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Resumo

Cuidados paliativos sdo um conjunto de a¢des que visam melhorar a qualidade de vida do paciente e de sua
familia quando a doenca ja ndo responde a tratamentos curativos. Abrangem cuidados fisicos, psicoldgicos,
espirituais e sociais, entendendo a morte como um processo natural, ndo acelerando nem retardando seu
desfecho. Esta revisao integrativa qualitativa selecionou 131 artigos sobre bioética e cuidados paliativos
publicados nos ultimos cinco anos, analisando 10 deles. Esses estudos destacam a importancia da bioética
no contexto dos cuidados paliativos, abordando temas como definicdo, morte, final de vida e a necessi-
dade de equipe multiprofissional interdisciplinar. A espiritualidade também desempenha papel relevante,
com o paciente e a familia no centro das decisdes, baseadas em uma comunicacao eficaz. Cuidados
paliativos buscam proporcionar conforto, dignidade e suporte integral para pacientes em fase avancada
de doencas, permitindo que tenham o maximo de qualidade de vida possivel em seus Gltimos momentos.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Cuidados paliativos na terminalidade da vida. Bioética. Satide publica.

Resumen

Bioética aplicada a los cuidados paliativos: una cuestion de salud publica

Los cuidados paliativos constituyen acciones para mejorar la calidad de vida de los pacientes y sus
familias cuando la enfermedad ya no responde a los tratamientos curativos. Abarcan la atencion fisica,
psicoldgica, espiritual y social, considerando la muerte como un proceso natural y sin acelerar ni retrasar
su desenlace. Esta revision integradora cualitativa selecciondé 131 articulos sobre bioética y cuidados
paliativos publicados en los ultimos cinco afos, y analizé diez. Los estudios destacan la importancia de
la bioética en los cuidados paliativos, abordando cuestiones como la definicién, la muerte, el final de la
vida y la necesidad de un equipo interdisciplinar multiprofesional. La espiritualidad también desempena
un papel importante, con el paciente y la familia en el centro de las decisiones basadas en una comuni-
cacion eficaz. Estos cuidados proporcionan confort, dignidad y apoyo integral a los pacientes terminales
permitiéndoles una mayor calidad de vida posible en sus tGltimos momentos.

Palabras clave: Cuidados paliativos. Cuidados paliativos al final de la vida. Bioética. Salud publica.

Abstract

Bioethics applied to palliative care: a public health issue

Palliative care is a set of actions aimed at improving patients’ and family members’ quality of life when
no curative treatment is available. It encompasses physical, psychological, spiritual and social care,
understanding death as a natural process whose outcome should be accelerated or delayed. Of the
131 articles on bioethics and palliative care published in the last five years selected, this integrative
review analyzes 10. These studies highlight the importance of bioethics for palliative care, addressing
themes such as definitions, death, end of life and the need for a multi-professional interdisciplinary team.
Spirituality also plays a relevant role, putting the patient and family members as central to decisions made
based on effective communication. Palliative care aims to provide comfort, dignity and comprehensive
support for patients with advanced illnesses, allowing them the maximum quality of life possible.
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Bioética aplicada aos cuidados paliativos: questdo de saude publica

Quando uma equipe médica multiprofissio-
nal e interdisciplinar se depara com um paciente
terminal, ela deve mobilizar acbes que busquem
ndo preservar e manter a vida, mas abranda-la
e resguarda-la. Consciente de que ndo sera mais
possivel optar pela preservacido e manutencio
da vida, a equipe precisa, de forma unissona,
empenhar-se para que o sofrimento seja ameni-
zado e a qualidade de vida mantida até o findar®.

Vislumbrando reflexées sobre o agir humano
de maneira a assegurar o bem-estar e a sobre-
vivéncia da humanidade, a bioética, ciéncia
relacionada a sobrevivéncia humana, busca
defender a melhoria das condicdes de vida
com base nos principios fundamentais da
autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia e
justica. Na esteira da bioética, admite-se que
todo avanco no campo das ciéncias biomédicas
deve estar a servico da humanidade, com um
posicionamento ético consciente e em constante
evolucdo que busque respostas equilibradas
diante dos conflitos atuais?.

A bioética enquanto campo nasceu nos Estados
Unidos entre o final dos anos 1960 e o inicio dos
anos 1970, quando uma série de fatores his-
téricos e culturais chamaram a atencdo para a
ética aplicada. O pesquisador em oncologia Van
Rensselaer Potter, em 1971, criou e proclamou
o novo termo “bioética” em seu livro Bioética:
uma ponte para o futuro, como aponta Mori?3.
Nesse cenario, os cuidados paliativos surgem
como uma modalidade ética no cuidado de
pacientes que cursarao a terminalidade da vida,
devido a doenca cronica.

