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Resumo

Objetivo: analisar a aplicagdo do referencial dos Direitos Humanos dos Pacientes,
particularmente o direito a privacidade, o direito de ndo ser submetido a tortura e outros
tratamentos cruéis, desumanos e degradantes, e o direito de ndo ser discriminado, como
ferramenta para a promogéao da qualidade de vida dos pacientes em paliagdo. Metodologia:
tratou-se de pesquisa tedrica e documental, alicercada nos trabalhos de Albuquerque,
Cohen e Ezer sobre os Direitos Humanos dos Pacientes, e nos documentos referentes aos
cuidados paliativos da Organizagao Mundial de Saude, da Associacao Europeia de Cuidados
Paliativos, da Associagédo Internacional de Cuidados Paliativos, da Alianga Mundial de
Cuidados Paliativos, da Carta de Praga e do Observatério Direitos dos Pacientes da
Universidade de Brasilia. Resultados: o aumento do numero de pessoas com doencas fora
de possibilidade de cura provocou um remodelamento nos cuidados em saude com foco na
melhoria da qualidade de vida, surgindo a necessidade de implementar cuidados paliativos,
que no Brasil ainda se apresentam incipientes para a demanda. No Brasil, ha iniciativas
recentes para a aplicacdo dos direitos humanos aos cuidados em saude, utilizando o
referencial dos Direitos Humanos dos Pacientes. Conclusao: empregar o referencial dos
Direitos Humanos dos Pacientes implica prestar cuidados centrados no paciente, que se
caracterizem como abrangentes e integrais, direcionados a qualidade de vida dos pacientes,
indo ao encontro do objetivo dos cuidados paliativos. Assim, € possivel superar o predominio
da pratica mecanizada e resgatar o valor da existéncia humana em sua singularidade.
Palavras-chave
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Abstract

Objective: to analyze the application of the referential of the Patients' Human Rights,
particularly the right to privacy, the right not to be subjected to torture and other cruel,
inhuman and degrading treatment, and the right not to be discriminated against, as a tool to
promote the quality of life of patients on palliation. Methods: this was a theoretical and
documental research, based on the works of Albuquerque, Cohen and Ezer about the
Patients' Human Rights, and on the documents referring to palliative care from the World
Health Organization, the European Palliative Care Association, the International Palliative
Care Association, the World Alliance for Palliative Care, the Prague Charter and the

' Mestranda, Programa de Pos-Graduagio em Bioética, Faculdade de Ciéncias da Satde, Universidade de Brasilia,
Brasilia, DF, Brasil; enfermeira. https://orcid.org/0000-0002-5840-5217. E-mail: monique-pf@hotmail.com

2 Pos-doutora em Direitos Humanos, Universidade de Essex, Colchester, Essex, Reino Unido; professora, Programa de
Pds-graduagdo em Bioética, Universidade de Brasilia, Brasilia, DF, Brasil. https://orcid.org/0000-0002-5568-0790. E-mail:
alineaoliveira@hotmail.com

Cad. Ibero-amer. Dir. Sanit., Brasilia, 10(1): jan./mar., 2021 165
https://doi.org/10.17566/ciads.v10i1.620



ISSN: 2358-1824

Cadernos Ibero-Americanos

de Direito Sanitario

Cuadernos [beroamericanos
de Derecho Sanitdrio

Observatory for Patients' Rights of the University of Brasilia. Results: the increase in the
number of people with diseases beyond the possibility of cure has provoked a remodeling in
health care with a focus on improving quality of life, arising the need to implement palliative
care, which in Brazil is still incipient for the demand. In Brazil, there are recent initiatives for
the application of human rights to health care, using the referential of the Patients' Human
Rights. Conclusion: to employ the referential of the Human Rights of Patients implies
providing care centered on the patient, which is characterized as comprehensive and integral,
directed to the quality of life of patients, meeting the objective of palliative care. Thus, it is
possible to overcome the predominance of mechanized practice and rescue the value of
human existence in its singularity.
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Resumen

Objetivo: Analizar la aplicacién del marco de los Derechos Humanos del Paciente, en
particular el derecho a la privacidad, el derecho a no ser sometido a torturas y otros tratos
crueles, inhumanos y degradantes, y el derecho a no ser discriminado, como herramienta de
promocion de calidad de vida vidas de pacientes en paliacién. Metodologia: se trata de una
investigacion tedrica y documental, basada en el trabajo de Albuquerque, Cohen y Ezer
sobre los derechos humanos de los pacientes, y en documentos relacionados con los
cuidados paliativos de la Organizacién Mundial de la Salud, la Asociacion Europea de
Cuidados Paliativos, la Asociacion Internacional de Cuidados Paliativos, la Alianza Mundial
de Cuidados Paliativos, la Carta de Praga y el Observatorio de los Derechos del Paciente de
la Universidad de Brasilia. Resultados: el aumento en el niumero de personas con
enfermedades no curables provocd una remodelacion en la atencion de la salud con un
enfoque en la mejora de la calidad de vida, con la necesidad de implementar cuidados
paliativos, que en Brasil todavia se presentan incipiente para la demanda. En Brasil, existen
iniciativas recientes para la aplicacion de los derechos humanos a la atencion de la salud,
utilizando el marco de los Derechos Humanos del Paciente. Conclusion: utilizar el marco
de los Derechos Humanos del Paciente implica brindar una atencién centrada en el paciente,
que se caracteriza por ser amplio e integral, orientada a la calidad de vida de los pacientes,
cumpliendo el objetivo de los cuidados paliativos. Asi, es posible superar el predominio de
la practica mecanizada y recuperar el valor de la existencia humana en su singularidad.
Palabras clave
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Introducgao

