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RESUMO 

 

As Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV) constituem um conjunto de documentos 
de manifestação do paciente sobre cuidados e tratamentos – caso seja estabelecida 
sua incapacidade decisional – que buscam preservar autonomia, privacidade e 
dignidade. Considerando tais pressupostos, empreendeu-se uma investigação com o 
objetivo geral de conhecer e analisar as concepções de profissionais de saúde sobre 
uso de DAV no processo de tomada de decisão em cuidados paliativos em final de 
vida, à luz do referencial teórico dos Direitos Humanos dos Pacientes. Tendo em vista 
a escassez de pesquisas empíricas no cenário brasileiro, optou-se por um estudo 
exploratório, descritivo e de abordagem qualitativa. Integraram à amostra pesquisada, 
20 profissionais de saúde (sendo 13 enfermeiros e 7 médicos) de um hospital público 
da região Centro-Oeste do Brasil. Para coleta dos dados, aplicaram-se: questionário 
sociodemográfico e roteiro de entrevista semiestruturada. Para análise das 
entrevistas, utilizou-se o software IRAMUTEQ. Os relatos obtidos também foram 
submetidos à análise de conteúdo temática. No total, identificaram-se seis classes 
atinentes à percepção dos profissionais sobre os tópicos abordados, a saber: a morte 
e o morrer em cuidados paliativos em final de vida; o profissional de saúde diante de 
situações extremas de final de vida no contexto dos cuidados paliativos; o paciente, 
sob cuidados paliativos em final de vida, como sujeito de direitos humanos; a relação 
paciente-profissional-família na tomada de decisão em cuidados paliativos em final de 
vida; Diretivas Antecipadas de Vontade como ferramenta para promoção de 
autonomia e privacidade dos pacientes paliativos em final de vida; e aspectos 
bioéticos relacionados às DAV na tomada de decisão em cuidados paliativos em final 
de vida. Com base nos resultados reunidos nessa pesquisa, foi possível perceber 
contradições no que tange à observância dos princípios bioéticos durante a prática 
assistencial nesse contexto. Igualmente é válido destacar que os profissionais 
entrevistados comunicaram poucas informações acerca das DAV. Ademais, 
perceberam-se inseguranças, notadamente aquelas associadas à insuficiência de 
amparo legal em situações que envolvem o atendimento de vontades e preferências 
de pacientes em final de vida. As evidências desse estudo apontaram que as DAV 
podem ser ‘ferramenta’ útil na defesa do respeito à autonomia e à privacidade desses 
pacientes. Outrossim, compete ressaltar que aplicar os DHP, na elaboração de DAV 
nesse contexto de cuidados, pode promover o reconhecimento da dignidade da 
pessoa humana. Concluiu-se que é de suma importância a regulamentação de DAV 
no Brasil, particularmente com fundamento em DHP. Por fim, o presente estudo 
indicou que é relevante estimular a oferta de treinamento e capacitação em bioética e 
cuidados paliativos, com intuito de contribuir para melhoria do acompanhamento 
desses pacientes e de seus familiares.  
 
 
Palavras-chave: Diretivas Antecipadas; Tomada de Decisões; Assistência Paliativa; 
Bioética; Direitos do Paciente. 



  

ABSTRACT 

 
An Advance Directive (AD) is a set of documents that explains the care and treatment 
of a patient in the event their capacity to make decisions is compromised, which seeks 
to preserve their autonomy, privacy, and dignity. Considering these assumptions, a 
study was conducted with the objective of learning and analyzing the beliefs of health 
professionals about the use of ADs in the decision-making process in end-of-life 
palliative care, under the Human Rights of Patients (HRP) theoretical framework. 
Empirical research in Brazil on this topic is scarce, so an exploratory, descriptive study 
with a qualitative approach was conducted. The sample consisted of 20 health 
professionals (13 nurses and 7 physicians) from a public hospital in the Midwest region 
of Brazil. A sociodemographic questionnaire and a semi-structured interview script 
were used for data collection. To analyze the interviews, IRAMUTEQ software was 
used. The reports obtained were also subjected to thematic content analysis. In total, 
six categories were identified concerning the perceptions of professionals on the topics 
covered, namely: death and dying in palliative care at the end of life; the health 
professional vs extreme end-of-life situations in the context of palliative care; the 
patient, under palliative care at the end of their life, as a subject of human rights; the 
patient-professional-family relationship in decision-making in end-of-life palliative care; 
ADs as a tool to promote autonomy and privacy in end-of-life patients; and bioethical 
aspects related to ADs in decision-making in end-of-life palliative care. The results of 
this study exposed contradictions concerning respect for bioethical principles during 
the practice of care in this context. It is also worth noting that the professionals 
interviewed reported having little information about ADs. Furthermore, insecurities 
were identified, notably those associated with insufficient legal protection in situations 
that involve observing the wishes and preferences of patients at the end of life. This 
study indicated that ADs can be a useful 'tool' in defending respect for the autonomy 
and privacy of palliative patients. Furthermore, it is worth emphasizing that respecting 
the HRP when carrying out any advance directives in this context of care can promote 
the recognition of human dignity. In conclusion, it is important to regulate ADs in Brazil, 
particularly based on the HRP. Finally, the present study concluded that it is necessary 
to encourage offers of training and qualification in bioethics and palliative care, to 
contribute to improving service to these patients and their families. 
 
