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Etica nas decisoes sobre o fim da vida
— a importancia dos cuidados paliativos

RESUMO

Quando a Medicina Curativa ja ndo produz qualquer alte-
ragdo no quadro clinico de um paciente, cujo estado de irrever-
sibilidade é definitivo, torna-se urgente dar assisténcia aqueles
que se encontram em fase final de vida. E porque, n&o raras
as vezes, sdo acompanhados de uma enorme dor e sofrimento
que contribuem para a perda de qualidade de vida, a Medicina
Paliativa procura trava-los. Os Cuidados Paliativos existem en-
quanto conjunto interdisciplinar direcionado para o acompanha-
mento continuado do doente terminal. Sdo uma resposta ética,
médica e psicologica face as necessidades Ultimas do estado
do paciente. Mas ndo podem nunca ultrapassar o limite da dig-
nidade do ser humano e as suas escolhas. Isto &, € admissivel
sim que se mantenha a qualidade de vida mas ndo quando os
esforgos séo desproporcionais e inuteis e contrariam em absolu-
to o previsto, por exemplo no Testamento Vital do paciente. Em
Portugal a Medicina Paliativa tem vindo progressivamente a ga-
nhar espago, fisico (crescente nimero de unidades de cuidados
paliativos espalhadas pelo pais) mas também ao nivel da cons-
ciencializagdo dos governantes (para assegurar a proliferagédo e
assisténcia logistica aos cuidados paliativos). Pretende-se que o
doente terminal, independentemente das suas condi¢des econo-
micas e socias, possa aceder a Medicina Paliativa e ser sujeito
pleno do direito a saude. Os principios bioéticos da Autonomia,
Beneficéncia, Ndo-Maleficéncia e Justica compadecem-se com
os cuidados paliativos a que cada doente aceita submeter-se,
a que tem o direito de aceder para maximizar os beneficios do
tratamento e minimizar os danos.
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de vida, dor, ética, medicina curativa, paciente, principios bioéti-
cos, sofrimento humano, testamento vital.
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O tema e a problematizagdo do sofrimento humano, da
dor humana e da morte nunca fizeram tanto sentido como nos
dias de hoje. Em apenas um século a Medicina viu progredir o
seu conhecimento cientifico e as suas aptiddes técnicas, mais

' Jurista; Mestre em Medicina Legal

252 | perspetivas atuais em bioética
current perspectives in bioethics

Ana Dias Neto’

do que alguma vez se julgava possivel, em tempos pretéritos. A
crescente ansia pela descoberta de novos tratamentos, a des-
controlada medicalizagdo e a necessidade desenfreada de ex-
perimentagao do produto descoberto desumanizaram em larga
medida a relagdo médico-paciente. Morrer em casa, fenébmeno
natural ha umas décadas atras, foi paulatinamente suplantado
pela morte que “...ocorre no hospital...”"

“Hoje, a morte ja ndo é um fendémeno natural, sem sofrimen-
to, com partilha de sentimentos, que acontece com simplicidade,
na companhia da familia e amigos. Significa o fracasso, a impo-
téncia e a limitagdo da ciéncia. Desta forma, ciéncia e tecnologia
juntam esforgos numa luta continua e crescente contra a morte,
encorajando o recurso a todos os meios para controlar e dominar
a situagao. Observa-se nos profissionais de saude e familiares, e
por vezes até mesmo nos proprios doentes, uma forte convicgao
de que se devem empregar todos os meios disponiveis para a
conservagao da vida. Mas esta devera ser prolongada sempre
e a qualquer prego? N&o sera por vezes sensato reconhecer os
limites do organismo humano e as limitagbes da ciéncia e da
técnica? Neste contexto torna-se imprescindivel a reflexao sobre
o prolongamento da vida e o afastamento da morte.”®

“Parafraseando Spinoza, considero que a dignidade da
morte comega com a dignidade da vida.”®