Antes de discorrer a respeito dessa moda-
lidade, é preciso rememorar o entendimento
sobre alguns conceitos coadjuvantes: terminali-
dade e irreversibilidade. Terminalidade, ou estado
terminal, deve ser compreendida como o momento
em que, inevitavelmente, a evolucdo de determi-
nada doenca resultard em morte, mesmo com a
adocdo de medidas de intervencao terapéutica“.

J& a irreversibilidade, aquilo cujo sentido
ndo se pode inverter, deve ser compreendida
num processo evolutivo referente ao estado do
paciente diante da atuacao e dos desdobramen-
tos da doenca que o acomete. A condicio de irre-
versibilidade de uma propriedade de um sistema

implica que esta pode sofrer alteracées que a
levem de um estado inicial A para um estado
final B, de forma que se torne impossivel regres-
sar ao estado inicial, mesmo se forem alteradas as
causas da transicdo inicial *.

Esses conceitos sdo definidos com base em
dados objetivos e subjetivos, colhidos e/ou identifi-
cados por uma equipe multiprofissional, composta
pelas areas de medicina, enfermagem, fisioterapia,
nutricao, fonoaudiologia, terapia ocupacional,
psicologia e neuropsicopedagogia, com suporte
de um servico social eficaz, associado a equipe
de humanizacao, por exemplo. O objetivo é esta-
belecer diagnéstico ou prognéstico e, assim,
definir a estratégia terapéutica e de assisténcia
ao paciente®.

De acordo com a Organizacdo Mundial da
Salde (OMS) ¢, cuidados paliativos representam
um conjunto de acdes de cuidados fisicos, psicol6-
gicos, espirituais e sociais prestados ao individuo
cuja enfermidade ndo responde mais aos cuidados
curativos. O objetivo é melhorar a qualidade de
vida do paciente e de sua familia por meio da iden-
tificacdo e do alivio da dor, entendendo a morte
como um processo natural, sem acelera-lo ou
retarda-lo. Nesse caso, a morte se torna um des-
fecho esperado e nao deve ser combatida, o que,
contudo, n3o significa que condutas ndo possam
ser aplicadas, pois o paciente e sua familia devem
receber medidas terapéuticas especificas.

Gutierrez e Barros’ advertem que cuidados
paliativos devem ser ministrados a pacientes
cujas doencas apresentam pouca chance de rever-
sdo com o uso de terapéutica curativa desde o
momento do diagnéstico, e ndo apenas nas ulti-
mas horas de vida. O cuidado paliativo ministrado
em fase inicial tem como prerrogativa uma atencao
diferenciada, individualizada, considerando as
particularidades do individuo e suas necessida-
des como pessoa em condicdo de dependéncia.
Assim, o paciente pode receber controle da dor
e alivio do sofrimento nas dimensdes fisicas,
psiquicas, sociais e espirituais?.

Segundo Wittmann-Vieira e Goldim&, mesmo no
sentido bioldgico, preservar ou salvar a vida nao é
mais o foco da assisténcia ao paciente, pois, no que
tange as relacoes entre pessoas, o viver continua
sendo o tema fundamental. Oferecer cuidados

Rev. bioét. 2023; 31: €3532PT 1-14

http://dx.doi.org/10.1590/1983-803420233532PT



Bioética aplicada aos cuidados paliativos: questao de saide ptblica

paliativos nao significa que ndo ha mais nada
a fazer pelo paciente ou familiares, mas que o
diagnéstico é de doenca grave, que evoluird com
ameaca a vida, e que uma equipe, juntamente
com os profissionais especialistas na enfermidade,
cuidara de quem estid doente e daqueles que
o cercam. Ou seja, “ha muito a fazer” pelo paciente
e por sua familia.

Segundo dados da OMS, a cada ano cerca de
56 milhoes de pessoas em todo o mundo deman-
dam cuidados paliativos? e, de acordo com Santos e
colaboradores '°, somente no Brasil a projecao é de
mais de 1.166.279 pacientes em 2040). Com isso,
fica evidente que a tematica é uma importante
questdo de salude publica!, sendo necessaria
sua discussao a luz da bioética, a fim de que haja
diadlogo, sensibilizacdo e compreensao do tema por
parte de todos os envolvidos.

