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GUIDELINES

Xma1 0je em dia, em pleno século XXI, a ciéncia médica
pode lutar contra uma doenca potencialmente fatal,
gl bem como, contra a morte. O médico, principal ga-
4| rante nesta matéria, assim como, outros profissionais

1 P6s-graduada em Bioética pela Universidade de Lisboa, Faculdade de Direito, Cen-
tro de Investigacdo de Direito Privado (CIDP).
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de saude, anteriormente, apenas podia oferecer conforto e segu-
ranca, hoje, oferece muito mais. E comum na prética médica (ou
dos profissionais de saude) prolongar a vida a qualquer custo (e
muitas vezes com sucesso), a morte, desta forma, passa a ser en-
tendida como um fracasso e por este motivo deve ser “escon-
dida". Nos Estados Unidos, menos de 10% da populagdo morre
devido a um enfarte, acidente ou um evento inesperado. Mais de
90% morre de doenga crénica, lentamente progressiva, com um
periodo terminal de poucos meses ou semanas (doenga oncolé-
gica) ou de progressdo lenta com periodos ciclicos de crise até
advir a morte (insuficiéncia cardiaca ou outros).

Aprender a lidar com as perdas neste contexto, & um de-
safio que poucos se propdem a discutir, e muito menos a enfren-
tar. Os cuidados paliativos, como cerne da questdo, sdo cuidados
cujo objetivo primario e ultimo, consiste no aliviar o sofrimento
e melhorar a qualidade de vida dos individuos com doenca ter-
minal (crénica avancada), bem como, preparar e ajudar 0s seus
familiares em todo o processo a si inerente.

Os Cuidados Paliativos surgem assim, no final da década
de 60 como reacdo a uma tendéncia crescente de desumanizacao
que entdo se fazia sentir na medicina moderna. Em 1967, Cicely
Saunders criou o St. Christopher’s Hospice em Londres, inici-
ando o chamado “movimento dos hospicios”, os primeiros locais
que reuniam especialistas para controlo e apoio a dor. O termo
“cuidados paliativos” surge, posteriormente, em 1975 com a cri-
acdo do Palliative Care Service no Royal Victoria Hospital, em
Montreal, por Balfour Mount.

A estes, estdo intrinsecas diretrizes, que, podem ser agru-
padas em seis niveis: fisico, psicoldgico, social, espiritual, cul-
tural e estrutural. Estes cuidados ndo devem por si, ser entendi-
dos apenas como meras prestagdes, mas sim, como um direito
ético legal, garante em si mesmo, da prépria dignidade da pessoa
humana, harmonizados com uma intervengdo técnica, humani-
zada e global no sofrimento associado & doenca em fase terminal
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(crénica).

No reino dos fins, tudo tem ou um preco ou uma dignidade.
Quando uma coisa tem preco, pode ser substituida por algo
equivalente; por outro lado, a coisa que se acha acima de todo
preco, e por isso ndo admite qualquer equivaléncia, compre-
ende uma dignidade.

Immanuel Kant

INTRODUCAO

Portugal € um dos paises mais antigos da Europa, sendo
uma nacdo independente desde a sua fundagdo no seculo XIlI,
com fronteiras inalteradas desde o século XIII.

Residem atualmente no pais 10,6 milhGes de habitantes,
sem diversidades étnicas, sendo reconhecida apenas duas lin-
guas (Portugués e Mirandés) e o catolicismo ¢ a religido domi-
nante.

A tendéncia demogréafica em pleno século XII € de dimi-
nuicdo da populagdo autdctone, sendo este declinio, no entanto,
compensado, ainda que precariamente pela imigracédo crescente
que determina um saldo ligeiramente positivo. Uma das conse-
quéncias diretas da diminuicdo da populacdo ativa €, como é
claro, o aumento da populacéo idosa, e dos muitos problemas
que dai advém, os cuidados paliativos sdo um dos mais preocu-
pantes.

Os cuidados paliativos, em Portugal, sdo uma atividade
recente, tendo as primeiras iniciativas surgido apenas no inicio
dos anos 90 do século passado. No entanto, a visdo paliativa pe-
rante a doenca incuravel, numa perspetiva que de algum modo
nos faz lembrar a modernidade, é descrita em textos médicos
portugueses do século XVI.

A origem de um dos servicos de cuidados paliativos, atu-
almente ativo, localizado num hospital geral, remonta a 1992,
inicialmente referido como Unidade de Dor com camas de
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internamento. Antes desta data ndo ha referéncias a qualquer or-
ganizagdo estruturada de cuidados paliativos, no pais. N&o obs-
tante outros servicos como o dos Institutos do Cancro do Porto
e de Coimbra, foram também pioneiros nesta matéria?

O governo procura desde 2006 incentivar com medidas
mais concretas, incluidas num Programa alargado de Cuidados
a cronicos, esta area de cuidados que, no entanto, continua a ser
a menos desenvolvida.

De acordo com Ministério da Salde, existiam em Portu-
gal, em 2008, cerca de 80 camas de cuidados paliativos para uma
populacdo de 10 milhGes de habitantes, o que per si é chocante
face a prépria tendéncia demografica a que se assiste. Atual-
mente, estimam-se que existam 359 camas em todo o pais para
80 mil doentes.

Né&o desconsiderando a perspetiva logistica, ha ainda que
mencionar a perspetiva social e ética. Ha ainda, grande desigual-
dade e discriminacédo por parte da prépria sociedade, até porque
os doentes oncologicos sao tidos por alguns como “um gasto im-
plicito” e por outros como uma necessidade, dai que também os
proprios cuidados ao domicilio sejam uma cada vez maior aposta.
Os dados recolhidos séo o espelho do acima descrito, 0 estudo
PRISMA, publicado em 2012, revela que 52% dos portugueses
preferiam morrer em casa, contra 8% no hospital.

Este trabalho abordara a perspetiva atual dos cuidados
paliativos, atendendo-se ao préprio conceito, e ou pela falta de
ética a si inerente, tanto no conceito como na explicitacdo do
mesmo e visualizacdo deste pela sociedade.

Este trabalho estara estruturado consoante um trabalho
académico. Comeco por abordar a génese da questdo e contex-
tualizacdo, dando posteriormente continuidade a questéo fulcral.

Seguidamente irei analisar e refletir sobre a ética, e quais

2 A Unidade de Cuidados Continuados do Instituto Portugués de Oncologia do Porto
(actual Servigo de Cuidados Paliativos) foi inaugurada em 1996, em instalacdes pro-
prias cedidas pela Liga Portuguesa contra o Cancro.
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os fatores em causa, que podem influenciar os cuidados paliati-
VOS.

Por fim, farei uma concluséo, na qual enunciarei as prin-
cipais dificuldades e terminarei com a respetiva bibliografia.

1- CONTEXTUALIZACAO

“Na lingua de um povo sdo guardadas, sob a forma de
palavras, 0s conceitos mais representativos da evolucdo histérica
do seu pensamento coletivo.”

O objetivo principal da Medicina, desde os tempos pri-
mordios até aos dias de hoje, foi e é o de, curar ou aliviar 0 so-
frimento dos doentes, 0 que, nas palavras de Antonio Barbosa,
“E um objetivo eminentemente ligado ao principio da beneficén-
cia.”

Por outro lado, o objetivo principal do Direito, desde os
tempos primordios até aos dias de hoje, foi e € o de, encontrar
através das palavras e estruturas criadas pelo mesmo, a justica,
igualdade e autonomia, de algum modo garantes das pessoas.

Estes dois ramos distintos procuram, por um lado, a cura
pela terapéutica e por outro a cura pelas palavras. Ndo obstante
ser facil cair no erro de pensar que estes ramos podem agir dis-
tintamente, os mesmos estdo, desde que existem, intrinseca-
mente ligados por inlmeros motivos, entre 0s quais e atualmente
o principal, o principio da autonomia (pessoal) e o principio da
beneficéncia (médico).