A partir da leitura dos supra citados excertos um ponto em
comum salta a vista, a necessidade de enfrentar o problema da
morte e atuar com cautela, proporcionalidade e humanidade na
cura da doenga. N&o ignorando pois, que “...os cuidados de
salde devem aceitar também o declinio, o envelhecimento® e
a morte que, quer se queira quer ndo, fazem parte da condigao
humana: todos somos mortais, por mais que a ciéncia evolua.”®

Especificamente, iremos abordar as situagoes limite, as si-
tuagoes de doenga cronica e que, ndo raras as vezes, coloca o
doente num estado vegetativo persistente ou PVS®, nomenclatu-
ra internacional, e os cuidados que estao a sua disposi¢éo na sua
vivéncia ou sobrevivéncia diaria e até que ponto o paciente de-
sejaria recebé-los ou néo, preferindo a sua abstengao, aqueles.

Paralelamente a Medicina Curativa, aparece-nos com im-
portancia de impar conexdo com os doentes que ja ndo mais irdo
recuperar e cujo estado exige especiais atencgdes, a Medicina
Paliativa, a medicina de acompanhamento. Uma Medicina volta-
da para os cuidados de salde continuados, onde a assisténcia
espiritual, psicolégica, de enfermagem e médica mesclam-se e
unem-se num objetivo comum, manter o doente em final de vida
0 mais dignamente possivel.



No ano de 2002 a Organizagdo Mundial de Saude definiu
0 que venham a ser os cuidados paliativos, que, segundo esta
consistem numa “...abordagem que visa melhorar a qualidade
de vida dos doentes que enfrentam problemas decorrentes de
uma doenga incuravel com prognéstico limitado, e/ou doencga
grave (que ameaga a vida), e suas familias, através da preven-
¢ao e alivio do sofrimento, com recurso a identificagéo precoce,
avaliagdo adequada e tratamento rigoroso dos problemas ndo
so fisicos, como a dor, mas também dos psicossociais e espiri-
tuais.”” Ou seja, o acompanhamento no final de vida é absolu-
tamente fundamental para a defesa e prote¢éo do doente e dos
seus direitos mais basicos. E pode muito bem funcionar como
reflexo do progresso da sociedade em que se inserem. Do latim
pallium-pallii que significa manto, ou um género de capa derivou
a palavra paliativa, que protege, que cuida, que abarca, aqueles
cuidados virados para o cuidar do doente em fim de vida. Desde
2004 a Organizagdo Mundial de Saude tem vindo a disponibili-
zar on-line uma série de guidelines para que os profissionais de
salide saibam lidar e tratar com pacientes em estado terminal da
doenca ou doentes crénicos.®

Todavia, em Portugal, talvez explicado pelos parcos recur-
sos econoémicos ou por “frouxiddo politica” direcionados para
este setor de suma importancia na sociedade cada vez mais en-
velhecida®, so ha relativamente seis anos é que o Governo se
comegou a preocupar com a cultura paliativa, de continuidade, e
na implementacéo destas unidades de cuidados. Contrariamen-
te ao Reino Unido, que conta j& com quarenta anos de tradicdo
paliativa, bem como o Canada que conta com trinta anos de exis-
téncia e “cultivo” da necessidade da existéncia de cuidados pa-
liativos nas Unidades de Saude, em Portugal o desenvolvimento
tem sido moroso e pouco eficaz. Veja-se que até 2005 as regides
do Alentejo e do Algarve ndo possuiam qualquer unidade publi-
ca de internamento de Cuidados Paliativos'?, situagdo que foi
alterada com o Decreto-Lei N.° 101/2006, de 6 de junho'" que
criou, pela 12 vez em Portugal a Rede Nacional de Cuidados
Continuados Integrados. Com este decreto pretendia-se “dina-
mizar a implementagéo de unidades e equipas de cuidados, fi-
nanceiramente sustentaveis, dirigidos as pessoas em situagdo
de dependéncia, com base numa tipologia de respostas adequa-
das, assentes em parcerias publicas, sociais e privadas, visan-
do contribuir para a melhoria do acesso do cidaddo com perda
de funcionalidade ou em situagéo de risco de a perder, através
da prestacdo de cuidados técnica e humanamente adequados.
Estas unidades e equipas devem assentar numa rede de res-
postas de cuidados continuados integrados em interligagédo com
as redes nacionais de salde e de seguranga social” e conser-
tar num mesmo objetivo a intervengdo do ministério da saude
e do ministério da seguranga social. Com o Plano Nacional de
Saude 2004-2010, até sensivelmente 2008, Portugal apresentou
francos progressos quer na abrangéncia destes cuidados a um
maior numero de instituicdes de salde, quer ao nivel da dispo-
nibilizagdo de camas e profissionais ao servico dos pacientes.
Em 2008, com o Decreto-Lei N.° 28/2008, de 22 de fevereiro,
da-se mais um passo na garantia de uma maior intervengéo, ao
nivel da saude, na populagdo portuguesa no que diz respeito a
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prestacdo de cuidados de saude primarios. A criagdo dos ACeS
(agrupamentos de centros de saude) possibilitou que mais es-
pagos geograficos ficassem munidos de instrumentos fisicos e
logisticos, por forma a responder as necessidades médicas dos
utentes. Possibilitou que Misericordias, Lares de Dia, Lares da
3? Idade, Hospitais e Centros de Saude unissem esforgos e pro-
porcionassem aos seus doentes uma resposta curativa e paliati-
va de internamento ou através de domiciliagdo. Todavia, a rede
ainda é estreita e muitas zonas do pais continuam desprovidas
deste sistema.