Método

O método aplicado na construcdo deste
artigo foi o de revisao integrativa da literatura,
que sintetiza inGUmeros artigos no intuito de
condensar resultados de estudos acerca do
mesmo tema?®?. A abordagem é qualitativa por
lidar com um nivel de realidade que nao pode ser
quantificado, isto é, um universo de significados,
motivacoes, aspiracdes, crencas, valores e
atitudes, o que corresponde a um espaco mais
profundo dentro das relacoes .

Optou-se pela revisao integrativa diante da

busca de manuscritos que evidenciassem infor-
macoes sobre o tema, a partir de estudos ja

publicados, pré-estabelecida da seguinte maneira:
1) elaboracao da questao de pesquisa; 2) definicdo
dos critérios de inclusio e exclusdo; 3) definicdo da
amostragem; 4) avaliacdo dos estudos incluidos;
5) interpretacio dos resultados; e 6) apresentacio
da sintese .

A busca foi realizada nas bases de dados SciELO
e LILACS por meio dos descritores em ciéncias da
salide (DeCS) “bioética” e “cuidados paliativos”,
e o recorte temporal abrangeu os ultimos cinco
anos (2018-2022). Identificaram-se 131 artigos,
cujos resumos foram lidos integralmente.

Foram incluidos artigos com resumo completo
nos idiomas portugués, inglés ou espanhol,
que abordassem a tematica bioética e cuida-
dos paliativos e estivessem em acesso aberto,
e excluidos aqueles com resumos incompletos,
com mais de cinco anos de publicacdo e sem
os descritores definidos. Do total que atendeu
aos critérios de inclusado, 27 foram excluidos por
estarem duplicados nas plataformas e, ao final,
restaram 10 artigos.

Ainda, utilizaram-se outros artigos impor-
tantes sobre o tema como suporte tedrico
para enriquecimento e sustentacdo das
discussodes. Foi dispensado o termo de consen-
timento livre e esclarecido (TCLE) por se tra-
tar de revisdo integrativa, sem envolvimento
de seres humanos.

Resultados

O Quadro 1 condensa as principais impressoes
contidas nos artigos pesquisados.
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Discussao

Ideia de morte como um processo
natural e inevitdvel

De acordo com o artigo A4, os avancos tecnolo-
gicos e cientificos da era pés-Revolucao Industrial
foram responsaveis por uma mudanca no padrao
das doencas populacionais, um aumento da
expectativa de vida e o consequente crescimento
da parcela idosa da populacao. Esse cenario de
transicido demografica e epidemiologica esta asso-
ciado a diminuicao das doencas infectocontagiosas
e ao aumento da incidéncia de doencas cronico-
-degenerativas, que hoje correspondem a 70% de
todas as mortes, totalizando 41 milhées de mortes
por ano no mundo todo. Essas mortes estao rela-
cionadas a um grupo de doencas cardiovasculares,
endocrinolégicas, osteoarticulares e neoplasicas.

Em tese, os aparatos tecnolégicos que consa-
graram o progresso e mitigaram os indices de mor-
talidade continuam desempenhando importante
atuacao nos diagnésticos e tratamentos precoces,
além de travarem disputa acirrada para intervencio
nas fases terminais da vida humana. Assim, diante
da tecnologia, a morte tem sido entendida como
um acidente indesejavel, causado por uma doenca
que nao foi detectada a tempo ou, ainda, por inca-
pacidade na atuacdo dos médicos, e ndo como
parte do ciclo natural da vida %.

Por se tratar de uma experiéncia sobre a qual
poucos se dispdem a dialogar, o tema morte sempre
se apresenta como um desafio. Entretanto, ao ser
abordada e nomeada, a morte desperta curiosidade,
desconforto, duvidas, emocoes e reflexdes. Kovacs *
afirma que as emocoes geradas no contexto da
morte sdo as responsaveis por calar a curiosidade
gerada e, como consequéncia, a maioria das pes-
soas ndo conseguem experienciar tais sentimentos,
fugindo deles e evitando o assunto.

O historiador Philippe Ariés? colabora com
o tema ao afirmar que a morte traz consigo uma
censura, uma ideia de proibido, fazendo com que
se evite falar a respeito dela, pois é considerada
malogro e ruina. No campo da saude, ha uma
sensacdo de poder relacionado ao tema morte
por parte dos profissionais, que em suas forma-
codes sdo forjados para supera-la, combaté-la,
vencé-la. Mas, de acordo com Kovacs?, essa sen-
sacao se desfaz na fragilidade humana desses

profissionais, que se veem impotentes diante da
palida e gelada presenca da morte.

