141 @@@@

Estudos Teoldgicos foi licenciado com uma Licenca Creative Commons —
Atribui¢do — NaoComercial — SemDerivados 3.0 Niao Adaptada

Referenciais bioéticos na interface dos cuidados paliativos:
um olhar sobre a familia do paciente em tempos de
pandemia da COVID-19'

Bioethical references in the interface of palliative care: looking at the patient’s
tamily in times of the COVID-19 pandemic

Vera Luicia Wunsch?

Waldir Souza®

Resumo: No contexto da pandemia da COVID-19, diante do avango acirrado do coronavirus no
Brasil e no mundo, inumeras perdas humanas, pacientes em extrema vulnerabilidade, intubados e
isolados, intensas jornadas de trabalho das equipes de saide, de que forma a familia do paciente
foi acolhida e cuidada? A Bioética, como ética de respeito a vida e a dignidade, respalda o cuidado
integral a familia, em vista da dificuldade da assisténcia multidisciplinar de inserir os familiares no
processo de cuidar e de receber suporte para lidar com a dor, perda, sofrimento e morte. O
presente estudo tem como objetivo identificar referenciais éticos que se apresentam em modelos
da Bioética, a fim de compor uma base de preceitos que auxiliem o suporte assistencial de
cuidados a familia, na pandemia e na pés-pandemia da COVID-19 e identificar como estio sendo
utilizados estes referencias bioéticos nos cuidados paliativos a familia do paciente, no contexto
dessa pandemia. Pelo método de revisio bibliografica e investiga¢ao qualitativa, identificaram-se
os impactos do pensamento cartesiano na area clinica e o necessario resgate da humanizag¢ao nos
cuidados em sadde. Da Bioética de Potter a atual abordagem da Teoria dos Referenciais de
Hossne, observam-se predicados bioéticos que contribuem para a ampliagaio da assisténcia e
cuidado da familia. Salientam-se a Escala Axiolégica de Hospitalidade e suas propriedades
psicométricas de mensura¢iao dos valores éticos relacionados ao acolhimento do paciente e da
familia e com o auxilio das tecnologias como novas formas de comunicagio na pandemia.
Conclui-se que os referenciais bioéticos identificados imprimem relevancia ao cuidado
humanizado e a preservagdo da dignidade do paciente e da familia. Os referenciais bioéticos no
cenario da COVID-19 tencionam possibilidades de ressignificar experiéncias e sentidos na
elaboragao da perda, no luto e na prevencao de futuras doengas, diante das premissas de
responsabilidade e compromisso da equipe de saide com a vida da familia no enfrentamento da
morte de seu ente querido.
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Abstract: In the context of the COVID-19 pandemic, given the sharp advance of the
coronavirus in Brazil and in the world, countless human losses, patients in extreme vulnerability,
intubated and isolated, intense working hours of the health teams, how does the patient’s family
was welcomed and cared for? Bioethics, as an ethics of respect for life and dignity, supports
comprehensive care for the family, in view of the difficulty of multidisciplinary assistance in
inserting family members into the care process and receiving support to deal with pain, loss,
suffering and death. The present study aims to identify ethical references that are presented in
Bioethics models, in order to compose a basis of precepts that assist in the care for and support
of the family in the pandemic and post-pandemic of COVID-19, to identify how these bioethical
references are being used in palliative care to the patient’s family, in the context of the pandemic.
Through the method of bibliographic review and qualitative investigation, the impacts of
Cartesian thinking in the clinical area and the necessary recovery of humanization in health care
were identified. From Potter’s Bioethics to the current approach of Hossne’s Theory of
References, there are bioethical predicates that contribute to the expansion of family assistance
and care. The Axiological Hospitality Scale and its psychometric properties for measuring ethical
values related to the welcoming of patients and their families are highlighted, and with the help of
technologies as new forms of communication in the pandemic. The article concludes that the
bioethical references identified give relevance to humanized care and the preservation of the
dignity of the patient and the family. Bioethical references in the context of the COVID-19
pandemic aim at possibilities of re-signifying experiences and meanings in the working through
of loss, mourning and in the prevention of future diseases, given the assumptions of
responsibility and commitment of the health team with the family’s life when facing the death of
a family member.

Keywords: Family; Bioethics; Palliative Care; Humanized Assistance; COVID-19.

Introducao

O cenario de avangos tecnologicos e as acentuadas descobertas cientificas nas ultimas
décadas ocasionaram grandes transformagdes no campo social e na area das ciéncias da vida e da
saude. Esses avancos contribuem para o prolongamento e melhoria da qualidade de vida das
pessoas e da sociedade; entretanto, a influéncia do pensamento racionalista refuta a visao holistica
humana’. O campo da saude se torna espago de desenvolvimento de um pensamento empirista
“neocartesiano” e meio necessario de dominio utilitarista cientifico e economico, num padrao de
assisténcia centrado na doenca.’

A ideia da fragmentagdo do corpo como objeto de saber e poder somada as tradi¢oes

utilitaristas de cunho cientifico e mercantil vém exacerbar um dualismo ja existente na

4 CAPRA, F. O ponto de mutagio: a ciéncia, a sociedade e a cultura emergente. Tradugio Alvaro Cabral. 25. ed. Sio
Paulo: Cultrix, 2006.

>  MARTINS, P. H. Contra a desumanizacio da medicina: ctitica sociologica das praticas médicas modernas. Petropolis:
Vozes, 2003, p. 308.
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biomedicina: a separagao entre medicina e sociedade, a divisio do saber médico em varios
dominios que acarreta o distanciamento entre médico e paciente, na concepgao de tratamento do
doente e da doenca e nio de paciente ou individuo adoecido.’ Tais fatos vém fomentando a
situacao critica atual da desumanizacdo na area da sadde.

A preconizagao do “corpo” no paradigma mecanicista se reflete diretamente no
desempenho atual da medicina moderna e nas praticas de assisténcia em saude, cooperando com
uma tendéncia desumanizadora do cuidado do paciente e de seus familiares’.