E a partir daqui estagnaram os seus desenvolvimentos. Por
uns, explicado pela impossibilidade de maior afetacéo de recur-
s0s econdmicos neste setor da saude, por outros justificada por
uma total desresponsabilizagdo do Estado pelos seus doentes
crénicos, 0 novo plano de saude para o desenvolvimento dos
cuidados paliativos 2011-2013 pretende inverter esta situagéo.
E s6 recentemente com a publicagéo da Lei de Bases dos Cui-
dados Paliativos, a Lei N.° 52/2012, de 5 de setembro de 2012
que na sua Base Il definiu cuidados paliativos na sua alinea “a)
«Cuidados paliativos» os cuidados ativos, coordenados e glo-
bais, prestados por unidades e equipas especificas, em inter-
namento ou no domicilio, a doentes em situagdes de sofrimento
decorrente de doenga incuravel ou grave, em fase avangada e
progressiva, assim como as suas familias, com o principal objeti-
vo de promover o seu bem-estar e a sua qualidade de vida, atra-
vés da prevengao e alivio do sofrimento fisico, psicoldgico, social
e espiritual, com base na identificagéo precoce e do tratamento
rigoroso da dor e outros problemas fisicos, mas também psicos-
sociais e espirituais;” se voltaram a considerar, ao nivel legislati-
vo e politico, a relevancia da criagdo de mais infraestruturas que
assegurassem o cuidado e bem-estar do crescente nimero de
doentes crénicos e em fase terminal no pais. Esta Medicina visa
até ao infimo pormenor o melhor interesse do paciente que acei-
ta a sua atuagao e a ela se submete até ao ultimo dos seus dias.
Depositando o seu corpo nas maos da ciéncia virada para o ali-
vio da dor insuportavel e da manutengao da qualidade minima de
vida (hidratagéo, alimentagéo, ventilagdo, mas simultaneamente
suporte espiritual e psicolégico por forma a afastar o eventual
sentimento de soliddo que esteja a acossar o paciente).

Atualmente encontra-se em discusséo europeia a Carta de
Praga que resulta da alianga entre a Associagdo Europeia de
Cuidados Paliativos, a Associagédo Internacional de Cuidados
Paliativos, a Alianga Mundial de Cuidados Paliativos e o Obser-
vatoério dos Direitos Humanos, no sentido de promover junto dos
Estados Membros a importancia dos Cuidados Paliativos a dis-
posicdo do doente, da sua familia e de toda a comunidade('?. Um
passo mais no sentido de promocgéo e defesa da implementagao
destes cuidados nos sistemas europeus de saude. E, sendo que
apenas cerca de 10% dos doentes terminais!'® tém acesso real e
efetivo a prestagédo destes cuidados, movimentos internacionais
como a supra referenciada, a Carta de Praga, demonstram-se
essenciais para o alargamento e melhoramento dos cuidados de
saude a um maior numero de pacientes.

