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Resumo: Este artigo explora a profundidade e a abrangéncia dos Cuidados Paliativos
(CP), que representam uma filosofia de cuidado centrada na dignidade humana
diante de doencas graves e ameacadoras a vida, e que agrega e valoriza o cuidado
espiritual. Os CP surgem historicamente como uma resposta humanizada aos excessos
da medicina tecnologicista, resgatando a antiga tradicdo de cuidado aos moribundos
presente nos hospices medievais, ligados a igreja crista. Sua esséncia é definida pela
Organizacao Mundial da Satade (OMS) como o cuidado ativo e total focado no alivio do
sofrimento, visando a melhor qualidade de vida possivel para o paciente ou a paciente
e seus familiares. Os CP atuam na prevencao e alivio de sintomas fisicos (como a dor),
mas também nos problemas psicossociais e espirituais. A ética é um pilar central dos
CP, que promove a ortotanasia, morte natural, sem prolongamento artificial da vida,
combatendo a obstinacao terapéutica (distanasia). Os principios bioéticos, autonomia,
beneficéncia e nao-maleficéncia) guiam a pratica, enfatizando o respeito as vontades da
paciente ou do paciente e o foco na sua dignidade. A dimensao espiritual é reconhecida
como essencial, abrangendo a busca humana por sentido, significado e transcendéncia.
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Abstract: This article explores the depth and breadth of Palliative Care (PC), which
represents a philosophy of care centered on human dignity in the face of serious and
life-threatening illnesses, and which includes and values spiritual care. PC historically
emerged as a humanized response to the excesses of technological medicine, rescuing
the ancient tradition of caring for the dying present in medieval hospices, linked to
the Christian church. Its essence is defined by the World Health Organization (WHO)
as active and total care focused on alleviating suffering, aiming for the best possible
quality of life for the patient and their family. PC acts in the prevention and relief of
physical symptoms (such as pain), but also in psychosocial and spiritual problems.
Ethics is a central pillar of PC, promoting orthothanasia, natural death without
artificial prolongation of life, combating therapeutic obstinacy (dysthanasia). The
bioethical principles of autonomy, beneficence, and non-maleficence guide the
practice, emphasizing respect for the patient’s wishes and focusing on their dignity.
The spiritual dimension is recognized as essential, encompassing the human search for
meaning, significance, and transcendence.
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Introducao

Nao é facil lidar com a morte; ndo é para ninguém. Mas ela é um fato, faz parte
da vida. E para amenizar a dor de quem parte, ou das pessoas que ficam, é preciso
aprender a encarar o fim de uma vida. Existe um modo especial de acompanhamento
de pessoas com doencas prolongadas e incuraveis para aliviar o sofrimento inclusive
de familiares. Sao os chamados Cuidados Paliativos (CP), um cuidado integral que
inclui o cuidado espiritual.

No contexto populacional atual, observa-se um envelhecimento progressivo,
concomitante ao aumento da prevaléncia do cancer e de outras doencgas cronicas (Barata
et al., 1997, p. 189). Essa conjuntura gera um crescimento acelerado da demanda por
CP. Em ambito global, estima-se que mais de 20 milhoes de individuos necessitem desse
tipo de assisténcia no final da vida a cada ano. A maior proporcao (94%) recai sobre
adultos, dos quais 69% possuem idade superior a 60 anos e 25% estao na faixa etaria
entre 15 e 59 anos. Apenas 6% dos pacientes sao criancas. Entre as pessoas adultas,
predominam doencas cronicas, como doencas cardiovasculares (38,5%), cancer (34%),
doencas respiratorias (10,3%), AIDS (5,7%) e diabetes (4,6%) (WHO, 2018).

O progresso da tecnologia e o desenvolvimento da terapéutica transformaram
diversas doencas mortais em doencas cronicas, promovendo um aumento significativo
da longevidade dos individuos acometidos por essas enfermidades. Segundo dados
do IBGE, a expectativa de vida dos brasileiros era de aproximadamente 40 anos ha
pouco menos de cem anos, enquanto hoje se aproxima do dobro desse valor. Contudo,
a morte permanece como uma realidade inevitavel, mesmo diante das pesquisas e do
vasto conhecimento adquirido, ameacando o ideal de cura e preservagao da vida que
permeia a formacao dos profissionais da satde. E importante ressaltar que, segundo
Pessini (1996, p. 32), nao se trata de negar os avancos da medicina tecnolégica, mas
sim de questionar a excessiva valorizacao da tecnologia (“tecnolatria”) e promover
uma reflexao sobre a conduta diante da mortalidade. Nessa reflexao, para Matsumoto
(2012, p. 23), deve-se buscar equilibrar o conhecimento cientifico com o humanismo,
com o objetivo de resgatar a dignidade da vida e garantir uma morte em paz para os
pacientes.