Segundo Foucault®, o ambito hospitalar se tornou campo de poder e dominio em que o
“corpo”, mesmo vulnerabilizado pela doenca, passa a ser objeto de poder e de saber, de cura ou
de praticas de cura, assim retratado: o adestramento do corpo, o aprendizado do gesto, a
regulagio do comportamento, a normalizacio do prazer, a interpretacio do discurso, com o
objetivo de separar, comparar, distribuir, avaliar, hierarquizar; tudo isso faz com que aparega pela
primeira vez na histéria uma figura singular, individualizada — o ser humano - como produgio do
poder. Mas também, e a0 mesmo tempo, como objeto de saber.”

Nestas proposi¢oes se contextualiza o atual cenario global na pandemia da COVID-19,
portador de uma generalizada crise ética e de valores em que o ser humano se situa como objeto.
Tal evento impacta diretamente no ambito das ciéncias da saude, tendo em vista o modelo
hipocratico, de reducionismos paternalistas e contratuais, que ignoram a condi¢ao histérica e
finita do ser humano e a expetiéncia moral dos sujeitos envolvidos', ainda com retrocessos na
forma de abordagem do cuidado.

As concepgoes filoséficas colaboram para a construg¢ao de consensos sobre o atual
pensamento de imperativo cartesiano'!, considerado sob trés aspectos: a visaio do homem como
maquina e que, portanto, poderia ser compreendido como “pe¢as” a serem consertadas a partir
das partes que o compdoem; o dualismo corpo-mente, no qual ha uma dicotomia entre corpo e
alma como duas substancias distintas; e o método racionalista, que contempla a razao como fonte
de todo o conhecimento, sendo que o homem nao consegue alcangar a verdade pura através de

seus sentidos'?.

¢ MARTINS, 2003, p. 309.

7 CAPRA, 2000, p. 127.

8 FOUCAULT, M. O nascimento da clinica. Rio de Janeiro: Forense, 1980.

% FOUCAULT, 1980, p. 26.

10 JUNGES, J. R. Biivética: perspectivas e desafios. Sdo Leopoldo, RS: Unisinos, 1999. p. 67.
1 CAPRA, 2000, p. 136.

12 CAPRA, 2000, p. 140.
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Toda esta concepgao mecanicista frente aos avangos do materialismo biotecnocientifico
impele o ser humano a um reducionismo biolégico, em que o foco sao os aspectos fisicos de uma
doenca, ignorando os fatotes sociais e a subjetividade individual®. Nesta 6tica em que a vida se
torna ameagada por diversos fatores, urge o impeto de novas balizas éticas como esteio de uma
medicina mais humanista e de uma legitimagdao de praticas humanizadas na relagio médico-
paciente em 0posi¢ao ao sujeito-objeto (médico-doenga).

A Bioética, como estudo transdisciplinar das dimensoes ético-morais, das ciéncias da vida
e atenc¢ao a saude, torna-se chave de leitura da realidade mecanicista frente ao debate da redugio
humana ao aspecto biolégico, colocando preponderantemente no centro a “pessoa” e a
valotizagdo de sua vida, que, por exceléncia, € categoria fundamental da nova ciéncia'*.

A Bioética, como cria¢ao neoldgica de Van Rensselaer Potter no ano de 1970, tem como
proposta ser a ciéncia da sobrevivéncia e da dignidade da espécie humana, concatenando o saber
biolégico e os valores éticos no hotizonte da protegio da vida e da satde humana®.
Conceitualmente, a Bioética, como ciéncia que se realiza amplamente, em relagao ao “controle da
populagdo, a paz, a pobreza, a ecologia, a vida animal, o bem-estar da humanidade e a
sobrevivéncia da espécie humana e do planeta como um todo, fatores estes que instauram a
responsabilidade social sobre toda a humanidade”"*.

Na contemporaneidade, pelo colapso das tendéncias tecnicistas, os modelos bioéticos se
apresentam cada vez mais como imperativo pela vida e se torna fundamental o estudo da Bioética
a fim de assegura-la no presente e proteger as geragoes futuras.

Na perspectiva dos cuidados em saude em que o paciente se torna reduzido a uma
descrigao técnica, marcada por uma inversao de valores, nota-se que a profunda crise de
humanismo persiste em atender os interesses utilitaristas e economicos. Reflexos contundentes
disso se expressam pela negligéncia no cuidado diante da vulnerabilidade humana pela doenga, no
vasto campo da satde, e pela cultura do individualismo que priva as pessoas de sua autonomia'’.

Porém, o ser humano somente podera se reumanizar a partir do reconhecimento de que faz parte

3 QUEIROZ, M. S. O paradigma mecanicista na medicina ocidental moderna: uma perspectiva antropoldgica.
Revista Saiide Priblica, Sio Paulo, SP, v. 20. p. 309-317, 1986.

14 JUNGES, 1999, p. 19.

15 POTTER, V. R. Bivética global construindo a pattir do legado de Leopold. Sio Paulo: Loyola; 2018. p. 56.

16 DURAND, Guy. Introdugio geral a bioética: histéria, conceitos e instrumentos. Sdo Paulo: Sdo Camilo; Loyola,
2007. p. 37.

17 MARTINS, 2003, p. 178.
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de uma mesma espécie e que esta relacao se da pela partilha da mesma base genética que todos os
demais contém'®.

E necessario ter a consciéncia e a responsabilidade de cuidar da vida ao se aproximar do
humano para reumanizar-se e, por meio do reconhecimento das bases e valores éticos, projetar
condutas para uma civilizagao tecnolégica que preserve e proteja a vida, sua continuidade e a
dignidade humana. Todas estas sio premissas para compreender que o ser humano deve retornar
a0 centro dos cuidados pelo resgate de uma medicina humanista' dentro de normas de conduta
voltadas para seu bem-estar e ofertadas pelos campos da Bioética em seus principios e
referéncias.

A familia é formada por seres que cuidam e necessitam ser cuidados, e que se encontram
em sua total vulnerabilidade diante do familiar com uma doenga cronica, grave e progressiva,
despreparada, na maioria dos casos, para o enfrentamento da finitude do outro. Portanto, fazem-
se necessarias bases e orientagoes da equipe de saude para que possa ser ofertada a familia uma
assisténcia integral que a ampare durante o processo de adoecimento do seu familiar, nos
cuidados ao fim da vida, na elaboragao do luto e no pds-luto, no momento atual da pandemia da
COVID-19 e na pés-pandemia.

