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Aula de voo

O conhecimento
caminha lento feito lagarta.
Primeiro ndo sabe que sabe
e voraz contenta-se com cotidiano orvalho
deixado nas folhas vividas das manhas

Depois pensa que sabe
e se fecha em si mesmo:
faz muralhas,
cava trincheiras,
ergue barricadas.
Defendendo o que pensa saber
levanta certeza
na forma de muro
orgulha-se de seu casulo.

Até que maduro
explode em voos
rindo do tempo que imaginava saber
ou guardava preso o que sabia.
Voa alto sua ousadia
reconhecendo o suor dos séculos
no orvalho de cada dia.

Mesmo o voo mais belo
descobre um dia ndo ser eterno.
E tempo de acasalar
voltar a terra com seus ovos
a espera de novas e prosaicas lagartas.

O conhecimento é assim
ri de si mesmo
e de suas certezas.



E meta da forma
metamorfose
movimento
fluir do tempo
gue tanto cria como arrasa
a nos mostrar que para o voo
é preciso tanto o casulo
COMO a asa.

Mauro lasi



RESUMO

Os Cuidados Paliativos como modelo assistencial que aborda o limiar da
finitude da vida, embora nédo se restrinja aos ultimos dias de vida requer
muito além de recursos tecnoldgicos, exige reflexdo e postura ética que
favorecam um processo de morrer com dignidade. E no sentido de
favorecer o processo de morrer com dignidade que a préatica de sedacéo
paliativa vem se caracterizando como um recurso importante para a
ortotandsia. Por conseguinte, os conflitos éticos enfrentados pela equipe
multiprofissional, no cotidiano dos cuidados paliativos, tém uma
importante presenga no processo de tomada de decisdo sobre o uso (ou
ndo uso) da sedacdo paliativa para o alivio do sofrimento da pessoa
doente em fim de vida; particularmente nas relacbes entre sedacéo
paliativa e eutanasia haja vista que as fronteiras entre as praticas
possuem estreitos limites. Diante dessa problematica, o estudo teve
como objetivo geral compreender o processo de discussdo e decisao
sobre a prética da sedagdo paliativa na assisténcia as pessoas em estagio
avancado de doenca oncolégica e em fase final de vida, num setor de
Cuidados Paliativos Oncoldgicos de um Hospital da Regido Sul do
Brasil. Trata-se de uma pesquisa exploratério descritiva de abordagem
gualitativa cuja coleta de dados foi realizada por meio de entrevistas
semiestruturadas com dez profissionais que integram a equipe de salde:
enfermeiros, médicos, técnicos de enfermagem, assistentes sociais,
psicélogos, farmacéuticos, fisioterapeutas, nutricionistas, terapeuta
ocupacional. Os dados foram organizados através do software de andlise
de dados qualitativos Atlas.ti R 7.1.5. O processo analitico revelou duas
categorias teméticas que sdo discutidas nesta dissertacdo: sentidos
atribuidos a sedacédo paliativa e valores implicados e o processo de
tomada de decisdo. Os resultados indicam que a pratica da sedacdo
paliativa requer uma analise minuciosa dos fatos clinicos e dos valores
envolvidos no processo de tomada de decisdo com uma constante
reflexdo ética por parte da equipe multiprofissional, assim como a
consideragdo e o respeito aos valores da pessoa doente e seus familiares.
Em outras palavras, para que se possa deliberar uma decisdo prudente,
faz-se necessario um processo de Deliberacdo Moral que, por sua vez,
encontra-se em constante desenvolvimento e aprendizado pela equipe de
salde entrevistada, pois no &mbito das reflexGes éticas, os principios
ndo sdo vistos como absolutos e ao considerarem também os valores
analisam as circunstancias e as consequéncias que permeiam as
decisdes. Desta forma, a bioética situa o processo de tomada de deciséo



da sedagdo paliativa em um novo nivel, sendo um dos fios condutores
das préticas dos profissionais de satde em cuidados paliativos.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos. Sedacdo Paliativa. Bioética.
Tomada de decis&o. Eutanésia.



ABSTRACT

Palliative Care as an aid model which involves the threshold of finitude
of life, although not restricted to the last days of life requires much more
than technological resources, requires reflection and ethical position
favoring a process of dying with dignity. And to favor the process of
dying with dignity, the practice of palliative sedation has been
characterized as an important resource for orthothanasia. Therefore, the
ethical conflicts faced by the professional staff, the daily actions of
palliative care, have a major presence in decision-taking about the use
(or not) of palliative sedation to relieve the suffering of the sick person
at the end of a life process; particularly in the relation between palliative
sedation and euthanasia since the boundaries between the practices have
narrow limits. Faced with this problem, the study aimed to understand
the overall process of discussion and decision on the practice of
palliative sedation in assistance to people in advanced stages of
oncology disease and in final stages of life, in the Palliative Care
Oncology department at a Southern Brazil Hospital. This is a descriptive
exploratory qualitative study whose data collection was conducted
through semi-structured interviews with ten professionals within the
health care team: nurses, doctors, nursing staff, social workers,
psychologists, pharmacists, physiotherapists, nutritionists  and
occupational therapist. Data were organized using the qualitative data
analysis software Atlas.ti 7.1.5. The analytical process revealed two
themes that are discussed in this essay: meanings attributed to palliative
sedation, values involved and the process of decision taking. The results
indicate that the practice of palliative sedation requires a thorough
analysis of the clinical facts and values involved in the decision-taking
process with a constant ethical reflection on the part of the
multidisciplinary team, as well as the consideration and respect for the
values of the sick person and their families. In other words, in order to
take a prudent decision, it is necessary a process of Moral Deliberation
that, in its turn, is in constant developing and learning process by the
interviewed health professionals, because among ethical considerations,
the principles are not seen as absolute and also considering the values,
analyze the circutamstances and consequences that permeate the
decisions. Thus, bioethics states the process of decision making of
palliative sedation at a new level, being one of the conductors of the
practices of health professionals in cancer palliative care.



Keywords: Palliative Care. Palliative Sedation. Bioethics. Decision
making. Euthanasia.
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1. CONTEXTUALIZANDO O TEMA E O OBJETO DE
PESQUISA

Hay que inlentar hacer razonar a
la gente.

La gente cuando se wvuelve

razonable se vuelve muy tolerante

(Diego Gracia)'

..) JVoi non dobbiamo
considerare (.) che tutto
diventi merce, perché  allora
divenleremmo merce nel nostro
corpo e anche nei nostri pensieri,
nei nostri atti. Se noi polessimo,
per esempio, vendere il volo, la
democrazia sarebbe finita, ecco.
Se noi polessimo vendere il corpo
la nostra integrita e la nostra
dignita sarebbe finita (Giovanni
Berlinguer)y

! Ha que se tentar fazer as pessoas pensarem. As pessoas Se tornam muito
tolerantes quando sdo razoaveis (Diego Gracia). Fragmento da entrevista
disponivel em: <http://www.eutanasia.ws/hemeroteca/m12.pdf> Acesso em: 11
ago. 2014.

2 (...) N6s ndo devemos considerar (...) que tudo se torne mercadoria, porque
entdo nos tornaremos mercadorias no nosso corpo e também nos Nnossos
pensamentos, Nos NOssos atos. Se nos pudéssemos, por exemplo, vender o voto,
a democracia estaria terminada. Se nds pudéssemos vender 0 corpo a nossa
integridade e a nossa dignidade estaria terminada (Giovanni Berlinguer).
Fragmento da entrevista disponivel em: <
http://www.emsf.rai.it/grillo/trasmissioni.asp?d=209> Acesso em: 11 ago. 2014.
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Atravessamos um periodo de crise social de proporcao
assustadora, no qual a sociedade atribui cada vez menos importancia aos
valores humanos preciosos e vitais, dentre esses, a salde. Vivenciamos
um aumento crescente da expectativa de vida e do nimero de idosos,
resultado de fatores positivos do melhoramento das condigdes
socioecondmicas de nosso pais, mas que tem como reflexo maior a
prevaléncia de doencgas cronicas e degenerativas. De fato, em meio as
transformagGes sociais as doencas também se modificaram, algumas
desapareceram e outras surgiram, mas dentre essas, uma mantem-se em
constante aumento: o cancer.

No ambito do modelo de salde biomédico, hegembnico, cuja
Idgica assistencial é voltada ao sujeito doente, ao diagndstico e a cura
das doencas — varios esforcos sdo dirigidos na tentativa de prevenir e
tratar as doengas. Entretanto, diante da impossibilidade da medicina
moderna e das ciéncias da salde — fundamentadas neste modelo — em
conter o avango das doengas, assim como a fragilidade das propostas
alternativas em promover a salde e prevenir as doencas, ressurge uma
antiga modalidade de assisténcia as pessoas doentes, cujo centro ndo é a
cura da doenca, mas sim o cuidado e o alivio do sofrimento em todas as
suas dimensdes. Os cuidados paliativos (CP) sdo uma modalidade
assistencial dirigida a um momento especial e fragil da vida — o limiar
da finitude da vida — o que pode gerar polémicas e, também conflitos
éticos no cotidiano da assisténcia.

Inicialmente cabe esclarecer nosso entendimento e o conceito ao
gual nos alinhamos sobre a modalidade de assisténcia de cuidados
paliativos, pois estaremos discutindo, entre outras coisas, 0s conflitos
éticos e os valores envolvidos na Sedacdo Paliativa, que é um recurso
utilizado para aliviar o sofrimento das pessoas doentes. Esta estratégia
assistencial é definida pela Sociedade Italiana de Cuidados Paliativos
(SICP, 2007) como sendo a reducdo intencional da consciéncia com
meios farmacologicos, até a perda da consciéncia, com o objetivo de
reduzir ou abolir a percepcdo de um sintoma, intoleravel para a pessoa
doente, a partir do momento que tenham sido colocados em ac¢do, todos
0s meios mais adequados para o controle do sintoma, que se torna,
portanto, refratario.

Desse modo, ndo pretendemos classificar os cuidados paliativos
como uma modalidade assistencial restrita aos dltimos dias de vida, mas
sim que, em fim de vida, o sujeito doente, quando necessario e possivel,
tenha acesso a todos 0s recursos tecnologicos e humanos que possam
favorecer uma morte digna. Portanto, consideramos e defendemos que
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0s CP, de modo geral, devam ser disponibilizados muito antes deste
momento especifico e, com o intuito de articulacdo de todo o processo
de vida intrinseco a tais cuidados, faremos inicialmente uma reflex&o
sobre as politicas e 0 modo como essa modalidade de assisténcia esta
sendo utilizada no Brasil.

E importante destacar que nio existe, em nosso pais, uma
politica especifica de Cuidados Paliativos, pelo fato dos mesmos
estarem ligados & politica de Prevencdo e Controle do Céncer na Rede
de Atencdo a Salde das Pessoas com Doengas Cronicas. Os cuidados
paliativos estdo interligados nesta politica, mas de forma insuficiente,
pois a assisténcia aos sujeitos com doencas irreversiveis e em fim de
vida® é prestada nos hospitais gerais (que muitas vezes ndo dispdem se
quer de um setor especifico) e em hospitais especializados em
oncologia, faltando estruturas e condicGes especificas para o
atendimento diferenciado as pessoas em fim de vida.

No sentido de defender o fortalecimento dos cuidados paliativos,
€ oportuno destacarmos que atualmente existe em varios paises
(inclusive paises subdesenvolvidos) a instituicdo hospice, isto é, uma
estrutura assistencial de cuidados paliativos voltados as pessoas em
estagio avancado de doencas irreversiveis. Trata-se de uma estrutura
bastante difundida nos paises onde o0s cuidados paliativos sdo
valorizados ou pelo menos desenvolvidos, de acordo com as diretrizes
da Organizacdo Mundial de Salde. Um hospice diferencia-se de um
hospital, assemelhando-se como deveria ser o domicilio da pessoa
acometida por uma doenca irreversivel. Trata-se de uma estrutura que
favorece um ambiente com normas flexiveis visando respeitar ao
maximo os valores da pessoa doente e de sua familia, permitindo
cuidados que levam em conta ndo apenas os fatos clinicos técnicos, mas,
sobretudo os valores.

Sendo assim, explicaremos brevemente o contexto atual dos
cuidados paliativos no Brasil e a auséncia (ou ndo opgdo de
implantacdo) da instituicdo ou sistema hospice, sendo um dos fatores
que poderia evidenciar a pouca importancia dada (no ambito das
politicas publicas de salde) aos cuidados paliativos; um dos motivos
gue tem levado nosso pais a ocupar um tragico destaque dentre 0s paises

¥ No decorrer do trabalho, sempre que nos referirmos & pessoa doente, sera no
contexto dos cuidados paliativos e na condigdo de sujeito doente ou portador de
doenca oncoldgica irreversivel e em fase final de vida. Quando aparecerem o0s
termos paciente e moribundo, serdo terminologias utilizadas por outros autores
e mantidas para ndo alterar a citacdo direta/indireta original.
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com pior “qualidade de morte” *. Talvez por isso (também), somos um
pais onde, diante do sujeito acometido por uma doenca irreversivel e em
estagio avancado ou em final de vida, ainda se morre com muito
sofrimento, mesmo que no ambito do conhecimento, da técnica e da
ciéncia moderna, existam recursos suficientes que poderiam minimizar
tais sofrimentos.

Para que seja possivel a transformacdo desta situacao,
acreditamos ser necessaria a articulacdo de outras politicas com a de
Prevencdo e Controle do Céncer na Rede de Atencdo a Saude das
Pessoas com Doencas Cronicas no ambito do Sistema Unico de Satde,
dentre as quais destacamos a Politica Nacional de Humanizacdo, a
Politica Nacional de Atencéo Bésica, a Politica Nacional de Promocéo a
Salde e o Pacto pela Sadde. Tal articulacdo pode ser um ponto de
partida para uma constru¢cdo em Redes de Servicos de Cuidados
Paliativos que deveria ter como objetivos basicos: organizar a
assisténcia em Cuidados Paliativos; estabelecer diretrizes assistenciais
de formacédo profissional e pesquisa; determinar recursos financeiros e
politicas publicas de acesso aos opidides; fomentar a atengdo integral ao
fim de vida (REGO; PALACIOS, 2006) e melhorar a qualidade de vida
na fase de finitude.

Segundo Alvarenga (2005, p. 55), “é importante assegurar-Se,
mesmo em fase terminal, a qualidade de vida desses pacientes em nivel
satisfatorio, através de (...) cuidados paliativos”. Portanto, os cuidados
paliativos devem ser situados no &mbito da politica nacional de saide e
na consolidacdo de redes de atencédo a salde, abrangendo seus principios
e modos de realizar assisténcia com a inser¢do de uma discussdo, que
permeie o dia a dia do profissional de salde desde a Atencdo Bésica —
como principal porta de entrada e contra referéncia — até o nivel
hospitalar do Sistema Unico de Satde (SUS). Isso porque, 0 aumento da
populacdo idosa, da incidéncia de cancer e o diagnostico tardio sdo
evidéncias suficientes da necessidade de ampliagdo do conhecimento em
cuidados paliativos e seus recursos existentes para a melhoria do
cuidado, com o intuito de suprir as necessidades humanas em saude,

* Conforme pesquisa realizada pela revista Economist Intelligence Unit, em
2010, sobre a qualidade de morte em diversos paises, utilizando indicadores que
foram distribuidos em quatro categorias: ambiente, acesso, custo e qualidade
dos cuidados paliativos. Ou seja, tratam desde a expectativa de vida, a
porcentagem do PIB destinado a sadde e a formagdo nos cuidados paliativos, a
existéncia de servigos em cuidados paliativos e se a populagdo tem acesso mais
facilitado as drogas analgésicas.
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inclusive no contexto de fase final da vida, do processo de morrer e da
morte. De tal modo “a maior parte da organizacao sanitdria e hospitalar
esta direcionada as doencas agudas, ndo as cronicas. E necesséria a
reciclagem das estruturas e dos servicos, o que requer vontade e longo
tempo” (BERLINGUER, 1993, p. 92).

Diante deste contexto, a escolha do tema de pesquisa, sedac¢do
paliativa em cuidados paliativos oncolégicos e a bioética é uma
necessidade de delimitacdo da pesquisa, além dos meus interesses como
profissional de salde com experiéncias e vivéncias nessa modalidade
assistencial, haja vista que revelam inimeras questdes envolvidas por
conflitos éticos. Apesar dos cuidados paliativos, enquanto modalidade
de assisténcia a salde, estarem voltados as pessoas portadoras de
qualquer doenga crbnico-degenerativa, delimitamos os cuidados
paliativos oncoldgicos no ambito da tematica e objeto de pesquisa, por
ser o cancer — sem menosprezar as outras doencas de menor
acometimento — uma problematica de salde publica e a doenca
responsavel pela maior necessidade de cuidados paliativos devido as
suas consequéncias que levam a um inestimavel impacto e sofrimento
fisico (por exemplo, a dor), espiritual e emocional a pessoa doente e sua
familia, o que requer uma assisténcia integral que valorize e respeite o
processo de morrer e a morte com dignidade, minimizando sofrimentos.
Por isso, este trabalho tem a finalidade de contribuir, através da reflexdo,
para uma assisténcia integral em fim de vida e com o processo de morrer
e a morte com dignidade.

1.1 JUSTIFICATIVAS DA IMPORTANCIA E MOTIVACAO DO
ESTUDO

O presente trabalho tem como motivacdo principal a minha
trajetéria de vida e profissional. Iniciei na profissdo de enfermeira
trabalhando num hospital oncolégico na area clinica e em cuidados
paliativos no Brasil. Logo apds, me transferi para a Italia onde trabalhei
por quase seis anos, sendo que no Gltimo ano trabalhei num hospice de
cuidados paliativos oncolégicos. Diante desta trajetdria, posso dizer que,
“vivenciar essa modalidade assistencial num contexto cultural diverso,
nos permite induzir pardmetros de comparagdo com o0s cuidados
paliativos no Brasil e promover o debate sobre possiveis inovacfes e a
autocritica das nossas praticas” (EICH, 2011).
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Com as devidas diferengas culturais, evidenciei deficiéncias na
assisténcia em cuidados paliativos, seja no Brasil ou na Italia. Fato que
me leva a afirmar que os servigos de hospice e cuidados paliativos na
Italia® estdo muito mais préximos da filosofia que deu origem a esta
modalidade de assisténcia a saude, buscando superar “a insatisfacdo com
as praticas da corrente dominante da Medicina moderna, especialmente
no final da vida” (DRANE, 2003).

Na esfera da minha préatica assistencial em hospice de cuidados
paliativos oncoldgicos, que abrangia também a assisténcia domiciliar
especializada, muitos conceitos tive de rever. Passei a reconhecer que 0
melhor lugar para morrer € no préprio lar com a presenca de entes
queridos e da familia e ndo em um ambiente novo, muitas vezes cheio
de regras e normas estranhas. Entretanto, muitas vezes, mesmo havendo
cuidados paliativos a domicilio, isso ndo era possivel devido as
condi¢des clinicas da pessoa doente, ou mesmo por sua vontade e/ou de
seus familiares, devido as mudancas culturais decorrente da
“medicalizagdo da morte”, como analisou Barchifontaine (2001). O
sujeito em estagio avancado da doenca oncoldgica e em fase final de
vida era entdo, internado no hospice onde se procurava manter uma
atmosfera familiar e respeitar seus valores. Compreender o que para eles
era importante — desde os pequenos habitos como tomar um copo de
vinho durante a refei¢do ou fumar um cigarro depois, até decisfes mais
complexas como decidir entre morrer em casa ou no hospice, com 0 uUso
(ou ndo) da sedacédo — foi de grande importancia para uma reflexdo ética
e de mudanca de comportamento diante do ser humano em fim de vida.

Quando o sujeito, acometido por uma doenca irreversivel,
chegava ao hospice para ser internado pela primeira vez, percebia-se o
sofrimento e a frustracdo no seu olhar; apresentava baixa autoestima,
tristeza e, muitas vezes, a ndo aceitacdo da doenca e do porvir, ou seja, a
morte. A fase de transicdo, da assisténcia que aposta na cura e/ou
tratamento aos cuidados paliativos, ou seja, do setor de oncologia ao de
cuidados paliativos, ¢ muito delicado porque “assim como a morte,
cuidados paliativos também é acompanhado de tabus e estigmatizacdes
e isso se deve a inimeros fatores em especial o desconhecimento e o
medo” (GENEZINI; CRUZ, 2006, p. 61). Diferentemente, um hospice é

°S40 185 o0s hospices ativos na Italia, segundo fonte da “Federazione Cure
Palliative - ONLUS”, disponivel em:
<http://www.fedcp.org/home%20page.htm>. Acesso em: 07 out. 2011.


http://www.fedcp.org/home%20page.htm
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o local onde, por definicdo, toda a equipe multiprofissional® deve (ria)
estar desprovida de qualquer “obstinagdo terapéutica” além de, respeitar
a autonomia, a singularidade do sujeito e uma maior ou menor aceitacao
da morte no processo de cuidado.

Em realidade, sdo inimeros os conflitos éticos enfrentados
pelos profissionais no seu cotidiano de trabalho em hospice e cuidados
paliativos, diante dos sujeitos em fase de fim de vida, isto &, por ser o
lugar onde se presta assisténcia exclusivamente as pessoas doentes em
fim de vida e/ou fora das possibilidades de cura.

Cotidianamente nos questionavamos, por exemplo: até quando
se deveria manter a hidratacdo parenteral, a nutricdo enteral ou
parenteral? Até quando atender necessidades cuja atengdo poderia piorar
sintomas ou implicar num prolongamento desnecessario da vida com
reflexos na almejada morte digna? Devemos ou ndo propor e fazer a
sedacdo paliativa? Refletiamos constantemente, no &mbito da equipe, até
gue ponto a sedagdo era necessaria e em que situacdes? De fato, dentre
os conflitos mais polémicos e no limiar, muito préximo da eutanasia,
situa-se a prética da sedacdo paliativa enquanto recurso utilizado, em
Gltima instancia, no manejo clinico de sintomas refratarios como a dor,
dispneia e hemorragia, ndo mais controlaveis com outros métodos de
cuidados paliativos.

A questdo da decisdo sobre a sedacdo paliativa, sem davidas,
era a mais delicada e apresentava momentos e situagdes de tensdo no
ambito da equipe e na sua relagdo com a pessoa doente e seus familiares.
Assim, apesar de todas essas reflexdes diante da prética assistencial em
hospice, mesmo sendo um setor onde se procura trabalhar em equipe e
com mais didlogo, as solugdes nem sempre eram facilmente
encontradas. Por isso, nesse trabalho, consideraremos de fundamental
importancia resgatar da literatura a discussdo sobre se a sedagdo
paliativa — sedacdo para aliviar os sintomas refratarios da pessoa doente
— antecipa ou ndo a morte.

Estes sdo alguns dos conflitos éticos vivenciados no cotidiano
dos cuidados paliativos que, na minha experiéncia vivenciei no hospice
e em Assisténcia Domiciliar.

¢ A equipe do hospice, onde trabalhei na Italia, era composta por assistentes
sociais, médicos, enfermeiros, psicélogos, operatori soci sanitari (uma figura
profissional de suporte a equipe de salde). Contava ainda com a participagao de
religiosos, voluntarios treinados, e a prépria familia (em sentido amplo) do
sujeito doente.
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Por fim, o hospice é um local onde o sujeito acometido por uma
doenca irreversivel tem a possibilidade de encontrar apoio para enfrentar
a morte e usufruir os cuidados especificos para viver o fim da vida com
dignidade. Os conflitos éticos enfrentados, embora relacionados a
situac@es limites, se tornam, muitos deles, problemas éticos do cotidiano
e muitas vezes problemas sociais, considerando que o cancer é um
problema de salde publica e que, ndo obtendo acesso aos cuidados
paliativos, as pessoas ainda morrem com dor, por exemplo. Por isso,
optamos por delimitar a proposta de pesquisa tendo como objeto a
sedacdo paliativa, no ambito dos modelos assistenciais atuais, isto €, na
articulacdo dos cuidados paliativos — com sua filosofia de assisténcia
prépria — aos modelos vigentes.

Em suma, foi minha experiéncia que levou as motivacdes de se
investigar os conflitos e valores que envolvem a sedacdo paliativa em
cuidados paliativos oncoldgicos, cujos dados serdo coletados a partir de
uma equipe de saude.

1.2 RELEVANCIAS DA PROPOSICAO DE PESQUISA

Durante minha experiéncia profissional em hospice e cuidados
paliativos, percebi que os profissionais de salde através de suas praticas,
trazem efeitos diretos, positivos e/ou negativos no nivel de qualidade de
vida dos sujeitos doentes e em consequéncia temos efeitos no nivel de
qualidade de morte dos mesmos sujeitos. Efeitos que dependem, entre
outros fatores, ndo somente da base tedrica e capacidade técnica para
prestar assisténcia, mas, sobretudo dos seus sistemas morais, de sua
ética, ou seja, se refletem ou ndo, ou ainda, em que medida os
profissionais refletem acerca de seus valores e crencas e 0 quanto isto
interfere em suas decisGes profissionais.

A relevancia da proposta de pesquisa — ao inserir-se no campo
da Salde Coletiva — estd em contribuir na reflexdo sobre os cuidados
paliativos prestados nas instituicbes e na investigacdo sobre as
acOes/discussdes dos profissionais de salde sobre a pratica da sedacdo
paliativa na assisténcia aos sujeitos em estagio avancado de doenca
oncolégica e em fase final da vida, cujo centro da assisténcia é o
cuidado com responsabilidade e ndo a cura. Devemos considerar que
cuidar do processo de morrer e da morte se “trata da realidade mais
insofismavel do ser humano. Portanto, morrer com dignidade, assistido
corretamente em todas as instancias do SUS é tdo importante como
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receber os cuidados necessarios para preservar a salde e prosseguir na
jornada sempre finita e provisoria” (MINAYO, 2013, p. 2484).

Partimos do pressuposto que se conseguirmos perceber e
respeitar a singularidade dos sujeitos obtem-se novas conexfes de
singularizagbes com sensibilidade ética e politica, ocasionando
mudancas da vida cotidiana e social e, particularmente, no campo da
assisténcia com os cuidados paliativos, uma maior humanizacdo da
assisténcia. Isto ¢, um modo de cuidar singularizado embasado em um
movimento bioético que se transforma em ac¢des concretas na realidade
vigente e reflete-se nos modelos assistenciais, ocasionando
transformaces nas redes de assisténcia.

Todavia, a subjetividade produzida na relagéo da assisténcia em
cuidados paliativos, depende também, das representacBes sociais da
doenca e da morte, por sua vez, influenciadas, sobretudo, pelos “meios
de comunicacdo de massa”. Nesse sentido, como resultado dos
complexos processos de intervencdo sobre a subjetividade, tem-se uma
modelizagcdo de comportamentos na esfera da produgédo e do consumo,
das relagBes cotidianas e micropoliticas em todas as esferas, bem como
nas acgles politicas a nivel global, estrutural (GUATTARI, 1986). Em
outras palavras, as complexas transformac¢es no mundo contemporaneo
e a racionalidade capitalistica, intervém de modo negativo na producdo
de uma subjetividade humana, tornando-nos seres cada vez mais
insensiveis que desconhecem e desconsideram cada dia mais, aspectos
do cotidiano da vida, como neste caso a morte. Diante dessas
consideragdes, almejamos resgatar a proposta da Deliberagcdo Moral de
Diego Gracia e a Bioética Cotidiana de Giovanni Berlinguer que podem
nos ajudar a compreender as relagdes humanas no campo dos cuidados
paliativos, as quais sdo permeadas pelo processo de morrer enquanto
parte do cotidiano da assisténcia, seja como fenémeno objetivo da vida
humana, seja como responsavel pela producdo de subjetividades.

Embora a proposta possua limitagfes, sobretudo referentes a
Bioética Cotidiana, necessitando de uma delimitacdo com reflexdes
sobre o processo de morrer, a morte e consequentemente a salde
considerada como um empecilho para a economia de um pais em uma
sociedade com predominéncia do modo de producdo capitalista com
valores que se aproximam da individualidade, colocando cada pessoa no
centro de uma vida plastificada na auséncia de afetos, sentimentos e
emocdes, precisamos considerar a necessidade de tentarmos solucionar
as cacotanasias, ou seja, “impedir que muitas doengas levem a
conclusdo do ciclo vital em condi¢bes de assisténcias, afetividade e
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estado mental que possam, inevitavelmente, causar morte dolorosa e
plena de angutstia” (BERLINGUER, 1993, p.87). Assim, acreditamos
ser possivel contribuir para as discussdes bioéticas embasados nos
valores que permeiam o modo de agir dos seres humanos nos problemas
vivenciados como profissionais de salde, sujeitos acometidos por uma
doenca irreversivel e seus familiares em cuidados paliativos, bem como
na utilizacdo da pratica de sedacdo paliativa, como um recurso
favorecedor da “boa morte”. Problemas que se referem muitas vezes a
situacdes-limite ou de fronteira, mas que nestes espagcos passam a ser
parte do cotidiano das praticas de salde, procurando considerar o
“crescente descaso pelo que acontece todo dia, na vida das pessoas
comuns” (BERLINGUER, 1993, p. 87).

E a partir da reflex&o sobre tais problemas, originada sobretudo
das experiéncias, que buscaremos justificar a importancia do estudo para
a Saude Coletiva e para a sociedade, na expectativa de apontar “modos
de fazer” para que os cuidados paliativos caminhem ainda mais rumo a
ortotanasia e a subjetivacéo singularizada juntamente com toda a rede de
assisténcia a saude. Em suma, penso que dos resultados da pesquisa, se
poderdo colher informages que servirdo de suporte e reflexao ética para
gue os modelos assistenciais vigentes, em articulagdo com novas
politicas publicas, possam prestar uma assisténcia ainda mais
humanizada e que permita as pessoas doentes em fim de vida, usufruir
dos recursos disponiveis para morrer com dignidade.

1.3 PROBLEMA DE PESQUISA

O estudo foi norteado pela seguinte questdo-problema: como
ocorrem as discussdes e decisdes sobre a pratica da sedacdo paliativa no
ambito dos cuidados paliativos oncolégicos?

Diante da questdo problema e das inquietacdes, até aqui
descritas destacamos outras questdes de pesquisa que ajudaram a
conduzir este estudo, tais como:

1) Quais os efeitos da sedacdo paliativa sobre o processo de morrer? Ela
interfere nesse processo, antecipando ou ndo a morte?

2) A deliberacdo sobre o uso (ou ndo uso) da sedacdo paliativa é
realizada no ambito da equipe multiprofissional e do trabalho
interdisciplinar?
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3) No ambito dos cuidados paliativos oncolégicos e no que se refere a
pratica da sedacdo paliativa, existe uma tomada de decisdo com o
envolvimento do sujeito doente e sua familia?

4) A decisdo do uso (ou ndo) da sedacdo paliativa considera os valores
do sujeito doente e sua familia ou considera somente os valores que
regem o modelo biomédico de salde e os valores institucionais?

5) Como os profissionais de cuidados paliativos oncoldgicos
compreendem os conflitos éticos oriundos da pratica da sedacédo
paliativa, e que relacbes fazem (e se fazem) entre sedacdo paliativa e
eutandsia?

1.3.1 Objetivo Geral

A partir da questdo-problema e das questbes auxiliares, a
proposta de pesquisa terd como objetivo geral: compreender o processo
de discussdo e decisdo sobre a pratica da sedacdo paliativa na assisténcia
as pessoas em estagio avancado de doenca oncolégica e em fase final de
vida, no setor de Cuidados Paliativos de um Hospital da Regido Sul do
Brasil.

1.3.2 Objetivos Especificos

Mediante os objetivos especificos buscaremos:
1) Investigar se as discussdes e decisdes sobre a pratica da sedagdo
paliativa sdo realizadas no ambito da equipe multiprofissional e do
trabalho interdisciplinar e se envolvem o sujeito doente e a sua familia;
2) Compreender os sentidos que os profissionais de salde atribuem ao
uso (ou ndo uso) da sedacdo paliativa durante o processo de morrer e a
morte e as relagdes que fazem (e se fazem) com a eutanasia;
3) Verificar que valores sdo considerados importantes para subsidiar a
decisdo do uso ou ndo uso da sedacao paliativa;
4) Investigar como os profissionais de salde compreendem e buscam
solucdes para os conflitos éticos no cotidiano da assisténcia relacionada
a sedacdo paliativa.
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1.4 PRESSUPOSTOS DE PESQUISA

Para nortear a pesquisa partimos dos seguintes pressupostos:
1) As aces/inacdes dos profissionais de salde em cuidados paliativos
interferem no processo de morrer e a morte;
2) O uso da sedagdo paliativa pode contribuir para a “boa morte”
(ortotanasia), isto é, para o processo de morrer com dignidade;
3) A reflexdo ética e o didlogo na préatica assistencial dos cuidados
paliativos com a compreensdo de que a sedacdo paliativa pode ser um
recurso a disposicao do sujeito doente, podem ocasionar a integracéo de
um ato de cuidar direcionado a coletividade. Camargo-Borges et al.
(2008), entendem que somos seres relacionalmente construidos, e
devemos investir nesta condi¢cdo humana construindo intervengdes mais
sensiveis as relagdes, apostando nas aproximacdes e nas interacdes, num
processo de sensibilizagcdo para uma comunicacdo mais colaborativa,
contextual e responsavel, gerando interacbes menos polarizadas e
hierarquizadas;
4) O trabalho desenvolvido pela equipe de saude, quando envolve a
familia e a pessoa doente, estd embasado em relagBes que séo
estabelecidas no ato de cuidar, devendo suprir necessidades humanas
referidas pelo préprio sujeito;
5) A elaboracédo e a efetivacdo de uma politica de saide que amplie o
acesso aos cuidados paliativos, podem favorecer a humanizacdo da
assisténcia em fim de vida, possibilitando a desconstrugdo e
reconstrucao dos modos de aceitar o processo de morrer como uma fase
da vida, por meio das maneiras em que 0s sujeitos vivem e descrevem a
si mesmos e 0 mundo;
6) O envolvimento de toda a sociedade em busca do desenvolvimento de
uma cultura de cuidados paliativos, a promocdo do acesso dos
profissionais de salde ao conhecimento técnico e cientifico com
referenciais tedricos sobre os cuidados paliativos e a bioética, podem
contribuir para a superagdo de necessidades humanas existentes em
momentos dificeis de nossas vidas e favorecer um processo de morrer
sereno e com a minimizacdo dos sofrimentos fisicos, mentais e
espirituais;
7) Consideramos a Bioética como um fio condutor da reflexo ética
sobre as praticas dos profissionais de salde, particularmente em
cuidados paliativos que por sua natureza, aborda cotidianamente as
questdes e problemas em torno do limiar entre a vida e a morte;
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8) Os sujeitos trabalhadores envolvidos na assisténcia prestada —
relacionados aos cuidados paliativos— sdo atingidos pelo sofrimento
psico-fisico-social e existencial, consequente a doenga e a morte de
outrem, ¢ isso propicia a producdo de “subjetividades-singularizadas” a

partir de tudo que concorre para a produgdo de um “si”’, um modo de
existir, um estilo de existéncia.






2. REVISAO DE LITERATURA

2.1 CUIDADOS PALIATIVOS: UMA URGENCIA EM SAUDE NO
BRASIL

Atualmente, o cancer é um dos maiores problemas de salde que a
humanidade enfrenta. No Brasil, 0 cancer é a segunda causa de morte
com uma estimativa de 576 mil casos novos em 2014 que serd valida
também para o ano de 2015 (BRASIL, 2014). O SUS, através da
Politica Nacional de Prevencdo e Controle do Céncer na Rede de
Atencdo a Salde das Pessoas com Doencas Crénicas, tem dirigido
esforcos para prevenir e curar a doenca de modo que 0s servicos de
salde em geral priorizem o tratamento/cura e reabilitacdo. Entretanto,
podemos distinguir que, quando ocorre da prevencgdo ser insuficiente e 0
diagndstico ocorrer de forma tardia, surge a necessidade de outra
modalidade de assisténcia: os cuidados paliativos que, por sua vez,
apontam para a insuficiéncia de politicas, programas e acdes para paliar.

No ano de 2012, o nivel mundial, tivemos 14,1 milhdes de
casos novos de cancer e um total de 8,2 milhGes de mortes por cancer,
segundo a Agéncia Internacional para Pesquisa em Céancer (larc, do
inglés International Agency for Research on Cancer) (BRASIL, 2014).
No Brasil vivemos uma realidade em que a média de vida tem
aumentado e consequentemente o indice de mortes por cancer também.
Ainda, segundo a Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP,
2009 p.7) “50% dos pacientes diagnosticados com cancer no mundo
desenvolvido morrerdo da progressdo da doenca, sendo essa trajetoria
normalmente acompanhada de grandes sofrimentos fisico, psiquico,
espiritual e social” e com a evolucdo para o quadro de fora de
possibilidades de cura, muitos necessitardo de cuidados paliativos j& no
momento do diagndstico, por ser, majoritariamente, tardio. Contudo,
mesmo diante de um diagndstico tardio, o sujeito — com todo o direito e
esperangas que lhe cabe - se resigna a longos tratamentos
guimioterapicos, radioterapicos e sucessivas internacdes hospitalares
frequentemente sem éxito. Desta situacdo resulta um sofrimento maior e
abalos dificeis de serem contornados por uma Medicina que tem como
objetivo a cura e, portanto, vé a morte como uma derrota, fato que
ocasiona, muitas vezes, um prolongamento da vida similar a “obstinago
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terapéutica”, entendida como um “comportamento médico que consiste
em utilizar processos terapéuticos cujo efeito € mais nocivo do que os
efeitos do mal a curar, ou indtil, porque a cura é impossivel e o beneficio
esperado & menor que os inconvenientes previsiveis” ' (PESSINI, 1997,
p. 76). Diante da impossibilidade da cura e na deficiéncia de servigos de
cuidados paliativos, o direito de morrer com dignidade é algo,
infelizmente, ainda muito distante para grande parte da populagéo,
revelando uma crescente fragmentacdo da assisténcia a saude. Uma
problemética reconhecida inclusive pelos documentos oficiais que
disseminam as politicas de salde, como a Portaria 4.279 de 30 de
dezembro de 2010 — que estabelece as diretrizes para a organizacéo da
Rede de Atencdo & Saude no ambito SUS. Esta Portaria (BRASIL,
2010) evidencia as dificuldades presentes na realidade cotidiana dos
profissionais de salde — dentre as quais a gestdo — em superar a intensa
fragmentacdo das ac¢Ges e servicos de saude no cuidado que deveria ser
integral.

Consequentemente, a organizacao da atengdo e da
gestdo do SUS expressa 0 cendrio apresentado e
se caracteriza por intensa fragmentacdo de
servigos, programas, acdes e praticas clinicas
demonstradas por: (1) lacunas assistenciais
importantes;  (2)  financiamento  publico
insuficiente, fragmentado e baixa eficiéncia no
emprego dos recursos, com reducdo da capacidade
do sistema de prover integralidade da atencdo a
salde; (3) configuragdo inadequada de modelos
de atengdo, marcada pela incoeréncia entre a
oferta de servicos e a necessidade de atengéo,
ndo conseguindo acompanhar a tendéncia de
declinio dos problemas agudos e de ascensado
das condigdes cronicas; (4) fragilidade na gestéo
do trabalho com o grave problema de precarizagdo
e caréncia de profissionais em nudmero e
alinhamento com a politica publica; (5) a
pulverizagdo dos servigos nos municipios; e (6)
pouca inser¢do da Vigilancia e Promocdo em
Salde no cotidiano dos servigos de atencgdo,

’ No continente europeu fala-se de “obstinagdo terapéutica” (PESSINI, 1997, p.
76).
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especialmente na Atencdo Priméria em Salde
(APS) (BRASIL, 2010, grifo nosso).

No ambito dessa fragmentacdo do cuidado e do rol de
problemas que o demonstram, sem ddvidas os cuidados paliativos séo
uma das “lacunas assistenciais” relacionadas a ‘“configuragao
inadequada de modelos de ateng@o0” que, ao ndo conseguir “acompanhar
a ascensdo das condi¢les cronicas” leva a insuficiéncia no acesso a
€SSes Servicos e, por conseguinte, a incapacidade daqueles existentes em
desenvolver cuidados paliativos de qualidade. No sentido de contribuir
com esse desenvolvimento e acreditando nessa possibilidade, é que
elegemos a necessidade de uma discussdo sobre a compreensdo da
utilizacdo deste recurso especifico —a sedacgdo paliativa— em cuidados
paliativos oncolégicos a fim de contribuir para uma possivel melhora na
assisténcia as pessoas em fase avancada de doenca e estagio final e seus
familiares, servindo de suporte para uma reflexdo de conhecimento e
respeito aos valores envolvidos nessa pratica e intrinsecos a cada sujeito,
incluindo as suas subjetividades.

2.1.1 Qualidade de Vida e de Morte em Cuidados Paliativos

Os cuidados paliativos estdo estritamente relacionados e cada
vez mais direcionados pelo ideal de Qualidade de Vida e, por
conseguinte, de Qualidade de Morte. Em outras palavras, ao direito de
se ter uma assisténcia adequada na fase de fim de vida e no processo de
morte, ou seja, ao direito humano de se viver os Gltimos tempos de vida
com qualidade e poder morrer com dignidade, ideais que seriam
alcancados mediante os cuidados paliativos’. Neste sentido, os cuidados

®Em 2013, no 13th World Congress of the European Association for Palliative
care, que ocorreu em Praga, foi langada a Carta de Praga: “Cuidados Paliativos
— um direito humano”. Trata-se de um abaixo-assinado organizado pela
European Association for Palliative Care (EAPC), pela International
Association for Hospice and Palliative Care (IAHPC), pela Worldwide
Palliative Care Alliance (WPCA) e pela Human Rights Watch (HRW) em prol
do reconhecimento dos Cuidados Paliativos como um direito humano (EAPC,
2013). Recentemente, A Human Rights Watch, lancou o Relatério Mundial de
Direitos Humanos 2014, que avalia questdes como violéncia, preconceito e
atentado a vida. A publicacdo, de 700 paginas, contém um capitulo especial
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paliativos foram redefinidos em 2002 pela Organizagdo Mundial de
Saude (WHO, 2014, p. 5) como

Uma abordagem que busca aprimorar a qualidade
de vida dos pacientes e seus familiares, que
enfrentam problemas associados as doengas, com
risco de vida, através da prevencdo e alivio do
sofrimento, da identificacdo precoce, avaliacdo
correta e tratamento da dor e outros problemas de
ordem fisica, psicossocial e espiritual.

Além dessa definigdo, alguns principios e objetivos sdo tragados
pela OMS para os cuidados paliativos:

-proporcionar o alivio da dor e outros sintomas angustiantes;

-afirmar a vida e encarar a morte como um processo natural;

-ndo apressar ou adiar a morte;

-integrar aspectos psicolégicos e espirituais do cuidado ao
paciente;

-oferecer um sistema de apoio para ajudar os pacientes a
viverem tdo ativamente quanto possivel até a morte;

-usar uma abordagem de equipe para atender as necessidades
dos pacientes e suas familias, incluindo aconselhamento de luto, se
indicado.

-melhorar a qualidade de vida, 0 que se espera que possa
influenciar positivamente o curso da doenga;

-ser aplicado no inicio do curso da doenca, em conjunto com
outras terapias que visam prolongar a vida, como a quimioterapia ou
radioterapia e incluir as investigacbes necessarias para melhor
compreender e gerir angustiantes complicagdes clinicas.

De acordo com Silva e Silva (2013, p. 7),

Esses cuidados nasceram, primordialmente, para
atender aos pacientes oncoldgicos em estagio
avancado de doencas; contudo, hoje se estende a
todos os pacientes que tenham alguma patologia
que cause dor intensa, bem como outros sintomas
fisicos, emocionais e/ou espirituais, tornando a
vida extremamente intoleravel. Sdo cuidados

sobre salde e fala sobre Cuidados Paliativos (HUMAN RIGHTS WATCH,
2014).
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direcionados ao paciente em que ndo mais exista a
possibilidade da cura, mas ha a possibilidade do
cuidar/ cuidado objetivando, portanto, propiciar
qualidade ao processo de morte e do morrer.

No que se refere ao cuidado no processo de morte e do morrer,
destaca-se que ha uma grande necessidade, pois o Brasil, ao ocupar o
38° lugar na qualidade de morte, dentre 40 paises que foram
comparados segundo estudo da revista Economist Intelligence Unit
(2010) reflete 0 modo de morrer em nosso pais. Devido a incidéncia
crescente de casos de céncer e o diagndstico tardio, somado as
deficiéncias de recursos de cuidados paliativos, a tendéncia é que esse
indice piore ainda mais.

Por outro lado, um desenvolvimento dos cuidados paliativos no
Brasil significaria ainda uma melhoria na qualidade de vida do sujeito
doente em fim de vida. Mas o0 que vem a ser a qualidade de vida (QV)
em cuidados paliativos?

Um conceito aceito é aquele definido pelo Grupo de Estudos em
Qualidade de Vida da OMS, para o qual, QV ¢é “a percepcao do
individuo de sua posicdo na vida no contexto da cultura e sistema de
valores nos quais ele vive e em relacdo aos seus objetivos, expectativas,
padroes e preocupagdes” (WHO apud GOMES; BREDEMIER, 2007, p.
36). De acordo com Gomes e Bredemier (2007, p. 36), “apesar de ainda
ndo haver consenso sobre a definicdo de QV, se aceita que
subjetividade, multidimensionalidade e sentimentos positivos €
negativos constituem elementos basicos do construto”. Tem-se entdo,
gue a subjetividade ou a percepcao da pessoa doente sobre o seu estado
fisico, emocional e social, é o elemento essencial para se definir o nivel
de QV. Logo, melhorar ou elevar o nivel de QV das pessoas doentes em
cuidados paliativos deve ser um dos objetivos de toda a equipe de salde.

Smeltzer e Bare (2013), referindo-se ao tratamento quando a
cura ndo pode ser conseguida, diz que, as metas sdo tornar a pessoa
doente o mais confortavel possivel e promover uma vida satisfatéria e
produtiva pelo maior tempo possivel. Acrescenta ainda que, se o periodo
for extremamente curto ou prolongado, a meta principal é uma alta QV -
com qualidade de vida definida pela pessoa doente e pela familia.
Portanto, a propria pessoa doente e sua familia serdo os sujeitos que
definirdo a QV. Essa compreensdo geral de QV vem ao encontro da
integralidade da assisténcia em saude, ou seja, uma assisténcia guiada na
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autonomia e poder de decisdo da pessoa doente e familiar em definir a
qualidade de vida que almejam.

2.2 CONTEXTUALIZACOES DO PROCESSO HISTORICO DOS
CUIDADOS PALIATIVOS

A origem dos cuidados paliativos, certamente ndo com o
conceito que conhecemos atualmente, é muito antiga, assim como a
procedéncia da palavra hospice®.

Segundo Pessini (2007) e Silva e Silva (2013), a pratica dos
cuidados paliativos, na época conhecida apenas como hospice, comegou
na Roma Antiga, por volta do ano 400 d.C., pela iniciativa de Fabiola,
discipula de Jerbnimo que ao construir o primeiro hospital na
modalidade hospice, este tinha por finalidade praticar as obras de
misericérdia atendendo aos peregrinos, atuando na linha de
hospitalidade, protecdo, na acep¢do da palavra hospice. Atendia aos
peregrinos e eram coordenados por religiosas, tendo como foco o
cuidado no atendimento as pessoas doentes, em especial aqueles que
estavam morrendo. O primeiro hospice foi fundado em 1842 em Lyon
na Franca. A partir de entdo, a palavra hospice passou a ser utilizada
como simbolismo de cuidados as pessoas doentes em processo de
morrer e morte. Surge em 1905, na Grad-Bretanha, o St. Joseph Hospice
em Hackney, fundado pelas irmés irlandesas da Caridade (Irish Sisters
of Charity). Sua fundadora, Madre Mary Aikenhead, era contemporénea
de Florence Nightingale, que fundou em Dublin, em 1846, uma casa
para alojar pessoas em processo de terminalidade (Our Lady’s Hospice)
e chamou-a de hospice, por analogia as hospedarias para o descanso dos
viajantes, na Idade Média. Neste mesmo periodo foram abertos em
Londres outros hospices, entre eles o St. Columba (1885) e o St. Luke’s
(1893), o unico fundado por um médico, Dr. Howard Barret, para
acolher pobres moribundos (PESSINI, 2007; SILVA; SILVA, 2013).

® Na acepgdo moderna, Hospice é essencialmente um conceito de cuidado, ou
seja, uma filosofia de cuidado, em vez de um tipo de estrutura ou servigo onde
se desenvolve o cuidar, ou seja, é uma filosofica de cuidado. A filosofia do
Hospice afirma que sempre hd algo a ser feito para ajudar o paciente
(MILICEVIC, 2002, p. 29). Desse modo, hospice e cuidados paliativos sdo a
mesma coisa, considerando terem como principio norteador o cuidar da pessoa
com foco nas suas necessidades fisicas, emocionais, sociais e espirituais, e ndo
na doenca em si (DOYLE apud SILVA; AMARAL, 2013).
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No ano de 1967, foi criado em Londres por Cicely Saunders, o
Hospice St. Christopher: o primeiro cujo modelo, na atualidade, vem se
tornando referéncia para as instituicdes que atuam com cuidados
paliativos em diversas partes do mundo. Surge a partir de entdo, um
“movimento conhecido até hoje por Movimento Hospice Moderno,
ampliando o entendimento de hospice, ndo apenas como um local onde
se exerce a pratica dos cuidados paliativos, mas também, como uma
filosofia de trabalho” (MACIEL; SALES 2006, p. 46). De acordo com
Milicevic (2002, p. 29), “o movimento hospice moderno tem tido um
grande impacto pelo mundo afora, promovendo os cuidados paliativos e
melhorando os padrdes de cuidar da pessoa com doenca fora de
possibilidade de cura e em processo de terminalidade”.

De acordo com Pessini (2007), o caminho da fundadora do St.
Christopher, de 1948 até 1967, quando institui o Hospice, foi longo e
dificil. Cicely Saunders trabalhou pelas tardes como enfermeira
voluntaria na casa St. Lukes durante sete anos e neste espago aprendeu o
valor de utilizar opidides fortes por via oral em esquema de horério para
aliviar a dor severa de cancer. A medida que foi se envolvendo, Cicely,
que era também graduada em inglés em Oxford, comeca a estudar
ciéncias sociais, ingressa na escola de medicina e se forma. Segundo
Silva e Silva (2013),

Saunders teve sua primeira formagdo em
enfermagem (...) e dizia: ‘apesar de eu mesma me
ter visto obrigada a formar-me em medicina para
ultrapassar o problema da dor cronica e terminal,
sempre pensei que minha formagdo de enfermeira
que me permitiu, acima de tudo, compreender o
que o doente esperava de nos’. Cicely Saunders
fundou o sistema hospice moderno e estabeleceu
0s novos métodos de controle da dor e uma
abordagem para o cuidado integral.

Criou-se assim, ndo somente um movimento’®, mas uma cultura
e uma filosofia de assisténcia multiprofissional e interdisciplinar de
cuidados paliativos ou hospice™'. Nesse sentido,

10 movimento Hospice passou a ser marcado a partir de outubro de 2005 com
0 World Hospice & Palliative Care Day — que desde entdo acontece
anualmente —organizado pela Worldwide Palliative Care Alliance (uma rede de
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Os cuidados paliativos sdo inovadores ao
sistematizar um conhecimento voltado para o
alivio da dor e do sofrimento inerentes ao final de
vida através da abordagem que concilia o0s
aspectos: organico, psicoemocional, social e
espiritual da pessoa doente e daqueles que
participam de sua vida: familia, amigos préximos
e conviventes (MACIEL; SALES, 2006, p. 46).

Por sua vez, a instituicdo hospice® com sua estrutura aliada a
nova filosofia de cuidados paliativos, torna-se o lugar de exceléncia na
prestacdo desses cuidados. Afirma-se que no &mbito da moderna
filosofia de cuidados paliativos, o hospice ndo é visto como um lugar
para se morrer.

Hospice ndo é o lugar aonde os doentes terminais
vao para morrer, menos ainda para longas
internacdes, mas sim uma estrutura residencial
dedicada para hospedar aqueles pacientes que
temporariamente tém necessidade de assisténcia
mais intensa para a resolu¢cdo de problemas
‘agudos’ que ndo encontram solugdo a domicilio,
ou por inadequagdo do mesmo ou pela falta de um
nucleo familiar capaz de fazer frente as situagdes
de mais empenho, ou ainda pela gravidade da
sintomatologia ou pela vontade expressa do

acdo global com foco exclusivamente no desenvolvimento de hospice e
cuidados paliativos em nivel mundial).