Keywords: Advance Directives; Decision-making; Palliative Care; Bioethics; Patient 
Rights. 
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PRÓLOGO 

 

Meu interesse na temática dos cuidados paliativos vem desde a adolescência, 

após a perda de uma pessoa muito próxima diagnosticada com uma doença terminal. 

A morte do meu pai, em decorrência de complicações cardíacas, pouco tempo depois 

da minha graduação em enfermagem, também contribuiu para o desejo em 

aprofundar meus conhecimentos em cuidados paliativos e cuidados em saúde em final 

de vida. 

Ao longo da minha trajetória profissional, me deparei com muitos pacientes em 

fase final de vida que necessitavam de cuidados paliativos. Embora não tenha o título 

de especialista na área dos cuidados paliativos, participei de alguns cursos de curta 

duração na área, principalmente após atuação em um hospital, onde a demanda por 

esses cuidados era bastante elevada. 

Os dilemas em torno da tomada de decisão em saúde em final de vida me 

impactavam, principalmente envolvendo a tríade profissional de 

saúde/paciente/família. Incomodava-me, especialmente, que os desejos e as 

decisões dos pacientes sobre sua saúde não fossem suficientemente considerados. 

Com o propósito de prestar uma assistência de saúde mais eficiente e de 

qualidade ao paciente em fase final de vida, observando suas vontades e preferências, 

empenhei-me em aprofundar conhecimentos na área dos cuidados paliativos e 

cuidados em saúde em final de vida. Foi quando me aproximei da bioética e, através 

dela, conheci o referencial dos Direitos Humanos relativos às pessoas em 

adoecimento que necessitam de serviços de saúde. 
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1. INTRODUÇÃO 

 

Considerando que, ao longo dos tempos, os progressivos avanços 

tecnocientíficos em saúde viabilizaram uma maior sobrevida das pessoas e, como 

resultante desses avanços, houve o aumento da prevalência das doenças crônicas 

não-transmissíveis, que podem ser determinadas por condições graves, muitas vezes, 

incapacitantes e degradantes que ferem a dignidade humana, sobretudo no final da 

vida (1), onde ainda há carência na implementação de cuidados em saúde (2), os 

aspectos que envolvem a assistência à saúde precisam ser pensados em termos 

técnicos e bioéticos. 

A morte do paciente, na prática assistencial dos profissionais de saúde, é um 

fato constante e, ainda assim, constitui um tabu para muitos profissionais. 

Historicamente, a morte foi, por muitos séculos, considerada como um fracasso da 

medicina, sustentava-se a ideia de que nada mais poderia ser feito pelo doente 

quando na impossibilidade de cura, dessa forma, as pessoas em final de vida ficavam 

desamparadas quanto aos cuidados de saúde necessários nessa fase tão singular da 

vida (3).  

Na impossibilidade de cura, a morte, mais do que nunca, deve ser encarada 

como parte natural do ciclo da vida, devendo as pessoas em fase final vida serem 

inseridas nas decisões sobre a vida que lhes restam. Assim, o paradigma do processo 

saúde-doença volta-se para a necessidade da implementação de ações de saúde que 

visem à melhoria da qualidade de vida dessas pessoas, destacando-se, nessa 

perspectiva, a adoção de cuidados paliativos (4). 

 Os cuidados paliativos mais que uma especialidade da saúde caracterizam-se 

como uma “filosofia”, um “modo de cuidar”, um “remodelamento” do estilo de vida que 

visa a aumentar a qualidade de vida de pacientes e de suas famílias no enfrentamento 

aos problemas associados à finitude da vida resultante de uma doença (5). 

Essa modalidade de assistência à saúde volta-se ao cuidado às pessoas e não 

à cura das doenças, reafirmando a valorização de uma vida significativa, colocando o 

paciente como o centro do cuidado de sua vida, respeitando suas vontades e 

preferências com vistas à autonomia e dignidade humana em todo o ciclo vital, indo 

ao encontro dos pressupostos do referencial teórico dos Direitos Humanos dos 

Pacientes (6). Nesse sentido, os cuidados paliativos são, segundo Burlá e Py (7), uma 
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resposta indispensável ao tratamento das pessoas com problemas de saúde 

complexos, cuja cura não é possível, direcionando o cuidado para a melhoria da 

qualidade de vida com respeito ao seu sofrimento e de seus familiares .  

Quando em adoecimento e, diante da impossibilidade de cura, a pessoa torna-

se mais vulnerável, sobretudo pelo fato de as doenças graves em estágio avançado 

tenderem a provocar incapacidades que podem comprometer a autonomia da pessoa 

enferma, o que requer compreensão dos limites das ações de saúde, para que os 

processos terapêuticos (que não podem modificar a condição de saúde) sejam 

desencorajados, direcionando o cuidado para a melhoria da qualidade de vida (33,34). 

É importante frisar que o conceito de dignidade humana é complexo, não sendo 

sua definição o objeto deste estudo, contudo, para melhor compreensão das 

discussões aqui propostas, adotou-se a concepção de Andorno (8) sobre dignidade 

humana, por expor que ela consiste em valor norteador das relações internacionais 

de direitos humanos e da ética biomédica, consistindo em conceito político e legal de 

penetração global. Nesse sentido, sublinha-se a ideia de dignidade humana como 

princípio, que se conecta às perspectivas dos Direitos Humanos, uma vez que tal 

princípio se encontra previsto em declarações e em tratados internacionais, e possui 

conteúdo ético inegável (8). 