O olhar com naturalidade - defendido por
Cicely Saunder, conforme sera abordado no proé-
ximo tépico -, despojado de preconceitos e medos,
poderia redirecionar o modo como pensamos e dia-
logamos sobre a morte, entendendo que, apesar
de inevitavel, ela pode ser uma boa morte. Nesse
sentido, o artigo C*¢ aborda os cuidados ao termo
vida por meio de uma morte sem dor, em que os
desejos do paciente sdo respeitados, com a possi-
bilidade de morrer em casa, na presenca de fami-
liares e amigos, e sem sofrimento para o paciente,
familia e cuidadores.

Nesse contexto as pendéncias do paciente
estariam sanadas e haveria boa relacido entre o
paciente e sua familia junto aos profissionais de
saude. Tais acOes, contudo, exigem uma obser-
vacao sensivel das condicbes em que o paciente
lida com sua morte, de forma a evitar expectati-
vas frustradas, e dos aspectos culturais em que o
paciente esta inserido, especialmente quando se
trata de sociedades pluralistas, nas quais ha dife-
rentes concepgdes do que seja uma boa morte 2.

Cuidados paliativos: conceitos e defini¢goes

O artigo A mostra que o conceito de cuida-
dos paliativos surge na década de 1960 por meio
da atuacdo da médica, assistente social e enfer-
meira Cicely Saunders. Saunders se dedicou a
construcido de um trabalho voltado nio apenas a
assisténcia, mas também ao ensino e a pesquisa,
resultando na criacdo do St. Christopher’s
Hospice, em 1967, na cidade de Londres, o que
inaugurou uma importante fase de expansao do
movimento paliativista %.

Diante da busca pela preservacao da digni-
dade dos pacientes e concessdo de sustentacao
para o paciente e seus familiares na etapa ter-
minal da vida, o artigo B*® apresenta dois pila-
res considerados fundamentais nos cuidados
paliativos: a eficiéncia no controle da dor e de
outros sintomas que surgem no estagio final de
uma doenca e a extensio do cuidado a aspectos
psicoldgicos, sociais e espirituais do paciente e de
seus familiares%.

Em um primeiro momento, tais cuidados foram
direcionados especificamente a pacientes onco-
légicos, porém, na década de 2000, o conceito
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foi expandido, agregando enfermidades neurolé-
gicas, cardiacas, renais e outras nas quais a vida
possa ser ameacada.

Como versa o artigo G°, por meio da inter-
-relacao profissional, com participacao de equipe
multidisciplinar e processo terapéutico, cuidados
paliativos suscitam uma abordagem de cuidado
integral ao paciente e seus familiares. Por con-
seguinte, varios principios devem ser observa-
dos para que a assisténcia paliativa seja efetiva,
como estabeleceu a OMS em 2002:

Cuidados paliativos consistem na assisténcia pro-
movida por uma equipe multidisciplinar, que obje-
tiva a melhoria da qualidade de vida do paciente
e seus familiares, diante de uma doenca que
ameace a vida, por meio da prevencdo e alivio
do sofrimento, por meio de identificacéo precoce,
avaliacdo impecdvel e tratamento de dor e demais
sintomas fisicos, psicoldgicos e espirituais .

Em contrapartida, o artigo D' mostra que,
infelizmente, a maioria dos pacientes conti-
nua a receber assisténcia inadequada, focada
apenas no propésito de cura. A assisténcia dis-
pensada nos cuidados paliativos visa extin-
guir o hiato entre conhecimento cientifico e
humanistico, a fim de resgatar a dignidade
da vida e a possibilidade de morrer como se
deseja?. No entanto, dados da OMS mostram que
apenas 14% daqueles que tém indicacao de trata-
mento paliativo efetivamente o recebem ¢,

Rememorando o artigo G®, ndo se deve esque-
cer o entendimento de que cuidados paliativos
ndo buscam aligeirar a morte com a eutanasia e
muito menos prolongar o sofrimento as portas da
morte, mas sim possibilitar a ortotanasia, que signi-
fica a boa morte, sem sofrimentos desnecessarios
naquele momento e/ou condicao do paciente *.