E em que medida estes direitos interagem com a afirmagao
dos direitos das pessoas doentes? Talvez seja aqui pertinente
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citar o Professor Rui Nunes, ativista nesta area e defensor acér-
rimo dos direitos das pessoas, em especial dos doentes inca-
pazes, quando afirma numa das suas obras: “Julgo, e salvo o
devido respeito por quem defende tese contraria, que quando a
morte € “inevitavel” e “iminente” e desde que respeitada a vonta-
de do doente ou do seu representante legal, o recurso aos cui-
dados paliativos destinados a diminuir o sofrimento (mesmo que
impliquem o risco de encurtar a vida do doente) e a renuncia a
procedimentos desproporcionados ou escusados € a forma de
assegurar dignidade no morrer.”

Partindo deste excerto e estabelecendo uma ponte para a
importancia do Testamento Vital nesta matéria, convém esclare-
cer dois ou trés pontos que julgamos absolutamente essenciais.

Assim, quando falamos da importancia dos cuidados pa-
liativos na Medicina tecnicista de hoje estamos também a des-
tacar a relevancia que esta em proteger os direitos dos doentes
cronicos e em final de vida. Isto &, pese embora os cuidados
paliativos estejam indicados para garantir um resto de vida com
as melhores condigbes de saude possiveis, ndo ha um minimo
ou um maximo de sustentagdo da vida para além do eticamen-
te aceitavel. As vezes coloca-se a questdo “...sera mais natural
viver ligado a uma maquina, ou em sofrimento e agonia apenas
porque a sua vida foi prolongada pela enorme capacidade da
ciéncia médica contemporanea?” Ressalta aqui a questao da Fu-
tilidade Terapéutica que se encontra no limbo de uma terapéuti-
ca altamente mecanicista. The Medical Futility" que derivou da
expressao médica francesa L’acharnement thérapeutique como
0 “...comportamento médico que consiste em utilizar processos
terapéuticos cujo efeito € mais nocivo do que os efeitos do mal
a curar, ou inutil, porque a cura é impossivel e o beneficio es-
perado, menor que 0s inconvenientes previsiveis,” e que hoje
se encontra espalhada pela mais diversa literatura com as mais
distintas definigdes!'®, assume particular relevancia neste estu-
do. Sobretudo, porque aqueles que sdo sujeitos a este perigo
(de sujeicéo a tratamentos médicos arbitrarios, supérfluos e inu-
teis!'®) sdo aqueles que se encontram em situag&o clinica termi-
nal de prognéstico irreversivel, isto é, ndo passiveis de cura e
de desgaste fisico e psiquicos galopantes e cujo poder decisério
esta definitivamente comprometido. E o caso daqueles doentes
portadores de patologias severas congénitas mas, simultanea-
mente, aqueles portadores de patologias de evolugdo mais lenta
e de progndstico irreversivel, por vezes dubio, como é o caso de
doentes com Alzheimer. Foi precisamente para acautelar estas
situagdes que instrumentos como as Diretivas Antecipadas de
Vontade sob a forma de Testamento Vital sob a forma de direti-
va e/ou Nomeagao de um Procurador de Cuidados de Saude('”,
se tornaram prementes. Se é certo que ha quem, inserido nos
movimentos pro-vida, defenda a sacralidade da vida e, portanto,
a sujeicdo do doente a qualquer tipo de tratamento, indepen-
dentemente da sua eficacia, o importante seria sempre manter
vivo o doente. Para os defensores do Testamento Vital, no sen-
tido da opgéo pela autonomia do doente nas suas escolhas, o
péndulo inclina-se para a manutengdo da vida, mas segundo
parametros exigentes de qualidade e dignidade daquela. Para
tal, o doente pode aprioristicamente decidir elaborar um docu-
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mento onde preveja minuciosamente todos aqueles tratamentos
pelos quais, vendo-se numa situagdo de doenga de prognostico
terminal e irreversivel, desejaria ou ndo submeter-se, dando-
-se assim cumprimento a sua vontade. Respeitando-se a sua
liberdade de escolha e a sua autonomia consciente e informada,
num nucleo decisorio pessoal, individual e livre nem tudo devera
ser admitido. Como confirmou o Papa Jo&o Paulo I, numa carta
dirigida aos bispos, em 1991, “quando a morte inevitavel é imi-
nente, apesar dos meios usados, € permitido, em consciéncia,
tomar a decisédo de recusar formas de tratamento que apenas
asseguram um precario e doloroso prolongamento da vida.('®”
A obstinagdo terapéutica enquanto “...emprego ou manutencéo
de procedimentos diagndsticos ou terapéuticos, sem que exis-
ta eficacia comprovada para evolugéo positiva e melhoramento
das condi¢bes dos pacientes, seja em termos de sobrevida ou
de qualidade de vida”, deve permanecer longe dos objetivos do
médico que intervém no alivio da doenga do paciente. Nem tudo
é permitido e nem tudo sera admitido pelo paciente que previu
encontrar-se numa situagdo de doenga em que métodos mais
invasivos e de eficacia dubia devem ser afastados caso seja
essa a sua vontade escrita, tais como: a hidratagao artificial®), a
ventilagdo assistida, a utilizagdo de sondas por forma a alimen-
tar o doente, entre outras. Entre estas encontram-se também as
Ordens de Nao-Reanimagao. Todavia, estas ainda levantam inu-
meras questdes do foro médico e ético.

