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Questdes Eticas Relacionadas com a Alimentag¢do dos Doentes em Fim de Vida

Resumo

Objetivos: Fazer uma revisdo da literatura sobre as questdes éticas relacionadas com a
alimentagdo dos doentes em fim de vida e propor um estudo nessa area.

Metodologia: Realizaram-se pesquisas em bases de dados da Pubmed, B-on, Sciclo e
outros locais da internet. As pesquisas foram efetuadas de Abril a Julho de 2015. A
maioria das publicagdes sdo relativas aos ultimos 5 anos. Do total de artigos
encontrados foram selecionados 44.

Resultados: Alguns estudos demonstram que existem dificuldades na comunicacio
entre os profissionais de satde, o paciente e os familiares. A falta de didlogo sobre o
prognostico da doenca e questdes relacionadas com o fim de vida estdo na origem do
sofrimento moral. Alguns autores sugerem que “moral distress”, angustia moral ou
sofrimento moral, pode estar na origem de “moral residues”, residuos morais. A
deliberagdo ¢ apresentada como uma forma de ajudar a resolver as questdes éticas,
existindo varios modelos de deliberagio.

Conclusdo: A promogdo do didlogo sobre questdes éticas entre os profissionais de
saude, paciente e familiares assim como a partilha de experiéncias tem impacto na
qualidade dos servigos prestados aos doentes. Poucos estudos foram encontrados
relativamente 4s questes éticas nos profissionais de ciéncias da nutricdo. Sendo os
cuidados prestados pelos nutricionistas, fundamentais para o bem-estar do paciente em
fim de vida, propomos um estudo, que apresentamos em anexo, para avaliar o impacto
das questOes éticas nos nutricionistas que trabalham diariamente com doentes em fim-
de-vida e propomos formas de reduzir esse impacto.

Palavras-chave: [Ftica, Nutricdo, Cuidados em Fim-de-vida, Comunicagfo,
Deliberag@o.

Abstract

Objectives: Write a revision of the literature about the ethical questions related to the
diet of terminal patients and propose a study in that field (of expertise).

Methodology: Researches on the Pubmed, B-on and Scielo Database were made, as
well as other internet locations. These researches were made from April to June of 2015.
The majority of the publications are based on the last 5 years. Out of all the found
articles, 44 were selected.

Results: Some studies reveal that difficulties exist in the communication between health

Professionals, patients and their family members. The lack of dialog about the illness
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Results: Some studies reveal that difficulties exist in the communication between health
Professionals, patients and their family members. The lack of dialog about the illness
prognostic and the questions related to the end of life are the source of moral suffering.
Some authors suggest that moral distress or moral suffering may be the cause of moral
residues. The deliberation is presented as a way to help solve the ethical questions,
existing various deliberation models.

Conclusion: The promotion of dialog related to ethical questions between the health
professionals, patients and their familiars, as well as the sharing of experiences, have an
impact in the quality of the services offered to the patients. Few studies were found
related to the ethical questions in the nutrition science professionals. Being the
contributions of the nutritionists, fundamental to the well-being of the terminal patient,
we proposed a study, which we provide as an appendix, in order to evaluate the impact
of the ethical questions on the nutritionists that work daily with terminal patients and we
proposed some ways to reduce this impact.

Keywords: Ethics, Nutrition, EOL care, Communication, Deliberation.
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Introducio

A alimentacdo mediterrdnica engloba o ato de comer como imprescindivel a
sobrevivéncia, mas também estd revestida de aspetos sociais, culturais, religiosos,
envolvendo rituais na forma como se preparam e se servem as refeicdes e no convivio a
volta da mesa'. A alimentacio em geral esta associada ao patrimoénio cultural das
comunidades e a sua propria historia, sendo por isso natural que a sua prética de
preparagdo e consumo tenha influéncias ambientais e sociais, que vdo sendo passadas de
geragio em geracdo’. Ao viverem em familia, as pessoas tendem a adotar os mesmos
habitos alimentares, conservando-os, mesmo quando deixam de morar na mesma casa’.
Por isso, compreende-se que os doentes considerem néo s6 o facto de serem capazes de
comer, mas, € acima de tudo, a capacidade de poderem saborear a comida como
fundamentais para uma boa qualidade de vida. E fundamental que os profissionais de
satide consigam perceber a importancia da alimentagfo para o paciente, assim como
compreender os aspetos emocionais, culturais e espirituais, para além dos fisicos,
associados ao ato de se alimentar, respeitando as suas crengas e desejos’, crengas essas
que sdo decisivas quando se tem de decidir se se mantém ou suspende a
Nutricio/Hidratagdo Artificial (NHA)’. A NHA compreende a nutricdo entérica e a
parentérica. A primeira consiste na aplicacdo de uma sonda gastrica, através da qual os
alimentos sdo fornecidos® e a segunda ocorre quando os nutrientes sio administrados

" 7
por via intravenosa .

Doente terminal

Entende-se por doente terminal aquele que ja néo tem a possibilidade de recuperar a sua
satide ¢ cuja morte ¢ previsivel e inevitavel®. Nos cuidados paliativos esta implicita a
total aten¢do na prestagdo de cuidados ao paciente em fase terminal da doenga (doenca
essa que evolui sem qualquer expetativa de recuperagdo € para a qual ndo existe
tratamento)’. O objetivo dos cuidados paliativos (CP) € proporcionar melhor qualidade
de vida ao doente, ou seja, conforto, acompanhamento, resposta aos seus desejos,
crengas, estados emocionais e projeto de vida passado e presente'’. Nestas
circunstancias, o papel dos profissionais de satde devera ser: reduzir as dificuldades
com a alimentagdo, promovendo o gosto em comer e desvalorizando a importéncia dos
nutrientes, uma vez que o objetivo principal é o de melhorar a qualidade de vida''.

Apesar de ndo haver um consenso relativamente ao conceito de qualidade de vida, a
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Organizagdo Mundial de Saude (OMS), em 1995, reuniu um grupo de especialistas de
varios paises que apresentaram a seguinte defini¢do: “ (...) a percecdo do individuo da
sua posigdo na vida, no contexto da cultura e sistema de valores nos quais ele vive e em
relaglo aos seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes™!?. Privilegia-se o
conforto € o bem-estar do paciente evitando, na maioria das vezes, a NHA. Estas
técnicas de suporte de vida artificial justificam-se em pacientes que tém a perspetiva de
melhorar e nfo nos que estio numa fase terminal'’. Além disso, a NHA vai diminuir a
qualidade de vida do paciente, ndo sé pelo incomodo, mas também pelos riscos
associados, como € o caso da pneumonia por aspiragdo, dispneia, niuseas, diarreia e
hipervolémia'®. No entanto, verifica-se uma pressdo, por parte das familias, para os
doentes serem entubados e continuarem a ser alimentados, uma vez que subsiste a ideia
de que isso vai impedir que o seu ente-querido morra de fome'’. Segundo Brody et al,
pode ser complicado perceber a diferenga entre aqueles que morrem porque deixam de
comer e beber e 0s que deixam de comer e beber porque estdo a morrer.