No entanto, a perspetiva a adotar sobre o caso em con-
creto, tem necessariamente de passar pela visdo de que, nem a
medicina pode entender-se como pura ciéncia natural, nem as
humanidades, no caso, o Direito, pode ser tido em conta apenas
como meio decorativo ou ornamental. A articulagéo entre os
mesmos é fulcral, visto que, sé dessa forma termos a conjuntura
adequada a tratar o problema em questéo.

Na obra, Pre-textos Bioéticos, Barbosa,A. (2014), refere
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que, “Os problemas que se colocam ao ser humano nos fendome-
nos da salde e da doenca sdo abundantes. Os problemas séo
sempre para a vida, é a vida que os coloca, sdo os da vida. Isto
significa que sdo verdadeiros problemas, sdo inevitaveis. Ndo
tem nada de artificioso ou artificial, s&o tdo reais como a prdpria
vida. Os problemas ndo séo ideias, estas surgem precisamente
para resolver os problemas ou pelo menos para os manejar”. A
perspetiva do ser humano e o préprio ser humano constroi-se ao
ligar-se relacionalmente a0 mundo e ao tempo, ambos encon-
tram-se numa constante co-construgdo “em didlogo e busca in-
terpretativa e compreensiva de uma totalidade integrada no de-
curso duma viagem existencial historicamente determinada”.

Assim, torna-se importante vincar novamente, o paradi-
gma dualista entre Medicina e Direito acima enunciado. Par-
tindo entdo das palavras de P. Ricoeur é o “Desejo de viver bem
Com e para os outros Em instituicao justas”, que coloco a se-
guinte questdo: é a perspetiva atual dos cuidados paliativos, tida
pelo préprio conceito? Ou pela falta de ética a si inerente, tanto
no conceito como na explicitacdo do mesmo e visualizacédo deste
pela sociedade?

1.1-GENESE DOS CUIDADOS PALIATIVOS

A Palavra “Paliativo” deriva do grego “paliu” e do latim
“palium”, sendo um adjetivo cujo denominacao, visa o paliar. A
ideia do paliar refere-se apenas a nivel temporario, na medida do
remediar ou esconder um problema em vez de o resolver, até
porque, muitas vezes estd em causa uma doenca para a qual ndo
ha cura ou a terminalidade € certa.3

Numa sumula a nivel histérico, fala-se em cuidados pa-
liativos4 desde 1842 no Hospice de Lyon, St. Joseph Hospice

3 Nome masculino, remédio ou tratamento que fornece alivio mas ndo cura a doenga,
figurado meio ou expediente para atenuar momentaneamente uma crise, (De paliar +
tivo).

4 Dia 08 de Outubro de 2004 — instituido o Dia Mundial dos Cuidados Paliativos
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em Hackney; em 1905, no hospital St. Christopher Hospice em
Londres; em 1967, em Denus no Hospital of Paliative Care em
Londres; em 1972, no Hopital Josué pour Malades Palliatives
em Vancouver em 1983, entre outros.

N&o obstante historicamente os servigos acima referidos
mencionarem os cuidados paliativos, 0s mesmos, centram a sua
acao na denominada “Boa Morte”, ou, como atualmente ¢ refe-
rida a Morte Moderna, sem dor ou tendencialmente sem dor.

Apesar dos continuos esforcos e tentativas para tornar 0s
ditos cuidados paliativos, em cuidados eticamente humanos é fa-
cil cair no erro de concretizagdo dos mesmos, numa paliofobia.

A Paliofobia acontece quando existe uma ma gestdo dos
recursos ou quando 0s mesmos ndo visam uma utilidade con-
creta e atingivel, ou seja, no fundo, por algum motivo o servigo
ndo cumpre o seu objetivo Gltimo, o paliar. Muitas vezes, a Pa-
liofobia decorre ainda da mentalidade algo “fechada”, que, tanto
pode advir o préprio servico como dos profissionais deste que,
ndo vislumbrando a concreta génese dos cuidados paliativos,
agem com medo ou repulsa persistente da situacéo.

Né&o obstante, a acdo ultima dos cuidados paliativos deve
ser a da importancia ética da boa morte, bem como, o respeito
por todo o processo a si inerente.

Os principios base da pratica dos cuidados paliativos pas-
sam entdo por, reafirmar a importancia da vida em que a morte
faz parte do processo natural, respeitar a dignidade e os direitos
do doente, intervir adequadamente num processo hegociado,
proporcionar o alivio da dor e de outros sintomas, valorizar 0s
problemas psicoldgicos, sociais, espirituais e emocionais no tra-
tamento do doente, dar continuidade aos cuidados paliativos (in-
ternamento ou em sua casa), ajudar o doente a viver ativamente
até ao momento da sua morte e apoiar a familia na doenca do
seu familiar e no processo de luto.

A unidade de cuidados paliativos, de modo a prestar um
cuidado de exceléncia, deverd ser, uma unidade
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preferencialmente localizada num hospital, para acompanha-
mento, tratamento e supervisdo clinica a utentes em situacéo cli-
nica complexa e de sofrimento, decorrentes de doencga severa e
ou avancada, incuravel e progressiva. Esta unidade prestara to-
dos os cuidados referidos na unidade de convalescencga, no en-
tanto tempo de internamento ndo esta definido. No que diz res-
peito a sua tipologia podera ser definida de acordo com Rosell6
et al (2008) como unidades de cuidados paliativos nivel 3, uni-
dades de cuidados paliativos nivel 2, e unidades de cuidados pa-
liativos nivel 1.

Atualmente, estimam-se que existam 359 camas em todo
0 pais para 80 mil doentes, Lisboa, capital de Portugal, tem ape-
nas 19 e ha regides, como os Acores, onde nao existe nenhuma.
Os racios apontam para a necessidade de 80 a 100 camas por
milhdo de habitantes, o que ditaria uma rede de 950 camas.

1.2-REDE DE CUIDADOS CONTINUADOS

Todo e qualquer ser humano tem direito a sua dignidade,
a preservacdo da identidade, a privacidade, a informacéo, a ndo
discriminacdo, a sua integridade fisica e moral, ao exercicio de
cidadania, ao consentimento informado das intervencdes efetu-
adas.

Os critérios de admissdo, para os cuidados paliativos po-
derdo ser entre outros, o desejo expresso do doente, sem prog-
nostico de cura, controlo de sintomas, claudicacdo familiar, ago-
nia, etc.

De acordo com Rosello et al (2008), a missdo da rede de
cuidados continuados, sera a de melhorar a qualidade dos cuida-
dos prestados aos doentes e as suas familias em situacdo de ter-
minalidade como, uma resposta integral e coordenada. O seu
objetivo sera assim, o de estabelecer compromissos adequados,
viaveis e mensuraveis contribuindo para as boas praticas em cui-
dados paliativos.
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Os valores inerentes a estes cuidados, deveréo ser, o di-
reito ao alivio do sofrimento, o valor intrinseco da pessoa, a qua-
lidade de vida na morte, a solidariedade com a familia. Aliados
a estes valores, deverdo estar subjacentes ainda 0s principios
como o acompanhamento, a atencéo, a continuidade, a ética, a
competéncia, o respeito e o trabalho em equipa.

O Decreto-lei 101/2006 de 6 de Junho 2006, (Ministério
da Saude do Trabalho e da Solidariedade Social), prevé que a
RNCCI constitua, um novo espaco de cuidados que contribua
para dar uma resposta coerente as pessoas que necessitem ndo
sO de cuidados de saude como também de apoio social.

De acordo com o disposto do artigo 1° do DL, € prevista
ainda a criacdo da Rede de Cuidados Continuados, sendo que no
seu artigo 2° é prevista a sua composig&o.