A distanasia, conhecida como “morte ruim”,
lenta e com intenso sofrimento, é pouco discutida
no meio médico e refere-se a submeter o paciente
a situacao de sofrimento ou tortura, visando
salvar sua vida por meio de tratamento sem
efetividade. Ja a eutanasia, que seria a inducéo a
morte para que nao haja sofrimento, é assunto de
discussdo acalorada em muitos paises, como no
Brasil, onde ndo é permitida, sendo condenada
na pratica médica por ferir os principios da
ética e da moral. Nesse sentido, a eutanasia é

considerada promocao de 6bito e contraria a
ideia de prolongar a vida diminuindo o sofri-
mento, ou seja, ndo se enquadra na beneficéncia
nem na nao maleficéncia.

Em sintese, fundamentados no direito a auto-
nomia, a preservacao da identidade social e a dig-
nidade da vida e da morte, os cuidados paliativos
fornecem assisténcia integral ao paciente sem
proposta terapéutica de cura. Assim, controlam
efetivamente a dor e proporcionam qualidade
de vida fisica, emocional, psicolégica e familiar,
respeitando a autonomia e a autodeterminacao
do paciente em intima relacdo com a bioética,
principalmente no cuidado a pessoas idosas e em
condicao de dependéncia no término da vida .

Dilemas bioéticos em cuidados paliativos

A bioética emerge apds a segunda metade
do século XX diante dos extraordinarios avancos
tecnolégicos nas areas da biomedicina, genética,
biologia molecular, transplantes e cuidados
paliativos. Com a evolucao da tecnologia e da infor-
matica, expandiram-se as possibilidades de inter-
vencado nas condicdes de saude do ser humano e,
pouco a pouco, surgiram questoes éticas deriva-
das da aplicabilidade dessas ciéncias, que aumen-
taram o poder de intervencdo sobre a vida e
a natureza®*%,

A bioética preocupa-se com o uso ético das
novas tecnologias na area das ciéncias médicas e
com a solucao adequada dos dilemas morais por
elas apresentados 34, possibilitando a aplicacdo dos
principios éticos aos problemas relativos a pratica
médico-assistencial **. Assim busca entender e
resolver os conflitos morais com implicacdes em
praticas no ambito do viver e da saude, sempre
respeitando os valores de uma sociedade demo-
cratica e secular?.

Apropriar-se dos conflitos e dilemas morais
existentes nas relacdes humanas, entendendo o
ser humano como individuo possuidor de compe-
téncia cognitiva e moral, capaz de atuar de forma
livre e se responsabilizar pelos seus atos, é o cerne
da bioética. Portanto, uma investigacao biomédica
requer reflexdo orientada pela ética, na medida
em que a bioética, enquanto novo conheci-
mento, combina caracteristicas como humildade,
responsabilidade e competéncia interdisciplinar
e intercultural, além de potencializar o senso de
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humanidade®. A dignidade do ser humano se edi-
fica a medida que principios éticos sdo observa-
dos nas tomadas de decisdes e intervencdes e nas
relacoes interpessoais de todos os segmentos e
pessoas envolvidas .

Dentre as varias tendéncias da bioética,
destaca-se a bioética principialista, cujo foco é preo-
cupacao dos seres humanos participantes das pes-
quisas para a area clinico-assistencial. Proposto
por Beauchamp e Childress ¥, esse modelo aplicao
sistema de principios, como a beneficéncia, a ndo
maleficéncia, a autonomia e a justica, proporcio-
nando uma nova forma de dialogar com os profis-
sionais da area da sadde.

O principio da beneficéncia refere-se ao
atendimento dos interesses importantes e legi-
timos dos individuos por meio da utilizacao
de conhecimentos e habilidades técnicas que
minimizem riscos e maximizem beneficios aos
pacientes?!. J4 a ndo maleficéncia estabelece que
qualquer intervencao profissional deve evitar
ou minimizar riscos e danos, o que implica ndo
fazer o mal, em nenhuma hipétese. Este é consi-
derado principio fundamental da tradicao hipo-
cratica da ética médica, que preconiza: cria o
hdbito de duas coisas: socorrer (ajudar) ou,
ao menos, ndo causar danos 3.

A autonomia faz referéncia a liberdade de acao,
considerando que as pessoas, possuindo razoavel
maturidade e consciéncia, sdo capazes de escolher
e agir de acordo com seus préprios anseios, e o
respeito a essa autonomia é indispensavel, desde
que nao resulte em danos aos demais *. Ja o prin-
cipio de justica diz respeito a distribuicdo coe-
rente e adequada de deveres e beneficios sociais,
apoiando-se na equidade e salientando que situa-
cOes idénticas devem ser tratadas igualmente,
e as que nao sio iguais, de forma diferente 3.

