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oficial da Atena Editora. Permitido o download da obra e o compartilhamento desde que sejam
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utiliza-la para fins comerciais.
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Prof. Dr. Arnaldo Oliveira Souza Junior - Universidade Federal do Piaui

Prof. Dr. Carlos Antonio de Souza Moraes - Universidade Federal Fluminense
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Prof. Dr. Eloi Martins Senhora - Universidade Federal de Roraima

Prof. Dr. Gustavo Henrique Cepolini Ferreira - Universidade Estadual de Montes Claros
Prof. Dr. Humberto Costa - Universidade Federal do Parana

Prof® Dr® Ivone Goulart Lopes - Istituto Internazionele delle Figlie de Maria Ausiliatrice
Prof. Dr. Jadson Correia de Oliveira - Universidade Catélica do Salvador

Prof. Dr. José Luis Montesillo-Cedillo - Universidad Auténoma del Estado de México
Prof. Dr. Julio Candido de Meirelles Junior - Universidade Federal Fluminense
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Prof® Dr* Natiéli Piovesan - Instituto Federal do Rio Grande do Norte
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Prof. Dr.Pablo Ricardo de Lima Falcdo - Universidade de Pernambuco
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Prof® Dr® Rita de Céassia da Silva Oliveira - Universidade Estadual de Ponta Grossa
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Ciéncias Agrarias e Multidisciplinar
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Prof® Dr? Carla Cristina Bauermann Brasil - Universidade Federal de Santa Maria
Prof. Dr. Cleberton Correia Santos - Universidade Federal da Grande Dourados
Prof® Dr? Diocléa Almeida Seabra Silva - Universidade Federal Rural da Amazonia
Prof. Dr. Ecio Souza Diniz - Universidade Federal de Vicosa

Prof. Dr. Fabio Steiner - Universidade Estadual de Mato Grosso do Sul

Prof. Dr. Fagner Cavalcante Patrocinio dos Santos - Universidade Federal do Ceara
Prof® Dr? Girlene Santos de Souza - Universidade Federal do Recdncavo da Bahia
Prof. Dr. Jael Soares Batista - Universidade Federal Rural do Semi-Arido

Prof. Dr. Jayme Augusto Peres - Universidade Estadual do Centro-Oeste

Prof. Dr. Jilio César Ribeiro - Universidade Federal Rural do Rio de Janeiro

Prof® Dr? Lina Raquel Santos Araujo - Universidade Estadual do Ceara

Prof. Dr. Pedro Manuel Villa - Universidade Federal de Vigosa

Prof® Dr* Raissa Rachel Salustriano da Silva Matos - Universidade Federal do Maranhao
Prof. Dr. Ronilson Freitas de Souza - Universidade do Estado do Para

Prof® Dr® Talita de Santos Matos - Universidade Federal Rural do Rio de Janeiro
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Prof. Dr. Tiago da Silva Teéfilo - Universidade Federal Rural do Semi-Arido
Prof. Dr. Valdemar Antonio Paffaro Junior - Universidade Federal de Alfenas

Ciéncias Bioldgicas e da Salde

Prof. Dr. André Ribeiro da Silva - Universidade de Brasilia

Prof® Dr* Anelise Levay Murari - Universidade Federal de Pelotas

Prof. Dr. Benedito Rodrigues da Silva Neto - Universidade Federal de Goias

Prof? Dr® Daniela Reis Joaquim de Freitas - Universidade Federal do Piaui

Prof? Dr* Débora Luana Ribeiro Pessoa - Universidade Federal do Maranhao

Prof. Dr. Douglas Siqueira de Aimeida Chaves - Universidade Federal Rural do Rio de Janeiro
Prof. Dr. Edson da Silva - Universidade Federal dos Vales do Jequitinhonha e Mucuri

Prof? Dr® Elizabeth Cordeiro Fernandes - Faculdade Integrada Medicina

Prof® Dr® Eleuza Rodrigues Machado - Faculdade Anhanguera de Brasilia

Prof® Dr* Elane Schwinden Prudéncio - Universidade Federal de Santa Catarina

Prof® Dr* Eysler Gongalves Maia Brasil - Universidade da Integracao Internacional da Lusofonia Afro-
Brasileira

Prof. Dr. Ferlando Lima Santos - Universidade Federal do Recdncavo da Bahia

Prof® Dr* Fernanda Miguel de Andrade - Universidade Federal de Pernambuco

Prof. Dr. Fernando Mendes - Instituto Politécnico de Coimbra - Escola Superior de Salde de Coimbra
Prof® Dr* Gabriela Vieira do Amaral - Universidade de Vassouras

Prof. Dr. Gianfabio Pimentel Franco - Universidade Federal de Santa Maria

Prof. Dr. Helio Franklin Rodrigues de Almeida - Universidade Federal de Ronddnia

Prof® Dr? lara Lucia Tescarollo - Universidade Sao Francisco

Prof. Dr. Igor Luiz Vieira de Lima Santos - Universidade Federal de Campina Grande

Prof. Dr. Jefferson Thiago Souza - Universidade Estadual do Ceara

Prof. Dr. Jesus Rodrigues Lemos - Universidade Federal do Piaui

Prof. Dr. J6natas de Franca Barros - Universidade Federal do Rio Grande do Norte

Prof. Dr. José Max Barbosa de Oliveira Junior - Universidade Federal do Oeste do Para

Prof. Dr. Luis Paulo Souza e Souza - Universidade Federal do Amazonas

Prof® Dr* Magnélia de Araljo Campos - Universidade Federal de Campina Grande

Prof. Dr. Marcus Fernando da Silva Praxedes - Universidade Federal do Reconcavo da Bahia
Prof® Dr* Maria Tatiane Gongalves Sa - Universidade do Estado do Para