' Atualmente, a definicdo de Hospice segundo a Organizagdo Mundial da
Saude € a seguinte:

Cuidados em Hospice ou cuidados paliativos sdo os cuidados de fim de vida
prestados pelos profissionais de salde e voluntérios. Eles proveem apoio
médico, psicoldgico e espiritual. O objetivo do cuidado é ajudar as pessoas que
estdo morrendo a ter paz, conforto e dignidade. Os cuidadores tentam controlar
a dor e outros sintomas de modo que uma pessoa possa permanecer tao alerta e
confortavel quanto possivel. Programas de Hospice tamhém oferecem servigos
para apoiar a familia de um paciente (WHO, 2014, p. 6).

'2 No decorrer do projeto faremos, algumas vezes, referéncia a hospice como
sindnimo de Cuidados Paliativos, por isso procuramos deixar claro o fato de ser
uma unidade (estrutura) especifica de CP, muitas vezes fora do ambiente
hospitalar. Enquanto no Brasil os CP sdo prestados em setores de Cuidados
Paliativos nos hospitais gerais ou ligados aos hospitais especializados em
cancer; provavel reflexo da escassa cultura de CP em nosso pais.
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paciente ou mesmo para transcorrer os Ultimos
dias de vida (VACCHERO, 2010, p.42).

Como vemos, o0 autor destaca o domicilio como sendo o lugar
onde a pessoa doente poderia viver seus Ultimos dias — se assim o
preferisse — e tendo acesso aos cuidados paliativos a domicilio, com
participacdo ativa da familia. Na sua visdo, o hospice seria uma estrutura
a retaguarda da assisténcia domiciliar por assemelhar-se a residéncia do
sujeito doente e, ao mesmo tempo, onde se poderia aplicar uma
assisténcia integral, ndo somente ao sujeito doente, mas também a sua
familia, visando permitir e facilitar o convivio do nicleo familiar com a
pessoa doente.

Permitir ao sujeito doente, a morte livre de dor, controlando os
sintomas, oferecendo suporte emocional e favorecendo a aproximacéao
da familia e pessoas queridas, sdo objetivos basicos dos cuidados
paliativos que, no meu ver, ainda estdo relativamente pouco
desenvolvidos no Brasil, embora se tenham feito grandes avangos nos
Gltimos anos. Uma filosofia de assisténcia em hospice ainda precisa ser
mais difundida em nosso pais, pois como se sabe, ainda ndo temos uma
Politica Nacional de Cuidados Paliativos que estabeleca diretrizes
assistenciais e determine recursos financeiros para a area como ocorre
em outros paises®.

No Brasil, os programas locais e/ou regionais existentes tém
como base a Politica Nacional de Prevencdo e Controle do Cancer na
Rede de Atencdo a Saude das Pessoas com Doengas Cronicas (BRASIL,
2013) que prioriza recursos e estabelecem diretrizes e metas para a
prevencdo e, principalmente para o tratamento do cancer. Por isso,
acreditamos que é oportuno aproveitar de outros meios que dispomos,

3 Como por exemplo, na ltélia, onde os Cuidados Paliativos s&o um dos
“objetivos” do Plano Sanitario Nacional (Piano Sanitario Nazionale) a partir do
qual se desenvolve um Programa Nacional para realizagcdo de estruturas de
cuidados paliativos (Programma Nazionale per la realizzazione di strutture per
le cure palliative),criado com o Decreto do Ministro da Salde, em 28 de
setembro de 1999 (ITALIA, 2008). Com o desenvolvimento da rede de hospice
e cuidados paliativos, surgiu a necessidade de acesso aos medicamentos para
controle da dor, sobretudo os opiaceos, e nesse sentido foi discutido e aprovada
a Lei n. 38 de 15 de marco de 2010, que dispGe sobre o acesso universal aos
cuidados paliativos e a terapia da dor, definindo recursos para ampliar a rede
assistencial de hospice e cuidados paliativos a domicilio (ITALIA, 2010).
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por exemplo, a Politica Nacional de Humanizacdo (que abrange toda a
rede publica de saude) a qual, de acordo com Rego e Palacios (20086, p.
1757, grifo nosso), “em alguns hospitais, tém atuado fomentando
atencéo integral ao fim de vida”. Dai a necessidade de se ter em nosso
pais, uma rede de cuidados paliativos pautados em uma politica de
assisténcia que englobe a promocdo da salde, a prevengdo e o
tratamento do cancer, mas que também seja capaz de dar suporte e
amenizar o sofrimento do sujeito acometido por uma doenca sem
possibilidade de ser sanada e de sua familia.

Esta claro que quando refletimos sobre a deficiéncia ou falta de
politicas publicas para os cuidados paliativos, concluimos que tais
politicas precisam ser revistas ou pensadas com base em uma reflexdo
ética, que compreenda a salude como valor e como direito humano e
coloque as necessidades sociais dessa assisténcia no horizonte dos seus
objetivos.

Assim, a identificacdo de quem estd envolvido no processo e
qual lugar compete a cada um, neste sistema de relacbes para o
direcionamento do caminho a ser percorrido de forma consensual com
todos os envolvidos é de fundamental importancia, pois atualmente
presenciamos uma inversdo de valores em nossa sociedade que dificulta
a compreensdao dos cuidados paliativos, como uma modalidade de
assisténcia necessaria.

2.3 MODELOS ASSISTENCIAIS VIGENTES NO BRASIL

A0 pensar 0 contexto historico que perpassa 0 Sistema de Salde
no Brasil, identificamos dois modelos de aten¢do que “convivem” com o
passar das décadas: o modelo biomédico hegeménico e o modelo
sanitarista. Ambos dificilmente se comunicam. Seguem ldgicas e
objetivos distintos e que ndo contemplam “nos seus fundamentos o
principio da integralidade: ou estdo voltados para a demanda espontanea
(modelo médico hegemdnico) ou buscam atender necessidades que nem
sempre se expressam em demanda (modelo sanitarista)” (PAIM, 2011,
p.555).

O modelo médico hegemonico possui uma grande influéncia
politica e cultural, para a construcdo de todo o processo, de forma
consensual, devido a histéria vivenciada no Brasil com o
empoderamento da categoria profissional médica como os detentores do
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saber e do corpo da pessoa doente, onde havia a autonomia médica no
poder de decisdo sobre uma doenga em um corpo e ndo um ser humano
com dificuldades e sofrimento que procurava informagdes sobre um
acontecimento em seu préprio corpo a fim de decidir ele mesmo o que
seria melhor para si. Além disso, 0 modelo biomédico traz como tracos
fundamentais, os seguintes: “1) individualismo; 2) saude / doenga como
mercadoria; 3) énfase no biologismo; 4) a historicidade da préatica
médica; 5) medicalizacdo dos problemas; 6) privilégio da medicina
curativa; 7) estimulo ao consumismo médico; 8) participacdo passiva e
subordinada dos consumidores” (MENENDEZ, 1992, apud PAIM,
2011, p.556).

Sobre 0 modelo sanitarista, podemos afirmar que ¢
predominante no Brasil em termos de abrangéncia quantitativa
populacional, devido a dimensdo geogréafica brasileira e a sua forma
convencional de intervencdo nos problemas e necessidades de salde da
populacdo, porém subalterno ao modelo médico hegeménico. Além de
gue, 0 modelo sanitarista

llustra a satde publica institucionalizada no Brasil
durante o século XX centrada no saber biomédico,
sob a influéncia americana, e que buscava atender
as necessidades de saude da populacdo mediante
campanhas (vacinacdo, controle de epidemias,
erradicacdo de endemias etc.), programas
especiais (controle de tuberculose, salde da
crianca, salde da mulher, salide mental, controle
do tabagismo, cancer, etc.), vigilancia sanitéria e
vigilancia epidemiolégica (PAIM, 2011, p.556).

Exemplos referentes ao modelo médico hegeménico é o
modelo médico assistencial privatista, que é centrado na clinica, atende
a demanda espontdnea e baseia-se em procedimentos e Sservigos
especializados, e o modelo da atengdo gerenciada que atualmente
predomina no mercado e tende a apostar na subproducdo e no controle
mais intimo do trabalho médico, posto que as formas de pré-pagamento
assim condicionam (PAIM, 2011 p. 558).

Ao modelo sanitarista podemos citar exemplos como o
Programa de Sadde da Familia (PSF) que atualmente é definido como
Estratégia da Salde da Familia (ESF), o Programa de Agentes
Comunitarios de Saude (PACS), as vigilancias sanitarias e
epidemiolégicas. Na tentativa de construir um modelo de assisténcia que
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englobe a diversidade cultural e social do pais, buscam-se propostas que
procuram conciliar o atendimento a demanda expressiva apresentadas
em cada regido juntamente com as necessidades, com o intuito de
desenvolver a integralidade da atencdo. Assim, podemos inferir que
“enquanto algumas propostas valorizam a efetividade ¢ a qualidade
técnica, outras priorizam a satisfacdo das pessoas € a humanizacdo dos
servigos” (PAIM, 2011, p. 562).

Diversas sdo as propostas e tentativas de superacao de ambos 0s
modelos. Na Portaria que organiza a Rede de Atencdo a Saude no
ambito do SUS (BRASIL, 2010), define “como arranjos organizativos
de acdes e servicos de salde, de diferentes densidades tecnoldgicas, que
integradas por meio de sistemas de apoio técnico, logistico e de gestdo,
buscam garantir a integralidade do cuidado”. Compreende a atengfo
primaria de saude (APS) como o primeiro nivel de atengdo com a fungéo
também de organizar e integrar o cuidado em todos os pontos de atencao
gue o usuario for encaminhado. Como exemplos de pontos de atencéo,
tém-se os domicilios, as unidades basicas de sa(de, as unidades
ambulatoriais especializadas e outros. Nos hospitais, os pontos de
atencdo sdo o ambulatério de pronto atendimento, a unidade de cirurgia
ambulatorial, o centro cirlrgico, dentre outros (BRASIL, 2010).
Contudo, enfatizamos que todos os pontos de atengdo sdo de suma
importancia para a integralidade do cuidado, sem a constituicdo de uma
hierarquia de poder e sim um simples arranjo organizativo de onde
inicia o cuidado como ponto de referéncia.

Todos 0s modelos assistenciais sofrem as influéncias atuais e
passadas destes dois modelos de atengdo hegemodnico e predominante,
respectivamente. De modo que, atualmente, os cuidados paliativos sdo
realizados em hospitais gerais ou especializados em oncologia, ou
credenciados, como as Unidades de Assisténcia de Alta Complexidade
em Oncologia (UNACON) e os Centros de Alta Complexidade em
Oncologia (CACON), sendo deficiente, ou quase inexistente, a rede de
servicos domiciliares de cuidados paliativos. Tem-se como base a
Politica Nacional para a Prevencdo e Controle do Cancer (2013) que
prioriza recursos e estabelece diretrizes e metas para a prevengdo e
tratamento do cancer, ficando os cuidados paliativos a margem dos seus
objetivos.

Segundo o Ministério da Salde, na atengéo basica,

O credenciamento e descredenciamento de
estabelecimentos de salde para a prestagdo de
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servicos de média complexidade (0os mesmos que
servem & prevencdo, diagndstico e tratamento das
demais doencas) sdo da responsabilidade gestora
estadual e municipal. Os hospitais habilitados
como UNACON ou CACON séo indicados, na
Comissdo Intergestores Bipartite (CIB), pelos
respectivos gestores municipal e estadual, que
encaminha a indicacdo do credenciamento (ou
descredenciamento) para o gestor federal avaliar e
proceder a sua habilitagdo (ou desabilitagdo)
(BRASIL, 2010).

Dessa forma, com as Portarias: 1) Portaria n® 874, de 16 de
maio de 2013 que institui a Politica Nacional para a Prevencdo e
Controle do Cancer na Rede de Atencdo a Salde das Pessoas com
Doencas Cronicas no ambito do Sistema Unico de Sadde (SUS), 2)
Portaria SAS/MS 741, de 19 de dezembro de 2005, que estabeleceu
normas para o credenciamento/habilitagdo de UNACON e CACON, 3)
Portaria SAS/MS n° 102, de 03 de fevereiro de 2012, que melhor define
0 conceito de complexo hospitalar, procurou-se politicamente colocar as
regides com a responsabilidade de construir as suas proprias Redes e
gue o Ministério da Salide apenas habilita e colabora no controle.

No &mbito da politica para a Prevencédo e Controle do Céancer, o
Instituto Nacional do Céncer (INCA) desenvolve papel fundamental.
Com a finalidade de esclarecer o porqué de sua importancia nas Redes
de Atencdo Oncoldgica é importante destacar a Portaria GM/MS n°
874/2013 que o estabelece como

Centro de Referéncia de Alta Complexidade do
Ministério da Saude, para auxiliar na formulagéo e
na execucdo da Politica Nacional de Prevencéo e
Controle do Cancer, atuando nas diversas reas do
controle do céncer: promocdo da saide (0o INCA
coordena o Programa Nacional de Controle do
Tabagismo, por exemplo), da prevencao do cancer
(o INCA coordena os programas nacional de
controle dos canceres do colo do Utero e de mama,
por exemplo), diagndstico e tratamento do cancer
(o INCA prové o atendimento especializado em
trés hospitais proprios no Rio de Janeiro, além de
manter um centro de transplantes de medula dssea
e um centro de cuidados paliativos), ensino (o
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INCA forma recursos humanos para o SUS nas
diversas areas da atencéo oncoldgica), pesquisa (0
INCA integra a Rede Nacional de Pesquisa
Clinica e a Rede Nacional de Pesquisa sobre o
Cancer) e informagdo sobre o cancer (0o INCA
coordena o sistema nacional de registros de
cancer) (BRASIL, 2013).

As perspectivas de avancos que vislumbramos neste estudo
apontam para a necessidade de reorganizacdo/redirecionamento dos
servicos de cuidados paliativos mediante a criagdo de uma Politica
Nacional de Cuidados Paliativos que organize a linha de cuidados
paliativos, estabeleca diretrizes assistenciais e determine recursos
financeiros. Em suma, a constituicdo de um sistema integrado de ac¢Ges
com 0s seguintes componentes assistenciais: Hospice, Cuidados
Paliativos Domiciliares, Cuidados Paliativos Ambulatoriais (incluindo o
ambulatério para promocdo do luto) e Hospital (para suporte e
intervencdo paliativa), organizado segundo os principios e diretrizes do
SUS e tendo como base, as necessidades sociais de saude e assisténcia,
para atender da melhor forma as necessidades populacionais em
cuidados paliativos.

Alcancar a melhor qualidade de vida possivel para o sujeito em
estagio avancado da doenca e seus familiares é objetivo essencial dos
cuidados paliativos, que possuem recursos como a sedacdo paliativa
para confortar e aliviar o sofrimento fisico, psiquico e espiritual do
sujeito doente e familiares. Dai o motivo de acreditar no
desenvolvimento de um Sistema de Cuidados Paliativos que valorize a
vida e considere a morte intrinseca a ela, isto é, que favoreca um
processo de morrer e a morte com dignidade.

2.4 SEDAGAO PALIATIVA E SEDAGCAO TERMINAL

Conforme mencionado por Morita, Tsuneto e Shima (2002),
desde o primeiro estudo sobre o uso da sedacdo em pessoas acometidas
por uma doenca em estdgio avancado e em fase final da vida a
domicilio, com sintomas refratéarios, publicado por Ventafridda et al.
(1990) a sedacdo paliativa tem sido foco de investiga¢fes com énfase na
area médica. Um ano depois, Ernk (CHATER et al. 1998) — no artigo
intitulado Drug-induced terminal sedation for symptom control —,
introduziu o termo “sedacdo terminal”. Desde entfo, tem-Se gerado um
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intenso debate sobre o emprego do conceito de sedacdo em cuidados
paliativos (SECPAL, 2002).

Diante disso, € oportuno conhecer a definicdo de sedacdo
paliativa e sedagdo terminal e em quais situacdes se preconizam o seu
uso e a frequéncia com que se recorre a esse recurso paliativo.

A expressdo sedacdo terminal apareceu na literatura, pela
primeira vez, em uma revisdo realizada por Ernk em 1991, pois em
nenhum dos artigos originais analisados pelo autor aparecia a
terminologia (CHATER et al. 1998). Segundo Chater et al. (1998),
Sedacdo Terminal é um termo que tem aparecido na literatura de
cuidados paliativos nos ultimos anos, mas ndo ha uma definigdo clara
para este termo, nem ha qualquer acordo sobre a frequéncia com que a
técnica é utilizada.

Por outro lado, em uma pesquisa realizada sobre o uso da
terminologia sedacdo paliativa, com instrumento de coleta de dados,
aplicado a 61 especialistas em cuidados paliativos selecionados (59
médicos, duas enfermeiras), Chater et al. (1998) concluiram que os
agentes sedativos sdo usados pelos especialistas em cuidados paliativos
COmo recursos para a gestdo dos sintomas. Nesse estudo, a sedacdo foi
definida como “a intencdo de, deliberadamente induzir e manter a
profundidade da consciéncia” e que o termo “sedacdo terminal” poderia
ser abandonado e substituido pela frase: “sedag¢do para incontrolaveis
sintomas no processo de morrer” ¥ Entretanto, apenas 40% dos
especialistas em cuidados paliativos, questionados no estudo,
concordaram completamente com esta proposta de definicdo (CHATER
et al. 1998).

O fato é que até hoje as terminologias sedacdo paliativa e
sedacdo terminal, sdo distinguidas por alguns autores, enquanto outros
as consideram como sindnimos. Brinkkemper (2011, p. 54) afirma,
empregando as terminologias como sinénimo de que a “sedagdo
paliativa ou sedacéo terminal é a reducéo intencional da consciéncia de
um paciente na Gltima fase da sua vida para aliviar o sofrimento de
sintomas refratarios, tais como dor, delirio e dispneia”. Por outro lado,
Morita, Tsuneto e Shima (2001), as distinguem, argumentando que
muitos estudos existentes na literatura enfatizam dois fatores como
natureza do nlcleo da sedacdo: a presenca de severos sintomas
refratirios ao tratamento paliativo padrdo e, medicamentos sedativos

“ No original: “sedation for intractable distress in the dying”.
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com o objetivo principal de aliviar os sintomas refratarios através da
reducdo do nivel de consciéncia. Afirmam os autores:

Para esclarecer a natureza essencial da sedacéo,
propomos o termo sedacdo paliativa, definida
como o0 uso de medicamentos sedativos para
aliviar os sintomas incontrolaveis e refratarios,
pela redugdo da consciéncia do paciente. Nesta
definicdo, o0s pacientes determinam se seus
sintomas séo incontrolaveis, mas eles devem ser
refratarios ao tratamento paliativo padrdo
estabelecido para cada sintoma (MORITA et al.
2001, p. 335).

Ja no circulo de autores europeus — onde poderia existir maior
homogeneidade nas linhas tedricas e de acbes, em muitos paises que
seguem as recomendacGes da Associacdo Européia de Cuidados
Paliativos (European Association for Palliative Care — EAPC) *° —
comumente se fazem claras distingdes das terminologias sedagdo
paliativa e sedacdo terminal. Em um artigo que apresenta
recomendacdes do Comité de Etica da Sociedade Espanhola de
Cuidados Paliativos, afirma-se que:

No curso do tratamento de pacientes em fases
avancadas e terminais de sua doenca, onde a
estratégia terapéutica € paliativa, podemos precisar
dois conceitos diferentes, porém relacionados:
sedacdo paliativa e sedacdo terminal, nos quais a
administracdo de farmacos sedativos pretende obter
a gestdo de diversos problemas clinicos (ansiedade,
dispneia, insbnia, crises de panico, hemorragia,
sedacdo prévia a procedimentos dolorosos, etc.)
(SECPAL, 2002, p. 42).

Conforme os autores entende-se por sedagdo paliativa a
administracdo deliberada de farmacos, nas doses e combinages

> A Associacdo Europeia de Cuidados Paliativos (European Association for
Palliative Care — EAPC) foi criada em 1988 com o objetivo de promover os
cuidados paliativos na Europa e agir como um foco para todos aqueles que
trabalham ou tém interesse, no campo dos cuidados paliativos nos niveis
cientificos, clinicos e sociais (EAPC, 2012).
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requeridas, para reduzir o nivel de consciéncia de um paciente com
doenca em estdgio avancado ou fase terminal, para aliviar
adequadamente um ou mais sintomas refratarios e com 0 seu
consentimento explicito, implicito ou delegado (BROECART; NUNEZ
s/d apud SECPAL 2002, p. 42, grifo nosso). Trata-se de uma sedacao
primaria que pode ser continua ou intermitente, superficial ou profunda
(SECPAL, 2002, p. 42). Enquanto por sedacdo terminal se entende a
administracdo deliberada de farmacos para obter o alivio, inalcancavel
com outras medidas, de um sofrimento fisico e/ou psicoldgico, mediante
a diminuigdo suficientemente profunda e previsivelmente irreversivel da
consciéncia em um paciente cuja morte se prevé muito proxima, e com
seu consentimento explicito, implicito ou delegado (PORTA et al. 1999
apud SECPAL, 2002, p. 42, grifo nosso). Trata-se de uma sedacédo
primaria e continua, que pode ser superficial ou profunda. Entende-se, a
sedacdo terminal, como um tipo particular de sedacdo paliativa que se
utiliza no periodo de agonia (SECPAL, 2002). Como se percebe, no
ambito de autores e de sociedades de cuidados paliativos europeus, a
terminologia sedacdo terminal estd relacionada ao uso continuo e
irreversivel, da sedacdo, no periodo de tempo em que se prevé o
aproximar da morte; por isso a denominam terminal.

Outro posicionamento importante sobre o uso das terminologias
¢ 0 da Sociedade Italiana de Cuidados Paliativos. No documento
“Recomendagfes da SICP sobre a Sedacdo Terminal (ST)/ Sedacédo
Paliativa (SP)” se afirma que “no ambito dos cuidados paliativos, o
recurso & sedacgdo para o controle dos sintomas refratarios na fase final
de vida da doenca neoplasica, tem levado ao uso tradicional da
expressao Sedagdo Terminal que por sua vez estd sendo recentemente
criticada pelo fato de poder servir a interpretaces ambiguas: o adjetivo
‘terminal’ de fato pode ser compreendido seja como elemento
progndstico que se refere a fase da doenca, seja como definicdo referida
a irreversibilidade da intervencdo sedativa. Por este motivo estd sendo
proposto 0 termo Sedacdo Paliativa (SICP, 2007, p.5) *.
Questionamento semelhante era ja feito por Chater et al. (1998, p. 256):

SEste documento representa a posicdo da SICP sobre o tema da Sedacdo
Terminal / Sedagdo Paliativa (ST/ST) no paciente adulto e foi elaborado pelo
Grupo “Cultura e ética do fim de vida”, expandido aos sécios particularmente
sensiveis a tematica, constituindo um grupo de trabalho formado por numerosos
profissionais que pudessem contribuir com suas proprias competéncias
(médicos, enfermeiros, psicologos, e um assistente espiritual religioso) (SICP,
2007).
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“este termo [sedagdo terminal] ambiguo abre margens para diferentes
interpretagdes: o termo ‘terminal’ se refere a terminalidade do paciente
doente ou ao proprio processo de sedagdo”? Mesmo assim a SICP
utiliza, em seu documento, simultaneamente “a denominagdo ST/SP
para valorizar, respectivamente, os aspectos da terminalidade da doenca
e da finalidade paliativa do controle dos sintomas” (SICP, 2007, p. 6).

Em suma, embora o termo sedacdo terminal tenha sido a
primeira terminologia utilizada para referir-se & sedagdo em cuidados
paliativos, ela vem sendo abandonada nos ultimos anos devido a falta de
clareza da palavra “terminal”, cuja interpretagdo pode estar associada a
pessoa doente ou ao objetivo da sedacdo (terminar a vida) (MORITA;
TSUNETO; SHIMA, 2002).

As diferencas consideradas e a falta de consenso no uso das
terminologias, provavelmente refletem também diferencas na pratica da
sedacdo em cuidados paliativos, ndo somente no que se refere a técnica
e ao uso de diferentes sedativos, mas, sobretudo aos principios éticos,
particularmente as interpretacdes ambiguas do termo sedacgdo terminal
ultimamente associada a “eutandsia lenta”, como aparece em
questionamento de Billings (1996 apud CHATER et al. 1998, p. 256).
Além disso, parece que existe certa heranca do termo “paciente
terminal” implicita no termo “sedagdo terminal”, ambos fortemente
associados ao paradigma biomédico hegeménico na salde. Sob este
modelo, “o paciente terminal é aquele cuja doenga ¢ irreversivel, quando
se esgotam as possibilidades de resgate das condicBes de saude do
paciente e a possibilidade de morte proxima parece inevitavel e
imprevisivel” (NOGUEIRA; SAKATA, 2012, p. 586). Ha uma
incontestavel dose de realidade neste conceito que ndo deixa de
transparecer a impoténcia da assisténcia realizada sob este paradigma ao
“paciente terminal”, para o qual ndo haveria mais nada o que fazer, haja
vista que o objetivo assistencial principal seria o combate a doenca, que
também traz subentendido a ndo aceitagdo da morte. Por outro lado, o
paradigma dos cuidados paliativos, sua filosofia assistencial considera
gue ha sempre algo que os profissionais de salide podem fazer a pessoa
doente, até que ocorra a sua morte. Tal perspectiva implica hum resgate
da esséncia do cuidado a ser realizado por toda a equipe de cuidados
paliativos.

Sendo assim, acreditamos que o gradual abandono do termo
“seda¢do terminal” e sua substituicdo por “sedagdo paliativa”
contribuem para distingui-la da eutanasia e é resultado do proprio
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desenvolvimento e afirmacdo dos cuidados paliativos e sua necessidade
de estar constantemente redefinindo seus limites e finalidades.

2.4.1 Modalidades e ClassificacGes de Sedacdo Paliativa

Quando todas as opcdes para se conter os sintomas refratarios
em pacientes com doencgas irreversiveis foram esgotadas ou os
tratamentos estdo associados com inaceitaveis efeitos colaterais, 0 uso
de sedacdo paliativa pode ser considerado (KNMG, 2009).

Nessa direcdo, a sedacdo paliativa pode ser realizada em
diferentes modalidades e classificada em varios tipos, assim como o tipo
de farmaco e as propriedades farmacoldgicas do sedativo escolhido. De
acordo com a SECPAL (2002, p. 42) “a sedagfo, genericamente falando,
seus matizes podem ser primario ou secundario, continua ou
intermitente, profunda ou superficial”. Os autores classificam a sedacao
da seguinte forma: 1) segundo os objetivos: a) sedagdo primaria —
(diminuicdo da consciéncia de um paciente buscada como finalidade de
una intervencgdo terapéutica), b) sedacdo secundaria ou sonoléncia —
(diminuigdo da consciéncia de um paciente como efeito colateral de um
farmaco administrado no curso do tratamento de um sintoma); 2)
segundo a temporalidade: a) sedacéo intermitente: permite periodos de
alerta do paciente, b) sedacdo continua: é aquela que mantém a
diminuicdo do nivel de consciéncia do paciente de forma permanente; 3)
segundo a intensidade: a) sedagdo superficial: permite a comunicacédo
do paciente com as pessoas que a assistem; b) sedagdo profunda:
mantém o paciente em estado de inconsciéncia (SECPAL, 2002, p. 42,
grifo nosso).

Conforme o Guideline for Palliative Sedation da Royal Dutch
Medical Association — como € consenso na literatura — a sedagdo
paliativa pode ser aplicada continuamente ou de forma intermitente e
deve ser utilizado com uma avaliacdo precisa e clara das condigdes
clinicas e emocionais do sujeito em estagio avancado da doenga e seus
familiares. A Sedacdo continua é o subtipo de maior alcance de sedacdo
paliativa, e visa reduzir a consciéncia da pessoa doente até 0 momento
da morte. Enquanto o objetivo da sedacao intermitente ou sedagdo em
curto prazo é a reducdo da consciéncia temporariamente, a fim de
permitir um descanso para 0 paciente com dispneia grave ou ansioso.
Além disso, vai proporcionar a possibilidade de monitorizacdo dos
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sintomas refratarios em sua presenga permanente (KNMG, 2009, grifo
Nosso).

Considerando as diferentes formas de praticar a sedagédo
paliativa, diante de um caso concreto, numa realidade concreta, a
decisdo sobre a préatica da sedacdo vai um pouco além da questdo do
conflito sedar ou ndo sedar a pessoa doente em fase final da vida,
envolve ainda, qual a modalidade utilizar ou quando seria 0 momento
certo para se iniciar a seda¢do continua.

Dificil, ainda, é encontrar na literatura estudos sobre a
frequéncia de utilizacdo da sedagdo paliativa segundo as diferentes
modalidades, segundo a classificacdo usualmente aceita. Até mesmo em
relacdo ao uso, em geral, da sedacdo paliativa, os estudos sdo
controversos e a frequéncia da pratica da sedacdo paliativa varia
conforme a realidade concreta em que se situa os cuidados paliativos.

De acordo com Maltoni et al. (2009, p. 1167) a frequéncia da
“sedacdo paliativa” para pessoas doentes e em fim de vida varia
consideravelmente de 1%, conforme estudo de Fainsinger (1998 apud
MALTONI, 2009) a 88%, conforme estudo realizado por Turner et al.
(1996 apud MALTONI, 2009) em populagdes que vivenciam cuidados
paliativos. Segundo Faisinger et al. (1998) mais de 50% dos pacientes
com cancer em estdgio avancado e em fase terminal tiveram sofrimentos
fisicos que requeriam sedacao nos ultimos dias de vida.

Rosseau, (2004), afirma que tal heterogeneidade na frequéncia
de utilizacdo da sedacdo paliativa é dependente de diversos fatores, em
particular, a falta de uma definicdo universalmente aceita da PST
[Palliative Sedation-Treatment], o que indica a necessidade de integrar
as muitas defini¢Oes existentes do tratamento, com uma descricdo mais
detalhada. Além disso, a natureza retrospectiva de muitos estudos, a
falta de consenso sobre a definicdo de sintoma refratario, as
preocupacdes éticas e a diversidade cultural e étnica, também
desempenham um papel em complicar a questao.

Contudo, podemos afirmar que existe certa homogeneidade —
facilitada, sobretudo pelo uso de guidelines — na tomada de decisdes
para o uso da sedacao palitava, bem como sobre as drogas utilizadas.

2.4.2 Sintomas refratarios e sintomas dificeis

Basicamente, o primeiro critério para a escolha da sedagédo
paliativa € a presenca de doenca em estadgio avangado com sintomas
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refratarios (ROUSSEAU, 2004). Nesse sentido é importante distingui-
los dos sintomas dificeis de serem controlados. Cherny e Portenoy (1998
apud ROUSSEAU, 2004, p. 184) afirmam que um sintoma refratario é
aquele que ndo pdde ser adequadamente controlado, apesar dos intensos
esforcos para se encontrar, num espaco de tempo toleravel para o
paciente, uma terapia adequada, que ndo comprometesse a consciéncia.
Ainda, para Rousseau (2004, p. 184), um sintoma refratario pode ser
subjetivo e, por vezes, ndo especifico. Por outro lado, o termo dificil,
segundo a SECPAL (2002, p. 42) pode aplicar-se a um sintoma que para
seu adequado controle precisa de uma intervencgdo intensiva, além dos
meios habituais, tanto do ponto de vista farmacoldgico, instrumental
e/ou psicoldgico. Cherny e Portenoy (1998 apud ROUSSEAU, 2004, p.
184) advertem que o sintoma refratario deve ser distinguido do sintoma
dificil, o qual poderia, em potencial, responder a medidas paliativas
intensivas, dentro de um espaco de tempo razodvel, sem comprometer a
consciéncia.

De fato, tal como observado por Broeckaert e Olarte (2002
apud ROUSSEAU, 2004, p. 184, grifo do autor), é imperativo nado
interpretar sintomas refratarios como sinénimo de sintomas “dificeis”,
uma vez que muitos sintomas considerados refratarios sdo, muitas vezes,
manejados com sucesso pelos especialistas em hospices e programas de
cuidados paliativos. O autor destaca que,

Curiosamente, em um estudo realizado por Braun e
colaboradores, 50% dos pacientes que receberam a
sedacdo paliativa, no inicio do estudo, foram
sedados em resposta a sintomas que ndo eram
considerados refratarios. Além disso, ap6s a
implantagcdo de préaticas linhas guias [guidelines]
para a sedacdo paliativa, a incidéncia de sedagdo
paliativa foi relatada como sendo significativamente
reduzida. Por conseguinte, a importancia da
definicdo de sintomas refratarios é central na
utilizacdo da sedacdo paliativa de forma segura,
eficaz, e ética (ROUSSEAU, 2004, p. 184, grifo
N0sso).

Os sintomas refratérios, que levam a indicacBes para sedacio
paliativa, sdo relatados por véarios autores em diferentes estudos sobre
sedacdo paliativa e incluem sintomas fisicos e psicoldgicos. Entretanto,
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0s problemas que levam a necessidade de sedacédo paliativa variam, nos
diversos estudos existentes.

Ventafridda et al. (1990) em um dos primeiros estudos
realizados sobre a tematica, identificaram que os problemas mais
frequentes da sedacdo paliativa foram a dor e a dispneia, seguidas do
delirium e vomitos. Enquanto estudo de Faisinger et al. (1998), em um
hospice da Africa do Sul, reconheceram que o delirium e a dispneia
foram os sintomas mais relevantes. Num estudo multicéntrico realizado
por Porta et al. (1999 apud SECPAL, 2002), na Espanha, concluiu-se
que 44,6% das pessoas sedadas foram devido a um Unico sintoma fisico
refratario, 28,6% por angustia e razdes psicoldgicas e 26,8% por ambos.
Mais recentemente, como resultado de um estudo prospectivo acerca de
sedacdo paliativa e suas causas, realizado na Alemanha, ressaltou-se que
as principais razoes para sedagdo paliativa em unidade de cuidados
paliativos foram dispneia, dor, medo ou ansiedade, em hospices as
razdes eram inconsistentes, com alta prevaléncia de razdes psicossociais
(JASPERS et al. 2012).

Em uma revisdo de literatura Claessens et al. (2008), analisaram
importantes aspectos da sedacdo paliativa, tais como, prevaléncia,
indicacdes, sobrevida apds inicio da sedacdo, sedativos utilizados,
alimentacdo e hidratacdo, tomada de decisfes, atitudes de médicos,
experiéncias da familia, eficacia e seguranga da sedacdo paliativa. Dos
130 artigos encontrados, destacam que 68% dos estudos revisados
listam apenas os sintomas fisicos como motivo para a sedagdo de um
sujeito doente em fim de vida, sendo que os mais importantes sdo o
delirio, a dispneia e a dor. Outros sintomas fisicos listados foram a
fadiga, a agitacdo psicomotora, a insOnia, as nauseas e 0s vOmitos.
Enquanto 27% dos estudos mencionaram a presenca de sofrimento
psicoexistencial, além do sofrimento fisico, como razdo para sedar um
sujeito doente — mesmo que isso s6 tenha sido valido para uma minoria
— sendo que os sintomas citados com mais frequéncia foram a
ansiedade, a angustia mental e o sofrimento psicoexistencial.

Em um estudo, realizado por Morita (2004), temos a descri¢do
do recurso sedagdo paliativa como um método eficaz para solucionar os
problemas psicoexistenciais, em casos excepcionais — ou seja, em casos
gue os sofrimentos se tornem intoleravel e sem resolutividade aos
tratamentos intensivos dos cuidados paliativos. Na verdade, segundo
alguns autores, o conceito de refratdrio € melhor definivel para os
sintomas fisicos que para os sintomas ndo fisicos (MORITA;
TSUNETO; SHIMA, 2002; CHERNY, 2009). Deste modo, o
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sofrimento vivenciado pelas pessoas doentes, que ndo sejam sintomas
fisicos, & muitas vezes negligenciado, pois existe certa dificuldade em
incluir em sintomas refratarios os problemas psicoexistenciais.

Quanto ao tempo de sobrevivéncia das pessoas em fim de vida,
uma revisdo da literatura mostra que a duracdo da administracdo da
sedacdo paliativa é igual a uma média de 2,8 dias (média ponderada).
Além disso, a sobrevivéncia de pessoas doentes em fim de vida nédo
difere das pessoas ndo sedadas, com a exce¢do de um estudo no qual os
sujeitos doentes, que sdo sedados por periodo superior a uma semana
antes de sua morte, sobrevivem mais tempo do que aqueles que ndo séo
sedados (SYKES, 2003 apud SICP, 2007, p. 18). Conforme a SECPAL
(2002 apud TAPIERO, 2003, p. 50), “a média de sobrevivéncia dos
pacientes, uma vez iniciada a sedac¢éo, foi de 2,4 dias, variando entre 1,3
e 3,9 dias, segundo os trabalhos revisados”.

De acordo com as recomendacgBes da Sociedade Italiana de
Cuidados Paliativos (SICP, 2007, p. 18), para iniciar uma sedagdo
definida como terminal ou paliativa, a refratariedade dos sintomas deve
estar presente no periodo em que se inicia a sedagdo, quando a
expectativa de vida da pessoa doente é julgada como compreendida
entre poucas horas e poucos dias, segundo a avaliacdo do médico em
entendimento com a equipe.

Nestas situacBes, de sintomas refratarios, € fundamental
verificar a efetiva refratariedade de um sintoma antes de colocar em
pratica uma ST/SP (SICP, 2007, p. 18). De fato, a adequacéo clinica e
ética da ST/SP depende do juizo da refratariedade do sintoma que causa
o0 sofrimento a pessoa doente (BRAUN, 2000 apud SICP, 2007, p. 18-
19). Por essas razdes, os sintomas refratarios devem ser claramente
distinguidos dos sintomas dificeis. Um sintoma pode ser de dificil
controle, sem, no entanto ser refratario. Os sintomas dificeis respondem,
num periodo de tempo razoavelmente toleravel (considerando o
sofrimento a ser suportado pela pessoa doente) as medidas paliativas
intensivas, sem a necessidade da utilizacdo da sedacdo paliativa.

2.4.3 Os medicamentos utilizados na sedac¢do paliativa: entre os
guidelines e a deliberacdo moral

Sem adentrar nas questdes éticas e nos valores que envolvem a
pratica da sedacdo paliativa; permanecendo no ambito das questdes
técnicas (mesmo que ndo seja possivel isola-las por completo), isto &, na
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constatagdo dos fatos que podem sugerir a necessidade de sedagéo,
particularmente, os sintomas refratirios, existe pouca evidéncia
cientifica sobre quais drogas sedativas — e em que dosagem — sdo as
mais apropriadas para se efetivar uma sedacéo paliativa eficaz e segura.

Numa revisao sobre a sedacdo paliativa em cuidados paliativos,
foram descritos 11 medicamentos ndo opioides, utilizadas em 342
pacientes, prescritas em dosagens as mais variadas. O Midazolan foi o
medicamento mais comumente utilizado, com uma eficécia que variou
entre 75% e 100%. Nenhum medicamento pareceu ter uma eficacia
superior e toxicidade limitada (COWAN; WALSH, 2001). Os grupos
farmacoldgicos mais normalmente utilizados para a sedacéo paliativa
sdo 0S benzodiazepinicos (midazolan), neurolépticos
(levomepromazine), barbitdricos (fenobarbital) e anestésicos (propofol)
(KRAKAUER et al., 2000). Contudo, “ndo h& consenso sobre a
escolha de medicamentos a serem adotados, mesmo que o midazolam
seja 0 benzodiazepinico mais utilizado segundo a literatura, 0 que
mostra claramente como a ST / SP devem ser implantadas com
sedativos ¢ ndo com haloperidol ou opiaceos” (SICP, 2007, p. 21). A
administracdo de opidides com o objetivo de produzir apenas sedacao,
em paciente sem dor, é considerada impropria, pois a sedacdo pode
ocorrer associada com efeitos indesejaveis, ou ainda, ndo ser atingida a
despeito do uso de grandes doses (VON ROENN; VON GUNTEN,
2009; VERKERK et al. 2010 apud NOGUEIRA; SAKATA, 2012, p.
589). De fato, segundo a SECPAL (2002, p. 43), “o uso da morfina
exclusivamente como sedativo se constitui numa ma pratica médica, ja
que se dispde de farmacos com um melhor perfil sedativo”.

Realmente, sobre o uso de opidides como a morfina, parece
haver consenso na literatura. Os opidides ndo sdo recomendados como
um medicamento especifico para induzir a sedacdo paliativa, mas eles
poderao ser utilizados concomitantemente se o sintoma refratario é a dor
ou a dispneia e também se ja estava sendo administrado ao sujeito
doente previamente a sedacdo paliativa (KRAKAUER et al., 2000;
COWAN; WALSH, 2001). Deste modo, a morfina, como geralmente ja
esta em uso quando se inicia a sedacdo paliativa — pois 0s opidides
fortes estdo no ultimo degrau na escala de analgesia, preconizada pela
OMS -, ela normalmente é mantida, mas com dosagem e proporcdo na
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funcdo de analgésico, isto é, ela ndo vem usada como farmaco sedativo
17

Consideramos a sedacdo paliativa, no ambito do direito a salde,
€como um recurso que deve estar a disposicdo da pessoa doente em fase
final de vida, isto €, uma técnica e uma tecnologia para promover o
alivio do sofrimento durante o processo de morrer e favorecer a morte
digna. Todavia, como j& destacamos, ela deve ser usada com
prudéncia’®, pois os fatos que envolvem tal pratica s&o permeados de
conflitos éticos que devem ser considerados e respeitados para uma
decisdo aceitavel. Por isso, requer uma adequada avaliacdo da
necessidade do seu uso mediante critérios cientificamente aceitos, mas
ndo apenas isso, pois se critérios cientificos sobre a pratica da sedacdo
paliativa sdo importantes, eles ndo sdo suficientes para uma tomada de
decisdo prudente. Se fosse assim, seriam suficientes protocolos e
diretrizes (guidelines) baseadas nas melhores evidéncias cientificas.

Apesar de ndo serem suficientes, os guidelines sdo necessarios,
pois desempenham importante papel nas decises. Em recente pesquisa
realizada na Holanda, segundo Van Marwijk, Haverkate e Van Royen
(2007 apud BLANKER, 2012), foram demonstrados que apds a
introducdo das diretrizes nacionais de sedacdo paliativa, 0os médicos

" A OMS recomenda para terapia farmacoldgica para o alivio da dor, 0 uso de
drogas escaladas em degraus de acordo com as propriedades analgésicas dessas
drogas. Segundo Amaral e Calasans (2013), “a poténcia dos analgésicos ¢
aumentada de acordo com o aumento da amplitude da dor, sendo denominada
de escala analgésica. No primeiro degrau da escala encontram-se 0s analgésicos
n&do opidides (analgésicos anti-inflamatdrios ndo esterdides) que serdo prescritos
para dor descrita como fraca; no segundo degrau, analgésicos opidides fracos
(codeina, tramadol) para dor moderada, e, analgésicos opidides fortes (morfina,
buprenorfina, metadona, fentanil) para dor forte. (...) Atualmente essa escala
classica de analgesia proposta pela OMS vem sofrendo modificagGes em virtude
de avangos cientificos e das investigacOes realizadas desde a sua criagdo. Na
escala atualizada propfes-se a colocagdo de mais um andar com o objetivo de
inserir as técnicas invasivas como possibilidade terapéutica”.

'8 Sobre a prudéncia ¢ preciso destacar que “primeiramente ndo temos decisdes
certas e sim aceitaveis. Esta razdo consiste sempre na ponderagdo cuidadosa dos
fatos principais, a fim de diminuir, no possivel as incertezas. O processo de
ponderacdo aceitavel foi chamado pelos gregos de deliberacdo. E a deciséo
aceitavel tomada depois da promulgada deliberagcdo se chamou de prudéncia.
Deliberacdo e prudéncia sdo as condigdes basicas do raciocinio pratico do
mesmo modo que demonstracdo e certeza sao do raciocinio tedrico” (GRACIA,
2001, p.19).
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relataram que fizeram mudangas na pratica de sedacdo paliativa em
conformidade com as recomendacGes desta diretriz. Por exemplo, 0s
benzodiazepinicos para a sedacéo foram usados com mais frequéncia do
que antes e 0 envolvimento do sujeito doente no processo de tomada de
deciséo melhorou.

Em suma, ndo colocamos em dudvida que tais instrumentos sao
importantes para se melhorar a assisténcia mediante a padronizacdo dos
procedimentos, mas eles serdo tdo melhores quanto mais se respeitarem
os valores intrinsecos das pessoas envolvidas e permitirem deliberacfes
guanto aos conflitos éticos, com base na reflexdo em equipe
multiprofissional.

De acordo com Van Marwijk, Haverkate e Van Royen (2007
apud BLANKER, 2012) as situac@es das pessoas com neoplasias na fase
final de vida so frequentemente complexas e envolvidas por emogdes,
incluindo as muitas decisbes a serem tomadas. Diante dessa
complexidade, as situacfes nem sempre podem ser facilmente resolvidas
mediante a objetividade dos protocolos e diretrizes, pois como afirma
Mayor (2007 apud BLANKER, 2012, p. 1), “crencas e expectativas
oriundas dos pacientes, assim como dos parentes, podem diferir das
opinides dos profissionais e das diretrizes”. Portanto, uma decisdo
prudente exige informagdo e uma comunicacdo adequada com a pessoa
doente e os familiares para que sejam apurados e considerados os
valores envolvidos e deve emergir no ambito da equipe, 0 que
significaria, além de maiores possibilidades de éxito na pratica, um
reflexo de trabalho interdisciplinar, como é preconizado no ambito dos
cuidados paliativos. Assim, podemos enfatizar a importancia de se
considerar os fatos e os valores na tomada de decisdo clinica; com base
na proposicéo da deliberacéo moral®®, formulado por Gracia (2000).

2.5 A FRONTEIRA ENTRE A SEDACAO PALIATIVAE A
EUTANASIA

9 Zoboli (2012) apresenta de maneira brilhante, mesmo que sintética, a
proposta de Diego Gracia para deliberagdo na Bioética Clinica. Para a autora, “a
deliberagdo moral é a consideracdo dos valores e deveres intervenientes nos
fatos concretos para conduzir a situagdo de maneira razoavel e prudente”. Sua
racionalidade ndo é idealista, pragmatica ou utilitarista, assim, ndo visa a
decisdo ideal, certa ou que maximize os resultados, mas busca solugdes
prudentes (ZOBOLI, 2012, p. 49).
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Os conflitos éticos enfrentados pelos profissionais de salde na
esfera da equipe multiprofissional no cotidiano dos cuidados paliativos
tém uma importante vertente no que se refere a tomada de deciséo sobre
a pratica da sedacgdo paliativa na fase de fim de vida. De fato, quando o
limiar entre a vida e a morte da pessoa doente se aproxima e 0s
sofrimentos em todas as suas dimensdes se potencializam, se
intensificam também as angustias vivenciadas pelos familiares e pessoas
préximas do sujeito doente e entre os membros da equipe assistencial. A
tensdo entre os membros da equipe de salde se torna ainda maior se a
pessoa doente e a familia ndo foram suficientemente informadas sobre
os problemas e sofrimentos inerentes a fase final da vida, bem como,
sobre 0s recursos que podem ser oferecidos, dentre eles a sedacdo
paliativa para minimizar tais sofrimentos.

De qualquer modo a possibilidade da sedagdo paliativa como
recurso para alivio dos sintomas refratarios acaba sendo controverso,
isto é, dificil de ser abordado, inclusive no &mbito da equipe. A sedacdo
paliativa & muitas vezes associada a pratica da eutandsia, seja no
imaginario das pessoas acometidas por uma doenga em estagio
avancado e em fase final da vida e seus familiares devido ao senso
comum, seja no ambito da equipe muitas vezes pela falta de maior
conhecimento sobre a préatica e aspectos éticos envolvidos. Por isso,
muitas vezes se torna polémico. Na verdade, ainda sdo muitas as
indagacdes ndo adequadamente desmistificadas pelo conhecimento
cientifico — como, por exemplo, o questionamento se a sedacdo paliativa
abrevia ou ndo a vida da pessoa doente —, de modo que a principal
referéncia para o0 uso prudente da sedacdo paliativa é a bioética,
sobretudo para esclarecer a fronteira ou limite entre a prética da sedacéo
paliativa e a pratica da eutanasia.

Sobre essa questdo, constatamos que existe na literatura um
forte debate e controvérsias sobre as diferencas ou semelhancas entre a
sedacdo paliativa e a eutanasia as quais refletem no campo da pratica da
sedagdo paliativa no ambito dos cuidados paliativos, na vivéncia dos
profissionais de saude diante da pessoa doente e seus familiares.

Diante das controvérsias no dmbito do debate bioético sobre a
sedacdo, onde alguns autores a equiparam ou a confundem com a
eutandasia, acreditamos ser de crucial importancia demarcar nosso
entendimento sobre o que seria um dos principais conflitos éticos na
esfera das discussdes sobre a sedacdo paliativa, a0 menos em nivel
tedrico ou das reflexdes éticas sobre esta pratica.
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As polémicas que envolvem as discussdes ao longo dos ultimos
anos tém-se centrado na modalidade de sedacdo paliativa, continua e
profunda, isto é, a sedagdo que suprime a consciéncia do sujeito doente
até o momento de morte. Particularmente, é esta forma de sedacdo — que
muitos autores denominam de sedacdo terminal quando aplicada
préximo do momento da morte — e sua posi¢cdo muito proxima da
eutandsia, que levou a bioética ao debate juridico, social e politico de
questdes que envolvem tais praticas. Nesse sentido, refletiremos sobre
0s conceitos apresentados para compreender a relacdo da sedacédo
paliativa com a eutanasia, isto €, sobre a fronteira que as separam. Em
outras palavras, tentaremos definir o limite entre a sedacdo paliativa e a
eutanasia, ou seja, aquilo que de fato caracteriza uma e outra pratica e,
consequentemente as distinguem.

A sedacdo paliativa € um procedimento comumente utilizado
em cuidados paliativos cuja frequéncia de utilizacdo depende de
diversos fatores e por isso é muito varidvel. Inimeros autores, tais como
Maltoni (2009) e Chiu et al. (2001), afirmam que o objetivo da sedagédo
paliativa, incluindo a sedagéo continua até o momento da morte, ndo é o
de encurtar ou prolongar a vida, mas sim o de aliviar sofrimento.
Quando o sedativo é aplicado em doses proporcionais e adequado, a
sedacdo paliativa ndo antecipa a morte. De acordo com Rousseau (1999
apud ROUSSEAU, 2004, p. 181, grifo nosso),

Mesmo que 0s sintomas possam ser controlados
de forma adequada na maioria dos pacientes
durante o processo de morrer, o sofrimento, em
todos os seus dominios pode ser refratario as
medidas  paliativas standard. Quando tal
sofrimento ocorre, o objetivo dos cuidados é
modificado, de modo que o alivio dos sintomas
pode prevalecer sobre todas as outras
consideragdes, incluindo a de manutencdo da
consciéncia. Por essa razdo, quando todas as
terapias paliativas foram esgotadas e os sintomas
permanecem refratarios, a sedacéo paliativa é um
valioso recurso terapéutico que proporciona uma
morte mais confortavel e digna.

Percebe-se que as razdes da sedacdo paliativa ultrapassam o
ambito técnico de identificacdo e caracterizacdo dos sintomas refratarios
e se dirigem & humanizacdo da morte mediante um ato que almeja
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garantir a dignidade humana durante o processo de morrer e na morte.
Sem duvida, essa seria em primeira instancia a intengéo de se aplicar a
sedagdo paliativa, ou seja, diante de “sintomas refratarios”, o “alivio dos
sintomas pode prevalecer” sobre todo o0 resto. Esse é, a nosso ver, 0
ponto de vista clinico sobre os fatos, diante do qual caberia perguntar:
até que ponto a pessoa doente (e/ou seus familiares) prefere ter a
consciéncia suprimida — o que para muitos pode significar a antecipagéo
da morte — em detrimento do sofrimento? Sera que o sujeito doente, ndo
prefere suportar o sofrimento — beneficiando-se apenas das medidas
paliativas standard — do que ter sua consciéncia suprimida antes do
momento que faria do processo de morrer sem a sedacdo paliativa?
Percebe-se que aqui se originam alguns conflitos éticos diante da
tomada de decisdo, pois entram em relevancia os valores, ancorados
sobre os fatos (clinicos), além é claro, das controvérsias sobre a
seguranca e utilidade dos sedativos. Por esses motivos, “a sedagdo
paliativa continua sendo um tanto controversa, devido a falta de uma
consistente definicdo universal, a disparidade no uso clinico, apreensdes
éticas e morais, confusdo a respeito dos medicamentos sedativos e uma
escassez de pesquisas bem controladas” (ROUSSEAU, 2004, p. 181).