A provisão dos cuidados paliativos se aproxima dos pressupostos do referencial 

teórico dos Direitos Humanos dos Pacientes, doravante DHP, na medida em que 

considera que todos os indivíduos em adoecimento, independente do prognóstico, 

devem ter preservados sua dignidade com vistas à qualidade de vida (9). Nesse 

sentido, a terapia paliativista é assentada, como um direito essencial (10), que 

interliga-se aos DHP, a saber: o direito à privacidade; o direito de não ser submetido 

a tortura e outros tratamentos cruéis, desumanos e degradantes; e o direito de não 

ser discriminado, entre outros (11,12). 

Os DHP integram o Direito Internacional dos Direitos Humanos e esse 

referencial consiste, basicamente, no uso instrumental teórico, normativo e 

institucional do Direito Internacional dos Direitos Humanos na temática dos cuidados 

em saúde dos pacientes, fundamentado em princípios e direitos, que estão previstos 

em normas jurídicas e tratados internacionais de caráter vinculante, alicerçando-se 

nos princípios do Cuidado Centrado no Paciente; da Dignidade Humana; da 

Autonomia Relacional e da Responsabilidade do Paciente (11).  

Este estudo, todavia, se deterá apenas ao princípio do cuidado centrado no 
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paciente tendo em vista seus elementos centrais, sublinhando-se: a dignidade e 

respeito; o compartilhamento de informação; participação e colaboração (13); 

constituírem componentes importantes para balizar a discussão sobre a tomada de 

decisão em saúde que envolve os pacientes em cuidados paliativos em final de vida.  

Com efeito, no Brasil, os DHP são propostos como novo referencial da Bioética 

Clínica (14), e vem sendo desenvolvido por pesquisadores vinculados ao Programa 

de Pós-Graduação em Bioética da Universidade de Brasília (UnB), por meio do 

Observatório Direitos dos Pacientes, cujo objetivo central é levantar e sistematizar 

informações normativas, bioéticas e jurisprudenciais sobre os direitos humanos dos 

pacientes no Brasil e em outros países, com a finalidade de disseminá-las e de 

promover o reconhecimento dos pacientes enquanto titulares de direitos humanos 

(12). 

Importa dizer que os DHP têm como propósito enfrentar a assimetria de poder 

na relação médico-paciente, que se encontrava atrelada à tomada de decisão 

unilateral do profissional, asfixiando o protagonismo do paciente nas decisões sobre 

sua própria saúde (11,15). Desse modo, com base no reconhecimento dos pacientes 

como sujeitos de direitos, o referencial dos DHP se fundamenta na visão holística do 

paciente e na dignidade humana (11). 

Nessa perspectiva, considera-se que a tomada de decisão em saúde não é 

tarefa fácil, mormente quando o indivíduo em adoecimento se encontra em cuidados 

paliativos em fase final de vida, tornando-se mais difícil ainda, se esse indivíduo, no 

decorrer do processo da doença, perder sua capacidade de manifestação, 

transferindo o poder de decisão sobre sua vida a terceiros, quer seja familiar, 

profissional da saúde ou pessoa responsável. 

A adoção e implementação de ferramentas que auxiliem a tomada de decisão 

em saúde diante dessas circunstâncias torna-se um ato de responsabilidade ética e 

humanitária, posto que registros de manifestação de vontade, como as Diretivas 

Antecipadas de Vontade (DAV), visam a salvaguardar os desejos e preferências 

expostos previamente pelo indivíduo em adoecimento, diante de um eventual 

comprometimento de sua capacidade decisional, preservando sua autonomia e 

privacidade em detrimento da sua dignidade. 

As DAV baseiam-se no princípio do respeito à autonomia, sendo um documento 

legal que propõe facilitar a tomada de decisão com relação a assistência à saúde do 

paciente com base nas suas preferências antes que seja estabelecida uma 
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incapacidade para fazê-lo (16). 

No sentido de promover os DHP em cuidados paliativos, fomentar a 

participação dos pacientes em cuidados paliativos em final de vida na tomada de 

decisão sobre sua saúde com vistas ao direito pelo respeito à autonomia e à 

privacidade, este trabalho propõe discutir a aplicação do referencial dos DHP na 

elaboração das DAV e sua importância no processo de tomada de decisão em saúde 

em final de vida, uma vez que os DHP primam pela valorização da pessoa humana e 

reconhecem sua dignidade frente ao adoecimento, coadunando com a finalidade das 

DAV e com os objetivos dos cuidados paliativos. 

Reconhecendo a importância do trabalho de todos os membros que compõem 

a equipe multiprofissional em saúde, esta pesquisa incluiu apenas médicos e 

enfermeiros, tendo em vista que, historicamente, são as duas principais categorias 

profissionais responsáveis pelo cuidado do paciente (17). Para Silva (18), 

considerando as peculiaridades da equipe em saúde, médicos e enfermeiros são os 

grupos de profissionais de maior representatividade para os serviços nessa área. 

Além disso, ao médico é legalmente imputado a responsabilidade quanto ao 

diagnóstico e definição terapêutica, ao tempo que o enfermeiro, é o membro da equipe 

de saúde que despende maior tempo em contato direto com o paciente, sendo o 

responsável por executar grande parte das ações técnicas exigidas nos tratamentos 

(19). 

Pondera-se, também, que a observância das DAV está expressamente 

contemplada no Código de Ética dos Profissionais de Enfermagem (no seu Art. 42, 

parágrafo único), havendo, para os profissionais da categoria médica, uma orientação 

sobre DAV, manifestada pelo seu respectivo conselho profissional através da 

resolução CFM 1.995/12.  