Prof® Dr* Mylena Andréa Oliveira Torres - Universidade Ceuma

Prof® Dr* Natiéli Piovesan - Instituto Federacl do Rio Grande do Norte

Prof. Dr. Paulo Inada - Universidade Estadual de Maringa

Prof. Dr. Rafael Henrique Silva - Hospital Universitario da Universidade Federal da Grande Dourados
Prof® Dr* Regiane Luz Carvalho - Centro Universitario das Faculdades Associadas de Ensino
Prof® Dr* Renata Mendes de Freitas - Universidade Federal de Juiz de Fora

Prof® Dr® Vanessa da Fontoura Custodio Monteiro - Universidade do Vale do Sapucai

Prof® Dr* Vanessa Lima Gongalves - Universidade Estadual de Ponta Grossa

Prof? Dr® Vanessa Bordin Viera - Universidade Federal de Campina Grande

Prof® Dr* Welma Emidio da Silva - Universidade Federal Rural de Pernambuco

Ciéncias Exatas e da Terra e Engenharias

Prof. Dr. Adélio Alcino Sampaio Castro Machado - Universidade do Porto
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APRESENTACAO

O Instituto Brasileiro de Direito do Paciente — IBDPAC tem como missao precipua
disseminar uma nova cultura nos cuidados em saude baseada na parceria entre 0s
profissionais de saude e o paciente. Essa cultura visa promover a participacao do paciente,
a empatia terapéutica e a construcdo compartilhada de decisdes. Assim, o IBDPAC realiza
pesquisas fundamentadas em fontes internacionais e nacionais, com o intuito de fornecer
material de consulta e de estudo, atualizados e conectados com essa nova visdo acerca dos
cuidados em saude e do papel desempenhado pelos participantes do encontro clinico. Esta
primeira obra da colecédo “Temas Atuais em Direito do Paciente” abarca a sistematizagcéo
das pesquisas realizadas pelas Diretoras do IBDPAC em cinco campos:

Empatia nos Cuidados em Saude, Tomada de Decisdo Compartilhada, Ajudas
Decisionais do Paciente, Mediagédo Clinica e Plano Avancado de Cuidado. Os capitulos
desta obra tém o escopo de apresentar ao leitor as tematicas e os seus conceitos
centrais, com o intuito de divulga-los de modo mais amplo, haja vista que sdo temas ainda
implementados na pratica clinica. O IBDPAC esta certo de que o Direito do Paciente, como
campo novo de conhecimento, ainda se encontra em processo de consolidacao e que tem
um papel fundamental nesse processo.

Uma de suas fungdes é concorrer para a producdo de estudos académicos de
acesso facil, fundamentados em investigacdes e experiéncias internacionais. Espero que
esta obra seja de grande utilidade para pacientes, familiares e profissionais do Direito e da
Saude, ao proporcionar-lhes uma leitura agradavel e instigante.

Brasilia, 10 de julho de 2021.

Aline Albuquerque
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CAPITULO 5

PLANO AVANCADO DE CUIDADO

Data de aceite: 03/05/2021

Nelma Maria de Oliveira Melgaco

INTRODUCAO

O ser humano tem a capacidade peculiar
de planejar o futuro. Escolher a profisséo,
aquisi¢ao de bens, cursos, casamento, constituir
familia, onde morar depois da aposentadoria,
sdo exemplos de planejamentos. A maioria
das pessoas, entretanto, evitam uma questéo
muito importante: que tipo de atendimento
médico desejam se forem acometidas por uma
doenca cronica ou se estiverem muito doentes
ou confusas para expressar seus desejos'.
Pode-se conjecturar que, em geral, elas nao
se sentem a vontade para pensar de forma
prospectiva sobre doencgas debilitantes e menos
ainda para falar sobre a sua prépria morte.

Porém, uma realidade humana é a
imprevisibilidade da vida. Um acidente ou um
derrame pode deixar a pessoa temporariamente

incapacitada ou pode lhe sobrevir uma doenca
grave com risco de morte. Também, outro
fator relevante é que significativa parcela da
populagdo vivencia um declinio natural da
saude que podera, no fim, deixa-la incapaz
de tomar decisdes importantes. Nesses
casos, no Brasil, as escolhas no ambito dos
cuidados em salde sao feitas por parentes
ou curadores nomeados por um juiz. A
questdo é que dificilmente tais pessoas teréo
compreensao clara das necessidades, vontade
e preferéncias do paciente. Entdo, quem falara
em nome do paciente? Quem ou o que orientara
os profissionais de salde na escolha dos
tratamentos diante da inabilidade decisional® do
paciente? Esse é o &mago do Plano Antecipado
de Cuidado - PAC3.

O PAC permite que familiares e
profissionais de saude atuem de acordo com
as necessidades, vontade e preferéncias de
um paciente adulto durante doengas graves ou
acidentes que resultem numa impossibilidade
de tomada de decisdo.* O PAC pressupde que
0 paciente adulto® com capacidade decisional

tenha participado de um processo envolvendo

1. Harvard Medical School Publishes Special Health Reports. Advance Care Planning. 2019. Disponivel em: www.health.havard.edu

Acesso em: 12 jan. 2021

2. ALBUQUERQUE, Aline. Manual de Direito do Paciente: para pacientes, profissionais da Saude e profissionais do Direito, pag. 85

Belo Horizonte. 2020.

3. A sigla PAC - Plano Avangado de Cuidado sera usada no transcorrer do artigo.
4. SUDORE, RI; LUM, Hg; YOU Jj; et al. Definnition Advance care Planning for adults: a consesus definition from a multidisciplinar

Delphi panel.Pain Symptom Manage 2017; 53-821-832. Disponivel em: https://escholarship.org/uc/item/7j53x1zp

jan. 2021

Acesso em: 12

5. O presente trabalho é exclusivamente sobre o adulto com capacidade decisional. Criangas e adolescentes ndo fazem parte do
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sessdes de dialogos, que podem ser gravados em audio ou video, ou simplesmente
registrados no seu prontuério®. Esses didlogos séo travados com familiares e profissionais
de saude, tornando conhecidas suas necessidades, vontade e preferéncias que norteardo
a decisdo sobre seus cuidados em satude, em um momento futuro quando este ndo puder
tomar decisodes.