Para tanto, o presente estudo tem o proposito de identificar referenciais bioéticos que se
apresentam em modelos da Bioética com a finalidade de extrair e compor uma base de preceitos
que auxiliem no suporte clinico de cuidados a familia

A revisao bibliografica objetiva, a partir dos principios da Bioética, detectar os referenciais
bioéticos contemplados na Bioética Principialista, Bioética Personalista, Etica das Virtudes, Etica
do Cuidado e na Teoria dos Referenciais. Apos a selecio, eles serao associados aos parametros
elementares do cuidado a familia, num hibridismo orientativo a fim de promover e preservar a

dignidade humana diante de sua vulnerabilidade.
Da Bioética Principialista 2 Etica das Virtudes: o essencial cuidado da vida

Nas ultimas décadas, numa escala mundial crescente de desenvolvimento em diversas
areas, as ciéncias da saiude e da vida sdo beneficiadas pelas grandes transformagoes que aumentam
a qualidade e prolongam a vida humana. Convém ressaltar que, neste contexto, efeitos adversos

surgiram, conflitos e novos dilemas éticos apareceram e suscitaram novos coédigos de ética e

18 SANCHES, M. A. Brincando de Dens: Bioética e as marcas sociais da genética. Sao Paulo: Ed. Ave Maria, 2007. p.
128.
19 MARTINS, 2003, p. 2006.
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direitos para que tais avangos possam sempre estar a servico do paciente e nao voltados tao
somente para uma visao utilitarista e mecanicista.

Diante de uma globaliza¢ao excludente, de uma desmedida crise de valores e da mudanga
de comportamentos em relagao a vida na pés-modernidade, a Bioética se apresenta como um
caminho possivel de reflexdo que converge na relagao ética e no cuidado para a preservagiao
humana®. A Bioética, portanto, apresenta-se como uma ciéncia ética aplicada que tem como
dispositivo conceitual deliberar sobre os problemas morais que surgem na praxis humana; ou
seja, trata-se de uma ética voltada primordialmente a resolu¢ao de conflitos e dilemas morais que
tangem as acoes no ambito das ciéncias da vida e da satde®.

A “ética da vida”, como ciéncia que visa dirigir e orientar a praxis humana a prote¢io e
preservacgao da existéncia, sustenta que a vida nao deve mais ser considerada como fato biolégico,
mas como um evento pessoal de um ser humano singular, irrepetivel e de valor intrinseco e que,
por isso, goza de dignidade™.

As especificidades do modelo principialista da Ftica Biomédica sio assim descritas por
seus quatro principios, a saber: de (respeito a) autonomia que determina a vontade do paciente
em suas escolhas; da beneficéncia, pelo dever moral considerar o maximo de beneficio para o
paciente; de justi¢a, no sentido de priorizagao da equidade, protecao dos vulneraveis e redugio
das desigualdades; e a estes foi acrescido o principio da ndo maleficéncia, no sentido de se evitar
danos®.

Analiticamente, os fundamentos que integram a Bioética da Teoria Principialista de
Beauchamp e Childress* propiciam normas morais a pratica médica como o primado do tespeito
a autonomia do paciente, a beneficéncia, ndo maleficéncia e justica no sentido de equanimidade.
Destinam-se a assegurar ao enfermo um desempenho autonomo, bem como a promogao de
recursos disponiveis e seguros de uma assisténcia digna que contemple também a familia.

Contudo, para Junges, o modelo do principialismo é desprovido de uma visio unificada

da pessoa humana, de cunho antropoldgico e teolégico, e que contemple a dimensao relacional

20 JUNGES, 1999, p. 31.

2l KOTTOW, M. Introduccion a la bioética. Santiago: Editorial Universitaria. 1995. p. 53.

22 JUNGES, 1999, p. 111.

23 BERTINATO, C. B.; WRZESINSKI. Interface dos principios dos Cuidados Paliativos com os fundamentos da
Bioética Clinica. In: CORRADI-PERINI, C.; ESPERANDIO, M. R. G.; SOUZA, W. Bioética ¢ cuidados paliativos.
Curitiba: Prismas, 2016. p. 52.

2+ BEAUCHAMP, T. L.; CHILDRESS, J. F. Principles of Biomedical Ethics. 7. ed. New York: Oxford University Press,
2013.
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do ser®. A Enciclica Evangelium 1itae, de Joao Paulo II, faz referéncia ao ser humano chamado a
uma abertura de predisposi¢ao a solidariedade e de pleno acolhimento do outro, visto que o
“cotpo” ¢ realidade pessoal, sinal e lugar da relagio com os outros, com Deus e com o mundo.”

Ha contribuicio de outros modelos de teorias de Bioética e de valores, como a Etica do
Cuidado e de Virtudes, que se reportam a area humanizadora da saude e, em que pese a finitude
humana, trazem a tonica de que o cuidado do ser é fundamental, pois orienta a solidariedade,
compaixao, acolhimento, protecio, defesa e preservacio da integridade humana diante da
vulnerabilidade da vida e até o seu fim ultimo.

Segundo Moritz”, a filosofia de Cuidados Paliativos como abordagem que busca a

,
qualidade de vida do paciente e de seus familiares “diante de uma doenga que ameaga a vida,
independentemente do diagnostico, idade ou progndéstico”, possui uma parte importante
denominada de cuidados no fim da vida, como assisténcia diante do “estado de declinio
progressivo e da inexoravel aproximag¢ao da morte”.

Os principios dos Cuidados Paliativos visam atingir o mais favoravel bem-estar de vida do
paciente por meio do controle da dor, prevengao e alivio do sofrimento, incluindo o suporte
assistencial a familia. Este suporte se estabelece pela integracao de uma abordagem holistica, de
dimensao biopsicossocial e espiritual do paciente e de seus familiares e seus aspectos relativos a
doenca, conforme definicao conceitual de Cuidados Paliativos®.