Destaca-se a pouca quantidade de trabalhos empíricos identificados durante a 

elaboração desta Dissertação, sobretudo aqueles que focalizavam a ideia central dos 

DHP. Diante dessa escassez de pesquisas sobre o tema, sublinha-se a importância 

da presente pesquisa realizada no cenário brasileiro. 

Dito isso, a discussão que se segue se inscreve no âmbito da bioética pelo 

pressuposto de que aplicar o referencial dos DHP na elaboração de uma DAV para 

decisões de final de vida, implica reconhecer a dignidade da pessoa enferma, dando-

lhe voz mesmo em situações extremas de vida diante da impossibilidade terapêutica, 

com vistas à promoção da qualidade de vida, independente das condições impostas 
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pelo adoecimento (12). 

Assim, a atualidade do tema aqui discutido justifica a presente Dissertação, 

bem como a lacuna de conhecimentos sobre aspectos assistenciais no âmbito 

hospitalar e sobre aspectos bioéticos que envolvem a relação entre o profissional de 

saúde, paciente e sua família, face a tomada de decisão em saúde em cuidados 

paliativos em final de vida sob a ótica dos DHP. 

Este estudo buscou responder a seguinte questão norteadora: quais as 

concepções de profissionais de saúde (mais precisamente, médicos e enfermeiros) 

sobre o uso de diretivas antecipadas de vontade no processo de tomada de decisão 

em saúde em cuidados paliativos em final de vida? 

Desse modo, pretende-se não só saber as concepções dos profissionais da 

saúde sobre as DAV, mas também, contribuir para o conhecimento científico já 

existente e difundir uma cultura de respeito aos desejos e preferências do paciente 

em condição de terminalidade. 
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2. FUNDAMENTAÇÃO TEÓRICA  

 

2.1 CUIDADOS PALIATIVOS EM FINAL DE VIDA 

 

O avanço tecnológico na área da saúde promoveu um aumento da expectativa 

de vida, acarretando no crescente envelhecimento populacional, fato que provocou 

uma mudança no perfil de morbimortalidade dos indivíduos, concorrendo para o 

incremento da prevalência das doenças crônicas não-transmissíveis, incuráveis, 

caracterizadas, muitas vezes, por condições incapacitantes e degradantes (20,21). 

Desta forma, ter uma doença que ameaça a vida pode resultar em um morrer 

lento, com muito sofrimento físico, mental, social e emocional, atestando a 

necessidade de implementação de ações de saúde que visem à melhoria da qualidade 

de vida das pessoas, o que exige uma reflexão do cuidado sob o ponto de vista técnico 

e bioético (1,22).  

As doenças com impossibilidade de reversão ou tratamentos curativos, trazem 

a necessidade de um cuidado holístico voltado para o interesse pela totalidade da vida 

do paciente com respeito ao seu sofrimento e de seus familiares. A esse tipo de 

cuidado deu-se o nome de cuidados paliativos (22). 

Em 1990, a Organização Mundial da Saúde (OMS) publicou sua primeira 

definição de cuidados paliativos, definindo-os como o cuidado ativo e total para 

pacientes cuja doença não responde aos tratamentos que visam à cura. Contudo, no 

ano de 2002, esse conceito estendeu o cuidado à família, além de incluir a dor e o 

sofrimento como aspectos relevantes do cuidado, definindo-o como a abordagem que 

promove qualidade de vida de pacientes e seus familiares diante de doenças que 

ameaçam a continuidade da vida, através de prevenção e alívio do sofrimento e 

promoção da dignidade humana em seu aspecto físico, psicossocial e espiritual (23). 

Pela primeira vez, uma abordagem incluiu a espiritualidade dentre as dimensões do 

ser humano. 

Os cuidados paliativos mais que uma especialidade da saúde, é uma “filosofia”, 

um “modo de cuidar”, um “remodelamento” do estilo de vida que visa aumentar a 

qualidade de vida de pacientes e de suas famílias, que enfrentam problemas 

associados a doenças que limitam a vida (5). Essa modalidade de assistência à saúde 

reconhece a finitude da vida, voltando-se aos cuidados e não à cura das doenças, 
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preconizando que o atendimento seja realizado por uma equipe multiprofissional a fim 

de alcançar as várias dimensões da vida (6). 

A terapia paliativista ganhou força no campo assistencial da saúde por meio do 

movimento do Hospice que emergiu em 1967, quando a enfermeira, médica e 

assistente social, Cicely Saunders institui, em Londres, o St. Christopher’s Hospice, 

uma instituição voltada para promoção e prestação de cuidados paliativos qualificados 

e compassivos da mais alta qualidade (24). 

O cuidado paliativo baseia-se na ideia de que a cura da doença não é mais 

possível, devendo os esforços em saúde serem direcionados para melhorar a 

qualidade da vida do paciente, considerando todos os aspectos da vida, incluindo o 

físico, psicossocial, cultural, espiritual, entre outros, tipificando um cuidado integral 

(25). 

Embora muito associados a pacientes oncológicos que cursam em final de vida, 

os cuidados paliativos são necessários em diversas doenças. A maioria dos adultos 

com necessidade de cuidados paliativos apresenta doenças crônicas como doenças 

cardiovasculares (38,5%), câncer (34%), doenças respiratórias crônicas (10,3%), 

Síndrome da Imunodeficiência Humana Adquirida (AIDS), sigla em inglês (5,7%) e 

diabetes (4,6%). Muitas outras condições podem exigir cuidados paliativos, como 

insuficiência renal, doença hepática crônica, esclerose múltipla, doença de Parkinson, 

artrite reumatoide, doença neurológica, demência, anomalias congênitas e 

insuficiência cardíaca (26). 