Desse modo, se verifica que o PAC objetiva a preservagcédo da autonomia pessoal
do paciente adulto e a sua tradugdo em decisdes de tratamento feitas por um decisor
substituto em nome do paciente incapaz. O PAC reflete as decisdes que o paciente teria
feito por si mesmo’, se estivesse em condi¢des de fazé-lo. O PAC visa que os pacientes
estabelecam decisdes sobre cuidados futuros que entram em vigor quando eles perdem
a capacidade®, ou seja, serve como um guia para a tomada de decisdes futuras quando o
paciente se tornar inabil®.

Assim, 0 escopo deste capitulo € demonstrar como o PAC pode ser uma ferramenta
Util para o respeito a autonomia pessoal do paciente adulto em uma situagéo critica futura,
na qual ndo possa decidir. Também, busca-se abordar o PAC sob a 6tica do Principio
da Primazia do Cuidado Centrado no Paciente'®, tendo em vista que a vontade, as
necessidades e as preferéncias do paciente serdo conhecidas, respeitadas e contribuirdo
para um alinhamento com as decisdes clinicas quando esse nao tiver capacidade de tomar
decisbes por si mesmo.

Neste artigo, optou-se por conferir énfase a utilizagcdo do PAC, para pacientes com
doencas cronicas degenerativas, declinio cognitivo e Alzheimer. Tendo em vista que esses
pacientes perdem a capacidade de tomar decisdes por si mesmos e dependem da familia
e de outros cuidadores, consequentemente, momentos de crise, podem receber cuidados/
tratamentos que nao estdo de acordo com os seus desejos.

Trata-se de pesquisa tedrica e documental embasada, principalmente, na experiéncia
estadunidense e canadense, tendo em vista que no cenario brasileiro a tematica se encontra

ainda incipiente.

11 BREVE PERCURSO HISTORICO DO PAC

Observa-se do exposto até 0 momento, que o PAC permite um senso de controle
e tomada de decisdo proativa do paciente, especialmente, em contextos de enfermidades

recorte desta pesquisa.

6. Harvard Medical School Publishes Special Health Reports. Advance Care Planning. 2019. Disponivel em: www.heal-
th.havard.edu Acesso em: 12 jan. 2021

7. WILKINSON, Anne; WENGER, Neil; SHUGARMAN, Lisa. Literature Review on Advance Directives. Disponivel em:
https://aspe.hhs.gov/basic-report/literature-review-advance-directives Acesso em: 01 fev. 2021.

8. MULLICK, Anjali. An introduction to advance care planning in pratice. BMJ 2013:347. Disponivel em: https://www.bmj.
com/content/347/bm;j.f6064 Acesso em: 12 jan. 2021.

9. ALBUQUERQUE, Aline. Manual de Direito do Paciente: para pacientes, profissionais da Saude e profissionais do
Direito, pag. 167. Belo Horizonte. 2020.

10. Idem, pags. 34-36.
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graves, doengas degenerativas e fim de vida. E uma expressao do direito & autodeterminagéo
do paciente, assim como as Diretivas Antecipadas''. Ambos tém o propésito de permitir que
0 paciente tenha influéncia sobre as decisGes concernentes aos seus cuidados em saude,
em uma situagéo futura, quando esse néo apresentar capacidade decisional. Para que se
compreenda o presente trabalho, imp&e-se uma viséo da evolug¢édo e de alguns conceitos
pertinentes as Diretivas Antecipadas.

As Diretivas Antecipadas tiveram origem no direito estadunidense, pais em que a
literatura especifica sobre a temética se ocupou de tecer conceitos, estabelecer regras,
limites e promover a sua regulamentagéo. A primeira acepcdo de um documento com o
escopo de registrar e tornar conhecida a vontade de um paciente pode ser vislumbrada na
proposta da Euthanasia Society of America em 1967'2, publicada no Indiana Law Journal.
Entretanto, foi Luis Kutner, advogado, em 1969, que propds suas premissas e o0 modelo do
documento no seu trabalho: “Due process of euthanasia: the living will, a proposal”. Nessa
obra, o autor considera legitima, como parte integrante do direito & privacidade, a recusa de
tratamento que estendesse a vida do paciente diante de um quadro incuravel e irreversivel.
A pessoa deveria indicar por escrito e de forma antecipada até que ponto consentiria com
o tratamento'®. O documento estabelece os termos da assisténcia médica, ou seja, até que
ponto os prestadores de assisténcia a saude deveriam realizar determinado tratamento.

Seguindo os parametros de Kutner, a Califérnia foi o primeiro estado a legislar sobre
otema, em 1976'“. O modelo de living will (testamento em vida) criado por essa lei, procurou
oferecer beneficios tanto para os pacientes como para os médicos. Para 0os pacientes,
ofereceu uma ferramenta padronizada para expressar seus desejos sobre o tratamento
de suporte de vida — geralmente para reté-lo ou retira-lo, no caso de uma doencga terminal
ou coma permanente/irreversivel. Aos médicos, o living will (testamento em vida) oferecia
imunidade estatutaria se atendesse de boa-fé aos desejos do paciente'. No final de dez
anos, ou seja, em 1986, 41 Estados ja haviam adotado leis sobre o testamento em vida'®.