Observa-se, ainda, uma reconfiguracdo do panorama familiar, caracterizada
pelo aumento do nimero de individuos vivendo solitariamente. Essa mudanca social
estd intimamente relacionada a transformacoes socioculturais contemporaneas, como
o individualismo crescente, a preponderancia do racionalismo e a diminuicao da
religiosidade (Carvalho; Parsons, 2012, p. 13). A esse respeito, a Organizacao Mundial
da Saide (OMS) alerta para o fenémeno do morrer solitario, que afeta individuos em
paises desenvolvidos e em desenvolvimento. Segundo a OMS, essas pessoas vivenciam
o fim da vida cercadas de medo, dor nao aliviada, sintomas fisicos nao controlados e
necessidades psicossociais e espirituais nao atendidas. Nesse contexto, o diagnostico
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de uma doenca grave pode desencadear um processo de morte lento e marcado por
sofrimento fisico, mental, social, emocional e espiritual (Fernandes; Tachizawa; Hoss,
2020, p. 14).

Diante deste contexto e de uma realidade desafiadora, os CP sao uma medida
extremamente necessaria, pois podem promover a qualidade de vida, prevenir e
aliviar o sofrimento de individuos e de seus familiares diante de doencas que ameacam
a continuidade da existéncia e o cuidado espiritual por pessoas qualificadas como
capelaes/assistentes espirituais é imprescindivel.

Historia dos cuidados paliativos

Os CP se confundem historicamente com o termo hospice. Esta palavra data dos
primordios da era crista quando estas instituicoes fizeram parte da disseminacao do
Cristianismo pela Europa (Saunders, 2004, p. 3). Hospices eram abrigos (hospedarias)
destinados a receber e cuidar de peregrinos e viajantes, cujo relato mais antigo remonta
ao século V, onde Fabiola, discipula de Sao Jeronimo, cuidava de viajantes vindos da
Asia, Africa e dos paises do leste, no Hospice do Porto de Roma (Sancho, 1998, p. 17).

A palavra hospice como local somente para cuidado dos que estao morrendo foi
usada pela primeira vez por Mme. Jeanne Garnier, em Lyon, na Franca. Em 1842, ela
fundou varios hospices com a comunidade da qual era fundadora, As Damas do Calvario
(Saltz; Juver, 2008, p. 14). Esta pratica se propagou com organizacoes religiosas
catolicas e protestantes, e no século XIX passaram a ter caracteristicas de hospitais. As
irmas de caridade irlandesas fundaram, em 1879, o “Our Lady’s Hospice of Dying” em
Dublin e a Ordem Irma Mary Aikenheads abriu o “Saint Joseph’s Hospice” em Londres
em 1905 (Saunders, 2004, p. 8).

Os hospices se especializaram nos cuidados ministrados as pessoas doentes
acometidas de enfermidades severas e evolutivas (principalmente o cancer) e aquelas cujo
tratamento curativo nao era mais possivel. Foi no Saint Joseph Hospice, no fim dos anos
1950, que trabalhou como médica uma jovem cujo nome se tornou muito conhecido: Cicely
Saunders. Apos pesquisar métodos para o alivio da dor, introduziu a ideia de que se poderia
administrar morfina por via oral de forma regular e preventiva, em vez de esperar a dor se
instalar para tentar acalma-la. A mudanca na maneira de administrar morfina passou a ser
aceita, constatando-se que os pacientes permaneciam conscientes e sem dor. As pesquisas
feitas pela Dra. Saunders ajudaram a compreender o sofrimento das pessoas doentes, suas
angustias fisicas, pessoais e espirituais, e os efeitos sobre suas familias. Insiste-se sobre a
importancia de escutar, o que transparece claramente nas palavras de um paciente da Dra.
Saunders: “Quando eu cheguei aqui, vocés me escutaram, e parece que a dor cessou sé de
poder falar” (Saltz; Juver, 2008, p. 14).

O Saint Joseph Hospice e as pesquisas pioneiras da Dra. Cicely Saunders serviram
de inspiracao fundamental para a fundacdo do movimento hospice, que se baseia em
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uma abordagem holistica do cuidado aos pacientes, reconhecendo e valorizando a dor
fisica, emocional, social e espiritual (“dor total”). O movimento hospice também busca
fortalecer o papel da familia no cuidado aos pacientes, proporcionando-lhes um espaco
insubstituivel ao lado de seu ente querido durante todo o processo de adoecimento e
morte (Saltz; Juver, 2008, p. 15).

Em 1947, Cicely Saunders conheceu um paciente judeu de 40 anos chamado
David Tasma que recebera uma colostomia paliativa devido a um carcinoma retal
inoperavel. Cicely o visitou até a sua morte, tendo com ele longas conversas. David
Tasma deixou-lhe uma pequena quantia como heranca, dizendo “Eu serei uma janela
na sua casa”. Este foi, segundo Saunders, o ponto de partida para o compromisso com
uma nova forma de cuidar (Saunders, 2004, p. 8). Dessa forma, em 1967, inaugura
em Londres o “St. Christopher’s Hospice”, cuja estrutura nao s6 permitiu a assisténcia
a pessoas doentes, mas o desenvolvimento de ensino e pesquisa, recebendo bolsistas
de varios paises (Pessini; Bertachini, 2005, p. 107). Logo a sua entrada, pode-se ver a
janela de David Tasma.