A preocupacdo com a relacado entre qualidade de vida (QV) e saude surgiu nos
séculos XVIII e XIX, com o inicio da medicina social (1). A Organizagao Mundial da Saude
(OMS) entende a QV como a percepgao que o individuo possui de sua posi¢gao na vida no
contexto cultural, social e valorativo e em relacdo a seus objetivos, expectativas, padrdes e
preocupacgdes (2). A partir da metade do século XX, a QV foi utilizada como um indicador de
saude, podendo ser mensurada por diferentes instrumentos (3), levando-se em

consideragao a complexidade para sua avaliagao (4).
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Na area da saude, o interesse pelo conceito de QV decorre, em parte, do
desenvolvimento de novas tecnologias e medicamentos que tém influenciado as politicas e
as praticas do setor nas ultimas décadas, como os avangos terapéuticos que aumentam a
sobrevida das pessoas e consequentemente provocam a mudanca do perfil de
morbimortalidade. Como resultante desses avangos, ha o aumento da prevaléncia das
doencas crdnico-degenerativas, corroborando a necessidade de incorporagao de agbes de
saude que visem a melhoria da QV das pessoas, destacando-se, nessa perspectiva, a
adogao de cuidados paliativos (5).

Os cuidados paliativos, mais que uma especialidade da saude, sdo uma filosofia, um
modo de cuidar, um remodelamento do estilo de vida que visa aumentar a QV de pacientes
que enfrentam problemas associados a doengas que ameagam a vida (6, 7). Essa
modalidade de assisténcia a saude reconhece a finitude da vida, voltando-se aos cuidados
e nao a cura das doengas (8), e propde que o atendimento seja realizado por uma equipe
multiprofissional a fim de alcancgar as varias dimensdes da vida do paciente e de seus
familiares (4).

A provisao dos cuidados paliativos se entrelaca com o respeito dos direitos dos
pacientes, na medida em que considera que todos os individuos em adoecimento,
independente do progndstico, devem ter preservados sua dignidade com vistas a QV (9). No
que concerne aos direitos do paciente que se encontra em cuidados paliativos, destaca-se
o direito a privacidade, direito de ndo ser submetido a tortura e outros tratamentos cruéis,
desumanos e degradantes, e direito de nao ser discriminado (10, 11). O estudo dos cuidados
paliativos, sob a perspectiva bioética adotada neste artigo, envolve examinar as prescri¢gdes
ético-juridicas que balizam tais cuidados, notadamente os Direitos Humanos dos Pacientes
(DHP). Este artigo parte do pressuposto de que aplicar o referencial dos DHP aos cuidados
paliativos implica reconhecer a dignidade da pessoa enferma, mesmo em situagao de
impossibilidade terapéutica, e promover a sua QV em todo o ciclo vital (12). Ademais,
asseverar que os pacientes em paliagao tém direitos impulsiona evidenciar as obrigagoes
dos Estados em prové-los e que a omisséo estatal nesse campo pode ser caracterizada
como violagdes de direitos humanos (12, 13).

Estabelecer uma cultura de cuidados, cujo foco nao seja a cura das doengas, mas a
melhoria da QV diante das condi¢bes de saude crbnicas ou das doengas que nao respondem
as terapias existentes, € uma tarefa ardua. Assim, é oportuno asseverar que a bioética,

baseada no referencial dos DHP, também se ocupa das reflexdes sobre o cuidado que vai

Cad. Ibero-amer. Dir. Sanit., Brasilia, 10(1): jan./mar., 2021 167
https://doi.org/10.17566/ciads.v10i1.620



ISSN: 2358-1824

Cadernos Ibero-Americanos

de Direito Sanitario

Cuadernos |beroamericanos
de Derecho Sanitdrio

além da terapéutica curativa, possibilitando discussbes acerca das necessidades do
paciente em todos os aspectos da vida, incluindo a conscientizagao sobre a finitude da vida,
podendo contribuir com melhores experiéncias nessa etapa da vida (14).

Os cuidados paliativos séo imprescindiveis para a saude e a dignidade humana do
paciente fora de proposta terapéutica curativa, uma vez que visam a QV do ser, assentados,
nessa perspectiva, como um direito essencial (15). O cerne dos cuidados paliativos se
entrelaga, portanto, com o referencial dos DHP, pois reafirma a valorizagdo de uma vida
significativa, colocando o paciente em posi¢cado central e protagonista do cuidado de sua
saude com vistas a dignidade em todo o ciclo vital, uma vez que “a dignidade por si s6
justifica a procura da qualidade de vida” (16).