As deficiéncias do testamento em vida, entretanto, foram aos poucos se tornando
aparentes, especialmente no que tange a estreita gama de decisbes as quais as leis
se aplicavam. Em resposta, os formuladores de politicas publicas passaram a validar
e reformular o uso de outro documento legal: durable power of attorney for health care
(procuracao para cuidados em saude)'”. Baseado na lei consuetudinaria, a procuragéo é

11. ALBUQUERQUE, Aline. Manual de Direito do Paciente: para pacientes, profissionais da Saude e profissionais do
Direito, pag. 165. Belo Horizonte. 2020

12. GILLICK, Mr. A broader role for advance medical planning. Ann Intern Med. 1995 Oct 15123(8):621-4.
Doi:107326/0003-4819-123-8-199510150-00009, PMID: 7677304. [PubMed]

13. KUTNER, I. Due Processo f Euthanasia: The Living Will, a Proposal. Indiana Law Jornal. 1969; 44:539-54.

14. ALBUQUERQUE, Aline. Manual de Direito do Paciente: para pacientes, profissionais da Saude e profissionais do
Direito, pag. 85 Belo Horizonte.2020.

15. SABATINO, Charles P. The Evolution of Health Care Advance Planning Law and Policy. Milbank Q. 2010 Jun;
88(2):211-39. Disponivel em: https://www.ncbi.nim.nih.gov/pmc/articles/PMC2980344/ Acesso em: 16 jan. 2021.

16. GLICK, Mr. Abroader role for advance medical planning. Ann Intern Med. 1995 Oct 15123(8):621-4. Doi:107326/0003-
4819-123-8-199510150-00009, PMID: 7677304. [PubMed]

17. SABATINO, Charles P. The Evolution of Health Care Advance Planning Law and Policy. Milbank Q. 2010 Jun;
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uma ferramenta pela qual a pessoa poderia autorizar um individuo a decidir em seu nome.

No ambito federal, em 1990, foi adotado o Patient Self-Determination Act (PSDA).
Este ato foi uma alteracéo da lei federal do Medicare e Medicaid, destinada a encorajar os
adultos a pensar e a planejar as decisdes sobre cuidados em saude.'® Os centros de saude
devem perguntar aos pacientes se eles tém uma Diretiva Antecipada; dar a possibilidade
de fazer uma Diretiva por escrito; disponibilizar formularios de Diretivas Antecipadas para
pacientes maiores de idade e que ndo possuam uma Diretiva e informar os direitos de
tomada de decisado sobre tratamentos para pacientes adultos. O PSDA n&o cria nem altera
direito substantivo relativo a tomada de deciséao sobre cuidados de saude. Ele foi projetado
para reconhecer o direito de um paciente de recusar ou aceitar qualquer tratamento médico.
O objetivo é assegurar a autonomia e a preservacao da autodeterminagéo, protegendo
0s pacientes contra maus-tratos, promovendo a comunicagéo entre os pacientes e seus
médicos e resguardando os médicos de contencioso na tomada de deciséo de fim de vida'®.

As Diretivas Antecipadas geralmente fornecem condutas especificas sobre o curso
de tratamento que os profissionais de salde e os cuidadores devem seguir. Em alguns
casos, podem proibir 0 uso de varios tipos de tratamentos penosos. As diretivas também
podem ser usadas para expressar desejos sobre 0 uso ou néo de alimentagéo e hidratacéo,
fornecidos por meio de tubos ou outros dispositivos. Sdo usadas apenas se o individuo se
tornar incapaz de dar consentimento informado ou recusa devido a inabilidade decisional.
Um exemplo de declaragdo as vezes encontrada em uma Diretiva é: “Se eu sofrer de
uma doenga ou condicdo incuravel e irreversivel e a equipe de profissionais de saude
determinar que minha condigcéo € terminal, eu ordeno que medidas de suporte de vida que
serviriam apenas para prolongar o processo de morte sejam retidas ou interrompidas”.
Diretivas Antecipadas mais especificas podem incluir informagcdes sobre o desejo de um
individuo por servigos, como analgesia (alivio da dor), antibiéticos e o uso de ventiladores
ou ressuscitagdo cardiopulmonar?'.

De acordo com o Departamento de Saude e Servicos Humanos dos EUA, as
Diretivas Antecipadas consistem em uma instrucao ou uma recusa escrita?> sobre
cuidados em saude feitos por um adulto capaz. Aplica-se quase sempre ao contexto de

88(2):211-39. Disponivel em: https://www.ncbi.nlm.nih.gov/pmc/articles/PMC2980344/ Acesso em: 16 jan. 2021.

18. ALBUQUERQUE, Aline. Manual de Direito do Paciente: para pacientes, profissionais da Saude e profissionais do
Direito, pag. 85 Belo Horizonte.2020

19. Literature Review on Advance Directive. Disponivel em: https://aspe.hhs.gov/system/files/pdf/75141/advdirlr.pdf .
Acesso em: 15 abril. 2021.

20. Advance Health Care disponivel em: https://en.wikipedia.org/wiki/Advance_healthcare_directive. Acesso em:
12/01/2021.

21. Harvard Medical School Publishes Special Health Reports. Advance Care Planning. 2019. Disponivel em: www.
health.havard.edu Acesso em: 12 jan. 2021

22. U.S. Department of Health and Human Services Assistant Secretary for Planning and Evaluation Office of Disability,
Aging and Long-Term Care Policy. Literature Review on Advance Directive. Disponivel em: https://aspe.hhs.gov/system/
files/pdf/75141/advdirlr.pdf . Acesso em: 15 de abril.2021. Apesar do conselho de Bioética dos EUA reconhecer aceitavel
a forma verbal das Diretivas Antecipadas, mas algumas leis estaduais exigirem a forma escrita, o referido documento do
Departamento de Satde dos EUA optou pela forma escrita em suas recomendagoes.
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fim de vida. Pode ou néo incluir a nomeacéao de um procurador para cuidados em saude?.
Objetiva-se preservar a autonomia pessoal do paciente, no momento em que este perde
a capacidade de tomar decisdes por si mesmo. Tais Diretivas Antecipadas compreendidas
como instru¢des de cuidados em saude, podem até mesmo derivar do processo de um PAC.
Os sujeitos do encontro clinico podem optar por inserir no PAC uma Diretiva Antecipada a
fim de assegurar ainda mais a efetivacéo das orientagdes do paciente.?*