Atualmente, segundo um levantamento feito pela OMS, apenas 14% das 

pessoas que necessitam de cuidados paliativos em todo o mundo os recebem, a 

estimativa é que cerca de 40 milhões de pessoas precisam de cuidados paliativos em 

todo o mundo (26). A Worldwide Palliative Care Alliance, organização não 

governamental internacional com foco no desenvolvimento global de cuidados 

paliativos, recomenda que todos os governos integrem os cuidados paliativos nos 

sistemas de saúde ao lado de cuidados curativos em seus países (27). 

Segundo a OMS, a nível mundial, uma série de barreiras significativas devem 

ser superadas para lidar com a necessidade não atendida de cuidados paliativos: as 

políticas e sistemas nacionais de saúde frequentemente não incluem cuidados 

paliativos; o treinamento em cuidados paliativos para profissionais de saúde é 

frequentemente limitado ou inexistente; e o acesso da população ao analgésico com 

opiáceos é inadequado e não atende às convenções internacionais sobre o acesso a 
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medicamentos essenciais (26). 

Outras barreiras aos cuidados paliativos incluem: falta de conscientização entre 

os formuladores de políticas, profissionais de saúde e o público sobre o que são os 

cuidados paliativos e os benefícios que podem oferecer aos pacientes e aos sistemas 

de saúde; barreiras culturais e sociais, como crenças sobre a morte e morrer; 

equívocos sobre os cuidados paliativos, como sendo necessários apenas para 

pacientes com câncer ou nas últimas semanas de vida; e equívocos de que melhorar 

o acesso à analgesia opioide levará ao aumento do abuso de substâncias (26,27). 

No Brasil, o tema dos cuidados paliativos é considerado recente, como aponta 

o levantamento sobre os serviços de cuidados paliativos disponíveis no território 

brasileiro, realizado pela Agência Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), que 

encontrou até agosto de 2018, 177 serviços de cuidados paliativos no país (28).  

A análise do mapeamento evidenciou que mais de 50% dos serviços de 

cuidados paliativos do Brasil iniciaram suas atividades na década de 2010 (28), ano 

que o país ocupou o 38º lugar dentre 40 países apontados em pesquisa de ranking de 

qualidade de atendimento no fim da vida,  ficando o primeiro lugar com o Reino Unido, 

segundo The Economist Intelligence Unit, uma divisão de pesquisa e análise do The 

Economist Group, uma empresa de mídia com sede em Londres, especializada em 

informações de negócios internacionais e assuntos mundiais (29). 

Estudos demonstram que a probabilidade de crescimento da população 

brasileira  entre  2000  e  2040  é  de  31,5%, com isso, no ano de  2000 a  estimativa  

mínima  de necessidade  de  cuidados  paliativos  foi  de  662.065  casos  e  que,  para  

o  ano 2040, será 1.166.279, consequentemente, haverá aumento da demanda de 

profissionais da saúde capacitados em terapia paliativista (30). 

Embora os registros dos serviços de saúde, no Brasil, que dispunham de 

cuidados paliativos tenham sido datados desde 2010, somente em 2018, o Ministério 

da Saúde publicou a resolução nº 41, que normatiza a oferta de cuidados paliativos 

como parte dos cuidados continuados integrados  no âmbito do Sistema Único de 

Saúde (SUS) (31). 

Essa resolução propõe que, nas redes de atenção à saúde, sejam claramente 

identificadas e observadas as preferências da pessoa doente quanto ao tipo de 

cuidado e tratamento médico que receberá. Também define que os cuidados 

paliativos devam estar disponíveis em todos os pontos de atendimento da Rede de 

Atenção à Saúde (RAS), a saber: atenção básica, domiciliar, ambulatorial, hospitalar, 
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urgência e emergência. Essa publicação abriu espaço para definir diretrizes de 

cuidado e aprimorar a oferta dos cuidados paliativos (31). 

A terapia paliativista deve ser apresentada a toda pessoa com doença que 

ameaça a vida desde o seu diagnóstico e não apenas em fase final de vida, uma vez 

que, os cuidados paliativos não estão essencialmente ligados à impossibilidade de 

cura, mas à possibilidade ou não de terapia modificadora da doença, o que muda a 

concepção de que não há mais nada a se fazer pelo paciente, salvaguardando a 

dignidade da pessoa diante do adoecimento (32). 

A pessoa humana deve ter sua dignidade e direitos respeitados em todas as 

fases da vida, incluindo a de final de vida. Quando em adoecimento, especificamente 

quando na impossibilidade de cura, o sujeito encontra-se mais vulnerável, em virtude 

de as doenças, que não possuem bom prognóstico ou não respondem às terapias 

existentes, tenderem a provocar incapacidades que podem comprometer a autonomia 

da pessoa, levando a conflitos diante das várias opções terapêuticas disponíveis 

(33,34). 