Artigo 1° (Objeto e ambito de aplicacdo)
1° E criada, pelo presente decreto-lei, a Rede Nacional de Cui-
dados Continuados Integrados, no ambito dos Ministérios da
Salde e do Trabalho e da Solidariedade Social, adiante desig-
nada por Rede.
2° O presente decreto-lei aplica-se as entidades integradas na
Rede.

Artigo 2° (Composicgdo da Rede)

1° Rede € constituida por unidades e equipas de cuidados con-
tinuados de saude, e ou apoio social, e de cuidados e ac¢des
paliativas, com origem nos servigcos comunitarios de proximi-
dade, abrangendo os hospitais, os centros de salide, 0s servicos
distritais e locais da seguranca social, a Rede Solidéria e as au-
tarquias locais.
2° A Rede organiza-se em dois niveis territoriais de operacio-
nalizacdo, regional e local.

Prevé ainda o anterior Decreto-lei 101/2006 de 6 de Ju-
nho, como principal objetivo, a promocdo da funcionalidade,
prevenindo, reduzindo e adiando as incapacidades, que, consti-
tuem assim, uma das politicas sociais que mais podem contribuir
para a qualidade de vida e para a consolidagdo de uma sociedade
mais justa e solidaria.

No ambito do diploma, o Programa do XVII Governo
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Constitucional define como meta a instauracdo de politicas de
saude, integradas no Plano Nacional de Saude, e de politicas de
seguranga social que permitam: desenvolver ac¢des mais proxi-
mas das pessoas em situacdo de dependéncia; investir no desen-
volvimento de cuidados de longa duracéo, promovendo a distri-
buicdo equitativa das respostas a nivel territorial; qualificar e hu-
manizar a prestacdo de cuidados; potenciar os recursos locais,
criando servigos comunitarios de proximidade, e ajustar ou criar
respostas adequadas a diversidade que caracteriza o envelheci-
mento individual e as alteracdes de funcionalidade.

A prossecucao de tal desiderato pressupde a “instituigdo
de um modelo de intervencéo integrado e ou articulado da saude
e da seguranca social, de natureza preventiva, recuperadora e pa-
liativa, envolvendo a participacéo e colaboracao de diversos par-
ceiros sociais, a sociedade civil e o Estado como principal incen-
tivador.” Tal modelo tem de situar-se como um novo nivel inter-
médio de cuidados de satde e de apoio social, entre os de base
comunitaria e os de internamento hospitalar

Atendendo que, os Cuidados Continuados Integrados sdo
“O conjunto de intervengoes sequenciais de saude e ou de apoio
social, decorrente de avaliacdo conjunta, centrado na recupe-
racdo global entendida como o processo terapéutico e de apoio
social, ativo e continuo, que visa promover a autonomia melho-
rando a funcionalidade da pessoa em situacdo de dependéncia,
através da sua reabilitacdo, readaptacéo e reinsercao familiar
e social”’, a Coordenacdo da RNCCI ficara a cargo a nivel naci-
onal pela unidade de missdo dos C.C.l., a nivel regional pela
ECR e a nivel local a cargo da ECL.

Estes servicos acima descritos devem, no exercicio das
suas funcdes, ter em conta 0s objetivos gerais de, prestar cuida-
dos continuados integrados a pessoas que, independentemente
da idade, se encontrem em situacdo de dependéncia; desenvol-
vendo um “continuum” de cuidados, desde, a alta hospitalar até
ao domicilio do utente. E ainda necessario, assegurar aos
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cidaddos um modelo de intervencdo e articulagdo da Salde e Se-
guranca Social para os cuidados continuados; de modo a que
exista, uma participacdo e colaboragdo com diversos parceiros
(publicos, privados e sociais), interagindo a sociedade civil e 0
Estado como principais incentivadores.

Na sua acdo de prestagdo de cuidados, a RNCCI, tem
ainda, como objetivos especificos, a prestacdo cuidados conti-
nuados de saude e/ou de apoio social, a obrigacdo de proporcio-
nar as pessoas, 0s cuidados terapéuticos e o apoio social neces-
sérios a provisao e manutencdo de conforto e qualidade de vida,
tendo em conta a possivel existéncia de perda de funcionalidade
ou risco de a perder, bem como, a integracdo no domicilio sem-
pre que, o apoio domiciliario. Deve ainda a RNCCI, apoiar e
acompanhar o internamento tecnicamente adequado a situacao
do utente e promover a melhoria continua da qualidade na pres-
tacdo de cuidados continuados de saude e apoio social. O apoio
aos familiares ou prestadores informais, na respetiva qualifica-
cao e na prestacdo de cuidados, deve sempre ser tido em conta,
de modo a que até o proprio servico possa articular e coordenar
em rede os cuidados em diferentes servicos, sectores e niveis de
diferenciacdo. Deve existir em paralelo, a prevencdo de lacunas
em Servicgos e equipamentos, através da progressiva cobertura a
nivel nacional, das necessidades das pessoas em situacdo de de-
pendéncia, em matéria de cuidados continuados integrados e de
cuidados paliativos.

Né&o obstante os objetivos gerais e especificos, a RNCCI,
tem ainda como principios regulamentares, a prestacéo indivi-
dualizada e humanizada dos cuidados; a continuidade dos cuida-
dos entre os diferentes servigos; a equidade no acesso e mobili-
dade entre os diferentes tipos de unidades e equipas; promove a
proximidade na prestacdo de cuidados; a articulagdo da multi-
disciplinaridade e interdisciplinaridade na prestacdo de cuida-
dos; a promocdo da participacdo das pessoas dependentes e res-
petivos familiares na elaboragdo do plano individual de
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intervengdo; promogdao da eficiéncia e qualidade no servigo pres-
tado, entre outros. Nesta balanca pesa ainda, a avaliagéo da situ-
acéo de dependéncia do utente e defini¢do dos objetivos de fun-
cionalidade e autonomia e a sua consequente manutengédo, bem
como a atribuicdo da corresponsabilizacdo da familia ou cuida-
dores na prestacdo da assisténcia, que sdo da competéncia da
prépria a RNCCI.
Face ao acima exposto, o Decreto-lei 101/2006 de 6 de
Junho 2006, plasma nos seus artigos 6° e 7°, taxativamente, 0s
principais principios e direitos.
Principios e direitos
Artigo 6 (Principios)
A Rede baseia-se no respeito pelos seguintes principios:
a) Prestacdo individualizada e humanizada de cuidados;
b) Continuidade dos cuidados entre os diferentes servicos, sec-
tores e niveis de diferenciacdo, mediante a articulacdo e coor-
denacdo em rede;
¢) Equidade no acesso e mobilidade entre os diferentes tipos de
unidades e equipas da Rede;
d) Proximidade da prestacdo dos cuidados, através da potenci-
acdo de servigos comunitarios de proximidade;
e) Multidisciplinaridade e interdisciplinaridade na prestagao
dos cuidados;
f) Avaliacdo integral das necessidades da pessoa em situacdo
de dependéncia e definicdo periddica de objectivos de funcio-
nalidade e autonomia;
g) Promogdo, recuperagao continua ou manutencéo da funcio-
nalidade e da autonomia;
h) Participacao das pessoas em situacdo de dependéncia, e dos
seus familiares ou representante legal, na elabora¢éo do plano
individual de intervencdo e no encaminhamento para as unida-
des e equipas da Rede;
i) Participacdo e co-responsabilizacdo da familia e dos cuida-
dores principais na prestagao dos cuidados;
j) Eficiéncia e qualidade na prestacéo dos cuidados.
Artigo 7° (Direitos)
A Rede assenta na garantia do direito da pessoa em situacéo de
dependéncia:
a) A dignidade;
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b) A preservagio da identidade;

¢) A privacidade;

d) A informagéo;

e) A ndo discriminago;

f) A integridade fisica e moral;

g) Ao exercicio da cidadania;

h) Ao consentimento informado das intervengdes efectuadas.