Observa-se, com base no exposto, que ha similaridades e pontos de
complementaridade entre a Diretiva Antecipada e o PAC. A Diretiva Antecipada é a
expressao das preferéncias do paciente em relagdo a um tratamento de saude especifico
numa situagdo em que ndo pode comunica-las, incluindo o contexto de terminalidade da
vidaz. O PAC é um processo. E uma série de discussdes abertas que ajudam o paciente
adulto a compreender e compartilhar seus valores pessoais, suas necessidades, vontade e
preferéncias em relagéo aos cuidados médicos futuros diante de um diagnéstico, geralmente
de doencas graves, degenerativas e contexto de fim de vida. Envolve seus familiares e
a equipe de profissionais de saude. Nada obsta que no registro dessas discussoes, 0
paciente inclua uma Diretiva Antecipada e/ou uma Procuragéo para Cuidados em Salde.?®

Atitulo de exemplificacéo, cita-se a Five Wishes.?” Porque, além de ser o documento
mais divulgado e traduzido, mudou a maneira de falar sobre o PAC. Nao é apenas uma
ferramenta de planejamento para o fim de vida, mas o inicio de uma importante conversa
para discutir e documentar escolhas de cuidado e conforto. Esta disponivel em 29 idiomas
e em braile. Usado por mais de 35 milhdes de familias e 40.000 organizacdes dos EUA.
E legalmente valida em quase todo o territério americano. (44 Estados dos 50 existentes).

A Five Wishes é mais do que um documento sobre orientacdo ou recusa de
tratamentos (Diretiva Antecipada). Trata-se de conectar pacientes, familiares, cuidadores e
profissionais de saude em um processo de comunicacéo aberta e continua. O seu conteudo
vai além de documentos legais. Como o préprio nome diz, sdo expressdes de 5 desejos: 0s
dois primeiros desejos sdo documentos legais vinculativos, se referem a uma Procuracéo
para Cuidados em Saude, (designa um procurador - pessoa indicada para tomar decisdes
sobre cuidados em saide em nome do paciente, quando este ndo puder se comunicar) e
uma Diretiva Antecipada (instrugéo ou recusa de determinado tratamento ou procedimento).

23. Este trabalho ndo pactua com o entendimento acima, pois a nhomeacgao de um procurador resultando em um man-
dato duradouro tem natureza juridica diversa da Diretiva Antecipada.

24. U.S. Department of Health and Human Services Assistant Secretary for Planning and Evaluation Office of Disability,
Aging and Long-Term Care Policy. Literature Review on Advance Directive. Disponivel em: https://aspe.hhs.gov/system/
files/pdf/75141/advdirlr.pdf . Acesso em: 15 de abril.2021.

25. AMERICAN BAR ASSOCIATION. Living Wills, Health Care, Proxies, & Advance Health Care Directives. Disponivel
em: https://www.americanbar.org/groups/real_property_trust_state/resouces/state_planning/living_wills_health_care_
proxieis_advance_health_care_directives/. Acesso em: 15 abril.2021

26. KERI, Thomas; LOBO, Ben; DETERING, Karen. Advance Care Planning in End of Life Care. Oxford University
Press. 2018

27. Five Wishes. Disponivel em: https://fivewishes.org/five-wishes/individuals-families/individuals-and-families/advance-
-care-planning . Acessado 12/01/2021
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Os demais desejos sé@o expressodes de cuidado, preferéncias, espiritualidade, perdao e
pedidos finais.

Uma versdo chamada Five Wishes Online foi introduzida em abril de 2011, permitindo
aos usuarios preencherem o documento usando uma interface online ou imprimir uma
versdo em branco para completar a mao. A Five Wishes exemplifica a evolugdo das
Diretivas Antecipadas nos EUA%,

21 PLANO AVANCADO DE CUIDADO

O PAC consiste numa abordagem ampla e menos focada no aspecto juridico.
Abrange ndo apenas a prepara¢do de documentos como as Diretivas Antecipadas e uma
Procuragéo para Cuidados em Saude. Na perspectiva do PAC, tais documentos juridicos
séo opcionais. O d&mago do PAC é o registro de conversas entre o paciente, familiares e
equipe de saude sobre o que o futuro pode reservar para o paciente com doengas graves
ou terminais e, principalmente, quais séo as suas necessidades, vontade e preferéncias
que nortearao futuras decisdes na area da saude, dos cuidados em geral e até mesmo nas
financas®. De acordo com Chan¥®, o PAC é um processo de discussdo e documentagéo
de planos de cuidados futuros, entretanto, ndo se limita as futuras escolhas de cuidados
exclusivos em saude, pode abarcar também vérios outros temas como: escolhas de estilo
de vida, planos de funeral e outros.

Na éarea especifica, objeto deste trabalho, que é o PAC na esfera da salde, esse
pode ser conceituado como um processo ao longo do tempo para discernir as prioridades,
valores e objetivos de cuidados do individuo por meio de conversas/dialogos envolvendo
0 paciente, os familiares, equipe de saude e o eventual procurador de saude. Todos
os envolvidos contribuem no processo de tomada de decisdo de cuidados em saude
projetado para um futuro hipotético. Entretanto, o protagonismo é do paciente. Um dos
objetivos é mudar o foco de tratamentos e procedimentos médicos especificos para um
foco nas necessidades, vontade e preferéncias do paciente. Tais necessidades, vontade e
preferéncias nortearéo possiveis procedimentos no futuro, caso esse paciente se encontre
numa situagéo de inabilidade decisional.®

Observa-se que o PAC estimula o envolvimento do paciente na tomada de deciséo.
O PAC deve ser conduzido de forma a promover a autodeterminagdo do paciente e a

28. Five Wishes. Disponivel em: https://fivewishes.org/five-wishes/individuals-families/individuals-and-families/advance-
-care-planning . Acessado 12/01/2021

29. SABATINO, Charles P. The Evolution of Health Care Advance Planning Law and Policy. Milbank Q. 2010 Jun;
88(2):211-39. Disponivel em: https://www.ncbi.nim.nih.gov/pmc/articles/PMC2980344/ Acesso em: 16 jan. 2021.