Na doenga terminal, os doentes nio sentem fome ou sede'®. A secura da boca é comum
nos doentes em fim de vida, mas, na realidade, as preocupagdes relativas 4 fome e a
sede estio mais nas mentes dos cuidadores'’. As dificuldades na alimentagdo dos
doentes, inerentes 4 evolugdo da propria doenca ou a recusa do paciente em se alimentar
sdo vistas pela familia com grande preocupagdo uma vez que € encarada como a
primeira de todas as necessidades do ser humano, associada 4 satde e a resisténcia a
doeng‘,alg.

O médico deve ter a capacidade de comunicar ao paciente e aos seus familiares a
evolugdo da doenga, as questdes ligadas a incapacidade e a morte, ajudando-os a aceitar
estas realidades'’. O paciente, sempre que ¢ possivel, tem direito ao consentimento
informado, ou seja, tem o direito de saber as suas op¢es de tratamento (quando elas
existem) mas também as consequéncias que podem resultar das suas escolhas'’. Para
que o consentimento seja verdadeiramente livre ¢ informado ¢ necessario que a equipa
médica promova o didlogo com o paciente e os familiares no ambito dos tratamentos, do
diagnéstico ¢ do prognostico, permitindo refletir e deliberar antes do momento da
tomada de decisdo. No caso da NHA, deliberar antes de decidir é de extrema
importancia, dado que a nutricdo artificial pode ser encarada pelo doente numa
perspetiva construtiva, ou, pelo contrario, numa perspetiva destrutiva, Ou seja, o doente

pode ver esta intervengdo como sinénimo do agravamento da doenca e da necessidade
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de admitir que ndo consegue alimentar-se de outro modo; ou pode ser vista como alivio,
como forma de assegurar as necessidades alimentares fisiologicas, permitindo resistir a
doenca'®. Deve manter-se ou suspender a NHA? Os tratamentos de suporte de vida e
cuidados pessoais sdo aspetos que devem ser decididos pelo doente e pela familia numa
fase anterior, com o apoio dos profissionais de saude, respeitando a dignidade ¢ a
singularidade de cada um. O principio da Autonomia fundamenta o direito do doente
decidir o que quer para si, o que nfo significa que seja abandonado na tomada de
decisdo. Esta deve ser sempre acompanhada pelos profissionais de saide e pelos
familiares. Quando tal ndo ¢ possivel, a extensfio pratica da autonomia pode ser obtida
com um testamento feito em vida e com um tutor legal '’

O Servico de Bioética e Etica Médica (FMUP) estabeleceu normas de orientagdo
(Guidelines) que podem ser consultadas pelos profissionais de satide na hora de decidir
manter ou suspender a NHA? (ver Anexo V). A formulacdo de linhas orientadoras &
essencial na construcdo de um verdadeiro processo deliberativo. A deliberacdo ética
surge quando ha cursos de a¢fo alternativos e conflituantes. No caso da NHA, iniciar e
suspender este tipo de suporte de vida implica sempre um conflito entre os beneficios
que tais procedimentos trazem e o sofrimento que esta sempre implicito por parte dos
pacientes ¢ familiares. H4 um paradoxo na forma como a alimentagdo parece adquirir
mais 1importdncia com a evolugdo da doenga (como arma terapéutica) e

simultaneamente perde significado para o proprio doente, dado que j4 ndo é conotada

. s 1 ~ 18
como ritual de socializagdo °.

Principios Eticos

Para Daher, o avango da ciéncia permite atuar de forma eficaz nos sintomas associados
a doengas graves, no entanto, algumas questdes éticas séo colocadas quando, ao atenuar
alguns sintomas da doenca, se pode estar, inadvertidamente, a prolongar a vida e o
sofrimento, em vez da recuperagdo. Evoca-se os principios da ndo maleficéncia e da
beneficéncia: ndo prejudicar o paciente, nem agravar o seu sofrimento, mas sim fazer o
bem e aliviar o sofrimento. Como este autor refere, o 1° codigo de ética entre paciente e
médico surgiu em 1750 a.C., criado por Hamurabi da Babilénia e teve como objetivo
orientar as praticas da medicina. Ainda segundo ele, com a aplica¢do do Juramento de
Hipocrates, enalteceram-se os principios da ética médica: beneficéncia, ndo-

maleficéncia, confidencialidade, autonomia e justica. Estes principios sfo
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particularmente importantes quando a vulnerabilidade aumenta, como acontece nos
cuidados em fim de vida'’. Os profissionais de satde tém de ter a nogio que os cuidados
paliativos estdo relacionados com os aspetos fisicos, psicossociais e espirituais do
paciente € por i1sso o apoio psicoldgico, espiritual e moral é tdo importante como os
firmacos usados no controlo da dor”'.

Relativamente a sedag@o paliativa (SP), Olsen et al referem que é usada no fim de vida
quando as outras terapias, geralmente a base de opidides, ndo produzem efeito ou
quando essas mesmas terapias causam efeitos adversos que se pretende evitar, como é o
caso do delirio, dispneia e dor. A SP tem como objetivo reduzir a consciéncia do
paciente ou coloca-lo mesmo inconsciente de forma a aliviar o sofrimento, quando nfo
hé qualquer alternativa, sendo usada por isso, como ultimo recurso’. Neste caso e
segundo Olsen et al, tem de se decidir sobre a questio de administrar ou nio a NHA,
uma vez que o doente nestas condigdes ndo consegue comer. No caso de um doente
terminal pode funcionar como um suporte de vida, mas, no caso de um paciente em fim

de vida, ndo representa qualquer beneficio5.

Sedacio Paliativa e Eutanasia

A eutanasia e a sedacdo paliativa, em termos morais sdo praticas distintas’>. Para os
defensores da eutanasia, a autodeterminagdo ¢ um direito, enquanto que os opositores
alegam que a sociedade tem o dever de proteger os mais vulneraveis pois se, de um
lado, se defende a ideia de uma morte “digna”, do outro lado existe a convicg¢io de que
€ uma morte abrupta e perturbadora, quer para o doente e familiares, quer para os
proprios profissionais de saide”. A SP no fim de vida nfio antecipa a morte do doente,
mas tem como objetivo atenuar o sofrimento e, em caso algum, interromper a vida®. A
questdo € que, como Olsen et al alertam, ao atenuar o sofrimento, a SP vai reduzir a
consciéncia do paciente ou mesmo colocé-lo inconsciente. Quando um doente estd
consciente, pode mostrar o seu sofrimento, permitindo a familia adaptar os cuidados que
lhe prestam, de forma a melhorar o seu conforto®. Por outro lado, o facto de estar
consciente permite ao doente a possibilidade de passar por uma fase durante a qual
podem ocorrer mudangas nos relacionamentos, introspegdo e crescimento espiritual,
dando mais sentido a vida e ao proprio sofrimento'’. Para Fitchett et al, a escuta de

palavras de amor, a recorda¢iio de momentos agradaveis e a partilha de valores, pode
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funcionar como uma terapia psicologica para o doente, a chamada “Terapia da
Dignidade™.
Segundo Olsen et al, a SP vai sempre reduzir a sua capacidade de socializa¢do, sendo

por isso compreensivel que alguns doentes recusem este tipo de tratamento.