Saunders relata que a origem dos CP modernos inclui o primeiro estudo
sistematico de 1.100 pacientes com cancer avancado em CP no St. Joseph’s Hospice entre
1958 e 1965. O estudo, de natureza descritiva e qualitativa, utilizou como fonte de dados
anotacoes clinicas e gravacoes de relatos de pacientes. Os resultados demonstraram que
a administracao regular de analgésicos proporcionou um alivio significativo da dor, em
contraste com a administracao “se necessario”. Este estudo desmistifica preconceitos
relacionados ao uso de opioides, evidenciando que nao induziram a dependéncia nos
pacientes com cancer avancado e que a administracao regular destes medicamentos nao
apresentou um aumento significativo natolerancia. Os relatos dos pacientes evidenciaram
um alivio significativo da dor (Saunders, 2004, p. 8).

Saunders é muito respeitada no mundo anglo-saxdo. Sua vida e obra deixam
uma tripla significacdo: um protesto, um atestado e um convite. Um protesto contra o
fato de haver tdo pouco interesse pelos que vao morrer, por parte de pesquisadores e
colaboradores. Um atestado, que segue o modelo por ela empregado, de atencao aos
sintomas e a ética da comunicacao. Logo que a dor seja aliviada e que os cuidados
sejam apropriados, é tempo de cuidar da pessoa enferma, da familia, das pessoas
proximas, de se enriquecer e de poder se reconciliar. Por fim, o modelo que criou € por
si s6 um convite para expandir o conceito de cuidado. Ela constatou que a dor fisica e o
sofrimento psicolégico interferem nesse caminho (Saltz; Juver, 2008, p. 15).

Para Saunders, todo ser humano ¢é pluridimensional, cada um considerado um
ser singular, com corpo, mente e espirito inseparaveis. Pacientes nao sao reduzidos a
um 6rgao doente ou a um corpo sofrendo, destituido de sua propria existéncia, angtstia
e dor. Cada pessoa é um ser autébnomo, sujeito ao seu proprio destino; é respeitado e
convidado a reencontrar certa autonomia corporal, a se reconciliar consigo mesmo,
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com suas relacoes, com seu passado. Também é levada em consideracao a familia e a
comunidade na qual esta inserido (Saltz; Juver, 2008, p. 15). Este entendimento da
dignidade aos pacientes, como veremos adiante.

Profissionais de outros paises, principalmente dos Estados Unidos e Canada,
apos periodo de experiéncia no St. Christopher’s Hospice, levaram a pratica dos CP
para seus paises. Na década de 1970, o encontro de Saunders com a médica psiquiatra
Elizabeth Kliibler-Ross, nos Estados Unidos, fez com que o movimento Hospice
também crescesse naquele pais (Carvalho; Parsons, 2012, p. 25).

Em 1982, o Comité de Cancer da Organizacao Mundial de Satde (OMS) criou
um grupo de trabalho para definir politicas para o alivio da dor e cuidados do tipo
hospice para pacientes com cancer, e que fossem recomendados em todos os paises. O
termo CP, ja utilizado no Canada, passou a ser adotado pela OMS devido a dificuldade
de traducao adequada do termo hospice em alguns idiomas (Maciel, 2008, p. 18).

No Brasil, a Associacao Brasileira de Cuidados Paliativos foi fundada em Sao
Paulo, em outubro de 1997, com o objetivo de divulgar tal pratica e agregar os servicos
de CP que ja existiam, mesmo ainda nao padronizados, mas que ofereciam assisténcia
para pacientes fora de possibilidades terapéuticas em algum ambito: internacao,
ambulatorial e/ou domiciliar. Ficou estabelecido que os objetivos principais seriam:
proporcionar a vinculacao cientifica e profissional entre a equipe de satde que estuda
e pratica as disciplinas ligadas aos cuidados nas enfermidades cronico-evolutivas,
em fase avancada e na terminalidade; aperfeicoar a qualidade de atencao as pessoas
enfermas; fomentar as pesquisas no campo dos cuidados paliativos por meio de
congressos, semindarios, conferéncias, visando elevar o nivel técnico-cientifico de todos
profissionais de saude; desenvolver, assessorar e prestar assisténcia técnica quanto a
conteddo; programas curriculares e académicos de educacao na area de satde; estudar
e discutir problemas éticos e suas implicacoes na pratica dos CP e promover o bem-estar
da comunidade, preservando a melhoria da qualidade de vida das pessoas enfermas,
nos diversos niveis de satide (Santos, 2009, p. 264).

O objetivo principal dessa iniciativa é criar as diretrizes nessa area e modelos
que sejam adequados a realidade de nosso pais. O Brasil é um pais imenso, com
peculiaridades socioculturais e economicas que devem ser respeitadas, para que esses
servicos, localizados nos diversos estados, possam ser efetivos em sua abordagem e
contribuir para a melhoria do atendimento (Santos, 2009, p. 265).

Em 2005, os CP deram um salto institucional enorme com a fundacao da
Academia Nacional de Cuidados Paliativos, e em 2009, o Conselho Federal de Medicina
incluiu, em seu novo Cédigo de Etica Médica, os CP como principio fundamental.

Em 2004, foi instituido a Politica Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP) no
ambito do Sistema Unico de Satide — SUS.
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Conceitos

O conceito de CP esta historicamente entrelacado com o movimento hospice,
o qual surgiu na Inglaterra do século XIX como uma resposta a desumanizacao e a
fragmentacaodo cuidado aos pacientesterminais nos hospitais daépoca. A etimologiada
palavra “hospice” remonta ao latim “hospes”, que inicialmente significava “estrangeiro”
e, posteriormente, evoluiu para “anfitriao” e “hospitalidade”. Essa trajetoria semantica
reflete a esséncia do movimento hospice, que buscava oferecer um ambiente acolhedor
e humanizado para os pacientes em fase terminal, em contraposicao a frieza e a
impessoalidade predominantes nos hospitais tradicionais (Chaves, 2011, p. 251).