30. CHAN, Hui Yun. Advance Directives: Rethinking Regulation, Autonomy & Healthcare Decision-Making. Cham:Sprin-
ger, 2018.

31. ALBUQUERQUE, Aline. Manual de Direito do Paciente: para pacientes, profissionais da Saude e profissionais do
Direito, pag. 85 Belo Horizonte. 2020.
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sua autonomia®2. Recomenda-se, inclusive a utilizagcdo de “facilitadores” - profissionais
ndo médicos (ex. assistentes sociais ou voluntarios) no espago das discussdes/conversas
apoiando o paciente nesse processo®. Portanto, ainda que o preenchimento de documentos
legais possa fazer parte do PAC, o cerne é a discussdo sobre a finalidade e os limites de
eventuais tratamentos futuros sob a perspectiva das necessidades, vontade e preferéncias
do paciente®.

Outro conceito de PAC a ser destacado € o da Associagdo Europeia de Cuidados
Paliativos. Segundo essa Associagao, o PAC permite que os pacientes com capacidade de
deciséo identifiquem seus valores, refletindo sobre os significados e as consequéncias dos
cenarios de adoecimento grave, visando definir objetivos e preferéncias para tratamento
e cuidados futuros, e discuti-los com a familia e prestadores de cuidados de saude. O
PAC aborda questdes clinicas, psicoldgicas, sociais e espirituais. Encoraja escolher um
representante de modo que suas necessidades, vontade e preferéncias possam ser levadas
em consideracgdo caso eles, em algum momento, sejam incapazes de tomar suas decisées
pessoais. Ressalta-se que tais vontades e preferéncias podem ser revistas se necessario®.

31 BENEFICIOS DO PAC

Indubitavelmente, o PAC é um instrumento que promove a autonomia pessoal do
paciente e impacta diretamente na sua qualidade de vida, porque, segundo pesquisa,
proporciona tranquilidade (probabilidade do paciente receber cuidados consistentes com
necessidades, vontade e preferéncias); clareza e conhecimento sobre seu estado de
saude; melhora o contato e aumenta a confianga com a equipe de profissionais de satde.®®
Destaca-se, ainda, a melhora do cuidado no final da vida para pacientes com deméncia,
permitindo-lhes expressar suas preferéncias de cuidado antes que a fungéo cognitiva se
deteriore a ponto de serem incapazes de tomar suas proprias decisbes.®”

Além de beneficiar o paciente com o envolvimento dos seus familiares nesse
processo, os proprios familiares também relatam beneficios que o PAC proporciona como:

32. ALBUQUERQUE, Aline. Manual de Direito do Paciente: para pacientes, profissionais da Saude e profissionais do
Direito, pag. 165 Belo Horizonte.2020

33. RIETJENS JAC, SUDORE RL, CONNOLLY M, van Delden JJ, et al. European Association for Palliative Care.
Definition and recommendations for advance care planning: an international consensus supported by the European
Association for Palliative Care. Lancet Oncol. 2017 Sep;18(9):e543-e551. Disponivel em: https://escholarship.org/uc/
item/7j53x1zp Acesso em: 01 fev. 2021.

34. MULLICK, A; MARTIN, J; SALLNOW, L. An Introduction to advance care planning in practice. Bmj-British Medical
Jornal 2013. Disponivel em: https://www.bmj.com/content/347/bm;.f6064 Acesso em: 02 fev. 2021.

35. RIETJENS JAC, SUDORE RL, CONNOLLY M, van Delden JJ, et al. European Association for Palliative Care.
Definition and recommendations for advance care planning: an international consensus supported by the European
Association for Palliative Care. Lancet Oncol. 2017 Sep;18(9):e543-e551. Disponivel em: https://escholarship.org/uc/
item/7j53x1zp Acesso em: 01 fev. 2021.

36.BALLY, Klaus W; KRONES, Tanja; FOX Ralf J. Advance Care Planning for People with Dementia: the role of General
Practioners. Gerentology. 2020. Disponivel em: https://bmcfampract.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12875-020-
01265-z Acesso em: 01 fev. 2021.

37. Ampe S, Sevenants A, Coppens E, Spruytte N, Smets T, Declercq A, van Audenhove C. Study protocol for ‘we
DECide’: implementation of advance care planning for nursing home residents with dementia. J Adv Nurs. 2015
May;71(5):1156-68. Disponivel em: https://pubmed.ncbi.nim.nih.gov/25534007/ Acesso em: 05 fev. 2021.
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menos ansiedade e depressao, ajudas para vivenciar o processo de luto, e aumento da
satisfacdo com os cuidados dispensados ao seu ente querido/paciente®. E ha pontos
positivos para os profissionais de saude como a condugao de conversas significativas com
0 seu paciente; aumento da probabilidade de que os profissionais de salde entendam e
cumpram as preferéncias do paciente por cuidados médicos quando o paciente ndo tem
capacidade de tomada de decisdo; promove o cuidado centrado no paciente; reducéo de
transferéncias desnecessarias para cuidados intensivos e tratamento indesejado, dentre
outros®.