Sobre o impasse entre métodos artificiais para prolongar a vida e a atitude de 

deixar a doença seguir sua história natural, é interessante abordar, brevemente, os 

conceitos de eutanásia, distanásia e ortotanásia. Vale lembrar que eutanásia é 

entendida como uma prática para abreviar a vida, com a justificação de aliviar ou evitar 

sofrimento extremo para os pacientes com condição de saúde grave e irreversível. A 

distanásia (ou obstinação terapêutica) é caracterizada por tratamentos fúteis ou 

inúteis, diante da impossibilidade de cura, ao utilizar processos terapêuticos que não 

trazem benefício ao paciente, uma vez que não podem modificar sua condição de 

saúde. Já a ortotanásia pode ser compreendida como a morte no seu tempo certo, 

sem abreviação da vida, na oportunidade, o doente continua a receber todos os 

cuidados necessários para aliviar os sintomas que lhe causa sofrimento, com garantia 

de assistência à saúde integral (1,3). 

Alguns autores, como Kovács (35) e Pessini (34), aproximam as noções de 

ortotanásia e cuidados paliativos, pois ambos dizem respeito à morte como um 

processo natural, cujo acompanhamento integral do paciente busca evitar a 

distanásia, aliviando a dor e os sintomas de desconforto e sofrimento. 

Por se tratar de um tema sensível que abrange aspectos diversos da vida, 

incluindo o processo do morrer, a prática dos cuidados paliativos costuma suscitar nos 

profissionais de saúde uma série de dilemas éticos e inseguranças em relação às 
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competências legais devidas às profissões (22,36). 

Estudos mostram que a maioria das pessoas ao redor do mundo preferiria 

falecer em casa, no entanto, metade falece em hospitais. Ao mesmo tempo, há 

indícios, na literatura, de uso excessivo de medidas agressivas no fim de vida e de um 

uso aquém do que seria ideal de cuidados paliativos, sugerindo, assim, que há espaço 

para desenvolver esse tipo de abordagem com potencial de trazer benefícios tanto 

para os pacientes como para o sistema de saúde, otimizando os recursos e 

oferecendo uma assistência à saúde alinhada com as preferências de cuidados do 

indivíduo (37). 

Os cuidados paliativos são explicitamente reconhecidos no âmbito do direito 

humano à saúde. Deve ser fornecido por meio de serviços de saúde centrados na 

pessoa e integrados, que deem atenção especial às necessidades e preferências 

específicas dos indivíduos (20). 

Na prestação de cuidados paliativos dentro de um sistema de saúde cada vez 

mais complexo, pacientes em paliação podem sofrer violação de seus direitos. A 

provisão dos  cuidados  paliativos está em conformidade com o respeito dos direitos 

dos pacientes, na medida em que considera que todos os indivíduos em adoecimento, 

independente do prognóstico, devem ter preservados sua dignidade com vistas à 

qualidade de vida (9). 

No que concerne aos DHP que se encontram em cuidados paliativos, 

destacam-se: direito de não ser submetido à tortura e outros tratamentos cruéis, 

desumanos e degradantes; direito à não discriminação e à igualdade; direito à 

privacidade e o direito à informação. Que, embora não sejam os únicos DHP relativos 

aos pacientes em terapia paliativista, apontam a importância da interface entre os DHP 

e os cuidados paliativos na prática assistencial cotidiana (11,12). 

Ocorre que a proposta dos cuidados paliativos é essencialmente ética, 

principalmente no contexto de terminalidade. Para além de um tratamento 

convencional, ela ultrapassa a égide da doença e se oferece para transformar o 

atendimento com foco na pessoa com enfermidade, cuja cura não é possível, 

proporcionando qualidade no cuidado até o final de vida (92). 

Nessa perspectiva, os cuidados paliativos se aproximam do referencial teórico 

dos Direitos Humanos dos Pacientes (DHP), na medida em que este se encarrega, 

entre outras ações, das reflexões sobre o cuidado que vai além da terapia curativa, 

possibilitando discussões acerca das necessidades do paciente em todos os aspectos 
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da vida, incluindo a conscientização sobre a finitude da vida, podendo contribuir com 

melhores experiências nessa etapa da vida (38). 

 

2.2 O REFERENCIAL TEÓRICO DOS DIREITOS HUMANOS DOS PACIENTES NOS 

CUIDADOS PALIATIVOS 

 

Com base nas definições de órgãos e agências da Organização das Nações 

Unidas (ONU), entende-se que os Direitos Humanos são normas jurídicas 

estabelecidas em declarações, tratados, direito costumeiro internacional, princípios 

gerais, e outras fontes de Direito Internacional (39). Sublinha-se que os Direitos 

Humanos são interdependentes, indivisíveis e universais (40). 

Como o conteúdo dos Direitos Humanos disposto nos documentos 

internacionais se apresenta textualmente vago, importa demandar esforços para que 

seu teor possa ser aplicado concretamente. Assim, os Direitos Humanos têm seu 

conteúdo explorado e demarcado pela jurisprudência internacional, enquanto que os 

direitos fundamentais têm seu conteúdo demarcado pela jurisprudência nacional (11). 

Os Direitos Humanos, distintamente de uma ampla gama de direitos, possuem 

duplo conteúdo: jurídico e ético. Tais direitos consistem em pleitos sociais na direção 

da realização de bens éticos, assim compreendidos socialmente, que propiciam o 

desfrute de uma vida digna (11). Dessarte, os Direitos Humanos existem para 

concretizar a dignidade humana, de modo que todos os seres humanos, sem 

nenhuma distinção, possam desenvolver suas capacidades pessoais (41). 

Tomando por base a concepção de Andorno (15), a dignidade humana é o 

princípio matriz dos Direitos Humanos, cujo eixo central é o igual respeito a todos os 

seres humanos, sendo tais direitos instrumentos de concretização da dignidade 

humana na vida social (42). Tal princípio se entrelaça a duas perspectivas dos Direitos 

Humanos porquanto se encontra previsto em declarações e em tratados, bem como 

possui conteúdo ético inegável (43). 