Equipe multiprofissional e interdisciplinar

No artigo E 8, entende-se que a interdiscipli-
naridade é absolutamente necessaria na praxis
do cuidado paliativo, ou seja, é preciso haver
uma equipe multiprofissional que trabalha de
maneira interligada na discussdao e conducao
dos casos. O escopo de cuidados e o planejamento
terapéutico devem envolver toda a equipe em
busca da melhor qualidade de vida do enfermo e
de seus familiares®”. Os profissionais envolvidos

devem ser tecnicamente habilitados na compe-
téncia cientifica e atualizados constantemente nos
conceitos da bioética e humanizacao, a fim de pro-
mover acolhimento e cuidado adequados.

Cuidados paliativos nado se referem exclusi-
vamente a atos médicos diante do fim da vida e
discorrer sobre esse tema vai além de defender
uma boa morte com uma equipe multiprofissio-
nal humana e capacitada. Esse tema relaciona-se
com vida, a como se vive e como se pode viver
quando preservar ou salvar a vida no sentido bio-
l6gico ndo é mais possivel®.

Por fim, o artigo E*® defende que a equipe
multidisciplinar deve reavaliar continuamente o
quadro clinico do paciente, redefinindo objeti-
vos do tratamento e considerando a assisténcia
paliativa, principalmente quando ha limita-
coes da terapéutica modificadora da doenca.
Quando a enfermidade se encontra em fase
avancada, com sinais de que a morte esta
proxima, define-se essa fase como a de cuidados
de fim de vida.

Relagdo entre familia e cuidadores

O artigo H? evidencia que a investigacdo sobre
relacbes familiares no fim da vida envolve muita
reflexdo sobre conceitos, principios e concep-
coes acerca da instituicdo familiar. As familias sao
o nulcleo de uma sociedade, as primeiras redes
de apoio dos individuos e as responsaveis pela
formacao, desenvolvimento e socializacdo dos
sujeitos. Em seu cerne, sao regidas por um con-
junto de normas que orientam as relacoes estabe-
lecidas entre os membros, organizando padroes
de interacdo, bem como papéis e atribuicdes
de cada individuo.

Diante de adoecimento ou morte iminente,
ocorrem mudancas na organizacdo familiar e,
consequentemente, nos papéis desempenhados
pelos familiares, o que justifica a inclusdo des-
sas pessoas na assisténcia prestada pelas equi-
pes de cuidados paliativos. A intervencao da
equipe com a assisténcia paliativa auxilia tanto
o paciente quanto os familiares a enfrentar a
situacdo de terminalidade da vida. Isso contribui
para amenizar o sofrimento fisico, psicossocial
e espiritual, uma vez que a familia ja4 passou por
um longo trajeto de perdas simbdlicas, como a
dos papéis sociais, da autonomia e da identidade,
além da perda real, ou seja, o 6bito do enfermo.
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Nesse contexto, os cuidados devem incluir uma
comunicacdo honesta e clara, evitando omissoes e
conversas paralelas entre os profissionais na frente
dos familiares. E preciso manter, sempre, a autono-
mia e a dignidade dos doentes e seus familiares.

O artigo G°® afirma que o paciente e sua fami-
lia sdo unidade fundamental de cuidado e que
os familiares devem receber auxilio em todo o
processo de enfermidade do paciente, evitando,
assim, promocado de sofrimento que possa ter
impactos negativos no curso da doenca. A partici-
pacao da familia, amigos e parceiros é de grande
valia para a equipe de cuidados paliativos, visto que
podem auxiliar nas necessidades, especificidades,
angustias e vontades do paciente por conhecé-lo
melhor que os profissionais. E esperado que a
familia sofra e adoeca junto com o paciente e,
assim, esse sofrimento deve ser levado em conta,
acolhido e incluido no tratamento .

Os familiares e/ou responsaveis também
devem ser avisados sobre a ndo possibilidade
de cura, com o consentimento do paciente, para que
o apoio familiar, imprescindivel, seja efetivo.
Esse tipo de noticia traz complicacoes e, desde a
primeira conversa até a fase de luto familiar,
o suporte psicossocial torna-se fundamental.