Especificamente a “respeito dos medicamentos sedativos”
entram em cena os conflitos de valores dos préprios profissionais de
salde, sobretudo dos médicos e equipe de enfermagem, responsaveis
pela prescricdo dos sedativos e administracdo dos medicamentos. Em
outras palavras, a questdo se 0os medicamentos sedativos sdo Uteis ou
ndo para o controle dos sintomas refratérios e alivio do sofrimento e se
eles podem (ou ndo) — e como podem — ser utilizados com seguranca,
muitas vezes ndo passam de uma opinido dos profissionais de salde.
Essa opinido, diferente de um fato que ¢ igual para todos, inclui valores
que a influenciam conforme a moral do profissional, que embora siga
um padrao formativo especifico a profissao, é sempre variavel de pessoa
a pessoa. Isto &, pela diversidade moral, ou seja, pelas diferentes formas
de fundamentar nossa moral, as opinibes sobre os medicamentos
sedativos sdo base/motivo das controvérsias sobre a pratica da sedacéo,
mais especificamente sobre seus efeitos no processo de morrer.
Divergéncias que os pesquisadores vém tentando resolver através da
ciéncia.

Mas as controvérsias ndo param por aqui, haja vista que as
discussbes presentes nos diversos autores que tratam da tematica se
referem aos efeitos da sedacdo paliativa sobre o processo de morrer; se
ela interfere (ou ndo) nesse processo, abreviando a vida. N&o
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encontramos questionamentos sobre a finitude da vida biogréfica,
decorrente da supressdo da consciéncia mediante a sedacdo paliativa
continua e profunda. Provavelmente isto ocorre devido a pouca
preocupagdo, de modo geral, com a valoracdo dos fatos pela pessoa
doente e seus familiares diante do inexoravel sofrimento no processo de
morrer e a necessidade de um recurso, que amenize esta situacao.

Sobre os efeitos da sedacdo paliativa no processo de morrer,
diversos estudos indicam que a sedacdo paliativa ndo antecipa a morte
dos sujeitos doentes. Em geral, as evidéncias que suportam esta
conclusdo tém sido até o momento, baseado em dados comparativos de
sobrevivéncia de pessoas enfermas internadas em hospice, comparando
a sobrevivéncia dos sujeitos doentes que necessitaram e dos que nao
necessitaram de sedacdo para controlar os sintomas refratarios (STONE
etal. 1997; MORITA et al. 2001, NOGUEIRA; SAKATA, 2012). Desta
forma, Morita et al. (2001) afirmam que a sobrevida do sujeito doente
ndo esta associada ao uso de opidides e sedativos usados para o controle
dos sintomas refratarios dos 0ltimos dias. Para o autor, estes sdo
medicamentos seguros e Uteis para aliviar o sofrimento grave da pessoa
em estagio avancado da doenca e em fase final de vida, quando
administrados com uma dose inicial baixa e titulagdo adequada
(MORITA et al. 2001).

Dessa maneira, a questdo para desvelar se a sedacéo paliativa —
sedacdo para aliviar os sintomas refratarios da pessoa doente em fim de
vida — antecipa a morte, € importante para todas as partes envolvidas no
problema: a pessoa doente, a sua familia e toda a equipe de cuidados
paliativos. Além disso, ndo se pode deixar de discutir a finitude da vida
biografica diante da supresséo da consciéncia da pessoa doente mediante
a aplicacdo da sedacdo paliativa como alternativa para controlar
sintomas refratarios no processo de decisdo da equipe, pessoa doente e
sua familia. Abordar tais problemaéticas, antecipadamente, e discuti-la
em equipe é essencial para uma boa comunica¢do com a pessoa doente e
a sua familia, para um consentimento informado e para deliberacdes
éticas com tomadas de decisdo prudentes diante de cada situacéo.

A fronteira entre a sedacdo paliativa e a eutanasia é muito
delicada e fragilmente delimitada devido &s ambiguidades e
preconceitos em relacdo ao termo e a pratica da eutanasia, mas também
devido a moral. De acordo com Barchifontaine (2001, p. 287, grifos do
autor),

O termo ‘eutandsia’ passa por uma evolucdo
semantica ao longo dos séculos. Seu significado
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etimoldgico (do grego eu, ‘boa’, e thanatos
‘morte’) ¢ morte boa, sem dores e angustias (...).
A partir de Tomas Morus e Roger Bacon, no
século XVII, o termo “eutanasia” adquire o
significado que faz referéncia ao ato de por fim a
vida de uma pessoa enferma.

Na visdo de Goldim (2000), os valores sécio-culturais e
religiosos envolvidos na eutanasia advém desde a Grécia antiga, quando
Platdo, Socrates e Epicuro acreditavam que o sofrimento originado de
uma doenca dolorosa seria argumento suficiente para o suicidio.
Entretanto, na Europa, nas décadas de 20 e 40 a eutandsia seria
justificada para a eliminacdo de deficientes, pacientes terminais e
portadores de doencas considerados indesejaveis, sendo um instrumento
de higienizac&o social.

Para Barchifontaine (2001, p. 287)

O debate sobre a eutanasia ndo se concentra na
legitimidade de dispor da vida de qualquer pessoa,
mas de a pessoa enferma, para a qual ndo existem
esperangas de vida em condi¢Bes que possam ser
qualificadas como humanas, pedir e obter a
eutanasia (...). O conceito cléassico de eutanasia é
tirar a vida do ser humano por consideracdes
‘humanitarias’ para a pessoa ou para a sociedade,
no caso de deficientes, ancidos, enfermos
incuraveis.

Ainda, conforme o autor, “somente no século XX passou a ter a
conotagdo pejorativa para muitas sociedades e, pouco a pouco, a
representar um mero eufemismo para significar a supressdo indolor da
vida voluntariamente provocada de quem sofreu ou poderia vir a sofrer
de modo insuportavel” (BARCHIFONTAINE, 2001, p. 287). Sendo
assim, o debate em torno da eutanasia, como possibilidade de se
interferir no processo de morrer a pedido da pessoa doente e no sentido
de evitar sofrimentos e favorecer a “boa morte”, sofreu influxos
constantes e modificagcbes ao longo da historia, devido provavelmente
aos avancos cientificos e tecnoldgicos na area das ciéncias da sadde,
bem como o advento do paradigma biologicista, que permitem hoje,
mais do que nunca, ndo apenas prolongar a vida de uma pessoa doente e
em fase final de vida, mas também de antecipa-la, muitas vezes
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sutilmente diante do “fracasso” da biomedicina em prover a cura da
doenca. N&o obstante, o influxo do debate em torno da eutanasia ocorreu
também com o advento da Segunda Guerra Mundial. Por exemplo, na
Dinamarca, segundo Holm (2009, s/p)

A questdo era discutida nos anos 20 e 30, e
desapareceu por alguns anos devido as
experiéncias realizadas durante a Il Guerra
Mundial. O simples fato de o regime nazista
denominar seu programa de exterminio das
pessoas mentalmente incapazes como “eutanasia”
foi suficiente para interromper o debate por quase
20 anos. O debate reemergiu nos anos 60, mas por
um longo periodo de tempo foi dominado quase
que exclusivamente pela questdo da interrupgdo
do tratamento fatil, e ndo propriamente com a
eutandsia enquanto tal.

No ambito do estudo a que nos propomos, acreditamos que 0s
esforcos devam acontecer no sentido de delimitar a sedagdo paliativa
como método de controle dos sintomas refratarios para favorecer a
morte com dignidade, sem interferir no processo relacionado ao tempo
da morte, mas considerando a supressdo total da consciéncia do sujeito
doente (quando esta for necessaria) que a depender dos valores, pode ter
um significado negativo e quando ocorre ndo deve ser utilizado.

Diante disso, achamos oportuno discorrer sobre o que
caracteriza e diferencia a sedacdo paliativa da eutanasia. Os autores e
guidelines até entdo consultados sdo unanimes em afirmar que o que
diferencia a sedacdo paliativa da eutanasia, dentre outros fatores
relacionados € a intencionalidade do ato. Dito de outro modo, na
sedacdo paliativa ndo se tem a intencdo de abreviar a vida biolégica do
sujeito doente como meio ou instrumento para se chegar ao objetivo que
é aliviar o sofrimento da pessoa doente e em consequéncia da familia.
Na prética da eutandsia, a intengéo é a antecipacdo da vida biol6gica
para interromper o sofrimento da pessoa doente e deve estar
obrigatoriamente declarada. Obviamente, outros elementos devem ser
considerados.

Segundo a SICP (2007) a distingdo empirica e moral da sedagéo
paliativa em relacdo a eutanasia, referem-se a trés elementos
constitutivos do procedimento terapéutico: intencédo; tipos de farmacos,
dosagem e via de administracédo; resultado final.
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No nosso entendimento, outra questdo de fundamental
importancia para se distinguir a sedacdo paliativa da eutanasia é quem
decide para iniciar a sedagdo paliativa ou executar a eutanasia.

Sabemos que na tomada de decisdo para concretizar a eutanasia
deve haver, de um lado, um pedido explicito da pessoa doente, e de
outro um médico voluntariamente disposto a fazé-lo, pelo menos é
assim que tem funcionado nos paises onde é legalmente permitida a
eutanasia, ou seja, 0 médico é delegado pelo Estado, como profissional
competente e responsavel em atender ao pedido de eutanasia. Neste
caso, a decisdo e intencionalidade do ato (o uso de medicamentos para
antecipar a morte) e 0 objetivo (a interrupcdo do sofrimento) é
uniprofissional.

Por outro lado, acreditamos que na sedacdo paliativa, para que
se caracterize estritamente como tal, a intengdo e a decisdo devem ser
multiprofissional e abertamente declaradas e, inclusive registradas no
prontuario da pessoa doente. Nesse sentido, considerando que o modelo
assistencial dos cuidados paliativos tem, como principio e filosofia
assistencial, o trabalho em equipe interdisciplinar e de acolhimento
diferenciado a pessoa doente em fim de vida e seus familiares, com a
revalorizacdo do processo de morrer e da morte (valorizagcdo que se
perdeu diante da hegemonia do modelo biomédico cujo paradigma
classifica a pessoa doente em fase de terminalidade como “paciente
terminal”, para o qual ndo ha nada mais a se fazer), a pratica da sedagio
paliativa ndo pode seguir outros principios que ndo aqueles aceitos no
ambito desse modelo, pois ndo se trata de uma terapéutica fora do
ambito dos cuidados paliativos. Em outras palavras, 0 que caracteriza a
sedacdo paliativa como tal e a distingue da eutanasia, é a intencdo do
uso do medicamento sedativo em doses cuja propor¢do nao antecipe a
morte (como na eutanasia) e cuja tomada de decisdo ocorre no nucleo da
equipe, a partir do desejo e/ou consentimento da pessoa enferma e seus
familiares, adequadamente informados sobre a possibilidade da
utilizacdo do recurso e suas consequéncias como, por exemplo, a
diminuicdo progressiva do nivel de consciéncia até sua supressdo. Por
conseguinte, considerar e respeitar que a decisdo de recorrer (ou néo) ao
uso da sedacdo paliativa requer uma discussdo em equipe com 0
protagonismo da pessoa enferma e seus familiares na tomada de decisdo
¢ condicdo essencial para a caracterizacdo da pratica da sedacdo
paliativa, sendo estes Ultimos (pessoa doente e sua familia) aqueles que
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irdo, efetivamente, decidir®®. Salientamos ainda, no sentido de garantir o
direito a informacdo e respeitar a autonomia da pessoa doente, que 0
recurso da sedagdo paliativa deve ser proposto ao sujeito
antecipadamente no decurso do processo de morrer, enquanto ainda néo
possui a sua capacidade de decisdo afetada.

Nesse sentido, a sedacdo paliativa pode ser mais claramente
definida e clinicamente caracterizada como intengdo fundamental de
induzir a uma reducdo da consciéncia, de leve a profunda, temporaria ou
permanente, mas ndo deliberadamente causando a morte, em sujeitos
acometidos por uma doenca em estagio avangado de doenca, em fase
final de vida e sintomas refratarios especificos (ROUSSEAU, 2004, p.
181); entretanto, trata-se de uma inten¢do da equipe multiprofissional
com um trabalho interdisciplinar, a partir da vontade da pessoa doente
em primeiro lugar e depois de sua familia. Portanto, na sedacdo
paliativa, a intencionalidade do ato e sua pratica propriamente dita
devem surgir no ambito da equipe, concretizando-se como fruto do
trabalho em equipe, pois de acordo com Juth et al. (2010) a sedacdo
paliativa faz parte do processo de cuidados paliativos. Desse modo, 0
processo de tomada de decisdo em relagdo a se iniciar ou ndo a sedagdo
paliativa deve ocorrer dentro das condigdes e abordagem de cuidados
paliativos, que preconiza o trabalho multiprofissional e interdisciplinar.

Por outro lado, poderiamos dizer que contraditoriamente a
sedacdo paliativa, a pratica da eutanasia tem como intencionalidade do
ato a abreviacdo da vida biolégica para terminar com sofrimentos
insuportaveis, ndo apenas do ponto de vista da pessoa doente, mas
também segundo critérios legais rigorosamente definidos; além de que a
intencionalidade do ato e a pratica em si, ndo pressupdem o trabalho em
equipe interdisciplinar. Na eutanésia a intengéo e a concretizagdo do ato
permanecem no a&mbito da pessoa doente que a solicita e o profissional
que se dispde a realizad-la. Mesmo nos paises onde a eutandsia é
permitida por lei, alguns médicos consideraram a eutanasia “(...) como
um acordo privado entre o médico e o paciente” (VAN DER HEIDE et

 Importante salientar que o envolvimento da equipe, da pessoa doente e
familiares na deciséo, ndo se refere exclusivamente a sedacdo paliativa, mas sim
diante de qualquer fato que requeira uma tomada de decisdo (ética), por
exemplo, como  afirmam Bachmann et al. (2001, apud
BENARROZ;FAILLACE; BARBOSA, 2009, p. 1878), “a decisdo de manter ou
suspender a alimentacdo e a hidratacdo de pacientes que estdo em cuidados
paliativos deve ser discutida com a equipe técnica multiprofissional, com o
paciente e com seus familiares”.
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al. 2007, p. 1961)**; embora por definicdo a eutanasia ¢ um ato publico,
no sentido de que é controlado pelo Estado, conforme as leis dos paises
onde é legalizada (HOLANDA, 2002; BELGICA, 2002). De fato, na
pratica da eutanasia, ndo ha espaco para o trabalho em equipe. O
médico, segundo as legislacbes da Holanda (2002) e Bélgica (2002), é o
profissional competente para praticar o ato. Nao acreditamos que possa
vir a ser diferente em outros paises que venham a reconhecé-la, seja pela
centralidade do profissional médico nos sistemas de salde, seja pelo
direito a objecdo de consciéncia dos profissionais que compfem a
equipe, ou seja, é dificil imaginar a préatica da eutanasia com resultado
do trabalho em equipe interdisciplinar.

Van Der Heide et al. (2007) afirmam que na Holanda, “os
médicos as vezes também administram sedativos quando eles tém
intencdo explicita de antecipacdo da morte (...)”". Em nossa opinido, esse
tipo de sedacdo ndo pode ser caracterizado como sedacdo paliativa,
diante do carater da intencdo, isto é, a sedacdo usada para eutanasia,
difere-se da sedacgdo paliativa. Embora em ambos 0s casos, na esséncia,
0 objetivo ¢ possibilitar a “boa morte”. Na eutandsia ha intervencdo
deliberada no processo de morrer, na sedacdo paliativa ndo ha intencéo
de interferéncia, procura-se agir e tomar as decisfes em equipe e com
prudéncia, controlando-se as dosagens de sedativos para uma
profundidade ideal de sedagdo. Contudo, ha sempre a preocupagao sobre
0 uso correto da sedacdo paliativa. Mesmo na Holanda vem se
“alertando que a sedagdo paliativa, que ndo envolve as mesmas
obrigacBes de notificacdo como na eutandsia, nunca deve tornar-se um
conveniente ‘atalho’ para se terminar com a vida de alguém que esta
morrendo” (SHELDON, 2007, p. 1075, grifo nosso).

2! Num estudo sobre as praticas de satde realizadas em face do sujeito doente
em final de vida, na Holanda, apds a Lei da Eutanasia, os comités de revisdo
analisaram 80,2% dos casos de eutanasia e suicidio assistido ocorridos em 2005.
Em 28 casos os médicos foram questionados a respeito das razfes para ndo
registrar a pratica da eutanasia nos prontuarios e em 76,1% deles responderam
que ndo entendiam seus atos como abreviando a vida. Outras razes alegadas
foram as de que os médicos tinham ddvidas sobre se os critérios cuidadosos
para a pratica foram seguidos (9,7%) ou que o médico considerou 0s
procedimentos adotados no final da vida como um acordo privado entre o
médico e o paciente (6,6%) (VAN DER HEIDE et al. 2007, p. 1961, grifo
nosso). Este estudo foi discutido por Pessini (2010) em artigo que analisa “a
insercdo do filtro paliativo frente a solicitagBes de eutandsia a partir de pacientes
competentes e em fase final de vida”, no sistema de saude belga.
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De um ponto de vista ético, a sedacdo paliativa parece ser, por
um lado, uma alternativa frente a um sofrimento insuportavel ou
situacBes sem perspectivas, em que a demanda por eutanasia poderia
surgir. Por outro lado, a possibilidade de utilizar a sedacdo paliativa para
o controle efetivo dos sintomas refratarios e do sofrimento em todas as
dimensfes da pessoa humana provoca o questionamento se ela também
poderia ser usada com a intencdo de acelerar a morte.

Nesse sentido é interessante trazer um esclarecimento de uma
realidade onde a eutanasia é possivel e os cuidados paliativos também
sdo desenvolvidos.

Sedacdo paliativa difere da eutanasia, em que 0 seu
objetivo ndo é o de encurtar a vida. Também neste
caso, as necessidades e desejos do paciente sdo
fundamentais. Sedacdo paliativa é a primeira
escolha para 0s pacientes que ndo querem
experimentar um sofrimento insuportavel, mas que
também ndo querem terminar com suas vidas. Se o
paciente ndo quer mais viver como resultado do seu
sofrimento insuportavel, na Holanda, a eutanasia é
uma opcdo. Eutanasia ndo é considerada como um
procedimento médico normal e ndo é aceita como
boa pratica médica. A eutandsia € sujeita as
exigéncias legais. O paciente ndo tem o direito a
eutandsia e o médico ndo estd sob quaisquer
circunstancias obrigadas a cumprir com o pedido do
paciente. Comunicacdo oportuna e clara sobre as
opgdes viaveis e invidveis é, naturalmente, essencial
(WILICK, s/d, p. 69) %.

Diante da fronteira que, por natureza é de dificil demarcacéo, ou
seja, a dificuldade de se garantir a intencdo da sedacdo paliativa surge
preocupagdes éticas sobre os limites do seu uso. Por isso, em muitos
paises, associacdes de cuidados paliativos, comités de bioética, etc., vém
se empenhando na elaboracdo de diretrizes para se lidar com a sedacédo
em cuidados de fim de vida, com 0 objetivo essencial de evitar 0 uso
indevido, mesmo nos paises em que a eutanasia é legalmente regulada,

#Este artigo foi publicado pelo World Medical Journal por Eric van Wijlick
(senior policy advisor, Royal Dutch Medical Association).
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como na Holanda® e na Bélgica “(...) paises que possuem legislagdo
especifica e politicas publicas em relacdo a pratica da eutanasia”
(PESSINI; BARCHIFONTAINE, 2012, p. 549). Em geral, ndo se tratam
apenas de diretrizes técnicas, mas sim de documentos com
consideragdes éticas importantes para esclarecer e orientar 0 uso de
sedagdo paliativa.

Embora o debate sobre a eutandsia ndo esteja em pauta no
centro da sociedade brasileira, onde se morre prematuramente por
violéncias, fome e desnutricdo, a discussdo em nosso trabalho se torna
pertinente devido a necessidade de discussdes sobre as cacotanasias
relacionadas aos processos de morrer e a morte vivenciada por milhares
de brasileiros acometidos por doencas cronicas degenerativas. Por fim,
podemos afirmar — ao se ter clara a fronteira que delimita as praticas —
gue a sedacdo paliativa esta para a morte, assim como os cuidados
paliativos estdo para a cura da doenca, isto é, distantes entre si; antecipar
a morte nao é intencdo e nem objetivo (da equipe) na sedacdo paliativa,
assim como obter a cura também nao ¢ objetivo dos cuidados paliativos.
Nesse contexto, a sedagdo paliativa € um recurso que deve estar &
disposi¢do da pessoa doente, e ao qual se possa recorrer diante da
dificuldade em controlar os sintomas que se transformam em sintomas
refratarios. Em suma, um recurso para se preservar a dignidade da
pessoa humana no processo de morrer e na morte.

Vé-se assim, a importancia de se difundir a compreensdo de que
a sedacdo paliativa ndo tem a intencdo (que define a eutandsia) de
antecipar a morte que seria causada pelo decurso da propria doenca, mas
sim de favorecer a morte com dignidade, limitando o sofrimento. No
entanto, ha que se reconhecer que ela deve ser usada com prudéncia,
apoiando-se em diretrizes ou guidelines e na reflexdo ética no &mbito da

BNum estudo realizado na Holanda, constatou-se que, em 2005, do total de
mortes, 1,7% foram resultado de eutanasia e 0,1% foram resultado de suicidio
assistido por médico (...). Esses percentuais foram significativamente inferiores
aos de 2001, quando 2,6% de todas as mortes resultaram de eutandsia e 0,2% de
suicidio assistido. A sedagdo continua e profunda foi utilizada em conjungéo
com possivel apressamento da morte (tais como as decisdes de reter a
hidratacdo e nutricdo) em 7,1% de todas as mortes em 2005, porcentagem
significativamente maior que os 5,6% registrados em 2001 (VAN DER HEIDE
et al. 2007). Presume-se, diante da particular realidade deste pais, que o objetivo
do uso da sedacéo paliativa em alguns casos é deliberadamente o de antecipar a
morte; embora possa ndo excluir o objetivo real de aliviar o sofrimento
controlando os sintomas refratarios.



70

equipe multiprofissional de cuidados paliativos, para que se configure
estritamente como sedacgdo paliativa, além de considerar e respeitar a
autonomia os valores do sujeito doente e familiares. E importante
elencar algumas recomendacdes neste sentido:

- a sedacdo paliativa € uma manobra técnica e deve seguir
linhas guias (protocolos) de aplicacdo com habilidades técnicas e uma
atitude ética;

- sempre deve obter-se o consentimento para proceder a uma
sedacdo, de forma delegada ou ficando implicita nos valores
manifestados pelo paciente a familia ou a equipe;

- do ponto de vista das garantias éticas, 0 mais importante é que
a equipe tenha explorado estes valores e desejos (primeiro com a pessoa
doente e/ou com a familia) e que se tenham refletidos na histéria clinica.

- devem ainda estar registrados por escrito na histdria clinica os
procedimentos diagndsticos e terapéuticos utilizados que justifiguem a
refratariedade dos sintomas, a obtengdo do consentimento e a descrigdo
do processo de ajuste da sedacdo, com avaliacdo dos parametros de
respostas, tais como o nivel de consciéncia e ansiedade (SECPAL,
2002).

Somente seguindo e respeitando estes pardmetros se pode
garantir uma tomada de decisdo prudente e que caracterize a sedagéo
paliativa como um recurso para se garantir a ‘boa morte’ ou a morte
com dignidade.

Assim, considerados 0s cuidados paliativos e a sedagdo
paliativa como o (Ultimo) recurso desses cuidados, podemos concluir
com base na literatura cientifica que o que caracteriza a sedacéo
paliativa como tal e a distingue da eutandsia é a intengdo do uso do
medicamento sedativo em doses cuja propor¢do ndo abrevie a vida
bioloégica (como na eutanasia), propor¢do que se confirma nos seus
resultados, isto é, no ato concretizado o alivio (minimizacdo) do
sofrimento na sedacdo paliativa e a interrupgéo (imediata) do sofrimento
na eutanasia. Somente o ato concretizado pode ser moralmente avaliado.
Como afirma a SECPAL (2002): na sedacdo sdo prescritos farmacos
sedantes com a intencédo de aliviar o sofrimento do sujeito doente frente
a sintoma/s determinado/s. Na eutandsia o objetivo é provocar a morte
do sujeito doente para libera-lo do sofrimento. Enquanto na sedacédo o
parametro de resposta (do éxito) é o alivio do sofrimento, o qual deve e
pode contrastar-se mediante um sistema avaliativo, na eutandsia o
parametro de resposta (do éxito) é a interrup¢cdo do sofrimento com a
morte.



3. MARCO TEORICO-CONCEITUAL

Tendo em vista que no presente trabalho, investigaremos como a
equipe de salde de cuidados paliativos discute e toma decisGes diante
dos conflitos éticos envolvidos na prética da sedacdo paliativa, no
cotidiano da assisténcia em busca de solugdes, buscaremos na bioética,
os referenciais tedricos que consideramos mais adequados para analisar
e compreender o problema.

De acordo com Minayo,

O marco tedrico-conceitual estabelece o discurso
argumentativo do pesquisador, apresentando o0s
principais conceitos, categorias e nogGes com as
quais vai trabalhar, fazendo um debate com os
autores sobre os quais fez uma revisao bibliografica,
mostrando o estado do conhecimento, provocando
uma critica do que ja& foi produzido. Ao final da
discussdo conceitual, o pesquisador deve colocar
(...) os pressupostos orientadores do seu “caminho
do pensamento” (MINAYO, 2010, p. 187, grifo da
autora).

Neste sentido, acreditamos que a bioética é um dos fios
condutores das praticas profissionais de salde, em especial na
assisténcia aos sujeitos acometidos por uma doenga em estagio
avancado e em fim de vida, e, por isso, nos apoiamos na articulagéo dos
referenciais tedricos da Bioética Cotidiana (BERLINGUER, 2010) e nas
contribuicBes do bioeticista Diego Gracia para a Bioética aplicada a
clinica (GRACIA, 2010). Realizamos ainda, uma breve revisdo das
teorias éticas que fundamentam a Bioética e que, de uma ou outra forma,
justificam e/ou influenciam as decisdes tomadas pelos profissionais de
salde, pela pessoa doente e familia, no &mbito dos cuidados paliativos,
especificamente na pratica da sedacéo paliativa.

Estes referenciais foram, entdo, o suporte de analise do
problema e dos dados de pesquisa, que nos possibilitou solucionar o
problema de pesquisa e inclusive refletir sobre outras questbes que
precisam ser estudadas ou aprofundadas.
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3.1 BIOETICA COTIDIANA E BIOETICA APLICADA A CLINICA:
INTERFACES

A Bioética Cotidiana é procedente da evolucdo intelectual e
pratica militante do bioeticista italiano Giovanni Berlinguer. Trata-se de
uma abordagem que pressupde uma “continua reavaliagdo da relagdo
entre a Bioética de fronteira e a Bioética cotidiana” (BERLINGUER,
2010).

As questdes cotidianas, segundo as palavras de Berlinguer
(2010), referem-se as situacOes de desigualdade como a excluséo social
e a pobreza, que “acontecem todos os dias e ndo deveriam mais estar
acontecendo” ou pelo menos deveriam ser minimizadas. O autor
estabelece uma distincdo entre a Bioética Cotidiana e a Bioética de
Fronteira, com o objetivo de resgatar a atencdo — concentrada em modo
quase exclusivo sobre os casos de intervencdo sobre a vida, que antes do
desenvolvimento recente da ciéncia biomédica era impensavel (como a
procriacdo assistida, os transplantes de érgaos, a sobrevivéncia artificial,
as mutacOes genéticas guiadas e a criacdo de novas espécies viventes) —
para a existéncia de outra Bioética, mais préxima da experiéncia de
todas as pessoas e de cada dia (BERLINGUER, 1993; 2010). Na
vertente da Bioética Cotidiana, Porto e Garrafa (2011) denominam essa
tendéncia, de Bioética das situagfes persistentes, ou seja, aquelas
situacBGes que persistem desde a Antiguidade e que dizem respeito a
exclusdo social, as discriminacgBes de género, raca, sexualidade e outras,
aos temas da equidade, da universalidade e da alocagéo, distribuicéo e
controle de recursos econdmicos em salde, a atencdo as criancas e
idosos, aos direitos humanos e a democracia, de modo geral, e suas
repercussOes na salde e na vida das pessoas e das comunidades.

Podemos afirmar que o teor das reflexdes da Bioética Cotidiana
(BERLINGUER,  1993; 1996; 1999; 2010; GARRAFA;
BERLINGUER, 2001) se caracteriza pela defesa da justica distributiva e
pelo direito universal a salde, pela contextualizacdo histérica social dos
problemas bioéticos, pelo internacionalismo cientifico e militante. A
preocupacdo € com a situacdo da salde das populagfes de paises
subdesenvolvidos, afetadas negativamente pela globalizacéo capitalista;
evidenciando o0s problemas éticos persistentes tais como as
desigualdades e iniquidades sociais e em salide e no acesso aos servigos
de saude, apontando-as como questdes Bioéticas fundamentais; traz para
discussdo as cacotanasias elegendo-as como aspectos prioritarios de se
combater; critica a medicalizacdo da sociedade e denuncia a
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mercantilizacdo da vida, sobretudo do corpo humano e suas partes;
reprova o uso e a depredacdo da forca de trabalho pelos capitalistas.
Nessa direcdo, como afirma Lima (2012, p. 29),

A obra Bioética Cotidiana é um despertar para a
andlise de profundos conflitos éticos cotidianos,
aqueles que estdo acontecendo no dia-a-dia e em
todos os lugares, como, por exemplo, fome,
exclusdo social, pobreza, abandono, racismo,
aborto, que estdo submetidos ao sistema
capitalista e por este reduzido a uma categoria de
menor valor, diante das questdes emergentes, por
exemplo, a reproducéo assistida.

Além dessas questdes, a Bioética Cotidiana incorpora de modo
surpreendente o principio de equidade — especialmente quando reflete
sobre os sistemas de salde e 0 acesso ao desenvolvimento cientifico e
tecnol6gico em saude — como pardmetro de distribuicdo heterogénea e
como ponto de partida para se alcancar a igualdade (BERLINGUER,
2010).

Nessa direcdo, acreditamos que para melhor apreender o objeto
de pesquisa, no seu micro espaco, devemos compreendé-lo partindo do
todo, isto &, do macro contexto em que se encontra inserido, contexto no
qual, embora se saiba ndo se tem uma ideia da dimensdo do problema:
gue no dia-a-dia da sociedade brasileira, diante do aumento
incontrolavel do cancer, cada vez mais pessoas estdo morrendo com
sofrimentos insuportaveis devido, na sua maioria, por ndo terem acesso
aos cuidados paliativos e seus recursos que podem proporcionar a
minimizagdo desse sofrimento.

Por isso, embora partamos de uma reflexdo tendo como objeto
de pesquisa (a sedacao paliativa), 0 seu contexto (os cuidados paliativos)
— por sua vez, visto sob a Otica da justica distributiva da Bioética
Cotidiana —, implicou que resgatdssemos, na revisdo de literatura, as
origens, o desenvolvimento e a articulacdo de ambos: objeto e contexto.
Assim, procuramos evidenciar na discussdo, que investigar a pratica da
sedacdo paliativa e os conflitos éticos nela envolvida, podem trazer
importantes contribui¢des para a construcdo de uma politica pablica de
cuidados paliativos no Brasil. Sem duvida, essa reflexdo ética apontou
para a necessidade de mudancas nas relacbes profissionais e entre os
profissionais e pessoa doente/familia, mas também revelou pontos fortes
e tragos culturais importantes para essa construcao.
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A construcdo de uma politica publica de cuidados paliativos é
fundamental haja vista que identificamos que no Brasil os cuidados
paliativos estdo ligados a Politica Nacional de Prevencéo e Controle do
Céancer na qual predomina o paradigma da cura da doenca — e 0s
interesses que o permeiam, sobretudo financeiros —, que muitas vezes
persiste até as Ultimas consequéncias, ficando as margens os cuidados
paliativos, com sérios prejuizos e sofrimento as pessoas acometidas por
uma doenca irreversivel. Nesse contexto macropolitico, geralmente o
valor econémico predomina sobre o valor da salde e, muitas vezes,
determina até onde pode ir o tratamento para se tentar resgatar a salde;
por sua vez, o valor da “vida” ou a possibilidade de sobrevida
predomina sobre o valor da morte, contribuindo para determinar a
continuidade ou ndo do tratamento.

Berlinguer, afirma que

A ideia que a saude é um fundamento (como
multiplicador dos recursos humanos) e que &,
sobretudo uma finalidade primaria do crescimento
econdmico, se é substituida quase universalmente
por uma ideia oposta: que os servigos publicos de
salide e o universo das curas sdo um obstéculo, e
muitas vezes é o obstaculo principal, para as
finangas publicas e para o desenvolvimento da
riqueza; e que, portanto a reducdo dos gastos com
0 sistema sanitario € um dos maiores imperativos
de cada governo (BERLINGUER, 2010, p.172).

Por conseguinte, se de acordo com Berlinguer, essa inversdo de
valores ocorre inclusive no “universo das curas” que sdo vistas como
“obstaculos” e gastos desnecessarios — ao invés de ser visto como
investimento e condigdo para o ser humano usufruir de suas capacidades
—, que significado teria os cuidados paliativos? Seria como perguntar o
gue podemos fazer ao sujeito doente quando a salde nada mais vale e a
morte, em nosso contexto cultural é negada, se os cuidados paliativos
ndo sdo disponibilizados pelo sistema de salde que destina quase todos
0s recursos publicos ao tratamento do cancer? Diante dessa reflexdo,
com base na Bioética Cotidiana, defender os cuidados paliativos, diante
da desumanizacdo crescente da sociedade devido a inversdo de valores,
€ um imperativo que requer muito esforco. Segundo Berlinguer:
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A intencéo seria de operar por exclusdo, decidindo
no ambito dos servigos publicos quem deve ser
assistido e quem ndo deve, dando liberdade a
qualquer um que possa obter uma assisténcia
mediante pagamento. Esse e outros tipos de
“racionamento”, alids, ja existem em formas
ocultas ou notorias: a diferencga é que agora se tem
estabelecido para eles uma extensdo legalizada e
uma justificativa moral (2010, p.174).

Com certeza, esta mudanca nos valores humanos e sociais € uma
das causas das deficiéncias de cuidados paliativos no sistema de saude,
que por sua vez leva as pessoas a sofrimentos diante da morte, que
poderiam ser minimizados. Sendo assim, consideramos que o0
sofrimento diante da morte, também sdo questdes “cotidianas” que
“acontecem todos os dias e ndo deveriam mais estar acontecendo”
(BERLINGUER, 2010), ou pelo menos deveriam ser minimizadas.
Nesse contexto, a sedagdo paliativa € um recurso que pode ser
empregado para se evitar sofrimentos intoleraveis diante da morte; mas
acreditamos que s6 podera ser difundida quando os cuidados paliativos
também o forem, isto é, sob a mesma concepg¢do assistencial. Como
afirma Oliveira (1997, p. 20, grifo da autora), ao debater a relagdo da
morte e do morrer com o desenvolvimento tecnoldgico: a “contradicéo é
gue, enquanto nos paises ricos o debate sobre a morte e 0o morrer
acontece nos marcos da ‘medicina/tecnologia de mais’, nos paises
pobres a discussdo é por mais um pouco de medicina/tecnologia, pelo
menos em quantidade que impeca a morte precoce e evite o sofrimento”.

Assim, abordamos o problema partindo do geral (a
contextualizacdo dos cuidados paliativos) para o especifico (a sedacédo
paliativa e os conflitos éticos que a envolvem).

As solugbes humanizadas para os conflitos de valores
decorrentes, encontram espaco onde existe uma relacdo de respeito
matuo para a pratica da sedacdo paliativa, inserida num trabalho
interdisciplinar realizado com prudéncia e responsabilidade, no ambito
dos cuidados paliativos.

Por outro lado, mas com a intencdo de articular ou aproximar o
objeto de pesquisa com seu contexto, nos valemos da Bioética aplicada
a clinica discutida por Diego Gracia (2010). Esta ideia deu-se pelo fato
de ser um referencial pertinente a discussdo do nosso problema de
pesquisa, haja vista que o autor discute questdes como a tomada de
decisdo na clinica e a ética dos cuidados paliativos.
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O médico e bioeticista espanhol Diego Gracia é considerado um
dos maiores representantes da bioética espanhola e sucedeu Lain
Entralgo como Catedratico de Histdria da Medicina da Universidade
Complutense de Madri. E seguidor do filésofo Xavier Zubiri a partir do
qual dirigiu sua reflexdo para os problemas abstratos essenciais do ser
humano; mas sempre se manteve em contato com o0s problemas
concretos enfrentados na pratica clinica, razdo pela qual, em sua
reflexdo, ratifica que a “ética clinica ndo consiste na aplicacao direta de
alguns principios; portanto, ‘ndo ¢é filosofia ou teologia aplicada’, mas
sim um trabalho original que nos obriga em todas as situa¢Ges a buscar a
decisdo correta, a saber, que nos obriga um exercicio de
responsabilidade” (GRACIA, 2010, p. 537).

Deste modo, em funcédo do seu contato com a prética clinica e da
sua reflexdo, isto €, a bioética clinica, nos apresenta uma proposta de
Deliberagdo Moral (GRACIA, 2000), que é vista como um método de
tomada de decisGes que pode direcionar o “modo de pensar” dos
profissionais de salde diante de situagdes complexas relacionadas a
assisténcia e que englobam fatores subjetivos no &mbito das interagdes
humanas, como as emocdes, angustias, lembrancas sobre a morte e que
pertencem a propria histéria de vida de cada um. Como o trabalho em
cuidados paliativos é permeado por intensas relagdes humanas de
emocdes potencializadas, ndo ¢ tarefa simples deliberar com prudéncia e
serenidade as decisGes a serem tomadas no dia-a-dia, como por
exemplo, iniciar ou ndo a sedacao paliativa a um sujeito doente em fim
de vida. A proposta de Gracia (2001; 2009) visa buscar solu¢des para 0s
conflitos éticos envolvidos no curso das praticas profissionais de saude,
para além das decisdes tomadas com base nas “emocdes” que acabam
por “converter” tais “conflitos” em “dilemas” éticos. Como destaca:

As emocdes levam a tomar posturas extremas de
aceitacdo ou repudio total, de amor ou de 6dio, e
convertem os conflitos em dilemas, é dizer, em
questdes com somente duas saidas, que sdo
extremas e opostas entre si. A reducdo dos
problemas em dilemas é geralmente produto da
angustia. A deliberacdo busca analisar o0s
problemas em toda a sua complexidade. Isso
supde ponderar tanto os principios e valores
implicados como as  circunstincias e
consequéncias do caso. Isto permitira identificar
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todos ou, a0 menos, a maioria dos cursos de agdes
possiveis (GRACIA, 2001, p. 20).

Assim, apreciamos que a proposta de Deliberagdo Moral deste
autor, considera mais que duas alternativas de acdo frente a um conflito
ético ainda que este seja inicialmente apresentado como um dilema, pois
os valores envolvidos e que devem ser respeitados, na decisdo, estdo
intrinsecos aos mais complexos fatos clinicos.

Conforme citamos nas justificativas do estudo, existem — no
cotidiano da assisténcia em cuidados paliativos — diversos conflitos
éticos que, devido a diversidade de casos, as solu¢des e decisGes exigem
reflexdo ética e dialogo entre os diversos atores envolvidos no processo.
Evidentemente, as preocupacfes dos profissionais com os conflitos e a
busca de solugdes existem concretamente antes de qualquer arcabouco
tedrico (bio)ético. A diferenca é que em contrapartida podemos buscar,
nas correntes bioéticas por nos escolhidas como referencial teérico, a
reflexdo necessaria para tomar decisdes prudentes que protejam 0s
direitos da pessoa doente em fim de vida e seus familiares, diante das
questdes vivenciadas no cotidiano dos cuidados paliativos.

Pensando na deliberacdo moral como um método para conduzir
uma solucdo ao problema — o conflito a ser trabalhado — devemos
sempre considerar que a decisdo a ser tomada é apenas uma parte de um
processo dindmico que deve analisar todo o contexto sécio-histérico
vivenciado pela pessoa em estdgio avancado da doenca e sem
possibilidade de cura, incluindo a sua familia.

Acreditamos que esta decisdo é o ser humano doente quem deve
toma-la, isto €, deveria pertencer a ele o decidir sobre a maneira de
morrer — da mesma forma que pode decidir sobre aceitar ou ndo um
tratamento —, se com ou sem sedacdo paliativa, apés as devidas
informagfes sobre o recurso. Essa seria a mais alta expressdo da
autonomia e do morrer com dignidade, isto €, o ser humano como fim
em si mesmo. Como afirma Gracia (1998, p. 290): “Kant criou uma
expressdo ontoldgica, o ‘fim em si mesmo’. Os seres humanos sdo fim
em si mesmo e ndo meios ja que sdo sujeitos de dignidade e ndo de
preco”. Desta forma, o principio da dignidade humana se fundamenta

Na propria natureza da espécie humana, a qual
inclui, normalmente, manifestacbes de
racionalidade, de liberdade e de finalidade em si,
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que fazem do ser humano um ente em permanente
desenvolvimento na procura da realizacdo de si
préprio. Esse projeto de auto realizagdo exige, da
parte de outros, reconhecimento, respeito,
liberdade de acdo e ndo instrumentalizacdo da
pessoa. Essa auto realizagdo pessoal, que seria o
objeto e a razdo da dignidade, s6 é possivel
mediante a solidariedade ontoldgica com todos 0s
membros da nossa espécie (BARCHIFONTAINE,
2010, p. 284).

Assim, as decisfes que sdo tomadas pelos profissionais da
salde em relacdo aos cuidados devem ser realizadas coletivamente com
todos os envolvidos nesta situacdo, ou seja, o dialogo como condicéo
essencial. De acordo com Gracia (2001, p.20) a deliberagdo moral

Exige a escuta atenta (..), o esforgco por
compreender a situagdo objeto de estudo, a analise
dos valores implicados, a argumentacdo racional
sobre 0s cursos de agBes possiveis e 0S cursos
excelentes, o esclarecimento do quadro justo, o
parecer ndo diretivo e o auxilio, todavia no caso
de que a opgdo por quem tem o direito e o dever
de toma-la ndo coincida com a que o profissional
considera correta, ou a derivagdo a outro
profissional em caso contrério.

Reitera ainda, que a deliberagdo moral deve ser utilizada
respeitando sempre 0s passos basicos, assim descritos:

Apresentacdo do caso pela pessoa responsavel de
tomar a decisdo; discussdo dos aspectos médicos
da historia; identificacdo dos problemas morais
que apresentam; eleicdo pela pessoa responsavel
do caso do problema moral que a ela preocupa e
quer discutir; identificagdo dos cursos de agdo
possiveis; deliberagdo do curso de agdo 6timo;
decisdo final; argumentos contra a decisdo e
argumentos contra estes argumentos, que
estariamos dispostos a defender publicamente
(GRACIA, 2001, p. 20).
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Portanto, para que a deliberacdo acontega com prudéncia temos
que

Adotar nossas decisdes morais tendo em conta
ndo somente os critérios gerais expressos pelos
principios morais, mas também a analise e a
avaliacdo das circunstancias e consequéncias
especificas que concorrem para uma Situagao
determinada. E irresponsavel decidir somente
tendo em vista os principios (...). No processo de
elaborar juizos morais corretos, os principios sem
as consequéncias sdo cegos, e as consequéncias
sem o0s principios sdo vazias (GRACIA, 2010, p.
520).

Devemos ainda considerar que, de modo geral, a avaliacdo
constante das consequéncias de nossas acGes € primordial nos dias de
hoje além da reflexdo sobre 0 modo como a vida humana esta sendo
conduzida pela ciéncia e a tecnologia. Por conseguinte, 0s seres
humanos, que estdo envolvidos pela decisdo a ser tomada, direta ou
indiretamente, precisam participar do processo deliberativo com o
intuito de terem garantido o direito de manter os seus valores
respeitados, bem como a autonomia.

Com base em Souza, Sartor e Prado (2005, p. 79-80), no ambito
da bioética clinica, “a ética da responsabilidade (...) constitui uma
referéncia para o cuidado (..). A responsabilidade produz efeitos
integrativos da dignidade humana, ponderando circunstancias concretas
do cuidar e tomar decisdes razoaveis, prudentes e equitativas”. E como
afirma Gracia (2010, p. 535), referindo-se a ética dos cuidados
paliativos, “a importancia da ética da responsabilidade foi ganhando
terreno no movimento iniciado por Cicely Saunders desde seus
primérdios até os ultimos anos”, embora “em qualquer caso, esta
progressdo ndo foi continua nem se viu livre de crises”. E nesse sentido
gue podemos afirmar que a ética da responsabilidade é fundamental para
a conducdo dos cuidados paliativos a pessoa doente em fim de vida,
com o devido envolvimento de sua familia.
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3.2 MODELOS DE ~JUSTIFICA(ZZAO MORAL, CUIDADOS
PALIATIVOS E SEDACAO PALIATIVA

As justificagOes éticas e morais da pratica de Sedacédo Paliativa,
além de seguir os principios e a filosofia dos Cuidados Paliativos, se
embasam em teorias éticas especificas, sobretudo na ética biomédica
principialista de Beauchamp e Childress (2002). Por isso, diante dessas
constatacdes, precisamos esclarecer as teorias morais, também
chamadas de teorias éticas, que permeiam e muitas vezes fundamentam
as acles relacionadas a sedacdo paliativa, bem como as decisbes da
pessoa doente e/familiares. Considerando que tais teorias, de um ou
outro modo tém sido utilizadas para justificar o uso da pratica da
sedacdo paliativa. Existe ainda uma lacuna no que se refere ao amparo
bioético da nédo utilizacdo desse recurso e 0s respectivos sistemas morais
gue a fundamentam, isto é, quando o ndo uso (mesmo diante da
provavel adequagdo desse recurso a um caso especifico) ocorre pelo
siléncio da equipe em oferecer, propor e, discutir com o sujeito doente e
seus familiares a possibilidade do uso da sedacéo paliativa para aliviar o
sofrimento e quando, por outro lado, a pessoa doente/familia, muitas
vezes por desinformacdo também permanece no siléncio, ou, estando
informado, opta pela ndo aceitacdo. Ndo por acaso, elegemos como
conflito ético principal a questdo da distingdo entre sedacéo paliativa e
eutanasia e, por conseguinte, alguns problemas, questionamentos e
conflitos de valores, tais como, a suposta antecipagdo da morte, a
supressdo da consciéncia (no caso da sedacdo paliativa continua e
profunda) vista como finitude da vida biografica, a tomada de decisdo na
relacdo equipe — sujeito doente — familia sobre o uso (ou ndo) da
sedacdo paliativa.

No sentido de fundamentar a discussdo dessas questdes,
intentaremos rever brevemente as teorias morais e situar as correntes
éticas, acreditando que nos ajudardo na discussdo dos conflitos éticos
em questdo nesta pesquisa. Como diria Cortina (2003, p. 43, grifo da
autora), “¢ bem verdade que, nessas salas de aula, a ética acabou
encontrando alguns temas que teriam sido de interesse para o publico se
Ihe tivesse sido explicado claramente — por exemplo, a fundamentagao
da moral”. Portanto, revisar tais fundamentagdes facilita a compreensio
dos processos de deliberacdo comentados pelos profissionais durante a
coleta de dados. Pois, como afirma Diego Gracia:
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Os problemas tém de ser enfrentados mediante um
processo de deliberagdo. E o objetivo da
deliberagdo nédo é a tomada de decisdes certas ou
exclusivas, mas tdo s6 prudentes. Pessoas
diferentes podem tomar decisdes diferentes ante
um mesmo fato e serem todas prudentes (...). Esta
é talvez a grande tarefa que temos a frente e que
ganhard cada vez mais importancia nos préximos
anos: a necessidade de assumir um tipo de
racionalidade que permita a participacdo de todos
os implicados no processo de deliberagdo dos
problemas praticos — em nosso caso, dos
problemas morais. (...) Somente assim poderemos
contribuir para a grande tarefa que cabe a éticae a
bioética: o fomento da “responsabilidade”
(GRACIA, 2010, p. 142).

Como vemos, estamos diante de problemas morais, sobre 0s
guais a ética e a bioética sdo essenciais para se refletir sobre tais
problemas e delibera-los com prudéncia e responsabilidade. Sendo
assim, para melhor compreensdo sobre a revisdo das teorias morais ou
teorias éticas, comecamos por definir, ou melhor, distinguir a ética da
moral e, por conseguinte, a bioética.

De acordo com Adela Cortina (2003, p. 14, grifos da autora),

A ética é uma parte da filosofia que reflete sobre a
moral, e por isso recebe também o nome de
“filosofia moral”. (...) Etica e moral distinguem-
se simplesmente no sentido de que, enquanto a
moral faz parte da vida cotidiana das sociedades e
dos individuos, e ndo foi inventada pelos
fildsofos, a ética € um saber filoséfico; (...) A
verdade é que as palavras “ética” e “moral”, em
suas respectivas origens grega (ethos) e latina
(mos), significam praticamente a mesma coisa:
carater, costumes. (...) Porém, como em filosofia
€ necessario estabelecer a distingdo entre esses
dois niveis de reflexdo e linguagem - o da
formacdo do carater na vida cotidiana e o da
dimenséo da filosofia que reflete sobre a formagéo
do carater -, utilizamos a palavra “moral” para o
primeiro nivel e a palavra “ética” para o segundo.
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Portanto, precisamos diferenciar a ética da moral, pois esses
termos fazem referéncia a dois niveis distintos da “reflexdo” e da
“linguagem”. No nivel moral estdo as normas de conduta que pretendem
regular as agcBes humanas. No nivel ético, estd a reflexdo sobre estas
normas morais.

Vazquez (2000, p. 23, grifo do autor) faz essa distingdo
afirmando que “a ética é a teoria ou ciéncia do comportamento moral
dos homens em sociedade ”. Ou seja, é ciéncia de uma forma especifica
de comportamento humano. Segundo a abordagem desse autor,

A ética se ocupa de um objeto proprio: o setor da
realidade humana que chamamos moral,
constituido — como ja disse — por um tipo peculiar
de fatos ou atos humanos. (...) A ética é a ciéncia
da moral, isto €, de uma esfera do comportamento
humano. N&o se deve confundir aqui a teoria com
0 seu objeto: 0 mundo moral. (...) A moral ndo é
ciéncia, mas objeto da ciéncia; e, neste sentido é
por ela estudada e investigada. A ética ndo € a
moral e, portanto, ndo pode ser reduzida a um
conjunto de normas e prescrigdes; sua missao é
explicar a moral efetiva e, neste sentido, pode
influir na propria moral. Seu objeto de estudo é
constituido por vérios tipos de atos humanos: 0s
atos conscientes e voluntérios dos individuos que
afetam outros individuos, determinados grupos
sociais ou a sociedade inteira em seu conjunto
(VAZQUEZ, 2000, p. 23-24).

Vazquez (2000 p. 84, grifo do autor), apds deduzir uma série de
tragos essenciais da moral, elabora a seguinte definicéo:

A moral é um sistema de normas, principios e
valores, segundo o qual sdo regulamentadas as
relagbes matuas entre os individuos ou entre estes
e a comunidade, de tal maneira que estas normas,
dotadas de um carater historico e social, sejam
acatadas livre e conscientemente, por uma
conviccdo intima, e ndo de uma maneira
mecanica, externa ou impessoal.
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Ou ainda, “a moral ¢ um conjunto de normas, aceitas livre e
conscientemente, que regulam o comportamento individual e social dos
homens” (VAZQUEZ, 2000, p. 63).

Em suma, podemos inferir de tais conceitos que a ética € a
reflexdo teorica ou cientifica da moral, que por sua vez refere-se aos
fatos e atos humanos e a formacgéo do carater do ser humano. A moral é
um tipo de conduta; a ética é uma reflexao filosdfica. A ética é tedrica
enquanto a moral é pratica.

Por sua vez a bioética ¢ entendida “como a reflexdo sobre os
atos humanos realizados em liberdade e responsabilidade em funcgéo da
sua contribuicdo a harménica adaptacdo do ser humano ao seu entorno
social e natural” (KOTTOW, 2011, p. 62). Schramm (2001, p. 32, grifos
do autor) define a Bioética como

Disciplina especifica da Filosofia Moral que visa
0 estudo sistematico dos aspectos morais ou éticos
(...) implicados pela conduta humana consistente
na aplicacdo dos saberes das Ciéncias da Vida e
da Salde ao mundo da vida e, em particular, a
vida humana. Ou, entdo, o estudo sistematico da
moralidade das tecnologias da vida e da salde,
isto é, examinadas a luz de valores e principios
morais. Ou, ainda, o estudo interdisciplinar da
moralidade das Ciéncias da vida e da salde,
estudo que utiliza uma variedade de métodos, isto
é, ndo s6 o método principialista, mas também
outras construgdes sistematicas embasadas em
regras, virtudes, consequéncias, bons sentimentos,
etc.