Consentimento Informado

Os mesmos autores lembram que a SP sé pode ser utilizada apos a obtengdo do
consentimento informado do paciente, no caso de ele estar consciente, devendo sempre
respeitar-se a sua vontade'’. Quando tal ndo é possivel, tem de se determinar se a sua
vontade foi manifestada a alguém ou se nomeou algum tutor ou representante legal.
Ainda segundo estes autores, no caso de ndo haver qualquer indicacao, a decisio cabera
a equipa médicalg, ou seja, na tomada de decisdo deve-se, sempre que possivel, observar
o principio da autonomia, o direito e a capacidade que a pessoa tem para decidir, e,
entre as possiveis alternativas, considerar as suas preferéncias®. Ao recusarem um
tratamento de suporte de vida, como a NHA, levantam-se questdes éticas baseadas nos
principios da ndo maleficéncia e da autonomia’ e o da dignidade®’. Segundo o filosofo
Kant, “(...) o ser humano deve ser visto como um fim em si mesmo e nunca
simplesmente como um meio” (“Critica da Razdo Pura”). Suspender um tratamento &,
para o profissional de saude, uma decisdo complicada, até porque hd o receio de que
seja encarado pelo doente como uma desisténcia da equipa médica'® e quando essa
decisdo esta relacionada com a NHA a propria familia resiste'”. Brody et al referem que
essa resisténcia pode ser muito menor se houver o cuidado da equipa clinica em
acompanhar e apoiar a familia ao longo da evolugdo da doenga. Os préprios
profissionais equacionam a decisdo de continuar ou suspender o suporte de vida®®, tendo
em consideragdo aquilo que ¢ melhor para o doente®”. Segundo Llemona, a maior parte
dos dilemas morais estdo quase sempre relacionados com a partilha de decisdo, a
questdo do doente recusar o tratamento, a eutanasia, o suicidio assistido, o direito do
doente saber a verdade e a confidencialidade. Relativamente a confidencialidade, ao
direito a ser informado e a autonomia do doente, hd normas legais que definem os
Direitos dos Doentes'’. No caso da SP ou sedagdo continuada, verifica-se que a sua

1°°. Para Raus et al,

pratica causa “moral distress”, angustia moral ou sofrimento mora
este tipo de sedacdo provoca altera¢des de caracter emocional, tanto nos profissionais de

saude, como nos familiares do doente. Ainda segundo estes autores, a SP ¢ para alguns

12



Questdes Eticas Relacionadas com a Alimentac¢io dos Doentes em Fim de Vida

como se fosse uma “eutandsia lenta” que causa a morte, para outros a SP impede o
doente de comunicar. A angustia moral ou sofrimento moral estd associada a
sentimentos de ansiedade, raiva, frustragdo, falta de didlogo e sentimento de culpa“.
Para Epstein et al, a angustia moral afeta ndo sé enfermeiros ¢ médicos como outros
profissionais de satide. Os autores referem ainda que, quando passa a situagio que
motivou a angustia moral, surge o que se chama “moral residues” ou residuos morais.
Os residuos morais podem ser consequéncia de repetidas situacdes de sofrimento
moral®'. O profissional de satde tem de ter a capacidade para detetar e identificar um
problema ético como tal>. Os problemas éticos tém geralmente mais do que duas
solugdes para determinado caso, nfo sendo por isso considerados dilemas®. Os
conflitos éticos, além de provocarem angistia moral ou sofrimento moral, podem
prejudicar a qualidade dos servigos prestados pelos profissionais de saude®. As proprias
unidades hospitalares tém de estar atentas na sua préatica clinica, privilegiando os
cuidados ao doente na sua dignidade™, porque € precisamente nos hospitais que os
doentes, particularmente vulnerdveis, correm um risco maior de violacdo da
dignidade®®. Uma forma de evitar a angustia moral € haver comunicagio ou didlogo
entre todas as partes envolvidas, a fim de debaterem questdes éticas inerentes’'.
Segundo Epstein et al, as questdes éticas que provocam angistia moral acabam por
originar um efeito crescendo, que vai ter como consequéncia os residuos morais.
Huffman et al referem que hd uma culpabilidade institucional ao permitirem um
ambiente de trabalho onde existe desconforto moral. Para estes autores, esse
desconforto moral esta associado a situagdes de dor e sofrimento do doente, como
resultado de decisdes médicas com as quais os outros profissionais ndo concordam e
com o sentimento de impoténcia que sentem perante essas situagdes’'. Tal resulta do
facto de ndo haver partilha de decisdo®®. De acordo com Pavlish et al, verifica-se uma
tendéncia para se evitar falar sobre o fim de vida e sobre tratamentos relacionados com
0 prognostico e isto passa-se com todos os intervenientes, desde os pacientes e
familiares até aos profissionais de satide™. Segundo estes autores, este siléncio contribui
para a inexisténcia de didlogo como base da deliberagdo. Como refere Clarke et al, ha
aspetos que, devido a sua importdncia, deviam ser avaliados como por exemplo, o caso
dos riscos, encargos, beneficios, objetivos do tratamento e ainda os valores éticos

; 9 - 3 oy ” i
associados e as suas normas’ . E precisamente esta falta de dialogo sobre questdes éticas

¢ a auséncia de partilha de pontos de vista das varias pessoas envolvidas que estd na

13
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origem do sofrimento moral®'. Withhead et al referem que, de acordo com o estudo que
fizeram, os profissionais envolvidos mais diretamente com o doente, tém niveis mais
elevados de angustia moral e que o mesmo acontece com profissionais de éreas
diferentes™.

Em contexto clinico, o artigo 19 da Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos
Humanos prevé a criagdo de comités de ética, independentes e pluridisciplinares para
prestarem apoio sobre problemas éticos (Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos
Humanos). A deliberagio é uma forma de encontrar a decisdo mais adequada e mais
sensata para esses problemas, mas, de acordo com Rigon et al, a deliberacio nfo é
equivalente a tomada de deciso; a deliberagio pode ser feita individualmente ou com a
colaboracgdo de profissionais de 4reas diferentes, como ¢ o caso de comissdes de ética e
de gabinetes de mediagdo que ja estdo a funcionar na area da satide nalguns paises
europeus. Para estes autores, relativamente a tomada de decisdo, quem tem a
responsabilidade de tomar a decisfio é aquele que vivencia o problema, no entanto a
deliberag@o coletiva, segundo os mesmos autores, pode ajudé-lo a clarificar as questdes
éticas. Rigon et al consideram dois tipos de deliberagio; a deliberagdo clinica, implicita
no atendimento ao paciente e a deliberagdo ética, que analisa as questdes éticas
relacionadas com a prética profissional, sendo que ambas podem acontecer individual
ou coletivamente (com os restantes membros da equipa)*”.