A integridade individual e o respeito pela escolha do doen-
te devem prevalecer face as tentativas desenfreadas do médico
manter o paciente vivo e/ou sem dor.

E importante salientar, finalmente, o Relatério de Bel-
mont®?, sobretudo pelos principios que subjazem aquele.
Enquadra-se, historicamente, numa resposta politica ao pedido
de uma série de personalidades desde a Medicina, a Etica, a
Ciéncia para que fossem criados uma série de guidelines por
forma a proteger os seres humanos da investigagao cientifica,
até entdo desgovernada. Assim, em 1974 o Congresso Ameri-
cano aprovou o supra referido relatério e influenciou, definiti-
vamente, a investigagdo médica mas também a Bioética®". Os
principios que se impdem como fundamentais relativamente a
Bioética Clinica sdo: o da Autonomia, o da Beneficéncia, o da
Nao-Maleficéncia e o da Justica. A Autonomia porque aglutina
a ideia de respeito pelo individuo e dignidade do mesmo. O in-
dividuo, enquanto portador de faculdades psiquicas inatas, tem
a liberdade de, em consciéncia e informado e ciente dos ris-
cos e beneficios das suas escolhas, decidir quais, in casu, os
tratamentos e as intervengdes que pretende ou ndo submeter-
-se, que pretende ou ndo consentir??. Ou seja, este principio
encontra-se mesclado e produz um enorme impacto no consen-
timento informado, na informagédo prestada, na compreenséo,
na voluntariedade, e na avaliagdo dos riscos e dos beneficios
que inclui saber-se a sua natureza e objetivos. Essenciais na
deciséo do individuo/paciente e ainda mais importantes nas
vontades que materializa no seu Testamento Vital e que de-
vem vincular os profissionais de salde, caso o doente ja ndo
se encontre autbnomo, capaz e consciente do que a sua volta
se passa. Evita-se desta forma eventuais abusos por parte dos



médicos ou de familiares que queiram decidir contra a vontade
do doente.

Um outro principio que se relaciona intimamente com a Au-
tonomia é o principio da Beneficéncia®). Este prevé por um lado,
que ndo se faga mal, isto é, que néo se prejudique e, por outro
lado, que se tente maximizar os beneficios e se diminuam os
danos. Para tal, € necessario uma vez mais conhecer riscos e
beneficios de um tratamento, depois & preciso conhecer estudos
que comprovem a eficacia dos mesmos, depois é preciso que
o paciente, devidamente informado, os aceite e que seja res-
peitada a sua vontade, caso o tratamento ndo venha alterar o
seu estado de doenga. Ou seja, que ndo traga por isso mais ou
menos beneficios.