41 UTILIZACAO DO PAC - EXPERIENCIA CANADENSE

Para ilustrar a possibilidade da implementacdo de um PAC, sera analisada,
brevemente, a experiéncia canadense, pois conta com um programa em nivel nacional:
“Advance Care Planning” - Canada. Ressalta-se que no Canada, o PAC é um processo
que inclui a escolha do paciente por um tomador de decisdo substituto (equivalente ao
procurador de cuidados em saude) e a comunicagao de seus desejos, valores e crengas
a outras pessoas. O objetivo de tal planejamento é garantir que os outros entendam as
preferéncias do individuo por cuidados de salde, caso ele ou ela ndo seja capaz de fornecer
consentimento quando necessario. O plano avangado de cuidados ndo é o mesmo que
uma diretiva antecipada. As diretivas antecipadas geralmente incluem instru¢des explicitas
para dar ou negar o consentimento para o tratamento em circunstancias especificas, por
exemplo, recusa de transfus@o sanguinea.®

A Canadian Hospice Palliative Care Association (CHPCA) administra a iniciativa
Advance Care Planning (ACP) no Canada desde 2008, desenvolvendo uma estrutura
nacional para o plano avangado de cuidados em colaboragdo com varios setores e grupos
profissionais. A iniciativa criou um site, que inclui noticias sobre as atividades em andamento
no Canada, bem como um repositério de ferramentas desenvolvidas para profissionais
e pacientes / individuos para auxilia-los na tomada de decisbes adequadas sobre seus
cuidados. A Health Canada — departamento de saude do Governo do Canada responsavel
pela politica nacional de salde reconheceu a necessidade de um maior investimento nos
cuidados paliativos, visto que o pais enfrentava um rapido aumento da populagéo idosa
com doencas terminais. O objetivo a longo prazo do projeto € aumentar a conscientizacéo
dos canadenses sobre a importancia do PAC e equipa-los com as ferramentas de que
precisam para se envolverem efetivamente no processo de elaboracédo de seu PAC.*

38. Advance Care Planning Australia. Be open, be ready, be heard. Disponivel em: https://www.advancecareplanning.
org.au/understand-advance-care-planning/advance-care-planning-explained Acesso em: 05 fev. 2021.

39. 19 Evidence-Based Benefits of Advance Planning Care. Disponivel em: https://acpdecisions.org/19-evidence-base-
d-benefits-of-advance-care-planning/ Acesso em: 05 fev. 2021.

40. Advance Care Planning - The key to person centred end of life care. Disponivel em: https://www.cmpa-acpm.ca/
en/advice-publications/browse-articles/2019/advance-care-planning-the-key-to-person-centred-end-of-life-care. Acesso
em: 01 fev. 2021.

41. SPEAK -UP - start the conversation about end-of-life-care. Disponivel em: https://web.archive.org/
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Em 2019, a iniciativa nacional ‘Speak Up’ Advance Care Planning (ACP) no
Canada recebeu US$ 1,9 milhdo ao longo de trés anos para um projeto para ajudar as
pessoas que vivem no Canada a se prepararem para suas futuras necessidades de saude.
O projeto envolve uma série de campanhas de educacéo e sensibilizagdo do publico, apoio
a programas ACP baseados na comunidade e promocéo de recursos e guias ACP#2,

Em todo o pais, profissionais de saude, educadores, advogados, pesquisadores,
organizagbes comunitarias e individuos estdo ajudando os canadenses a falar e
conversar sobre os cuidados, especialmente, no fim da vida. Por exemplo, varios sites
(governamentais e ndo governamentais) oferecem gratuitamente explicacbes e modelos
de PAC e de Diretivas Antecipadas além da possibilidade de registro desses documentos*
4445 Inclusive ha uma campanha anual (16 de abril) de divulgagéo e incentivo para o PAC
em nivel nacional. Pode-se mencionar o kit online fornecido pela DWDC - Dying with
dignity Canada — neste o paciente encontrara informacdes importantes sobre as Diretivas
Antecipadas e a nomeacéao de um Procurador para Cuidados em Saude.

Registra-se também a experiéncia de outra associagdo sem fins lucrativos —
NIDUS. Essa associagdo é digna de nota por ser o Gnico recurso comunitario no Canada
dedicado, exclusivamente, ao planejamento pessoal. Sua existéncia destaca a Columbia
Britdnica como lider no atendimento as necessidades criticas de uma populagdo em
envelhecimento. A Nidus atende toda a provincia de British Columbia e esté localizada em
Vancouver. Fornece, educacgao juridica publica sobre planejamento pessoal e assuntos
relacionados; treinamento para voluntarios e grupos; resolucdo de problemas e coaching
de boas préticas para advogados, representantes e monitores e outros. Também opera um
registro centralizado para documentos de planejamento pessoal em parceria com a Juricert
Inc. da Law Society of British Columbia“®.

De forma resumida, a missdo da NIDUS consiste em fornecer educacgéo, apoio e
assisténcia em relagéo ao planejamento pessoal com a finalidade de: i) capacitar adultos,
que precisam de ajuda com a tomada de decisao hoje a usar os Contratos de Representacéo
como uma alternativa legal para a guarda / comité de adultos; ii) capacitar adultos que
desejam fazer planos para o futuro para usar acordos de representacdo e procuracbes
para cuidados em saude, em caso de incapacidade decisional devido a doenga, leséo ou

web/20141128195532/http://www.advancecareplanning.ca/about-advance-care-planning/national-framework-for-acp.
aspx Acesso em; 01 fev. 2021.

42. ADVANCE CARE PLANNING in CANADA. Disponivel em: https://www.advancecareplanning.ca/about-advance-ca-
re-planning/ Acesso em: 01 fev. 2021.

43. NIDUS — Personal Planning Resource Centre and Registry. Disponivel em: https://www.nidus.ca’/home-2/mission/
Acesso em: 01 fev. 2021.

44. Canadian Hospice Palliative Care Associatiion. Disponivel em: https://www.chpca.ca/projects/advance-care-
-planning/ Acesso em: 01 fev. 2021.

45. DWDC - Dying with dignity Canada. It’ s your life, It’s your choice. Disponivel em: https://www.dyingwithdignity.ca/
download_your_advance_care_planning_kit . Acesso em: 01 fev. 2021.

46. NIDUS — Personal Planning Resource Centre and Registry. Disponivel em: https://www.nidus.ca’/home-2/mission/
Acesso em: 01 fev. 2021.
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deficiéncia®’.