No que diz respeito, aos destinatarios dos cuidados da
RNCCI, séo todos os utentes com dependéncia funcional transi-
toria decorrente de convalescenca ou outro, com dependéncia
funcional prolongada, idosos com critérios de fragilidade, uten-
tes com incapacidade grave, com forte impacto psicossocial,
utentes portadores de doenca severa, em estado avangado ou ter-
minal

O ingresso na rede podera ser referenciado pela comuni-
dade (Equipa de referenciacdo do Centro de Saude, Mé-
dico/Enf°. e Assistente Social), ou pelo servico Hospitalar atra-
ves da Equipa de Gestdo de Altas (EGA). A admissdo na mesma,
sera realizada pela Equipa de Coordenagdo Local (ECL) apos
avaliacdo dos critérios para a proposta.

Existem na RNCCI, quatro tipologias de unidades de cui-
dados continuados, sendo as mesmas, o0 internamento, equipas
hospitalares, ambulatério, equipas domiciliarias. Da unidade de
internamento fazem parte a unidade de convalescenca, a unidade
de média duracdo e reabilitacdo, a unidade de longa duracéo e
manutencdo e a unidade de cuidados paliativos. A unidade de
ambulatoria € a unidade de dia e promocao da autonomia. Das
equipas hospitalares fazem parte as equipas de gestdo de altas e
as equipas intra hospitalares de suporte em cuidados paliativos.
Das equipas domiciliarias fazem parte as equipas de cuidados
continuados integrados e as equipas comunitarias de suporte em
cuidados paliativos.

“Ninguém escapa ao sonho de voar, de ultrapassar os limites
do espaco onde nasceu, de ver novos lugares e novas gentes.
Mas saber ver em cada coisa, em cada pessoa, aquele algo que
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a define como especial, um objecto singular, um amigo,- ¢ fun-
damental. Navegar é preciso, reconhecer o valor das coisas e
das pessoas, é mais preciso ainda.”

Antoine de Saint-Exupery.

2- DIREITO ETICO LEGAL

Importa referir prima facie que, a nogéo de cuidados pa-
liativos abarca uma complexidade conceitual que necessita de
ser articulada tanto ao nivel Juridico, como, ao nivel Médico.

N&o obstante esta articulagéo, os cuidados paliativos es-
tdo intrinsecamente ligados a prépria ética, definindo um con-
junto de valores e a prépria filosofia do agir. Deste modo, antes
de subjugar os ditos cuidados aos ramos juridico e médico, é ne-
cessario mencionar do ponto de vista préatico, a diferenciacéo en-
tre ética nos cuidados e a dita moral dos mesmo. A ética, na sua
génese, define o que, e, a que, verdadeiramente pertence a con-
cecdo de cuidados paliativos (interior), enquanto, a moral, define
0 que deveria ser (exterior).

Partindo sempre desta deliberacdo e analise ética, no que
diz respeito ao ramo Juridico, o conceito passa pela criacdo da
Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP), prevé que as
unidades de cuidados paliativos, as equipas intra-hospitalares de
suporte em cuidados paliativos (EIHSCP) e as equipas comuni-
tarias de suporte em cuidados paliativos (ECSCP), em funciona-
mento, criadas no &mbito do Decreto-Lei n.° 101/2006, de 6 de
junho, integrem a RNCP e se adaptem ao disposto na LBCP,
conforme determinado na Base XXXIV da Lei n.° 52/2012.
Deste modo, as unidades de cuidados paliativos, em funciona-
mento nas instituicdes hospitalares publicas, criadas ao abrigo
dos diplomas vigentes, nomeadamente, ao abrigo da legislacéo
mais recente, Portaria n.° 75/2017, s&o o cerne do conceito Juri-
dico, ndo obstante toda a parte ética a si inerente.

No que diz respeito a prépria pessoa ou pessoas que se
reveem como doentes, a referenciacdo de utentes e 0s
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procedimentos relativos a situagdes de prorrogacdo de interna-
mento, mobilidade e alta, para as unidades de cuidados paliati-
vos, em funcionamento, criadas ao abrigo do Decreto-Lei n.°
101/2006, de 6 de junho, contratualizadas com entidades do se-
tor social ou privado (UCP-RNCCI), continuam a ser feitos atra-
vés da aplicacdo informética da RNCCI, tendo presentes as re-
gras vigentes nesta Rede e de acordo com os critérios de refe-

renciacdo a definir, no &mbito da RNCP, pela CNCP.
Artigo 32° (Ingresso na Rede)

1° O ingresso na Rede é efectuado através de proposta das equi-
pas prestadoras de cuidados continuados integrados ou das
equipas de gestdo de altas, na decorréncia de diagnéstico da
situacdo de dependéncia.
2° A admissédo nas unidades de convalescenca e nas unidades
de média duracdo e reabilitacdo é solicitada, preferencial-
mente, pela equipa de gestdo de altas na decorréncia de diag-
nostico da situacdo de dependéncia elaborado pela equipa que
preparou a alta hospitalar.
3° A admissdo nas unidades de média duracéo e reabilitacdo ¢,
ainda, determinada pela equipa coordenadora local.
4° A admissdo nas unidades de longa duracdo e manutencéo e
nas unidades de dia e de promocéo da autonomia € determinada
pela equipa coordenadora local, na decorréncia de diagndéstico
de situacéo de dependéncia por elas efectuado.
5° A admissao nas unidades de cuidados paliativos e nas equi-
pas intra-hospitalares de suporte em cuidados paliativos é de-
terminada por proposta médica.
6° A admissdo nas unidades de internamento depende, ainda,
da impossibilidade de presta¢éo de cuidados no domicilio e da
ndo justificacdo de internamento em hospital de agudos.
7° A admissdo nas equipas de suporte em cuidados paliativos é
feita sob proposta, preferencialmente, das equipas prestadoras
de cuidados continuados integrados dos centros de salde de
abrangéncia ou das equipas de gestdo de altas dos hospitais de
referéncia da zona.
8° A admissédo nas equipas prestadoras de cuidados continua-
dos integrados é feita sob proposta dos médicos do centro de
salde correspondente ou das equipas de gestdo de altas dos
hospitais de referéncia da zona.
9° Quando se preveja a necessidade de cuidados de apoio
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social, a proposta é determinada pelo responsavel social da
equipa de coordenacdo local da referida area.

Importa assim, vincar que, o legislador tem uma perspe-
tiva crua e direta da realidade ndo mencionando pelo menos a
priori a ética inerente ao caso, como, um préprio direito ao
utente. A perspetiva juridica constroi-se assim, tendo em conta
as condicOes e requisitos de construcdo, seguranca das instala-
¢Oes de cuidados paliativos e referenciacdo dos proprios utentes.

Ora, ndo me desfazendo da perspetiva juridica, creio que,
a mesma necessita de ser articulada com a perspetiva medica.

Assim, o conceito de cuidados paliativos, passa a ser as-
sociado ndo so doentes idosos ou pessoas com uma doenca ter-
minal, como a doentes de varias idades e a varias patologias.

A Organizagdo Mundial de Satde (OMS) define mesmo
0s cuidados paliativos como uma abordagem medica abrangente
que se destina a melhorar a qualidade de vida dos doentes (e das
suas familias) que enfrentam uma doenca grave ou incuravel. Os
cuidados em causa sdo assim administrados para prevencao e
alivio do sofrimento com recurso a identificacdo precoce e tra-
tamento da dor, mas também de problemas psicoldgicos, sociais
e espirituais.

O ponto fulcral deste trabalho cinge-se assim aos Cuida-
dos Paliativos como o direito ético-legal.