Os Sistemas de Direitos Humanos se dividem em: Sistema de Direitos 

Humanos da ONU, Sistema Europeu de Direitos Humanos, Sistema Interamericano 

de Direitos Humanos e Sistema Africano de Direitos Humanos. O Estado brasileiro se 

vincula às normas e decisões dos três primeiros (11). Do Sistema da ONU, destaca-

se, para este trabalho, o Relator Especial sobre o Direito à Saúde que diz sobre toda 

pessoa desfrutar o mais elevado nível possível de saúde física e mental (39), do 
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Sistema Europeu em detrimento da sua jurisprudência ser a mais amadurecida em 

termos de direitos humanos dos pacientes (11). 

Influenciadas pelos movimentos dos direitos civis, do feminismo e do ativismo 

dos consumidores, as ações em prol do reconhecimento dos direitos dos pacientes 

surgiram como reinvindicação à participação ativa do paciente no processo 

terapêutico em contraposição ao paternalismo médico (44,45). Dito isso, os direitos 

dos pacientes têm como objetivo enfrentar a assimetria de poder na relação médico-

paciente, que se ancorava na tomada de decisão unilateral do médico, asfixiando o 

protagonismo do paciente nas decisões sobre sua própria saúde (11,45). 

À condição de paciente, importa explorar duas situações: a de vulnerável e a 

de ator central no processo terapêutico, o que lhe confere especificidade ímpar no 

espaço social, na medida em que sua condição de fragilidade psíquica, sua limitação 

física e subjugação a um saber estranho tornam a contingência de ser “paciente” um 

estado particular do ser humano (11). 

Os DHP são um conjunto de cartas, declarações e leis sobre tais direitos, 

previsto em tratados e declarações internacionais, que refletem o reconhecimento de 

que as pessoas enfermas, apesar de sua discutível passividade, impotência e 

fragilidade, podem ser protagonistas de sua vida e tratamento (46). 

A aplicação de uma estrutura de Direitos Humanos no atendimento ao paciente 

requer uma série de medidas, como leis e políticas adequadas, 

documentação/notificação de inconformidades na prestação de serviços de saúde e, 

notavelmente, recursos legais para abordá-los (45).  

No cenário internacional, destaca-se a Convenção para a Proteção dos Direitos 

Humanos e da Dignidade do Ser Humano face às aplicações da Biologia e da 

Medicina, a intitulada Convenção sobre Direitos Humanos e Biomedicina, adotada no 

âmbito do Conselho da Europa em 1997, que embora não tenha sido uma carta de 

direitos do paciente propriamente dita, possui importantes dispositivos passíveis de 

serem aplicados na esfera dos cuidados do paciente (11). Segundo Annas (9), tal 

convenção é o mais completo documento internacional sobre os direitos dos 

pacientes. 

No Brasil, as primeiras regulações acerca dos direitos dos pacientes datam dos 

anos 1990, contudo, nunca houve a adoção de uma carta nacional dos direitos dos 

pacientes com força de lei (11). Segundo Gauderer (47), os primeiros passos na 

direção da salvaguarda dos direitos dos pacientes no Brasil, não surgiram do ativismo 
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de pacientes, mas sim, de empreendimentos levados a cabo pelos profissionais da 

medicina no seu Código de Ética Médica que na edição de 2009 destinou um capítulo 

específico aos Direitos Humanos dos pacientes (48). 

No âmbito do Ministério da Saúde brasileiro, a primeira portaria sobre os 

direitos dos usuários dos serviços de saúde foi publicada no ano de 2006, a Portaria 

675, que aprova a Carta de Direitos dos Usuários da Saúde, revogada pela Portaria 

nº 1.820 de 13 de agosto de 2009, que dispõe sobre os direitos e deveres dos usuários 

da saúde (49). Contudo, tal portaria não tem condão de criar direitos e deveres, 

especialmente para profissionais de saúde que atuam como profissionais liberais e 

para provedores privados de saúde sem vínculo com o SUS.  

Sob o prisma legislativo brasileiro, merece destaque o estado de São Paulo, 

que no ano de 1995, já dispunha de um Código de Saúde, no qual constavam 

previsões acerca dos direitos dos pacientes. Esse mesmo estado, passou a contar, 

no ano de 1999, com a Lei 10.241, conhecida como Lei Mário Covas, um marcante 

dispositivo jurídico nacional que versa sobre os direitos dos usuários dos serviços de 

saúde no estado de São Paulo, assentando em nível estadual, Direitos Humanos dos 

pacientes amplamente reconhecidos, como o direito de confidencialidade dos dados 

pessoais, de consentimento e de recusa concernente a tratamento médicos, que 

engloba o direito de recusar tratamentos dolorosos ou extraordinários para tentar 

prolongar a vida (50). 

Com base no reconhecimento dos pacientes como sujeitos de direitos, o 

referencial teórico dos DHP, se fundamenta na visão holística do paciente e na 

dignidade humana inerente a todo ser humano (15), e não simplesmente nas relações 

contratuais de prestação de serviços de saúde aplicadas ao enredo dos Direitos dos 

Pacientes e ao Direito do Consumidor. 