Espiritualidade diante dos
cuidados paliativos

Versa o artigo E *® que, no contexto dos cuidados
paliativos, a espiritualidade é fonte de sentido para
a experiéncia da doenca, produzindo sensacdo de
bem-estar e qualidade de vida, sendo recurso de
coping (enfrentamento), suporte para enfermos
e familiares e meio de desenvolvimento e ressig-
nificacdo da vida. Entretanto, destaca-se que pro-
fissionais da satde tém dificuldade em identificar
necessidades espirituais e atendé-las, e um estudo
identificou que menos de 15% dos pacientes inter-
nados tiveram tais demandas atendidas ou recebe-
ram apoio psicoldgico %41,

E importante ressaltar que, no contexto dos
cuidados paliativos, o paciente enfrenta um sofri-
mento multifatorial que extrapola os limites do
corpo fisico, manifestando-se em crises e con-
flitos espirituais ndo trataveis com medicamen-
tos e que podem agravar a percepcdo da dor.
Cicely Saunders nomeou essa experiéncia como
“dor total”, argumentando que engloba, além do

componente fisico, sofrimento psicolédgico, social e
espiritual 2. A busca de sentido para o sofrimento
se situa no contexto da histéria de vida da pessoa.

Do mesmo modo, decisées éticas ndo sao iso-
ladas do contexto relacional e social da unidade de
tratamento (paciente e familiares), como apontam
Muldoon e King*®. Nas narrativas do enfermo estdo
presentes seus valores e crencas, aquilo que o
ajuda a encontrar sentido e embasa suas decisoes.

Ainda de acordo com o artigo E %, a espirituali-
dade é tida pela OMS como um dos componentes
intrinsecos das boas praticas em assisténcia paliativa.
Conforme a Resolucao 41/2018, do Ministério da
Salde“, que trata da implementacido dos cuida-
dos paliativos na atencao primaria, essa reflexao
é primordial. Com base nela, é possivel integrar
efetivamente a dimensao espiritual a esse tipo de
assisténcia, melhorando a efetividade do cuidado
tanto dos pacientes quanto daqueles que os acom-
panham. Diferentes areas sao convidadas a desen-
volver estudos sobre o tema, produzindo evidéncias
que levem a transformacao das politicas publicas e
da praxis de uma bioética no cuidado, de modo que
este seja integral e centrado na pessoa®.

Aspectos legais da terminalidade
da vida no Brasil

Segundo o artigo G?3, os cuidados paliativos sur-
giram no Brasil por volta de 1980, mas foi somente a
partir do final da década de 1990 que passaram por
consideravel crescimento. Gradativamente, a pra-
tica paliativa ganhou espaco nos cenérios de salde
brasileira, mas esse tipo de cuidado ainda é bas-
tante mistificado e desconhecido por grande parte
da populaciao, inclusive por profissionais de satude.

Cabe destacar, ainda, que o Brasil ndo dispde
de normativas legais especificas voltadas aos cui-
dados paliativos. Apesar disso, o Cédigo de Etica
Médica (CEM), elaborado pelo Conselho Federal de
Medicina (CFM) #, assegura alguns pontos, como a
legitimidade da ortotanasia, as diretivas anteci-
padas de vontade (DAV) e o reconhecimento da
medicina paliativa como campo de atuacdo“.

Outra questao importante sdo as DAV, discutidas
no artigo F*°, nas quais sdo estabelecidos limites
terapéuticos que devem ser respeitados caso o
paciente ndo possa mais se expressar em algum
momento. As DAV nio se referem apenas a desejos
de fim de vida, pois sdo também entendidas como
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manifestacdes de vontade prévia que terao efeito
quando o paciente ndo conseguir se expressar.
Dividem-se em seis tipos: testamento vital,
mandato duradouro, ordens de nao reanimacao,
diretivas antecipadas psiquiatricas, diretivas para
deméncia e plano de parto.

Entretanto, como ja mencionado neste
artigo, é utilizada a expressdao DAV para se
referir aquilo que se compreende como testa-
mento vital, de acordo com a perspectiva de
Dadalto*. Sob esse aspecto, as DAV propiciam ao
paciente o respeito a possibilidade de ter acolhida
e respeitada sua vontade em seus momentos finais.

Ao honrar a autodeterminacdo da pessoa
enferma, assegura-se-lhe o direito de ser protago-
nista de seu fim com dignidade quando, no uso da
sua liberdade de dispor de seu bem-estar, escolher
a suspensdo dos tratamentos que somente
prolonguem seu sofrer.

No contexto brasileiro, o entendimento de que
a aplicacdo das DAV ocorre principalmente no fim
da vida justifica a associacdo do conhecimento
em cuidados paliativos aquele sobre as DAV,
estatisticamente significativa no estudo I%.. O res-
peito a vontade do paciente, a suas determina-
coes e anseios, inclui reconhecer e responder as
necessidades dele e dos familiares com uma visao
ampla e transdisciplinar.