Né&o sendo a medicina uma ciéncia natural “pura” a do-
enca ndo pode reduzir-se a um mero facto biol6gico. Do mesmo
modo que, o direito ndo deve reconduzir o cuidado a um simples
mecanismo, devem os dois ramos articular-se, sendo mais do
que o sdo, sendo em si, e em conjunto, a formula a aplicar ao
fendmeno humano em questdo. Estes ramos distintos, ndo de-
vem nem podem ser, consignados a uma Unica perspetiva sob
pena de, por um lado perder a €tica a si inerente, tida como gé-
nese segundo a OMS, e por outro lado, perder a estrutura garan-
tida legalmente.

Os cuidados paliativos quando aplicados a pessoas com
doencas incurdveis, cronicas e progressivas devem, ser
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disponibilizados em diferentes contextos médicos ou hospitala-
res, incluindo também o domicilio do doente (cuidados ao do-
micilio). Quando indicados ndo devem ser s6 “aplicados” mas
sim disponibilizados sempre que possivel desde o diagnéstico,
ou quando ndo possivel, apenas numa fase mais avancada da do-
enca. No seguimento da sua disponibilizagdo, devem-se ter em
conta, 0 que por muito é negligenciado, as proprias familias, uma
vez que, muitas vezes as prépria sofrem tanto ou mais que o pré-
prio doente.

Torna-se por isso imperativo, como vimos no proprio
contexto de aulas da pos graduacéo, aplicar a etica ao caso. Nas
Palavras de Antonio Barbosa, “Associar e interrelacionar e ndo
reduzir ou isolar, afinal complexificar e ndo pura e simples-
mente simplificar mas buscar informagfes multidimensionais
que possibilitem a construcdo de uma viséo global do conheci-
mento”, € 0 passo inicial a ter em conta, no caso dos Cuidados
Paliativos.

Do ponto de vista pratico, podemos assim enunciar trés
grandes métodos da ética, sendo eles, o Utilitarismo, o Dever e
as Virtudes.

O Utilitarismo, seguido por, Stuart Mill, rege a sua acéao
de acordo com os seus proprios efeitos “Qual o efeito da minha
aca0?”, medindo assim a moralidade dos atos pelas suas conse-
quéncias, independente das intencdes.

Por outro lado, o Dever, seguido por Kant, tem uma pers-
petiva mais deontoldgica. Neste sentido a moralidade é medida
pelo grau de adequagdo as normas, num sentido de “O que devo
fazer?”.

Em Gltimo lugar, temos 0 método das Virtudes, que, por
sua vez, utiliza figuras exemplares para definir o método a apli-
car. Este método, foi sequido por Aristoteles, e, é até aos dias de
hoje, o mais usual, principalmente nas profissdes do ramo da sa-
Ude.

Porém, ndo obstante o método escolhido, este, deve
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sempre passar por um processo de deliberacdo ética, com o in-
tuito de, melhorar a qualidade de decisdes clinicas através de um
manejo correto dos valores, otimizando a resolucéo dos confli-
tos. No decurso deste processo, € imperativo ter em linha de
conta o que, ja Kant referia, “Age apenas segundo uma maxima
tal que possas a0 mesmo tempo querer que ela se torne lei uni-
versal”, in Fundamenta¢ao da Metafisica dos Costumes.

2.1-MORTE

O mundo esté a sofrer uma transi¢cdo do processo demo-
gréfico Unica e irreversivel que resultara inevitavelmente em po-
pulagdes mais velhas. Com a diminuig&o das taxas de natalidade,
0 nimero de pessoas com 60 anos ou mais deve duplicar entre
2007 e 2050 (ONU, 2002). A Assembleia Geral da ONU, con-
vocou a primeira Assembleia Mundial sobre o Envelhecimento
em 1982, dessa assembleia resultou o Plano de Ac¢éo Internaci-
onal de Viena sobre o Envelhecimento. Ora, este plano estava
direcionado para acdo em salde e nutricdo, protecdo de idosos,
habitacdo e meio ambiente, familia, bem-estar social, seguranca
de renda e emprego, educacdo (ONU, 2002), o que por si, revela
logo, a preocupagdo em “proteger” a populacdo mais idosa e
meio social/familiar da mesma.

Com as atuais e cada vez mais radicais mudancas no per-
fil demografico, tanto nos indicadores de morbilidade, bem
como de, emergéncia das doencas crénicas surgem novas neces-
sidades de salde.

“Viver é possuir-Se, pertencer-se a si mesmo no aspeto
formal e explicito de realidade”, tal como, envelhecer ¢ um fe-
némeno presente e inevitavel da vida. Envelhecer é um dado ad-
quirido, € um processo complexo e abrangente, tem fatores fisi-
oldgicos, psicoldgicos e sociais associados, mas é sobretudo,
parte integrante da vivéncia da vida humana.

Intrinsecamente ligado ao envelhecimento estdo, 0s
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problemas de saude caracteristicos desta faixa populacional, que
comprometem a qualidade de vida desta faixa etaria. Nesta otica
de constante procura por melhores e cada vez mais eficazes me-
todos, sdo, estes problemas, objeto de investigagdo constante. A
cada vez maior esperanca média de vida, é o factor fulcral destes
problemas, pois traz associada a si, uma maior prevaléncia de
doencas cronicas e prolongadas e consequentemente a necessi-
dade de amenizar o sofrimento das mesmas para uma melhoria
da qualidade de vida do proprio ser humano.

De acordo com Rosellé et al (2008), entender-se-a por
situacOes de terminalidade: doencas oncoldgicas; insuficiéncia
renal cronica irreversivel; insuficiéncia cardiaca irreversivel; in-
suficiéncia respiratoria cronica irreversivel; insuficiéncia hepa-
tica irreversivel; doencas degenerativas do SNC; SIDA, etc.

Ja, Kuibler-Ross (1969),Stederford (1984),Parkes (1987),
Buckman (1996) e Dowling (2000), referiam-se as questdes per-
tinentes sobre a terminalidade, como, o tabu da morte, aprender
a morrer, que ninguém morra sé, questdes éticas, morais e de
valores, modelos tedricos, dar as “mas noticias”, quanto tempo
de vida? Estas questdes, continuam, em pleno século XXI a fazer
sentido e aplicando-se aos casos de terminalidade.

Segundo Alarcén (2008), poderemos mencionar como
indicadores de qualidade, os indicadores de riscos previsiveis,
os indicadores relacionados com a atencao a pessoa, 0s indica-
dores de vigilancia, indicadores de atividade, indicadores de sa-
tisfacdo dos doentes e familiares e percecdo da qualidade de
vida.

A pertinéncia dos cuidados paliativos tem em conta, o
imperativo ético da morte, o esgotamento. A falta de preparagédo
profissional, a caréncia de cuidados, a ndo valoriza¢do do “n0-
cleo duro”: doente/familia, a iniquidade de acessos e “Onde es-
tdo estes doentes?”

Serd importante uma mudanca de discurso, valorizando-
se e apostando-se no curar ao cuidar, numa nova cultura das
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ciéncias da saude, num envelhecimento com qualidade, numa re-
configuracdo dos servigos de saide, no autocuidado ao conforto
do “Viver”, na participacdo ativa da familia, na valorizacdo do
processo biografico ao episddio bioldgico.

N&o esquecendo que, 0 ser humano é um ser espiritual,
fisico, relacional e psicoldgico, o cuidar do mesmo, envolve todo
um manancial de cuidados que tenham em atengéo todas estas
dimensdes, pois também, o sofrimento do homem, reflete-se nas
diferentes dimensdes sendo um sofrimento global e ndo parcial.