O conceito de CP sofreu uma evolucao histérica significativa, passando de
um enfoque restrito ao 6rgao comprometido, a idade ou ao tipo de doenca, para a
centralidade na pessoa em situacdo de sofrimento, suas necessidades especificas e
as de sua familia. Essa mudanca de paradigma reflete a compreensao crescente da
complexidade da experiéncia do sofrimento e da necessidade de uma abordagem
holistica e individualizada do cuidado.

Atenta a atualidade, a importancia e a pertinéncia do tema, a Organizacao
Mundial da Satde (OMS) oferece um detalhamento explicativo e, por isso, publicou
sua primeira definicao de CP em 1990:

Cuidado ativo e total para pacientes cuja doenca nao é responsiva
ao tratamento de cura. O controle da dor, de outros sintomas e de
problemas psicossociais e espirituais é primordial. O objetivo do

Cuidado Paliativo é proporcionar a melhor qualidade de vida possivel
para pacientes e familiares (Santos, 2009, p. 260).

Esta definicao foi revisada em 2002 e substituida:

Cuidado Paliativo é uma abordagem que aprimora a qualidade de
vida de pacientes e familiares, que enfrentam problemas associados
com doencas ameacadoras de vida, através da prevencao e alivio do
sofrimento, por meios de identificacdo precoce, avaliacao correta e
tratamento da dor e outros problemas de ordem fisica, psicossocial e
espiritual (Santos, 2009, p. 260).

Segundo a nova definicao de CP baseada em consenso (2019) de acordo com a
IAHPC - International Association of Hospice & Palliative Care:

Cuidado paliativo € o cuidado holistico ativo de individuos de todas as
idades com sofrimento sério relacionado a satide devido a doenga grave,
e especialmente daqueles proximos do fim da vida. Ele visa melhorar a
qualidade de vida dos pacientes, suas familias e seus cuidadores.

Os CP se fundamentam em principios humanisticos que transcendem a mera
aplicacao de protocolos rigidos. Na sua linguagem, evita-se a utilizacao de termos
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como “doentes terminais” ou “moribundos”, que carregam conotacoes negativas e
estigmatizantes; a preferéncia recai sobre a expressao “pessoa com doenca que ameaca
avida”. Nem em “impossibilidade de cura”, mas na possibilidade ou nao de “tratamento
modificador da doenca”; tampouco “nao tem mais nada a fazer”, pois sempre héa algo
que pode ser feito para melhorar a qualidade de vida que resta. E preciso desmistificar
a ideia de que o cuidado paliativo é somente para quem estd morrendo, pois deve ser
indicado desde o diagnostico, expandindo o campo de atuacgao. Pela primeira vez, uma
abordagem inclui a espiritualidade dentre as dimensdes do ser humano. A familia
também é lembrada, assistida até apés a morte da paciente ou do paciente, no periodo
de luto (Carvalho; Parsons, 2012, p. 26).

Fundamentos éticos

A fil6sofa e escritora polonesa Halina Bortnowska, citada por Robert Twycross,
discorre sobre a ética da cura e a ética da atencao no contexto da medicina paliativa.
A autora define a ética como uma “constelacao de valores sustentados pela pessoa”.
Através de uma analogia, Bortnowska distingue as duas perspectivas éticas: na ética
da cura, o profissional da saiide assume uma postura proativa e resolutiva, buscando
a cura dos pacientes a todo custo. Essa postura pode ser comparada a de um “general”
que lidera suas tropas em uma batalha. Ja na ética da atencao, o foco se desloca para a
dignidade humana e a solidariedade entre paciente e profissional. Nessa perspectiva,
o profissional da satide atua como um “companheiro de viagem” que acompanha os
pacientes em sua trajetéria final, oferecendo-lhe “compaixao afetiva” e “cuidados
paliativos” (Twycross, 2000, p. 31).

A comunicacao da verdade sobre o prognostico desfavoravel a pacientes em fase
terminal é um desafio complexo para os profissionais da satude. Essa dificuldade pode
estar relacionada ao medo da morte por parte dos proprios profissionais, as pressoes
culturais que dificultam a abordagem do tema, e a crenca de que a verdade pode ser
prejudicial para a pessoa enferma, levando-a ao desespero e a depressao. No entanto,
mentir ou omitir informacoes sobre o estado de satide, como aponta Twycross, pode ser
ainda mais prejudicial, pois isola a paciente ou o paciente, impede a adesao terapéutica
e o compartilhamento de medos, angustias e preocupacoes, dificultando o processo de
acompanhamento paliativo e o enfrentamento da morte (Twycross, 2000, p. 37).