Contribui, neste aspecto, a Bioética Personalista de Sgreccia, que contempla uma
antropologia que defende a dignidade humana a partir do conceito especifico de pessoa,
incluindo a questio da corporalidade, a andlise antropoldgica da morte, a natureza temporaria da
pessoa, reconhecendo que é por meio da interpessoalidade e subjetividade do ser que se
estabelecem a relacio médico-paciente e as relagdes de cuidados dos familiares®. Outrossim, as
interfaces da Bioética Clinica com os Cuidados Paliativos asseguram o aporte de acompanhar o
paciente e familiares no processo de morte e morrer pela formagao humanistica dos profissionais
de saude, arraigada pela conduta e gesto de acolhimento e cuidado responsavel para com a vida

de cada ser humano. E neste sentido encontra-se a mudanca desafiadora da assisténcia em satde

25 JUNGES, 1999, p. 34.

26 JOAO PAULO 11. Carta Enciclica Evangelium Vitae. Sio Paulo: Paulinas, 1995. p. 101.

27 MORITZ, R. D. Conflitos bioéticos do viver ¢ do morrer. Brasilia: CEM, 2011. p. 46.

2 OMS. Otganizacdio Mundial de Satde. Definigio de Cuidados Paliatives. Genebra, 2002 Disponivel em
http://www.who.int/cancet/palliative/definition/en/. Acesso em maio 2018.

29 SGRECCIA, E. Manual de Bioética I. Fundamento e Etica Biomédica. Sio Paulo: Loyola, 2002.
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do enfermo em fase final de vida: a humanizacio do cuidado do ser, frente aos familiares, e de
toda a equipe multidisciplinar envolvida e capacitada.

O cuidado humanizado ao paciente e a familia visa ndo somente minimizar o sofrimento
fisico, mas também abordar de forma plural os aspectos psicossocial e espiritual para uma melhor
qualidade de vida até o momento final, preservando a dignidade, autonomia e respeito por meio
de uma atengao ética e responsavel e, apds a morte, como suporte no processo de luto.

Santos™ observa que ainda ha um completo despreparo dos profissionais da 4rea da satide
para abordar as questoes do processo de morrer com o paciente e a familia pela dificuldade em
lidar com as necessidades existenciais e espirituais do outro, de si mesmo e de toda uma equipe
multidisciplinar, e por estarem imbuidos da logica de curar o paciente. A integra¢ao do conceito
de Cuidados Paliativos requer interdisciplinaridade, formagao e desenvolvimento de habilidades
para que se possa atender a familia do paciente diante da condi¢ao de impossibilidade de cura, em
que a doenga avanga e a proximidade da morte se torna inevitavel.

A filosofia de Cuidados Paliativos propicia a familia um cuidado total e humanizado e
permite que a assisténcia em saude possa reconhecer seus conflitos e dilemas no propédsito de
“aliviar as expectativas e¢ necessidades fisicas, psicologicas, sociais e espirituais, integrando os
valores culturais, religiosos, crengas e praticas™’.

Verifica-se no ambito governamental que dentre os grandes obsticulos que se opdem a
exceléncia em Cuidados Paliativos estdo as politicas nacionais de assisténcia social e de saude que
nao contemplam o amparo da familia e sua integragdao na equipe de cuidados. A familia necessita
de assisténcia e, ao ser inserida na unidade de cuidado, pode vir a contribuir, na medida do
suporte ofertado, para a qualidade e bem-estar do ente querido que se despede da vida. A familia
¢ vista no papel de cuidador do paciente, instrumentalizada para o cuidado paliativo domiciliar e,
muitas vezes, alheia as acbes empreendidas, que acontecem somente na relagio médico-paciente.

Neste ambito, cabe ressaltar que o novo Cédigo de Etica Médica, em versio vigente a
partir de 30 de abril de 2019, traz a manutengao dos termos de compromissos assumidos pelos
médicos em relagao aos Cuidados Paliativos, e inclui em suas diretrizes o respeito a autonomia do

paciente e a sua dignidade, inclusive na fase da terminalidade da vida. Entretanto, mesmo

30 SANTOS, F. S. Cuidados Paliativos: discutindo a vida, a morte e o morrer. Sao Paulo: Atheneu, 2009.
31 MELO, A. G. C;; CAPONERO, R. Cuidados Paliativos: abordagem continua e integral. In: SANTOS, F. S.
Cuidados Paliatives: discutindo a vida, a morte e o morrer. Sao Paulo: Atheneu, 2009. Cap. 18, p. 258.
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contemplada em seu Capitulo V — Relagio com Pacientes e Familiares, a familia nio possui o
direito a0 cuidado e nio é reconhecida como unidade de Cuidados Paliativos™.

Outros obstaculos impedem a disponibilizacio dos Cuidados Paliativos, como a
deficiéncia na educagdao dos profissionais de saude e a insuficiente humanizagao do profissional
para as relacdes interpessoais da assisténcia®.

Segundo Pessini e Bertachini™, o cuidado humanizado se caracteriza por reconhecer os

>
mesmos direitos aos pacientes com doengas em processo de evolugdo para o final de vida,
juntamente com a sua familia, aos pacientes e familiares com doengas degenerativas, graves e
cronicas. F digno e legitimo a familia receber assisténcia e suporte pessoal, direito a informacio
por meio de uma comunicagdo e escuta atenta, bem como argumentar sobre as possibilidades de
tratamento e recusar procedimentos, diagndsticos ou tratamentos futeis ao paciente, quando nada
possam acrescentar diante da morte iminente. Tal recusa nao pode impactar ou influenciar a
qualidade dos Cuidados Paliativos, pois, acima de tudo, o paciente em fase final de vida tem o
direito a dignidade do morrer, de receber cuidado humanizado e medicamentoso. E, durante o
processo do morrer do paciente que sua familia possa ser assistida pela equipe de Cuidados
Paliativos, permitindo a ela melhores meios de vivenciar esta passagem de seu ente querido.

A filosofia de Cuidados Paliativos™ possui aspectos fundamentais de assisténcia
determinados por seus principios norteadores™ a fim de que o paciente em processo de morte e
morrer possa ser assistido com humanidade e aten¢io’ junto de sua familia, os quais sio
apresentados assim elencados:

a) Valorizar, atingir e manter um nfvel 6timo de controle da dor e de outros sintomas

desconfortaveis;

b) Afirmar a vida e considerar a morte como um processo normal da vida;

¢) Naio apressar nem adiar a morte, mas também nao a postergar a todo custo;

d) Integrar os diversos aspectos fisicos, sociais, psicologicos e espirituais do paciente;

e) Oferecer um sistema de apoio para viver tdo ativamente quanto possivel até o

momento de sua morte;

2. CODIGO DE ETICA MEDICA. Brasilia: CFM, 2019.

% MELO; CAPONERO, 2009, p. 263.