Os DHP é um referencial tedrico-normativo empregado na Bioética Clinica (17), que,
no Brasil, se encontra em desenvolvimento no Programa de P6s-Graduagéao em Bioética da
Universidade de Brasilia (UnB). O referencial dos DHP fundamenta-se em principios e
direitos, que se encontram previstos em normas juridicas de carater vinculante, alicergcando-
se no cuidado centrado no paciente e no respeito a autonomia e na responsabilidade do
paciente com vistas a um cuidado holistico em saude (10, 18). Dos direitos humanos
atinentes aos cuidados paliativos, podem ser destacados: direito a saude; direito a
informacéo; direito a privacidade; direito de ndo ser submetido a tratamento desumano ou
degradante; direito de ndo ser discriminado (10, 12). Em raz&o do recorte metodolégico deste
artigo, para demonstrar a aplicacdo do referencial dos DHP como promoc¢édo da QV em
paciente em paliagdo, a investigagao teodrica envolvera apenas os trés ultimos direitos
supracitados, na medida em que apresentam maior relevancia para a pratica cotidiana dos
cuidados paliativos.

Este artigo objetiva analisar a aplicagao do referencial teérico dos DHP como
ferramenta para promogédo da QV dos pacientes em paliagao, tendo em vista que assegura
seus direitos humanos impacta diretamente em seu bem-estar no processo terapéutico,
conforme sera abordado neste artigo. Registra-se que aplicar o referencial tedérico dos
direitos humanos no campo dos cuidados paliativos € inovador, notadamente no Brasil, bem
como sob a otica internacional. Importa salientar que este estudo agrega reflexdo nova e
atualizada a medida em que a utilizagdo do referencial dos direitos humanos como
ferramenta da Bioética Clinica ainda se encontra em construgdo, sendo o primeiro artigo
sobre a tematica de 2013 (18).
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Na primeira sec¢ao do texto, faz-se uma caracterizagao historica e conceitual de QV e
cuidados paliativos. Na segunda sec¢do, apresenta-se o referencial teérico dos DHP com
interface nos cuidados paliativos. Por ultimo, pondera-se que tais direitos sdo fundamentais
para a promogao da QV, considerando a¢des fundamentadas no cuidado centrado no
paciente para garantir que as pessoas em paliagdo recebam os cuidados e suporte

necessarios para uma vida significativa em todo o ciclo vital, incluindo o processo do morrer.

Metodologia

Sob o enfoque metodoldgico, trata-se de uma pesquisa tedrica e documental, uma
vez que o referencial dos DHP se encontra em desenvolvimento no Brasil, fundamentada
em estudos desenvolvidos no campo dos direitos humanos aplicados aos cuidados em
saude e aos cuidados paliativos correlacionados com a QV.

Quanto ao marco tedrico empregado, foram utilizados os estudos de Albuquerque
(10), Cohen e Ezer (18) acerca do referencial dos DHP, a primeira por ser a pesquisadora
pioneira na construcao de aportes tedricos que sustentam a aplicagao dos direitos humanos
aos cuidados em saude no Brasil e os ultimos por serem os precursores na formulacéo de
um novo ramo do Direito Internacional dos Direitos Humanos, os Direitos Humanos dos
Pacientes.

No que tange a pesquisa documental, considerou-se os documentos sobre a definicao
de cuidados paliativos e avaliagdo da QV da OMS (2, 6), por ser a organizagao internacional
com mandato de produzir parametros globais de saude; os escritos sobre cuidados paliativos
da Associagao Europeia de Cuidados Paliativos, cujo objetivo € fomentar a conscientizagao
sobre cuidados paliativos na Europa, bem como promover educagao e desenvolvimento
cientifico acerca dos cuidados paliativos, coadunando com os propdsitos da Associacao
Internacional de Cuidados Paliativos, da Alianga Mundial de Cuidados Paliativos; da Carta
de Praga (22), que € um documento de afirmagao dos cuidados paliativos como direito dos
pacientes e como obrigacao legal dos Estados; e do Observatdrio Direitos dos Pacientes do
Programa de Pds-Graduagao em Bioética da Universidade de Brasilia (12), cujo objetivo
central é levantar e sistematizar informagdes normativas, bioéticas e jurisprudenciais sobre
os Direitos Humanos dos Pacientes no Brasil e em outros paises, com a finalidade de
dissemina-las e de promover o reconhecimento dos pacientes enquanto titulares de direitos

humanos.
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Qualidade de vida e cuidados paliativos

Apds a Segunda Guerra Mundial, a OMS redefiniu o conceito de saude como nao
mais a auséncia de doenga, mas um estado de completo bem-estar fisico, mental e social
(23). Tal definicdo, apesar de utdpica, redirecionou os esforcos em saude, na medida em
que passou a ser compreendida num contexto multidimensional, incorporando diversos
aspectos da vida que condicionam e moldam o estado de saude dos individuos.