A ética médica tradicional, fundamentada no modelo hipocratico, segundo
José Eduardo Siqueira, apresenta um forte carater paternalista. Essa caracteristica se
manifesta na centralizacao da tomada de decisao nas maos dos médicos, em detrimento
da autonomia dos pacientes. Essa postura, por vezes, pode levar a medicalizacao
excessiva e a negacao da autonomia dos pacientes, como observa Siqueira. A partir da
década de 1960, novos paradigmas éticos comecaram a emergir na area da saude,
influenciados por movimentos sociais e pelo reconhecimento crescente da dignidade
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humana. Nesse contexto, os codigos de ética profissional passaram a incorporar
principios que reconhecem a pessoa enferma como agente autonoma, capaz de
tomar decisdes sobre seu proprio cuidado. Esse reconhecimento da autonomia
de pacientes ¢ um marco fundamental na historia da bioética e da ética médica,
abrindo caminho para uma relacao médico-paciente mais justa e humanizada
(Siqueira, 2005, p. 14).

A atuacao em CP se fundamenta no principio bioético da autonomia de pessoas
em situacdo de cuidado através do consentimento informado. Essa abordagem visa
promover a qualidade de vida e a manutencao da dignidade humana ao longo do trajeto de
adoecimento e na fase terminal da vida, possibilitando que pessoas em situacao de cuidado
tomem suas proprias decisoes sobre seu cuidado (Carvalho; Parsons, 2012, p. 26).

Thanatos, uma palavra de origem grega que significa “morte”, permeia
conceitos bioéticos importantes como eutanasia, distanasia, ortotanasia, kalotanasia
e mistanasia (Rodrigues; Santos, 2021, p. 81). Ortotanasia significa morte correta.
E entendida como a suspensdo ou a minimizacio de tratamentos que prolonguem
desnecessariamente a vida de uma pessoa doente em fase terminal, causando assim
mais sofrimento; dessa forma, o processo da morte se desenvolve naturalmente. Nao
se trata de antecipar a morte, mas de nao a impedir a qualquer custo ou de nao a
prolongar de forma desnecessaria (Rodrigues; Santos, 2021, p. 82). A ortotanasia,
ou “morte correta”, consiste na suspensdao ou minimizacdo de tratamentos que
prolonguem desnecessariamente a vida de pessoas em situacao de cuidado em fase
terminal, causando-lhes sofrimento excessivo. Nessa perspectiva, o processo da
morte se desenvolve naturalmente, sem antecipacao, impedimento a qualquer custo
ou prolongamento desnecessario. O conceito de ortotanasia foi incorporado ao artigo
1° da Resolucao CFM n° 1806/2006, que permite aos profissionais da satide limitar
ou suspender procedimentos e tratamentos que prolonguem a vida de pessoas em
situacao de cuidado em fase terminal de enfermidades graves e incuraveis, respeitando
a vontade da pessoa ou de seu representante legal.

Kalotanéasia significa morte bela, nobre, exemplar; e esta associada ao moderno
movimento hospice. Trata-se de um modelo de morte cujos objetivos sdo conseguir
um processo de morrer socialmente compartilhado, pois permite que cada pessoa se
prepare para a morte com a cooperacao da familia e da comunidade e, a0 mesmo tempo,
ser mais suave, criando condicGes para uma peculiar disposicdo de enfrentamento
durante esse processo, dando um sentido a morte (Floriani, 2013, p. 400).

A distanasia, antagénica a ortotanasia, configura-se como a obstinacao
terapéutica, caracterizada pelo prolongamento indevido da vida de pacientes em
fase terminal, mediante o emprego de medidas e intervencoes médicas consideradas
fateis. Essa pratica, considerada antiética e imoral, traduz-se no mero prolongamento
da vida biologica do individuo, em detrimento de uma vida digna e com qualidade,
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configurando-se, na realidade, em um adiamento desnecessario do processo natural da
morte (Rodrigues; Santos, 2021, p. 96).

A eutanéasia, etimologicamente derivada dos termos gregos “eu” (bom) e
“thanatos” (morte), significa “boa morte” ou “morte piedosa”. Traduz-se no ato
deliberado de provocar a morte de um individuo acometido por doenca incuravel e em
sofrimento intenso, com o objetivo de aliviar o seu sofrimento. J& a morte assistida,
também conhecida como suicidio assistido, consiste na provisdao de meios e recursos
para que a propria ou o proprio paciente terminal, de forma autonoma e consciente,
ponha fim a sua vida. No Brasil, a eutanasia é considerada crime de homicidio, conforme
disposto no Codigo Penal Brasileiro (artigo 121). O debate acerca da eutanasia e da
morte assistida perpassa a histéria da vida humana, assumindo contornos complexos
e polémicos, especialmente nos tempos atuais, em virtude da crescente valorizagao da
autonomia individual e do direito a morte digna (Rodrigues; Santos, 2021, p. 97).

A mistanasia, também conhecida como eutanasia social, configura-se como
a morte miseravel que acomete individuos em situacao de vulnerabilidade social,
ocorrendo fora do tempo e das circunstancias adequadas. Essa realidade perversa se
manifesta quando pessoas enfermas, por motivos socioeconémicos ou politicos, sequer
conseguem ingressar efetivamente no sistema de satde, sendo privadas do acesso a um
atendimento médico digno e eficaz. Em virtude da falta de recursos e da precariedade
da estrutura sanitaria, mesmo com o empenho dos profissionais de saude, esses
individuos sao submetidos a um sofrimento desnecessario e acabam sucumbindo a
doenca (Dadalto, 2021, p. 53).