3 PESSINI, L.; BERTACHINI, L. Encanto ¢ responsabilidade no cuidado da vida: lidando com desafios éticos em
situages criticas e de final de vida. Sdo Paulo: Loyola; Centro Universitario Sio Camilo, 2011. p. 29-30.

35 OMS, 2002.

36 FIGUEIREDO, M. G. M. C. A.; JORGE, M. A. Cuidados Paliativos. In: RAMOS, D. L. P. Bioética: pessoa e vida.
Sdo Caetano do Sul: Difusio, 2009. p. 289.

37 PESSINI; BERTACHINI, 2011, p. 187-188.
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f) Ajudar a familia a lidar com a doenga do paciente e com o luto;

2) Buscar o aprimoramento da qualidade de vida até o momento da morte;

h) Os Cuidados Paliativos devem ser disponibilizados por uma equipe multiprofissional

na qual ninguém ¢é superior a ninguém em importancia e mando;

1) A orientagdo de que a filosofia de Cuidados Paliativos seja aplicavel desde o estigio

inicial da doenga, concomitantemente com as terapias curativas.

Para buscar um melhor cuidado humanizado nos diversos aspectos dimensionais do ser
humano integral, a comunicagao ¢é fator preponderante e se torna uma habilidade necessaria.
Empreender conversas com o paciente e a familia favorece as orientagdes do tratamento e as
formas de conduzir as questdes e duvidas existenciais diante do temor da morte. Nestes cuidados
no final da vida do paciente, a familia pode ser assistida e amparada para contribuir com as
tomadas de decisao, esclarecendo percepcoes inapropriadas, fornecendo dados reais a respeito do
prognoéstico e discutindo o que conforta os familiares neste momento em suas dimensoes
biopsicossocial e espiritual.

A Ftica das Virtudes de Pellegrino ¢ Thomasma®® refere-se a uma atencio consciente do
conhecimento técnico, aliada as habilidades, e integrando elementos virtuosos como compaixao,
beneficéncia e benevoléncia, honestidade, fidelidade nas promessas e coragem em certos
momentos”. Estes elementos da Etica das Virtudes para as acSes clinicas de cuidado do paciente
aprofundam uma relagdo de confianga, ética e respeito do médico que leva em consideragiao
todos os valores individuais do préprio paciente.

Ela se refere a um modelo de beneficéncia baseado na confianca, numa Bioética de
responsabilidade relacional e de encontro. Numa abordagem fenomenolégica, a Ftica das
Virtudes se aplica a partir dos conceitos de Epoché e Redugiao, em que se busca interpretar a
experiéncia suspendendo interpretagoes, a fim de conseguir uma espécie de esséncia; e estes
conceitos se concatenam com o Mundo da vida e a Intersubjetividade, em que o enfoque esta

%, Portanto, o

direcionado as atitudes naturais diante da situagdo e dos fatos da vida do paciente
mundo da vida do médico com o paciente e a familia é a realidade do encontro, assim como de
todos os demais profissionais da assisténcia paliativa que se aproximam dos integrantes da

unidade de cuidado.

3% PELLEGRINO, E. D.; THOMASMA, D. C. Para o bem do paciente: a restauragio da beneficéncia nos cuidados da
saude. Sdo Paulo: Loyola, 2018. p. 137.

3 PELLEGRINO; THOMASMA. 2018, p. 63-64.

40 ROCHA, D. M. Cuidados paliativos e bem-estar no fim da vida: entre a autonomia e a beneficéncia. Curitiba: Prismas,
2014. p. 134.
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Observa-se que, no campo da ética e humanizagio dos cuidados em saude, existem
condutas para um cuidado responsavel do paciente na terminalidade, acompanhado de virtudes
como compaixao e empatia, para assim preservar a dignidade da vida, na seguinte otica:

a) Considerar a esséncia do “ser” em sua integralidade e dimensao humana;

b) Respeito pela individualidade, crencgas e valores e por sua vulnerabilidade;

c) Respeito pela autonomia do paciente;

d) Atencdo integral voltada para o paciente e a familia, como unidade de cuidado;

¢) Estabelecimento da relacio de confianca, baseada na beneficéncia, no vinculo

médico-paciente-familia, coadunada com a participa¢io da equipe multidisciplinar;

f) Responsabilidade ética em relagdo ao outro (comunicagiao e informagodes sobre a

doenga e cuidados devem ser compartilhados).

Bioética Personalista: o ser humano como categoria fundamental e o

cuidado da vida

A Bioética Personalista se apresenta dentro de um modelo que tem como fundamento o
reconhecimento do ser humano em todas as suas dimensoes: biopsicossocial, espiritual, moral ou
social, a compreensao deste ser integrado em unidade de corpo e alma. A partir destes
pressupostos, compreende que o ser humano ¢ unitotal e dimensional, com identidade e biografia
proprias, como categoria fundamental do ser. Este reconhecimento de todas as realidades do ser
humano como uma pessoa faz da Bioética Personalista um contraponto ao modelo reducionista
biomédico de restringir o ser humano a sua prépria doenga®’.

A partir desta concepgao se constitui a base dos quatro principios da Bioética Personalista
como “a defesa da vida fisica, a liberdade e responsabilidade, a totalidade ou principio terapéutico
e a sociabilidade e subsidiariedade”*.

O modelo personalista vem trazer luzes ao ser humano pelo reconhecimento da sua
integralidade, fazendo-o perceber-se de forma mais realista e possibilitando o enfrentamento em
situagoes-limite como doengas cronicas, evolutivas, o sofrimento e a perda de sentido. Neste

aspecto, a familia, a0 se reconhecer nesta linha personalista, pode prover cuidados ao familiar

enfermo e colaborar nas suas tomadas de decisdo, evitando escolhas que possam vir a ferir a

“ RAMOS, D. L. P. Bioética: pessoa e vida. Sio Caetano do Sul, SP: Difusio, 2009. p. 54.
42 RAMOS, 2009. p. 67.
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preservagao da dignidade da vida humana em situagdes de doengas cronicas ou em processo de
enfrentamento da morte.