De acordo com Berlinguer (1993, p. 19-20),

O termo bioética se refere, frequentemente, aos
problemas éticos derivados das descobertas e das
aplicacbes das ciéncias bioldgicas. (...) Hoje as
ciéncias da vida estimulam uma reflexdo tedrica
mais ampla e suscitam dilemas mais dilacerantes.
Além de uma bioética da vida cotidiana, que se
refere aos comportamentos e as ideias de cada
pessoa, a multiplicacdo das profissdes coligadas a
pesquisa e ao uso de descobertas biomédicas
ressalta uma bioética deontolégica, um ou mais



cddigos morais dos deveres profissionais; existe,
além disso, tendéncia crescente a promulgar e
interpretar, pelos Estados, normas reguladoras que
tenham valor de lei: a bioética legal ou bioius; e,
enfim, procura-se compreender principios e
valores que estdo na base das reflexbes e das
acOes humanas nestes campos: pode-se falar por
isso de bioética filosofica. A riqueza e
complexidades do tema estéo na interse¢do destes
quatro planos.

Gracia (2010, p.100) assevera que “a bioética tem de auxiliar os
profissionais de salde a refletir sobre os fins de sua atividade. Eis uma
das primeiras e mais urgentes tarefas que se deve abragar”. Feito tais
distingBes e defini¢des, podemos distinguir os modelos de justificacdo
moral.

De acordo com Gracia (2010, p. 180), “na historia da ética é
comum distinguir varios tipos de fundamentacdo das normas morais. Ha
fundamentagBes chamadas tednomas, outras heterbnomas e outras
autobnomas”. Sem duvidas, tais fundamentagdes, ou modelos de
justificacdo moral estdo cada vez mais presentes na bioética.

Gracia (2010, p. 174), procura definir com alguma precisao
maior que o usual o conceito de teonomia. Para ele, esta palavra,
fundamental na histdria da ética, ¢ utilizada para identificar as doutrinas
morais que consideram que 0 nomos, a lei moral, tem um carater pés-
religioso. Nessa direcdo, afirma que a metaética se diferencia da ética
normativa por ter como objetivo ndo o estabelecimento de normas ou
prescricdes morais, mas a analise de sua coeréncia e sua fundamentacéo
e 0 problema metaético que Ihe interessa sdo, pois, o da teonomia. “Por
teonomia denomina-se o sistema moral que considera que as normas
morais se fundamentam diretamente nos mandamentos divinos:
portanto, que Deus é o fundamento direto da norma. Supde-se por isso,
que todas as éticas religiosas sdo teébnomas” (GRACIA, 2010, p. 180).
Entretanto, a defini¢do néo é tdo logica assim, e por isso o autor adverte:

Isso é 0 que costuma dizer os manuais. (...) Mas
quando se analisam as coisas com algum rigor
percebe-se que a questdo é mais complicada. (...)
Esse termo ndo tem sentido algum se ndo é
definido, e minha opinido é que ele recebeu
diferentes definicdes ao longo da historia, trés
delas pelo menos, que denominarei,
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respectivamente, teonomia religiosa, ou tebnoma,
teonomia teoldgica, ou heterbnoma, e teonomia
filosdfica, ou auténoma. (...) Um sistema moral
pode ser tebnomo no primeiro sentido e ndo no
segundo ou no terceiro, ou pode sé-lo nos dois
primeiros, mas nao no terceiro, ou pode ser
tednomo nos trés (GRACIA, 2010, p. 148).

Assim, temos uma brilhante incursdo sobre a relagdo entre ética
e religido ressaltando que mesmo os sistemas morais heterbnomos e
auténomos também podem ser tedbnomos. Nas suas palavras “as posturas
gue defendem a versdo reciproca de ética e religido sdo, de uma ou de
outra forma, teénomas” (GRACIA, 2010, p. 174).

Partindo da hip6tese que o termo teonomia foi mudando de
sentido ao longo da histéria, passa a expor os trés tipos de éticas
tedbnomas. O autor entende

Por teonomia tebnoma a teonomia nomista, isto é,
aquela que considera que as normas morais vém
diretamente dadas pela divindade e impostas por
ela de modo incondicional, de forma que somente
0os mediadores sagrados podem interpretar sua
aplicagdo. E um tipo de teonomia, como temos
visto muito frequente. De fato, ha muitas religides
que a defendem. No caso da tradigdo cristd, esta é
a postura assumida pelo magistério cat6lico. Sua
tese é que a vida moral em geral e a determinagéo
dos preceitos em particular ndo podem ser
deixadas a pura autonomia do ser humano,
precisamente porque essa autonomia se encontra
viciada na raiz pelo pecado original (GRACIA,
2010, p. 181).

Em outras palavras, um sistema moral tebnomo puro, defende
gue Deus define o que é ético, ou seja, o que é, bom, certo, correto,
aceitavel, tolerdvel ou se um ato moral é uma virtude ou vicio,
considerando-se que “por virtude se entende uma qualidade moral
positiva, em oposicdo as qualidades morais negativas, que se
denominam vicios” (GRACIA, 2010, p. 277).

No é&mbito da teonomia tebnoma, poderiamos identificar
enquanto modelo de justificagdo ética da sedacdo paliativa, a ética da
sacralidade da vida. Segundo a Enciclica Evangelium Vitae n. 22
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(CITTA DEL VATICANO, 1995 apud SICP, 2007, p. 30) a ética da
sacralidade da vida “¢ uma ética de tipo deontoldgico caracterizada da
proibicdo absoluta de interferir com a finitude intrinseca a vida humana,
por isso ¢ também denominada de ética da indisponibilidade da vida”.
A moralidade das a¢es € julgada com base ao respeito de tal proibicao,
definido absoluto porque ndo permite excegdo. O principio da
beneficéncia prevalece, portanto, sobre o de autonomia, respeitando-se a
indisponibilidade da vida (SICP, 2007, p. 30). Entretanto, existem
controvérsias entre os principios da sacralidade da vida e da santidade
da vida e, portanto, a identificacdo que fazemos da ética da sacralidade
como sistema moral tebnomo se torna menos simples como parece. Para
Gracia (2010), os preceitos deontoldgicos da teonomia tedbnoma séo
estabelecidos pelas autoridades das Igrejas que estdo sendo restringidos
drasticamente no mundo moderno. Consequentemente a ética moderna,
autdbnoma, passa a distinguir entre principios da sacralidade e santidade
da vida.
Junges (1993) diz que no ambito da ética, sdo possiveis dois
tipos de discurso para explicitar a questdo da vida: o parenético e o
cientifico. Por isso fala-se de uma ética da santidade da vida e de uma
ética da qualidade da vida. A ética da santidade da vida emprega um
discurso parenético.
A vida é considerada como propriedade de Deus,
dada ao homem em administragdo. E um valor
absoluto que s6 a Deus pertence. O homem néo
tem nenhum direito sobre a vida prépria ou alheia.
As excecdes no respeito a vida sdo concessdes de
Deus. Considera a vida como um dado. O ponto
de partida da argumentacdo é a sacralidade da
vida. O principio fundamental é a inviolabilidade
da vida (JUNGES, 1993, p. 339).

Sob esse ponto de vista, a sacralidade da vida seria o ponto de
partida da argumentacdo da ética da santidade da vida (JUNGES, 1993),
caracterizar-se-ia desse modo, no sistema moral tebnomo religioso,
segundo Gracia (2010).

Diniz (2006) nos oferece uma distin¢cdo mais elucidativa, na qual
defende que o principio da santidade da vida é especificamente religioso
enquanto o da sacralidade da vida é um principio laico® que afirma que

? Neste artigo, Diniz (2006) discute um caso especifico de recusa de obstinac&o
terapéutica para um bebé de oito meses, portador de Amiotrofia Espinhal
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a vida humana tem um valor muito especial. Além disso, afirma que a
confusdo entre a sacralidade da vida e a santidade da vida é uma
possivel explicacdo para o fendmeno do enfrentamento técnico e
ocultamento moral da morte pelos profissionais de salde, os quais,
devido ao ethos irrefletido das carreiras biomedicas, erroneamente
associam a morte ao fracasso e por isso Sd0 0S que mais resistem a
reconhecer a morte como um fato inexoravel da existéncia. Por sua vez,
0 principio da sacralidade da vida traduz o pressuposto do direito de
manter-se vivo — um direito fundamental, expresso em nosso
ordenamento juridico e compartilhado por diferentes concepces éticas e
religiosas — ou seja, que a existéncia é um bem individual garantido
publicamente e em termos éticos. Diniz (2006, p. 1742), com base em
Kuhse H. (1994), afirma que o principio da sacralidade da vida assegura
o valor moral da existéncia humana e fundamenta diferentes
mecanismos sociais que garantem o direito de estar vivo.
Fundamentando-se em Dworkin (2003) assegura que esse & um
principio laico, também presente em diferentes cédigos religiosos, mas
nao € 0 mesmo que o principio da santidade da vida. Reconhecer o valor
moral da existéncia humana ndo é 0 mesmo que supor sua
intocabilidade. O principio da santidade da vida é de fundamento
dogmatico e religioso, pois pressupde o carater heterbnomo da vida
humana.
Para Diniz (2006, p. 1742),

Em um Estado laico como é o Brasil, 0 que esta
expresso em nosso ordenamento juridico publico é
o principio da sacralidade da vida humana e ndo o
principio da santidade da vida humana. O valor
moral compartilhado é o que reconhece a vida
humana como um bem, mas nd&o como um bem
intocdvel por razbes religiosas. Todavia, a
socializagdo dos profissionais de saide confunde
ambos os conceitos, o que acaba por sobrepor
valores privados e metafisicos a respeito do
sentido da existéncia e da morte a principios
coletivos, como o da sacralidade da vida e o da
autonomia.

Progressiva Tipo |, uma doenga genética incuravel; que com o pedido dos pais
obteve decisdo favoravel da justica para garantir que ndo fosse
compulsoriamente submetido a mecanismos de respiracdo artificial, caso
apresentasse paradas cardiorrespiratorias durante atendimento hospitalar.
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Se for assim, ou melhor, se entendemos por laicismo, de acordo
Abbagnano (2007, p. 599), “ndo apenas a reivindicagdo da autonomia do
Estado perante a Igreja, mas principio da autonomia das atividades
humanas, ou seja, a exigéncia de que tais atividades se desenvolvam
segundo regras préprias, que ndo Ihes sejam impostas de fora, com fins
ou interesses diferentes dos que as inspiram”, entdo o principio da
sacralidade da vida se aproximaria de um sistema moral autdbnomo
enquanto o principio da santidade da vida seria restrito a teonomia
religiosa ou tebnoma.

Percebe-se que temos uma discussdo intricada sobre o0s
principios que dizem respeito a vida, expressos e defendidos pelos
diferentes sistemas morais. Entendemos assim, que no sistema moral
tedbnomo religioso, tais principios sdo absolutos e ndo admitem
excegOes, conforme o caso, diante da finitude da vida. Além disso,
observa-se que a propria teonomia religiosa passa a assumir a
autonomia. E o que afirma Junges (1993): “a secularizagdo levou a
dessacralizacdo da vida. A formulagdo da inviolabilidade da vida alude a
uma concepcao sacral: a vida como propriedade de Deus e 0 homem
como seu mero administrador. (...) Na sociedade moderna esse
argumento ndo tem mais a for¢a que tinha antigamente”. Pessini e
Barchifontaine (2012), baseando-se em Junges (1993), asseveram que 0
“moderno pensamento teoldgico defende que o proprio Deus delega o
governo da vida a autodeterminacdo do ser humano e isso nao fere e
muito menos se traduz numa afronta a sua soberania. Dispor da vida
humana e intervir nela ndo fere o senhorio de Deus, se essa agdo néo for
arbitraria”. Fé, razdo e autodeterminag@o se confundem. Por isso Gracia
(2010) vai falar em teonomia heterbnoma e teonomia autbnoma.

A heteronomia é quase tdo antiga quanto a teonomia religiosa;
surge com a filosofia grega da antiguidade. Igualmente influente em
varios sistemas morais modernos, também nao é pura. Gracia (2010) a
denomina teonomia teolégica ou heterénoma.

Conforme Gracia (2010, p. 180),

Quando surgiu a ética filosofica, na Grécia, a
teonomia perdeu um nivel, ja que, embora a opgao
fundamental e os preceitos deontoldgicos tenham
continuado a estabelecer-se de forma tednoma,
comecgou a conceder-se certa beligerancia a razdo
na analise das concrecdes, e, portanto na tomada
de decisdes concretas; € a teonomia que temos
chamado de heteronomia, & diferenga da anterior,
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que era completamente tebnoma, ou teonomia
tedbnoma.

Ao explicar o surgimento da heteronomia, o autor deixa claro
porque a denomina teonomia heterénoma.

Durante toda a época anterior, 0s intérpretes dos
preceitos de direito divino foram os sacerdotes
(...). Todavia, chega um momento em que isto ndo
é exatamente assim, ou ndo é assim totalmente.
Comeca-se a fornecer uma interpretacdo
propriamente racional da revelacdo. (...) O que
surge, pois, é a teologia: o logos, na razdo, se
aplica ao proprio Deus, e por um motivo em
definitivo religioso: porque as proprias tradi¢Ges
religiosas haviam levado os seres humanos a
situagbes paradoxais e arbitrarias. (...) A teologia
surge, nao resta duvida, dos proprios abusos do
poder sacerdotal (GRACIA, 2010, p. 186).

Com o surgimento da teologia, razdo e teismo se unem para
explicar o real através do logos, isto &, do discurso.
Segundo Marcondes (2008, p. 26-27),

O logos enquanto  discurso  difere-se
fundamentalmente do mythos, a narrativa de
carater poético que recorre aos deuses e ao
mistério na descricdio do real. O logos €
fundamentalmente uma explicagdo, em que razdes
sdo dadas. E nesse sentido que o discurso dos
primeiros fildsofos, que explica o real por meio de
causas naturais, € um logos. Essas razfes sdo fruto
ndo de uma inspiracdo ou de uma revelagdo, mas
simplesmente do pensamento humano aplicado ao
entendimento da natureza. O logos é, portanto, o
discurso racional, argumentativo, em que
explicagdes sdo justificadas e estdo sujeitas a
critica e a discussao.

Contudo, Abbagnano (2007, p. 631) afirma que “a doutrina do
logos foi sempre religiosa. Os fildsofos sé recorreram a ela quando
quiseram dar carater religioso a sua doutrina”. Decorre disso, que



90

mesmo que o real seja explicado pela razdo, fruto do pensamento
humano dedicado ao entendimento da natureza, tinha-se como
pressuposto um Deus: criador da natureza. Por outro lado, “em sua
elaboracdo da teologia cristd, os padres da Igreja insistiram nos dois
pontos seguintes: 1- a perfeita paridade do logos-Filho com Deus-Pai; 2
- a participagdo do género humano no logos, enquanto razdo”
(ABBAGNANO, 2007, p. 631). Ndo por acaso Gracia (2010) adjetiva
essa fase da teonomia de heterénoma.

Parafraseando o grande helenista Werner Jaeger, Gracia (2010,
p. 187), afirma que a teologia busca um modo de autenticacdo dos
mandamentos divinos que ndo seja Unica e exclusivamente a autoridade,
mas sim a coeréncia racional, a racionalidade. O irracional, o il6gico ndo
pode ser atribuido a Deus. A teologia quer abrir um novo modo de
legitimacdo de mandamentos, verdades ou normas distintas do anterior.

Fundamentado em Jaeger (1952) diz Gracia (2010, p. 191)

Seja como for, o certo € que tem inicio nessa
época um novo modo de confrontar-se com o
divino e interpretar seus contetdos, a teoldgica. O
principio fundamental dessa nova abordagem é
profundamente intelectualista e I6gico, e afirma
que os mandamentos de Deus ndo podem ser
arbitrarios. Tem de haver uma razdo, um logos
neles. (...) Isto é de enorme importancia na hora
de elaborar uma ética, uma moral. (...) O moral
tem de estar mediado pelo 16gos. O ildgico ndo
pode ser querido por Deus, nem tampouco
ordenado por ele. H4, pois uma ética filoséfica
que pode ser referendada de forma tednoma. Isto é
ainda mais evidente quando se considera que as
trés religides do livro [de Werner Jaeger] sdo
criacionistas e, portanto podem afirmar a ordem
da natureza como criada por Deus e, nesse
sentido, como vontade dele. Dai terem
considerado de pronto que a ética grega, baseada
precisamente na ordem da natureza, era
diretamente assumivel. O resultado foi uma nova
teonomia, distinta da anterior: a teonomia
heterdnoma, naturalista ou teoldgica.

Depreende-se da incursdo de Gracia (2010) que esse sistema
moral, isto é, a teonomia heterdnoma perpassa todo o pensamento
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filosofico grego desde os naturalistas pré-socraticos até o racionalismo
de Socrates, Platdo e Aristoteles. Como afirma Gracia (2010, p. 188)

A teologia socréatica é profundamente racionalista
e 0 mesmo sucede com a platbnica e a aristotélica.
Isto se evidencia em todos os niveis de
consideracdo, por exemplo, no moral. Socrates
pensou como bem se sabe que quem vé o bem ndo
pode ndo lhe apetecer, e que, portanto, 0 mal se
faz sempre por ignorancia ou por erro. Ndo ha
liberdade para escolher os fins, s6 a de orientar os
meios aos fins. Isto é comum a toda a filosofia
grega. E o que faz que a ética aristotélica, por
exemplo, faca a distingdo entre “intencdo” e
“eleicdo”. A intengdo é uma tendéncia natural ao
fim, enquanto a eleigdo o é sempre dos meios que
conduzem a esse fim. Os fins estdo dados
naturalmente, ndo sendo, portanto objetos de
liberdade. (...) E isso porque o fim, a Eudaimonia
ou felicidade, esta inscrito no interior da propria
natureza humana.

Portanto, a heteronomia resultante da filosofia grega,
racionalista e naturalista é a unido entre a fé e razdo e por isso Gracia
(2010) a denomina teonomia heterbnoma. De acordo com o autor, a
teonomia heterdnoma elabora um sistema articulado e piramidal de leis.
Em primeiro lugar esté a lei divina, que coincide com a razdo divina e 0s
mandamentos de sua vontade. Essa lei divina expressa a si prépria por
uma via de duas mdos: de uma parte, mediante a lei natural, de outra
mediante a lei revelada, sendo que ndo pode haver contradicdo entre
elas, porque uma ndo anula a outra, mas tdo-somente a aperfeicoa

(GRACIA, 2010).
Desse modo,

Fé e razdo se complementam, ou, dito em termos
morais, a teonomia e a heteronomia ndo sé nao sdo
contraditérias ou incompativeis, mas, muito ao
contrario, resultam complementares, necessitando-
se e complementando-se mutuamente. (...) Para a
teonomia heterénoma tudo € revelagdo, recebida por
diferentes vias e, portanto, deve ser respeitada
(GRACIA, 2010, p. 192).
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Com o sistema ético heterdbnomo “comeca-se a fornecer uma
interpretacdo propriamente racional da revelacdo, o que ndo impede
claro, que na base de todo o processo se situe a fé no deposito revelado”
(GRACIA, 2010, p. 186). A ética heterbnoma, embora tenha como
pressuposto a ordem da natureza, ndo exclui Deus, que continua sendo a
base da definicdo do que é ético, haja vista que a natureza também &
criacdo divina. Assim como 0s sistemas morais autbnomos modernos
também ndo o excluem por completo, como veremos a seguir.

Nos sistemas morais de teonomia religiosa, ou tebnoma e de
teonomia teoldgica, ou heterdnoma é sempre outro que ndo eu — Deus, a
natureza, a razdo ou l6gos — quem define o que é ético. E ndo apenas
isso. E este outro quem deve dizer/definir o processo de morrer, o ser
humano nédo deve interferir. Esta fundamentacdo pode estar presente na
moral das pessoas que, normalmente ndo aceitam a sedacdo paliativa
como recurso para o alivio do sofrimento ou talvez diante do receio de
gue a sedacdo seja 0 mesmo que a eutanasia (devido as fronteiras ou
limites sutis), ou seja, das discussdes se a sedacdo paliativa sera usada
realmente para o alivio do sofrimento ou se ocorrerd, mesmo que
inintencionalmente, uma antecipagdo indevida da morte. Diante das
dividas, do medo e das controvérsias, a pessoa doente (e seus
familiares) se dispOe a suportar o sofrimento, pois nada, ao ndo ser Deus
ou a natureza poderia intervir no curso do processo de morrer. Mas
como o sistema moral nem sempre é teénomo ou heterénomo puro, a
decisdo também depende da informacdo/comunicacdo e da
fundamentacéo ética dos envolvidos. Dessa forma, temos que debater o
sistema moral autbnomo. Mas este, segundo Gracia (2010), também
pode ser tebnomo, isto €, teonomia autbnoma.

Isto porque, no desenvolvimento das teorias éticas, houve uma
evolugdo do conhecimento. Passou-se da teonomia a heteronomia para
se chegar a autonomia. Ndo como um processo linear, mas sim num
processo dialético de superacdo de certos principios e incorporacéo de
outros.

Segundo Gracia (2010), foi no século XVII que comecaram a
surgir criticas radicais ao paradigma classico. Este teria, no ambito da
ética, Deus ou natureza como principio moral. De acordo com o autor, a
critica mais importante

Foi a critica a ideia de natureza. O homem
moderno ja ndo cré que a natureza tenha uma
ordem interna perfeita e menos ainda que essa
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ordem seja principio de moralidade. O papel que
na filosofia classica desempenhava a ordem da
natureza sera desempenhado na filosofia moderna
pela ordem da razdo (entendida em um sentido
muito amplo, ndo somente cognitivo, mas também
emocional e volitivo). Isto é particularmente claro
no caso da razdo moral ou pratica, em que a
vontade € tdo ou mais importante que o
entendimento. De fato, o ato moral é definido de
forma mais radical pela vontade que pelo
entendimento. Kant dird que ‘nem no mundo,
nem, em geral, fora do mundo é possivel pensar
algo que possa ser considerado bom sem restricéo,
a ndo ser tdo-somente uma boa vontade’. Uma
vontade ma é necessariamente ma e uma vontade
boa é por necessidade boa. Bom ¢é idéntico a boa
vontade. E, como a liberdade é uma precondigédo
da voluntariedade, entdo agora o valor
fundamental serd a liberdade, o respeito da
liberdade e ndo a ordem objetiva da natureza
(GRACIA, 2010, p. 441-442).

E exatamente aqui que se da a passagem do paradigma da
teonomia heterénoma para o paradigma autonomista ou moderno. Nas
palavras de Gracia (2010, p. 442), “o resultado ¢ que a heteronomia
propria das éticas antigas cede passo a autonomia como critério moral.
As morais modernas sdo autdnomas ou nada s3o”. Esta transicdo é
explicitada por Marcondes (2008, p. 218) quando diz que, “o mundo dos
fendmenos, da realidade natural, tudo depende de uma determinacéo
causal. Ora, se 0 homem ¢é parte da natureza e as acdes humanas
ocorrem no mundo natural, entdo suas acGes seguem uma determinacdo
causal e 0 homem ndo ¢ livre nem responsavel por seus atos”. Tal ¢ a
caracteristica da heteronomia. Por sua vez, na ética da autonomia o
homem é visto como ser racional e responsavel por seus atos.

Como se deu essa transigdo é o que tentaremos explicar. Gracia
nos sugere que as éticas autdbnomas foram fundadas por fil6sofos, desde
Descartes até Hegel e, mais, que os modelos de justificacdo moral por
eles elaborados, contém ainda, resquicios de teonomia, 0 que as
caracterizaria como teonomia filosofica ou autbnoma. Em outras
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palavras, ainda encontraremos em tais sistemas, Deus como
pressuposto?.
De acordo com Gracia (2010, p. 193),

As éticas autdbnomas sdo modernas e foram
estabelecidas por filésofos (...) cristdos em alguns
casos, judeus em outros. Este é o caso de
Descartes, Spinoza, Leibniz, Kant e de tantos
mais. Todos eles acreditavam ser possivel
compatibilizar sua nova interpretacdo da ética
com sua religido.

Gracia (2010) argumenta que esses filésofos foram de varios
tipos, sendo um grupo constituido pelos filésofos racionalistas:
Descartes, Spinoza, Leibniz os quais foram ao mesmo tempo em que
filosofos, tedlogos. Suas teologias tiveram sempre a caracteristica de ser
profundamente racionais e por isso designados como racionalismo que
foi em dltima instancia teologia racional, isto €, uma teologia que
penetra nos arcanos da razdo divina para dai interpretar a realidade.

De todo modo, afirma o autor

As éticas autdbnomas lograram uma primeira
plenitude na época do idealismo alemdo, por
intermédio de Kant, Fichte, Sheclling e Hegel.
Todos eles cristdos protestantes, consideravam
que a ética autbnoma era ndo somente compativel
com seu cristianismo, mas a ele consubstancial
(GRACIA, 2010, p. 193).

Diz ainda que “alguns textos Kantianos podem servir para
confirmar o que aqui se afirma” (GRACIA, 2010, p. 193) e cita a
seguinte declaracdo de Kant: “a doutrina do cristianismo, ainda quando
ndo se a considere doutrina religiosa, fornece neste ponto um conceito
do bem supremo (o reino de Deus) que é o Unico que satisfaz a

% Fazendo uma analogia com 0 nosso objeto de pesquisa, poderiamos dizer que
sob tal ponto de vista de justificacdo ética, seria provavel que a sedagdo
paliativa fosse aceitavel, desde que seja claramente distinguida de eutanasia.
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exigéncia mais severa da razdo pratica” (Critica de la razon practica,
Salamanca, Sigueme, 1994, p. 158-159, apud GRACIA, 2010, p. 193)%.
De fato, importante destaque deve-se a ética formal ou
deontoldgica de Kant, um dos precursores das teorias éticas autbnomas.
Segundo Marcondes (2008), as questBes éticas, nas obras de
Kant, pertencem a uma das dimens@es da nossa racionalidade: a razéo
pratica e ndo a razao tedrica; considera, portanto, 0 homem nao como
sujeito do conhecimento, mas como um agente livre e racional. Neste
sentido,
E no dominio da razdo préatica, na visio de Kant,
que somos livres, isto é, que se pde a questdo da
liberdade e da moralidade, enquanto no dominio
da razdo teodrica, do conhecimento, somos
limitados por nossa propria estrutura cognitiva.
Segundo essa concepcao, a ética é, no entanto,
estritamente racional, bem como universal, no
sentido de que ndo estd restrita a preceitos de
carater pessoal ou subjetivos, nem a habitos e
praticas culturais ou sociais. Os principios éticos
sdo derivados da racionalidade humana. A
moralidade trata assim do uso pratico e livre da
razdo. Os principios da razdo pratica sdo leis
universais que definem nossos deveres. Portanto,
0s principios morais resultam da razéo prética e se
aplicam a todos os individuos em qualquer
circunstancia. Pode-se considerar assim a ética
Kantiana como uma ética do dever, ou seja, uma
ética prescritiva (MARCONDES, 2008, p. 218,
grifo do autor).

Por conseguinte, a diferenca da teonomia e da heteronomia em
gue no mundo dos fendmenos a explicacdo da realidade dependia de

% segundo Gracia (2010, p. 174), a corrente de pensamento estoicista (fundada
pelos fildsofos Zendo e Séneca) influenciou fortemente o pensamento ocidental,
ou seja, o0 desenvolvimento da teologia moral cristd e na moral moderna. No
estoicismo a religido se converte em ética, em moral, e a moral se converte em
religido. Nao é por acaso que o Deus de Kant seja, um “Deus Moral” e que,
como tantas vezes se tem repetido, a moral kantiana, tipico exemplo de moral
moderna, deva tanto ao estoicismo. Algo até certo ponto similar sucede em
Lévinas: a ética se converte em metafisica e em religido.
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uma determinacdo causal, divina ou da natureza, agora, na ética
Kantiana, autbnoma, o homem € livre e responsavel por seus atos. Isto é,

O homem é essencialmente um ser racional e por
isso se distingue da ordem natural, ndo estando,
no campo do agir moral, submetido as leis
causais, mas sim aos principios morais derivados
de sua razdo, ao dever, portanto. E este o sentido
da liberdade humana no plano moral. A moral é
assim independente do mundo da natureza
(MARCONDES; 2008 p. 218).

De modo similar Vazquez (2000, p. 283) entende que,

A ética kantiana é uma ética formal e autdnoma.
Por ser puramente formal, tem de postular um
dever para todos os homens, independentemente
de sua situacéo social e seja qual for seu contelido
concreto. Por ser autbnoma (e opor-se assim as
morais heterénomas nas quais a lei que rege a
consciéncia vem de fora), aparece como a
culminagdo da tendéncia antropocéntrica iniciada
no Renascimento, em oposicao a ética medieval.
Finalmente, por conceber o comportamento moral
como pertencente a um sujeito autbnomo e livre,
ativo e criador, Kant é o ponto de partida de uma
filosofia e de uma ética na qual o homem se
define antes de tudo como ser ativo, produtor ou
criador.

Para Marcondes (2008, p. 218, grifos do autor),

O objetivo fundamental de Kant é estabelecer os
principios a priori, ou seja, universais e imutaveis,
da moral. Seu foco é o agente moral, suas intencdes
e motivos. O dever consiste na obediéncia a uma lei
que se impBe universalmente a todos 0s seres
racionais. Eis o sentido do imperativo categorico
(ou absoluto): ‘age de tal forma que sua agdo possa
ser considerada como norma universal’. Toda agdo
exige a antecipagdo de um fim, o ser humano deve
agir como se (als ob) este fim fosse realizavel. (...)
Este principio ndo estabelece o que se deve fazer,
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mas apenas um critério geral para o agir ético, sendo
esse precisamente seu objetivo. Os imperativos
hipotéticos, por sua vez, tm um carater pratico,
estabelecendo uma regra para a realizagdo de um
fim, como: ‘Se vocé quiser ter credibilidade,
cumpra suas promessas.

Na ética da autonomia, Kantiana, o ser humano é quem define o
que é ético. Assim, na analise do nosso objeto de estudo, a decisdo da
pessoa doente e/ou familiares sobre aceitar ou ndo a sedacgdo paliativa
para aliviar o sofrimento diante da morte, pode ser analisado ndo apenas
sob os principios da ética biomédica de Beauchamp e Childress (2002),
mas precisamente sob a Otica dos sistemas morais autbnomos, para 0s
quais o “homem ¢ legislador de si mesmo”, o que ¢ corroborado por
Vazquez (2000, p. 282), interpretando Kant:

Se 0 homem age por puro respeito ao dever e ndo
obedece a outra lei a ndo ser a que lhe dita sua
consciéncia moral, é — como ser racional puro ou
peco moral — legislador de si mesmo. Por isto,
tomar o homem como meio parece a Kant
profundamente imoral, porque todos os homens
séo fins em si mesmos e, como tais — isto €, como
pessoas morais -, forma parte do mundo da
liberdade ou do reino dos fins.

Depreende-se de Vazquez que o axioma: “todos os homens sdo
fins em si mesmos” ¢ o principio fundamental da ética em Kant

Kant — fiel ao seu antropocentrismo ético —
empresta assim a moral o seu principio mais alto,
e 0 faz exatamente num mundo humano concreto
no qual o homem, longe de ser um fim em si, é
meio, instrumento ou objeto (mercadoria, por
exemplo), e no qual, por outra parte, ainda nédo se
verificam as condicOes reais, efetivas para
transforma-lo efetivamente em fim. Mas esta
consciéncia de que ndo deve ser tratado como
meio, e sim como fim, tem um profundo contetido
humanista, moral e inspira hoje todos aqueles que
desejam a realizagdo desse principio kantiano nao
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j& num mundo ideal, mas em nosso mundo real
(VAZQUEZ, 2000, p. 283) *'.

Gracia (2010, p. 442) também afirma que a ética kantiana é
principialista. Por isso, antes de ir adiante delimitando a teonomia
autdbnoma, conforme Diego Gracia é preciso caracterizar a diferenca e
semelhanca de concepcéo de autonomia do principialismo biomédico e
da “ética autbnoma” de Kant.

De acordo com Beauchamp e Childress (2002, p. 74, grifo dos
autores), “na ética biomédica contemporinea, a palavra autonomia se
refere especificamente aquilo que faz com que a vida de uma pessoa
pertenca a propria pessoa, isto é, se refere ao fato de que ela é moldada
por preferéncias e escolhas pessoais”. Com base em Kant, afirmam que
“essa concepgdo de autonomia claramente ndo é a de Kant. Para esse
autor, uma pessoa tem ‘autonomia da vontade’ se e somente se age
intencionalmente de acordo com 0s principios morais universalmente
validos que atendem aos requisitos do imperativo categorico”
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002, p. 74). Por exemplo, se eu ajo de
modo que minha agdo possa ser considerada como norma universal,
entdo significa que minha conduta ndo afetou negativamente os demais
ou a sociedade, pois atendeu ao imperativo categérico. Existe, no
principio kantiano, a preocupacdo primeira com a relacdo individuo-
sociedade. Contudo, Beauchamp e Childress (2002, p. 75, grifos dos
autores) argumentam que o “principio da autonomia” sustentado por
Kant ““¢ o unico principio de moralidade’, e a autonomia por si s6 dé as
pessoas respeito, valor e motivacdo apropriada. A dignidade de uma
pessoa — na verdade, a ‘grandiosidade’ de uma pessoa — provém de ser
moralmente autdbnoma”. Em suma, no conceito de autonomia em Kant, o
homem é um ser autolegislador. Por outro lado, o principio de “respeito
a autonomia” de Beauchamp e Childress (2002) na sua vertente
utilitarista (baseada em John Stuart Mill), estava mais preocupado com o
individuo sendo tal principio remetido a gestdo individual da vida e do

?" N&o por acaso Giovanni Berlinguer (2010) centra a discussdo da bioética
cotidiana em torno dos conceitos de justica social e equidade para se alcangar a
igualdade. Esta seria a condigdo para o ser humano deixar de ser meio e
concretizar sua autonomia, isto ¢, o homem como fim em si mesmo e
autolegislador, segundo Kant. Como afirmam Pessini e Barchifontaine (2012, p.
69) a perspectiva da bioética de tradicdo europeia privilegia a dimensao social
do ser humano, com prioridade para o sentido de justica e equidade
preferencialmente aos direitos individuais.
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corpo, isto é, eu sou dono da minha vida e do meu corpo e posso tomar

decisBes, autonomamente, que me afetem, mas que ndo interfiram na

liberdade dos outros.

De fato,

Mill estava mais preocupado com a autonomia —
ou, como ele preferia dizer, a individualidade —
das pessoas na conformacdo de suas vidas. Ele
argumentou que se deveria permitir que o0s
cidadédos se desenvolvessem de acordo com suas
convicgdes pessoais, desde que ndo interferissem
na analoga expressdo de liberdade dos outros
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002, p. 143).

Conforme os proprios autores (BEAUCHAMP; CHILDRESS,
2002, p. 143, et seq.) afirmam, o principio de “respeito a autonomia” na
ética biomédica é fundamentado na teoria utilitarista®® de John Stuart
Mill mas também na ideia kantiana de que se deve respeitar o “ser
humano como fim em si mesmo”, mas rechagam a ideia que a
autonomia € o “Unico principio de moralidade”, isto ¢, absoluto. Em
outras palavras, 0 respeito a autonomia tem uma validez prima facie, ou
seja, ndo absoluto; e pode ser sobrepujado por consideragbes morais

%8 Conforme Abbagnano (2007, p. 986, grifos do autor), os aspectos essenciais
Utilitarismo, podem ser resumidos do modo seguinte:
- o Utilitarismo é a tentativa de transformar a ética em ciéncia positiva da
conduta humana, ciéncia que Bentham queria tornar "exata como a
matematica"; caracteristica que faz do utilitarismo um aspecto fundamental do
movimento positivista, a0 mesmo tempo em que lhe garante um lugar
importante na histdria da ética.
- 0 Utilitarismo substitui a consideragdo do fim, derivado da natureza metafisica
do homem, pela consideragdo dos méveis que levam o homem a agir. Nisto,
liga-se a tradi¢do hedonista, que vé no prazer o Unico movel a que o homem ou,
em geral, 0s seres vivos, obedece. Nesse aspecto, assim como no precedente, 0
Utilitarismo foi tratado, sobretudo por J. Bentham (1748-1832).
- reconhecimento do carater supra-individual ou intersubjetivo do prazer como
mével, de tal modo que o fim de qualquer atividade humana é "a maior
felicidade possivel, compartilhada pelo maior nimero possivel de pessoas".

A aceitagdo dessa formula (por Jeremy Bentham, John Stuart Mill, e
todos os utilitaristas ingleses) supde a coincidéncia entre utilidade individual e
utilidade pulblica, que foi admitida por todo o liberalismo moderno. Essa
coincidéncia decorria da lei da associacdo psicologica: cada um deseja a
felicidade alheia porque ela estd intimamente associada com a sua prépria
felicidade.
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concorrentes. Embasados em Mill, resgatam a nogdo de respeito as
pessoas enquanto individuos que buscam a realizacdo de seus objetivos,
desde que tais objetivos ndo interfiram na vida dos demais individuos®.

Poderiamos afirmar que o “principio do respeito a autonomia”
da ética biomédica de Beauchamp; Childress (2002) é estabelecido em
uma formulagéo negativa e noutra positiva. A formulagdo negativa exige
que “as agdes autobnomas ndo devem ser sujeitas a pressOes
controladoras dos outros”; em outras palavras, a autonomia ndo pode ser
controlada e nem limitada, pois “as pessoas autonomas sdo fins em si
mesmas, capazes de determinar seu o proprio destino”. Ao ser
estabelecido em sua formulagdo positiva, o principio do respeito a
autonomia exige que a autonomia das pessoas seja respeitada, fato que
obriga os profissionais a revelar informagdes, verificar e assegurar o
esclarecimento e a voluntariedade e encorajar a tomada de decisao
adequada, haja vista que muitas a¢bes autbnomas nao poderiam ocorrer
sem a cooperacdo material de outros que tornem as opgdes acessiveis
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002). Prevalece, pois nessa tendéncia
principialista, a perspectiva individualista, privilegiando a autonomia da
pessoa, tal como é a perspectiva bioética anglo-americana, como
reiteram Pessini e Barchifontaine (2012).

Desta sintese, resultou que o “principio de respeito a autonomia
deve ser entendido enquanto estabelecendo um firme direito de
autoridade para o controle do proprio destino pessoal, mas ndo como a
Unica fonte de obrigacbes e direitos morais” (BEAUCHAMP;
CHILDRESS, 2002, p. 144). Dai que o conceito de autonomia no
principialismo biomédico é muito mais empirico, segundo o qual uma
acdo se torna autbnoma quando passou pelo trdmite do consentimento
informado. Beauchamp e Childress procuram analisar sistematicamente

# E conveniente assinalar que Beauchamp e Childress sio pessoas com

convicgOes filosdficas e éticas bem distintas. Beauchamp é um utilitarista
enquanto Childress é claramente um deontologista. Suas teorias éticas séo,
portanto, distintas e dificilmente conciliaveis na hora de justificar ou
fundamentar os citados principios. Mas, em vez de deparar com um abismo, 0s
autores consideram isto uma vantagem. As discrepancias tedricas ndo devem
impedir o acordo sobre normas, isto é, sobre principios e procedimentos. Dizem
eles que ‘o utilitarismo e o deontologismo chegam a formular normas similares
ou idénticas’. Todos, tanto os teleologistas, como os deontologistas, podem
aceitar o sistema de principios e chegar a decisfes idénticas em casos concretos,
ndo obstante suas discrepancias em relagdo aos aspectos tedricos da ética
(PESSINI; BARCHIFONTAINE, 2012, p. 63).
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0s principios morais que devem ser aplicados na biomedicina; entendem
a ética biomédica como uma ‘ética aplicada’, no sentido de que o
especifico dela é aplicar os principios éticos gerais aos problemas da
pratica médico-assistencial (PESSINI; BARCHIFONTAINE, 2012, p.
62-63). Por isso, Beauchamp e Childress (2002) assumem outros
principios bioéticos: beneficéncia, ndo maleficéncia e justica. N&do por
acaso, um dos problemas que o principialismo da ética biomédica
enfrenta é

O de explicar as razdes pelas quais se escolhe o0s
principios necessarios a teoria, o qual surge, em
grande parte, pela propria teoria subjacente ao
principialismo, qual seja intuicionista. N&o ha
critérios para se dizer qual principio deve ser
escolhido, nem avaliar qual é o melhor entre
principios concorrentes. A escolha € feita por
intuicdo, pelo que parece se adequar entre a
moralidade comum e os principios colocados
como necessarios. Essa falta de critérios fragiliza
o principialismo na medida em que o impossibilita
de justificar, ndo os seus principios, mas o porqué
da adesdo a eles e ndo a outros (PETRY, 2002, p.
92).

Pessini e Barchifontaine (2012, p. 63) salientam que “nos
Gltimos 20 anos, a opinido de Beauchamp e Childress de que os
principios e as normas sdo considerados obrigatérios prima facie e estéo
no mesmo nivel ganhou aceitacdo de renomados bioeticistas e somente
as circunstancias e consequéncias podem ordena-los”. Nesse sentido,
muitos bioeticistas que assumiram o principialismo biomédico tentaram
resolver tais problemas, diante das dificuldades que se apresentam
diante das circunstancias. Diego Gracia, por exemplo, hierarquizou tais
principios. Segundo Pessini e Barchifontaine (2012, p. 63),

Na perspectiva de Diego Gracia, deve-se priorizar
a ndo maleficéncia sobre a beneficéncia. Ele
divide os quatro principios em dois niveis, o
privado (autonomia e beneficéncia) e o publico
(ndo maleficéncia e justica). Em caso de conflito
entre deveres destes dois niveis, os deveres no
nivel puablico tem sempre prioridade sobre os
deveres individuais.
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No entanto, conforme Zoboli (2010), Diego Gracia passou a
usar a linguagem dos valores, abandonando a dos principios. Conforme
a autora,

Na fase em que Diego Gracia utilizava a
linguagem dos principialismo, ja afirmava que a
autonomia, beneficéncia, ndo maleficéncia e
justica, constituiam ‘canones vazios de conteudo’.
Tudo o que diziam era: respeite 0 outro como
pessoa autbnoma; ndo seja mal, pratique o bem e
atue de maneira justa. Mas como fazer isso a cada
situagdo? Ensinava-nos o professor que, em tal
pergunta, encontrava-se 0 espagco para a
deliberacdo que dotaria os principios de contetdo,
considerando as circunstancias especificas de uma
dada realidade (ZOBOLI, 2010, p. 191).

Feita esta distingdo da concepcéo de autonomia em Kant, como
ética autbnoma e do principio biomédico do “respeito a autonomia”,
podemos voltar a esclarecer a teonomia autdbnoma, segundo Gracia
(2010).

Foi nas trilhas de Kant e do idealismo alemdo que, segundo
Gracia (2010, p. 193), “a ética autébnoma entrou na area da teologia
protestante”, passando a diferenciar-se da ética catélica que, a partir do
século XIX, ressuscitou o0 pensamento escolastico medieval. A ética
catolica continuou a defender alguns principios deontoldgicos de carater
absoluto e sem excecles, a medida que a ética protestante foi pouco a
pouco renunciando a essa pretensdo. O encontro entre essas duas
tradicbes teve lugar apenas em nosso século dentro do movimento
neoescolastico que tentou sua modernizacao via Kant, fazendo surgir o
transcendentalismo que se propunha interpretar Kant em sentido
metafisico em que as normas ndo as podem estabelecer a razdo e
tampouco as pode estabelecer a fé. As normas deontoldgicas tém de ser
acessiveis racionalmente e tém sentido categorial, 0 que significa que
ndo sdo estritamente religiosas, mas racionais. O religioso tem sempre
dimensdo transcendental (GRACIA, 2010). Conforme Gracia (2010, p.
202),

A essa nova atitude cabe chamar, com Franz
Bockle, theonome  Autonomie, autonomia
tebnoma, ou teonomia autdnoma, para diferencia-
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la da teonomia classica, que caberia denominar
“teonomia tebnoma”.

Citando Alfons Auer (1991), “afirma ainda que a teonomia
autbnoma é teonomia porque, como ja haviamos dito, faz uma opcéo
fundamental que é tebnoma; e por sua vez € autdbnoma porque nha
determinacdo dos contelidos categoriais dos atos utiliza critérios
estritamente auténomos” (GRACIA, 2010, p. 202). Para o autor, “os
tedlogos cristdos costumam identificar essa dimensdo transcendental
tedbnoma com o Deus cristdo. Mas aqui surge uma nova dificuldade,
porque a dimensdo transcendental € inerente a todo o ato humano, e se
da, portanto em todo o ato moral, seja proprio de um cristdo ou nio”
(GRACIA, 2010, p. 202). Dai que seria mais preciso dizer, como faz
Zubiri®®, que toda a “obriga¢do” finca suas raizes na “religagdo”, que
tem carater transcendental e que, claro, ndo é a religido, ou seja, a
religacdo é comum a todos os seres humanos, e, portanto, mais que de
autonomia tedbnoma dever-se-ia falar, pois, de “autonomia religada”, que
ndo é o mesmo (GRACIA, 2010, p. 203).

Destaca que hd um tema no interior da ética transcendentalista
gue merece particular atencdo. Trata-se de saber se hd ou ndo
mandamentos morais especificamente cristdos e assegura que o0s ha, pois
as religides sdo corpos doutrinais que orientam a vida e, em
consequéncia, geram um modo de atuar. Nesse sentido, é 6bvio que ha
preceitos morais especificos das religides. O problema é que as decisdes
morais nunca sdo especificas, e sim concretas, individuais, razdo pela
gual esses conteidos especificos tém de estar mediado pela razdo do
individuo (GRACIA, 2010, p. 203).

Para o autor, no tema das especificidades dos mandamentos
morais cabem duas posturas. Uma a dos que negam a autonomia da
razéo desligada da fé para estabelecer uma ética auténoma, corrente hoje
conhecida pelo nome de “ética da fé”, enquanto o que as éticas da
autonomia negam € que se possa fazer da revelacdo uma espécie de
tratado de ética. O que ndo se torna um obstaculo para que toda
g\lwensagem religiosa implique atitudes morais (GRACIA, 2010, p. 204)

%0 Xavier Zubiri, fil6sofo espanhol (1898 — 1983), um dos pensadores mais
originais de nosso tempo, foi professor de Diego Gracia.

31 Conforme Gallagher (apud GRACIA, 2010, p. 205), “toda a polémica entre
as éticas da fé e as éticas da autonomia gira em torno do modo de entender o
tema dos contetidos especificamente cristdo da moral”.
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Infere-se da longa discussdo de Gracia (2010) sobre o debate
entre as “éticas da fé” e as “éticas da autonomia” que as ltimas néo se
desvinculam do pressuposto religioso, isto é, de Deus, haja vista que ndo
negam que existam mandamentos morais cristdos. E o que afirma o
autor

A tese basica das chamadas “éticas da autonomia”
ndo é que haja ou ndo mandamentos morais
especificamente cristdos, mas sim que estes nunca
podem ser formulados de modo absoluto e sem
excegdes. (...) As éticas da autonomia consideram
que a religido ndo agrega somente uma dimensdo
transcendental aos atos morais, mas, além disso,
enriquece 0s  conteudos, embora  esse
enriquecimento ndo incida tanto na dimenséo
negativa dos mandamentos da moral de minimos
quando na dos deveres positivos, de promogdo ou
de virtude e, por conseguinte, da ética de maximos
(GRACIA, 2010, p. 209).

Eis que a interpretacdo de Marcondes (2008) sobre a ética da
autonomia de origem Kantiana coincide com a exposicdo feita por
Gracia (2010):

Na concepcdo Kantiana, a razdo pratica pressupde
uma crenca em Deus, na mortalidade e
imortalidade da alma, que funcionam como ideais
ou principios regulativos. A crenga em Deus é 0
que possibilita o supremo bem, recompensar a
virtude e a felicidade. A imortalidade da alma é
necessaria, ja que neste mundo Vvirtude e
felicidades ndo coincidem, e a liberdade é um
pressuposto do imperativo categdrico, libertando-
nos de nossas inclinagdes e desejos, uma vez que
o0 dever supde o poder fazer algo (MARCONDES,
2008, p. 218).

Contudo, convém destacar que embora 0s principios morais
Kantianos ainda tenham Deus como pressuposto, para a ética autbnoma
“a experiéncia religiosa ndo ¢ a experiéncia moral” (GRACIA, 2010, p.
209). Nem tampouco, “os conteidos da experiéncia moral ndo sdo
estabelecidos pela natureza, mas apenas o resultado de um complexo
processo de interagdo entre o0s seres humanos. Portanto, 0s



105

mandamentos constantes dos textos revelados provenientes do meio
cultural heterbnomo do helenismo ndo sdo hoje moralmente
vinculantes” (GRACIA, 2010, p. 209). Sobre isso, Marcondes (2008, p.
218) reitera, segundo Kant, que

A nocdo de busca da felicidade, que fundamenta,
por exemplo, as éticas do periodo helenistico, como
a estdica e a epicurista, sdo insuficientes como
fundamento da moral, porque o conceito de
felicidade é variavel, dependendo de fatores
subjetivos, psicolégicos, ao passo que a lei moral é
invariante, universal; por isso seu fundamento é o
dever.

Trata-se, portanto, de uma fase da evolugdo das teorias morais
gue ocorreram, sobretudo a corrente da filosofia idealista alemd de
cristianismo protestante, tendo Kant como um dos expoentes.

Face & relagdo entre ética e religido e a distingdo, ou melhor, a
contraposicao entre experiéncia religiosa e moral, Gracia (2010) propGe
um projeto de uma autonomia religada. Isto é, da “religa¢do” do homem
a realidade, da qual decorrem a obrigag&o e as responsabilidades morais,
gue sdo fundamentos da proposta deliberativa de Diego Gracia
(ZOBOLI, 2010, p. 192). Gracia (2010, p. 214, grifos do autor), elenca
algumas premissas de tal proposta e conclui dizendo que,

A religido, pois, est4 na origem e esta no final, no
término. O que ndo quer dizer que tenha de estar
no meio, ou que todos os seus modos de intervir
no meio sejam ou devam ser considerados
corretos. A ética tem sua especificidade e sua
autonomia proprias. N&o as respeitar supde tanto
como perverter ndo sé a ética, mas, 0 que é tdo ou
mais grave, também a religido. Em face da opgéo

EEINT3

“religido ou ética”, “religido e ética”.

Rachels e Rachels (2013), ao refletirem sobre moralidade e
religido, também chegam a resultado semelhante. Seus argumentos

Apontam para uma conclusdo comum: certo e
errado ndo devem ser entendidos em termos da
vontade de Deus; a moralidade € uma questdo de
razdo e consciéncia, ndo de fé religiosa. (...)
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Moralidade e religifo sdo em uma palavra
diferentes. (...) A relagdo é complicada, mas é
uma relagdo entre duas matérias diferentes
(RACHELS; RACHELS, 2013, p. 74).

Os autores alegam que ndo chegaram a tal conclusdo pelo
guestionamento da validade da religido. Os argumentos que consideram
ndo assumem que o cristianismo ou outro sistema teoldgico seja falso,
apenas mostram que, mesmo se tais sistemas fossem verdadeiros, a
moralidade ainda assim permaneceria uma questdo independente
(RACHELS; RACHELS, 2013, p. 74).

Frente ao impasse das relagfes entre religido e ética e a
influéncia do principialismo ético na bioética, Gracia (2010) assume a
linguagem dos valores para compor a base de uma proposta de
deliberagdo moral em bioética clinica. Sob esta dtica, embora a ética
deva ser autbnoma frente a religido, os valores religiosos assim como
todos os outros, devem ser considerados e respeitados. Essa premissa é
essencial nos cuidados paliativos que sempre tem reivindicado a
“assisténcia espiritual” as pessoas doentes e familiares; sendo ainda
mais relevante frente a pratica de sedacdo paliativa, pois muitas vezes
tais valores, se considerados — 0 que pressupde antes de tudo respeito a
autonomia — podem definir a aceitacdo ou ndo do uso da sedagdo
paliativa diante do sofrimento e da morte.

Gracia (2010, p. 442) destaca que a “ética antiga se baseia no
bindmio virtude-vicio enquanto a ética moderna se baseia no binbmio
principios-consequéncias”. O autor avalia e discute a abordagem
principios-consequéncias da ética moderna no trato dos problemas
morais; entretanto considera importante introduzir a andlise dos valores
no tratamento desses problemas ou conflitos éticos, pois nos traz a
possibilidade de considerar os valores das pessoas envolvidas no
processo de tomada de decisdo, sobretudo da pessoa doente (GRACIA,
2010).

Portanto, essa abordagem da linguagem dos valores sera de
fundamental importancia na andlise dos dados da presente pesquisa, pois
acreditamos que existem diversos valores que devem ser respeitados e
levados em consideracdo na decisdo da pratica da sedacdo paliativa,
segundo Zoboli (2010, p.145) “a fundamentacdo chega ao nivel dos
fatos, mas a argumentagdo ¢ feita no ambito dos valores”. Com efeito,
na linguagem dos valores assumidos por Gracia (2011, p.135, grifo do
autor) “os valores que Sd0 suportados pelas pessoas se denominam
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‘valores espirituais, culturais ou da pessoa’, os valores suportados pelos
seres vivos ‘valores vitais’, ¢ os que SA0 suportados pelas coisas,
‘valores materiais’”.