O Planejamento Pessoal proposto por essa associacdo engloba todas as areas da
vida da pessoa: cuidados de saude, cuidados pessoais, assuntos juridicos e financeiros.
Nos cuidados em saude, séo legalmente reconhecidos documentos tais como: procuragoes,
acordos de representacao, consentimento para doacao de 6rgéos e Diretivas Antecipadas.*®

O intuito de considerar o exemplo do PAC no Canadéa, é demonstrar que tanto a
implementag¢do como o sucesso dependem de um esforgo conjunto envolvendo: autoridades
competentes em nivel governamental, educadores, profissionais de saude, instituicbes
hospitalares, pacientes, familiares, a comunidade e organizagcdes sem fins lucrativos.

A efetivacdo do PAC apresenta desafios, tais como: o desconhecimento por parte
dos profissionais de salde sobre o PAC; a tematica é dificil de ser abordada por envolver
afetos; barreiras cognitivas e emocionais para efetuar as discussdes; o medo de afetar
negativamente a relacdo profissional de salde e paciente; instituicdes e profissionais de
saude despreparados; a alegada falta de tempo suficiente nas consultas para introduzir e
dar continuidade ao PAC e outros*.

A despeito dos obstaculos citados, 0 PAC € um instrumento essencial nos cuidados
em saude para a efetivacédo do direito a autodeterminagéo do paciente e a materializagdo do
principio do respeito a autonomia. Propicia um espaco no processo terapéutico para que o
paciente possa refletir sobre as suas necessidades, a sua vontade, suas preferéncias, seus
objetivos e seus valores relacionados aos seus cuidados em saude futuros . O paciente
€ protagonista dos seus cuidados, entretanto, ele também é fruto das relagbes sociais, e
o PAC propicia a inser¢éo da integracdo do elemento sociorrelacional nos cuidados em
salde com a presenca e participagdo efetiva dos seus entes queridos e profissionais de
saude.*®

51 CONSIDERAGOES FINAIS

O PAC pode ser entendido como um planejamento voluntario e continuo no qual
todos os sujeitos do encontro clinico, ou seja, paciente adulto, familiares, profissionais
de saude e cuidadores, por meio de varias sessdes de conversas, discutem e refletem
sobre necessidades, vontade e preferéncias do paciente, e analisam como esses fatores
influenciardo a tomada de decisdes futuras sobre cuidados em satde. E definido como
um processo pelo qual uma pessoa considera opcdes sobre futuras decisdes de cuidados

47. Idem

48. NIDUS — Personal Planning Resource Centre and Registry. Disponivel em: https://www.nidus.ca’/home-2/mission/
Acesso em: 01 fev. 2021.

49.BERNARD, C;TAN, A; SLAVEN, M; et al. Exploring patient-report barriers to advance care planning in Family prac-
tice. BMC FAM PRACT 21, 94 2020. Disponivel em: https://omcfampract.biomedcentral.com/articles/10.1186/s12875-
020-01167-0#citeas Acesso em: 05 fev. 2021.

50. PARANHOS, D. G. A. M., & ALBUQUERQUE, A. (2018). A autonomia do paciente idoso no contexto dos cuidados
em salde e seu aspecto relacional. Revista De Direito Sanitario, 19(1), 32-49. https://doi.org/10.11606/issn.2316-9044.
v19i1p32-49.
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em saulde e identifica e comunica seus desejos. Salienta-se que é um processo, ndo um
evento. Estimula o didlogo e consequentemente promove o cuidado centrado no paciente
com suportes adequados e atendimento de qualidade. As tarefas essenciais do PAC em
nivel individual e sistémico envolvem processos que apoiam: questionar a pessoa sobre
0s seus valores pessoais e desejos de cuidado no final da vida; garantir que o paciente e
a familia compreendam a progresséo e o prognéstico da doenga; discussdes de opg¢des
de tratamento - riscos, beneficios e resultados esperados; decidir sobre cuidados futuros
ou metas de cuidados se a pessoa for incapaz de se envolver em futuras tomadas de
decisédo; documentar discussdes e decisbes de uma forma que seja acessivel em varios
ambientes de atendimento; e honrar os desejos pessoais e garantir que o atendimento seja
consistente com as preferéncias®'.

Recomenda-se que o PAC seja revisado periodicamente, pois a vida e as
circunstancias da pessoa mudam e, consequentemente, suas necessidades, vontade e
preferéncias na esfera dos cuidados em salude sdo afetadas por essas instabilidades®.

No Brasil, a implementagdo do PAC ainda € embrionaria ou quase inexistente.
Entretanto, alguns hospitais em grandes centros urbanos juntamente com o Ministério da
Saude e o Conselho Federal de Enfermagem — COFEN, ja comegaram a inclui-lo como
uma das possibilidades no atendimento na area especifica dos cuidados paliativos.5® 5

Conforme exposto, o PAC é um importante instrumento de protagonismo do
paciente, ou seja, promove sua autonomia pessoal e preserva sua autodeterminacédo em
situacdes cruciais de emergéncias, doencas cronicas degenerativas, doencas que resultam
em declinio cognitivo, deméncia e fim de vida. O PAC, em suma, € um meio de manter a

voz do paciente em uma das fases mais delicadas de sua trajetdria.
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SOBRE O ORGANIZADOR
A misséo do IBDPAC

O IBDPAC ¢ a primeira entidade no Brasil dedicada integralmente ao Direito do
Paciente. A sua misséo institucional &€ a promog¢éo de uma cultura inovadora e construtiva
nos cuidados em saude, mediante o estimulo a interacéo colaborativa entre os pacientes,
os familiares e os profissionais de salde, com base no cuidado centrado no paciente e na
comunicacao compassiva e empatica entre os atores do encontro clinico.

O IBDPAC entende que o respeito e a promocao dos direitos dos pacientes séo a
chave para a melhora dos resultados em saude e a prevencao de eventos adversos, bem
como para a redugéo da litigancia nos cuidados em saude.
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