Portanto, o morrer faz parte do processo de nascer e viver do desenvolvimento humano e
aprender a viver também ¢ aprender a morrer. Porém, numa avaliacdo ética, a medicina sempre
teve como objetivo proteger e promover a vida humana e deve sempre buscar nio propor
procedimentos rigidos e desnecessarios, pois isto distorce seu real propodsito, faz perder a
credibilidade e desvirtua a sua finalidade®.

Segundo Ramos, os principios personalistas devem ser levados em consideragao em todas
as decisbes a respeito do relacionamento com o paciente, respeitando sua autonomia e levando
esta proposta a familia, uma vez que também integra a unidade de cuidado. Toda decisao deve se
orientar pelo respeito e direito a vida como direito fundamental, primar por sua defesa ativa,
promogao e protecao da vida e valorizagdo da pessoa humana em todas as suas dimensdes e
reconhecimento de suas limitacdes*. Portanto, os principios personalistas tém como fundamento
o ser humano e a defesa da vida, sua inviolabilidade, respeito pela sacralidade da vida,
reconhecendo-o como ser tnico, integral e insubstituivel, desde o nascimento até sua despedida
da vida.

Para Ramos, o modelo da Bioética Personalista tem como principio a defesa da vida e o
reconhecimento da identidade do ser humano e sua esséncia, e ele destaca que “os principios do
Personalismo Ontologicamente Fundado sao referéncias que orientam a escolha das agdes
intermediarias, tendo como objetivo o bem de todas as pessoas envolvidas no processo de

cuidado na sadde”™®

. A ideia central do pensamento personalista, de reconhecimento do valor da
vida humana, tem como desdobramento o respeito pela dignidade do ser humano, desde a sua
concepgao até a morte natural.

O modelo personalista tem também como principio a unido indissolavel da liberdade e da
responsabilidade humana e que esta possa ser exercida em situagdes que requerem uma decisao
diante da vida. A liberdade e a responsabilidade suscitam uma escolha pessoal de carater
intencional para o bem como esséncia e fundamento, com consciéncia e nao instintivamente. Na
area da saude, na relacao do paciente consigo mesmo, com sua familia e com o médico, trata-se

de uma escolha que define uma resposta diante da sua propria situagao existencial e da existéncia

do outro, envolvendo a dimensao social e moral, e que impede o ser humano de agir contra si

4 JUNGES, 1999, p. 137.
4 RAMOS, 2009, p. 60.
45 RAMOS, 2009, p. 70.
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mesmo, pela pratica da eutanasia ou do suicidio assistido. Este processo de decisao implica
abertura para com o paciente, os familiares e toda a equipe multiprofissional de Cuidados
Paliativos e, igualmente, para um Comité de Etica ou Bioética.

Outro principio do modelo personalista é o da totalidade ou terapéutico, caracterizando-
se pelo reconhecimento da dignidade da vida humana com respeito por todas as suas dimensoes
na sua singularidade, considerando as diversas fases da vida como totalidade unificada. O
principio da totalidade orienta a agdo do profissional de saude a priorizar a preservagao da vida
mais do que a preservagao da integridade fisica, considerando cada ser humano como bem
integral, sendo ele embrido, crianga, adulto ou idoso, enquanto enfermo, de qualquer raca ou
condicio intelectual.

O pensamento personalista tem ainda como principio a unicidade da sociabilidade e de
subsidiariedade que esta relacionado com o reconhecimento de que o ser humano pertence a uma
sociedade e 0 modo como o ser humano compartilha a vida, uns com os outros e o sentido que
da a vida humana. Tanto no ambito social quanto no campo da saide, o principio da
sociabilidade e o da subsidiariedade correspondem a valorizagao da existéncia da vida, em que
todo o ser humano ¢ alvo de cuidado e atencdo. E estes implicam assumir a responsabilidade pela
promogao da vida e da saide uns dos outros, reconhecer as responsabilidades dos diversos

organismos da sociedade, prevalecendo o bem comum e o respeito pelos direitos do individuo.
Referenciais bioéticos na perspectiva do cuidado humanizado

Os referenciais bioéticos sio forte sustento ético na condugao das situages que
envolvem o cuidado e o valor da vida manifestados pelas virtudes, pela compaixdo e pela
empatia, favorecendo um novo universo de encontro, trocas e respeito muatuo, mas também
podem ser referendados de outras formas.

Segundo Hossne®, a Teoria dos Principios Bioéticos ¢é simbolizada pela figura do
quadrado, sendo que cada lado remete a um dos quatro principios bioéticos, dando énfase a sua
condigaio de “fechamento”, em que, nao obstante sua importancia, estes se demonstram
insuficientes para atender todas as questoes e problematicas da ética biomédica, pois se baseiam

em “postulados” ja elaborados e assimilados.

4 HOSSNE, W. S. Bioética: Principios ou referenciais? Revista Mundo da Saside, n. 30, p. 673-676, out.-dez. 2000.
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Em uma proposta mais abrangente, a Teoria dos Referenciais de Hossne'’se destaca pela
mudanga de principios para referenciais, ndo como questio semantica, mas considerando-os
como pontos de referéncia para a reflexao bioética, uma vez que englobam direitos e deveres. A
Teoria dos Referenciais ¢ apresentada no formato circular, aberto, onde os pontos de referéncia
nao estariam linearmente atrelados entre si, mas totalmente livres para interagir com as questoes e
temas bioéticos. Neste circulo aberto, além dos pontos de referéncia da autonomia, beneficéncia,
nao maleficéncia e justica, estariam contempladas a dignidade, solidariedade, fraternidade,
confidencialidade, privacidade, vulnerabilidade, responsabilidade, sobrevivéncia e qualidade de
vida. Os referenciais, portanto, abrangem deveres, direitos, valores, compromissos e senso ético e
se relacionam em plena liberdade de atuagao pluralista para a reflexdo sobre as questdes bioéticas
e de valorizacao da vida humana.

A relagao médico-paciente implica respeitar a autonomia do paciente, satisfazendo suas
necessidades sem substituir sua capacidade de decisao e agao, tendo na familia o apoio necessario
para suas escolhas e tomada de decisGes.

Neste aspecto, a proposta da Escala Axiolégica de Hospitalidade™ é um pertinente
instrumento em desenvolvimento que, em suas propriedades psicométricas, propde-se avaliar os
valores éticos relacionados a acolhida e hospitalidade com foco no paciente e na familia. A Escala
Axiolégica de Hospitalidade® permite uma analise fatotial exploratoria a partir dos indiciadores
de quatro componentes ou dimensodes designadas como Responsabilidade, Respeito, Cuidados
Transpessoais e Qualidade.