Gracia (2011) ordena os valores de acordo com 0 seu suporte,
embora nos advirta que esta ordenacdo ndo faz sentido mais que em
relacdo com seu suporte. De fato, para Gracia (2011, p. 135), “é muito
provavel que os Unicos seres com capacidade de valorar sdo os seres
humanos. E nesse sentido, caberia dizer que todos os valores sdo
humanos, ou pessoais, ou espirituais, ou culturais”. Como também
afirma Vazquez (2000, p. 146-147 grifo nosso)

E 0 homem — como ser histdrico-social e com sua
atividade prética — que cria os valores e o0s bens
nos quais se encarnam (...). Os valores sdo, pois,
criagcbes humanas, e s existem e se realizam no
homem e pelo homem. As coisas ndo criadas pelo
homem (os seres da natureza) s6 adquirem um
valor entrando numa relagdo especial com ele,
integrando-se no seu mundo como coisas humanas
ou humanizadas.

Entretanto, de acordo com o seu suporte (que Sdo 0S seres
humanos, 0s seres vivos e 0s seres materiais) cabe ordenar os valores
num esquema hierarquico. De acordo com o “esquema” dos “valores e
seus suportes”, apresentando por Gracia (2011, p. 137, grifos do autor),
0s seres humanos sdo suporte de valores principalmente intrinsecos
como 0s valores ‘espirituais’ ou de “pessoa” que se dividem em valores,
tais como: os religiosos como sagrado/profano; os morais como
bom/mal e justo/injusto; os ontoldgicos como digno/indigno; os sociais
como solidario/ndo solidario; os juridicos como correto/incorreto; 0s
I6gicos como verdadeiro/falso; os estéticos como bonito/feio e 0s
instrumentais como (til/ indtil.

Segundo Zoboli, (2010, p.161)

Apenas nos seres humanos somos suportes para 0s
valores espirituais; sdo valores préprios da pessoa.
Ancoram-se nos objetos, nos fatos, nos fenémenos
ou nas coisas do mundo pessoal, entretanto,
independem completamente da esfera vital do
corpo e do meio, e nds os aprendemos nas fungdes
do perceber sentimental, ou espiritual, dos atos de
amar, odiar, preferir. Os valores espirituais



108

constituem atos irredutiveis a quaisquer funcdes
bioldgicas, ou seja, ndo se ddo por necessidade
biolégica do ser humano.

Conforme o “esquema”, 0S seres Vvivos sdo suporte de valores
intrinsecos e instrumentais como 0s valores “vitais’ ou do ‘ser vivo’, que
se dividem em valores vitais como, vivo/morto, bem estar/mal estar;
estéticos como honito/feio e instrumentais como Util/indtil (GRACIA,
2011, p. 137, grifo do autor). Contudo, devemos esclarecer que

Os valores instrumentais sdo valiosos por
referéncia a outros valores, por isso, sdo também
chamados ‘valores meio’; constituem instrumento
‘para’, ‘valem para’, ‘servem para’, ou seja, tem
valor em referéncia a algo diferente deles
mesmos. (...). Os valores instrumentais s&o
permutaveis e tém uma unidade de medida,
porgue ndo tem valor de uso, somente de troca. Os
‘valores fim’ sdo ‘valores em si’, ou seja, tém
‘valor em si’ (ZOBOLI, 2010, p.159, grifo da
autora).

Ainda segundo o “esquema” proposto por Gracia (2011, p. 137),
0s seres materiais possuem suporte de valores instrumentais, tais como
os valores ‘materiais’ ou de ‘coisa’, que se dividem em valores
intrinsecos como belo/feio, e em valores instrumentais como caro/barato
(GRACIA, 2011, p.137, grifo do autor). De acordo com Zoboli (2010,
p.162) “nos valores materiais, primam os valores instrumentais e, nos
vitais, encontram-se tanto os instrumentais como os valores intrinsecos”.

Na linguagem dos valores devemos sempre considerar que
“nenhum valor podera existir objetivamente se ndo acontecer o ato que o
intui” (ZOBOLI, 2010, p.167). Assim, a problemética que se antepde a
tomada de decisdo sobre a pratica da sedacdo paliativa é que esta nao
depende apenas da aceitacdo (ou ndo aceitacdo) por parte da pessoa
doente e seus familiares de posse das informacgdes necessarias referente
a indicagdo de sedacdo paliativa. Se fosse assim, bastariam os principios
tais como o respeito a autonomia e beneficéncia. Entretanto, no processo
de tomada de decisdo faz-se necessario a inclusdo dos valores, ou
melhor, consider e respeitar os valores das pessoas (doentes e
familiares), bem como eventuais conflitos de valores.
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Por exemplo, se de uma lado uma pessoa doente ndo aceita a
sedacdo paliativa - fundamentada no valor religioso enquanto valor
intrinseco e espiritual - quando esta é adequada ou indicada, e de outro a
equipe argumenta que o alivio do sofrimento é um dever profissional
para quem trabalha com cuidados paliativos — ao considerar o
sofrimento como um desvalor — estamos diante de um problema ético
originado por um conflito de valores. Nesse sentido, 0 que estd em
questdo é, especificamente, a possibilidade de deliberacdo moral do
conflito ético que se apresenta.

3.3 ETICAS DOS CUIDADOS PALIATIVOS E A SEDACAO
PALIATIVA

Com base na experiéncia e também como se constatou na
revisdo de literatura existe algumas correntes éticas que predominam no
ambito dos cuidados paliativos e acabam por ser o suporte das decisdes
sobre a sedacgdo paliativa, sobretudo para a equipe de salde.

De modo geral, as justificativas éticas geralmente se dao pelas
vertentes mais especificas da ética, sobretudo pela ética principialista ou
ética aplicada segundo Beauchamp e Childress (2002). A SICP (2007)
relata que a justificacdo ética da sedacdo paliativa se da pela ética
principialista, e mais recentemente em teorias éticas mais peculiares que
fazem referéncia principalmente a ética da qualidade de vida, a ética da
sacralidade da vida® e & doutrina do duplo efeito. De acordo com
Taboada (2000), além do principio do duplo efeito, outros principios
morais estdo presentes, que ndo sdo relacionados exclusivamente &
sedacdo paliativa, mas ao “ato de morrer” como um “ato humano”, tais
como o principio da prevencdo, da veracidade, do ndo abandono e da
proporcionalidade terapéutica. Por isso, discutiremos a seguir, as teorias
éticas e principios morais que fundamentam os cuidados paliativos ou os
cuidados de fim de vida e, no &mbito destes, as decisdes relacionadas a
sedacdo paliativa.

Beauchamp e Childress (2002), na obra Principios de Etica
Biomédica, elaboram uma teoria bioética principialista ou ética aplicada,
cuja fundamentacgéo defende quatro principios — o respeito a autonomia,

%2 Como vimos, no referencial tedrico, a santidade da vida é mais bem definida
como principio da sacralidade da vida, por ser de carater religioso e principios
morais absolutos.
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a ndo maleficéncia, a Beneficéncia e a Justica — “como fundamentos do
agir moral em ética biomédica (...). Uma das principais caracteristicas
dessa concepgdo refere-se ao fato de que seus principios estdo
fundamentados em teorias éticas distintas (teleoldgica e deontoldgica)
3 (PETRY, 2002, p. 89).

O primeiro principio a ser abordado é o “respeito a autonomia”.
Para Beauchamp e Childress (2002, p. 138), “o individuo auténomo age
livremente de acordo com um plano escolhido por ele mesmo. (...) Uma
pessoa com autonomia reduzida, em contrapartida €, a0 mesmo em
algum aspecto controlado por outros ou incapaz de deliberar ou agir
com base em seus desejos e planos”. Entretanto alertam que

Ser autdbnomo ndo é a mesma coisa que ser
respeitado como um agente autdnomo. Respeitar
um agente autbnomo €, no minimo, reconhecer o
direito dessa pessoa de ter suas opinides, fazer
suas escolhas e agir com base em valores e
crengas pessoais. Esse respeito também (...) mais
que obrigacBes de ndo intervencdo nas decisdes
das pessoas, pois inclui obrigacdes para sustentar
as capacidades dos outros para escolher
autonomamente, diminuindo os temores e outras
condi¢bes que arruinem sua autonomia. Nessa
concepcdo, 0 respeito pela autonomia implica
tratar as pessoas de forma a capacitd-las a agir
autonomamente, enquanto o desrespeito envolve
atitudes e acgBes que ignoram, insultam ou
degradam a autonomia dos outros e, portanto,
negam uma igualdade minima entre as pessoas
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002, p. 142-
143).

¥ De acordo com os autores “essas duas filosofias profundamente diferentes
apoiam, ambas, o principio de respeito a autonomia” (BEAUCHAMP;
CHILDRESS, 2002, p. 143). A posicdo da ética teleoldgica (utilitarista ou
consequencialista) de Mill requer tanto a ndo interferéncia como o
fortalecimento da expressdo autbnoma, enquanto a posigdo da ética
deontoldgica de Kant imp8e um imperativo moral que ordena que pessoas
sejam respeitosamente tratadas como fins em vez de meramente como meios
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002).
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Os autores consideram trés condi¢des essenciais da autonomia e
analisam a a¢do autbnoma em termos dos agentes normais que agem (1)
intencionalmente, (2) com entendimento e (3) sem influéncias
controladoras que determinem sua acdo (BEAUCHAMP; CHILDRESS,
2002, p. 140). Em resumo, o principio do respeito & autonomia imp&e o
respeito a autodeterminacdo ou autogoverno da pessoa doente, “o
governo pessoal do eu que é livre tanto de interferéncias controladoras
por parte de outros como de limitagGes pessoais que obstam a escolha
expressiva da intencdo, tais como a compreensao inadequada” (ISAIAH
BERLIN apud BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002, p. 138).

De acordo com Petry (2002, p. 89),

O consentimento informado, regra fundamental
nas relacbes entre pacientes e profissionais da
salde, é derivado do Principio do Respeito a
Autonomia. Para que ele seja valido, sdo definidas
algumas condigdes que devem ser atendidas,
como a competéncia da pessoa e a compreensdo
sobre os procedimentos a serem realizados (...),
portanto, o Principio do Respeito a Autonomia é
especificado mediante a formulagdo de regras e
critérios, as quais pretendem dar-lhe o contetido
necessario a sua interpretacao.

O segundo e o terceiro principios discutidos sdo o da nédo
maleficéncia e beneficéncia. O principio da ndo maleficéncia “determina
a obrigacdo de ndo infligir dano intencionalmente”, isto €, “ndo devemos
infligir mal ou dano” (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002, p. 209 —
210). Para seguir esse principio, “devemos ter a clareza de que ndo
podemos agir quando essa a¢do podera vir a causar danos a outrem”
(ROSA; FONTOURA, 2013, p. 64). Petry (2002, p. 90) entende que “os
autores discutem, a partir da formulagdo do Principio da Né&o
Maleficéncia, critérios para a justificacdo do suicidio assistido, que se
forem atendidos, podem tornar essa pratica moralmente aceita”.

Beauchamp e Childress (2002) ressaltam que alguns filésofos
unem a ndo maleficéncia e a beneficéncia como um Unico principio,
entretanto sugerem que seria preferivel da seguinte forma, sem propor
nenhuma classificagdo normativa ou estrutura hierdrquica: néo
maleficéncia: 1 — ndo devemos infligir mal ou dano; Beneficéncia: 2 —
devemos impedir que ocorram males ou danos; 3 — devemos sanar males
ou danos; 4 — devemos fazer ou promover o bem.



112

O principio da beneficéncia vai além da exigéncia de fazer o
bem a pessoa doente, e, portanto, ndo se trata simplesmente do oposto
da ndo maleficéncia. Nao ha fronteiras radicais no continuum que vai da
ndo-inflicdo de danos até a propiciacdo de beneficios, mas os principios
da beneficéncia potencialmente exigem mais que o principio da nédo
maleficéncia, pois os agentes tém de tomar atitudes positivas para ajudar
0S outros, e ndo meramente se abster de realizar atos nocivos
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002, p. 281). Embora “o termo ‘ndo
maleficéncia’ é as vezes usado em sentido amplo, incluindo a prevencao
de danos e a eliminagdo de condi¢des prejudiciais”, para os autores “a
prevencdo e a eliminacdo requerem atos positivos de beneficiar outros,
pertencendo, portanto, antes a beneficéncia que a ndo maleficéncia”
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002, p. 281). Afirma-se “que esse
principio tem como compromisso a colaboracgdo, proporcionando que 0s
seus interesses sejam alcangados” (ROSA; FONTOURA, 2013, p. 64).

Segundo Petry (2002, p. 90), os bioeticistas Beauchamp e
Childress (2002), decompdem o Principio da Beneficéncia em outros
dois

O da beneficéncia, que determina a¢des orientadas
para a promogdo do bem, e o da utilidade, que
requer um equilibrio entre os beneficios e
possiveis prejuizos de uma determinada acéo. As
regras derivadas sdo formuladas positivamente, de
modo que a elas ndo cabem sancGes quando ndo
cumpridas. O mesmo ndo acontece com as regras
de ndo maleficéncia, na préatica paternalista, a qual
é realizada a fim de beneficiar certa pessoa com
detrimento de sua autonomia (PETRY, 2002, p.
90).

Existem problemas éticos analisados pelos autores que estdo
relacionados aos prdprios principios, ou melhor, sdo analisados sob a
otica dos principios. Por exemplo, no principio da beneficéncia, se fala
de paternalismo como um conflito que se funda entre os principios da
beneficéncia e o respeito a autonomia. Assim, os autores afirmam “que
o0s debates sobre o paternalismo enfocam, tipicamente, as intervengdes
paternalistas ativas em casos em que 0s pacientes preferem a ndo
intervengdo” — um paternalismo ativo; mas destacam que existe “uma
forma também negligenciada de paternalismo [que] aparece na recusa,
por parte de um profissional, em cumprir as preferéncias do paciente por
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razOes paternalistas — um paternalismo passivo” (BEAUCHAMP;
CHILDRESS, 2002, p. 313 — 314).

Certamente o principialismo se constitui numa teoria de grande
aceitacdo na area biomédica. Contudo ha inimeras criticas em relacdo a
ela. Diego Gracia enfatiza que o principialismo € insuficiente para se
analisar os problemas éticos e que se devem inserir os sistemas de
valores nas analises. Por exemplo, em relagdo ao principio da
beneficéncia, Gracia (2010, p. 361, grifo nosso), no texto Bioética e
tomada de decisGes no caso do paciente com doenca renal cronica,
salienta que um

Outro conjunto de problemas éticos tem relagéo
com o principio de beneficéncia. Hoje é utdpica a
tese de que ndo ha beneficéncia sem autonomia, ja
que o beneficio é sempre definido por uma pessoa
autbnoma. As coisas sdo ou ndo sdo benéficas em
relacdo a um sistema de valores concreto. O que
para um pode ser benéfico para outro pode nao sé-
lo. Dai a necessidade de introduzir a anlise dos
valores do paciente no processo de relagéo clinica.

O quarto principio abordado por Beauchamp e Childress
(2002), ¢ o principio da justica entendida como justica distributiva. Para
o0s autores, “a expressao justica distributiva refere-se a uma distribuicdo
justa, equitativa e apropriada no interior da sociedade, determinada por
normas justificadas que estruturam os termos da cooperagdo social”
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002, p. 352, grifo nosso). A SICP
(2007) compreende que o principio da justica, na versdo distributiva,
impde a promocdo de um acesso equanime a assisténcia e uma
distribuicdo equitativa dos recursos limitados.

De acordo com Petry (2002, p. 90), os autores Beauchamp e
Childress especificam o Principio da Justica

Em duas outras elaboragBes, quais sejam um
principio formal e outro material. O primeiro
baseia-se no principio aristotélico de que os iguais
devem ser tratados igualmente e os desiguais devem
ser tratados desigualmente. O principio da justica
material, por sua vez, justifica a distribuicdo igual
entre as pessoas mediante a satisfacdo de alguns
critérios. Estes, como mostram os autores, podem se
dar sob diferentes aspectos, como, por exemplo, a
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cada pessoa uma parte igual, a cada pessoa segundo
a necessidade, segundo o mérito, segundo o esforgo
ou segundo as trocas de mercado. A posicdo de
Beauchamp e Childress é de que uma teoria que
trata do principio da justica poderia fundamenta-lo a
partir de todas essas posi¢cBes (PETRY, 2002, p.
90).

Certamente, nestas duas elaboragdes, o principio da “justica
material”, se fosse possivel desmembra-lo do “principio formal” ¢ muito
diferente do conceito de justica distributiva assumido por Berlinguer
(2010) haja vista que, sob a Otica desse autor, haveria ao menos uma
incompatibilidade entre distribuicdo segundo critérios de necessidade e
distribuicdo seguindo critérios de mercado. Portanto, ndo seria possivel
uma teoria que abarcam ambos 0s critérios, pois apresentaria no minimo
incoeréncias entre eles.

Felizmente, nesse sentido, Petry (2002, p. 90) afirma que

Caberia analisar se é possivel compatibilizar um
principio da justica que distribua os recursos
segundo a necessidade a0 mesmo tempo em que 0
faz segundo as trocas de mercado. Néao parece tdo
simples manter a coeréncia e plausibilidade de
uma teoria que pretenda reunir todas essas formas
numa mesma formulagdo de um principio de
justica como os autores sugerem.

Podemos concluir, de acordo com Petry (2002, p. 87), que 0s
principios da ética principialista de Beauchamp e Childress (2002)

Constituem-se em guias gerais de acdo a fim de
resolver dilemas morais* e permitem a
formulagcdo de regras especificas de conduta.
Estas sdo generalizacbes normativas com
conteldo e alcance mais restrito que os principios,
funcionando como normas precisas de agdo que
estabelecem o que deve ser feito em determinadas
circunstancias. O  principialismo,  portanto,
procura fundamentar a bioética a partir de

* Recordamos apenas que nesse trabalho, adotamos o conceito de conflitos
morais, segundo Gracia (2010).
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principios, sendo, dessa forma, uma teoria
pluralista ao adotar as quatro formulagdes.

Destacamos ainda, conforme a SICP (2007, p. 29), que em tal
teoria ética 0s quatros principios séo principios relativos e, portanto, nao
havendo nenhum principio absoluto que prevaleca sempre e em
qualquer situacdo sobre os outros, eles vdo ordenados segundo critérios
de prioridade buscados nos casos clinicos singulares, a fim de alcangar o
melhor para a pessoa doente. Em sintese, a ST/SP® resulta moralmente
aceitavel se respeita a autodeterminacdo do sujeito doente, se promove o
bem e evita o mal.

A ética da qualidade de vida tem exercido influéncia crescente
nos cuidados paliativos, provavelmente devido a difusdo das diretrizes
da Organizacdo Mundial da Salde para os cuidados paliativos, que
apresenta a promocdo da qualidade de vida como um dos objetivos do
cuidado as pessoas com doenga incurdvel e em fim de vida (OMS,
2002). Segundo a SICP (2007), a ética da qualidade de vida compreende
a versdo deontoldgica e a versao consequencialista e se caracteriza pela
auséncia de deveres absolutos. Na versdo deontolégica justifica a
moralidade da agdo em base ao respeito do dever de respeitar a
qualidade de vida. Na versdo consequencialista, justifica a moralidade
da acdo em base as consequéncias produzidas sobre a qualidade de vida.
Consequentemente, na ética da qualidade de vida é fundamental o
respeito a vontade da pessoa doente, pois se considera que é ele préprio
quem diz o que € bom para si mesmo, ou seja, “é implicito que o juizo
sobre a qualidade de vida deva ser autonomamente expresso pelo
interessado, ndo sendo eticamente aceitavel o juizo de terceiros” (SICP,
2007).

A ética da qualidade de vida pde em discussdao a ética da
santidade da vida. Tratam-se na verdade de duas éticas com origens
substancialmente diferentes. Como afirma Junges (1993), a questdo da
vida pode ser explicitada de uma maneira parenética ou cientifica.

% Conforme ja abordamos a Sociedade italiana de Cuidados Paliativos, trata
indistintamente a Sedacdo Terminal (ST)/Sedagdo Paliativa (SP) como a
sedagdo praticada nos Ultimos dias de vida; enquanto nesse trabalho adotamos o
conceito de Sedacdo Paliativa.
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Assim, fala-se de uma ética da santidade® da vida e de uma ética da
qualidade da vida.
A ética da santidade da vida utiliza o discurso parenético.

A vida é considerada como propriedade de Deus,
dada ao homem em administragdo. E um valor
absoluto que s6 a Deus pertence. O homem néo
tem nenhum direito sobre a vida propria e alheia.
As excecOes no respeito a vida sdo concessdes de
Deus. Considera a vida como um dado. O ponto
de partida da argumentagdo é a sacralidade da
vida. O principio fundamental é a inviolabilidade
da vida (JUNGES, 1993, p. 339-340).

Por outro lado, a ética da qualidade de vida, utiliza o discurso
cientifico.

A vida € um dom recebido, mas que fica a
disposicao daquele que o recebe, com a tarefa de
valoriza-lo qualitativamente. O ponto de partida
de argumentacdo ¢ o homem como protagonista
da vida. O principio fundamental é a valorizagéo
qualitativa da vida.

De acordo com Junges (1993), “a pergunta que se coloca é
sobre o tipo de discurso mais apropriado para defender a vida em sua
totalidade. Em nossos dias, e no tipo de sociedade em que vivemos, é
melhor usar o discurso parenético ou o cientifico?” No entanto, quando
0 autor divide os discursos em parenético e cientifico, transparece a
substancialidade das diferencas das éticas da santidade da vida e da
qualidade da vida. Contudo, ao dividir aquilo que seria a diferenca de
concepcao de vida, para 0s dois discursos, a vida como “propriedade de
Deus” e a vida como “dom recebido”, passa a ajustar seu proprio
discurso, “teologico moderno”, para uma possivel conciliagcdo de ambas
as éticas.

O mesmo exercicio também é feito por Pessini e Barchifontaine
(2012). Para este autor, “no debate hodierno a questio se polarizou em

% Esta implicito no texto de Junges (1993), que ele usa os termos santidade da
vida e sacralidade da vida como sinénimos. Pessini (2012, p. 443 et. seq.),
mesmo baseando-se em Junges, utiliza o termo sacralidade da vida.
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dois campos (pro life), que defendem a sacralidade da vida, e os pro-
liberdade de escolha (pro choice) que empunham a bandeira da
qualidade da vida” (PESSINI; BARCHIFONTAINE, 2012, p. 444).
Para defender que a ética da santidade da vida e a ética da qualidade da
vida ndo precisam ser opostas, Pessini e Barchifontaine (2012, p. 444)
com base em Junges (1993), dizem que

O moderno pensamento teolégico defende que o
proprio Deus delega o governo da vida a
autodeterminagdo do ser humano e isso ndo fere e
muito menos traduz nu afronta a sua soberania.
Dispor da vida humana e intervir nela néo fere o
senhorio de Deus, se essa agdo ndo for arbitraria.
A perspectiva é responsabilizar o ser humano de
uma maneira mais forte diante da qualidade de
vida.

Neste sentido, Junges (1993, p. 341), “defende que é necessario
saber conjugar as duas abordagens. Em certos momentos é preferivel
usar o principio da intangibilidade, mas, em outros, o da qualidade. Um
ndo deve ser usado para negar o outro”. A sacralidade ou a qualidade da
vida ndo precisam ser dois principios que se opdem (JUNGES, 1993, p.
341; PESSINI; BARCHIFONTAINE 2012, p. 445).

A questdo que se coloca é: como se fazer essa conciliagdo no
momento de tomada de decisdes diante do fim da vida, isto é, diante do
processo de morrer e da morte?

Para Diniz (2002, p. 116-117),

(...) ndo é facil para os defensores da santidade da
vida humana — aqueles que acreditam e defendem a
intocabilidade da vida dos seres humanos — viver
em uma sociedade (..) onde as pessoas S&0
autdbnomas para decidir sobre a sua propria morte.
(...) Conviver com individuos que deliberam sobre
sua propria morte é algo inicialmente impossivel de
ser considerado por aqueles que defendem a
intocabilidade da vida humana.

Outro principio amplamente discutido na bioética clinica é o
duplo efeito. Gracia (2010) diz que o principio ou doutrina do duplo
efeito ¢ também chamado de “voluntario indireto”. Beauchamp e
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Childress (2002) o denominam “regra do duplo efeito (RDE)”.
Acreditamos que este principio é de fundamental relevancia na pratica
da sedacdo paliativa, pois estd relacionado a finitude da vida e sua
discusséo contribui para se distinguir a pratica da sedagdo paliativa e o
ato eutanasico. E o que afirma Taboada (2000, p. 99, grifo nosso)

E frequente que os doentes terminais apresentem
dor intensa, dificuldade para respirar ou sintomas
como ansiedade, agitacdo, confusdo mental, etc.
Para o controle desses sintomas muitas vezes és
necessario utilizar (...) farmacos que reduzem o
grau de vigilia ou inclusive privam o paciente de
sua consciéncia. Ndo é infrequente que 0 uso
deste tipo de terapias gere dividas para a familia e
para a equipe de saude. Teme-se que os efeitos
negativos dessas intervengdes médicas possam
implicar uma forma de eutanésia.

De modo similar, Rosa e Fontoura (2013) num texto que se
refere aos “cuidados paliativos” ou “cuidando para uma boa morte”
afirmam que o principio do duplo efeito é muito frequente em pessoas
no fim da vida, principalmente na presenca de dor intensa, dificuldade
respiratoria, ansiedade, agitacdo e confusdo mental. Para se manejar
esses sintomas é necessario utilizar drogas que podem produz efeitos
colaterais, inclusive, perda da consciéncia. Teme-se que esses efeitos
possam implicar numa situacdo de eutanasia (ROSA; FONTOURA,
2013, grifo nosso).

No sentido de distinguir-se dos atos eutanasicos, Taboada
(2000) reitera que “frente a essa inquietude” cabe recordar que existe o
principio ético do duplo efeito ou voluntario indireto. Enquanto Rosa e
Fontoura (2013, p. 65) destacam que ¢ “importante lembrar que o
principio ético do duplo efeito é que assinala as condi¢bes que um ato
tem dois efeitos, um bom e outro mau”.

E exatamente desta necessidade de distinguir-se o duplo efeito
da eutanésia, que se revelam as controvérsias na literatura no que se
refere a relagdo do principio do duplo efeito com a finitude da vida. De
modo geral, o principio do duplo efeito deduz que o efeito bom é o
alivio do sofrimento e/ou o alivio da dor e o efeito mau seria um
encurtamento da vida, ou mesmo a morte. Por conseguinte, 0 ato se
justificaria moralmente por sua intencionalidade e pelas consequéncias
boas como, por exemplo, o alivio do sofrimento e da dor. E nesse
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sentido que Martin (1998, p. 183) distingue a eutanasia (ativa) do
principio do duplo efeito, isto €, a partir da intencdo e das consequéncias
do ato. Para o autor, o procedimento [de sedacdo] se justifica pelo
principio do duplo efeito pelo qual se pode fazer algo bom (sedar), com
intencdo reta (aliviar o sofrimento), mesmo se isso tiver um efeito
secundario negativo (apressar o processo de morrer num caso onde a
terminalidade irreversivelmente se instalou) (MARTIN, 1998, p. 183,
grifos nossos).

De uma forma ou de outra, o principio do duplo efeito aplicado
a finitude da vida é visto por alguns autores, como uma forma de
eutanasia (ativa indireta) ao pressupor que encurta a vida da pessoa
doente ou que cause mesmo a morte através do efeito secundério. E o
que diz, por exemplo, Tapiero (2004, p. 356):

Em Medicina Paliativa é frequente que se
estabeleca a pratica de uma sedagdo profunda e
provavelmente irreversivel como Unica solucéo
ante um sofrimento intenso e refratario; esta
modalidade de tratamento em ocasifes antecipa a
morte, eventualidade que pode ser conhecida de
antemao pelo profissional, mas se diz que esta néo
é buscada nem desejada; que ndo € sua intencéo e
que € s6 um ‘efeito secundario’; a esta forma de
eutandsia se a denomina comumente eutandsia
ativa indireta.

Do nosso ponto de vista, 0 entendimento que construimos até
aqui, é que o efeito ruim da sedacdo paliativa é a supressdo precoce da
consciéncia da pessoa doente, a qual, se ndo recebesse medicamentos
sedativos, talvez pudesse ter um tempo maior de consciéncia e lucidez e,
por conseguinte, mais tempo de relagBes com as pessoas ao seu entorno.
Como afirma SECPAL et. al (2002, p. 44, grifos nossos)

O principio do duplo efeito pode aplicar-se no
caso da sedacéo, entendendo que o efeito desejado
é o alivio do sofrimento e o efeito indesejado a
privacdo da consciéncia. A morte ndo pode
considera-se como o efeito indesejado, ja que
desgracadamente 0 paciente falecera
inexoravelmente a consequéncia da evolugdo de
sua enfermidade efou suas complicagbes. A
responsabilidade moral da equipe de sadde recai
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sobre o processo de tomada de decisdes que se
adotam para aliviar o sofrimento e ndo tanto sobre
o resultado de sua intervencdo em termos de vida
ou morte.

Portanto, 0 que queremos destacar é que diante da Sedacdo
Paliativa, quando é feita na modalidade continua e profunda, existe a
necessidade da clarificacdo do efeito mau ou indesejado, que é a
supressdo da consciéncia antes mesmo da morte; o que se pode fazer
mediante o principio do duplo efeito.

Em relacdo ao suposto encurtamento da vida, ndo é possivel
delimitar o quanto do processo de morte é resultado do efeito mau do
duplo efeito e o quanto é resultado da prépria evolucdo do processo de
adoecer. Seria exatamente esta a questdo, referente ao objeto de
pesquisa, mais importante e dificil de ser cientificamente esclarecida.
Em outras palavras, conforme ja destacamos, ndo existem evidéncias
cientificas que comprovem que a sedacdo paliativa — seguindo
determinados critérios técnicos ou linhas guias — abrevia ou ndo o tempo
final de vida biolégica®’, ou seja, se ela antecipa ou ndo a morte da
pessoa doente. Conforme a SICP (2007, p. 31), “a possivel antecipagdo
da morte ligada a ST/SP é um dos aspectos sentidos como mais
problematicos no plano ético, ndo obstante as evidéncias cientificas ndo
confirmem tal hipdtese”. Nem esperamos que confirmem, pois se
trataria de uma pesquisa inconcebivel do ponto de vista cientifico e
ético, pois implicaria num estudo controlado no qual, por exemplo, para
uma pessoa se aplicaria a sedacdo paliativa e para a outra se aplicaria
placebo; além disso, as pessoas sdo diferentes e vivenciam processos de
adoecer e morrer que sao incomparaveis. A proposito, o que ha sao
apenas estudos comparativos que definem a média de sobrevida das
pessoas enfermas sedadas (que aceitaram a sedacdo) e ndo sedadas (que
ndo aceitaram a sedacdo ou por outros motivos ndo foram sedados) em
final de vida. Segundo a SCIP (2007, p. 31-32), “(...) os dados empiricos
fornecidos por varios estudos comparativos de grupos de doentes
tratados e ndo tratados com a ST/SP ndo confirmam, completamente,
uma antecipacdo da morte ou, realmente, indicam uma sobrevivéncia

% Essa questdo é crucial para 0 nosso problema e é abordada em diferentes
ocasides no decorrer da dissertagdo com base em estudos de varios autores (Cf.
SYKES, 2003 apud SICP, 2007; SECPAL, 2002 apud TAPIERO, 2003;
ROUSSEAU, 1999 apud ROUSSEAU, 2004; STONE et al. 1997; MORITA et
al. 2001; NOGUEIRA, SAKATA, 2012).
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mais prolongada nos grupos de doentes sedados”. Diante desta
dificuldade de se esclarecer este fato relativo a pratica da sedacédo
paliativa é que a reflexdo ética se torna referéncia para a deciséo
prudente sobre a sedacdo paliativa. Assim, se uma decisdo prudente é a
decisdo melhor, mais responsavel, como saber se 0 que a equipe fez foi
o melhor para a pessoa doente e seus familiares? Isso também é de
dificil resposta. Por isso, 0 que d& seguranca a equipe de cuidados
paliativos € a reflexdo ética, o compartilhar o problema, dialogar e ter o
aceite e o consentimento de todas as partes envolvidas. SO assim se
garante a decisdo prudente e o que foi possivel de se fazer terd sido o
melhor porque foi o mais consensual e o mais discutido e refletido
técnica e eticamente. Por outro lado, mesmo considerando-se que a
sedacdo paliativa ndo antecipe a morte fisica, no caso da sedacdo
paliativa continua e profunda, ela finaliza com a vida biografica da
pessoa doente ao leva-la a inconsciéncia. Portanto, ha de se considerar
ainda, no processo de tomada de decisdo, os valores da pessoa doente e
familiar em relacdo a este aspecto.

Por outro lado, para os autores que diferenciam a aplicacdo do
duplo efeito da eutandsia, afirmam que o duplo efeito apresenta algumas
condicdes para que um ato, como a pratica da sedacdo paliativa, seja
licito e ndo confundido com eutandsia. De fato, é na discussdo do
principio do duplo efeito que Gracia (2010) deixa clara a sua posi¢cao em
relacdo a eutanasia e a distingue do duplo efeito. Como ja vimos, para o
autor ndo existem regras morais absolutas, isto é, regras ou normas que
ndo admitam exce¢des. Partindo desse pressuposto, Gracia (2010)
acredita que a eutanasia jamais poderia se converter em uma regra, e,
mais, que esta regra ndo pode ser usada como pretexto para se dispensar
a prestagdo da “assisténcia aprimorada aos pacientes terminais”.
Satisfeita tal condigao, isto ¢ “a morte assistida com o devido cuidado”,
mediante os cuidados paliativos, “a eutanasia jamais podera ser vista
sendo como uma exce¢do. A norma tem de ser o respeito a vida”
(GRACIA, 2010, p. 467). Por sua vez, tal condicdo sé pode ser satisfeita
por um sistema de salde fundado no principio da justica social, cujo
Estado garanta o acesso universal e equanime aos cuidados paliativos.

Cabe-nos aqui esclarecer a origem da moralidade do principio
do duplo efeito fazendo a relacdo de sua aplicabilidade na pratica da
sedacdo paliativa.

Segundo Beauchamp e Childress (2002) a historia da “regra do
duplo efeito” se origina de Tomas de Aquino em tradigdes como a dos
jesuitas, mas salientam que ela tem precedentes anteriores aos escritos
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de Tomas de Aquino. Indo mais a fundo, Gracia (2010) diz que foram
justamente os textos de Tomas de Aquino que basearam a argumentacdo
de certos moralistas catélicos e de alguns outros filésofos morais, como
Elizabeth Anscomber, que, em defesa de um deontologismo forte — pois
pensavam que 0s principios morais assumissem a forma de proibigdes
absolutas e sem excec¢BGes — acreditavam poder justificar a distin¢do
sobre a fundamentagdo da diferenca entre “querer” e “permitir” ou entre
acdo e omissao, na polémica com o grupo de filésofos consultores do
informe de 1983, Deciding to Forego Life Sustaining Treatment, da
Comissdo Presidencial norte-americana. Conforme Gracia (2010, p. 452,
grifos do autor),

O resultado moral dessa distingdo foi a chamada
doutrina do ‘duplo efeito’ ou do ‘voluntario
indireto’. Esta teoria afirma que a moralidade de
um ato vem definida, ao menos parcialmente, por
sua intencionalidade, e que a intengéo diretamente
querida tem de ser sempre boa. Isto ndo significa
gue ndo se possam aceitar, colateralmente, efeitos
prejudiciais. O que ocorre é que estes nunca
podem ser diretamente queridos, mas apenas
permitidos, tolerados. Querer ndo é o mesmo que
permitir ou tolerar.

Como se Vvé, a partir de Tomas de Aquino, a moral crista
reivindicou para si esse principio. Entretanto,

Convém recordar, em qualquer caso, que a origem
desse principio ndo est4 nos moralistas catélicos,
mas no proprio Aristoteles. Esquece-se com
frequéncia que foi a passagem em que Aristételes
definiu as a¢des ‘mistas’ que permitiu todos os
desenvolvimentos ulteriores. (...) A partir desse
texto se elaborou, durante a Idade Média, toda a
doutrina do voluntario indireto ou do duplo efeito
(GRACIA, 2010, p. 459).

De fato, segundo Beauchamp e Childress (2002), muitos
fildsofos e tedlogos morais em algumas situagfes que se cumprem as
condicdes do duplo efeito, defendem que ele € moralmente aceitavel e
na pratica da sedagdo paliativa se recorre com frequéncia a este
principio ao se refletir sobre situa¢fes concretas.
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Segundo Gracia (2010, p. 453, grifos do autor),

A tese catélica tem sido a de que por fim a vida de
outra pessoa de forma direta e ativa é sempre mau
e jamais pode, portanto ser algo querido em si.
Em consequéncia, trata-se de um ato
intrinsecamente perverso, mas que pode as vezes
ser permitido e tolerado com um mal menor. Isto
sucederia, por exemplo, ao tentarmos aliviar a dor
de uma pessoa mediante uma terapéutica que
pode, colateralmente, encurtar sua vida. O que se
busca diretamente é a sedagdo da dor, querendo-se
0 encurtamento da vida apenas como vontade
permissiva, a saber, ndo o querendo diretamente,
mas apenas 0 permitindo ou tolerando como mal
menor algo que ocorre ‘passivamente’, sem que
seja buscada direta e ‘ativamente’. Haveria, pois
distincdo moral entre agdo e omissdo; ndo sempre,
por certo, mas sim em algumas situacdes (...).

Além de buscar-se a justificacdo da aplicacdo do principio do
duplo efeito em sistemas morais tebnomos, acrescenta-se também a
justificacdo desse principio com base na heteronomia, para distinguir-se
0 “querer e o permitir ou tolerar”, como afirma Gracia (2010, p. 453),

Desnecessario  dizer que esse tipo de
argumentacdo [da distingdo moral entre agdo e
omissdo] se baseia em critérios e principios que
tém suas raizes na mentalidade que chamamos
antes de naturalista. H& coisas que vao contra a lei
natural, que séo, portanto intrinsecamente
perversas e ndo podem ser queridas diretamente,
mas apenas indiretamente; a saber, ndo queridas,
mas permitidas. Portanto, ndo se pode converté-
las em objetivo de um ‘ato’, mas apenas em
consequéncia negativa que ndo impedimos que
ocorra; em uma ‘permissao’.

Configuram-se assim as raizes da teonomia heterdnoma como
fundamento moral do principio do duplo efeito. Estas seriam as origens
de uma justificagdo moral da sedacéo paliativa em que supostamente se
anteciparia a morte mediante efeitos secundarios. No entanto,
consideramos que ao se pretender aliviar o sofrimento da pessoa doente
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mediante o uso de sedativos, ndo se leva a pessoa a morte. Mas sim a
inconsciéncia — no caso da sedacdo continua e profunda — e, por
conseguinte a perda da comunicacdo e contato, ja que, a antecipacdo da
morte, se a sedagdo ¢ administrada corretamente e seguindo um “sistema
de avaliagdo” (SECPAL, 2002) ndo deveria acontecer.

No sentido de fundamentar a licitude moral do duplo efeito,
Gracia (2010) se esforca por distingui-lo da eutanasia, tomando por base
a intencionalidade do ato e suas consequéncias. Afirma que “ndo existe
uma sé definicdo de eutanasia em que ndo se inclua como um de seus
elementos a intencdo, pois a medicina, e ndo somente a medicina, realiza
nos corpos dos pacientes atuacGes que sdo objetivamente iguais as da
eutanasia e somente se diferencia delas pela inten¢do” (GRACIA, 2010,
p. 458).

Para o autor, o significado do principio do duplo efeito é o
seguinte: “o que se busca diretamente ¢ o bom efeito, ndo o mau, que
ocorre necessariamente, mas que ndo se pretende de modo direto. Se
houvesse outro procedimento disponivel se o utilizaria. Mas ha casos em
que isto ndo ocorre, quando tal procedimento alternativo ndo existe. (...)
Este principio afirma que um ato do qual advém consequéncias boas e
mas pode ser moralmente aceitavel quando ha proporcionalidade entre
as consequéncias e quando aquilo que se pretende ou se quer
diretamente sdo os efeitos benéficos, ndo seus contrarios” (GRACIA,
2010, p. 458-459).

Diante as situagdes de sofrimento intoleravel em fase terminal
das doencas “o problema estd em saber se essas situagdes cumprem
todos os requisitos exigidos pelo principio do duplo efeito” (GRACIA,
2010, p.461).

Um primeiro é que ndo se busque diretamente a
morte, mas sim a resolu¢do do sofrimento dessa
pessoa. (...) A segunda [condicdo] é que haja
proporcionalidade entre os dois motivos que,
portanto o efeito buscado néo seja desproporcional
aquele  que dele decorre colateral e
involuntariamente. (...) Ha ainda uma terceira
[condicdo], que reza que a utilizagdo de um
procedimento altamente lesivo ou mutilante pode
ser justificada moralmente sempre e quando nao
haja outros procedimentos alternativos que lesem
menos os valores em jogo. Trata-se de condigdo
fundamental, porque em caso contrario seria preciso
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dizer que o que se busca diretamente ndo é aliviar o
sofrimento, mas sim provocar a morte; a saber, sub-
repticiamente, o motivo colateral ou secundario
passar a primario ou fundamental. Essa terceira
condicdo cumpre-se indubitavelmente em todos
aqueles casos em que uma doenga incurdvel ou
terminal ameaca a vida de uma pessoa e 0 uso de
certos remédios é necessario para controlar sintomas
como a dor, ainda que encurtem sua vida ou
provoguem sua morte. Mas cumprir-se-ia também
no caso em que os sofrimentos de um doente
terminal — espirituais, por exemplo — resultassem
insuportaveis para o proprio doente e ndo tivessem
outro alivio que o da propria morte. (...) Trata-se
sempre da mesma situacdo: graves sofrimentos
fisicos e espirituais que coexistem com uma
situagdo bioldgica muito comprometida, devida a
uma doenca cronica e incurdvel em fase muito
avancada ou terminal (GRACIA, 2010, p. 461-462).

Ao terminar de expor a terceira condigdo, Gracia (2010, p. 463,
grifo nosso) se questiona: “ha mais condigdes que se deve levar em
conta no momento de aplicar o principio do duplo efeito? Sim e nao.
Tudo depende do autor que se consulte. Por estranho que possa parecer,
as condigdes variam de autor para autor. E frequente dizer que para que
se possa aplicar este principio é necessario que o efeito resultante seja
bom ou indiferente”. Este seria a quarta condicdo que se deve levar em
consideragdo ao se aplicar o principio do duplo efeito.

De forma sintética e semelhante, Taboada (2000) assinala as
quatro condicBes para que um ato que tem dois efeitos — um bom e outro
mau — seja moralmente licito. Segundo esta autora, estes requisitos sao:
1) Que a acdo seja em si mesma boa ou, ao menos indiferente; 2) Que o
efeito mau previsivel ndo seja diretamente desejado, sendo somente
tolerado; 3) Que o efeito bom ndo seja causado imediata e
necessariamente pelo mau; 4) Que o bem buscado seja proporcional ao
eventual dano produzido (TABOADA, 2000, p. 99).

Tais condigdes aparecem aclaradas em Beauchamp e Childress
(2002, p. 230), os quais também descrevem que

Quatro condigbes ou elementos devem ser
satisfeitos para que um ato com um duplo efeito seja
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justificado. Todas as condicfes sdo necessérias, e,
juntas formam a condicdo suficiente da acdo
moralmente permissivel:

1. A natureza do ato. O ato deve ser bom, ou ao
menos moralmente neutro (independente de
suas consequéncias).

2. A intencdo do agente. O agente deve visar
somente o efeito bom. O efeito nocivo pode ser
previsto, tolerado e permitido, mas ndo deve
ser pretendido.

3. Addistingdo entre meios e fins. O efeito nocivo
ndo deve ser um meio para se chegar ao efeito
bom. Se o bom efeito fosse o resultado causal
direto do efeito novigo, o agente pretenderia o
efeito nocivo para obter o efeito bom.

4. A proporcionalidade entre o efeito bom e o
efeito nocivo. O efeito benéfico deve ser
superior ao efeito nocivo. O efeito nocivo so é
permissivel se houver uma relacdo de
proporcéo que compense a permissdo do efeito
nocivo previsto.

Como sabemos, nas pessoas doentes em fase de fim de vida,
pode ocorrer a presenca de sintomas refratarios — sintomas que nao se
conseguiu mais controlar com os métodos mais comuns dos cuidados
paliativos — como “dor intensa, dificuldade respiratoria, ansiedade,
agitacdo e confusdo mental. Para manejar esses sintomas é necessario
utilizar drogas que podem produzir efeitos colaterais, inclusive perda da
consciéncia” (ROSA; FONTANA, 2013, p. 65). Portanto, no caso da
sedacdo paliativa, a equipe de salde pode aplicar os requisitos do
principio do duplo efeito para justificacdo moral do ato. Destaca-se que
o efeito mau, previsivel, no caso da sedacdo paliativa com farmacos
apropriados, corretamente administrados, controlados e com os devidos
cuidados, poderia ser a inconsciéncia da pessoa doente. Exatamente
sobre esse efeito mau, isto é, “em relagdo a supressdo da consciéncia”,
Taboada (2000, p. 100) afirma que

Dado que as faculdades superiores se consideram
um bem objetivo da pessoa, ndo é licito privar a
nada de sua consciéncia sem uma razdo
justificada. Para que seja moralmente licita, esta
privacdo de consciéncia tem que obedecer a um
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motivo terapéutico proporcional e ndo dever ser
diretamente desejado, se ndo somente tolerado.

Sendo assim, o efeito bom, isto é, o alivio do sofrimento,
primeiro deve ser a “razdo justificada” do uso da sedagdo paliativa;
segundo, deve ser proporcional ao efeito mau. Entretanto, € o proprio
sujeito doente quem deve previamente poder decidir ou justificar a
razdo, bem como se aceitard a proporcionalidade do duplo efeito. Ai é
gue entram em consideracdo os valores da pessoa doente e familiares na
tomada de decisdo, pois alguns poderiam, por valores diversos, preferir
suportar o sofrimento, diante da morte, e se manter licido o maximo
possivel e em contato com as pessoas e familiares ao seu redor.

Segundo Beauchamp e Childress (2002, p. 230, grifo do autor),
de acordo com a RDE, o fornecimento da medicacdo tem de visar o
alivio do sofrimento e ndo a antecipacdo da morte. Se ndo ha intencdo de
um efeito letal, o ato ndo € proibido pelo principio. ‘““Nao matar direta e
intencionalmente um inocente’”. Consequentemente, a questdo que se
antepde é: o0 que pode mudar ou que se modificou entre a intencdo, isto
é, 0 planejamento ou idealizacdo do ato e o ato efetivamente
concretizado?

Em se tratando de sedacdo paliativa, no &mbito dos cuidados
paliativos que tem como filosofia de trabalho a promocdo do trabalho
em equipe e interdisciplinar, o ideal é que as decisOes referentes a
finitude da vida da pessoa doente sejam feitas ou pelo menos discutidas
por toda a equipe. Entretanto, mesmo que isso tenha sido respeitado,
para a administracdo do farmaco sedativo, existe o profissional
responsavel em prescrevé-lo de modo a equacionar a dosagem para
obter o “efeito bom™: o alivio do sofrimento, ou seja, o controle dos
sintomas refratarios. A davida é: como garantir que o profissional teve
“boa intengdo” e prescreveu a dosagem correta? Ao refletir devemos
recordar que temos os profissionais responsaveis em administrar o
sedativo, do modo como esti prescrito, e o ideal é que tenham a
capacidade de ao menos questionar se a dosagem € segura para se
chegar ao resultado intencionado. Ainda: como garantir que o0s
profissionais que administraram o sedativo o fagam na dosagem
corretamente prescrita? Para tais questdes, de qualquer forma existem os
registros do que efetivamente foi prescrito e administrado. Portanto, a
sedacdo paliativa justificada pelo principio do duplo efeito, exige
honestidade de todos os profissionais e isso pode ser considerado e
construido se os problemas morais sdo discutidos e sua deliberacdo é
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assumida por toda a equipe. Por isso se defende que a sedacdo paliativa
seja planejada — e controlada até o fim — pela equipe, a partir da decisao
da pessoa doente e seus familiares. Somente assim as quatro condigdes
classicas do principio do duplo efeito, ou seja, a natureza do ato, a
intencdo do agente, a distingdo entre meios e fins e, principalmente, a
proporcionalidade entre o efeito bom e o efeito nocivo (BEAUCHAMP;
CHILDRESS, 2002, p. 230) garantirdo que resultado da acdo ou ato
propriamente dito, isto é, o alivio do sofrimento ¢ a “boa morte” seja
moralmente positivo, pois somente um ato concretizado pode ser
avaliado do ponto de vista moral. Como afirma Gracia (2010, p. 460):

De fato, 0 mdvel é um dos fatores fundamentais
na definicdo das ac¢Bes morais. Isto é, o que
diferencia o que na tradicdo ética denominam-se
‘atos humanos’ (por exemplo, matar alguém com
inten¢do) dos ‘atos do homem, mas ndo humano’
(por exemplo, matar alguém durante o
sonambulismo).

Intencionalidade, resultado (ato concretizado) e autonomia ou
voluntariedade, sao aspectos fundamentais para se distinguir a eutanasia
da sedagdo paliativa. De acordo com Gracia (2010, p. 460), “no caso da
eutanasia é claro que a voluntariedade é importante, e, portanto faz
sentido que continuemos a apelar a principios como o do voluntario
indireto (...)”, considerando-se 0s contextos em que nao se pode pedir 0
alivio do sofrimento através da eutanasia, mas se pode pedir, por
exemplo, mediante a sedacéo paliativa a ser justificada pelo principio do
duplo efeito. Neste sentido,

(...) Quando se podem cumprir todas as condi¢des
exigidas pelo principio do duplo efeito, é dificil
negar a legitimidade da intervencdo direta no
corpo de outra pessoa, por mais que tal
intervengdo implique a sua morte. Essa agéo nédo
pode ser qualificada de eutanasia, porque ndo ha
intencéo direta de por fim & vida. Isto se vale para
todas as situacdes irreversiveis e terminais (...)
(GRACIA, 2010, p. 460-464).

Na eutanasia, hd um pedido (autbnomo) de morte por parte da
pessoa doente e uma intencdo e acdo (concretizada) cuja intencdo €
interromper imediatamente o sofrimento da pessoa e o resultado é a
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morte. Na sedagdo paliativa, também deve existir um pedido ou
consentimento por parte da pessoa doente (preferencialmente) e/ou da
familia para que os profissionais de salde facam algo para lhe aliviar o
sofrimento. Certamente, se a pessoa doente estiver previamente
informada sobre como podera ser o seu fim e das possibilidades de a¢do
da equipe, podera pedir ou optar pela sedacdo paliativa. Na sedacéo
paliativa, a intencdo da equipe e a a¢do (concretizada ou resultado) seréo
o alivio do sofrimento, embora a morte va inevitavelmente acontecer
(mas ndo imediatamente) em decorréncia da evolucdo do processo de
adoecimento. Eis a diferenga e a importancia do principio do duplo
efeito. Diante das consideracdes e reflex6es que fizemos, acreditamos
poder afirmar, sob o ponto de vista ético e a luz do principio do duplo
efeito e respeitando seus requisitos, que é moralmente licito sedar a
pessoa doente, utilizando medicacfes sedativas recomendadas por
evidéncias cientificas, mesmo diante da suposta hipotese que tenha
como consequéncia a abreviacdo de sua existéncia fisica. Apenas
acrescentamos como ressalva, que a discussdo e a aplicagdo do principio
do duplo efeito, na préatica de sedacdo paliativa, tém de estar
contextualizada no ambito dos cuidados paliativos, pois é nesse campo
gue adquire seu real significado.

E justamente nesse contexto de cuidados que outros principios
morais se somam para justificar as a¢des assistenciais de saide em fim
de vida, particularmente a sedagdo paliativa. Nesse sentido, Taboada
(2000), ao refletir sobre a solugdo da Medicina Paliativa para a
problematica da “morte digna” menciona cinco principios morais que
considera especialmente relevantes para respeitar a dimensédo ética do
morrer. Um desses principios € o duplo efeito, ja abordado. Os demais
sdo: o principio da veracidade, da proporcionalidade terapéutica, o de
prevencdo e de ndo abandono.

De acordo com Taboada (2000) o principio da veracidade na
assisténcia as pessoas doentes, estd relacionado ao manejo das
informacdes; e em cuidados paliativos se devem aplicar com prudéncia
0S quatros principios basicos da ética clinica: ndo maleficéncia,
beneficéncia, autonomia e justiga, guiados pela virtude da prudéncia.