Existem vérios modelos de deliberagdo sendo que em todos eles se valoriza a partilha de
ideias e perspetivas morais, baseadas nos factos, valores, deveres e responsabilidades e
que tém como objetivo encontrar a decisdo final’”. Essa tomada de decisdo, no final da

§ & . 33
deliberacédo cabe apenas ao profissional que apresentou o caso™.

Conclusio

Neste artigo, pretendemos salientar a importancia do trabalho em equipa
multidisciplinar, bem como a necessidade de mais formagio em ética’ em todas as areas
da saude, mas com especial destaque naquelas que dizem respeito ao cuidado de
pacientes em fim de vida. Consideramos que nos cuidados de Nutricdo destes doentes é
necessario promover a deliberagio ¢ a tomada de decisdo em equipa, sendo para tal
imprescindivel criar uma verdadeira cultura de didlogo entre os vérios profissionais de
saude®'. Pensamos que os estudantes de cursos de satide deveriam ter mais formagdo de

— i o 4 i s % s .
ética articulada com as aulas praticas’”. Mais estudos s3o necessarios para avaliar o
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impacto das questdes éticas, nomeadamente a relagdo entre os residuos morais e a
angustia moral®. Para Epstein et al, o sofrimento moral dificilmente desaparecera da
pratica clinica3l, mas a formagdo, informagdo e pratica continuada da deliberagio
podem, de facto, fazer a diferenga na diminui¢do da anglstia moral e,
consequentemente, do burnout dos profissionais de saude®. A literatura consultada para
a elaborag¢do deste trabalho aponta caminhos para a necessidade de se investir na
formagdo ética dos profissionais de saide com base no respeito por trés pilares
essenciais da Humanizagdo dos Cuidados de Satde: o respeito pelos valores da
Vulnerabilidade, Integridade e Beneficéncia. No d4mbito da Nutricdo, concluimos que €
necessario avaliar a forma como os nutricionistas perspetivam a alimentacio dos
doentes em fim de vida, bem como a sua capacidade de responder a cada caso concreto
na singularidade que o caracteriza'®. Sublinhamos ainda a necessidade de definir
politicas institucionais que promovam o trabalho multidisciplinar e criem as condi¢Ges
para a comunicagdo e partilha de decisGes entre todos os intervenientes em cuidados de
fim de vida: profissionais de saude, pacientes e familiares.

Esperamos que a proposta do plano de agdo futura, que apresentamos em anexo (ver
anexo I), seja implementada, de modo a podermos contribuir para um conhecimento
mais solido na area das questdes éticas com que se confrontam os nutricionistas nas
Unidades de Cuidados Intensivos e de Cuidados Paliativos: “A assisténcia humanizada
perpassa por um entendimento que vai além do técnico, pois envolve um sentimento de

dedicagdo ao outro, permeado por caracteristicas do cuidar, conversar e principalmente

ouvir’*.
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Anexo I

Proposta Projeto de Investigacio
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Resumo: As questOes éticas, relacionadas com os doentes em fim de vida, podem
provocar nos profissionais de satde, transtornos psicologicos, emocionais € mesmo
fisicos que podem comprometer o seu desempenho profissional e a qualidade dos
servigos prestados ao doente. Consideramos que ¢ importante para avaliar esta temética
relativamente aos nutricionistas que trabalham diariamente com doentes em fim de vida.
Assim propomos fazer um inquérito adaptado a partir do instrumento Values at the
Bedside. A survey of Physicians Regarding Ethical Dilemmas in Clinical Practice — cf.
Anexo II (A autorizagdo para a realizagdo do inquérito ja foi obtida) (Anexo III). Os
objetivos do estudo proposto neste trabalho sdo: avaliar o impacto resultante das
questdes €ticas nos nutricionistas que trabalham diariamente com doentes em fim de
vida e propor formas de reduzir esse impacto.

Métodos e Participantes: Foi escolhido um questionario que pudesse ser aplicado a
nutricionistas, de ambos os sexos, com experiéncia profissional igual ou superior a um
ano, a trabalhar em Unidades de Cuidados Intensivos e Cuidados Paliativos dos
hospitais; Santo Anténio, Sdo Jodo, CUF e ainda Instituto Portugués de Oncologia
(IPO), no Porto. O inquérito serd distribuido aos participantes por email, depois de
obtida autorizagio das Comissdes de Etica dos referidos hospitais e com base nos
contactos disponibilizados pelos mesmos, tendo em atengdo o critério de inclusdo acima
referido: ter experiéncia profissional nas Unidades de CI e CP h4 pelo menos um ano.
Palavras-chave: FEtica, Nutricdo, Cuidados em Fim-de-Vida, Comunicagio,
Deliberagao.

Abstract: Ethical issues at end of life can disturb health professionals on psychological,
emotional and even physical levels, affecting their professional life and the quality of
patients care. We believe that it is highly important to study the ethical issues faced by
nutritionists working with EOL patients, and to analyse the way these issues are dealt
with, or else omitted, so that we can propose patient-oriented courses of action for the
benefit of those who care and those who are cared for. Therefore, we have prepared a

survey adapted from Values at the Bedside. A survey of Physicians Regarding Ethical
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Dilemmas in Clinical Practice — see Appendix Il (the authors have already given
permission for the use of this survey in our study) (Appendix III).

The two main objectives of our study are to assess the impact of ethical issues on
nutritionists working with EOL patients and to propose courses of action that can reduce

the negative effects of this impact.

Methods and Participants: We have chosen a survey that can be applied to male and
female nutritionists, working for at least a year in an Intensive Care Unit or in a
Palliative Care Unit at Santo Anténio Hospital, Sdo Jodo Hospital, CUF or Portuguese
Institute of Oncology, Porto. After obtaining permission by the Ethics Committees of
these institutions and based on the contacts they provide us with, the survey will be
distributed to participants via email. The inclusion criteria will be having professional
experience as a nutritionist in an Intensive Care Unit or in a Palliative Care Unit for at
least one year.

Keywords: Ethics, Nutrition, EOL Care, Communication, Deliberation.

Hipoteses:

As hipoteses que formulamos para o nosso estudo sdo:

1. Os nutricionistas que trabalham em UCT (Unidades de cuidados intensivos) e CP
(Cuidados paliativos) sdo frequentemente confrontados com questdes éticas em
fim de vida.

2. Ha frequentemente conflitos entre a autonomia do doente e a beneficéncia que
os profissionais devem realizar.

3. Ocasionalmente ha conflitos entre os profissionais e os familiares.

4. Ocasionalmente ha conflitos entre os nutricionistas e a equipa médica.

5. A contengdo de custos tem impacto na prestagido de cuidados de satide em fim de
vida.

6. A promogdo do trabalho em equipas multidisciplinares tem impacto na
qualidade dos cuidados prestados pelos nutricionistas.