Reconhecem-se, aqui, as conquistas da tecno-
logia médica, porém com a ressalva de que deve
haver uma transicao gradual e equilibrada entre
tentativas legitimas de manter a vida, quando
ha chances reais de recuperacao, e a abordagem
paliativa, controle de sintomas, sem nunca descon-
siderar a dimens3o da finitude humana*.

Ainda, o artigo 12! considera que o direito
sanitario, além de objetivar a promocao, prevencao
e recuperacao da saude dos individuos por meio de
um conjunto de normas juridicas, também abarca a
preocupacao ética com os temas que interessam a
salde. Zelar pela ética na saude requer constantes
discussoes sobre critérios da alocacao de recursos
em todas as esferas publicas e o estabelecimento
de politicas que possam impactar na salde indi-
vidual ou coletiva. As consideracoes éticas devem
ser consonantes a ética universal e aos valores da
sociedade, visando a conciliacdo de interesses e
buscando primordialmente a manutencao da dig-
nidade da pessoa humana.

Comunicagdo com o paciente e a familia

Por fim, o artigo J? menciona um estudo quali-
tativo sobre a importancia da comunicacio clara e
direta entre a equipe e, sobretudo, com o paciente
e sua familia, evitando ao maximo termos técnicos
e desconhecidos para o paciente. No ambito da
bioética, o didlogo com empatia e compaixao é
estratégia e habilidade essencial para um bom
trabalho em equipe, pois é necessario compreen-
der as angulstias e o sofrimento do paciente.
Ainda, o trabalho mostra que a aceitacdo do diag-
nostico e prognostico e a adesdo ao tratamento
sdo visivelmente influenciadas pela relacdo que se
estabelece entre equipe e paciente e pela forma
como os profissionais norteiam a comunicacao.

Pode haver muitas orientacdes, porém o pri-
meiro passo é sempre a escuta do paciente,
visto que ela permite avaliar a melhor forma de
passar informacdes em cada caso, diante do que
se conhece do paciente e/ou da familia. Essa ati-
tude pode diminuir conflitos, angUstias e fantasias
originarios tanto daquilo que o paciente e seus
familiares imaginam sobre sua condicao de salde,
quanto do proéprio profissional, que faz uma leitura
do outro a partir de seu mundo particular®.

Mais do que falar, saber ouvir direciona
a comunicacdo a necessidade verossimil do
paciente, permitindo-lhe expressar seus desejos.
Isso demonstra respeito pelo outro, ratificando
sua percepcao sobre a propria salde e a prerro-
gativa de estabelecer os limites daquilo de que
deseja estar ciente. E certo que todo paciente
tem o direito de saber, mas nem todos tém
essa necessidade, e quem deixara claro até
onde o profissional deve ir na comunicacio é o
préprio paciente 4”4,

Além disso, ha a relevancia de respeitar, na inter-
locucdo, o tempo do paciente e da familia, a fim de
que possam entender o diagndstico, o progndstico
e o cuidado proposto.

Consideracgoées finais

Cuidados paliativos sio indicados a todos os
pacientes cuja doenca ameace a continuidade
de vida por qualquer diagnéstico (ndo apenas
oncoldgico), com progndstico de terminalidade,
seja qual for a idade e a qualquer momento em que
esses pacientes tenham expectativas ou necessidades.
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A fase final da vida é conhecida como aquela
em que o processo de morte ocorre de forma irre-
versivel e o prognoéstico de morte pode ser definido
em dias, semanas, meses ou mesmo anos. Nesse
caminho, os cuidados paliativos se tornam indispen-
saveis e complexos em razao do objetivo de suprir
a demanda de atencdo especifica e continua ao
doente e sua familia, prevenindo e/ou reduzindo
o sofrimento, com o intuito de ampliar a quali-
dade de vida e assegurar uma morte digna. A con-
ducio de cada caso sempre deve ser discutida e
acordada entre paciente - quando em condicdes de

responder por si -, familiares e equipe de salde
multiprofissional, de maneira interdisciplinar.

Este artigo mostra, de maneira resumida, a bioética
aplicada a cuidados paliativos, modalidade que esta
cada vez mais em voga, sendo entendida como uma
necessidade real e crescente. Assim, entender os
conceitos tedricos desse tipo de cuidado e sobretudo
sua praxis faz com que ele seja aplicado da melhor
maneira possivel, sem ferir os principios éticos que
correspondem ao cuidado, deixando o paciente
(e seus familiares) em evidéncia quanto ao empode-
ramento e protagonismo de sua prépria histéria.
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