O conceito de QV expandiu para além do controle de sintomas, diminuicao da
mortalidade ou aumento da expectativa de vida, tornando-se uma importante variavel no
campo da saude (24). Na literatura, varias expressodes tém sido utilizadas para defini-la, tais
como: bem-estar (25); percepgao de satisfagdo com a vida (26); grau com que as pessoas
aproveitam as possibilidades de suas vidas (27); ou ainda, a distingdo entre a situagao real
de um sujeito e o que ele deseja (28). Constata-se que as definigbes de QV sao tao
numerosas quanto os métodos para medi-la (3). A OMS, por meio do grupo World Health
Organization Quality of Life (WHOQOL, sigla em inglés), conceituou, em 1998, a QV como
a percepgao do individuo acerca de sua posi¢cao na vida, segundo o contexto cultural e de
principios no qual se vive e, ainda, em relagao as suas metas, expectativas, padroes e
preocupagdes (29).

O avanco tecnolégico na area da saude, somado a melhorias de saneamento basico,
remodelamento do estilo de vida das pessoas com adog¢ao de habitos de vida cada vez mais
saudaveis, como adeséo a praticas de exercicios, mudancgas de habitos deletérios a exemplo
do tabagismo, dentre outros, contribuiu para o envelhecimento gradual da populagao.
Consequentemente, favoreceu o aumento da prevaléncia das doengas crbnicas, ampliando
o numero de pacientes denominados fora de possibilidade de cura e, com isso, levando a
preocupacao com a QV (30).

Ocorre que a medicina ndo se encontrava apta para lidar com tais pacientes,
conseguintemente, os pacientes fora de possibilidades terapéuticas de cura foram
negligenciados pelos servigos de saude. Isso se deu em razdo do modelo biomédico
adotado, cujo foco era a cura da doenga, desconsiderando outros aspectos da vida do
paciente, como a sua QV, principalmente dos que encontravam-se em estagio de
terminalidade da vida (31). Dos efeitos do predominio desse modelo biomédico,
despontaram questionamentos éticos acerca dos cuidados dispensados aos pacientes

terminais, o que motivou o surgimento de movimentos sociais em prol da morte menos
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sofrida, mais digna e com maior autonomia por parte do paciente, propiciando a ambiéncia
necessaria para o desenvolvimento dos cuidados paliativos (32).

Os cuidados paliativos baseiam-se na ideia de que a cura da doenca nido € mais
possivel, devendo os esforcos em saude serem direcionados para melhorar a QV do
paciente, considerando todos os aspectos da vida, incluindo o fisico, psicossocial, cultural,
espiritual, entre outros, tipificando um cuidado integral (33). Os cuidados paliativos ganharam
forga no campo assistencial da saude por meio do movimento do hospice, que emergiu em
1967, quando a enfermeira, assistente social e médica, Cicely Saunders (34), institui o St.
Christopher’s Hospice, em Londres, o primeiro servico a oferecer cuidado integral ao
paciente em paliacdo: desde o controle de sintomas, alivio da dor e do sofrimento
psicologico. Até hoje, o St. Christopher’'s é tido como um dos principais servigos de
referéncia no mundo em cuidados paliativos (35).

O modelo de cuidados paliativos reconhece a vida mesmo diante da iminéncia de
agravo que ameace a existéncia e, encara o estar morrendo como um processo natural do
ser humano (36), bem como enfatiza o controle da dor e dos sintomas objetivando melhorar
a QV. Além disso, esse modelo visa permitir, tanto quanto possivel, que os pacientes e suas
familias vivenciam cada dia de forma plena, ao lidar com o estresse causado pela doencga,
morte e dor da perda, utilizando-se uma abordagem multidisciplinar que ressalta as
necessidades que envolvem os diversos aspectos da vida dos pacientes e seus familiares
(37).

Em 1990, a OMS publicou sua primeira definicao de cuidados paliativos, definindo-os
como o cuidado ativo e total para pacientes cuja doenga ndo responde aos tratamentos que
visam a cura. No ano de 2002, a OMS redefiniu esse conceito, ampliando a atengao para a
familia, além de incluir a dor e o sofrimento como aspectos relevantes do cuidado (38).
Atualmente, define-se cuidados paliativos como uma abordagem que melhora a QV dos
pacientes e de suas familias que enfrentam o problema associado a doencas potencialmente
fatais, por meio da prevencao e alivio do sofrimento mediante a identificagdo precoce,
avaliagao e tratamento da dor e de outros problemas fisicos (6).