7. A promogio da ¢ética da saide, nomeadamente, nas dreas de comunicagio,
deliberacdo e tomada de decisdo, melhora a qualidade dos cuidados nutricionais
e diminui os residuos morais dos profissionais.

Plano de ac¢iio futura: Providenciar uma formagio em deliberacio e tomada de decisdo
¢ticas com base nas dificuldades diagnosticadas através da andlise dos inquéritos e

promover workshops sobre Comunicagdo em contexto clinico. Propomos a todos os
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nutricionistas que participem no inquérito, uma formagio em ética inspirada no modelo
“Care model”'. Essa formagfio serd feita no sentido de promover o didlogo e a
construgdo de uma relagéo entre a equipa médica, os pacientes e os familiares, a partir
de narrativas e didlogos baseados nas experiéncias diarias individuais e nas proprias
histérias de vida. A presenga de um facilitador permitird questionar aspetos dados como

. . 1
garantidos e acrescentar novas perspetivas .
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Anexo 11

Questionario adaptado
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Caro (a) Colega,

O meu nome € Helena Silva e sou finalista do curso de Ciéncias da Nutricdo, na
Universidade Fernando Pessoa, no Porto. Venho por este meio solicitar a sua
participagdo num estudo, efetuado no ambito da tese de Licenciatura em Ciéncias da
Nutri¢do. Este estudo insere-se no tema das Questdes Eticas relacionadas com a
Alimentag¢do de Doentes em Fim de Vida, e os seus objetivos principais sdo: avaliar o
impacto resultante das questdes €ticas nos nutricionistas que trabalham diariamente com
doentes em fim de vida e propor formas de reduzir esse impacto.

A sua colaboragdo ¢ indispensavel. As informagbes do questiondrio sdo andnimas e
confidenciais, pelo que solicito que responda com a maior sinceridade possfvel.

O questionario ¢ constituido por uma breve caracterizagdo sociodemogréfica e por um
conjunto de questdes relacionadas com o desempenho profissional. Pego-lhe que leia
atentamente todas as opgdes antes de efetuar a selecio e que responda a todas as
questdes, de modo a tornar o questionario vélido. Se se enganar, assinale novamente a
resposta que considera mais correta.

Para qualquer esclarecimento adicional pode contactar-me através do meu email —

helena.sam.silva@gmail.com

Muito obrigada pela sua colaboracio.
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Questionario:

Dados sociodemograficos:

Sexo: 0 Masculino o Feminino

Idade:

Experiéncia profissional:
0 Menos de 1 ano de experiéncia
o De 1 a 5 anos de experiéncia
0 De 5 a 10 anos de experiéncia

0 Mais de 10 anos de experiéncia

Servi¢o onde exerce as suas func¢des:
0 Cuidados Intensivos

0 Cuidados Paliativos

Pais onde nasceu:
o Portugal

0 Outro (especifique por favor)

Formacio em Etica:

a) Estudou Etica na universidade a Sim o Nio
b) Assistiu a congressos de ética em saude o Sim o Nio
c) Frequentou algum curso intensivo de ética o Sim o Nao

Em geral, qual é o seu grau de confianca relativamente 2 sua capacidade de lidar
com problemas éticos?

0 Muito confiante

o Razoavelmente confiante

o Pouco confiante

O Nada confiante
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Alguma vez pertenceu a alguma comissio de ética?

0 Sim o Ndo

Glossario:
1. Doente terminal

Aquele que ja ndo tem a possibilidade de recuperar a sua satide e cuja morte é previsivel

e inevitavel®,

2. Comprometimento na tomada de decisio
Quando existe alguma condicio fisica e/ou mental que compromete a capacidade de o

doente decidir o que pretende em relagdo a sua saude.

3. Escassez de recursos
Quando o doente necessita de algum cuidado de satide que ndo é comparticipado pelo

SNS. — Falta de recursos disponiveis aos profissionais de saude para cuidar de

determinado doente

Obs. Quando se fala em alimentagfo ao longo deste questionario, referimo-nos aos
cuidados basicos de alimentagdo e hidratacdo do doente em fim de vida e 3 NHA:
alimentagdo entérica é aquela em que ¢ usada uma sonda para alimentar o doente; a

alimentagdo parentérica ¢ feita por via injetavel.

Exerce a profissio de nutricionista ha pelo menos um ano no servico de UCI
(cuidados intensivos) ou CP (cuidados paliativos)?

O Sim o Niao

1) Nos ultimos dois anos, com que frequéncia se deparou com as seguintes
situacoes?

a) Nos cuidados que prestdu a um doente terminal, a questdo de suspender a NHA
(nutri¢do e hidratagdo artificial) foi levantada.

oNunca 0 Raramente 0 Asvezes O Frequentemente

b) Cuidou de doentes adultos com capacidade comprometida de tomar decisdes.

oNunca 0 Raramente 0 Asvezes 0O Frequentemente
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c¢) Teve duvidas acerca da necessidade de manter a confidencialidade dos dados
clinicos.
DNunca 0O Raramente 0 Asvezes O Frequentemente

d) Houve um desagrado significativo da parte dos familiares ou cuidadores
relativamente a intervengdo proposta para o doente.
0Nunca oRaramente 0 Asvezes O Frequentemente

€) As intervengdes que considerou mais benéficas para os doentes colidiram com
as politicas institucionais, codigos deontologicos, outras normas éticas e/ou a
propria lei.
oNunca ©Raramente 0 Asvezes O Frequentemente

f) A escassez de recursos exigiu que fizesse uma escolha dificil.
oNunca 0 Raramente 0 Asvezes O Frequentemente

g) Aspetos culturais e/ou religiosos influenciaram a sua escolha.
oNunca 0 Raramente 0 Asvezes O Frequentemente

h) O doente, por outras razdes, discordou da sua decisio.
oNunca o Raramente 0 Asvezes O Frequentemente

1)  Ficou indeciso se devia revelar o diagndstico ao paciente.
oNunca 0 Raramente 0 Asvezes O Frequentemente

1) Sentiu desconforto com a tomada de decisdo por parte da equipa médica e com a
sua propria atuagao.
oNunca ©0Raramente 0 Asvezes OF requentemente

k) O meédico responsavel pela sua equipa recusou partilhar a tomada de decisio
relativamente ao ato de iniciar /continuar/suspender a NHA.
oNunca 0 Raramente 0 Asvezes O Frequentemente

1) A equipa que integra teve dificuldades de deliberar e tomar decisdes sobre
questdes éticas.

0o Nunca o Raramente 0 Asvezes 0O Frequentemente

2) Destes dilemas ou problemas éticos que vivenciou (cf. Questio 1), qual foi o mais
dificil de resolver? (escolha apenas uma alinea).

oba oOb opDc¢ od oe of og oi 0oj ok ol

3) Descreva um dilema ético que tenha vivenciado recentemente relacionado com

os cuidados nutricionais prestados aos pacientes, a relacio com os familiares dos
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pacientes, a intera¢io com os outros membros da equipa médica ou a interacio

institucional.