A avaliacdo do doente em cuidados paliativos, terd que
ter em conta a valorizagéo total da pessoa, 0s seus habitos e es-
tilos de vida, os sintomas da doenca ou sofrimento e seu con-
trolo, as situacdes de risco, as necessidades expressas, 0 conhe-
cimento da situacao e o impacto emocional, e sobretudo, a com-
preensdo por parte dos profissionais numa logica em que 0s as-
petos atras enumerados adquirem um papel fundamental.

2-2.ETICA

(..) Numa conversa filosofica com R. Rhess, Wittgens-
tein é peremptdrio em afirmar que a moral trata de normas e a
¢tica de problemas, (...) a ética ¢ da ordem da vivéncia pessoal,
(...). Pelo contrario, a moral ¢ da ordem da convengao social”. .
Beckert, C (2002).

Relativamente ao conceito de ética, esta é proveniente do
Grego “éthos” que significa carater, traduzida para o latim como
“mos” ouU seja, costume, dai a utilizacdo atual da ética como a
ciéncia da moral, ou filosofia da moral. E entendida como um
conjunto de principios morais que regem os direitos e deveres
humanos, sendo mutavel, tendo em conta a época e a cultura que
a define.

A ética debruca-se para uma reflexdo sobre a acdo hu-
mana, relativamente a n0s e aos outros, esta pretende dar res-
posta a problemas ou dilemas, os quais, se deparam 0s
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profissionais, orientando-os para um plano de atuacao.

Contudo, ndo existe um padrédo definido de decisdo ética,
na medida em que cada situacdo devera ser analisada tendo em
conta a sua especificidade e individualidade.

Para que se possa abordar as questdes éticas, € inevitavel
conhecer alguns conceitos basicos, como o de problema e dilema
ético.

O problema ético refere-se a uma situacéo onde estdo em
causa aspetos éticos, que quando estudados de modo reflexivo,
dar-nos-ao a solucdo correta (Queirds, 2001). Quanto ao dilema
ético, € um problema da préatica em que estdo em confronto pelo
menos duas hipdteses de solucéo e se desconhece qual a melhor,
pois estdo em causa dois ou mais valores (Phipps, Sands & Ma-
rek, 2003).

Quando encontrado um problema ou dilema ético, dar-
se-a inicio a um processo de raciocinio, com vista, a obtencéo da
melhor solucdo tendo em conta as circunstancias reais, em que
0 problema se insere. Este processo, conhecido como processo
de tomada de decisdo é descrito por Gandara (2004) como, um
processo que consiste na selecdo entre duas ou mais alternativas,
respeitando a sequéncia de uma linha de intervencéo, de forma
a atingir a resolucdo de um problema. E ainda constituido por
fases que se iniciam a partir da identificacdo do problema, veri-
ficando o que esta em causa, como se desencadeou, quem esta
envolvido e findam na avalia¢do do impacto e da eficacia da de-
cisao.

De acordo com Nunes (2011), a expressdo “processo de”,
compreende modelos e metodologias, de forma a sustentar a to-
mada de decis&o.

Para que seja possivel tomar a decisdo mais acertada, de-
vera orientar-se por um conjunto de regras de carater ético, juri-
dico e administrativo, constituindo um ideal de acéo que visa a
exceléncia técnica e moral. O Codigo Deontolégico sera funda-
mental para a tomada de decisdo responsavel, tendo em conta a
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natureza moral e ética, respeitando a competéncia técnica e ci-
entifica da profissdo (Veiga, 2006).

2-3.PRINCIPIOS ETICOS FUNDAMENTAIS

Qualquer tomada de decisdo requer fundamentos que
justifiguem a sua acdo. Para tal, é essencial existirem reflexdes
éticas, tendo em conta, as teorias éticas existentes e 0s principios
éticos basicos que pressupdem a exigéncia de respeito por deter-
minados valores, tais como: o principio da autonomia, o princi-
pio da beneficéncia, o principio da ndo-maleficéncia, a justica e
a vulnerabilidade.

Segundo Boyd, Melia e Thompson (2004), para a ética
ter credibilidade, deve assentar ndo so nos valores, mas também
em principios universalmente conhecidos e respeitados. O prin-
cipio da autonomia, o principio da beneficéncia, o principio da
ndo maleficéncia, o principio da justica, o principio da vulnera-
bilidade, tal como acima explicitado.

2.3.1-.PRINCIPIO DA AUTONOMIA

O termo autonomia significa, etimologicamente, a con-
dicdo de quem é autor de sua propria lei. E entendida como, a
liberdade de uma pessoa de escolher e decidir consoante 0s seus
valores, desejos e crencas.

Segundo Queirds (2001) autonomia é a capacidade de ser
0 seu préprio legislador, é a capacidade de se conduzir a si
mesmo, é a capacidade de se decidir sem se demitir, é a capaci-
dade de assumir os seu préprios condicionalismos e de se apoiar
neles para se tornar a pessoa que se é. Definida deste modo, a
autonomia € a base que fundamenta a responsabilidade ética.

O principio da autonomia ou principio da liberdade res-
peita a legitima autonomia das pessoas e que as suas decisdes e
escolhas sejam verdadeiramente auténomas ou livres. O agir
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autobnomo é aquele que implica intencionalidade, compreensdo
e auséncia de influéncias que o determinem.

Para Felipe (2004), a autonomia pressupde capacidade
para a acdo, o que implica a capacidade para o exercicio dos seus
direitos, estando sujeita as condi¢des que a ordem juridica preve.

No contexto da pratica clinica, o profissional de saide
deverd promover comportamentos autonomos por parte dos
utentes, informando-os de forma clara e dirigida, assegurando a
correta compreensdo da informacéo fornecida e a livre decisao.

Para que este principio fosse cumprido, a Direcdo Geral
de Saude (2013) elaborou o Consentimento Informado, Esclare-
cido e Livre, que pode ser expresso de forma verbal, oral ou es-
crita e contém em si, duas nogdes indissociaveis, a de compre-
ensdo e autonomia. Desta forma, e ap0s a transmissao da infor-
macao e seu esclarecimento, obriga a um periodo de reflexéo
que provém da necessidade da pessoa avaliar qualitativamente a
informacao e o esclarecimento recebidos.

Devera assegurar-se de que este principio é cumprido,
permitindo aos clientes decidirem de forma auténoma sobre os
cuidados de saude que Ihes sdo prestados.

2.3.2- PRINCIPIO DA BENEFICENCIA

A beneficéncia é a acdo de quem faz o bem, sdo compor-
tamentos de quem procura ajudar e fazer o bem ao proximo.

O principio da beneficéncia deve ser entendido como
uma dupla obrigacdo, em primeiro lugar, a de ndo causar danos
e, em segundo lugar, a de maximizar o nimero de possiveis be-
neficios e minimizar os prejuizos.

Este principio, conduz as reflexdes éticas na pratica dos
profissionais de satde em situa¢fes onde a autonomia do cliente
se encontra comprometida, atraveés da avaliagdo do cliente e das
suas capacidades, bem como da consulta com os seus familiares,
tendo em vista o seu bem-estar ou sobrevivéncia.
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No entanto, quando a beneficéncia é adotada em ex-
tremo, pode levar a atitudes de paternalismo por parte dos pro-
fissionais de salde, levando a infantilizacdo dos clientes e a cri-
acdo de dependéncias. Deste modo, devem ser evitadas atitudes
paternalistas, respeitando e promovendo a autonomia dos clien-
tes e suas decisoes.

Assim sendo, o principio da beneficéncia na esfera dos
cuidados de salde, visa um cuidar holistico com o objetivo de
atingir o bem-estar ou em beneficio do utente, aliviando e evi-
tando o mal e o dano (ndo maleficéncia).

2.3.3-.PRINCIPIO DA NAO MALEFICENCIA

Este principio esta intimamente ligado com o principio
da Beneficéncia e por isso devem ser ponderados conjunta-
mente.