No Brasil, o tema dos cuidados paliativos é considerado recente, como aponta o
levantamento sobre os servigos de cuidados paliativos disponiveis no pais, realizado pela
Agéncia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), que encontrou até agosto de 2018, 177
servigos de cuidados paliativos no pais. A analise do mapeamento evidenciou que mais de

50% dos servicos de cuidados paliativos do Brasil iniciaram suas atividades na década de
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2010 (39), ano que o pais ocupou o 38° lugar dentre 40 paises apontados em pesquisa de
ranking de qualidade de atendimento no fim da vida, ficando o primeiro lugar com o Reino
Unido, segundo The Economist Intelligence Unit® (40). O Reino Unido tem se mantido em
primeiro lugar em decorréncia de politicas nacionais abrangentes, da ampla integracéo de
cuidados paliativos no Servigco Nacional de Saude, de um forte movimento de cuidados
paliativos e um significativo envolvimento da comunidade no assunto. Vale salientar que o
Reino Unido é um dos poucos paises que possuem normas e leis sobre direitos dos
pacientes, o que contribui para uma assisténcia de qualidade (41).

Igualmente, estudos demonstram que a probabilidade de crescimento da populagéo
brasileira entre 2000 e 2040 é de 31,5%. No ano de 2000 a estimativa minima de
necessidade de cuidados paliativos foi de 662.065 casos e que, para o ano 2040, sera
1.166.279, e com isso, havera aumento da demanda de profissionais da saude capacitados
tecnicamente, sendo oportuno a observagcao dos DHP em paliagdo para um cuidado com
mais qualidade (42).

Ocorre que a doenca que ameaca a vida é que deve ser avaliada e tratada desde o
diagndstico e ndo a iminéncia da morte, assim, os cuidados paliativos nao estao
essencialmente ligados a impossibilidade de cura, mas a possibilidade ou n&o de terapia
modificadora da doencga, o que muda a concep¢ao de que ndo ha mais nada a se fazer pelo
paciente (30). A QV torna-se, de longe, a esséncia basilar de qualquer cuidado em saude,
inclusive, paliativo. Nessa perspectiva, aplicar o referencial dos DHP aos cuidados paliativos
€ reconhecer a dignidade da pessoa, independentemente da sua condi¢gdo de saude, pois
coloca o paciente em posi¢ao central e protagonista do cuidado de sua saude, concorrendo
para o incremento da sua qualidade de vida, o que vai ao encontro do cerne dos cuidados
paliativos. O referencial assevera que o paciente tem direitos e enfatiza a obrigagdo dos
Estados em prové-los, configurando-se violagdo de direitos humanos caso ocorra omissao
estatal. (13).

O referencial dos Direitos Humanos dos Pacientes e os cuidados paliativos
Estimulada pelos movimentos dos direitos civis, do feminismo e do ativismo dos
consumidores, as agdes em prol do reconhecimento dos direitos dos pacientes surgiram

como reinvindicacdo a participacdo ativa do paciente no processo terapéutico em

3 The Economist Intelligence Unit € uma divisdo de pesquisa e analise do The Economist Group, uma empresa de midia
com sede em Londres, especializada em informagdes de negdcios internacionais e assuntos mundiais (40).
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contraposicdo ao paternalismo médico. Os direitos dos pacientes tém como objetivo
enfrentar a abusiva assimetria de poder na relacdo médico-paciente, que se encontrava
atrelada a tomada de decis&o unilateral do médico, asfixiando o protagonismo do paciente
nas decisdes sobre sua propria saude (10, 43).

Com base no reconhecimento dos pacientes como sujeitos de direitos, os DHP se
fundamentam na visdo holistica do paciente e na dignidade humana inerente a todo ser
humano (10), e ndo simplesmente nas rela¢gdes contratuais de prestacéo de servigos de
saude aplicadas ao enredo dos Direitos dos Pacientes e ao Direito do Consumidor. Ainda
gue mantenham estreita relagdo, € necessario termos clareza quanto a distingdo entre
Direitos dos Pacientes e DHP. Estes, fundamentam-se na dignidade humana inerente a todo
ser humano, enquanto aqueles, mantém seus alicerces em bases consumeristas e
centradas no aspecto individualista do paciente (10).

Embora em numeros menores que os desejados, ha alguns paises que contam com
legislacdo sobre direitos dos pacientes baseada no referencial dos direitos humanos, a
exemplo da Bélgica, onde o paciente ndo tem apenas direito, mas também a
responsabilidade de cooperar com o profissional de saude, e a partir dessa relagao entre o
paciente e os profissionais da saude seja propiciada a melhora da qualidade de saude. E
também possivel determinar a(s) pessoa(s) que pode(m) representar os pacientes incapazes
de exercer seus proéprios direitos. Os servigos sdo prestados respeitando a dignidade da
pessoa humana e a autonomia do paciente, além de o paciente ter o direito de dar seu
consentimento informado, prévio e voluntario para qualquer interveng¢ao do profissional de
saude. Se o paciente nao quiser receber a informacgao, o profissional de saude deve respeitar
o seu desejo, notificando nos registros de saude (44). Reino Unido, Portugal, Holanda e
Finlandia também contemplam leis de direitos dos pacientes.