Estes quatro componentes da Escala Axiolégica de Hospitalidade codificam parametros
de anilise condicionados a uma escala de valores™ elencados como acolhimento; cuidado
personalizado; proximidade; empatia; justica; prudéncia; respeito pela vida; respeito pela
autonomia; veracidade; qualidade; competéncia; conhecimento; altruismo; compaixao;
simplicidade e diligéncia.

A analise da Escala Axiologica de Hospitalidade permite, em meio aos desafios dos
servicos em saude, identificar uma escuta qualificada, proporcionar melhor cuidado humanizado,

instigando a equipe multidisciplinar de cuidados a responsabilidade e a0 compromisso com as

47 HOSSNE, 20006, p. 674.

48 GONZALEZ-SERNA, J. M.,; FERRERAS-MENCIA, S.; ARRIBAS-MARIN, J. M. Desenvolvimento e
validagdo da Escala Axiolégica de Hospitalidade para a humanizacio da enfermagem. Revista Latino-Americana de
Enfermagem, vol. 25, p. €2919, 2017. Disponivel em http://www.scielo.br/pdf/rlae/v25/pt 0104-1169-rlae-25-
€2919.pdf. Acesso em 14 dez. 2018.

49 GONZALEZ-SERNA ¢ al, 2017, p 2.

50 GONZALEZ-SERNA ¢ al, 2017, p. 3.
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necessidades do outro, estabelecidos pelo aspecto relacional de confianga com o paciente e com
sua famfilia.

O cuidado humanizado integral a familia acontece quando o paciente tem uma doenga
grave, cronica e também quando a doenga evolui no processo de morte e morrer e se estende até
o luto dos familiares. Diante destes processos da doenga e sua evolu¢ao, da morte e morrer do
paciente e elaboragao do luto é que os referenciais bioéticos contribuem na assisténcia dos
profissionais de saude, nio somente pelo aspecto técnico, mas ético e de responsabilidade para

com a unidade de cuidado paciente-familia.

Referenciais bioéticos e o cuidado da familia do paciente em tempos de

COVID-19

Na assisténcia em Cuidados Paliativos ao paciente com doenga cronica, grave ou em
evolugdo, a familia ¢ integrada no bindmio de cuidado, reconhecendo a necessidade de receber
suporte fisico, psicolégico, social e espiritual. Em virtude da pandemia da COVID-19,
disseminada pelo coronavirus (SARS-Cov-2) de forma acirrada no Brasil e no mundo, num
cenario de inimeras perdas humanas, pacientes em extrema vulnerabilidade, intubados e isolados,
intensas jornadas de trabalho das equipes de saude, de que forma a familia do paciente pode ser
acolhida e assistida em suas necessidades de cuidados?

A Bioética, como ética de respeito a vida e a dignidade, e a filosofia dos Cuidados
Paliativos respaldam o cuidado integral a familia, em vista da dificuldade da assisténcia
multidisciplinar de inserir os familiares no processo de cuidar a fim de que possam receber
suporte para lidar com a dor, perda, sofrimento, morte e na elaboracao do luto.

A assisténcia humanizada paliativista a luz dos referenciais bioéticos preconiza o cuidado
do paciente e da familia por meio da empatia, escuta atenta e acolhimento integral em suas
questdes pessoails, considerando sua subjetividade e singularidade. Entretanto, no contexto da
crise que a COVID-19 apresenta, rapidas mudangas foram necessarias nos sistemas de saude,
sem que se perdesse o foco do cuidado ao paciente e a familia em suas necessidades integrais.

Os impactos do coronavirus na assisténcia e no suporte ao paciente que vivencia o
isolamento, com necessidade de intubagao, na UTT ou em processo avancado da doenca e até da
progressao para a morte, despertaram nas equipes de saude a necessidade de aprimorar a
dimensao do cuidado da familia. Mediante a restricao da presenca da familia do paciente em

tratamento pela COVID-19 no ambiente hospitalar, novas formas de acolhimento e conforto
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para a familia foram desenvolvidas, uma vez que ocorre o impedimento do apoio direto no
cuidado ao paciente e nas tomadas de decisao.

Como forma de acolhimento da familia na pratica clinica das equipes de saude, buscou-se
manter um canal de comunicagao para informagoes sobre o paciente e seu tratamento, primando
por uma escuta atenta e compassiva e pelo auxilio humanizado no processo de elaboragao de
perdas.

Esta necessidade das equipes de saude de se reprogramar e criar novas formas de
prestagao de cuidados que assegurem uma assisténcia digna e respeitosa a familia diante do
sofrimento que a doenga impds a seu ente querido trouxe a tona a importancia da conexao
interpessoal e humanizada. Diante de uma tecnologia que muitas vezes ¢ criticada por afastar e
dicotomizar o ser humano em relagiao a sua doenga, pode-se perceber que, em meio a pandemia,
os dispositivos tecnolégicos se tornaram meio de contato da familia com o paciente pela
realizagdo de video-chamadas, seja por tablete ou simplesmente pelo celular da equipe
multidisciplinar de saude. Este suporte traz uma relacio de proximidade entre o paciente, a
familia e a equipe de saude, a0 mesmo tempo que beneficia a familia pelo alivio e pela seguranca
de receber noticias de seu ente querido’. A telemedicina também foi orientada para o caso da
necessidade de suporte integral a familia, como em situagdoes de ansiedade e tratamentos
terapéuticos na elaborac¢ao do luto.

Outra forma de assisténcia humanizada a familia é a escuta remota, aconselhamento e as
mensagens e musicas enviadas pela capelania hospitalar de diversas institui¢oes de saide do pafs,
por meio de podcast, com palavras de esperanga que proporcionam conforto espiritual e
acolhimento em meio as limitagdes e impactos da COVID-19*%

Em situagbes de evolugiao rapida de sinais e sintomas da doeng¢a da COVID-19 em
pacientes que necessitam ser internados, angustias e incertezas afligem a familia de forma
intensificada, pois essa situagao engloba desde a restricio do acompanhamento, a impossibilidade
de ver o paciente no momento em que esta sendo internado até a falta ou pouca informagao
sobre o quadro clinico pos-internamento. No caso de morte do paciente, devido a

impossibilidade da familia de velar, se despedir e enterrar seu ente querido, a familia é impactada

51 PASTORAL DA SAUDE. No coragio da pandemia: missio e testemunho de uma mulher na capelania hospitalar.
Disponivel em https:/ /www.snpcultuta.org/no_coracao_da_pandemia_missao_e_
testemunho_de_uma_mulher_na_capelania_hospitalar. Acesso em 20 maio 2021.