De acordo com Queirds (2001),0 principio da ndo male-
ficéncia refere-se a males ndo morais e sobretudo a danos cor-
porais: dores, doencas, morte, entre outros. Estd relacionado
com o principio de duplo efeito que preconiza que em determi-
nadas situacdes especificas, € legitimo realizar acdes das quais
resulta um efeito bom que é considerado o pretendido e outro
mau que € considerado o tolerado.

No decurso da prética, os profissionais de saude, depa-
ram-se com procedimentos ou intervengdes passiveis de causar
dano ao cliente. No entanto devem, de acordo com este princi-
pio, refletir e ponderar os riscos a que estdo sujeitos os utentes
para que, a sua intervencao cause sempre mais beneficio do que
dano, com a maxima de melhorar a saide e bem-estar.

2.3.4- PRINCIPIO DA JUSTICA

De acordo com Boyd et. al (2004) a justica, ou a exigén-
cia de equidade universal, apoia-se numa relagéo de tensdo com
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0 respeito pelos direitos das pessoas individuais. Os autores su-
pracitados referem ainda que, os nossos direitos individuais po-
dem ser reduzidos em interesses do bem comum.

Na Carta Internacional dos Direito Humanos (2011), ar-
tigo 25, € mencionado que, toda a pessoa e a familia tém direito
a um nivel de vida suficiente para lhes assegurar e manter a sa-
Ude e o bem-estar. Deste modo, todos os individuos tém direito
a usufruir das mesmas oportunidades no acesso aos cuidados de
salde de que necessitam. Este principio encontra-se assim rela-
cionado com, o conceito de imparcialidade, ou seja, acesso dos
utentes a uma terapéutica adequada as suas necessidades, com
uma distribuigéo igualitaria dos recursos disponiveis.

O Principio da Justica, delimita eticamente a acdo auto-
noma dos clientes, na medida em que os seus limites serdo de-
terminados pelo respeito a dignidade e liberdade de outrem ou
da sociedade. E neste contexto que se insere o poder legislativo,
que, em nome da sociedade ira estabelecer os limites legais da
autonomia individual.

Este principio, deve estar presente em todas as decisdes
e intervencgdes, contemplando assim, a esséncia de todos os prin-
cipios éticos.

2.3.5- VULNERABILIDADE

A vulnerabilidade é uma carateristica inerente ao utente
em processo de doenca, sendo, o foco de atencdo da equipa mul-
tidisciplinar. A percecdo dos utentes sobre a sua vulnerabilidade
encontra-se diretamente relacionada com as situac6es que expe-
rienciaram, tanto pessoais como de familiares ou amigos, como
tal, € vivenciada de diferentes modos e com diferentes acdes.

A doenga acarreta vulnerabilidades que, poderdo condi-
cionar as decisfes dos utentes, sendo importante que, o profis-
sional de saude como, cuidador assuma um papel ativo tanto, na
prestacdo de cuidados, como, na protecdo dos direitos dos
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utentes.

Segundo Veiga (2006), além da vulnerabilidade do
utente, que, sucede a doenga, o processo de institucionalizagdo
necessario ao tratamento constitui uma ameaca ao desempenho
da autonomia. Assim o sendo, deverad o profissional de saude
identificar vulnerabilidades e atuar para que estas sejam minimi-
zadas ao longo de todo o processo de saude/doenca.

3- VISIBILIDADE CONSTITUCIONAL

Ao longo da Historia, a palavra, cuidados paliativos tem
sido alvo de conotagdes negativas, pelo que muitos profissionais
evitam usa-la. Aparece rodeada de preconceitos, segredos,
meias-verdades, vergonha e culpa.

Em Portugal, a CRP comegou a ser norma juridica em
1976, pelo que a sua taxatividade comegou a ser tida apds esta
data. Nos tribunais, em geral, na Europa, depois da segunda
grande guerra mundial, ndo se aplicava a constituicao, aplicava-
se a lei; com os direitos fundamentais pode-se questionar a lei.

Contudo, o Estado através das suas instituicdes, 0s pro-
fissionais de saide médicos, enfermeiros, outros técnicos de sa-
ude, pessoal operacional e a propria sociedade civil podem e de-
vem mobilizar-se no sentido de alterar a conotagdo negativa a
que a palavra cuidados paliativos tem sido alvo.ao longo da his-
toria, pois os cuidados de saude deverdo dar resposta cabal aos
problemas decorrentes do envelhecimento da populacdo mun-
dial em grande escala. Populacdo envelhecida devera ser sino-
nimo de populagdo bem cuidada em termos de saude, em que a
vida deve ser preservada com dignidade atendendo aos direitos
humanos inerentes a cada pessoa independentemente do estado
social, fisico ou idade, cumprindo-se com os preceitos constitu-

cionais, artigos 13° e 64° CRP.
Artigo 13° (Principio da igualdade)
1. Todos os cidaddos tém a mesma dignidade social e sdo iguais
perante a lei.
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2. Ninguém pode ser privilegiado, beneficiado, prejudicado,
privado de qualquer direito ou isento de qualquer dever em ra-
730 de ascendéncia, sexo, raga, lingua, territorio de origem, re-
ligido, convicgdes politicas ou ideoldgicas, instrucdo, situagio
economica ou condi¢do social.

O principio da igualdade ¢ dos principios estruturantes
do Estado de Direito, valendo como valor supremo do ordena-
mento. O mesmo, € critério interpretativo que modela todo o or-
denamento juridico (Acordao 400/91), vale como proibigcdo de
modalidades de discriminagdo (13.°), como um requisito do Es-
tado de Direito, como uma aspiracdo da comunidade (Castro
Mendes), e, atua como uma qualidade dos direitos fundamentais.
A jurisprudéncia tem entendido o conceito de igualdade como
historico, relativo e relacional, tendo de ser compreendido a luz
de varios outros preceitos constitucionais, como, os corolarios
igualdade formal, que, passam por exemplo, pela proibicdo de
discriminagdes sem fundamento legal. No entanto, € preciso vin-
car o facto de a dita, unfair discrimination ser uma lista aberta e
nao ¢ taxativa, pelo que, podera enquadrar-se conforme o caso

em apreco.
Artigo 64° (Satde)

1. Todos tém direito a protecgdo da satide e o dever de a defen-
der e promover.
2. O direito a protecgdo da saude ¢ realizado pela criagdo de
um servigo nacional de satde universal, geral e gratuito, pela
criagdo de condi¢des econdmicas, sociais e culturais que ga-
rantam a protec¢do da infancia, da juventude e da velhice e pela
melhoria sistematica das condigdes de vida e de trabalho, bem
como pela promogdo da cultura fisica e desportiva, escolar e
popular e ainda pelo desenvolvimento da educagao sanitaria do
povo.
3. Para assegurar o direito a protec¢do da satide, incumbe prio-
ritariamente ao Estado:
a) Garantir o acesso de todos os cidaddos, independentemente
da sua condi¢do econdmica, aos cuidados da medicina preven-
tiva, curativa e de reabilitacdo;
b) Garantir uma racional e eficiente cobertura médica e hospi-
talar de todo o pais;
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¢) Orientar a sua acgdo para a socializagdo da medicina e dos
sectores médico-medicamentosos;

d) Disciplinar e controlar as formas empresariais e privadas da
medicina, articulando-as com o servi¢o nacional de saude;

e) Disciplinar e controlar a produgdo, a comercializago e o uso
dos produtos quimicos, bioldgicos e farmacéuticos e outros
meios de tratamento e diagnostico.

Compete assim ao Estado, numa primeira fase, criar to-
das as condigdes estruturais € humanas, para que, os cuidados
paliativos possam ser uma realidade cada vez mais premente na
sociedade Portuguesa, e, chamando depois, a sociedade civil a
intervir cada vez mais, no sentido de proporcionar a toda a po-
pulacdo Portuguesa que necessite dos cuidados e seu acesso,
para que estes ndo sejam uma miragem mas sim uma realidade.