Para a autora, a veracidade é o fundamento da confianca nas
relagdes interpessoais. Portanto, poderiamos dizer que, em geral,
comunicar a verdade a pessoa doente e a seus familiares constitui um
beneficio para eles (principio da beneficéncia), pois possibilita sua
participacdo ativa no processo de tomada de decisdes (principio da
autonomia). Sem embargo, na pratica existem situacbes em que o
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manejo da informacdo ndo é facil. Sobretudo quando se trata de
comunicar mas noticias, como o diagnostico das doengas progressivas e
incuradveis ou o prognéstico de morte préoxima e inevitavel. Nessas
circunstancias, ndo é incomum - especialmente nos paises latino-
americanos — cair-se numa atitude falsamente paternalista, que leve a
ocultar a verdade a pessoa doente. Entra-se assim, com alguma
frequéncia, no circulo vicioso da chamada ‘conspiracao do siléncio’, que
além de representar novas fontes de sofrimento, pode supor uma grave
injustica (principio da justica) (TABOADA, 2000, grifo da autora).
Entretanto, ela destaca que

Todo o anterior ndo exclui a necessidade de
reconhecer que existem situaces em que se
poderia ser prudente postergando a entrega da
informacgdo ao paciente, em atencdo ao principio
da ndo maleficéncia, como poderia ocorrer, por
exemplo, no caso de pacientes com depressao
severas que ainda ndo tenham  sido
adequadamente tratadas. Portanto, para que a
comunicacdo da verdade seja moralmente boa, se
deve prestar sempre atencdo ao que, como,
qguando, quanto e a quem se devem informar
(TABOADA, 2000, p. 97-98).

Para Pessini (2007, p. 212), a comunicacdo de verdades
dolorosas ndo deve destruir a esperanga da pessoa. Isso exige uma
atitude de prudéncia e uma pedagogia no sentido de ajudar a pessoa
doente a crescer na compreensdo e na aceitacdo de sua situacdo. Com
frequéncia, a mentira e a evasao sdo 0 que mais isola os sujeitos doentes
atrads de um muro de palavras ou de siléncio e os impede de aceitar o
beneficio terapéutico de partilhar os medos, angustias e outras
preocupagdes. Nao é possivel praticar a medicina paliativa sem um
compromisso prévio de abertura e honestidade para com a verdade dos
fatos. Dirigindo-se a enfermagem de cuidados paliativos, Rosa e
Fontoura (2013, p. 72), reiteram que no principio da veracidade,

E fundamental contar a verdade para que se
estabeleca uma relacdo de confianca entre o
enfermeiro e a pessoa que estd sendo cuidada,
porém é preciso conhecer os limites dessa
revelagdo. A enfermeira deve atentar para o que,
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como, quando, onde, em que condicdes e a quem
informar.

Salientamos apenas que para que ndo haja desencontro de
informacGes que podem gerar conflitos desnecessarios, é fundamental a
discussdo prévia no dmbito do trabalho em equipe multiprofissional,
sobre as condi¢cdes em que sera exercido por todos os profissionais, 0
principio da veracidade.

A doutrina ou principio da proporcionalidade terapéutica tem
sua origem no ambito da Igreja Catélica que na intencdo de oferecer um
guia que ajude a identificar as intervencdes médicas que sdo moralmente
obrigatérias e as que ndo sdo, propds a classica distincdo entre as
‘medidas ordinarias’ e ‘medidas extraordinarias’ (TABOADA, 2000,
grifo da autora). Entretanto, salienta que “essa ideia ndo € algo proprio
da Igreja Catolica, pois ja na antiguidade Grego-romana encontramos
testemunhos de filésofos — como Platéo e Aristoteles — que enfatizavam
0s procedimentos inadequados que resultam em esfor¢os médicos que s6
lograram prolongar sofrimentos” (TABOADA, 2000, p. 98). Segundo
Taboada (2000, p. 98),

O principio da proporcionalidade terapéutica
defende que existe a obrigagdo moral de se
implementar todas aquelas medidas terapéuticas
que tenham uma relacdo de devida proporcéo
entre 0s meios empregados e o resultados
previsivel. As intervencdes em que esta relagdo de
proporgdo ndo se cumpre sdo consideradas
desproporcionais e ndo seriam moralmente
obrigatorias.

Taboada (2000, p. 89), diz ainda que para se verificar se em
uma determinada situagdo se da ou ndo a relagéo de devida proporgdo, é
necessario confrontar o tipo de terapia — seu grau de dificuldade, riscos,
custos e possibilidade de implementacdo — com os resultados esperados.
Isto significaria dizer, em outras palavras, que existem alguns elementos
que sempre deveriam ser tomados em conta na hora de julgar a
proporcionalidade de uma intervencédo de salde. Dessa forma, teriamos:
utilidade ou inutilidade da medida; as alternativas de ac&o, com seus
respectivos riscos e beneficios; o prognéstico com e sem implementacao
da medida; os custos — fisicos, psicologicos, morais e econdmicos. Os
custos, como esclarece Pessini (2007), seriam impostos & pessoa doente,
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a familia e a equipe de salde. Em se tratando de cuidados paliativos,
poderiamos acrescentar, com base em Pessini (2007), que a equipe de
salde tem dupla responsabilidade, a saber: preservar a vida e aliviar o
sofrimento.
Sem ddvida, no final da vida o alivio do
sofrimento adquire uma importdncia maior na
medida em que a preservacdo da vida se torna
progressivamente impossivel. (...) As prioridades
de atengdo mudam quando um paciente esta
claramente morrendo e ndo existe a obrigacdo de
utilizar tratamentos que simplesmente prolongam
no lugar da vida a morte (PESSINI, 2007, p. 212).

Para Rosa e Fontoura (2013), no principio da proporcionalidade
terapéutica, a énfase estd na adequacdo da dose de medicacdo que é
administrada e a que € requerida pela condi¢do da pessoa, devendo-se
ter como objetivo técnico aliviar o sofrimento e a obrigacdo moral de
avaliar as condigbes e as possiveis repercussdes de sua acdo ao
programar todas as medidas terapéuticas para o cuidado a pessoa.

O principio da prevengdo consiste em prever as possiveis
complicagbes e/ou os sintomas — que com maior frequéncia se
apresentam na evolugdo de determinada condicdo clinica — é parte da
responsabilidade médica (dever de previsibilidade). Implementar as
medidas necessarias para prevenir tais complicacdes e aconselhar
oportunamente os familiares sobre os melhores cursos de a¢éo a seguir —
em caso de que as complicacGes se apresentem — permite, por um lado,
evitar sofrimentos desnecessarios a pessoa doente e, por outro, facilita o
ndo se envolver precipitadamente em cursos de a¢do que conduziriam a
intervencBes  desproporcionadas. Quando ndo se  conversa
oportunamente sobre as condutas que se adotariam nos casos em que se
apresentem, por exemplo, complica¢fes como hemorragias, infecgdes,
dificuldade para respirar ou inclusive uma parada cardiorrespiratoria, é
frequente que se tomem mas decisdes, que depois sdo dificeis de serem
revertidas (TABOADA, 2000). Rosa e Fontoura (2013, p. 72),
denominam de “cuidados preventivos aqueles cujo

Objetivo é prevenir problemas que podem surgir,
como lesbes bucais, lesbes de pele, obstipacao,
medo e angustia diante da possibilidade de morte.
O enfermeiro deve orientar os familiares quanto
aos possiveis sintomas que pode apresentar, como
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dificuldades respiratdrias, hemorragias e, quando
ocorrer, que fazer diante da situacéo.

Por fim, o principio do ndo abandono, segundo Taboada (2000),
recorda que, salvo em casos de grave objecdo de consciéncia, seria
eticamente reprovavel abandonar uma pessoa doente porque este recusa
determinadas terapias, mesmo quando o médico considere que essa
recusa € inadequada. Permanecendo junto ao sujeito doente e
estabelecendo uma forma de comunicagdo empatica, podera, talvez,
fazer com que a pessoa doente pondere sua decisdo, se isto for
necessario.

De acordo com Taboada (2000, p. 100), existe, porém, outra
forma mais sutil de abandono, frente a qual o principio ético do néo
abandono quer nos alertar. Ou seja, temos em geral, pouca tolerancia
para enfrentar o sofrimento e a morte. A atencéo as pessoas acometidas
por uma doenca irreversivel e em fase de terminalidade nos confronta,
obrigatoriamente, com estas realidades. Facilmente poderiamos cair na
tentagdo de evitar o seu enfrentamento, que frequentemente gera uma
sensacdo de impoténcia. Haverd de se recordar entdo, que inclusive
guando ndo se pode curar, sempre é possivel acompanhar e as vezes
também confortar. O acompanhamento das pessoas doentes nos recorda,
assim, 0 nosso dever de aceitar a finitude prépria da condi¢cdo humana e
pde a prova, a verdade no nosso respeito pela dignidade de toda pessoa,
mesmo em condi¢Bes de extrema debilidade e dependéncia, tarefa que
nao resulta simples. Rosa e Fontoura (2013, p. 72), salientam que
respeitando o principio do ndo abandono, “¢é eticamente condenavel que
o enfermeiro abandone a pessoa por se recusar a realizar algumas
terapias ou procedimentos. Ele deve ter o cuidado de orientar a pessoa
ou os familiares, sobre a situacao e auxilid-lo na sua tomada de decisdo”.

Embora em alguns momentos os autores apresentem o0s
principios referindo-se a medicina paliativa e as vezes citando a
enfermagem, acreditamos que o carater da bioética enquanto “estudo
interdisciplinar da moralidade das ciéncias da vida e da saude”
(SCHRAMM, 2001) requer que a observacdo de tais principios é de
responsabilidade de todos os profissionais de salide no ato de assistir a
pessoa em fase de fim de vida. Condi¢do que vem ao encontro daquilo
gue ¢é relativamente enfatizado nos cuidados paliativos, o trabalho em
equipe e interdisciplinar. Diante disso, podemos afirmar com base em
Taboada (2000), que uma assisténcia a salude fundada nos principios
descritos, levaria ao delineamento de que um modelo de atencdo que nos
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propBe, hoje, os cuidados paliativos, e que poderia representar uma
profunda transformacdo na cultura profissional contemporanea. De
acordo com a autora, “esta disciplina apresenta um modelo de saude que
poderiamos denominar personalista, vale dizer, um ethos profissional
baseado num profundo respeito pela pessoa, pelo que ela é e por sua
dignidade” (TABOADA, 2000, p. 100). Para isto, é necessario ter
presente aqueles principios éticos que resguardam a dignidade da
pessoa, inclusive em condi¢des de extrema debilidade, como geralmente
¢ a etapa final da vida, e que podem resumir-se em duas atitudes
fundamentais: respeito pela dignidade da pessoa e aceitacdo da finitude
da condicdo humana.

Nio por acaso, “o principio que unifica tudo 0 que acabamos de
discutir é o principio do respeito pela dignidade do ser humano,
levando como imprescindiveis o respeito, a tolerancia, a solidariedade, a
integralidade da pessoa e o exercicio da alteridade, tendo como ponto
fundamental, o sentido da vida” (ROSA; FONTOURA, 2013, p. 72,
grifo dos autores). Este é o principio em voga, ndo apenas a ser
defendido, nesse caso, pelos profissionais de cuidados paliativos, mas
acima de tudo vem sendo difundido e requisitado como direito
fundamental pelas pessoas em geral. Por isso, no que se refere a sedacéo
paliativa, a pessoa doente (e seus familiares), cada vez mais demonstram
a tendéncia de aceitar como um recurso para o alivio do sofrimento, isto
é, diante do sofrimento que afeta seu bem-estar, valem-se também da
dignidade humana como principio, aceitando ou até mesmo solicitando
que se faca tudo o que for possivel para o alivio do sofrimento, em
outras palavras, para morrer com dignidade.

Acreditamos que o desenvolvimento da concepcao dos cuidados
paliativos e uma possivel transformacdo da cultura profissional
contemporanea — “frente a logica do ‘imperativo tecnoldgico’ que com
frequéncia nos impele a considerar que é eticamente justificavel — ou
inclusive exigivel, tudo o que é tecnicamente possivel” (TABOADA,
2000, p. 100, grifo da autora) para um “modelo de saude personalista” e
baseado no respeito a dignidade do ser humano é necessario avancar
igualmente na reflexdo ética. Isto significaria, de acordo com Gracia
(2010), superar a “ética da convic¢ao” e a “ética do poder pelo poder” e
transitar rumo a “ética da responsabilidade”. E exatamente esta a
transi¢do que se vem construindo, como afirma Diego Gracia,

No ambito especifico dos cuidados paliativos,
assim como nos cuidados em geral, no do
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feminismo e no da enfermagem, o modelo ético
que tem desfrutado maior vigéncia histérica tem
sido a ética da convicgdo. A ética do cuidado, com
efeito, parte tradicionalmente do principio de que
as relagBes humanas devem ser verticais e estar
baseadas na autoridade e na obediéncia. A
autoridade é o papel que tradicionalmente se tem
concedido, nas relagbes de saide, aos homens e
aos médicos, e a obediéncia as mulheres e as
enfermeiras. Assim como a ética médica, cujo
objetivo direto é a cura, foi assumindo ao longo
do tempo alguns elementos prdprios das éticas da
responsabilidade, a ética dos cuidados de
enfermagem ajustou-se classicamente ao padrdo
especifico das éticas da convicgdo. (...) Os
cuidados paliativos, talvez por sua proximidade
aos cuidados de enfermagem em geral, assumiram
em suas origens certos aspectos das éticas da
convicgdo que pouco a pouco foram dando lugar a
outros  mais  proprios das éticas da
responsabilidade (GRACIA, 2010, p. 505-506).

Gracia (2010) nos relata que a ética da convicgdo e a ética do
poder pelo poder, opostas entre si, distinguiram-se nos primeiros anos
do século XX. Enquanto a ética da conviccdo associa a vida moral a
aplicacdo direta de principios e regras a situagfes especificas, sem
considerar as circunstancias e as consequéncias, a ética do poder pelo
poder busca tdo somente a obtengdo dos melhores resultados e
consequéncias possiveis, sem ater-se a principio algum, o que no caso
da atividade politica vem a ser identificado com o exercicio do poder
pelo poder. Para Gracia (2010, grifos do autor), a ética do poder pelo
poder trata-se da tipica ética do homem que vive “da” politica, que a
concebe com as categorias estritamente econdmicas e que toma o
politico pelo empresério. E o homem sem principios politicos firmes e
que carece totalmente de convicgdes. Enguanto o oposto da politica do
poder pelo poder é a politica como servigo a uma “causa”. A politica,
portanto com finalidade correta, aquela que tem como objetivo a
realizacdo de valores que possam ser compartilhados por todos os seres
humanos e que lhes permitam viver de modo digno. A ética do poder
consiste na conversdao dos meios em fins em si mesmos. Por outro lado,
0 oposto ao “homem sem principios” é o “homem com convic¢des”, 0
qual concede valor moral aos fins, mas ndo aos meios. De fato, o
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homem com principios acredita que a vida moral consiste na realiza¢do
deles, que tém prioridade sobre a realidade. Este é o fundamento da ética
da convicgdo (GRACIA, 2010). Segundo Gracia (2010, p. 505, grifo do
autor), “Max Weber propds como alternativa a estes dois modelos
extremos um terceiro intermediario, que levasse em conta a0 mesmo
tempo os principios e as consequéncias, com o fim de se chegar a
decisBes razoaveis, ponderadas, prudentes ou sabias, o qual denominou
de “ética da responsabilidade’.

Em sintese, na opinido de Gracia (2010), a superacdo da ética
do poder e da ética da conviccdo, é a transicdo para a ética da
responsabilidade. Para tanto, utiliza-se da seguinte argumentacéo:

As consequéncias sdo importantes na vida moral,
e € necessario, portanto equilibrar principios e
consequéncias. (...) Uma ética que ndo ponha sua
atencdo nas consequéncias ndo € responsavel. (...)
A ética da responsabilidade se fixa nas
consequéncias, mas também nos principios e
convicgBes. (...) E a Gnica que outorga um lugar
aos dois elementos [meios e fins], buscando a
realizacdo de fins através dos meios disponiveis.

Diante disso, Gracia (2010) busca defender trés teses: a
primeira é que a ética dos cuidados paliativos recebeu em suas origens a
influéncia maior da ética da convicgdo que da ética da responsabilidade.
A segunda, que pouco a pouco, especialmente nos Gltimos anos, foi
evoluindo até o modelo da ética da responsabilidade. A terceira, que
ética da responsabilidade constitui a matriz mais adequada para elaborar
uma ética dos cuidados paliativos capaz de integrar o respeito aos
principios éticos com a ponderacdo das circunstancias concretas de cada
caso e as consequéncias previsiveis, tornando possivel, desse modo, a
tomada de decisGes respeitosas, razoaveis e prudentes. Efetivamente,
Gracia (2010, p. 442) destaca que a “ética antiga se baseia no bindomio
virtude-vicio enquanto a ética moderna se baseia no binémio principios-
consequéncias”.

Por fim, comentando os resultados de uma pesquisa realizada
por ocasido do sexto congresso da European Association for Palliative
Care, Gracia (2010, p. 538, grifos do autor) ratifica que

A ideia de que os cuidados paliativos exigem um
conjunto de valores religiosos, como, por
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exemplo, a oposicdo frontal & eutanésia e a defesa
da ideia da ‘santidade da vida’ (2 diferenca da
classica ideia secular da ‘sacralidade da vida’) em
lugar da ‘qualidade da vida’, ¢ tipica do ‘enfoque
a partir da convicgdo’ da ética dos cuidados
paliativos. E o fato de que a ‘percentagem de
entrevistados que afirmam que os cuidados
paliativos implicam um conjunto de valores
religiosos’ esteja diminuindo confirma a hipotese
de que a ética da conviccdo esta sendo substituida
no movimento dos cuidados paliativos pela ética
da responsabilidade.

Diego Gracia (2010) finaliza enfatizando que as éticas
relacionadas com os papéis femininos tém sido tradicionalmente mais
influenciadas pela ética da conviccéo que pela ética da responsabilidade.
No movimento histérico da ética dos cuidados paliativos como em
muitas outras, a ética da conviccdo tem imperado durante a maior parte
da histéria. No momento atual, a ideia de responsabilidade esta
ganhando importancia e resulta essencial para que se desenvolva uma
genuina ética do cuidado e, mais concretamente, uma ética dos cuidados
paliativos.

Nesse sentido, a bioética deve(ria) ser um dos fios condutores
das praticas dos profissionais de salde, particularmente em cuidados
paliativos que por sua natureza, aborda cotidianamente as questbes e
problemas em torno do limiar entre a vida e a morte.






4. PERCURSO METODOLOGICO

Acreditamos que o conhecimento a respeito da sedagdo em
cuidados paliativos oncolégicos, possa contribuir para ampliar nosso
olhar sobre as diversas possibilidades existentes do uso deste recurso
para aliviar o sofrimento do sujeito doente e sua familia e, por
conseguinte melhor a “qualidade de morte” ou promover a “boa morte”.
Além de ocasionar aos profissionais de salde a possibilidade de uma
reconstru¢do ndo apenas no “modo de fazer” a assisténcia na area de
cuidados paliativos e sim em “como pensar” esses cuidados com os seus
recursos existentes para a assisténcia. Nesse sentido podemos afirmar,
com base em Minayo (2010, p. 328), que “o processo satde-doenca
assume um sentido ampliado de hibrido biol6gico-social” com o Método
Hermenéutico Dialético.

Comecamos por explicitar, que o verbo norteador da andlise
gualitativa com o método hermenéutico dialético é o verbo
compreender, enquanto o exercicio da dialética,

Entende a linguagem como um veiculo de
comunicacdo e de dificuldade de comunicacdo, pois
seus significantes, com significados aparentemente
iguais para todos, escondem e expressam a realidade
conflitiva das desigualdades, da dominagdo, da
exploracdo e também da resisténcia e da
conformidade. Uma analise compreensiva ancorada
na hermenéutico-dialética busca apreendera pratica
social empirica dos individuos em sociedade em seu
movimento contraditério (MINAYO, 2010, p.347).

Quando refletimos sobre o significado do verbo compreender,
podemos dizer que consiste em colocar-se no lugar do outro, a fim de
entendé-lo melhor (GADAMER, 2008). De acordo com Minayo (2012,
p-623), “para compreender é preciso levar em conta a singularidade do
individuo, porque sua subjetividade é uma manifestagdo do viver total”.
Contudo, temos que ponderar que a experiéncia e a vivéncia de um
sujeito envolvem o contexto social em que estdo inseridos, juntamente
com as desigualdades sociais, cultura, crencas, concepcdes politicas e
concepcdes de mundo, ou seja, 0 ambito de uma historia coletiva e
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muitas vezes, construida em grupos. Nesse sentido, é esclarecedor o

raciocinio de Gadamer que enfatiza:
Compreender é sempre um mover-se nesse circulo,
e é por isso que o constante retorno do todo as
partes e vice-versa se torna essencial. A isso se
acrescenta que esse circulo estd sempre se
ampliando, ja que o conceito do todo é relativo e a
integracdo em contextos cada vez maior afeta
sempre também a compreensdo do individual
(GADAMER, 2008, p.261).

Importante também nessa direcdo, o postulado citado por
Schleiermacher, que afirma que o importante “é compreender um autor
melhor do que ele proprio se compreendeu”, ou ainda segundo Gadamer
(2008, p.263) “o ato da compreensao ¢ a realizagdo reconstrutiva de uma
producdo. Tém que tornar conscientes, algumas coisas que ao produtor
original podem ter ficado inconscientes”.

A partir destes pressupostos epistemolégicos nos baseamos para
buscar compreender como a equipe de salde de cuidados paliativos age
no cotidiano, diante dos conflitos éticos e de valores que envolvem a
pratica da sedacdo paliativa e de que forma buscam solugdes para esses
conflitos.

4.1 TIPO DE PESQUISA

Trata-se de uma pesquisa do tipo exploratorio descritiva de
abordagem qualitativa, com base no método hermenéutico dialético
proposto por Minayo (2010) que foi realizada em um Setor de Cuidados
Paliativos em um Hospital da Regido Sul do Brasil. Em sintese,
consistiu num estudo para compreender 0 processo de discussdo e
decisdo sobre a pratica da sedacdo paliativa.

Segundo Gil (2008, p. 27), as “pesquisas exploratorias sdo
desenvolvidas com o objetivo de proporcionar visdo geral de tipo
aproximativo, acerca de determinado fato”. Para o autor, pesquisas
exploratorias “habitualmente envolvem levantamento bibliografico e
documental, entrevistas ndo padronizadas e estudos de caso” (GIL,
2008, p. 27).
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Além disso, realizamos na primeira fase da pesquisa, uma
revisdo de literatura que serviu de base para o trabalho de campo no qual
realizamos entrevistas semiestruturadas articulando a fase (de pesquisa)
exploratdria com a pesquisa descritiva. Esta Gltima,

Tem como objetivo primordial a descricdo das
caracteristicas de determinada populagdo ou
fendmeno ou o estabelecimento de relagdes entre
variaveis (...) sdo incluidas neste grupo as pesquisas
que tem por objetivo levantar as opinides, atitudes e
crengas de uma populagdo (...). Por outro lado, ha
pesquisas que, embora definidas como descritivas a
partir de seus objetivos acabam servindo mais para
proporcionar uma nova visdo do problema, o que as
aproxima das pesquisas exploratdrias (GIL, 2008, p.
28).

Portanto, enquanto a fase exploratéria da pesquisa nos
possibilitou aprofundar o conhecimento sobre a tematica e os métodos
possiveis de serem utilizados para o rigor metodoldgico dos dados, a
fase descritiva teve como propdsito aprofundar a compreensao sobre a
tematica de pesquisa através das entrevistas semiestruturadas realizadas
com os sujeitos participantes, cujas falas descreveram os conflitos éticos
vivenciados na pratica profissional e compreensdes sobre a sedacdo
paliativa.

Acreditamos que a presente pesquisa, por meio dos métodos e
técnicas escolhidas nos proporcionou as condicdes necessarias para a
compreensdo do fendmeno, ou seja, a reflexdo sobre a pratica da
sedacdo paliativa em cuidados paliativos oncoldgicos contribuindo para
uma assisténcia integral em fim de vida e com o processo de morrer e a
morte com dignidade.

4.1.1 Os sujeitos de pesquisa e a amostragem

Os sujeitos de pesquisa foram os profissionais que integram a
equipe de saude: enfermeiros, médicos, técnicos de enfermagem,
assistentes sociais, psicologos, farmacéuticos, fisioterapeutas, dentre
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outros; que trabalham no Setor de Cuidados Paliativos, escolhido e
aprovado como campo de pesquisa, totalizando dez sujeitos
participantes.

A selecdo dos sujeitos de pesquisa seguiu a concepcédo definida
por Minayo (2010) sobre a amostragem em Pesquisa Qualitativa
segundo a qual se utilizou a técnica de fechamento amostral por
saturacdo, mas sem desprezar informagfes que ndo sejam repetidas. Para
a autora, a escolha da amostragem em pesquisa qualitativa, se preocupa
com o aprofundamento, a abrangéncia e a diversidade no processo de
compreensdo mais do que o numero de pessoas que participam da
pesquisa (MINAYO, 2010, p.196). De fato, Minayo (2010, p. 197)
enfatiza que “o dimensionamento da quantidade de entrevistas (...) deve
seguir o critério de saturacdo. Por critério de saturacdo se entendeu o
conhecimento formado pelo pesquisador, no campo, de que conseguiu
compreender a logica interna do grupo ou coletividade em estudo”.

Assim, utilizamos como critério de saturacdo o contelido de
informacdo apresentado pelos sujeitos de pesquisa, que procuraram
responder as categorias analiticas elencadas (através da entrevista
semiestruturada) e os objetivos da pesquisa, em que a repeticdo de
informacdo de uma entrevista foi o critério de ocorréncia de saturacdo
do processo. De acordo com Fontanella et al. (2008, p.17) “o
fechamento amostral por saturacdo tedrica € operacionalmente definido
como a suspensdo de inclusdo de novos participantes quando os dados
obtidos passam a apresentar, na avaliagdo do pesquisador, certa
redundéncia ou repetigdo, ndo sendo considerado relevante persistir na
coleta de dados”.

Em suma, a delimitacdo da amostra deu - se durante o préprio
processo de realizagdo das entrevistas semiestruturadas, através da qual
aprofundamos — a partir dos dados que foram fornecidos pelos sujeitos
de pesquisa — a compreensdo da tematica em questao.

4.1.2 Coleta e registro dos dados

A coleta de dados foi concretizada mediante a realizacdo de
entrevistas semi estruturadas aos sujeitos da pesquisa.

Apbs a solicitagdo de autorizacdo emitida pela instituicéo,
evidenciando o conhecimento deste projeto de pesquisa pela instituicdo
para a realizagdo da pesquisa de campo, o projeto foi submetido a
avaliagdo e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
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Humanos da Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC) sob o
parecer 550.595 e pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos do campo de pesquisa sob o parecer 642.272. Os sujeitos
participantes da pesquisa foram previamente contatados e convidados a
conceder entrevista, voluntariamente, em dia e local previamente
acordados conforme planejamento da entrevista (Apéndice A).

A entrevista foi orientada por um roteiro prévio (Apéndice B),
semiestruturado com perguntas abertas, com o objetivo de captar o
maior nimero de informagGes sobre 0 processo de discussdo e decisdo
da pratica da sedacdo paliativa vivenciados pelos profissionais de salde
no ambito dos cuidados paliativos oncoldgicos.

As entrevistas foram gravadas em 4udio e posteriormente
transcritas pela pesquisadora, sendo realizadas somente com 0s
profissionais de salde que foram os sujeitos de pesquisa.

4.1.3 Analise dos dados

Os dados das entrevistas foram armazenados, organizados e
analisados com auxilio do programa Atlas.ti R 7.1.5 que “permite aos
pesquisadores a manutencdo de bons registros de suas impressoes,
ideias, buscas e analises, além de fornecer acesso aos dados para que
possam ser examinados e analisados”(GIBBS, 2009, p. 136). Assim,
podemos evidenciar que o software utilizado para esta analise
qualitativa proporcionou ‘“um gerenciamento de dados eficiente,
coerente e sistematico” (GIBBS, 2009, p. 136). Ao passo que a analise e
interpretacdo dos dados foram feitas por meio do método hermenéutico
dialético, proposto por Minayo (2010), que:

Fundamenta-se na busca de um instrumental que
corresponda as dimensdes e & dindmica das
relacbes que se apreendem numa pesquisa que
toma como objeto a salide em suas mais variadas
dimens@es: concepcdes, politica, administracéo,
configuragéo institucional, representagdes sociais
e relagdes (MINAYO, 2010, p. 301).

A autora, ao buscar uma combinacdo da hermenéutica com a
dialética, toma-as como um caminho para 0 pensamento e como uma
“via de encontro entre as ciéncias sociais e a filosofia” (MINAYO,
2010). Enquanto a hermenéutica tenta encontrar ndo a inten¢do ou a
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vontade do autor, mas ir além dele, considerando que os textos (num
sentido amplo) dizem muito mais daquilo que o autor almejou dizer; a
dialética considera que as relagBes socio-histéricas (dinamicas,
antagdnicas e contraditorias) entre classes, grupos e culturas sdo o
fundamento da comunica¢do humana e como nada se constroi fora da
historia, qualquer texto (em sentido amplo) precisa ser lido em fungédo
do contexto no qual foi produzido, porque s6 podera ser entendido na
totalidade dindmica das relacBes sociais de producédo e reproducdo nos
quais se insere (MINAYO, 2010). Assim, engquanto a hermenéutica
busca a compreensdo do texto, 0 método dialético introduz o principio
do conflito e da contradi¢cdo como constitutivos da realidade e, portanto,
essenciais para sua compreensdo. Entretanto, segundo Minayo (2010, p.
353), “a proposta da hermenéutica dialética é a que oferece um quadro
referencial mais completo para andlise do material qualitativo, no
entanto, ndo € proposta de Habermas oferecer instrumentos de
operacionalizagdo”.

Deste modo, Minayo (2010) propde o método hermenéutico
dialético “como um caminho do pensamento” que contém dois niveis de
interpretacdo necessarios: o primeiro nivel esta relacionado ao contexto
socio historico do grupo social. Assim, trazendo para 0 caso em questao,
somos levados aos profissionais de saude que trabalham em um Setor de
Cuidados Paliativos de um Hospital da Regido Sul do Brasil. Esse
contexto pode ser discorrido como o momento de busca de
compreensdo: a contextualizacdo do processo historico dos cuidados
paliativos, as condigdes socioecondmicas e politicas dos cuidados
paliativos no Brasil, a inser¢do dos cuidados paliativos nos sistemas de
salde e os modelos assistenciais vigentes no Brasil, a contextualiza¢do
do recurso Sedacdo Paliativa proporcionada pelos cuidados paliativos e
seu impacto na qualidade de vida do sujeito doente em fim de vida e 0
processo de morrer e a morte. Nesse momento, buscamos as conexdes
para o entrelacamento da compreensdo do conteldo proposto a ser
estudado e as suas relagdes essenciais, pois

As concepcdes de salde e doenca sdo frutos e
manifestacbes de  condicionamentos  sécio
historicos que se vinculam ao acesso aos servicos,
tradi¢Oes culturais, concepg¢bes dominantes sobre
0 assunto e da inter-relagdo de tudo isso. Portanto,
salde e doenca sdo fendbmenos sociais ndo apenas
porque expressam certo nivel de vida ou porque
correspondem a certas profissdes e praticas. Mas
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porque sdo manifestacbes da vida material, das
caréncias, dos limites sociais e do imaginario
coletivo (MINAYO, 2010, p.355).

O segundo nivel proposto por Minayo exige a elaboracdo de
Categorias Analiticas, as quais foram trabalhadas desde o inicio da
construcdo da pesquisa e de acordo com a autora sdo as categorias que
“retém, historicamente, as relagdes sociais fundamentais, servindo como
guias tedricos e balizas para o conhecimento de um objeto nos seus
aspectos gerais. Elas comportam varios graus de generalizacdo e de
aproximag¢do” (MINAYO, 2010, p. 178). Desta maneira, elaboramos
duas Categorias Analiticas para a pesquisa: a) sentidos atribuidos a
sedagdo paliativa e valores implicados, b) o processo de tomada de
decisdo. Com o intuito de operacionalizar a interpretacdo, Minayo
(2010, p. 356) propbe a ordenacdo dos dados e a classificacdo dos
dados.

A fase de ordenacdo de dados englobou a ordenacdo dos
documentos primarios da pesquisa que foram as entrevistas realizadas e
transcritas, a releitura de todo o material, a organizacéo dos relatos em
uma determinada ordem, que iniciou com a classificacdo do conteldo
obtido e a organizacdo dos dados observados, respeitando a proposta
analitica de acordo com Minayo (2010, p. 356).

Perpassando essa fase, iniciamos a classificacdo de dados, que
foi um processo de constru¢do mais complexo e com as seguintes
etapas:

Leitura horizontal e exaustiva dos textos, com uma anotacao
das primeiras impressdes do pesquisador, buscando uma coeréncia
interna das informacBes que permitiram, segundo Minayo (2010, p.
358), “apreender as estruturas de relevancia dos atores sociais, as ideias
centrais que tentam transmitir e os momentos-chaves e suas posturas
sobre o tema em foco”. De forma clara, o tema em relevancia foi
entender o0 modo como os profissionais de salde de cuidados paliativos
discutem e tomam decisdes a respeito do uso (ou ndo uso) da sedacédo
paliativa.

O proximo passo foi a leitura transversal, onde os dados
iniciaram a ser codificados com palavras-chaves (Apéndice C) , que
expressavam o contetido das frases, refinando as categorias empiricas
iniciais. Durante o processo classificatério, ocorreram a separagdo por
temas e categorias (unidades de sentido), procurando sempre colocar as
partes semelhantes juntas para se compreender as conexdes existentes
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entre elas e guardando-as em codigos ou gavetas. Em seguida, foi feito
um refinamento, que Minayo (2010, p. 358) entende como “um
enxugamento de suas classificagdes, agrupando tudo em nimero menor
de unidades de sentido e buscando compreender e interpretar o que foi
exposto como mais relevante e representativo pelo grupo estudado”.

Deste modo, com a interpretacdo das categorias construidas
realizamos o processo de analise final no qual pudemos construir a
categoria analitica “sentidos atribuidos a sedac@o paliativa e valores
implicados” através de cddigos — relacionados & compreensdo da pratica
da sedacdo paliativa pelos sujeitos participantes da pesquisa e suas
relacBes com o contexto social — referente aos principios éticos, aspectos
culturais e valores, incluindo uma descricdo pelos profissionais
participantes de diferencas conceituais entre sedagdo paliativa e
eutanasia (Apéndice D). Cabe destacar que varios codigos transitaram
no dialogo dessa primeira categoria analitica para a segunda categoria de
analise denominada “o processo de tomada de decisdo”, por sua vez,
composta por cddigos referentes ao planejamento do processo de
tomada de decisdo diante dos fatos clinicos, as solugdes para 0s
conflitos éticos, as atitudes e os deveres considerados importantes para a
equipe (Apéndice E). Dessa forma, tivemos a elaboracdo de dois textos
fundamentados no dialogo entre a pesquisadora, autores e dados
empiricos, pois de acordo com Minayo (2010, p.358), “esse movimento
circular, que vai do empirico para o teorico e vice-versa, que danga entre
0 concreto e 0 abstrato, que busca as riquezas do particular e do geral é o
gue se pode chamar, parafraseando Marx (1973), ‘o concreto pensado’”.
Ressaltamos que os dados coletados foram compartilhados e
interpretados & luz da articulacdo dos referenciais tedricos escolhidos
buscando compreender o problema de pesquisa a partir dos objetivos
estabelecidos.

4.2 CUIDADOS ETICOS NA PESQUISA ENVOLVENDO SERES
HUMANOS

Os aspectos éticos da pesquisa — por envolver seres humanos —
foram tratados de acordo com as normas e diretrizes da Resolucdo
vigente, isto é, da Resolugdo n°® 466, de 12 de dezembro de 2012
emanada do Conselho Nacional de Salde/Ministério da Salde
(CNS/MS), pois como afirmam Trentini ¢ Paim (1999, p. 115), “os
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pesquisadores (...) ttm compromisso de declarar a protecdo dos direitos
humanos na pesquisa”.

O projeto foi submetido a avaliacdo e aprovado pelo Comité de
Etica em Pesquisa com Seres Humanos (CEPSH) da Universidade
Federal de Santa Catarina e pelo Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos (CEPSH) do campo de pesquisa de modo a garantir que
todas as etapas do Processo de Consentimento Livre e Esclarecidos
(conforme o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido — TCLE/
Apéndice F) fossem rigorosamente respeitadas e implementadas,
garantindo assim, a manifestacdo dos participantes da pesquisa, de
forma autbnoma, consciente, livre e esclarecida. Os participantes que
foram convidados e entrevistados participaram espontaneamente, sendo
gue uma eventual recusa ndo implicou em prejuizos pessoais ou em
alguma forma de constrangimento para 0s mesmos. Aos participantes da
pesquisa foi garantida a manutencdo do sigilo e privacidade durante
todas as fases da pesquisa e a plena liberdade de recusar-se a participar
e/ou retirarem-se dela, em qualquer fase e qualquer momento. Além
disso, foi garantido total sigilo sobre os sujeitos doentes e/ou seus
familiares (nomes e quaisquer caracteristicas que poderiam identifica-
los) que eventualmente foram citados pelos entrevistados.

Os dados obtidos tiveram finalidade exclusiva para o projeto de
pesquisa ao qual se vinculam. Ap6s o término do estudo, as informagdes
adquiridas foram arquivadas e armazenadas e permanecerdo por um
periodo minimo de cinco anos sob o encargo da pesquisadora
responsavel, que se comprometeu em fornecer o retorno dos resultados a
todos os participantes, em todas as etapas da pesquisa. Ao julgar esta
pesquisa socialmente relevante e assegurando a inexisténcia de conflitos
de interesse com os participantes da pesquisa, a pesquisadora se
comprometeu em manter o sigilo da identidade dos participantes e
assegurou que qualquer informacdo que seja divulgada em relatério ou
publicacdo, serd feita sob a forma codificada e perante o Comité de
Etica da Universidade Federal de Santa Catarina — UFSC, que garante o
resguardo dos interesses dos sujeitos envolvidos na pesquisa.






5. RESULTADOS E DISCUSSAO

Segundo o Regimento do Programa de Pds-Graduacdo em Saude
Coletiva da Universidade Federal de Santa Catarina — UFSC, os
resultados e a discussdo da pesquisa de dissertacdo de mestrado foram
apresentados na forma de dois artigos cientificos, cada um
correspondendo a uma das categorias analiticas construidas. S&o eles:

- A compreensdo do recurso sedacdo paliativa e seus valores
implicados a partir de uma equipe de salde de cuidados paliativos
oncoldgicos;

- O processo de tomada de decisdo da sedacdo paliativa na Gtica
de uma equipe de satde de cuidados paliativos oncoldgicos.

A fim de socializar, de maneira mais ampla, os resultados e
discussdo do presente estudo, 0s artigos serdo enviados aos seguintes
periodicos cientificos, respectivamente: Journal of pain and symptom
management e Revista Bioética.
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APENDICE A - Planejamento da Entrevista

1 — Contatar e convidar o sujeito a participar da pesquisa e conceder
entrevista;

2 — Combinar horario e local para a entrevista;

3 — Entregar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e:

- apresentar os objetivos da pesquisa e da entrevista;

- pedir autorizacdo para a gravacgdo da entrevista;

- informar que seu nome e da instituicdo para a qual trabalha ndo serdo
divulgados, bem como, o nome de outros sujeitos, eventualmente
citados e que serdo utilizados pseudénimos no sentido de resguardar os
sujeitos, bem como a institui¢&o;

- informar o sujeito participante a estar a vontade para responder o que
considerar importante ou de seu interesse;

- informar o sujeito participante do seu direito de interromper a
entrevista e retirar o consentimento informado a qualquer momento, sem
nenhum tipo de prejuizo ou retaliacdo, pela sua deciséo;

4 — Delimitar o tempo de entrevista: maximo 1 (uma) hora;

5 —No final, dar liberdade para o entrevistado comentar e refletir sobre a
entrevista;
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APENDICE B - Roteiro para Entrevista Semiestruturada
)
. &5

ﬁ(({{{’

UNIVERSIDADE FEDERAL DE SANTA CATARINA
CENTRO DE CIENCIAS DA SAUDE
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM SAUDE COLETIVA
MESTRADO EM SAUDE COLETIVA

Nome: Profissdo:

Idade: Formac&o em Cuidados Paliativos:

Sexo: Tempo de profissdo em cuidados
paliativos:

Roteiro de Entrevista Semiestruturada

1) Como vocé compreende 0 uso da sedacdo paliativa no ambito dos
cuidados paliativos?

2) Para vocé, quais sdo 0s motivos para propor 0 uso (ou propor o ndo
uso) da sedacéo paliativa a pessoa doente e/ou sua familia?

3) A decisdo de ofertar (ou ndo) o uso da sedagdo paliativa é realizada
por quais profissionais da equipe?

4) Como se da o processo de tomada de decisdo sobre o uso (ou ndo) da
sedacdo paliativa?

5) Quais sdo os critérios considerados para o uso da sedacao paliativa?
6) Em que momento, durante a internacdo, se discute com a pessoa
doente, a possibilidade de uso da sedacéo paliativa?

7) Como vocé aborda o tema da sedagdo paliativa com a pessoa doente,
ao ser detectada a possibilidade do uso da sedacdo paliativa?

8) Como ocorre 0 processo de comunicacdo com a pessoa doente, sua
familia e a equipe assistencial, sobre o0 uso ou néo da sedacéo paliativa?
9) Como sdo percebidos e considerados os valores, crencas e cultura do
sujeito e da familia, frente a tomada de decisdo da préatica da sedacédo
paliativa e relacionados ao fim de vida?
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10) Em relagdo as decisbes tomadas sobre a sedagdo paliativa, como
vocé se sente influenciado/afetado no seu modo de pensar nas praticas
cotidianas?

11) Para vocé, existe alguma relacdo entre a sedacdo paliativa e a
eutandsia? Se sim, quais? E para os membros de sua equipe?

12) Quais séo os principais conflitos vivenciados por vocé e sua equipe,
em relacdo a sedacdo paliativa?

13) Vocé acredita que o recurso sedacdo paliativa estd sendo utilizado
da melhor forma possivel ou poderia ocorrer de outro modo? Explique.
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APENDICE C - Lista de codigos e o0 nimero de vezes que foram
citados

Codes-quotations list
Code-Filter: All

HU:  pesquisa Sedacédo

File: [C:\Users\Pesquisa\Desktop\Pesquisa Sedacdo Paliativa,
Atlas ti\pesquisa Sedacdo.hpr7]

Edited by: Melisse

Date/Time: 2014-08-03 23:44.07

Code: Abordagem inicial {23-0}

Code: Aspectos culturais {16-0}

Code: Avaliagdo {7-0}

Code: Compreensdo {15-0}

Code: Comunicagéo {30-0}

Code: Conflito ético {20-0}

Code: Critérios {16-0}

Code: Cuidado multiprofissional {14-0}

Code: Deciséo da sedacdo, conflitos {14-0}

Code: Deciséo da sedagdo, final {7-0}

Code: Deciséo da sedagdo, profissional de saide {6-0}
Code: Duvidas {6-0}

Code: Equipe multiprofissional, composi¢do {3-0}
Code: Equipe, processo de tomada de decisédo {13-0}
Code: Escuta qualificada {6-0}

Code: Eutanasia {14-0}

Code: Familia, pessoa doente e equipe, processo de tomada de decisdo
{28-0}

Code: Familia, processo de tomada de decisdo {16-0}
Code: Motivos para o uso {15-0}

Code: Objetivo {7-0}

Code: Paternalismo {5-0}

Code: Principio ético, beneficiéncia {7-0}

Code: Principio ético, duplo efeito {2-0}
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Code: Principio ético, justica {2-0}

Code: Principio ético, ndo maleficiéncia {3-0}

Code: Principio ético, respeito a autonomia {10-0}
Code: Relagdo pessoa doente e familia- profissional de satde {5-0}
Code: Saberes compartilhados {2-0}

Code: Sentimentos de mudangas na pratica cotidiana {3-0}
Code: Uso da observagéo {5-0}

Code: Compromisso {8-0}

Code: Valor implicado, confianca {6-0}

Code: Valor implicado, conforto {10-0}

Code: Valor implicado, dialogo {16-0}

Code: Valor implicado, dignidade {9-0}

Code: Valor implicado, empatia {6-0}

Code: Valor implicado, liberdade {7-0}

Code: Valor implicado, paz {1-0}

Code: Valor implicado, prudéncia {10-0}

Code: Valor implicado, religiosidade {7-0}

Code: Valor implicado, respeito matuo {24-0}

Code: Valor implicado, responsabilidade {17-0}

Code: Valor implicado, seguranca {4-0}

Code: Valor implicado, serenidade {7-0}

Code: Valor implicado, solidariedade {1-0}

Code: Valor implicado, tolerancia {3-0}

Code: Valor implicado, tranquilidade {10-0}

Code: Valor implicado, vontade da familia {11-0}

Code: Valor implicado, vontade da pessoa doente {15-0}
Code: Vinculo {8-0}
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APENDICE F — Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

e

: gﬁlﬁh

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé estd sendo convidado a participar do estudo intitulado
“Cuidados Paliativos Oncolégicos e Sedagdo Paliativa: uma reflexdo
bioética”, que vem sendo desenvolvido pela aluna Melisse Eich (RG
5743996, CPF 900260120-49), vinculada ao Programa de Pds-
Graduacdo em Salde Coletiva, em nivel de Mestrado, da Universidade
Federal de Santa Catarina, com a orientacdo da Professora Marta Inez
Machado Verdi com aprovacio do Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos da Universidade Federal de Santa Catarina sob o
numero 550.595 e do Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos
do | **<ob o niimero 642.272.

O objetivo desta pesquisa é investigar, através da reflexdo e do
didlogo com os profissionais de salde, como ocorrem as discussfes e
decisBes sobre a préatica da sedacdo paliativa, isto €, seu uso (ou seu néo
uso) na assisténcia aos sujeitos em estagio avancado de doenca
oncoldgica e em fase final da vida, num setor de Cuidados Paliativos de
um Hospital da Regido Sul do Brasil. O estudo tem a finalidade de
contribuir, através de seus resultados, com uma assisténcia integral em
fim de vida e com o processo de morrer e a morte com dignidade.

Ainda, buscaremos compreender se (e como) as equipes
realizam as discussGes e decisbes sobre a pratica da sedagao paliativa no
ambito da equipe multiprofissional e do trabalho interdisciplinar;
compreender os significados atribuidos, pelos profissionais de saide, a
pratica da sedacdo paliativa e suas associagcbes com a hioética, ou seja,
se 0s valores da pessoa doente e sua familia sdo considerados para a
tomada de decisdo ou se apenas sdo analisados os fatos técnicos
(problemas clinicos); verificar como os profissionais de salide procuram
solucbes para os dilemas e/ou conflitos éticos no cotidiano da
assisténcia relacionada a sedacéo paliativa.

% Para o resguardo do anonimato dos sujeitos participantes da pesquisa
retiramos 0 nome da instituigdo.
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Durante o didlogo interpessoal e na relacdo interindividual dos
interlocutores existem os riscos de ocorrer situacdes e reacdes emotivas,
Vviés e erros, decorrentes da comunicagdo, pois apesar da utilizacdo de
palavras com terminologias precisas e claras na formulagdo das
perguntas, as palavras podem ocasionar certas confusdes juntamente
com as manifestages pessoais de surpresa, agrado ou desaprovagdo nao
intencionais. VVocé pode se recusar a responder determinadas questdes
ou interromper a entrevista e/ou retirar-se da pesquisa; podendo entrar
em contato com o Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos da
Universidade Federal de Santa Catarina, localizado na Biblioteca
Universitaria Central na rua Rua Roberto Sampaio Gonzaga, s/n° no
Bairro Trindade, com contato telefénico (48) 3721-9206 e email:
cep.propesq@contato.ufsc.br e o Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos do

para as
dentncias cabiveis.

A sua participacdo é voluntéria e ocorrerd através de uma
entrevista guiada por um roteiro prévio e semiestruturado com perguntas
abertas, que abordam os objetivos da pesquisa acima citados. As
entrevistas serdo gravadas em audio e posteriormente transcritas pela
pesquisadora responsavel e seu nome e 0 nome da instituicdo em que
vocé trabalha ndo aparecerdo em qualquer registro ou posterior
divulgacdo de resultados e publicagdes. Estes dados serdo coletados
apenas por esta pesquisadora e ficardo sob a posse e responsabilidade da
pesquisadora durante os cinco anos recomendados pela Comissdo
Nacional de Etica em Pesquisa.

Vocé tem a liberdade de recusar a participar do estudo. E se
aceitar participar, vocé tem garantido o seu direito de retirar o seu
consentimento a qualquer momento, sem nenhum tipo de prejuizo ou
retaliacdo, pela sua decisdo. Vocé ndo receberd valor em dinheiro pela
sua participacdo no estudo. Como pesquisadora responsavel por esse
estudo, asseguro que a sua identidade serd protegida através do
anonimato e mantida em sigilo, bem como as informages relacionadas
ao estudo sdo confidenciais e qualquer informagdo que seja divulgada
em relatorio ou publicacéo, sera feita sob a forma codificada.

Vocé podera me contatar pelo telefone (48) 9670-7427 ou pelo
e-mail: meliseeich@hotmail.com para prestar-lhe todas as informagdes
que desejar acerca deste estudo, antes, durante e depois do mesmo ou
para retirar 0 seu consentimento. Este documento, que vocé estard


http://www.hagah.com.br/sc/florianopolis/guia/?q=;rua+roberto+sampaio+gonzaga
mailto:cep.propesq@contato.ufsc.br
mailto:cep@cepon.org.br
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assinando, se concordar em participar do estudo, serd mantido por mim
em confidéncia estrita e recebera uma cépia do mesmo.
Eu, CPF/IRG

, li 0 texto acima e compreendi a natureza e objetivo do
estudo do qual fui convidado a participar. Eu entendi que sou livre para
interromper minha participacdo no estudo a qualquer momento sem a
necessidade de justificar a minha decisdo. Eu concordo voluntariamente
em participar deste estudo, respondendo a entrevista.

, de de 2014.
Assinatura orientadora Assinatura do (a)
participante
Marta Verdi

Assinatura da pesquisadora
Melisse Eich
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ANEXO A — Aprovacido do Comité de Etica em Pesquisa
com Seres Humanos

UNIVERSIDADE FEDERAL DE Plataforma
SANTA CATARINA - UFSC %wﬂ

PARECER CONSUBSTANCIADO DO CEP

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: CUIDADOS PALIATIVOS ONCOLOGICOS E SEDAGAO PALIATIVA: UMA
REFLEXAO BIOETICA

Pesquisador: Marta Inez Machado Verdi

Area Tematica:

Versao: 3

CAAE: 26265514.1.0000.01211

Instituicdo Proponente: Universidade Federal de Santa Catarina

Patrocinador Principal: Financiamento Proprio

DADOS DO PARECER

Nuamero do Parecer: 550.595
Data da Relatoria: 10/03/2014

Apresentacao do Projeto:

Disserta¢do de mestrado em saude coletiva da Melissa Eich. Os participantes da pesquisa serdo os
profissionais que integram a equipe de salde: enfermeiros, médicos, técnicos de enfermagem, assistentes
sociais, psicologos, farmacéuticos, fisioterapeutas, dentre outros; que trabalham no setor de Cuidadaos

Paliativos, escolhido e aprovado como campo de pesquisa, totalizando 10 (dez) participantes

Objetivo da Pesquisa:

Objetivo Primario: A partir da questdo-problema e questdes norteadoras a proposta de pesquisa terd como
objetivo geral: investigar, através da reflex@o e dialogo com os profissionais de saude, como ocorrem as
discusstes e decisdes sobre a pratica da sedacé&o paliativa na assisténcia aos sujeitos em estagio avancado
de doencga oncologica e em fase final de vida, num setor de Cuidados Paliativos em um Hospital da Regiao
Sul do Brasil. Objetivo Secundario: Como objetivos especificos buscaremos: 1) Investigar se as discussoes
e decisbes sobre a pratica da sedacéo paliativa - na assisténcia aos sujeitos acometidos por uma doenca
irreversivel (oncolégica) e em fase final de vida - s&o realizadas no ambito da equipe multiprofissional e do

trabalho interdisciplinar e se envalvem o sujeito doente e a sua familia 2) Compreender os significados que

Enderego: Campus Universitario Reitor Jodo David Ferreira Lima

Bairro: Trindade CEP: 88.040-900
UF: SC Municipio: FLORIANOPOLIS
Telefone: (48)3721-9206 Fax: (48)3721-9696 E-mail: cep@reitoria.ufsc.br

Pagina 01 de 03
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE £ Plabaoforma
SANTA CATARINA - UFSC %oﬂl

Continuagdo do Parecer: 550 595

os profissionais de saude atribuem ao uso (ou n&o uso) da sedacéo paliativa durante o processo de morrer
e a morte e as relagbes que fazem (e se fazem) com a eutanasia 3) Verificar se a deciséo do uso (ou ndo
uso) da sedacéo paliativa considera os valores morais do sujeito acometido por uma doenca irreversivel
(oncologica) e em fase final de vida e a sua familia na tomada de decis&o ou se apenas séo analisados e
considerados os fatos (problemas técnicos, clinicos) 4) Investigar como os profissionais de saude
compreendem e procuram solugdes para os dilemas e/ou conflitos éticos no cotidiano da assisténcia
relacionada a sedacé&o paliativa.