4) Das seguintes opg¢des (cf. Questio 1), qual considera ter estado na origem desse
dilema?

(escolha apenas uma opg¢io)

oa ob oc¢ od oe of og oi o ok ol

0 Outra (especifique por favor):

5)Por favor, descreva resumidamente as decisdes que foram tomadas ¢ como se

resolveu o problema.

6) Qual o seu grau de satisfagio relativamente a decisio tomada?
0 Nada satisfeito o Pouco satisfeito 0 Satisfeito o Muito satisfeito

o Mesmo muito satisfeito

7) Refletindo sobre este caso, que recursos poderia ter usado (mas, niio usou)?

a) Ajuda no esclarecimento dos problemas éticos para si proprio e para os
seus colegas.

b) Apoio na discussdo sobre questdes éticas com 0s seus pacientes.

c) Ajuda na obtengdo de informag¢des mais detalhadas da situagéio clinica do
paciente.

d) Alguém com formagédo especial em ética.

e) Alguém capaz de lhe dar conselhos sobre a melhor forma de agir.

f) Apoio na mediagdo de conflitos entre diferentes pontos de vista.

g) Sugestdes alternativas de cursos de a¢do eticamente apropriados.

h) Alguém com conhecimento da lei, da politica institucional e/ou dos
padrdes éticos de atuacdo a nivel nacional.

1) Bibliografia sobre ética relevante para a situacéo.

J) Apoio da equipa em relagfo a decisdo que tomou.

k) Validagdo da sua decis@o por alguém competente para o fazer.

1) Ajuda na avaliagdo de todos os resultados possiveis.

m) Ajuda na revisdo das normas éticas atuais
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n) Apoio que lhe permitisse fazé-lo/a sentir-se mais confortavel com a
situac¢do.

0) Uma discussdo prévia que evitasse o surgimento da dificuldade.

p) Outra (especifique por favor):...

8) Tem acesso a algum destes servicos?

a) Comissdes de Etica para a Saude? O Sim o Nédo o Nao sei
b) Especialista em ética? o Sim 0 Nio 0 Nao sei
¢) Outra ajuda nas questdes éticas? o Sim o Néo 0 Nao sei

9) Existe algum servico de apoio em ética para a saiide que possa consultar em
casos individuais?

oSim ©N&do oNiosei 0N/A (ndo se aplica)

10) Alguma vez usou esse servico?

oSim oNdo oNidosei 0ON/A

11) Procurou ajuda do servico de apoio em ética para a satde no caso que
descreveu nas perguntas 3a 6 ?

O Sim o Nio o N/A

12) Nos tltimos 6 meses com que frequéncia evitou, por falta de tempo, conversar
com os seus doentes sobre certos assuntos, tais como: evolu¢io da doenca,
dificuldades esperadas na alimentacio, alternativas no caso de as dificuldades
aumentarem e autorizaciio para iniciar NHA?

o Diariamente 0 Semanalmente o Mensalmente O Menos de 1 vez por més

o Nunca o N/A
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13) Para evitar intervencoes dispendiosas, as estratégias que usa sio:
a) Recusar alguns pedidos dos pacientes devido ao custo.

0 Diariamente O Semanalmente 0 Mensalmente 0 Menos de 1 vez por més

o Nunca o N/A

b) Arranjar uma alternativa menos dispendiosa.
0 Diariamente O Semanalmente 0 Mensalmente 0 Menos de 1 vez por més
o Nunca o N/A

¢) Explicar as razdes da sua decisio ao paciente.
0 Diariamente 0 Semanalmente 0 Mensalmente 0 Menos de 1 vez por més
o Nunca o N/A

d) Nio informar o doente sobre a op¢io dispendiosa.
0 Diariamente O Semanalmente O Mensalmente 0 Menos de 1 vez por més
o Nunca o N/A

¢) Adiar a intervenciio para verificar se ¢ mesmo necessaria.

o Diariamente 0 Semanalmente o Mensalmente O Menos de 1 vez por Més

o Nunca oN/A
f) Outra (especifique por favor):...............oooiiiiiiiiii

14) Nos tltimos 6 meses, com que frequéncia se sentiu pressionado/a para recusar
uma intervengio dispendiosa, apesar de a considerar como a mais adequada?

0 Diariamente 0 Semanalmente 0 Mensalmente 0 Menos e 1 vez por més

o0 Nunca

15) Nos ultimos 6 meses com que frequéncia verificou que os doentes tinham
problemas que nio eram tratados por falta de capacidade financeira dos mesmos?

0 Diariamente O Semanalmente o Mensalmente 0 Menos de 1 vez por més

0 Nunca

16) Nos ultimos 6 meses com que frequéncia se sentiu tio perturbado pelos

recursos limitados que pensou em deixar de exercer cuidados nutricionais em

contexto clinico?

0 Diariamente 0 Semanalmente o Mensalmente 0 Menos de 1 vez por més

0 Nunca
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17) Nos tltimos 6 meses com que frequéncia viu um doente ter um agravamento
do seu estado clinico devido aos recursos limitados no SNS (Servico Nacional de
Satide)?

0 Diariamente 0 Semanalmente o Mensalmente 0O Menos de | vez por més

O Nunca

18) Se sim, qual a consequéncia mais grave?
o Um episédio agudo muito grave.
o Incapacidade temporéria.
O Incapacidade permanente.

0 Morte

19) Baseado na sua experiéncia, os pacientes de certos grupos veem mais
frequentemente recusados determinados procedimentos por serem muito
dispendiosos:

a) Pacientes idosos

b) Pacientes que precisam de tratamentos caros

¢) Que precisam de cuidados continuados.

d) Pacientes portadores de doencga mental.

e) Que pertencem a minorias étnicas.

f) Imigrantes legais.

g) Imigrantes ilegais.

h) Outros (especifique por favor) .........cocovviiiiiiiiiiiiiien .

Obrigado pelo seu tempo.
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Anexo IIT

Autorizacio dos autores para utilizacdo do questiondrio no estudo.
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*agina Gmail - Fwd: Autorizagdo dos autores do questiondrioe lde:

L4
G@ :iia l ' PrintNova Centro de Copias <printnova@gmail.com>

by Croogl

Fwd: Autorizagdo dos autores do questionario
1 mensagem

Helena Silva <25334@ufp.edu.pt> 1 de setembro de 2015 as 12:46
Para: PrintNova Centro de Copias <printnova@gmail.com>

-—---—-- Forwarded message -—-------

From: Susana Teixeira <susanat@ufp edu pt>

Date: 2015-08-31 19:36 GMT+01:00

Subject: Fwd: Autorizagdo dos autores do questionario
To: Helena Silva <25334@ufp.edu.pt>

-——-— Forwarded message -------—

From: Danis, Marion (NIH/ICC/BEP) [E] <MDanis@cc.nih.gov>

Date: 2015-07-09 22:56 GMT+01:00

Subject: RE: Ethical difficuities in clinical practice: experiences of european doctors
To: Susana Magalh&es <susanavtm@gmail.com>

Cc: "Samia Hurst (Samia Hurst@unige ch)" <Samia.Hurst@unige. ch>

Dear Dr. Magalhaes,
Here is the questionnaire in English.
I am copying Dr. Hurst on this message so she is aware of our correspondence.