Com base em tais principios éticos, um grupo de estudo britanico identificou o
jeito hospice de morrer na contemporaneidade, conforme detalhado a seguir: 1. Saber
quando a morte estia préxima e compreender o que pode ser esperado; 2. Ser capaz
de ter controle sobre o que ocorre; 3. Ter dignidade e privacidade garantidas; 4. Ter
controle sobre o alivio da dor e sobre outros sintomas; 5. Ter controle e poder escolher
onde morrer (em casa ou em qualquer outro lugar); 6. Ter acesso a informacao e a
“expertise” necessarias; 7. Ter acesso a qualquer suporte espiritual ou emocional
requerido; 8. Ter acesso aos CP em qualquer lugar, ndo somente em hospitais; 9. Ter
controle sobre quem esta presente e com quem ira compartilhar o fim de sua vida; 10.
Ser capaz de encaminhar diretivas antecipadas que assegurem que seus desejos serao
respeitados; 11. Ter tempo para dizer adeus e controle sobre outros aspectos do tempo;
12. Ser capaz de partir quando for o tempo de ir e nao ter a vida prolongada inutilmente
(Smith, 2000, p. 129).

Principios

Os CP nao tém como base protocolos de atendimento. Sao baseados em
conhecimento de diversas especialidades (Pessini, 2005, p. 107) e sao regidos por nove
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principios que foram reafirmados pela OMS na sua revisao em 2002:

1. Promover o alivio da dor e outros sintomas desagradaveis.

N

Afirmar a vida e considerar a morte como um processo normal da vida.
N3ao acelerar nem adiantar a morte.

Integrar os aspectos psicoldgicos e espirituais no cuidado a pacientes.

AN SR

Oferecer um sistema de suporte que possibilite a paciente ou o paciente viver
tao ativamente quanto possivel, até o momento de sua morte.

6. Oferecer sistema de suporte para auxiliar familiares durante a doenca da
paciente ou do paciente e a enfrentar o luto.

7. Abordagem multiprofissional para focar as necessidades dos pacientes e
familiares, incluindo acompanhamento no luto.

8. Melhorar a qualidade de vida e influenciar positivamente o curso da doenca.

9. Deve ser iniciado o mais precocemente possivel, juntamente com outras
medidas de prolongamento da vida, como a quimioterapia e a radioterapia
e incluir todas as investigacoes necessarias para melhor compreender e
controlar situacoes clinicas estressantes (Carvalho; Parsons, 2012, p. 26-29).

Os CP devem ser desmistificados, pois nao sao apenas para pessoas que estao
morrendo, em fase final da vida, como apontado acima. Por isso, devem ser iniciados
desde o diagnostico da doenca ameacadora da vida. O cuidado com a pessoa se da em
diferentes momentos da evolucdo da sua doenca, sem privagao de recursos diagnosticos
e terapéuticos que o conhecimento médico pode oferecer, levando-se em consideracao
os beneficios que podem trazer e os maleficios que devem ser evitados. Sabe-se que uma
abordagem precoce permite a prevenc¢ao dos sintomas e de complicacoes inerentes a doenca
de base, além de propiciar o diagnostico e tratamento adequados de doencas que possam
aparecer paralelamente a doenca principal. Avaliacoes constantes sao indispensaveis para
a elaboracao de um plano integral de cuidados, adequado a cada caso e adaptado a cada
momento da evolucao da doenca (Carvalho; Parsons, 2012, p. 29).

Uma das principais barreiras ao encaminhamento precoce € o mal-entendido
de que os CP s6 sao prestados no final da vida, depois de terem esgotado todas as
opgdes de tratamento do cancer. Segundo pesquisa, alguns oncologistas expressam a
preocupacao de que o encaminhamento para CP destruiria a esperancga dos pacientes
(Freireich; Kurzrock, 2009, p. 304). E importante reconhecer que os pacientes nio
precisam escolher entre tratamentos oncologicos e cuidados de suporte/paliativos.
Em vez disso, podem tirar proveito da experiéncia das equipes de oncologia e de
CP na otimizagdo da quantidade e da qualidade de vida num modelo de cuidados
simultaneos (Hui et al., 2010, p. 2036).
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Neste sentido, um estudo demonstra que a utilizacao do termo “cuidados
de suporte” em vez de “cuidados paliativos” pode favorecer encaminhamentos
mais precoces, uma vez que este termo é percebido como menos angustiante pelos
oncologistas (Fadul et al., 2009, p. 2013). E importante ressaltar que alguns pacientes
e familiares podem recusar o encaminhamento, apesar da insisténcia do oncologista,
devido ao estigma associado aos CP e/ou a negacao. Para abordar estas preocupacoes,
Bruera (co-autor com Ferris, 2009, p. 3052), propuseram um quadro tebrico que
utiliza a analogia de um carro para facilitar as discussoes em torno do estabelecimento
de metas de cuidados e do acesso precoce a cuidados de suporte/paliativos. Este
modelo pode ser util para iniciar discussoes sobre objetivos de cuidado com pacientes
e familiares.