Avaliagdo dos Riscos e Beneficios:

Os pesquisadores tém boa percepg¢éo dos riscos para os participantes e propdem medidas adequadas de
controle.

Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Sem comentarios adicionais

Consideragoes sobre os Termos de apresentagéo obrigatéria:

A folha de rosto vem assinada pelo pesquisador principal e pelo coordenador de pos-graduagédo em saude
coletiva. A carta de anuéncia do hospital onde sera realizada a pesquisa vem assinada pela diretora da
instituigdo. O TCLE esta claro e cumpre as exigéncias da res. 466/12. O cronograma prevé o inicio da
tomada de dados em fevereiro/2014. E apresentado o roteiro da entrevista com os participantes

Recomendacgobes:

Sem recomendagcdes adicionais.

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequagdes:
Sem pendéncias.

Situagéo do Parecer:

Aprovado

Necessita Apreciagdo da CONEP:
Né&o

Consideragoes Finais a critério do CEP:

Enderego: Campus Universitario Reitor Jodo David Ferreira Lima

Bairro: Trindade CEP: 85.040-900
UF: SC Municipio: FLORIANOPOLIS
Telefone: (48)3721-9206 Fax: (48)3721-9696 E-mail: cep@reitoria ufsc br

Pagina 02 de 03
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UNIVERSIDADE FEDERAL DE Plataforma
SANTA CATARINA - UFSC asil

Continuagéo do Parecer: 550.595

FLORIANOPOLIS, 10 de Margo de 2014

Assinador por:
Washington Portela de Souza

(Coordenador)
¢o: Campus Universitario Reitor Jodo David Ferreira Lima
Bairro: Trindade CEP: 88.040-900
UF: SC Municipio: FLORIANOPOLIS
Telefone: (48)3721-9206 Fax: (48)3721-9696 E-mail: cep@reitoria.ufsc.br

Pagina 03 de 03






PARTE Il - ARTIGOS CIENTIFICOS






189

A compreensdo do recurso sedacgéo paliativa e seus valores
implicados segundo uma equipe de satde de cuidados paliativos
oncolégicos™

Understanding the palliative sedation resource and its involved
values according to an oncology palliative care health team

Melisse Eich: Discente do Curso de Mestrado do Programa de
Pds- Graduagdo em Saude Coletiva — Departamento de Sadde Pudblica —
Centro de Ciéncias da Salde — Universidade Federal de Santa Catarina
(UFSC). Endereco: Sv. Anibal Pedro de Oliveira, 120. Ingleses.
Floriandpolis - SC — Brasil. 88058-324. E-mail:
meliseeich@hotmail.com.

Marta Inez Machado Verdi: Doutora em Enfermagem pela
Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC), Professora Adjunta do
Programa de Pds-graduacdo em Salde Coletiva, Centro de Ciéncias da
Saude, Universidade Federal de Santa Catarina, lider do NUPEBISC
(Nlcleo de Pesquisa em Bioética e Salde Coletiva). E-mail:
marverdi@hotmail.com.

A compreensdo do recurso sedacgdo paliativa e seus valores
implicados segundo uma equipe de satde de cuidados paliativos
oncolégicos

% Os autores realizaram de forma coletiva todas as etapas de producdo do
manuscrito.

*Artigo resultado da dissertagdo de mestrado no Programa de P6s-Graduagéo
em Saude Coletiva da Universidade Federal de Santa Catarina.

*Q projeto de pesquisa foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com
Seres Humanos da Universidade Federal de Santa Catarina, sob o ndmero
550.595 e pelo Comité de Etica em Pesquisa do campo de pesquisa sob o
parecer 642.272.
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Resumo

Este estudo teve como objetivo compreender os sentidos
atribuidos pelos profissionais de salde a préatica da sedacdo paliativa no
processo de morrer, as relacdes desta pratica com a eutanasia, bem como
os valores considerados importantes e que subsidiam a equipe de
cuidados paliativos na tomada de decisdo. Trata-se de uma pesquisa
exploratorio descritiva de abordagem qualitativa, com base na
hermenéutica dialética. A coleta de dados foi realizada com dez
profissionais de uma equipe de Cuidados Paliativos Oncoldgicos através
de pesquisa de campo com entrevistas semiestruturadas, utilizando-se a
técnica de fechamento amostral por saturacdo. Os dados foram
organizados através do software de analise de dados qualitativos Atlas.ti
R 7.1.5. Os resultados indicam que os sentidos atribuidos, pelos
profissionais entrevistados acompanham o desenvolvimento cientifico,
0s quais tém buscado esclarecer os fatos clinicos de cada processo de
tomada de decisdo e os valores implicados, acompanhando a evolucao
da reflexdo ética sobre a prética da sedacdo paliativa. Assim, no &mbito
das reflexdes éticas, os principios ndo sdo vistos como absolutos, pois 0s
profissionais ao considerarem também os valores analisam as
circunstancias e as consequéncias que permeiam as decisfes. Importante
destaque ocorreu na distingdo entre sedacdo paliativa e eutanasia, haja
vista que as fronteiras entre as praticas sdo ténues. A sedacdo paliativa
foi caracterizada como um dos Ultimos recursos para aliviar o
sofrimento da pessoa doente com sintomas refratarios, isto é,
sofrimentos fisico-psiquico-existenciais persistentes que ndo podem
mais ser controlados por outros métodos dos cuidados paliativos.

Palavras - chave: Sedacdo Paliativa. Cuidados Paliativos. Bioética.
Eutanasia.
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Understanding the palliative sedation resource and its involved
values according to an oncology palliative care health team

Abstract

This study aimed to understand the meanings attributed by
health professionals to the practice of palliative sedation in the dying
process, relations of this practice with euthanasia, as well as the values
considered important which subsidize the palliative care team in
decision taking. This is a descriptive exploratory qualitative study, based
on dialectical hermeneutics. Data collection was performed by a team of
ten professionals of Oncology Palliative Care through field research
with semi-structured interviews, using the technique of sampling closure
by saturation. Data were organized using the qualitative data analysis
software Atlas.ti 7.1.5. The results indicate that the meanings attributed
by the professionals interviewed accompany the scientific development,
which have sought to clarify the clinical facts of each process of
decision taking and the involved values, following the evolution of
ethical reflection on the practice of palliative sedation. Thus, in the
context of ethical considerations, the principles are not seen as absolute,
since professionals, besides considering the values, analyze the
circumstances and consequences that permeate the decisions. An
important highlight was the distinction between palliative sedation and
euthanasia, since the boundaries between practices are tenuous.
Palliative sedation has been characterized as one of the last resources to
alleviate the suffering of the sick person with refractory symptoms, ie,
existential-psycho-physical persistent suffering that cannot be controlled
by other methods of palliative care.

Key words: Palliative Sedation. Palliative Care. Bioethics. Euthanasia.
Introducéo

Os Cuidados Paliativos foram redefinidos em 2002 pela
Organiza¢do Mundial de Saude (WHO, 2014, p.5) como

Uma abordagem que aprimora a qualidade de vida
dos pacientes e seus familiares que enfrentam
problemas associados com as doencas, através da
prevencdo e alivio do sofrimento, por meio de
identificacdo precoce, avaliacdo correta e
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tratamento da dor e outros problemas de ordem
fisica, psicossocial e espiritual.

Dessa forma, os cuidados paliativos ndo sdo uma modalidade
assistencial restrita aos Ultimos dias de vida, mas sim se defende que em
fim de vida, o sujeito doente, quando necessério, tenha acesso a todos 0s
recursos tecnoldgicos, cientificos e humanos que possam favorecer o
cuidado para uma morte digna. Dentre tais recursos estd a Sedacdo
Paliativa, cujo uso, de modo geral, considera-se que deve ser discutido
por todos os profissionais envolvidos no processo, a partir da
competéncia de cada um.

Atendida essa condicdo, acredita-se que o uso da Sedacdo
Paliativa como recurso dos cuidados paliativos para melhorar a
qualidade de vida das pessoas doentes e seus familiares, implica em

Reconhecer que todas as pessoas proximas do fim
da vida desejam ser tratadas como pessoas de
valor pelos profissionais da salude e ter uma
atencdo especializada, direcionada para manter a
dignidade, incentivar a independéncia, aliviar os
sintomas e maximizar o conforto (PESSINI,
BARCHIFONTAINE, 2012, p. 389).

Antes de tudo, convém destacar que desde o surgimento da
utilizacdo da sedacdo em pessoas em fim de vida, houve uma evolugéo
conceitual em virtude dos debates em torno dos estreitos limites entre a
pratica da sedacdo paliativa e a eutanésia. O conceito foi apresentado
inicialmente como “sedagdo terminal”, em 1991, por Robert E. Enck no
artigo intitulado Drug-induced Terminal Sedation for Symptom Control
(CHATER et al. 1998). E, “a partir dai se iniciou o inevitavel debate
sobre se a pratica era ou ndo eutanasia (GRACIA, 2010 p.458). Uma das
consequéncias desse debate foi a introdu¢do do termo ‘sedacdo
paliativa’ por Broeckaert, no artigo Palliative Sedation Defined or why
and whem terminal Sedation is not Euthanasia” *°

0 Segundo a ANCP (2009), em 1982, o Comité de Cancer da Organizacao
Mundial da Sadde (OMS) criou um grupo de trabalho responsavel por
definir politicas para o alivio da dor e cuidados do tipo hospice que fossem
recomendados em todos 0s paises para pacientes com cancer; a OMS
publicou sua primeira definicdo de Cuidados Paliativos em 1990.
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O termo sedacdo paliativa foi sugerido como alternativa porque
o termo sedagdo terminal foi variavelmente definido e pode ser mal
interpretado para sugerir que a sedacdo é usada para terminar a vida
(eutanasia) e ndo para enfatizar a natureza refrataria dos sintomas e seu
uso pouco antes da morte (COWAN, 2002).

Possivelmente, em decorréncia desse debate, ainda hoje as
terminologias sedacdo paliativa e sedacdo terminal sdo distinguidas por
alguns autores, enquanto outros as consideram como sinénimos. Em
consonancia com a modalidade de assisténcia dos cuidados paliativos, a
concepcdo de Morita, Tsuneto e Shima (2001, p.335) que afirmam:

Para esclarecer a natureza essencial da sedacéo,
propomos o termo sedacdo paliativa, definida
como o0 uso de medicamentos sedativos para
aliviar os sintomas incontrolaveis e refratarios,
pela reducdo da consciéncia do paciente. Nesta
definicdo, os pacientes determinam se seus
sintomas sdo incontrolaveis, mas eles devem ser
refratarios ao tratamento paliativo standard
estabelecido para cada sintoma.

A sedacdo paliativa requer uma avaliagdo da necessidade do seu
uso mediante evidéncias cientificas. Embora os critérios cientificos
sobre a pratica sejam importantes, eles ndo sdo suficientes para uma
tomada de decisdo prudente, pois se fosse assim, protocolos e diretrizes
(guidelines) baseadas nas melhores evidéncias cientificas bastariam.
Porém, para a tomada de decisdo prudente sobre o uso (ou ndo uso) da
sedacdo paliativa revela-se cada vez mais forte a necessidade da reflexéo
ética, dando luz aos questionamentos que se impdem a cada um no
processo de decisdo e aos valores, que alicercam 0s argumentos
explicativos.

Aparentemente, é possivel que muitos profissionais entendam
gue a pratica da sedacdo paliativa envolve nada mais que as questdes
técnicas ou clinicas, relacionadas a prescricdo e administragdo de
medicamentos frente a um diagnostico de doenca e seu avango
incontrolavel. Ndo excluimos que o uso (ou o ndo uso) da sedacdo
paliativa — como recurso para minimizar o sofrimento e humanizar a
morte — passe também por uma decisdo técnica diante de um fato ou
problema clinico. Entretanto, entendemos que é fundamental a reflexdo
ética sobre os fatos e a consideracdo dos valores circundantes. Segundo
Berlinguer (1996, p.53), “o entrelacamento de fatores individuais com
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os advindos do ambiente natural e 0s sociais é objetivamente complexo
e a interpretacdo de suas conexdes sempre foi influenciada pelos
conhecimentos cientificos, tendéncias culturais e valores éticos”. Por
isso, & preciso considerar os fatos e valores na tomada de decisdo
clinica; pois “os problemas éticos consistem sempre em conflitos de
valores, e os valores tem como suporte necessario os fatos” (GRACIA,
2001, p. 20). Por sua vez, para um problema ético ser analisado, os fatos
que lhe dao suporte (no qual os valores se apoiam) tém de estar muito
claros.

Diante dessa problematica, este estudo se propds a
compreender 0s sentidos que os profissionais de saude atribuem ao uso
(ou ndo uso) da sedacdo paliativa durante o processo de morrer e a
morte e as relagBes que fazem (e se fazem) com a eutanasia, bem como
verificar quais sdo os valores considerados importantes para subsidiar a
tomada de decisdo sobre a sedagdo paliativa por uma equipe de saude
em cuidados paliativos oncol6gicos.

Metodologia

E uma pesquisa exploratorio-descritiva de abordagem
qualitativa, com base no método hermenéutico dialético, realizada em
um Setor de Cuidados Paliativos de um Hospital da Regido Sul do
Brasil. Os sujeitos de pesquisa foram os profissionais que integram a
equipe de salde: enfermeiros, médicos, técnicos de enfermagem,
assistente social, psicologo, farmacéutico, totalizando dez sujeitos
participantes.

A entrevista semiestruturada foi utilizada como recurso para
coleta de dados tendo o critério de saturagcdo como o fator delimitador da
coleta de pesquisa. No processo de analise, a organizacdo e analise de
dados qualitativos Atlas.ti R 7.1.5, como auxiliar nas etapas de
categorizagdo inicial, reordenagdo dos dados e andlise final conforme
proposto por Minayo (2010). O processo analitico revelou duas
categorias tematicas, dentre as quais a que é discutida neste artigo: os
sentidos atribuidos & sedacdo paliativa e os valores implicados no
processo.

O projeto de pesquisa foi submetido a avaliacdo e aprovado nos
Comités de Etica em Pesquisa com Seres Humanos (CEPSH) da
Universidade Federal de Santa Catarina ne 550.595 e da instituicdo do
campo de pesquisa ne 642.272.
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Sentidos atribuidos e valores implicados: o olhar dos trabalhadores
de saude sobre a sedacgéo paliativa

No 4ambito dos cuidados paliativos, “dois fatores s@o
importantes para a definicdo de sedacdo paliativa, a presenca de
sofrimento refratario, para iniciar o tratamento paliativo e o0 uso de
medicacdo sedativa com a funcdo primaria de aliviar o sofrimento com
redugdo da consciéncia” (MORITA, TSUNETO, SHIMA, 2002, p. 448).
Nao obstante, a compreensdo relatada pelos profissionais da salde em
relagdo a sedacdo paliativa abrange fundamentalmente estas
caracteristicas, mas também as questdes éticas. O sentido atribuido pelos
profissionais de salde a préatica da sedacéo paliativa destaca, antes de
tudo, o alivio do sofrimento enquanto objetivo principal. Para eles a
sedacdo paliativa ]

(...) E uma ferramenta que ndés nos cuidados
paliativos temos para alivio do sofrimento,
qguando tudo o que noés temos disponivel ndo
estamos conseguindo controlar. (...) A gente tenta
controlar os sintomas sempre que possivel, e a
nossa Ultima linha que a gente tem condigBes de
oferecer ao paciente quando esse sofrimento se
torna realmente incompativel oferecemos a
sedacdo e acabamos utilizando ela como mais
uma ferramenta para o conforto (Gardénia).

(...) Sedacdo paliativa é feita por medicamentos
que vao induzir o paciente no caso a sedacéo para
controlar sintomas que naquele momento ndo tem
como controlar de outra forma a ndo ser com a
sedacdo, entdo ele vai aliviar os sintomas do
paciente naquele momento. O efeito é aliviar
sintomas (...) (Girassol).

Assim, fica evidente a compreensdo da sedacgdo paliativa como
um recurso para aliviar o sofrimento da pessoa doente com sintomas
refratarios, “pode tanto ser um sofrimento fisico quanto um sofrimento
psicologico ou social ou mesmo espiritual” (Gardénia) o que vai ao
encontro da definicdo de cuidados paliativos da OMS e da propria visdo
da precursora dos cuidados paliativos, Cicely Saunders.

No relato seguinte, torna-se claro que a préatica da sedagéo
paliativa ndo é apenas um dos recursos dos cuidados paliativos, mas
considerado um dos ultimos a que se pode recorrer para se promover a
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“boa morte” ou a “morte digna”, em outras palavras, para minimizar 0s

sofrimentos.
A gente sempre vai acompanhando, medicando,
mudando e evoluindo com o tratamento. Em
alguns pacientes, o quadro se torna tal que todas
as medidas que no6s temos a disposicao ja foram
usadas e ndo sdo efetivas ou simplesmente nés
esgotamos a nossa agdo e ndo temos mais nada e 0
sofrimento do paciente continua grande. Bastante
grande! Entdo a partir desse momento que vocé
ndo tem mais nada para fazer do ponto de vista
terapéutico, aquilo que vocé estd fazendo néo
funciona mais, ndo tem mais resposta e 0
sofrimento continua muito grande. Ai nds vamos
comecar a pensar para esse paciente em Sedag&o
Paliativa entdo assim, eu vejo, e geralmente nossa
equipe vé, como uma ferramenta, para o final do
nosso arsenal, nds sempre vamos tentar fazer tudo
e quando ndo tiver mais condi¢bes nds vamos
comecgar a pensar em Sedacdo Paliativa. Nunca
vai ser uma opcao primeira (Alecrim).

Em outras palavras, quando todas as opc¢des para conterem-se
0s sintomas em pacientes com doengas irreversiveis foram esgotadas ou
0s tratamentos padrdo estdo associados com inaceitaveis efeitos
colaterais, 0 uso de sedacdo paliativa pode ser considerado (KNMG,
2009).

Vocé vem acompanhando, vocé sabe aquela
evolugdo, vocé conhece a histéria clinica do
paciente, a histdria terapéutica do paciente, vocé
sabe 0 que pode e que ndo poder ser feito, a esta
altura do campeonato, entdo vocé sabe que chegou
num beco sem saida em que vocé tem a sedacdo
ou nada e o paciente sofre, e é isso, essa nogdo de
gue o paciente sofre e que € necessario ndo
permitir que uma pessoa sofra inutilmente até a
morte é que vai levar a pensar agora que vocé tem
a Ultima ferramenta: a Sedacdo Paliativa
(Alecrim).

Na literatura cientifica existe certo consenso de que a sedacéo
pode ser realizada em diferentes modalidades e classificada em varios
tipos, assim como o tipo de farmaco e as propriedades farmacol6gicas
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do sedativo escolhido. De acordo com a Sociedade Espanhola de
Cuidados Paliativos (SECPAL, 2002, p. 42), “a sedag@o, genericamente
falando, seus matizes, podem ser primaria ou secundaria, continua ou
intermitente, profunda ou superficial”. Por sua vez, a sedacdo paliativa,
é classificada segundo a temporalidade (em sedacdo intermitente:
permite periodos de alerta do paciente e sedagdo continua: mantém a
diminuicdo do nivel de consciéncia do paciente de forma permanente) e
segundo a intensidade (em sedacédo superficial: permite a comunicagao
do paciente com as pessoas gue a assistem e sedacgdo profunda: mantém
0 paciente em estado de inconsciéncia) (SECPAL, 2002, p. 42, grifo
Nosso).

Distin¢do similar, encontramos no Guideline for Palliative
Sedation da Royal Dutch Medical Association, em que se afirma que a
sedacdo paliativa pode ser aplicada continuamente ou de forma
intermitente e deve ser utilizada com uma avaliacdo precisa e clara das
condicdes clinicas e emocionais do sujeito em estagio avancado da
doenca e seus familiares. A Sedacdo continua é o subtipo de maior
alcance de sedacgdo paliativa, e visa reduzir a consciéncia da pessoa
doente até o momento da morte. Enquanto o objetivo da sedacéo
intermitente ou sedacdo em curto prazo é a reducdo da consciéncia,
temporariamente, a fim de permitir um descanso para o paciente com
dispneia grave ou ansioso. Além disso, vai proporcionar a possibilidade
de monitorizacdo dos sintomas refratarios em sua presenca permanente
(KNMG, 2009, grifo nosso).

No relato dos profissionais, percebe-se que se propde englobar,
no processo de tomada de decisdo do uso da sedacdo paliativa e de qual
tipo ou modalidade de sedagdo utilizar, a percep¢do e 0 respeito a
singularidade dos sujeitos envolvidos, o que lhe da, para além da
classificacdo técnica, um contelido ético de respeito a autonomia.

No6s dividimos os sintomas em sintomas dificeis e
intoleraveis para o uso da sedagdo, inclusive
existem diferentes tipos de sedacdo, por exemplo,
a sedacdo usada (...) € uma sedagdo plena que a
gente chama, poderiamos usar uma intermitente
depende do objetivo, do estado do paciente e para
fazer isso com desenvoltura, com seguranca
precisamos conhecer muito bem a historia daquele
paciente, a historia de vida, a biografia dele e tem
que conhecer a doenca, a histdria natural da
doenca e acho que as duas coisas no processo de
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comunicacdo permeando este processo esta
situacdo é o que deixa o profissional tranquilo e
deixa a familia e o paciente seguro na opgdo da
sedacdo (Violeta).

Depreende-se ainda que a sedagdo paliativa na modalidade
superficial e intermitente é utilizada quando ha uma expectativa de
melhora da pessoa doente.

(...) Existem essas modalidades de sedacéo que é
a modalidade de sedacdo leve, a modalidade de
sedacdo profunda e a sedacdo intermitente e
continua. (...) Paciente com perspectiva de receber
alguma melhora a gente pode utilizar uma sedagdo
leve e intermitente. (...). Mas outra condi¢do onde
vocé entende que essa perspectiva de melhora
apés o término do efeito da sedagdo ndo é
vislumbrada porque é algo que ja foi tentando
manipular e ndo se conseguiu reverter acabamos
optando por essa sedagdo profunda (Gardénia).

Por outro lado, a sedacéo paliativa profunda e continua é a mais
comumente utilizada e ¢é efetivamente aquela que se caracteriza como
Gltimo recurso, nos ultimos dias de vida. Resulta da compreenséo dos
profissionais da saude sobre o uso da sedacgdo paliativa a afirmacéo de
que o alivio do sofrimento é o objetivo do uso deste recurso paliativo no
processo de morrer e no cuidado para a morte digna. Em outras palavras,
pode-se dizer que a pratica da sedacdo paliativa deve partir do
entendimento que seu uso decorre da evolugdo da doenca e cujos
sintomas sdo refratarios. Diante desses sofrimentos, os profissionais
compreendem que a sedacgdo paliativa passa a ser uma necessidade,
como afirma um dos entrevistados:

(...) E uma necessidade ter a sedagdo paliativa,
dependendo do grau de evolugdo da doenca,
dependendo do estado do paciente, do estado em
que estda em sofrimento eu sou de acordo que
precisa da sedagdo paliativa; mas varia muito do
grau do estado do paciente, precisa estar bem
grave e em fase final de vida em um sofrimento
muito alto, intoleravel para a realizagcdo de uma
sedacéo. Seria um alivio para o sofrimento (...)
(Cravo).
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Ressalta-se que a definicdo dessa necessidade deve ser
compartilhada previamente com a pessoa doente e seus familiares
enquanto uma atitude de “respeito a autonomia”. Estes devem estar
devidamente esclarecidos, informados da possibilidade de uso da
sedacdo paliativa, haja vista que a intencionalidade define as indica¢bes
precisas. Trata-se, portanto, de um recurso inerente aos cuidados
paliativos, em Ultima instancia, para a manutencdo do cuidado com
todos os recursos disponiveis até a morte.

(...) Compreendo o uso da sedacdo paliativa como
mais um cuidado, como se fosse uma oferta de
cuidado; seria eliminar o sofrimento em uma
situagdo extrema, o sofrimento extremo; seria
manter o cuidado (Horténsia).

N&o existe até aqui, do ponto de vista da prética da sedacdo
paliativa como necessidade do cuidado, qualquer intencdo de interferir
na temporalidade do processo de morrer. Caracterizar-se-ia desse modo,
como um ato moralmente positivo que interfere tdo somente no
sofrimento, no sentido de minimiza-lo para promover a morte digna ou
mais digna possivel. A ndo interferéncia na temporalidade do processo
de morrer, que decorre da propria evolucdo da doenca, faz parte da
intencdo da equipe multiprofissional. E o que os proprios profissionais
compartilham:

O intuito ndo € apressar a morte em nenhum
momento pelo contrério é trazer conforto para o
paciente. (...), a gente quer ajudar, quer permitir
que ele ndo tivesse o sofrimento, a nocdo do
sofrimento que € terrivel (Tulipa).

Entretanto, a sedacdo paliativa é muitas vezes associada a
pratica da eutanasia, seja no imaginario das pessoas acometidas por uma
doenca em estagio avancado e em fase final da vida e seus familiares,
devido ao senso comum, seja no ambito da equipe que, muitas vezes,
desconhece a pratica e 0s aspectos éticos envolvidos. Inimeros autores,
tais como Maltoni (2009) e Chiu et al (2001), afirmam que o objetivo da
sedacdo paliativa, incluindo a sedacdo continua até 0 momento da morte,
ndo é o de encurtar ou prolongar a vida, mas sim o de aliviar o
sofrimento. Quando o sedativo é aplicado em doses proporcionais e
adequado, a sedacdo paliativa ndo deve antecipar a morte.

Como se percebe, o debate inclusive esta presente na literatura
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desde o seu surgimento e por esse motivo acreditamos ser de
fundamental importancia trazé-lo para a discussdo. Sobre isto, um dos
profissionais, talvez mais atento ao debate, argumenta de modo
representativo que a sedacdo paliativa ndo abrevia a vida.

(...) Os trabalhos que eu j& li sobre sedagéo
mostram que 0s pacientes sedados sobrevivem as
vezes até mais que 0s ndo sedados e entdo isso ai
para mim, por si s ja tira essa proximidade que
existe entre sedacdo paliativa e eutanésia (...)
(Gardénia).

Portanto, a ndo abrevia¢do da vida é um dos argumentos dos
profissionais para 0 uso da sedacdo paliativa. Mas ndo apenas isso. O
conhecimento e a vivéncia cotidiana do sofrimento dos outros integram
a aceitacdo de que a sedagdo paliativa é o melhor recurso, ou mesmo o
Gltimo para minimizar o sofrimento das pessoas doentes, mas sempre
colocando como condicdo o respeito a autonomia.

Quem vive o sofrimento humano diariamente tem
a certeza, de que muitas das vezes, de que a
melhor modalidade ou a Unica encontrada para
aliviar o sofrimento, é a sedagdo. Até porque nada
que vocé fizer a mais vai modificar o rumo natural
que aquela doenca esta..., com ou sem a gente
aquele paciente vai falecer. Entdo a gente pode
deixar ele com o sofrimento ou sem sofrimento.
Se o doente quer sem sofrimento podemos
oferecer algo que tire o sofrimento e se o doente
quer com o sofrimento, a gente trabalha a equipe e
respeita a decisdo dele (Gardénia).

Convém destacar que, quando o profissional refere que se “o
doente quer morrer com sofrimento a equipe respeita a decisdo dele”,
certamente, ndo apenas 0s principios bioéticos, como o do respeito a
autonomia sdo considerados, mas também os valores. E se alguém opta
por morrer com sofrimento, provavelmente a orientagdo dessa decisdo
esta alicercada em valores, por exemplo, um valor religioso
fundamentado no principio da “santidade da vida” que ndo aceitaria
determinadas interferéncias na vida humana, que ndo partisse de um
poder divino.

A gente tem que entender que em algumas
religides o processo de sedacdo ndo é compativel
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ou ndo é visto como uma conduta correta e que
isso pode trazer prejuizos, entre aspas, isso pode
trazer prejuizos futuros segundo a crenca e a
espiritualidade de cada um, entdo eles optam de
repente por enfrentar aquele sofrimento e para
eles ja esta resolvido, e ai acaba que quem sofre é
quem tem todos os principios dos Cuidados
Paliativos e que acreditaria que se fizesse alguma
coisa poderia aliviar (Horténsia).

Percebe-se que a pratica da sedacdo paliativa, frente ao
sofrimento, acaba se transformando num dever profissional e ndo poder
cumprir tal dever — a fim de minimizar o sofrimento do outro — por
respeito a autonomia e seus valores, gera sofrimento na prdpria equipe,
pois “quem sofre ¢ quem tem todos os principios dos cuidados paliativos
e que acreditaria que se fizesse alguma coisa poderia aliviar” (Horténsia)
o sofrimento. Dessa forma, a vivéncia diaria de um sofrimento e suas
angustias necessariamente pode influenciar no processo de tomada de
decisdo do uso (ou ndo uso) da sedacdo paliativa. Ao passo que a
ponderacdo cuidadosa dos fatos principais, dos deveres e dos valores, a
fim de diminuir — dentro do possivel — as incertezas, é considerada pelos
profissionais com uma andlise prudente envolvendo os familiares e a
pessoa doente.

Além disso, existem ainda, muitas indagacGes ndo
adequadamente desmistificadas sobre a pratica da sedagdo, como por
exemplo, o questionamento se a sedacdo paliativa abrevia ou ndo a vida
da pessoa doente. A principal referéncia para o uso prudente da sedacéo
paliativa é a bioética e na concepcdo de Gracia (2010) também a
axiologia, sobretudo para esclarecer a fronteira ou limite entre a pratica
da sedacdo paliativa e a préatica da eutandsia. Para os profissionais de
equipe de salde de cuidados paliativos, tais limites estdo se clarificando
mediante o acompanhamento do avanco do conhecimento e da
experiéncia. Entretanto, dentre os familiares e a pessoa doente existem
ainda a confusdo ou ndo entendimento. Para os profissionais, tais
préticas, ou seja, seda¢do paliativa e eutandsia “(...) sdo diferentes”
(Horténsia) enquanto

Para muito familiares eles veem parecendo a
mesma coisa e ai temos que desmistificar uma
coisa da outra e conversar com a familia para
esclarecer a familia o que seria uma sedagdo
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paliativa, que ndo é uma eutanasia, as diferencas e
que ndo vai antecipar o 6bito; que sdo os cuidados
que estamos oferecendo naquele momento que
ndo teria mais nada a oferecer porque estd em um
sofrimento muito grande e os familiares também
(Horténsia).

Sobre essa questdo percebe-se um forte debate na literatura que
revela controvérsias sobre as diferencas e semelhancgas entre a sedagdo
paliativa e a eutanasia. A problematica se aprofunda no campo da
pratica da sedacdo paliativa no ambito dos cuidados paliativos, na
vivéncia dos profissionais de salde perante a pessoa doente e Sseus
familiares.

As polémicas que envolvem as discussdes ao longo dos ultimos
anos tém-se centrado na modalidade de sedacdo paliativa continua e
profunda, isto é, a sedacdo que suprime a consciéncia do sujeito doente
até 0 momento de morte. Particularmente, esta é a forma de sedagdo que
muitos autores denominam de sedacdo terminal porque normalmente
aplicada préximo do momento da morte e muito préxima da eutandsia
em fim de vida, que levou a bioética ao debate de questdes que
envolvem tais praticas (SECPAL, 2002; NOGUEIRA; SAKATA,
2012).

Os autores e guidelines sdo unanimes em afirmar que o que
diferencia a sedacdo paliativa da eutandsia — dentre outros fatores
relacionados — é a intencionalidade do ato. Por exemplo, segundo a
Sociedade Italiana de Cuidados Paliativos (2007) a distin¢cdo empirica e
moral da sedacdo paliativa em relacdo & eutanésia, referem-se a trés
elementos constitutivos do procedimento terapéutico: intencdo; tipos de
farmacos, dosagem e via de administragdo; resultado final.

Mas de qual intencionalidade se pode discorrer? Para se chegar
a uma resposta minimamente coerente é preciso considerar que na
sedacgdo paliativa ndo se tem a intencdo de abreviar a vida do sujeito
doente como meio ou instrumento para se chegar ao objetivo que €
aliviar o sofrimento da pessoa e em consequéncia da sua familia.
Enquanto na pratica da eutanasia, a intencéo é interromper o sofrimento
mediante a antecipacdo da morte da pessoa doente.

As diferencgas entre sedacgdo paliativa e eutanasia
sdo sutis, sdo diferencas éticas baseadas naquilo
que vocé pretende. Na eutandsia vocé quer
abreviar a vida do paciente, o objetivo principal é
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esse; no suicidio assistido vocé estd ajudando o
paciente abreviar a sua propria vida e na sedacdo
paliativa vocé sabe que a vida do paciente vai se
encerrar em curto prazo de tempo e o objetivo é
que ele passe este momento dormindo. Na
verdade o objetivo da sedacdo paliativa ndo é
abreviar o tempo de vida do paciente (Margarida).

Do ponto de vista ético, tanto na sedacdo paliativa quanto na
eutanasia, o respeito a autonomia é condicdo essencial para a licitude
moral do ato. Satisfeito tal requisito, compreendemos que a
intencionalidade refere-se tanto ao uso dos meios, como no resultado a
gue se quer chegar. Na sedacdo paliativa utilizam-se fArmacos sedativos
em doses apropriadas; todo o processo é controlado em virtude do
resultado a que se quer chegar: o alivio do sofrimento. Na eutanasia e
mesmo no suicidio assistido, os fArmacos utilizados podem ser inclusive
sedativos, mas administrados em doses letais, em virtude do resultado
desejado — antes de tudo pela pessoa doente —, isto é, a interrupcédo
imediata do sofrimento pela morte. Em outras palavras, a
intencionalidade de ambos os atos se confirma pelos resultados. A
intencdo precisa sair do plano ideal e se transformar em ato
(concretizado). Intencdo e resultado, portanto € que definem o
respectivo ato moral, concretizado: a supressdo da consciéncia e o
consequente alivio do sofrimento, na sedacdo paliativa; a morte e a
consequente interrupcao do sofrimento, na eutanasia.

A eutandsia, ela realmente abrevia a vida.
Enquanto com a sedacdo paliativa vocé morre
com qualidade de vida, vocé morre sem sentir a
dor, sem estar ali com aquela dispneia ou com
vOmito ou com sangramento que ai vocé mesmo
estd vendo que esta morrendo. Nao, vocé morre
com qualidade que é o que os cuidados paliativos
trabalham. Trabalha-se com a qualidade de vida,
com o bem-estar do paciente. Entdo porque deixar
0 paciente sofrer se vocé pode fazer essa droga e
aliviar os sintomas, a dor, sofrimento e a parte
emocional? Entdo para mim ndo tem relacdo, ndo
tem mesmo (Orquidea).

A sedacdo paliativa apesar de que muita gente
ainda confunde com eutanasia, (...) ndo &
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eutandsia. (...) A sedacdo paliativa em alguns
momentos ela tem a sua indicagdo, ndés a
utilizamos depois de todo um processo de
comunicagdo com a familia e as vezes até com o
paciente (Violeta).

O “processo de comunica¢do” no ambito da equipe, com a
pessoa doente e seus familiares, é fundamental no uso da sedagdo
paliativa e contribui para desmistificar a pratica, bem como para
compreender 0 que a pessoa doente realmente esta pedindo diante do
sofrimento insuportavel. Percebe-se, quando o entrevistado afirma que
utilizam a sedagdo paliativa apds “um processo de comunicagdo com a
familia e das vezes até com o paciente” (Violeta, grifo nosso), que
frequentemente a decisdo pelo uso da sedagdo paliativa é feita pela
familia e ndo pela pessoa doente, ou seja, parece que se deixa para
abordar a possibilidade de uso desse recurso quando efetivamente se
detectou a necessidade, isto €, quando normalmente a pessoa doente ja
teve afetada a sua capacidade de comunicacao e autonomia de deciséo.

A abordagem €é muito relativa, depende da
situacdo, depende do paciente; tem paciente que a
gente ndo aborda, ndo ha tempo, as vezes, eles
chegam a um grave estado clinico que ndo tem
possibilidade de comunicacdo e conversamos com
os familiares. Iniciamos a abordagem sobre a
sedacdo quando comegcamos a identificar os sinais
refratarios, principalmente dispneia é um quadro
gue a sensacdo de morte é muito grande, ndo tem
oxigénio e ndo tem o que se coloque que vai trazer
conforto para essa pessoa e se vocé conhece a
doenca de base e se tem um acompanhamento
desse paciente; (...) isso tudo te d& embasamento e
seguranca inclusive para conversar com essa
familia (Violeta).

Quem sabe, esse seja um “modo de pensar” ndo apenas dos
profissionais que trabalham em cuidados paliativos, mas que se refere a
um contexto social em que estamos inseridos nos dias de hoje e que
podemos considerar que para muitos seres humanos as doencas em fase
terminal, enquanto ndo vividas no contexto familiar sdo considerados
fatos abstratos da existéncia humana, algo ndao concreto, levando a um
distanciamento da reflexdo em relacdo a morte no meio social. A
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dialética entre a vida e a morte gera muitas vezes uma formacao de falsa
consciéncia devido a nossa incapacidade de suportar a singela realidade
de que somos mortais; um ser social que se funde com o ser bioldgico,
cuja vida inicia com o nascimento e continua com o crescimento e a
morte. Segundo Pessini e Barchifontaine (2012, p. 384, grifo do autor)
“os que cercam o moribundo tendem a poupa-lo e ocultar-lhe a
gravidade de seu estado. A verdade comeca a ser problematica. O
doente ndo deve saber nunca que seu fim se aproxima. Tornou-se regra
moral que o doente morra na ignorancia de sua morte”.

(...) Séo dificeis estas conversas porque a nossa
populagdo muitas vezes ndo conversa sobre o
processo de morrer e a morte. Quantas vezes em
pleno século XXI tem familia que pede para ndo
contarmos a real situagdo do paciente, dizendo
que ele ndo sabe 0 que tem e ao conversarmos
com o paciente ele pede para ndo contarmos a sua
real situacdo aos familiares, ou seja, permanece
uma “conspira¢do do siléncio” e ambos perdem
um tempo precioso, que é o tempo da
comunicacdo, da aceitacdo do processo de morrer
para vivenciar junto este momento, porque se ndo
estdo vivendo uma situagdo que ndo é real
(Violeta).

Se a nossa cultura permitisse uma comunicagdo
mais aberta entre profissional e paciente e se as
pessoas conversassem com o0s seus familiares
sobre a morte, (...) muitas vezes quando se fala
sobre isso com o paciente é que nds vemos 0
sofrimento, sofrimento do paciente e da familia,
porque ninguém quer falar sobre isso, mas todo
mundo vé o que esta acontecendo e todo mundo
sabe 0 que vai acontecer, paira um compl6 de
siléncio (...) (Margarida).

Como se percebe, a possibilidade do uso da sedagdo paliativa
nos momentos finais de vida € uma acdo complexa e de dificil
abordagem prévia. Portanto, pode-se dizer que um dos motivos dessa
dificuldade de se abordar antecipadamente com a pessoa doente e a
familia a possibilidade de uso da sedacdo paliativa é exatamente a
dificuldade do diélogo sobre a morte.
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Infere-se ainda que exista uma preocupacdo dos profissionais
em ndo causar danos a pessoa doente e a familia por meio do processo
de relatar um possivel prognéstico no processo de morrer, pois a
preocupacdo € que se possa aumentar o sofrimento vivenciado pela
pessoa doente e a sua familia. Fato que poderia corresponder a uma
forma de paternalismo. Diante disso, deve-se salientar que no contexto
social em que estamos inseridos, entre a ndo maleficéncia e a
beneficéncia também é preciso refletir que “(...) uma agéo paternalista
necessariamente determina um limite a escolha autonoma”
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002, p. 298) considerando que a
vontade da familia em relacdo ao recurso da sedacdo paliativa poderia
ser contraria a escolha da pessoa doente e, portanto teriamos um conflito
ético construido por uma “regra moral”, um modo de paternalismo, que
esta instituida no meio social e na assisténcia a salde. A atitude dos
profissionais parece que ndo vai nessa dire¢do, a0 mesmo tempo em que
nos deixa deduzir que sim, pois também somos parte dessa sociedade e
pertencemos a mesma cultura.

(...) A cultura latino americana é ainda muito
paternalista, proteger 0s pacientes das mas
noticias e na grande maioria das vezes entdo essa
abordagem é feita s6 com a familia. Muitos
pacientes acabam dizendo para vocé que querem
descansar, dormir (Margarida).

(...) Familia é ao contrério, eu faco questdo de dar
a ela todas as informages necessérias, 0 paciente
ndo, com o paciente eu estou sempre medindo o
nivel de informagéo que ele quer, entdo eu muito
mais pergunto do que falo (Alecrim).

Entretanto, mesmo que ndo existam tais dificuldades, ainda se
guestiona muitas vezes por que falar do processo de morrer se, diante do
imprevisivel prognéstico da neoplasia ndo se pode ter certeza se uma
determinada pessoa doente ird necessitar do recurso da sedacédo
paliativa? Parece um pouco menos dificil, deixar para tratar ambos os
assuntos, por que relacionados, caso a necessidade se manifeste.
Contudo, se deve lembrar que em muitas situacdes ndo sera possivel
uma decisdo (autbnoma) da pessoa doente, mas somente por delegacdo
da familia. Mesmo assim, segue-se o principio da beneficéncia para
promover a morte com dignidade. E nesta direcdo que para o0s
profissionais a sedagdo paliativa “¢ uma ferramenta importante em
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alguns momentos do cuidado e no que tange a dignidade de vida e morte
do individuo” (Violeta).

Acredita-se que somente o didlogo e a devida informag&o prévia
podem garantir um entendimento adequado e uma decisdo autbnoma.
Certamente, ndo é incorreto que a familia decida pela pessoa doente
quando este ndo puder mais fazé-lo, mas é justo que a familia saiba da
vontade da pessoa doente — para poder expressa-la — sobre como quer
morrer. Por isso a abordagem precoce da sedacdo paliativa, na maioria
dos casos seria oportuna, como afirma abaixo o profissional:

A abordagem da sedagdo paliativa poderia ser
feita precocemente, paciente llcido, orientado,
entendendo o0 que vai ser feito. Ah, se a sua
doenca progredir e chegar a um ponto que o
senhor ndo vai mais conseguir decidir por si
mesmo, vai ter uma dispneia muito grande, vai
faltar o ar, nés podemos entrar com uma sedagdo
para aliviar os sintomas. Quem sabe se explicasse
isso antes este paciente pudesse conversar com a
familia, expressar a vontade dele e dai a familia se
sentiria mais segura de estar decidindo o que fazer
do momento em que ele ndo vai poder opinar.
Entdo eu acho que se abordasse um pouco antes
seria melhor (Girassol).

Nem sempre esse didlogo/informacdo € simples de se fazer,
pode levar tempo, gerar confusGes que precisam ser ainda mais
esclarecidas. Por exemplo, um dos entrevistados descreve uma situagdo
em que o processo de comunicacdo auxiliou a equipe de salde a
compreender que a pessoa doente expunha a “sedagdo como sindnimo
de eutandsia”:

Nos tivemos recentemente o caso (...) de um
paciente em um sofrimento fisico, emocional e
espiritual imenso. Todos os profissionais, todos o0s
suportes em cuidados que se oferece em cuidados
paliativos dos profissionais em psicologia, a
familia tinha um lider religioso, a parte de
analgesia; tudo isso foi feito e mesmo assim néo
conseguiamos controlar a dor total, (...). Nos
ficamos uns sete dias discutindo, e ele solicitando
a sedacdo, s6 que nds identificAvamos que para
ele a sedacdo era sindnimo de eutanasia. Entdo
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inclusive com o paciente n6s temos que fazer o
esclarecimento que este ndo é o objetivo e que os
sintomas que ele apresentava nds estavamos
tentando controlar, abordando e tentando oferecer
qualidade para esse processo de morrer dele (...)
(Violeta).

Em suma, acredita-se que a pessoa doente e a familia s podem
tomar uma decisdo autbnoma pela sedacdo paliativa se devidamente
informados com um processo de deliberacdo compartilnado entre
equipe, familia e sujeito doente. Pessini (2010) tem defendido que a
oferta de cuidados paliativos pode funcionar como um filtro dos pedidos
de eutanésia permitindo que a pessoa doente morra sem a abreviacdo da
vida. Entretanto, ndo se pode deixar de refletir nos casos em que 0s
pedidos de eutanasia se tornam excegdes.

Percebeu-se, no transcorrer das entrevistas, que os profissionais
demonstram a preocupacdo em explicitar as diferencas entre a sedacéo
paliativa e a eutanasia, podendo sugerir que o que estd por trds dos
relatos é que uma eventual abreviacdo da vida devido ao uso da sedagéo
poderia identificad-la com a eutanasia. Sucintamente aparece a questdo
das diferengas e semelhancas entre normas morais e normas legais,
como se depreende do seguinte relato:

N&o tem relacdo nenhuma a sedacdo paliativa e a
eutandsia, pois a seda¢do paliativa ndo abrevia a
vida, e ninguém tem o direito de fazer isso. A
sedacdo paliativa é para aliviar o sofrimento do
paciente e a situagdo toda vai levar a um acordo
comum para um beneficio para ele sem
sofrimento. N&o consigo ver nenhuma relacéo
entre sedacdo e eutanasia porque ndo se faz nada
para abreviar a vida de ninguém ao contrario
queremos o alivio do sofrimento mesmo, que é
digno de uma pessoa, morrer dignamente ao
menos, viver dignamente até 0 momento da morte
e isso merecemos, ndo tenho nenhuma divida
(Tulipa, grifo nosso).

Quando o profissional afirma que “ninguém tem o direito de
fazer isso”, ndo se pode confirmar que essa necessidade de distinguir as
praticas, deve-se ao fato de a eutanasia ser criminalizada no Brasil, ou
se, além disso, os profissionais — sem generalizar — também
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considerariam a eutandsia, em casos extremos de sofrimento,
moralmente ilicita. Esse seria conteldo para outro estudo. Entretanto,
cabe destacar que independente das razdes que os profissionais teriam
para distinguir as praticas, tal distingdo é fundamental ndo apenas do
ponto de vista tedrico, isto é, da reflexdo ética, mas, sobretudo no
ambito da pratica, enquanto ato moral. Somente assim se garante que a
pratica da sedacdo paliativa, enquanto ato moralmente licito ndo seja
criminalizada legalmente.

Para tanto, reporta-se a discussdo do principio do duplo efeito
em que Gracia (2010) deixa clara a sua posi¢do em relacdo a eutanasia.
De acordo com esse autor, a eutandsia “consiste sempre em uma agio
realizada no corpo de outra pessoa com a intencdo direta de por fim a
sua vida” (GRACIA, 2010, p. 467). Ou seja, a eutandsia ¢ sempre €
somente ativa. Por outro lado, a sedacdo paliativa € um recurso para
amenizar o sofrimento no processo de morrer de uma pessoa, “a morte
assistida com o devido cuidado”. O autor ndo exclui a possibilidade da
eutanasia em casos “exce¢des”, pois para ele, ndo existem regras morais
absolutas, isto €é, regras ou normas que ndo admitam excecOes
(GRACIA, 2010). Partindo desse pressuposto, 0 autor acredita que a
eutanasia jamais poderia se converter em uma regra, e, mais, defende
gue a eutanasia ndo pode ser usada como pretexto para se dispensar a
prestacdo da “assisténcia aprimorada aos pacientes terminais”. Satisfeita
tal condicdo, isto é “a morte assistida com o devido cuidado”, mediante
os cuidados paliativos, “a eutandsia jamais podera ser vista sendo como
uma excecao. A norma tem de ser o respeito a vida” e, ndo por acaso, “a
melhora da assisténcia nas fases finais da vida se converteu no objetivo
fundamental” (GRACIA, 2010, p. 467).

Com base em Berlinguer (2010) considera-se que tal objetivo
sO pode ser alcancado por um sistema de satde fundado no principio da
justica social, cujo Estado garanta 0 acesso universal e equanime aos
cuidados paliativos. Somente assim a assisténcia qualificada em fim de
vida poderia se transformar em regra e eventualmente a eutanasia
(legislada) em excegdo. Pois, como afirma Gracia (2010, p. 535), “se os
cuidados paliativos sdo importantes, 0s sd80 por si mesmos e ndo como
meio para evitar a eutanasia”. Desse modo, faria sentido o (almejado)
filtro paliativo a eutanasia, descrito por Pessini (2010) com base na
experiéncia da Bélgica.

Por sua vez, se deve ainda enfrentar e debater os casos em que
teremos um pedido explicito de eutanasia; um pedido consciente e que
se repete por um longo tempo, com argumentacfes fundamentadas em
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valores intrinsecos e vivéncias, em que 0 sujeito considera a vida como
“tortura”, por exemplo, e que acredita que a degradacdo fisica do seu
corpo, bem como psiquica e espiritual, tenham ocasionado ja uma morte
em vida, sem dignidade e sentido de existéncia. Nesses casos, teremos
de continuar a refletir, de acordo com Gracia (2010, p. 468) que “o
tempo a que se refere ndo é o da morte, mas sim o do momento da vida
em que esta chega. Ou dito de outro modo, que ndo fala do tempo da
morte, mas do da vida. E a partir do argumento da vida que a doenca e a
morte podem aparecer como oportunas ou inoportunas”’. Somente com
reflexdo ética é que as situacBes extremas podem ser analisadas e
deliberadas, pois ndo podemos ignorar o respeito a autonomia de um
sujeito e a sua dignidade se considerarmos que

Os Cuidados Paliativos, como todo cuidado de
salde, devem ter o paciente como centro de
atencdo e ser guiado pelas necessidades deste,
levando em conta seus valores e preferéncias e
que a dignidade e a autonomia sdo questdes
centrais para 0S pacientes que necessitam de
cuidados paliativos (PESSINI,
BARCHIFONTAINE, 2012, p. 390).

No sentido de tomar decisGes mais corretas ou prudentes, 0s
entrevistados sustentam suas condutas na ética principialista, além de
outros principios como o duplo efeito. Além disso, aprofundam as
justificacdes da pratica trazendo os valores associados a este processo,
bem como o significado de alivio de sofrimento. Segundo Gracia (2010,
p. 262) “todo sistema moral tem de admitir a existéncia de principios ou
normas de carater universal”, porém “ndo ha principio ou norma moral
completamente adequado a realidade”.

O relato abaixo destaca a importancia da informagdo e da
comunicacao para o exercicio da autonomia por parte da pessoa doente e
da familia e também como condicdo para garantia do respeito a
autonomia, ou seja, para uma tomada de decisao prudente.

(...) Vocé ndo pode estar dizendo que vocé esta
respeitando a autonomia do paciente se ele esta
desinformado e ai vocé simplesmente esta
omitindo e estd deixando-o formar um juizo
errado e est4d deixando-o afundar e como
profissional vocé esta calando a boca e ndo esta
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falando nada, e isso ndo é a mesma coisa que
respeitar a autonomia, entdo vocé tem de informar
0 paciente, responder as questOes, deixar as coisas
bem claras para ele, vocé tem de ter a certeza de
que ele entendeu e ai ele emite sua opinido e toma
a deciséo clara (Alecrim).

Em outras palavras, a garantia do direito a informacdo é
condicdo para o exercicio da autonomia. Por sua vez, a autonomia €
condicdo essencial na pratica da sedacdo paliativa e por isso, se as
condicdes o permitem, o ideal é que o tema da sedacdo seja abordado
antecipadamente enquanto o sujeito doente ainda ndo possui a sua
capacidade de decisdo afetada. Para os entrevistados, o principio da
autonomia estd relacionado a dignidade humana ou dignidade no
processo de morrer, isto €, a morte digna:

(...) Eu acredito no respeito pela autonomia, a
questdo da dignidade do individuo independente
do momento do tratamento que ele esta, se esta
comecgando ou se ele estd terminando e todo esse
sofrimento, toda essa vida, todo esse viver que ele
tem nesse meio tempo, entdo por onde eu ando eu
procuro levar e disseminar isso (Violeta).

Pode-se ainda inferir que os entrevistados ndo se apoiam apenas
no principialismo para discutir no @mbito da equipe e tomar as decisoes,
mas procuram também, compreender os valores da pessoa doente e dos
seus familiares, os quais, aliados aos principios, orientariam ndo apenas
a tomada de decisdo em relacdo a sedacdo paliativa, mas também o
planejamento de todo o processo e o redirecionamento do cuidado apds
a decisdo de usar a sedagdo paliativa até o momento final, ou seja, a
morte da pessoa doente.