No Brasil, ndo ha legislagdo que garanta os direitos dos pacientes, havendo apenas
recomendagdes ministeriais e orientacbes de cunho deontolégico que regulamentam o
exercicio de alguns profissionais tais como médicos e enfermeiros (39). Ha, entretanto, um
Projeto de Lei em tramitagdo no Congresso Nacional — PL n® 5559/16 — que dispde sobre os
direitos dos pacientes e da outras providéncias (45). Tal lei seria o marco dos DHP no Brasil
e poderia mudar o paradigma atual da saude brasileira, enaltecendo o modelo do cuidado
centrado no paciente, com foco na tomada de decisdo compartilhada entre o paciente e a
equipe multiprofissional, em substituicdo a um ambiente de paternalismo. Os DHP, enquanto

referencial da Bioética Clinica no Brasil, vém sendo desenvolvidos por pesquisadores
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vinculados ao Programa de Pés-Graduagao em Bioética da Universidade de Brasilia (UnB),
por meio do Observatorio dos Direitos dos Pacientes (12).

O conteudo dos DHP se alicergam no seguintes principios: principio da dignidade
humana; principio do cuidado centrado no paciente; principio da autonomia relacional; e
principio da responsabilidade dos pacientes (10, 18). No que tange aos direitos humanos
aplicados aos cuidados em saude, destacam-se: direito a vida; direito a privacidade; direito
a nao ser submetido a tortura ou a tratamento desumano ou degradante; direito a
informacao; direito a saude e o direito de n&do ser discriminado (18).

Os direitos humanos aplicados aos pacientes e os cuidados paliativos tém uma
aproximagao inegavel, porquanto ambos s&do amparados por documentos internacionais,
como a Carta de Praga (22) e a Declaragdo de Montreal (46), quer seja por meio do direito
aos cuidados paliativos como componente do direito a saude (47), do direito ao alivio da dor
correspondente ao direito de ndo ser submetido a tratamento desumano ou degradante (48),
e dos direitos humanos do paciente aplicados ao contexto dos cuidados paliativos, como o
direito a privacidade e o direito a informacéo (49). J& o Conselho da Europa na
Recomendacao n° 1.418, de 1999, que trata sobre a protecao dos direitos humanos dos
doentes sem possibilidade de cura e em terminalidade de vida, reconhece o direito a
cuidados paliativos e o controle da dor (52).

Fazer incidir o referencial dos DHP aos cuidados paliativos é reconhecer a dignidade
da pessoa em adoecimento, independentemente do prognaostico terapéutico, dando-lhe voz,
apoiando e respeitando sua vontade e preferéncias, bem como incluindo-a nas decisdes
sobre seu corpo e sua vida (12). Os cuidados paliativos, assim como qualquer cuidado, exige
respeito a dignidade do ser humano, que configura um valor que se revela em toda pessoa
apenas pelo fato de existir (48, 50, 51).

Aplicar o referencial tedrico do DHP aos cuidados paliativos envolve agdes
fundamentadas no cuidado centrado no paciente, a fim de garantir que as pessoas em
paliacdo recebam os cuidados e apoios necessarios para uma vida significativa até a sua
morte (53). Implica, também, desenvolver politicas publicas com vistas a ampliacdo do
acesso aos servigos de cuidados paliativos, considerando a necessidade de capacitagao dos
profissionais nessa area do conhecimento e a disponibilidade de estrutura adequada
integrante a Rede de Atencao a Saude (RAS) (22, 54).
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Direitos Humanos dos Pacientes sob cuidados paliativos e a promog¢ao da QV

Os DHP decorrem dos direitos humanos universais, sendo direitos extensivos a todas
as pessoas, mais precisamente, a qualquer sujeito que se encontre na condi¢do de paciente
(18). Contudo, tais direitos nem sempre foram reconhecidos, e pode-se dizer que sao
avangos recentes: apenas na década de 1970, os pacientes passaram a ter sua autonomia
pessoal e autodeterminagdo considerados. Com efeito, os pacientes ainda estdo se
libertando da condigcado constrita e submissa na relagdo com os profissionais e servigos de
saude e tornando-se protagonistas do seu préprio cuidado (10). Os pacientes estédo
buscando cada vez mais participar ativamente das decisdes que dizem respeito a sua saude,
suas enfermidades, tanto durante o diagndstico como nas escolhas terapéuticas. Assim,
buscam conferir maior significado as suas vidas, principalmente, diante de doenga que as
ameaca, cuja terapéutica é limitada ou os mecanismos para a cura ainda sdo desconhecidos,
apontando para a adogao dos cuidados paliativos, cujo propdsito € o alcance da melhor QV
possivel (54).

A bioética, no encontro clinico a partir da perspectiva dos DHP, parte do pressuposto
de que a relacdo entre os profissionais da saude, pacientes e familiares deve ser
horizontalizada, e de que os pacientes, atualmente, apresentam maior vontade de participar
de decisdes sobre a sua saude (55). O paciente, mesmo em paliagao, deve ser visto como
pessoa, com seus valores, crencas, determinantes culturais e sociais, antes de ser visto
como corpo doente, ou até mesmo restrito a doenga diagnosticada, sendo imprescindivel o
reconhecimento de tais direitos com vistas a promog¢éo da sua QV. O acesso aos cuidados
paliativos € uma obrigagao legal, como é reconhecida pelas convengdes das Nagdes Unidas,
e tem sido reclamado como um direito humano por associag¢des internacionais, baseando-
se no direito ao mais alto nivel possivel de saude fisica e mental (22).