O principio da Nao-Maleficéncia que resumidamente signi-
fica ndo prejudicar e que sustenta o Juramento de Hipdcrates,
quando ao médico é exigido que jure abster-se causar quaisquer
tipos de danos no seu paciente de forma intencional. E assumido
como uma agao passiva, isto &, abster-se de causar danos e
obter o maior beneficio para o paciente, numa conjugagéo de
principios, Beneficéncia e Nao-Maleficéncia.

Finalmente, o principio da Justiga. Este principio perpas-
sa todos os aspetos da vida em sociedade. Ou, pelo menos,
assim o deveria ser. Todos os cidadaos, independentemente
das suas condi¢des pessoais, sociais e econdmicas, devem
ter acesso e oportunidade de aceder aos mais desenvolvidos
recursos de saude®). Questdo que ganha particular relevo no
ambito da prestagéo de cuidados paliativos. O nimero de esta-
belecimentos que tém a sua disposicédo estes cuidados é muito
inferior ao que seria aceitavel. Além disso o niumero de camas
e de meios humanos e fisicos, instrumentos, aparelhos sofis-
ticados exigiveis para o tratamento das patologias crénicas, &
ainda infimo face as atuais necessidades. Segundo o principio
da Justica todas as pessoas, qualquer que fosse a sua situa-
gao geografica, deveriam poder usufruir e fruir dos seus direitos
basicos a salude. Independentemente do grau de literacia dos
doentes, estes devem ser devidamente informados acerca dos
tratamentos propostos, e evitar o abuso paternalista e domi-
nante dos profissionais de saude. Também aqueles que se en-
contram mais vulneraveis devem ver a sua vontade cumprida.
Falamos aqui dos doentes incapazes e submersos num estado
de inconsciéncia profunda e irreversivel mas que deixaram es-
critas as suas vontades, as suas diretivas. A estes deve ser
dada a maxima relevancia e respeito. “..patient autonomy and
right to consent to medical treatment are life-long; in particu-
lar, autonomy and the right to consent should exist even in the
event of patient incompetence®.”

A omnipoténcia da ciéncia tecnicista e medicalizada n&o
deve ocultar os principios bioéticos que subjazem a Medicina e
a atuagdo médica. A todos o que a todos lhes é devido, o direito
a saude, e a todos na exata medida da sua vontade consentida.
Sempre no respeito pela dignidade humana e no respeito pela
acao médica ponderada, numa confluéncia toleravel.
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ETHICS IN DECISIONS ABOUT THE END OF LIFE
- THE IMPORTANCE OF PALLIATIVE CARE

ABSTRACT

When Curative Medicine no longer has any effect on a
patient’s clinical picture because his state is definitely irreversible,
it becomes urgent to give assistance to anyone who is in the final
stage of living. And because, quite often, this phase is preceded
by enormous pain and suffering, which contributes to the loss of
quality of life, the aim of Palliative Medicine is to fight it.

Palliative Care exists as an interdisciplinary set directed at
accompanying the terminal patient. It is an ethic, medical and
psychological response to the final needs of the terminal patient.
But we should never overstep the boundaries of human dignity and
the patient’s choices. That is to say, it is acceptable to maintain
the quality of life, but not when the means are disproportional,
useless or absolutely contradict what is contemplated, for
example, in the patient’s Living Will.

In Portugal, Palliative Medicine has progressively gained
space, both physically (through an increasing number of palliative
care units through the country) and in terms of government
awareness (to assure the proliferation and logistic assistance to
palliative care). The aim is that the terminal patient, regardless
of his economic and social conditions, has access to Palliative
Medicine and be fully entitled to his right to health. The bioethics
principles of Autonomy, Beneficence, Nonmaleficence and
Justice sympathize with the palliative care which each patient
agrees to submit to and to which he is entitled in order to maximize
the benefits of the treatment and minimize its damages.

Key-words: Bioethics principles, curative medicine, end-
-of-life decision makers, ethic, human suffering, living will, pain,
palliative care, patient.
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