Existem dois objetivos diferentes do uso de um carro. Embora o objetivo
principal do uso de um carro seja viajar entre lugares, um modelo basico sem quaisquer
recursos de conforto tornaria a viagem menos agradavel. Além disso, ndo seria razoavel
presumir que nao ha possibilidade de condi¢oes meteorologicas extremas, estradas
irregulares ou acidente. Por se tratar de possibilidades reais com efeitos negativos no
objetivo principal, é importante garantir que o carro esteja equipado com recursos
de conforto e seguranca. Essas caracteristicas ndo denotam uma atitude derrotista
ou desesperancada por parte do motorista. Em vez disso, podem reforcar o prazer,
melhorando a qualidade da experiéncia de conducao e proporcionando tranquilidade.

O uso do carro é uma analogia para o estabelecimento de metas de cuidado.
Um motorista esperancoso e irrealista deseja que nada de ruim aconteca na estrada.
Isto contrasta com o condutor esperancoso e realista, que conhece a importancia das
medidas de conforto e de estar preparado para a viagem que tem pela frente.

O cancer é uma doenca grave. A auséncia de quaisquer planos para gerir o
sofrimento fisico e psicossocial e para se preparar para a possibilidade de doenca
progressiva deve, portanto, ser considerada uma negacdo irracional e ndao uma
esperanca. O papel dos cuidados de suporte/paliativos simultaneos na maximizacao
dos cuidados fisicos e emocionais apoia os pacientes através de terapias oncologicas,
melhora a sua adesdo aos tratamentos, facilita as transicoes de cuidados e prepara os
pacientes e suas familias para os desafios futuros.

Uma paciente esperancosa e irrealista concentra-se na cura do cancer e em
medidas de prolongamento da vida, sem prestar atencao aos seus sintomas e as
necessidades antecipadas de cuidados. Isso resulta em sofrimento desnecessario para
pacientes e familiares. Isto contrasta com um paciente esperancoso e realista, que tem
os mesmos objetivos para o controle do cancer, mas esta mais bem equipado para gerir
os sintomas e preparado para crises devido ao uso simultaneo de cuidados de suporte/
paliativos.

A introducao precoce de cuidados de suporte/paliativos pode proporcionar aos
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pacientes um melhor controle dos sintomas fisicos e emocionais, permitindo-lhes
tomar decisdes informadas com menos sofrimento. A equipe de cuidados de suporte/
paliativos poderia trabalhar em conjunto com o oncologista para facilitar a tomada
de decisdes, colocando em perspectiva a eficacia e os efeitos adversos de varias
terapias contra o cancer, permitindo que os pacientes adquiram o conhecimento e a
liberdade para selecionar tratamentos consistentes com seus objetivos. No final da
vida, a presenca de cuidados de suporte/paliativos também pode ajudar os pacientes a
evitar terapias desnecessarias e prejudiciais que nao tém qualquer hipétese de atingir
0s seus objetivos de cuidados (Wright; Zhang; Ray, 2008, p. 1665). Neste modelo de
cuidado, os pacientes sao atendidos por varios especialistas da equipe interdisciplinar,
incluindo capeléao ou capela/assistente espiritual.

Simbologia

A presenca recorrente da imagem da borboleta nas unidades de CP suscita
questionamentos acerca da relacao simbolica entre este inseto e a filosofia dessa area
da medicina. Embora a “humanizacao” do ambiente hospitalar por meio da decoracao
com borboletas represente uma possibilidade interpretativa, essa relacao transcende
essa mera perspectiva estética.

A leitura das obras da médica psiquiatra Elisabeth Kiibler-Ross proporcionou
uma compreensao mais profunda da presenca das borboletas como simbolo nos
CP. A autora, considerada um importante referencial na area, construiu um legado
profissional notavel, marcado pela pratica do cuidado humanizado de pacientes
em fase terminal e pela defesa do amor incondicional como principio fundamental
nesse contexto (Fernades; Tachizawa; Hoss, 2020, p. 333). Em seu livro A morte: um
amanhecer, a autora afirma que o momento da morte é composto de trés estagios e que
a morte do corpo humano é um processo idéntico ao que ocorre quando uma borboleta
deixa o casulo. Nessa analogia, o casulo pode ser comparado ao corpo humano, mas
nao € idéntico ao seu real, pois é apenas uma morada temporaria. Kiibler-Ross expoe
que, no primeiro estagio, o ser humano ainda precisa do cérebro funcionando e de uma
consciéncia em atividade para se comunicar com outras pessoas. Assim que o cérebro,
ou esse casulo, fica danificado, o individuo nao dispde mais de uma consciéncia em
atividade. Quando esse processo termina, ou seja, condicdo em que o casulo passa a
nao poder mais respirar, medir as ondas cerebrais ou tomar o pulso, € o momento em
que a borboleta ja deixou o casulo. A psiquiatra ressalta que isso nao quer dizer que o
ser humano esteja morto, mas que o casulo ja deixou de funcionar. Independente da
causa da morte, logo que o casulo estiver em uma condicgao irreparavel, ele liberara
a borboleta: sua alma. Desse modo, ao deixar o casulo, chega-se ao segundo estagio.
Nesse segundo estagio, tendo a borboleta deixado seu corpo material, o que alimenta é
a energia psiquica, enquanto, no primeiro, era a energia fisica. Com a morte, a ligacao
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entre o casulo e a borboleta sera definitivamente rompida e nao sera mais possivel
voltar ao corpo terreno. O terceiro estagio é alcancado quando se tem a visao da sua
propria vida, do primeiro ao ultimo dia. Nesse nivel, a psiquiatra alega que ja nao se
tem posse da consciéncia do primeiro estagio ou da percep¢ao do segundo (Kiibler-
Ross, 2013, p. 11).