52 SANTOS, Jacqueline. Servigo remoto de escuta e aconselbamento no Hospital Universitario Lauro Wanderley. Empresa
Brasileita ~de  Servicos Hospitalares.  Disponivel em  https://www.gov.bt/ebserh/pt-br/hospitais-
universitatios/regiao-nordeste/hulw-ufpb/comunicacao/noticias/servico-remoto-de-escuta-e-aconselhamento-
leva-alento-a-pacientes-e-familiares-do-hulw. Acesso em 09 abr. 2021.
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em todas as suas dimensdes, causando sofrimento e dificuldades de elaborar o processo de luto.
Este olhar sobre a familia do paciente é que necessita urgentemente ser ampliado e ser
reconhecido como parte integrante da unidade de cuidado a fim de que lhe seja ofertada uma
assisténcia integral humanizada.

Portanto, a assisténcia paliativa na dimensao de cuidados holisticos a familia contribui
para mitigar os impactos gerados durante o tratamento do paciente e no enfrentamento da perda
do familiar. Os valores e referenciais bioéticos apresentados na pesquisa sao fonte de reflexdo,
estudo e fundamentos para o desenvolvimento de habilidades dos profissionais de saude, como
empatia, responsabilidade e acolhimento. A competéncia do profissional de saide gera mudangas
nas relagdes interpessoais com o paciente, provocando a assumir uma responsabilidade maior

pelo cuidado da vida, inclusive da vida da familia do paciente.
Consideragdes finais

Diante da técnica, dos progressos tecnologicos e de um modelo biomédico tecnicista e
reducionista, em que a atengao esta voltada para a doenga, cuidar da familia do paciente tornou-se
relevante e parte importante de um resgate do cuidado global de pacientes internados, que se
encontrem em suporte vital e na impossibilidade de tomar decisoes.

A familia do paciente é o ser de cuidado que abdica de aspectos de sua vida para
acompanhar seu ente querido, mas tem problemas, medos e angustias, raiva e culpa. Trata-se da
familia vulneravel em sua esséncia pelos conflitos que acompanham o diagnéstico, o tratamento,
processo de morrer e a morte e que se depara com aspectos financeiros, tomada de decisdes que
impactam seus valores morais e, por fim, esta em luto antecipatorio. Muitas vezes, a repercussao
da terminalidade da vida ¢ fato que deseja negar e afastar da realidade.

Diante das experiéncias dolorosas do paciente e da familia no cenario da pandemia da
COVID-19, tanto a filosofia dos Cuidados Paliativos quanto os referenciais bioéticos que se
apresentam nos diversos modelos e principios da Bioética trazem contribuigoes para a formagao
de uma base de cuidados para a familia do paciente.

O cuidado humanizado a luz dos referenciais bioéticos colabora na assisténcia a familia de
uma maneira que responde a ameaga que a pandemia traz consigo ou a perda do familiar, levando
em conta seus aspectos biopsicossociais e espiritual.

A equipe de satde sob o impacto do estresse e esgotamento emocional pelas implica¢oes

da pandemia necessita ser cuidada para que seus integrantes possam garantir e ofertar a
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assisténcia adequada ao paciente e a familia. Aos profissionais de satde cabe a responsabilidade
de estabelecer uma relagao de confianga com a familia, um tratamento digno e respeitoso diante
de sua vulnerabilidade, mediante sua capacitacio e desenvolvimento no cuidado humanizado em
virtude dos referenciais bioéticos.

Com maior seguranga, o profissional de saide pode acolher a familia em suas crengas e
valores, com respeito por seus sentimentos e sua identidade, conhecer sua biografia com uma
presenca empatica, mesmo que de forma on-/ine, e ser compreensivo com as suas defesas e culpas
diante da fragilidade que ambos, paciente e familia, estao enfrentando diante da finitude.

A humaniza¢io do cuidado pode ser orientada pelo reconhecimento e dimensio
relacional com o outro, com base na variedade de virtudes que compdem os referenciais
bioéticos dos diferentes modelos, tais como solidariedade, empatia, compaixao, beneficéncia e
benevoléncia, generosidade, honestidade, humildade, paciéncia, confidencialidade, coragem,
gratidao, perdao, acolhimento, respeito pela autonomia e pelas questoes éticas, justiga, protegao,
defesa e preservagao da integridade humana diante da vulnerabilidade da vida e até o seu fim
ultimo.

Estes sao valores que compdem uma Bioética virtuosa capaz de instigar a
responsabilidade para com o cuidado da vida e, em especifico, para com o cuidado da familia do
paciente na fase final de vida diante da vulnerabilidade humana.

Uma cultura de hospitalidade, que pressupée uma mudanga organizacional no campo da
saude, instiga ao envolvimento, compromisso e responsabilidade coletiva dos profissionais de
saude que se veem diante dos cuidados com o paciente e sua familia, pois esta assentada em uma
base de valores éticos que promovem o cuidado da vida e a vida com dignidade.

Todos estes aspectos condensados imprimem a possibilidade de ressignificacio e
promogao da vida dentro do quadro da pandemia da COVID-19, como formas de otimizar o
cuidado ofertado ao paciente e sua familia, uma vez que nem sempre as praticas correspondem as
necessidades da familia.

Os estudos apontam a importancia de reconhecer e exercer estes referenciais nas praticas
em saude, pois se vive num mundo de possibilidades que ja propicia sua mensuragao. Porém,
todo profissional de sadde como ser humano, em sua liberdade, é convidado a refletir no atual
cenario da pandemia da COVID-19 e se dispor ao cuidado responsavel da vida do paciente e da
familia. Em tempos tao dificeis ha uma necessidade maior de cuidar também da familia do

paciente: cuidar de quem cuida.
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