Quando questionados sobre o problema da interrupcao/retirada
da alimentacdo enteral no fim da vida da pessoa doente, concomitante a
pratica da sedacdo paliativa, vem a tona os valores desse sujeito e seus
familiares que sdo respeitados e sobrepujados aos principios da ética
principialista, como por exemplo, ao principio da justica.

A gente s6 precisa é saber como confortar e como
agir, entdo ndo tem certo, ndo tem errado, deixar
comida, ndo deixar comida, isso para mim so
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entraria na questdo da justica, que dai é o custo,
ndo entraria em mais nada porque 0s outros
principios foram bem mastigados e bem
trabalhados, entdo nessas questdes eu acredito que
se a gente pudesse estar pecando em alguma coisa
eu acredito que seria na questdo do custo
(Gardénia).

Apenas um profissional se referiu ao principio da justica,
salientando uma situacdo especifica em que este principio teria uma
importancia menor, ou, em outras palavras, ndo entrava em conflito com
0s outros principios que teriam sido considerados para a tomada de
decisdo e, portanto, foi contido pelos valores dos familiares relativos a
importancia que tem a alimentacédo e sua relagdo com a morte. Um dos

profissionais relata que

E realizado quando necessario uma reunido de
familia para conversar sobre isso [a manutengdo
ou retirada da alimentagdo], quais sdo o0s
beneficios e maleficios da alimentagdo nesta
situagdo de vida do paciente, neste momento de
vida (Horténsia).

A alimentagdo, como a gente sabe, a gente quer o
conforto do paciente e da familia. Brasileiro sabe
que o filhinho nasceu com uma semana ele tem de
voltar no pediatra para ver se ganhou peso, entdo
entendemos que comida a gente corre contra o
tempo desde que nasce entdo temos certa
dificuldade no Brasil, a trabalhar com o conceito
de alimentagdo. Tecnicamente sabemos e
priorizamos que seja desligada a dieta, caso ele
esteja recebendo. (...) A gente sempre prioriza
conversar com a familia e sempre re-conversar a
cada dia, sobre a ndo necessidade do alimento,
porque eles sempre vdo dormir com essa angustia,
mesmo que vocé fale e repita sempre a mesma
coisa, entdo é da nossa rotina, relembrar e
conversar sempre batendo na mesma tecla de que
a dieta nesse momento ja ndo é 0 nosso ponto
principal e ndo traz conforto como ao contrério
pode trazer sofrimento porque ha gastroparesia,
pode também o paciente broncoaspirar e tudo
mais. Quando nessa conversa vemos que nao ira
trazer nenhum beneficio e sim maleficio para a
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familia, ou seja, o fato de tirar a dieta pode
atrapalhar no processo de luto e até mesmo na
nossa decisdo de confortar o paciente, na decisdo
deles de confortar o paciente, para eles néo
acharem “entdo estd sedando entdo vao tirar a
comida”. Para que eles ndo interpretem de
maneira diferente. Em casos bem isolados somos
até bem flexivel e as vezes acabamos deixando
uma dieta num fluxo minimo também para nao
gerar desconforto para o paciente, entdo no Brasil
valorizamos bastante essas origens para poder
tomar essa decisdo (Gardénia).

Este dialogo e troca de informacBes com os familiares sdo
importantes porque, geralmente, na concepcdo dos familiares uma
eventual retirada da alimentacdo poderia significar uma relacdo de causa
a temporalidade da morte, isto é, uma retirada apressaria a morte,
enquanto deixa-la poderia trazer beneficios. Portanto, no processo de
decisdo da sedacgdo paliativa, é levado em consideracdo o respeito a
vontade da pessoa doente e o respeito a vontade da familia, com base
nos valores relevados. Faz parte da modalidade de assisténcia dos
cuidados paliativos que o nlcleo de cuidado seja composto pela pessoa
doente e a familia. Como afirmam Pessini e Barchifontaine (2012, p.
393), “em Cuidados Paliativos a familia ¢ uma unidade de cuidados.
Nesse sentido, os membros da familia terdo suas questdes e
dificuldades, que devem ser identificadas e trabalhadas”.

O significado de alivio do sofrimento para os entrevistados de
um modo geral tem como “pano de fundo” o morrer com dignidade
enquanto um momento “revestido” de paz e serenidade vale dizer, o
alivio do sofrimento busca proporcionar tranquilidade e conforto a
pessoa doente e sua familia durante o processo de morrer e a morte.
Entretanto,

Por trés dessa possibilidade, [a sedagdo paliativa],
existe uma série de outras questdes envolvidas,
desde o0s aspectos da educacgdo, culturais,
religiosos, a dor fisica, a dor espiritual, entdo o
gue a sedacdo traz como vocé ja tem essas
questdes bem resolvidas, talvez, é realmente a
paz, a sensacdo de que ja ndo ha necessidade de
estar lutando contra algo que ndo tem volta
(Lirio).
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Como se observa, trata-se do Gltimo recurso e por isso sedar a
pessoa doente no momento justo e necessario significa nada mais que o

(...) Respeito a dignidade do processo de morrer e
a morte, a qualidade que eu acho que essas
pessoas tem que ter independente do momento de
vida que elas estejam, pois a morte ¢ um momento
na vida de todos (Violeta).

E inegavel a existéncia de sofrimento em uma pessoa na qual a
doenca oncolodgica evolua para um sintoma refratario. Os ultimos
momentos potencializam emogfes a quem quer que O presencie,
inclusive os profissionais de salide; ndo ha como se abster durante estes
acontecimentos. Nesse sentido, os cuidados paliativos, aquém de estar
proximo de confortar, isto ¢ “ndo abandonar” a pessoa doente e sua
familia, possuem como ultimo recurso terapéutico — a fim de promover
a “morte digna” — a sedacdo paliativa, como se reitera nas falas
seguintes:

O alivio do sofrimento mesmo que é o digno de
uma pessoa, morrer dignamente ao menos, viver
dignamente até o momento da morte e isso
merecemos e ndo tenho nenhuma ddvida (Tulipa).

Na Sedacdo Paliativa o paciente tem uma morte
lenta, uma morte tranquila com alivio do
sofrimento dele (Cravo).

Como ja foi destacado nos relatos, os proprios profissionais de
salde também sofrem diante do sofrimento das pessoas doentes e da
familia e talvez por isso defendam e anseiam muitas vezes propor ou
ofertar a sedacdo paliativa; mas ao mesmo tempo reconhecem a
importancia de refletir para que a necessidade de sedacdo paliativa seja
definida realmente como uma necessidade da pessoa doente e ndo uma
autodefesa dos profissionais,

A sedagdo ndo é para o alivio do estresse do
profissional, ndo é pela angustia do profissional
devido a histdria do paciente de doenca e de vida
e as lesdes que podem impressionar. As vezes
temos que lembrar nas reunides os profissionais
gue argumentam sobre a sedacdo paliativa a um
determinado paciente e por isso as reunifes sdo
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importantes, o porqué de oferecer a sedagdo a este
paciente, qual é o sintoma que ndo se consegue
controlar, o quanto que o0 paciente esta
incomodado com o sintoma ou é uma angustia do
profissional em relagdo a situacdo e isto faz a
diferenga (Violeta).

Ja foi salientada a importancia do “respeito a autonomia”.
Convém ainda sublinhar que o alivio do sofrimento almejado pelos
profissionais mediante a sedacdo paliativa considera a preparacdo do

luto, pois

A morte que ainda ndo aconteceu, deve-se ter em
conta o doente e a familia, porque o doente faz o
luto da sua propria perda — ao sentir que 0 seu
estado se agrava e a morte se aproxima — e o0 luto
da perda dos seus entes queridos — porque sabe
que os vai deixar definitivamente. A familia
comeca a fazer o luto da pessoa que vai morrer
porque sabe que a vai perder para sempre (FRIAS;
PACHECO, 2013, p. 286).

Dessa forma, é evidenciado pelos profissionais o rito sucessivo
a decisdo do sujeito doente em morrer sedado.

Ela disse “ndo doutor eu realmente quero receber
a SP eu gostaria que vocé chamasse a minha
familia” e ela fez um ritual de despedida
realmente muito bonito, ela se despediu de todos e
ela se despediu de mim e pediu a sedacdo, ela
ficou sedada. Acredito por 48 ou 72 horas e aquilo
foi um processo de decisdo que a gente respeitou
0 paciente, conseguiu trabalhar essa informagéo
para algo positivo de ter essa oportunidade de
estar com a familia, de verbalizar algumas coisas,
de ter um momento com o marido, e ai sim, ela
descansar, dormir, e o processo gradual que a
doenca estava acarretando, seguiu 0 seu rumo,
mas sem trazer sofrimento para ela, e a familia
também teve um momento para ter mais
tranquilidade e para organizar outras questfes de
fundo social também, por conta desse processo
que ela estava de final de vida (Gardénia).
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No decorrer desse estudo foram identificados alguns
importantes aspectos para uma tomada de decisdo prudente na pratica da
sedacdo paliativa, pois a sedacdo paliativa ¢ uma manobra técnica e deve
seguir linhas guias (protocolos) de aplicacdo com habilidades técnicas e
uma atitude ética; sempre se deve obter o consentimento para proceder a
uma sedacdo, de forma delegada ou ficando implicita nos valores
manifestados pelo paciente a familia ou a equipe; do ponto de vista das
garantias éticas, o mais importante é que a equipe tenha explorado estes
valores e desejos (primeiro com o paciente e/ou com a familia) e que se
tenham refletidos na histéria clinica. Ainda temos que considerar a
importdncia do registro, na histdria clinica, dos procedimentos
terapéuticos e diagnosticos utilizados que justifiquem a refratariedade
dos sintomas, a obtencdo do consentimento e a descri¢do do processo de
ajuste da sedacdo, com avaliacdo dos pardmetros de respostas, tais como
o0 nivel de consciéncia e ansiedade (SECPAL, 2002).

Consideracdes finais

Na discussdo dos sentidos atribuidos a sedacdo paliativa e
valores implicados, identificamos diversos principios éticos, aspectos
culturais, valores tais como os religiosos, morais e ontoldgicos, que
guiam as discussbes e as acbes dos profissionais sobre a prética da
sedacdo paliativa. Os sentidos atribuidos a sedacdo paliativa, pelos
profissionais entrevistados, acompanham a evolucdo conceitual
proporcionada pelo préprio desenvolvimento cientifico sobre o assunto,
gue tem cada vez mais esclarecido os fatos clinicos, considerando todo o
contexto, tanto histérico, social, cultural e também individual, mas
também pela evolucédo da reflexdo ética.

No ambito das reflexdes éticas sobre a sedacdo paliativa,
percebemos que a corrente bioética predominante é a principialista.
Entretanto, os principios ndo sdo vistos como absolutos. Na tomada de
decisdo, os profissionais buscam captar, sobretudo os aspectos culturais
e religiosos, isto é, sdo relevados estes e outros valores que podem
implicar em conflitos diante da decisdo do uso (ou ndo uso) da sedagao
paliativa. Importante destaque ocorre na distingdo entre a sedagdo
paliativa e a eutanasia. Podemos concluir com base na literatura
cientifica e nos dados de pesquisa que o0 que caracteriza a sedagdo
paliativa como tal e a distingue da eutandsia é a intencdo do uso do
medicamento sedativo em doses cuja propor¢do ndo antecipe a morte
(como na eutanasia), proporgao que se confirma nos seus resultados, isto
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é, no ato concretizado, vale dizer: o alivio (minimizacao) do sofrimento
— na sedacdo paliativa; a interrupcdo (imediata) do sofrimento — na
eutanasia. Somente 0 ato concretizado pode ser moralmente avaliado.
Mesmo diante de tal delimitacdo, os limites ou fronteiras sdo ténues,
fazendo com que a ética seja o “porto seguro” que os profissionais t€m
para o exercicio da sedacdo paliativa enquanto ato moralmente licito.
Neste sentido, concluimos que o processo de tomada de decisdo, na
pratica da sedacdo paliativa, deve ocorrer no ambito da equipe como
resultado do trabalho multiprofissional, mas sempre a partir da vontade
e/ou consentimento da pessoa enferma e seus familiares, adequadamente
informados sobre a possibilidade e finalidade da utilizacdo desse recurso
e suas consequéncias indesejaveis como, por exemplo, a diminui¢do
progressiva do nivel de consciéncia até sua supressdo, decorrente da
sedacdo continua e profunda — que delimita o fim da vida biografica da
pessoa doente.
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O processo de tomada de decisdo da sedacao paliativa na 6tica de
uma equipe de saude de cuidados paliativos oncoldgicos

Resumo

O objetivo desse estudo foi compreender como uma equipe de
cuidados paliativos oncologicos busca solugdes no cotidiano da
assisténcia para os conflitos éticos relacionados a sedacdo paliativa e se
as discussdes e decisdes sdo realizadas no ambito da equipe
multiprofissional, envolvendo o sujeito doente e sua familia. Trata-se de
uma pesquisa exploratdrio descritiva de abordagem qualitativa, com
base analitica na hermenéutica dialética. Os sujeitos de pesquisa foram
dez profissionais que integram a equipe de salde de um setor de
Cuidados Paliativos Oncoldgicos. Os resultados indicam que uma
assisténcia humanizada pressupde, dentre tantos aspectos, 0 uso
prudente da sedacdo paliativa, enquanto recurso disponivel para a
minimiza¢do do sofrimento no processo de morrer. A pratica da sedacédo
paliativa requer uma andlise minuciosa dos fatos clinicos, a reflexdo
ética em equipe multiprofissional, assim como a participacdo e o
respeito aos valores da pessoa doente e seus familiares, o que propiciaria
um processo de Deliberagcdo Moral.

Palavras - chave: Sedacdo Paliativa. Cuidados Paliativos. Bioética.
Tomada de decis&o.
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The process of decision making on palliative sedation from the
perspective of an oncology palliative care health team

Abstract

The aim of this study was to understand how a palliative care team seeks
solutions to everyday care for ethical conflicts related to palliative
sedation and the discussions and whether the decisions are made within
the multidisciplinary team, involving the sick person and his family.
This is a descriptive exploratory qualitative study, based on dialectical
hermeneutics. The research subjects were ten professionals on the team
of an Oncology Palliative Care health sector. The results indicate that a
human attitude assumes, among many things, the prudent use of
palliative sedation as an available resource to minimize the suffering on
the dying process. The practice of palliative sedation requires a thorough
analysis of the clinical facts, ethical reflection in the multidisciplinary
team, as well as participation and respect for the values of the ill person
and their family; which would result in a process of Moral Deliberation.

Key words: Palliative Sedation, Palliative Care, Bioethics, Decision
making.
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El proceso de toma de decisiones de la sedacién paliativa bajo la
Optica de un equipo de salud de cuidados paliativos oncolégicos

Resumen

El objetivo de este estudio fue comprender como el equipo de
cuidados paliativos oncologicos busca soluciones en lo cotidiano de la
asistencia para los conflictos éticos relacionados a la sedacion paliativa
y si las discusiones y decisiones son realizadas en el ambito del equipo
multiprofesional, englobando al sujeto enfermo y a su familia. Se trata
de una investigacion exploratoria descriptiva de abordaje cualitativa,
con base en la hermenéutica dialéctica. Los sujetos de pesquisa fueron
diez profesionales que integran el equipo de salud de un sector de
Cuidados Paliativos Oncologicos. Los resultados indicaron que una
asistencia humana presupone, entre muchos otros aspectos, el uso
prudente de la sedacion paliativa, como un recurso disponible para la
minimizacion del sufrimiento en el proceso de morir. La practica de la
sedacion paliativa requiere un andlisis minucioso de los factores
clinicos, la reflexion ética en equipo multiprofesional, asi como la
participacion y el respeto a los valores de la persona enferma y de sus
familiares; lo que propiciaria un proceso de Deliberacion Moral.

Palabras Clave: Sedacion Paliativa. Cuidados Paliativos. Bioética.
Toma de decision.
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Introducéo

A prética da sedacdo paliativa na assisténcia aos sujeitos em
estagio avancado de doenga oncoldgica e em fase final da vida, cujo
centro da assisténcia é o cuidado com responsabilidade, deve considerar
gue 0 processo de morrer e a morte sdo a “realidade mais insofismavel
do ser humano. Portanto, morrer com dignidade, assistido corretamente
em todas as instancias do SUS é tdo importante como receber os
cuidados necessarios para preservar a salde e prosseguir na jornada
sempre finita e provisoéria” (MINAYO, 2013, p. 2484).

O enfoque coletivo precisa considerar a necessidade de tentar
solucionar as cacotandsias para entdo “impedir que muitas doencas
levem a conclusdo do ciclo vital em condigdes de assisténcias,
afetividade e estado mental que possam, inevitavelmente, causar morte
dolorosa e plena de angustia” (BERLINGUER, 1993, p.87). Por outro
lado, diante da dificuldade de se controlar o avanco de doengas como 0
cancer, é fundamental a transformacdo das condi¢des de assisténcia as
pessoas no sentido de minimizar sofrimentos diante da morte, o que
requer equidade e universalizacdo dos cuidados paliativos. No ambito
dos cuidados paliativos como direito humano fundamental, se
conseguirmos perceber e respeitar a singularidade dos sujeitos obter-se-a
novas conexdes de singularizagcBes com sensibilidade ética e politica,
ocasionando mudangas da vida cotidiana e social e, particularmente, no
campo dos cuidados paliativos, buscando a humanizacéo da assisténcia.
Isto €, um modo de cuidar singularizado embasado em reflexfes éticas
gue se transformam em acgBes concretas na realidade e impacta nos
modelos assistenciais ocasionando transformagdes nas redes de
assisténcia.

A reflexdo ética e o didlogo na pratica assistencial dos cuidados
paliativos com a compreensdo de que a sedacdo paliativa pode ser um
recurso a disposicdo da pessoa doente, pode ocasionar a integracdo de
um ato de cuidar direcionado a coletividade. A prop6sito, Camargo-
Borges et al. (2008) entendem que somos seres relacionalmente
construidos e devemos investir nesta condicdo humana estabelecendo
intervencBes mais sensiveis as relagbes, apostando nas aproximagdes e
nas interagbes, num processo de sensibilizagcdo para uma comunicagdo
mais colaborativa, contextual e responsavel, gerando relagbes menos
polarizadas e hierarquizadas.

Entretanto, os conflitos éticos enfrentados pelos profissionais de
salde na esfera da equipe multiprofissional e no cotidiano dos cuidados
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paliativos tém uma importante vertente no que se refere a tomada de
decisdo sobre a pratica da sedacdo paliativa na fase de fim de vida. De
fato, quando o limiar entre a vida e a morte da pessoa doente se
aproxima e os sofrimentos em todas as suas dimensdes se potencializam,
se intensificam também as angustias vivenciadas pelos familiares e
pessoas proximas da pessoa doente, inclusive entre os membros da
equipe assistencial.

Alguns fatores podem favorecer estas tensdes, dentre os quais
se destaca a comunicacdo. Um exemplo desta situagdo pode ser quando
a pessoa doente e a familia ndo estdo suficientemente informadas sobre
0s problemas e sofrimentos inerentes a fase final da vida, bem como,
sobre 0s recursos que podem ser oferecidos, dentre eles a sedacdo
paliativa para minimizar tais sofrimentos. Diante dos sofrimentos e
angustias, € necessario, pois, uma tomada de decisdo responsavel e
comprometida com o processo de morrer com dignidade. E preciso
deliberar. E é nesse sentido que afirma Gracia (2010, p. 142, grifo do
autor),

Os problemas tém de ser enfrentados mediante um
processo de deliberacdo. E o0 objetivo da
deliberagdo ndo € a tomada de decisdes certas ou
exclusivas, mas tdo s6 prudentes. Pessoas
diferentes podem tomar decisOes diferentes ante
um mesmo fato e serem todas prudentes (...). Esta
é talvez a grande tarefa que temos a frente e que
ganhara cada vez mais importancia nos proximos
anos: a necessidade de assumir um tipo de
racionalidade que permita a participagdo de todos
os implicados no processo de deliberacdo dos
problemas praticos — em nosso caso, dos
problemas morais. (...) Somente assim poderemos
contribuir para a grande tarefa que cabe a éticae a
bioética: o fomento da “responsabilidade”.

Diante dessa problematica, empreendemos este estudo na busca
de compreender como os profissionais de sadde lidam com os conflitos
éticos relacionados a sedacdo paliativa, bem como investigar se as
discussdes e decisbes sdo realizadas no ambito da equipe
multiprofissional e do trabalho interdisciplinar, envolvendo o sujeito
doente e a sua familia propiciando um processo de Deliberacdo Moral.
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Para refletir sobre o processo de discussdo e decisdo sobre a
pratica da sedagdo paliativa segundo uma equipe de salde de cuidados
paliativos oncologicos, desenvolvemos uma pesquisa exploratdrio-
descritiva de abordagem qualitativa, com base no método hermenéutico
dialético, realizada em um Setor de Cuidados Paliativos de um Hospital
da Regido Sul do Brasil. Os sujeitos de pesquisa foram os profissionais
que integram a equipe de salde: enfermeiros, médicos, técnicos de
enfermagem,  assistentes  sociais,  psiclogos,  farmacéuticos,
fisioterapeutas, dentre outros, totalizando dez sujeitos participantes.

A entrevista semiestruturada foi utilizada como recurso para
coleta de dados tendo como critério de saturacdo o conteldo de
informacdo apresentada pelos sujeitos de pesquisa, em que a repetigdo
de informagdo de uma entrevista é o critério de ocorréncia de saturagéo
do processo.

No processo de analise, utilizamos o software de organizacdo e
analise de dados qualitativos Atlas.ti R 7.1.5, seguindo as etapas de:
categorizacdo inicial, reordenacdo dos dados e analise final proposto por
Minayo (2010).

O processo analitico revelou a categoria tematica que ¢é
discutida neste artigo: o processo de tomada de decisao.

Os aspectos éticos da pesquisa — por envolver seres humanos —
foram tratados de acordo com as normas e diretrizes da Resolugdo n°
466, de 12 de dezembro de 2012, do Conselho Nacional de
Saude/Ministério da Saude (CNS/MS), cujo projeto foi submetido a
avaliagio e aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos (CEPSH) da Universidade Federal de Santa Catarina sob o
parecer nimero 550.595 e pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos (CEPSH) da instituicdo do campo de pesquisa sob o parecer
nimero 642.272.

Processo de decisdo sobre sedagdo paliativa — a compreensdo dos
trabalhadores da equipe de cuidados paliativos oncoldgicos

O processo de tomada de decisdo relacionado a sedacdo
paliativa é complexo e com momentos e situagdes de tensdo no ambito
da equipe e na sua relacdo com a pessoa doente e seus familiares.
Existem relatos de conflitos éticos vivenciados pelos profissionais de
salde implicados no processo de tomada de decisdo do uso (ou nao uso)
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Os principais conflitos vivenciados foram de
familiares que ndo aceitaram a sedacéo quando ela
tinha uma clara indicacdo, uma dispneia refratéria;
teve também da familia que queria que o paciente
fosse sedado e o paciente ndo queria e tiveram
casos em que a equipe ndo chegou a um consenso
(-..) (Margarida).

Os sintomas intolerdveis aos pacientes, quando
fizemos todos os cuidados (...) possiveis em
cuidados paliativos e ndo temos resultados
satisfatorios de controle do  sofrimento,
primeiramente sdo abordados em equipe e depois
conversamos com os familiares. Depois
consideramos a aceitagdo da familia e quando
possivel do paciente, as vezes acontece de o
paciente querer a sedacdo e a familia ndo quer ja
tivemos situagdes assim (Violeta).

Como observado nos relatos acima, temos conflitos entre a
pessoa doente e seus familiares, pois ocorrem situacdes em que ha
dificuldades para os familiares respeitarem a autonomia da pessoa
doente. Isto difere dos profissionais de salde que normalmente buscam
respeitar a autonomia, mas acabam sendo envolvidos pelo impasse.

Por outro lado, entre a equipe de salde e a pessoa doente e
familia, os principais conflitos relatados estdo relacionados a “valores,
crengas e cultura”.

Percebemos os valores, as crencas e a cultura do
paciente e da familia com certeza, cada paciente
reage de uma forma diferente, ndo tem como
perceber, as vezes muito diferente do que eu
penso se choca com o0s meus valores e valores da
equipe (Girassol).

Diante disso, podemos afirmar que entre fatos e valores, temos
um terreno fértil para o exercicio da tomada de decisBes que leve em
conta a solucédo dos conflitos éticos envolvidos. Em outras palavras é o
terreno propicio para o exercicio da Deliberacdo Moral. Uma proposta
que, segundo Gracia (2010), busca analisar os problemas em toda a sua
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complexidade, o que supde ponderar tanto 0s principios e valores
implicados como as circunstancias e consequéncias do caso, permitindo
identificar todos ou, ao menos, a maioria dos cursos de a¢les possiveis,
isto &, as decisdes possiveis.

(-..) O raciocinio passa a ser este: € uma conversa
multiprofissional, para depois uma conversa com
a familia e o paciente, ai entram os dois num
momento muito préximo, mas vamos respeitar o
paciente. Entdo, ele é o nosso principal cuidado e
ndo é incomum as vezes o familiar pedir o
conforto com sedacdo paliativa e valorizarmos
realmente a autonomia do paciente quando ele
pode decidir por isso (Gardénia).

No sentido de planejar os processos de tomada de decisdo e de
refletir sobre as acGes realizadas, podemos identificar que a equipe vem
construindo dois momentos para a discussdo dos casos de sedacdo
paliativa em que procuram desenvolver um trabalho interdisciplinar: a
reunido semanal de equipe e a reunido de familia que é realizada
segundo as necessidades da pessoa doente e da familia. Os profissionais
que participam da reunido de equipe sao:

O médico, a enfermeira, a psicologa, a
nutricionista, a farmacéutica, a assistente social, a
terapeuta ocupacional, os técnicos de enfermagem
do ambulatério e do andar quando podem devido
ao trabalho na assisténcia, e a fisioterapeuta (...).
Todos que cuidam do paciente participam da
reunido e é um compromisso que & importante
(Tulipa).

Com uma composicdo multiprofissional de trabalho, descrevem
0 quanto é importante o processo de discussdo entre os profissionais da
equipe. Particularmente, acredita-se que tais momentos sdo
fundamentais para a reflexdo bioética com identificacdo e discuticdo dos
valores envolvidos, sejam aqueles oriundos do ndcleo do cuidado, sejam
aqueles oriundos da propria equipe; isto porque, a “intui¢do dos valores
pode ser clara para cada um de nés individualmente, mas precisamos
comparti-las com os outros, pois ndo sdo comuns a todos” (ZOBOLI,
2012, p. 53).
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Nos tentamos resolver em reunido de equipe. (...)
Claro, temos que lembrar que todos que trabalham
aqui também tém as suas crengas, a sua propria
ética e a sua propria moral; que trazem de casa e
do seu meio social e da propria formacédo
(Margarida).

Temos as nossas crengas e a equipe
multiprofissional é importante para nortear esta
decisdo, embasando esta decisédo, esta atitude; sem
sombra de davida os meus valores estdo
impressos ali, os meus fantasmas, as minhas
crencgas, 0s meus conhecimentos, as minhas faltas
de conhecimentos sdo bagagens(...) (Violeta).

Pensando na deliberacdo moral como um método para conduzir
uma solucdo razoavel e prudente ao problema, isto ¢, para o conflito a
ser trabalhado, se deve sempre considerar que a decisao a ser tomada é
apenas uma parte de um processo dindmico que precisa analisar todo o
contexto sdcio-historico vivenciado pela pessoa em estagio avangado da
doenca e sem possibilidade de cura, incluindo a sua familia.

E evidente nos relatos um processo de deliberagio ainda em
construgdo, haja vista que “além de conhecimento e habilidades,
deliberar implica atitudes: respeito muatuo, humildade ou modéstia
intelectual e desejo de enriquecer a propria compreensao dos fatos por
meio da escuta dos outros (...)” (ZOBOLI, 2012, p. 50); como se
confirma na linguagem clara de um dos entrevistados, “(...) ndo tenho
como tomar uma decisio complexa dessa individualmente. E um
recurso muito precioso e tdo pontual para um momento (nico, uma
vivéncia tnica” (Violeta). Ao considerar a importancia deste ato a todos
envolvidos no processo de sedacdo paliativa evidencia-se uma
compreensdao compartilhada com os outros profissionais com
determinadas caracteristicas que encontramos expressos nos relatos, nas
mais diversas formas.

(...) Néo sei se é porque todas as vezes que
acontece algo que ndo estd sendo da melhor forma
eu questiono entdo se questionamos e pensamos
sobre, conversar sobre e chegar a uma determina
concluséo, eu acho que esta sendo feita da melhor
forma possivel. Acredito que nédo estaria sendo
feito da melhor forma possivel se eu tivesse
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deixado uma dulvida sem questionar, sem
responder, sem perguntar o porqué; entdo todas as
vezes que eu tenho divida com relagdo a isso ou
por algum momento eu acho que ndo eu tento
ouvir a opinido do médico e dos outros
profissionais porque € necessario a gente
conversar porque eu vou estar na base dessa
familia e entdo essa familia vai trazer estes
guestionamentos para mim e eu preciso estar
extremamente tranquila para estar respondendo
(Horténsia).

(...) Eu acredito que houve uma evolugdo muito
grande ao longo desse tempo que estou
vivenciando, isso até comigo enquanto
profissional, nossa eu mudei toda..., € uma quebra
de paradigma, muda a tua vida o teu jeito de
enfrentar a vida (...), entdo eu acho que houve
uma mudanga no aprimoramento da discussao a
respeito da sedacdo paliativa porque as pessoas
tem uma experiéncia maior, elas j& vivenciaram
muitos casos e muitas situagdes, entdo elas tém
um olhar mais holistico do que quando a gente
comegou esse processo. No inicio era muito
dificil, ndo existia um consenso, as vezes a
decisdo era muito unilateral, era muito do médico
e com o tempo isso foi sendo alicercado entdo
acho que é dificil a gente olhar para a gente
mesmo, perceber esse crescimento, mas ele
houve, de uma forma muito..., ndo foi assim ah
agora a gente vai mudar a metodologia de
Cuidados Paliativos, ndo foi isso, foi acontecendo
espontaneamente na equipe, até porque é um tema
muito dificil para todos (...) € um tema de dificil
abordagem, entdo, acho que a gente cresceu ao
longo do tempo, entdo eu acredito que sempre a
gente tem para melhorar (Lirio).

A relevancia da discussdo em equipe dos casos & consenso na
equipe e o envolvimento dos valores que permeiam a familia e a pessoa
doente sdo primordiais, pois o “servigo vai se adequando a todo esse
crescente olhar dos profissionais em volta dos pacientes” (Lirio) e
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(...) O fato clinico é importante, mas em cuidado
paliativo quem vai dizer o que é o importante é o
individuo que estd vivendo, aquela familia, o
ouvir faz a diferenca, norteia o cuidado e a gente
norteia no sentido da vida deles (Violeta).

Acredita-se que € na escuta qualificada, que se relevam os
valores em um esfor¢o por comprender a situacdo objeto de estudo.
Como diz Gracia (2010), os valores estdo ancorados nos fatos e a
compreensao deles permitird um enriquecimento do didlogo com uma
formulacgdo de tomada de decisdo mais razoavel e prudente, podendo ser
assumida por todos ou pela maioria, garantindo o éxito da acéo.

Nesse sentido, a reunido familiar, onde a equipe
multiprofissional se une com a familia para dialogar a assisténcia e
necessidades, é de extrema importancia para se compreender os valores
que, por sua vez, serdo importantes na tomada de decisdo, pois segundo
Zoboli (2012, p. 53) “a ética clinica comega com os dados clinicos, mas
a inclusdo dos valores na tomada de decisdo aumenta a qualidade da
atencdo”. Por sua vez, a reunido de familia ¢ um momento de interagdo e
decorre com um grupo representativo de toda a equipe multiprofissional.

Pedimos para a assistente social entrar em contato
com todos os familiares, via telefone (...) para
uma reunido nas instalacbes da instituicdo,
participa um dos médicos da equipe, a assistente
social, a enfermeira e a psicloga (Margarida).

Nesta reunido, participa 0 médico, a psicologa, a
assistente social, a enfermeira, as vezes a
nutricionista, as vezes a terapeuta ocupacional,
depende do momento (Violeta).

De acordo com as necessidades de cada familia, a composi¢do
da equipe que participa dessas reunides pode variar, sendo que alguns
profissionais participam com menos frequéncia dependendo das duvidas
apresentadas pelos familiares, pois

Cada profissional na sua area vai desmistificando
as situagdes, mas as familias perguntam. Um dos
conflitos das familias é a alimentacéo. E [o fato da
pessoa doente] ndo estar comendo e sdo
realizando, quando necessario, uma reunido de
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familia para conversar sobre isso, quais sdo 0s
beneficios e maleficios da alimentagcdo nesta
situacdo de vida do paciente, neste momento de
vida. E chamada a nutricionista, 0 médico, a
enfermeira, a assistente social e a psic6loga
(Horténsia).

Na reunido de familia, ndo ha a participacdo da pessoa doente,
conforme esclarece o entrevistado (Gardénia) “a nossa reunido familiar,
ela é representada pela equipe multiprofissional e pela familia, quem
nao participa é o paciente”. A abordagem a pessoa doente é realizada de
forma diferenciada em momentos diferentes da abordagem da familia,
sendo que “o paciente ndo participa destas reunibes somente 0s
familiares” (Horténsia).

Talvez 0 motivo deste acontecimento seja ou por causa do
contato diario da pessoa doente com a equipe de saude e uma
necessidade de preservacdo deste individuo das discussdes com a
familia ou pelo fato de que muitas vezes a tomada de decisdo foi
delegada a familia, pois a abordagem geralmente é realizada quando ha
indicios de sintomas refratarios e muitas vezes neste momento de vida a
pessoa encontra-se confusa e desorientada devido a evolugdo da doenca.
Em outras palavras, embora acreditemos que a sedacdo paliativa deva
ser proposta ao sujeito no decurso do processo de adoecimento,
enquanto ainda possui a sua capacidade de decisdo, nem sempre isso €
possivel. Dessa forma, a vontade da pessoa enferma fica na dependéncia
da familia e dos préprios profissionais no cotidiano do cuidado,
mediante a percepcdo de “sinais” da vontade da pessoa doente em
relacdo ao processo de morrer, conforme se depreende do seguinte
relato:

N6s, no nosso trabalho, como fazemos um
atendimento multiprofissional a decisdo é tomada
em conjunto. (...), a equipe observa sinais de
sofrimento e (...) acabamos trazendo a autonomia
do paciente ou quando ndo presente a dele, ou
possivel autonomia dele, tendo a expressdo
familiar e resgatando também algumas coisas que
0 paciente pudesse ter dado algum sinal, alguma
dica antes de ele estar inconsciente (...)
(Gardénia).

Um dos motivos da reunido de familia é vincular o maior
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nimero de familiares para o esclarecimento da sedacdo paliativa em um
compartilhamento de responsabilidades na tomada de decis&o.

(...) Vamos chamar todos para a sua
responsabilidade, (...) e a psicéloga (...), puxa a
responsabilidade com cuidado para todos ter
entendimento para que a coisa ande melhor
(Tulipa).

Somando a isso demonstram a preocupacdo com uma melhor
preparacdo para o luto, pois o luto sem divisdo de responsabilidade no
processo de decisdo poderia ocasionar um sofrimento para a familia
como consequéncia, pois “¢ irresponsavel decidir somente tendo em
vista 0s principios. Nossa responsabilidade se dirige sempre ao futuro e,
por conseguinte, ha que considerar as consequéncias como uma parte
integrante do juizo moral” (GRACIA, 2010, p.520). E nessa diregdo que
os profissionais asseveram a importancia da reunido familiar:

(...) Fizemos uma reunido, pedindo para chamar
mais familiares, ndo é s6 o familiar que estd
acompanhando [a pessoa doente] que decide, a
gente pede para chamar a familia, os mais
préximos para a gente sentar, conversar e explicar
a doenga desde o diagnéstico, o progndstico e
tudo mais; as expectativas, explicar o que ¢é
sedacdo e dai sim em um consenso é feito
(Girassol).

Se a familia ndo lida bem com a questdo da
sedacdo ela (...) € uma familia que (...) depois eles
vao ter problemas no luto. E comecam a se
perguntar por que eu deixei? Porque eu néo
fiquei? Se eu nédo tivesse deixado ele ndo teria
ficado mais dias? Enquanto a familia ndo entender
toda essa questdo da sedacdo, ela ndo esta pronta
para aceitar a sedagdo. Entdo tudo isso €
trabalhado, as vezes & necessario conversar com
cada um da familia separadamente para entender o
porqué deles ndo quererem a sedagdo e € muito
pessoal (Horténsia).

Com certeza, o trabalho que esta sendo desenvolvido de forma
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coletiva procura analisar cada situacdo e encontrar uma solucéo
consensual, ou seja, procura analisar “um caso dificil com o intuito de
melhorar o processo de tomada de decisdo e assegurar, dentro do
possivel, que estas sejam razoaveis e prudentes” (GRACIA, 2010, p.
326). A discussdo em equipe é fundamental, bem como o envolvimento
da familia, pois a

Decisdo de sedacgdo nunca é simples, (...), nunca é
uma coisa simples, mas tem de ser tomada, entéo
a gente faz uma série de coisas no sentido de
facilitar isso (...) (Alecrim).

Além disso, decorrente da decisdo sobre a sedacdo paliativa e
do prdprio processo de morrer, outros problemas se apresentam. Nesse
sentido, pudemos constatar que as solucfes dos problemas néo estavam
presentes desde o inicio e sim foram buscadas em um trabalho
argumentativo em equipe, por exemplo, na busca de uma solugdo
intermediaria sobre a alimentacdo enteral conforme as especificidades
dos casos, respeitando sempre as crencas e valores da familia e da
pessoa doente, pois “somente a andlise minuciosa e concreta dos
problemas éticos viabiliza a elucidagdo dos cursos de agéo intermédios”
(ZOBOLlI, 2012, p.52).

N&o alimentar é uma das questdes (...), 0 ndo
comer, 0 ndo estar comendo significa morrer para
a familia. Para a familia é muito triste ver alguém
gue ndo pode comer e, muitas vezes, é deixada a
nutricdo enteral no minimo possivel s6 para baixar
a ansiedade da familia, para deixar essa familia
confortavel (...). Nas explicagdes sobre a sedacéo
paliativa é explicada a retirada de medicacoes, que
j& ndo serdo mais necessarias, a reducdo da
alimentagdo, pois permanecem com nutri¢do
reduzida (Horténsia).

(...) Procuramos respeitar e tentamos conversar,
explicar sobre o conhecimento o que vai ser o
melhor respeitando a opinido da familia e do
paciente. Por exemplo, da alimentacéo ao explicar
que poderia ser retirada e a familia ndo diz que
ndo, no6s deixamos e procuro dentro do meu
conhecimento técnico o que eu posso fazer que
pudesse amenizar tudo e que pudesse ajudar para
deixar o paciente mais descansado e consiga
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aliviar sem prejudicar. No6s valorizamos o
conhecimento de cada um, respeitando as opinifes
e crengas e procuramos entender (Tulipa).

No intuito de conseguir encontrar uma tomada de decisdo
prudente que respeite a escolha da pessoa doente e seus familiares, a
equipe se utiliza do dialogo interpessoal para 0 momento de discussdes,
principalmente nos casos em que por algum motivo a familia e ou a
pessoa doente ndo aceitam ou ndo aceitaram o uso da sedagdo paliativa.
Como afirma Gracia (2001, p. 263) “o objetivo ultimo da vida moral é a
tomada de decisbes prudentes. E estas ndo consistem sem mais na mera
aplicacdo dos principios, mas sim na intencdo de agir conforme o
canone de respeito aos seres humanos” (GRACIA, 2010, p. 263).

A equipe permanece muito angustiada porque ndo
consegue lidar com esse sofrimento, fica muito
angustiada e mais uma vez temos que dialogar que
ndo é uma decisdo nossa, que esse sofrimento se
para nos € angustiante para a familia é mais ainda,
é muito maior. Se para mim esta sendo dificil para
0 paciente esta muito mais dificil e que o respeito
acima de tudo (Horténsia).

Nos conversamos muito, usamos do didlogo para
com a equipe e a troca de experiéncia (Girassol).

E dificil e complicado trabalhar com a decisdo de
ndo fazer a sedacdo paliativa quando o paciente
possui um sintoma refratario, geralmente a
orientagdo que nos temos entre os profissionais, ja
que a familia ndo aceita n&o é feito. E respeitada a
autonomia do paciente e familia como argumento
para a ndo realizacdo da sedacdo paliativa
(Margarida).

A gente trabalha com a equipe, relembrando com
a equipe 0s nossos principios e lembrando o
respeito a autonomia, entdo a autonomia (...) é
para ser o que o doente fala e ndo para ser o que
ele fala parecido com o que a gente faria
(Gardénia).
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Além disso, é possivel identificar que o respeito muituo permeia
este processo de tomada de decisdo na equipe multiprofissional. Para
Zoboli (2012, p.50)

A deliberagdo moral na préatica clinica requer um
didlogo que possibilite a troca de fatos, emogdes,
sentimentos, crengas, valores e ndo s6 a
informag&o sobre sinais, sintomas e resultados de
exames. S&0  essenciais a escuta, O
reconhecimento do vinculo, os afetos e o respeito
pela diferenca e diversidade, em clima de respeito
matuo.

Todavia, ndo podemos deixar de considerar que cada
profissional possui a sua capacidade de decisdo segundo a sua area e
respectiva competéncia profissional e no processo de decisdo nédo
podemos afirmar que a solucdo deliberada de forma consensual sera a
acao efetivada, pois “convém nao confundir o processo deliberativo com
a capacidade de decidir” (GRACIA, 2010, p. 326).

Na maioria das vezes é o médico assistente ou a
equipe médica assistente [que decide]. E isso
geralmente é uma decisdo tomada apds a analise
do caso, discussdo do caso e é uma decisédo,
obviamente, que deve ser compartilhada
(Margarida).

Podem, todos podem [argumentar]. Mas a decisdo
também vai ter que ser consensual por todos, é
isso que acontece (Lirio).

A deliberacdo moral proposta por Diego Gracia € um método
gue pode desempenhar uma importante evolu¢do no “modo de pensar”
em equipe multiprofissional. Particularmente, nos cuidados paliativos os
profissionais de salide através de suas praticas trazem efeitos diretos,
positivos e/ou negativos no nivel de qualidade de vida dos sujeitos
doentes e consequentemente efeitos no nivel de qualidade de morte dos
mesmos sujeitos. Efeitos que dependem, entre outros fatores, ndo
somente da base teorica e capacidade técnica para prestar assisténcia,
mas, sobretudo dos sistemas de justificagio moral de que os
profissionais se utilizam como suporte ético de suas praticas, ou seja, se
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refletem ou ndo, ou ainda, em que medida eles refletem acerca dos fatos,
deveres e valores envolvidos em todo o processo. Muito da historia
clinica, isto &, dos fatos e dos valores da pessoa doente e seus familiares,
sdo captados por cada profissional envolvido na assisténcia, mas ao
mesmo tempo tudo é compartilhado em equipe, o que facilita a tomada
de decisdo, como se percebe no seguinte relato:

(...) Vocé conhece, intimamente esse paciente,
toda a estrutura familiar, na grande maioria das
vezes, a profissdo de cada um deles, as inter-
relacBes pessoais, 0s problemas vivenciados pela
familia sdo trazidos pelo servico social, pela
psicologia e também pela gente pelo contato
diario que vocé vai criando com ela e isso fica
muito tranquilo para a gente lidar nesse sentido de
que tu conheces a estrutura familiar, conhece a
hierarquia familiar e assim as decisdes se tornam
menos dificeis com essa perspectiva quando vocé
toma a decisdo baseada em fatos isolados ou em
sintomas especificos, pura e simplesmente sem
toda uma histdria que respalde isso, fica mais
complicado (Lirio).

Além de facilitar o processo de tomada de decisdo, o
compartilhamento dessas informacgdes sobre os problemas, contribui
para promover a reflexdo ética em equipe. Portanto, podemos afirmar
gue no campo de pesquisa em questdo, existe a construgdo de um
processo de deliberacdo moral que poderia ser aprimorado com base na
proposta de Gracia, ou seja, “uma deliberagdo coletiva sobre os
objetivos comuns, com a exposi¢do dos distintos pontos de vista e sua
justificacdo racional; (...) pode ser o método adequado para a
remoralizacdo das profissdes e para o ressurgimento das éticas
profissionais” (GRACIA, 2010, p. 326).

Consideracdes finais

Buscamos, neste estudo, empreender um esforgo investigativo,
através da reflexdo e do didlogo com os profissionais de salde de
cuidados paliativos, para evidenciar se as discussdes sobre a pratica da
sedacdo paliativa sdo realizadas em equipe multiprofissional e trabalho
interdisciplinar e se as decisdes envolvem o sujeito doente e a sua
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familia, bem como se a equipe de salde compreende e busca solucfes
para os conflitos éticos relacionados a pratica da sedagdo paliativa.

Para tanto, a aproximagdo do objeto deu-se através de
entrevistas com uma equipe de profissionais de salde com ampla
experiéncia em cuidados paliativos. Fator que soou como importante
aspecto para que se possa considerar como avangada, no ambito da
equipe entrevistada, o processo de tomada de decisdo sobre a préatica da
sedacdo paliativa. Ndo obstante, constatamos certas caracteristicas e
peculiaridades proprias concernentes a prdpria cultura profissional e a
cultura dos usudrios (pessoas doentes e familiares) dos cuidados
paliativos, culturas que, nada mais sdo que a fonte dos valores morais de
todos os envolvidos no processo.

De acordo com o referencial de analise que buscamos, em
Diego Gracia, uma deliberagdo moral e o respectivo processo de tomada
de decisdo sobre a pratica da sedacdo paliativa, exige da equipe
multiprofissional um profundo conhecimento dos fatos (clinicos), ou
seja, sobre os sintomas refratarios fisico-psico-existenciais, dos deveres
e dos valores. Em outras palavras, para que se possa deliberar uma
decisdo prudente, faz-se necessario que os fatos sejam esclarecidos, que
0s possiveis conflitos éticos sejam refletidos no ambito da equipe
multiprofissional e que os valores da pessoa doente e seus familiares
sejam relevados e respeitados. Este é o tripé da deliberagdo moral pelo
uso (ou ndo) da sedacdo paliativa a pessoa doente em fim de vida.

E nesse sentido que a bioética vem a ser um dos fios condutores
das praticas dos profissionais de salde, particularmente em cuidados
paliativos que por sua natureza, aborda cotidianamente as questfes e
problemas em torno do limiar entre a vida e a morte, buscando respeitar
os valores da pessoa doente e da familia.

Por conseguinte, considerar e respeitar que a deciséo de recorrer
(ou ndo) ao uso da sedacdo paliativa requer uma discussdo em equipe
com o protagonismo da pessoa enferma e seus familiares, na tomada de
decisdo, é condicdo essencial para a caracterizacdo da pratica da sedacédo
paliativa. Salientamos ainda, no sentido de garantir o direito a
informacéo e o respeito a autonomia da pessoa doente, que o recurso da
sedacdo paliativa precisa ser proposto ao sujeito antecipadamente, ou
seja, no decurso do processo de adoecimento, enquanto ainda ndo possui
a sua capacidade de decisao afetada.

Podemos concluir que a promogdo do acesso a esta pratica é
fundamental para uma assisténcia integral em fim de vida, capaz de
minimizar sofrimentos inerentes ao processo de morrer de cancer, bem
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como favorecer a morte com dignidade. Entretanto, recomenda-se que
concomitantemente a difusdo dessa pratica deva ocorrer um avanco do
conhecimento ético e da axiologia, assim como seja favorecido a
apreensdo de tais conhecimentos, por parte dos profissionais de salde de
cuidados paliativos, haja vista que o processo de tomada de decisdo
diante dos fatos clinicos, como vimos, requer, por parte de toda a
equipe, uma ampla reflexdo ética e respeito aos valores dos envolvidos
NO Processo.

Acreditamos que somente no dmbito das relagdes de trabalho
em equipe, é possivel direcionar o caminho a ser percorrido na pratica
de sedacdo paliativa — de forma consensual com todos os envolvidos —
para uma tomada de decisdo prudente.

Referéncias

CAMARGO- BORGES, C.; et al. Da autonomia a responsabilidade
relacional: explorando novas inteligibilidades para as praticas de salde.
Gerais: Revista Interinstitucional de Psicologia, 1(1), 8-19, 2008.
Disponivel em: <
http://www.taosinstitute.net/\Websites/taos/Images/ResourcesManuscript
s/Camargo-Borges-
08%20From%20Autonomy%20to%20Relational%20Responsibility.pdf
>, Acesso em: 10 ago. 2012.

BERLINGUER, G. Questbes de Vida: ética, ciéncia e saude. 1. ed.
Salvador, Sdo Paulo, Londrina: APCE, HUCITEC, CEBES, 1993.

BRASIL. Resolucdo n° 466, de 12 de dezembro de 2012. Conselho
Nacional de Saude/ Ministério da Saude. Disponivel em:
<http://conselho.saude.gov.br/resolucoes/2012/Reso466.pdf>.  Acesso
em: 08 ag. 2013.

GRACIA, D. Pensar a bioética: metas e desafios. 1% edi¢do. Sao Paulo:
Centro Universitario Sdo Camilo; Loyola, 2010.

. La deliberacién moral: el método de la ética clinica.
Rev.Medicina Clinica, vol.10, p.18-23, 2001.

MINAYO, M.C.S. O Desafio do Conhecimento. Pesquisa Qualitativa
em Saude. 122 ed. Sdo Paulo: Hucitec, 2010.


http://www.taosinstitute.net/Websites/taos/Images/ResourcesManuscripts/Camargo-Borges-08%20From%20Autonomy%20to%20Relational%20Responsibility.pdf
http://www.taosinstitute.net/Websites/taos/Images/ResourcesManuscripts/Camargo-Borges-08%20From%20Autonomy%20to%20Relational%20Responsibility.pdf
http://www.taosinstitute.net/Websites/taos/Images/ResourcesManuscripts/Camargo-Borges-08%20From%20Autonomy%20to%20Relational%20Responsibility.pdf
http://www.taosinstitute.net/Websites/taos/Images/ResourcesManuscripts/Camargo-Borges-08%20From%20Autonomy%20to%20Relational%20Responsibility.pdf
http://conselho.saude.gov.br/resolucoes/2012/Reso466.pdf%3e.%20%20Acesso%20em:%2008%20ag.%202013
http://conselho.saude.gov.br/resolucoes/2012/Reso466.pdf%3e.%20%20Acesso%20em:%2008%20ag.%202013

240

. Finitude, morte e luto: temas negligenciados na
drea de saude. Revista Ciénc. Salde coletiva vol. 18 n® 9. Rio de
Janeiro, 2013.

ZOBOLI, E.L.C.P. Bioética clinica na diversidade: a contribuicdo da
proposta deliberativa de Diego Gracia. Rev. Bioethikos - Centro
Universitario Sdo Camilo, vol.6, n.1, p.49-57, 2012. Disponivel em:
<http://www.saocamilo-sp.br/pdf/bioethikos/91/a05.pdf>. Acesso em:
02 ag. 2013.

. Deliberacdo: leque de possibilidades para
compreender os conflitos de valores na pratica clinica da atencdo basica.
Tese de Doutorado. Universidade de S&do Paulo. Disponivel em:
<http://www.teses.usp.br/teses/disponiveis/livredocencia/7/tde-
22022011-104726/en.php>. Acesso em: 09 nov. 2013.





 
 
    
   HistoryItem_V1
   AddNumbers
        
     Range: From page 17 to page 240; only odd numbered pages
     Font: Times-Roman 9.5 point
     Origin: top right
     Offset: horizontal 43.20 points, vertical 43.20 points
     Prefix text: ''
     Suffix text: ''
     Use registration colour: no
      

        
     
     TR
     
     17
     TR
     1
     0
     519
     216
     0
     9.5000
            
                
         Odd
         224
         17
         SubDoc
              

       CurrentAVDoc
          

     43.2000
     43.2000
      

        
     QITE_QuiteImposingPlus2
     Quite Imposing Plus 2 2.0
     Quite Imposing Plus 2
     1
      

        
     16
     240
     238
     112
      

   1
  

    
   HistoryItem_V1
   AddNumbers
        
     Range: From page 18 to page 240; only even numbered pages
     Font: Times-Roman 9.5 point
     Origin: top left
     Offset: horizontal 43.20 points, vertical 43.20 points
     Prefix text: ''
     Suffix text: ''
     Use registration colour: no
      

        
     
     TL
     
     18
     TR
     1
     0
     519
     216
    
     0
     9.5000
            
                
         Even
         223
         18
         SubDoc
              

       CurrentAVDoc
          

     43.2000
     43.2000
      

        
     QITE_QuiteImposingPlus2
     Quite Imposing Plus 2 2.0
     Quite Imposing Plus 2
     1
      

        
     17
     240
     239
     112
      

   1
  

 HistoryList_V1
 qi2base