Em outro livro da autora, O tiinel e a luz: reflexdes essenciais sobre a vida e a
morte (2003), ela utiliza uma linguagem simples, muito comum nas conversas que
tem com criancas doentes em fase final de vida, no qual da como exemplo o casulo e
a borboleta em analogia ao corpo e a alma, respectivamente. Em 1978, a psiquiatra
escreveu uma carta para uma crianca de nove anos com o intuito de responder a
seguinte pergunta enviada pela crianca: “O que é a vida e o que é a morte, e porque
as criancas pequenas tém de morrer?” Esta carta esta publicada em seu livro e ela
apresenta a relacao entre o casulo e a borboleta:

Quando fizermos todo o trabalho que fomos enviados a Terra para
fazer, temos permissao para deixar o nosso corpo, que aprisiona a
nossa a vida como um casulo encerra a futura borboleta... e, quando
chega o tempo certo, podemos deixa-lo e entao seremos libertados da
dor, dos medos e das preocupacoes — estaremos livres como uma linda
borboleta, voltando para casa, para Deus, para um lugar onde nunca
estamos sozinhos, onde continuamos a crescer, a cantar e dancar; onde
estamos com aqueles que amamos (que deixaram os seus casulos antes
de nos); e onde estamos cercados de mais Amor do que vocé jamais
pode imaginar! (Kiibler-Ross, 2003, p. 208).

A autobiografia de Kiibler-Ross intitulada A Roda da Vida: memorias do viver e
do morrer (1998) também apresenta uma borboleta na capa. Em um dos capitulos desse
livro, ela conta de sua visita a Maidanek, uma das famosas usinas da morte de Hitler.
Nesse campo de concentracao, ela percebeu nos alojamentos onde homens, mulheres
e criancas tinham passado suas ultimas noites antes de morrerem nas camaras de gas,
desenhos gravados nas paredes e era muito frequente as borboletas. Somente vinte e
cinco anos depois, num lampejo de compreensao, ela percebeu que aqueles prisioneiros
eram como seus pacientes terminais, que sabiam o que iria acontecer com eles e ao
morrer, estariam livres, deixariam seus corpos do mesmo modo que uma borboleta
deixa o casulo (Kiibler-Ross, 1998, p. 82).

A simbologia da borboleta apresenta variacoes significativas entre diferentes
culturas e povos, sendo profundamente influenciada por diversas formas de vida,
crencas religiosas e costumes especificos. A presenca frequente de borboletas nos
ambientes hospitalares, especialmente em unidades de CP, carrega um significado
singular. A metamorfose desses insetos simboliza as transformacoes profundas
vivenciadas pelos pacientes em suas ultimas etapas de vida, representando a morte
como um portal para a renovacao e transcendéncia. O rompimento do casulo, por sua
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vez, simboliza a morte do corpo fisico, enquanto a borboleta representa a alma livre e
transcendida. A crisalida, similar a um ovo, guarda em seu interior a potencialidade
da vida. A borboleta que emerge dela representa a ressurreicao e a transcendéncia
do ser, simbolizando, metaforicamente, a saida do timulo. Os distintos estagios da
vida da borboleta, representados pela lagarta, crisalida e borboleta, simbolizam,
respectivamente, a vida terrena, a morte e a ressurreicdo. Essa simbologia guarda
estreita relacdo com a perspectiva crista da metamorfose. A simbologia da borboleta
nos CP desvela uma perspectiva profunda e complexa sobre a morte e a transcendéncia.
Ao reconhecer as transformacoes significativas vivenciadas pelos pacientes em suas
ultimas etapas de vida, essa simbologia contribui para a humanizacao do cuidado e o
acolhimento das necessidades emocionais e espirituais dos pacientes e seus familiares,
promovendo uma abordagem mais sensivel e compassiva nesse contexto desafiador
(Fernandes; Tachizawa; Hoss, 2020, p. 317).

Consideracoes finais

Com base no exposto, entende-se que os CP sdo cuidados de ordem fisica,
emocional, familiar, social e espiritual, desenvolvidos por uma equipe multiprofissional
habilitada e qualificada do ponto de vista técnico e humano para assistir pessoas com
doencas graves e que ameacem a vida. E um cuidado integral e amplo que prioriza a
autonomia e qualidade de vida dos pacientes, buscando aliviar e prevenir o sofrimento
na evolucdo do adoecimento, ajudar no processo de despedida e dar apoio a quem fica
no periodo de luto, contribuindo para que a existéncia humana tenha a dignidade que
merece. Além do suporte técnico, a espiritualidade ira trazer uma contribuicao impar
por auxiliar a pessoa no cuidado da dimensao existencial e transcendente que confere
dignidade no processo de finitude da vida. Por isto, defendo a espiritualidade como
preservacao da dignidade. A espiritualidade é imprescindivel no CP porque ela protege
e sustenta os pacientes, ajudando na busca por respostas para questoes essenciais do
ser humano, como o sentido da vida, da doenca, da morte e do sofrimento.
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