I wish you well with your research. Please acknowledge use of our survey instrument if you publish your resuits.

Marion Danis

Marton Danis, MD
Department of Bioethics
National Institutes of Health
Building 10, Rm. 1C118
Bethesda, MD 20892-1156
Tel 301-435-8727

Fax 301-496-0760
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Anexo IV

Questiondrio “Values at the Bedside. A Survey of Physicians Regarding Ethical

Dillemmas in Clinical Practice”.
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Values at the Bedside
A Survey of Physicians Regarding Ethical Dilemmas in Clinical Practice

Thank you for your participation. We value your opinion. Since there are important
differences between health care systems in different countries, some questions may seem
strange or irrelevant to you but please answer as best you can based upon your situation.

A glossary of terms is provided below

-Have you been practicing medicine for at least 1 year?
O Yes dNo

-During a typical week, do you spend 20% or more of your time in direct patient care
activities?

JYes [ No

II.IIIIIIIIIIII.I.IIIIIIIIIIIl.ll'l...l.ll.llll.llIIIUIII.....-..'.’....-.‘

Glossary

Do Not Resuscitate Order _
An order not to attempt cardio-pulmonary resuscitation in case of cardiac arrest.

Impaired decision making capacity
In an adult, the lack of some or all of the abilities necessary o make decisions regarding

personal health care.

Patient’s insurance status
What medical services are paid for by the state and/or insurance for this patient

Rules for payment of services
Rules that must be followed in order for specific services to be covered.

Scarcity of resources

A situation where the available health care resources do not cover all the existing medical
needs
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Below is a list of situations where medical decision-making can be difficult. Please tell us
how often you have faced each kind of situation in your work in the last two years,

1) In the last two years, how often have you been in the following situations ?
Never Rarely Sometimes Often

a) You cared for a terminally ill patient and the
question of limiting life sustaining treatment or
writing a Do Not Resuscitate order came up.

b) You cared for adult patients whose capacity
for decision-making with respect to their own
health was uncertain or impaired.

¢) You were uncertain whether to maintain
confidentiality of medical information.

d) There was significant disagreement among
family members or caregivers on the proper
course of treatment for the patient.

€) Your preferred course of treatment conflicted
with institutional policies, professional codes of
ethics or laws.

f) The preferred course of treatment was not
pursued because of a patient's insurance status.

£) Rules for payment of services prevented you

from using your preferred course of treatment.

h) Scarcity of resources required you to make a
difficult choice.

i) A patient's cultural or religious views
conflicted with your proposed course of
treatment.

) The patient disagreed with your preferred
course of treatment for other reasons.

K) You were uncertain if a diagnosis should be

disclosed to the patient,
1) You were asked for assisted suicide or
cuthanasia.

2) Which of these types of ethical dilemmas or problems in your work would you say is the

most difficult to resolve? (Check only one)
Ja 0Ob Jde¢ N0Od 0Oe 0Of Dg Oh Oi 0j Ok Ol
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3) Can you describe a recent ethical dilemma you experienced at YOur main practice site?
The example can come from any aspect of patient care or institutional interaction. It would
be best if you picked a situation that has completely run its course. If you do not have
enough room, please continue on the back of the questionnaire.

5) What do you consider to be the primary ethical issue or dilemma raised by the
situation? (Check only one. The letters refer to question 1)
Da Ob Oc 0Od Ce Of Og Oh Oi 0O g 01

6) Please briefly describe the decisions that were made as the situation played itself out;

7) How satisfied are you with the decisions that got made in this situation?
Not satisfied extremely satisfied

L o MY NSO NN S T
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8) In reflecting back on the case, could you have used:

Yes_@o | 1 don't know |

a) Help in clarifying the ethical issues for yourself and your
colleagues?

b) Help in talking through the ethical issues with your
patient(s)? ‘

¢) Help in obtaining more complete information about the
patient's situation than was available to you?

d) Someone with special skills and experience in ethics?

e) Someone capable of providing specific advice on the best
course of action?

f) Help in mediating conflict among different points of view?
g) Alternative suggestions for ethically appropriate courses of
action?

h) Someone who knew the law, institutional policy and/or
national standards?

1) Provision of ethics literature relevant to the situation?

J) Professional reassurance that your decision was the correct
one?

k) Help in reviewing current standards of ethics?

1) Help in weighing all possible outcomes?

m) Help in making you more comfortable with the situation?
n) A discussion in advance to help prevent the difficulty?

o) Other (please specify):

.............................................................................

9) Do you have access to any of the following ethics support services?

a) A clinical ethics committee? UYes ONo OIdon’t know
b} An individual ethicist? CYes U No [Idon’tknow
c) Other help with ethical difficulties? U'Yes ONo OlIdon’t know

.................................................................................

10) Does any ethics support service available to you offer consultation in individual cases?
O Yes U No O1don’t know ON/A

11) Have you ever used the ethics support service available to you?
UYes (I No ON/A
12) Did you use the ethics support service available to you in the case you described in

questions 3 to 77
OYes 0 No ON/A
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The following questions refer to ethical problems related to scarce resources:

13) During the last six months, how often were you unable to obtain the following services
for your patients when you thought they were necessary (this includes Unacceptable waiting

times)?
Daily | Weekly | Monthly | Less Never N/ﬂ
than
once a
month
a) Surgery

b) Referral to a specialist

¢) Admission to a hospital

d) Access to mental health
services

€) Admission to a nursing home

f) Endoscopy for colon cancer
screening

g) Rehabilitation for stroke

h) Prescription drugs

i) Referral to ICU

Jj) Referral for dialysis

k) Services for patients at the end
of life

14) During the last six months, how often did you personally refrain from talking about
disease prevention (e.g. smoking cessation, safe sex, etc...) with your patients because you

did not have the time?
U Daily 0 Weekly C Monthly  [J Less than once a month [ Never

ON/A
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15) To what extent do you agree or disagree with the following statements?:

Strongly | Partly
Agree Agree

Neutral

Partly Strongly |
Disagree | Disagree

a) There is a gap between what is
medically possible and what can be
economically achieved in my country.

b) Cost to society is important in my
decisions to use or not to use an
intervention.