Com vistas a aplicacao do referencial dos DHP aos individuos em cuidados paliativos,
destaca-se, especificamente, o direito a privacidade, direito de ndo ser submetido a tortura
e outros tratamentos cruéis, desumanos e degradantes, e direito de ndo ser discriminado
(12), uma vez que tais direitos, apesar de ndo serem os Unicos que se aplicam aos pacientes
em paliacao, sao suficientes para demonstrar, na pratica cotidiana do cuidado, a importancia
da interface entre os DHP e os cuidados paliativos aspirando a QV desses pacientes,
reconhecendo-os como atores principais das suas vidas e reafirmando sua dignidade como

pessoa.
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O direito a privacidade abarca o direito do paciente de participar da tomada de decisao
e o de conduzir a prépria vida conforme suas escolhas pessoais, pela opgéo por cursos de
acao que melhor se adequam ao seu estilo de vida (10, 13, 49). Extrai-se de tal direito que
se deve facultar as pessoas em paliacédo a participagao no processo de tomada de deciséo
sobre sua prépria saude, assegurando-lhes apoio quando incapaz de decidir sozinha,
respeitando sua vontade e preferéncias. Ademais, ha que incentivar o engajamento da
familia ou outros mecanismos de suporte no processo saude-doenca, possibilitando,
inclusive, a elaboracdo de planos antecipados de cuidados em fim de vida, com vistas a
garantia do respeito a autonomia e a autodeterminagao do paciente (10, 56).

Com relacdo a QV, o direito de participar da tomada de decisdo contribui para
qualificar o cuidado e tornar o paciente mais consciente sobre suas reais necessidades. A
maioria dos pacientes ndo questionam sobre sua condicdo de saude quando estdo diante
de um atendimento de saude em que o profissional ndo possibilita ou estimula sua
participacado para a melhor escolha sobre sua saude e acabam buscando outras fontes para
orientagdo, nem sempre adequadas (57). Destaca-se a necessidade de implementar agdes
com base nas decisdes compartilhadas, que sdo um processo no qual profissionais de saude
e pacientes trabalham juntos para o melhor gerenciamento da doenga ou as medidas de
apoio, baseados em evidéncias clinicas e nas preferéncias do paciente, sendo a base
fundamental para um cuidado verdadeiramente centrado no paciente (58).

O direito de ndo ser submetido a tortura e outros tratamentos cruéis, desumanos e
degradantes dos pacientes implica a ado¢gao de medidas por parte do Estado visando a
superagao das barreiras existentes no acesso a medicamentos paliativos essenciais,
principalmente opioides (12). Tais medicamentos devem ser garantidos enquanto uma das
metas em cuidados paliativos € proporcionar melhor QV pelo alivio da dor, porquanto a dor
se apresenta como um dos sintomas mais limitantes e degradantes que acompanham as
doencgas crbnicas. O papel do Estado é fundamental como garantidor das leis que
regulamentam a prescrigao, a distribuicdo e o controle de tais medicamentos (10,22,49).
Ainda, na esfera de tal direito, € importante se atentar para os excessos médicos nos
cuidados em saude, principalmente quanto aos cuidados em final de vida, em que as ag¢des
podem ser desvirtuadas para praticas desumanas e degradantes, tais como tratamentos
forcados. Comumente, sob 0 argumento da beneficéncia ou do direito a vida, investe-se em
tratamentos considerados inuteis, que ndao garantem a vida do paciente, mas tdo somente

prolongam o sofrimento, caracterizando o quadro de distanasia (59).
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A conexao entre o direito ao alivio da dor e a QV ¢é explicita, na medida em que a dor
pode representar agravamento da doencga, diminuicdo da autonomia, diminuigdo do bem-
estar, representando um sofrimento que desafia a dignidade da pessoa. Além disso, pode
prejudicar as fungdes cognitivas, as atividades diarias, fisicas e sociais, o apetite e 0 sono,
que é interrompido pela dor em 58% dos pacientes (36). A dor e o sofrimento ainda séo
percebidos mais sob o prisma da aceitagdo, tornando-se uma barreira para o paciente
participar ativamente dos processos de tomada de decisdo sobre sua saude, distanciando-
o cada vez mais da possibilidade de viver adequadamente o tempo que ainda lhe resta (60).
Por ultimo, ressalte-se o direito de nédo ser discriminado, considerando o conceito de
discriminagao pela Corte Interamericana de Direitos Humanos como sendo as diferengas
arbitrarias, incompativeis com os direitos humanos (61), que na esfera dos cuidados em
saude, permeia a dimensao da acessibilidade, visto que todos tém direito de acesso a bens
e servicos de saude sobre bases ndo discriminatérias (62).