E importante denotar o seguinte, em Portugal, os direitos
de liberdade aferem a satisfacdo dos deveres que incumbem ao
Estado, sendo imediatamente exigiveis por for¢a da consagracao
constitucional do direito. Diferentemente, ao que concerne ao
conteudo dos direitos sociais, que, ndo €, em geral, constitucio-
nalmente determinado ou determinavel, uma vez que, eles sdo
afectados por uma reserva do financeiramente possivel que, re-
forca uma reserva do politicamente adequado, na correspon-
dente realizagdo positiva.

Esta diferenga tem de ser aplicada em fungao do direito,
faculdade ou garantia particular em causa, dependendo sempre
da situagdo juridica concreta (ideia de determinabilidade do di-
reito no caso concreto).

No entanto, ¢ facil deter a ideia errada de hierarquizagao
dentro dos direitos fundamentais, acima enunciados. Os mesmos
estruturam-se na ideia de direitos fundamentais do proprio Es-
tado de Direito, diferente claro, da ideia de direitos subjacentes
a conflitos, colisdes e limitacdo, ndo do direito mas de modali-
dades e dimensdes especificas, como a dita, “escala de preferén-
cias constitucionais”. Assim sendo, varia conforme o caso em
concreto e muitas vezes conforme o caso apresentado.

Aos cuidados Paliativos, considero de fundamental
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interesse e importancia chamar ainda a colagdo o artigo 1° da

CRP, que dita o seguinte.
Artigo 1° (Republica Portuguesa)
Portugal ¢ uma Republica soberana, baseada na dignidade da
pessoa humana e na vontade popular e empenhada na constru-
¢do de uma sociedade livre, justa e solidaria.

O principio referido, a nivel Juridico, pode a certo ponto
concretizar duvidas de constitucionalidade, pois garante uma
margem de liberdade e auto conformacdo do individuo relativa-
mente a defini¢do da sua propria dignidade. Ora, nessa dignidade
o Estado ndo esta autorizado a intervir contudo, dependendo dos
cuidados prestados e da formacao, bem como, do conceito da
matéria em causa, podera num limite representar-se uma coisifi-
cacdo da pessoa, nesse ponto o artigo referido podera ser viola-
dor da dignidade da pessoa humana e, com esse fundamento, in-
constitucional, uma vez que, a priori parece ndo proteger o sufi-
ciente a pessoa humana.

Hé violacao da dignidade da pessoa humana nas situa-
coes especialmente qualificadas ou de extrema gravidade de:

a) Desrespeito: alguém ou vida humana sao desrespeita-
dos na sua humanidade intrinseca;

b) Subjugacao ou de exclusdo: alguém, com condigdes
subjectivas e objectivas de genuina autodeterminagao e sem res-
ponsabilidade sua, ¢ activa e decisivamente impedido de prosse-
guir os seus proprios designios e as suas escolhas ou planos de
vida em dominios essenciais para a sua independéncia ética ou
¢ impedido de participar, directa ou indirectamente na tomada
das decisoes da colectividade;

c) Degradagdo: alguém que ¢ substancialmente coisifi-
cado de forma denegridora ou é degradado, em situagdes rele-
vantes da sua vida, a condi¢do de mero objecto ou instrumento
de realizacdo de fins que lhe sdo estranhos;

d) Alienacao identitaria: alguém que ¢ impedido de ter e
de se apresentar com uma identidade pessoal ou ¢é privado do
acesso ao conhecimento das suas origens e da sua historia ou ¢
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desapossado do controlo sobre a sua identidade;

e) Devasse e humilhagdo: alguém que ¢ devassado na es-
fera de intimidade que pretende preservar do conhecimento dos
outros ou ¢ humilhado com desconsideracao da imagem de si
que o proprio pretende construir € apresentar publicamente;

f) Incapacitagdo: alguém que ¢ privado de recursos mini-
mos para uma existéncia condigna ou € involuntariamente colo-
cado, mantido ou abandonado numa situacao de pentria material
ou num estado de falta de oportunidade de educagao;

g) Estigmatizacdo: alguém ¢ discriminado de forma es-
tigmatizante ou ¢ tratado com desigual respeito e consideragao
de interesses e de forma a sugerir socialmente dever ser--lhe atri-
buida uma natureza ou um estatuto de inferior ou de digno de
menor consideracao e respeito.

Nao obstante, esta dificuldade ¢ facilmente superavel
através da concegao da dignidade da pessoa humana, como, prin-
cipio absoluto, valor supremo e principio constitucional de vin-
culatividade absoluta, mas de contetudo aberto e de aplicagao re-
lativizante (1° CRP). Com isto, ¢ protegida a auto determinagao
da pessoa e a sua determinagao de vontade nos cuidados a recor-
rer e autorizar, bem como, a sua propria dignidade, como ser hu-
mano fisico e espiritual.

As dimensdes da pessoa humana, constitucionalmente
passam assim por:

a) Integridade: ideia de obrigagdo de respeito pela inte-
gridade humana sustentada num sentido de justi¢a que permite
valorar na vida de cada pessoa; ha violacao da dignidade da pes-
soa humana quando a pessoa ¢ desrespeitada na sua humanidade;

b) Respeito da humanidade intrinseca da pessoa;

¢) Sujeito: cada pessoa tem que ser reconhecida autono-
mia, liberdade e condi¢des materiais minimas para lhe assegurar
possibilidade de se assumir como sujeito da propria vida;

d) Igualdade: ha violacdo quando a pessoa ¢ humilhada
ou estigmatizada como ser pretensamente inferior; e
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e) Nao discriminagdo em fun¢do da natureza da pessoa.
4- CONCLUSAO

O objetivo maior deste trabalho foi apresentar a discus-
sdo atual sobre os cuidados paliativos oncologicos. Para isso, a
estratégia foi mostrar um panorama amplo sobre cuidados pali-
ativos no que diz respeito a conceitos, organizacao de programas
e desafios futuros.

A complexidade inerente a esta tematica, exige aborda-
gens multidisciplinares numa perspetiva social e ética, tendo em
conta as diferentes fases do ciclo de vida da pessoa e intervindo
com um leque de respostas e dispositivos que, de forma articu-
lada e congruente, atuem nas varias vertentes deste fendmeno.
Nesse sentido, a consolidagdo de um modelo integrado pressu-
poe um continuo interdependente de respostas, designadamente
de prevencao, dissuasdo, redu¢do de riscos € minimizacao de da-
nos, tratamento e aceitacao, fundamentado na evidéncia.

As principais dificuldades sentidas na realizacao deste
trabalho foram essencialmente a sintetizacao de matérias e con-
teudos da area da satde, uma vez que, a minha area ¢ a juridica.

Como perspetivas futuras, considero fundamental o au-
mento da formagao dos profissionais de satide sobre esta proble-
matica de forma a capacita-los para uma melhor resposta as ne-
cessidades de intervengado e implementagdo de modelos de inter-
vencao. Outra sugestdo, recairia na melhoria da articulagdo entre
os servigos de internamento da pessoa com os centros de saude,
facilitando assim a continuidade e qualidade dos cuidados, assim
como, ganhos em satide, de modo a um acompanhamento destas
pessoas, prevenindo a recaida ou utilizagdo erronea de recursos.

Seria pertinente, também, a criagdo de projetos com a in-
clusdo de outros profissionais e parcerias socias, que estariam ao
corrente das linhas orientadoras atuais com as pessoas necessi-
tadas destes cuidados e que cada um, dentro das suas realidades,
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se sentisse envolvido e servisse como apoio no acompanha-
mento destes utentes no contexto social, promovendo acima de
tudo o bem-estar.
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