¢) Physicians should adhere to clinical
guidelines that discourage the use of
interventions that have a small proven
advantage over standard interventions but
cost much more.

d) I should sometimes deny beneficial but
costly services to certain patients because
resources should go to other patients that
need them more.

e) Denying medically beneficial but costly
services to some of my patients interferes
with the doctor-patient relationship.

f) Everyone in (my country) should have
equal access to needed medical services.

g) I should make sure all my patients get
the medical services they need

h) I should help my patients when the
health care system is unfair to them.

1) Health care resources in my country are
distributed fairly.

J) I am given enough means to treat my
patients fairly.

k) Everyone in (my country) has equal
access to needed medical services

I) I am given enough freedom to utilize
resources in my patients’ best interest.

m) My job or financial security is
threatened by current pressures to contain
costs in health care,
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16) During the last six months, how often did you personally refrain, because of cost 1o the
health care system, from using the following interventions when they would have been the

best intervention for your patient?

Daily

Weekly

Monthly

Less than
once a month

Never

N/A

a) Lab tests?

b) Routine X-ray?

c) MRI?

d) Screening test?

e) Referral to a specialist?

f) Referral to an ICU?

g) Prescription drugs?

h) Referral for surgery?

1) Referral for dialysis?

1) Hospital admission?

k) Other
(please specify):

17) To avoid using expensive interventions, the strategies I use are:

Daily

Weekly

Monthly

Less than
once a month

Never

N/A

a) I refuse some expensive
requests made by patients

b) I substitute a less
expensive intervention

¢) 1 explain my reasoning
to the patient

d) I do not let the patient
know about the expensive
option

¢) I delay the intervention
to see if I can do without it

f) Other (please
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18) A patient you are treating would benefit from an intervention. This intervention is very

expensive. It is paid for by public money, or by a private insurer, or both.
Under these circumstances, do the following factors make you more or less likely to use

this intervention?

Much | Somewhat | No Somewhat | Much —f
less less likely | change | more more
likely likely likely

a) Chances of success for the
intervention are low

b) The intervention is primary
prevention

¢) The condition requires chronic
care

d) The patient is poor

e) The benefit to the patient is small

f) The patient is >85

g) The patient is frail

h) The aim is to improve quality of
life in a patient whose life expectancy
18 short

1) The aim is to prolong the life of a
patient whose quality of life you
judge to be is low

J) The patient will not work again

k) The condition is attributable to
smoking

1) The condition is attributable to a
dangerous sport

m) The condition is attributable to
pregnancy

n) The patient holds an important
position in society

o) While you think the patient would
benefit, the evidence base for the
intervention is lacking

p) The patient asks for the
intervention

q) The patient is cognitively impaired

r) Other (please specify):

......................................
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19) In the last six months, how often have you felt under pressure to deny an expensive

intervention that you thought was indicated?
[J Daily OWeekly C'Monthly {1 Less than once a month O Never

20) In the last six months, how often have you found in your work that patients have
problems that cannot be treated because they cannot afford their share of the costs?
! Daily [1Weekly TMonthly C Less than once amonth [ Never

xx) In the last six months, how often have you been so troubled by limited resources that

vou thought of leaving clinical care?
O Daily [OWeekly CMonthly 0 Less than once a month [1Never

21) In the last six months, how often have you seen a situation where a patient suffered
adverse consequences as a result of limited resources in the health care system?

O Daily COWeekly CMonthly [' Less than once a month [ Never
22) If yes, what was the most severe adverse consequence?
(Check only one)
[J Inconvenience d Temporary disability
O Permanent disability U An acute life-threatening event
[l Death

23) Based on your experience, are patients who belong to any of the following groups more
likely than others to be denied beneficial care on the basis of cost in your health care

environment?

a) patient who are old U Yes[ No
b) patients who need expensive treatments U Yes O No
c) patients who cannot afford to pay for treatment U Yes ONo
d) patients who require chronic care J Yes ONo
e) patients who are mentally incapacitated OYes ONo
f) patients who are in an ethnic minority 0 Yes ONo
g) foreign patients who are legal immigrants J Yes ONo
h) foreign patients who are illegal immigrants 0 Yes ONo

U Yes ONo

24) In your experience, are the following methods of resource allocation acceptable?
a) Waiting lists for elective surgical operations? [ Yes [L No (0 No experience
b) Classification of referrals by degree of urgency? [ Yes 0 No [ No experience

¢) Using direct treatment fees? [0 Yes [ No O No experience

d) Administrative decision to prioritize 0 Yes [ No 00 No experience
some patient groups?

¢) Restriction of expensive treatments [ Yes 0 No U No experience
and examinations?

f) Emphasis on Evidence Based Practice 0 Yes O No [0 No experience

g) Closing some hospital beds? [ Yes [ No C No experience
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Personal background

25) Gender: [0 Male [JFemale

27) How many people live within 20 miles of the site of your main practice?
O Fewer that 50,000 (750, 000 to 100,000 [ 100,000 to 250,000
0250,000 to 500,000 O More than 500,000

28) What specialty training do you have? (check all that apply)
[ Family Medicine O General Medicine [ Internal Medicine [ Pediatrics

O Geriatrics U Other (please specify)i.....oovvveiviveiininnnnn. 0 None

30) How much of your medical training was spent outside of (your country)?
O All of it [ Part of it [0 None of it

32) Your primary medical practice is:
T a solo practice
[J a hospital
[ a primary care group practice
O a single specialty group
0 a multi-specialty group

33) On average, how many hours a week do you spend in outpatient care?......................_.

34) If you work in the outpatient setting, how many patients do you usually see in a

half day in clinic? 0 Number of patients:........ ON/A
35) How long is the waiting time to get an outpatient appointment with you?
O Same day 0 Next day 0 Within a week

00 Within two weeks Within a month 0 More than a month
0 I do not have outpatient appointments

37) If you work in the inpatient setting, how many patients are you usually
responsible for at one time? 01 Number of patients:........ ON/A

38) Do you have an appointment with a University Department? [ Yes O No
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39) On balance do the financial incentives in your main practice:
[0 Favor reducing services to patients? U Favor expanding services to patients?

] Favor neither?

40)
a) Is your primary admitting hospital: {0 Public? O Private?
b) Is your primary admitting hospital is: [J For-profit? O Not-for-profit?

¢) Is it a teaching center affiliated with a university? ] Yes [ No
d) How many patient beds are there in your primary admitting hospital?..................

42) Did you
a) Have ethics courses in medical school? [ Yes [1No
b) Attend a medical ethics conference? OYes C No

c¢) Take an intensive medical ethics course? 0 Yes O No

43) In general, how confident do you feel about your knowledge of current standards and
questions of ethics for issues relating to your practice?

[J Very confident

O Moderately confident

0 Not very confident

O Not at all confident

44) Have you ever been a member of a clinical ethics committee?
O Yes (ONo

45) Do you participate in decisions on where the resources are spent in your health care

environment? OYes [ No
If yes:
46) Are you a member of an official board or committee on allocation of resources?
O Yes JNo

Thank you very much for your time.
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Anexo V

Guidelines (Servico de Bioética e Etica Médica)
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