O direito do paciente de nao ser discriminado significa que ndo deve ser tratado em
circunstancias similares distintamente, devendo ter suas especificidades consideradas,
notadamente quando apresentar vulnerabilidade acrescida, como pacientes idosos ou com
capacidade cognitiva reduzida (10). Toda e qualquer pessoa, sem distingdo, exclusdo ou
restricdo que necessite de cuidados paliativos deve poder acessa-los sem inconvenientes
ou delongas (53). O acesso aos cuidados paliativos deve basear-se na necessidade do
paciente, independentemente do tipo ou estagio da doencga, situagdo econdmica, sexo,
idade, raca, opinido politica, cultura, religido, localizagao geografica ou qualquer outro fator
que possa resultar em prejuizo para o paciente ou que impossibilite o reconhecimento, a
satisfagao, ou o usufruto de direitos por parte dele (63).

Os profissionais de saude podem carregar preconceitos que interferem nos cuidados
em saude dispensados a determinados pacientes (64). No ambito dos cuidados paliativos,
muitos pacientes sdo estigmatizados pela propria evolugdo da doenga e/ou tratamento,
sobretudo quando podem apresentar deformagdes ou deplegao de estruturas corporais, tais
como: nodulagdes, ulceragdes, amputagdes, mudanga de pigmentagao da pele, aumento ou
perda excessiva de peso, alopecia, entre outros. Algumas enfermidades podem, inclusive,
ser acompanhadas de lesdes colonizadas ou infectadas por microrganismos, podendo
cursar com odor fétido, que além de gerar incObmodo para o préoprio paciente, torna-se motivo

de constrangimento, levando o paciente, muitas vezes, ao isolamento.
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Outra fonte comum de discriminagcdo ocorre pela falta de conhecimento dos
profissionais acerca dos direitos que cobrem o paciente em paliacdo, como o direito a ndo
sentir dor e ter o acesso a analgésicos potentes, incluindo opioides (65). Alguns pacientes
paliativos necessitam de altas doses de farmacos para o controle da dor, necessitando,
inclusive, fazer uso continuo dessas drogas. Ocorre que, em muitos casos, ao procurar
atendimento de saude, os pacientes que sofrem dor cronica, sdo tarjados pejorativamente
como dependentes ou viciados em farmacos que aliviam a dor, atitude que também serve
como barreira para 0 acesso a esse tipo de terapia, além de agredir aimagem e a integridade
da pessoa.

Tais condutas discriminatérias no processo terapéutico paliativo impacta
negativamente na QV do paciente, porquanto geram processos de desvalorizagdo dos
sujeitos. Também produz iniquidades sociais, afastando tais individuos de seus direitos
fundamentais, pois viver livre do estigma e de qualquer tipo de discriminagdo € um direito
humano basico e um principio bioético basilar que deve ser respeitado (66).

O Brasil, apesar de possuir um sistema de saude publico de acesso universal,
apresenta distribuicdo de renda inadequada, assim como os determinantes sociais em saude
tém peso distinto entre os entes federados (67). Um reflexo disso é que estudos realizados
entre 12 de marcgo e 11 de junho de 2014, em Santa Catarina, demonstraram que 51,4% dos
pacientes internados na UTI precisavam de atendimento paliativista, porém apenas 14,5%
foram contemplados, revelando a necessidade do desenvolvimento dos cuidados paliativos
nessa area hospitalar (42). E imperioso o investimento em profissionais capacitados e que
estejam concatenados com os Direitos Humanos dos Pacientes.

As pessoas quando em adoecimento sdo dotadas de direitos, independente da fase
da doenca. Receber cuidados paliativos nao significa que ndo ha mais nada a fazer pela
pessoa, isso simplesmente indica que o diagnodstico € de uma doenga crénica grave que
ameaca a vida. Reconhecer os DHP, colocando o paciente como protagonista da sua historia
e dando-lhe voz quanto aos cuidados da sua propria vida concorre para o incremento da sua
QVv.

Consideragoes finais
As questbes bioéticas que envolvem os pacientes em cuidados paliativos séo
diversas, pois alcancam varios aspectos da vida, como fisico, psicossocial, cultural,

espiritual, econémicos, entres outros, gerando tensées que podem ser enfrentadas por meio
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do emprego do referencial te6rico dos DHP. Constatou-se que recorrer a tal referencial
implica centrar o cuidado no paciente, tomando em conta que tal cuidado deve ser
abrangente e integral, com vistas ao incremento da qualidade de vida (QV) dos pacientes. E
possivel superar o predominio da pratica mecanizada e resgatar o valor da existéncia
humana em sua singularidade. Portanto, o referencial tedrico dos Direitos Humanos dos
Pacientes (DHP) consiste em uma ferramenta util para a promog¢ao da QV de pacientes em
cuidados paliativos, tendo em vista emanar preceitos ético-juridicos balizadores da pratica
dos profissionais de saude. Igualmente, verifica-se que aplicar tal referencial aos cuidados
paliativos, como ferramenta de promoc¢ao para melhoria da QV dos pacientes paliativos,
impde aos Estados a formulagao de politicas publicas que englobem sobretudo a formagéao

e a capacitagio dos profissionais de saude em cuidados paliativos baseado nos DHP.
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