Ainda que mantenham estreita relação, é necessário ter clareza quanto à 

distinção entre Direitos dos Pacientes e DHP. Estes fundamentam-se na dignidade 

humana inerente a todo ser humano, enquanto aqueles, mantêm seus alicerces em 

bases consumeristas e centradas no aspecto individualista do paciente (11). De modo 

genérico, os DHP mantêm-se numa estrutura a qual podem derivar os direitos dos 

pacientes. Então, pode-se construir um arcabouço normativo-teórico de direitos dos 

pacientes a partir das normativas de Direitos Humanos (11,45). 

O paciente é detentor de uma série de direitos, como direitos do consumidor, 

direitos previdenciários, direitos de isenção fiscal, contudo, tais direitos não são 
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atribuídos a qualquer tipo de paciente. É preciso que alguns requisitos estejam 

presentes para que se faça jus, como por exemplo, ter doença grave determinada com 

o direito a usufruir de isenção do Imposto de Renda, já os DHP são universais, isso 

significa que os pacientes não precisam apresentar qualquer condição particular (11).  

Os DHP são aqueles que as pessoas têm quando se encontram sob cuidados 

em saúde em razão apenas do fato de serem membros da espécie humana. Conforme 

Albuquerque (11) e Cohen e Ezer (45), os DHP são os seguintes: direito à vida; direito 

à privacidade; direito de não ser discriminado; direito à liberdade; direito à saúde; 

direito à informação e o direito de não ser submetido a tratamento desumano e 

degradante. 

A partir desses direitos são derivados outros mais específicos titularizados 

pelos pacientes. Esses direitos se distinguem a depender do ordenamento jurídico, 

contudo, conforme o Relatório da União Europeia sobre os Direitos dos Pacientes, há 

um conjunto de direitos dos pacientes que são extraídos de diversas legislações 

europeias e se coadunam com o rol de tais direitos levantados na literatura, a saber: 

direito ao consentimento informado; direito à segunda opinião; direito de recusar 

tratamentos e procedimentos médicos; direito de morrer com dignidade, sem sentir 

dor e de escolher o local de sua morte; direito à informação sobre sua condição de 

saúde; direito de acesso ao prontuário; direito à confidencialidade da informação 

pessoal; direito ao cuidado em saúde com qualidade e segurança; o direito a não ser 

discriminado; o direito de reclamar; direito à reparação e direito de participar da 

tomada de decisão (11,51). 

Com efeito, cada um dos Direitos Humanos implicado nos cuidados em saúde, 

seja sob a perspectiva do paciente ou do familiar, se encontra previsto em documentos 

adotados no âmbito das organizações internacionais, tais como o Pacto Internacional 

sobre Direitos Civis e Políticos; o Pacto Internacional sobre Direitos Econômicos, 

Sociais e Culturais; a Convenção Europeia de Direitos Humanos; e a Convenção 

Americana sobre Direitos Humanos (11). 

Os DHP não preceituam obrigações jurídicas aos pacientes, nem os equiparam 

aos agentes governamentais quanto aos seus deveres nos sistemas de saúde; 

entretanto, reconhecem a centralidade do paciente exercida no processo terapêutico, 

a qual se aproxima dos diretos à liberdade e à privacidade, bem como das 

responsabilidades (11,45,52), que no sentido bioético da Declaração Universal sobre 

Bioética e Direitos Humanos (DUBDH) (53), trata-se da responsabilidade de cunho 
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moral que os pacientes têm para consigo e seu tratamento. 

No plano do Direito Internacional dos Direitos Humanos, o Estado é aquele que 

tem obrigações em relação aos indivíduos, logo, a relação jurídica de Direitos 

Humanos é sempre entre o Estado e os indivíduos (39). Partindo dessa concepção, 

os Estados têm as seguintes obrigações sobre Direitos Humanos: respeitar, proteger 

e de realizar, que se subdivide em facilitar e prover (54). 

Assim, na esfera dos cuidados em saúde, a responsabilização internacional 

pela violação dos direitos humanos recairá sobre o Estado e não sobre os profissionais 

de saúde, é daquele o dever de adotar medidas legislativas, administrativas ou de 

outra natureza que impeçam a violação dos Direitos Humanos dos pacientes (11). A 

obrigação de respeitar configura-se no dever estatal de não limitar o acesso igualitário 

aos serviços de saúde, de não impor tratamentos coercitivos aos pacientes e de não 

oculta ou desvirtuar intencionalmente informações relacionadas à saúde (55). 

Os Direitos Humanos aplicados aos pacientes e os cuidados paliativos têm uma 

aproximação inegável, em virtude de ambos serem amparados por documentos 

internacionais, como a Carta de Praga (56) e a Declaração de Montreal (57), quer seja 

por meio do direito aos cuidados paliativos como componente do direito à saúde (58), 

do direito ao alívio da dor, correspondente ao direito de não ser submetido a 

tratamento desumano ou degradante (59), e dos direitos humanos do paciente 

aplicados ao contexto dos cuidados paliativos, como o direito à privacidade e o direito 

à informação (60). Já o Conselho da Europa na Recomendação nº 1.418, de 1999, 

que trata sobre a proteção dos Direitos Humanos dos doentes sem possibilidade de 

cura e em terminalidade de vida, reconhece o direito a cuidados paliativos e o controle 

da dor (61).  

Aplicar o referencial teórico do DHP aos cuidados paliativos envolve ações 

fundamentadas no cuidado centrado no paciente, a fim de garantir que as pessoas 

em paliação recebam os cuidados e apoios necessários para uma vida significativa 

até a sua morte (10,62). Implica, também, desenvolver políticas públicas com vistas à 

ampliação do acesso aos serviços de cuidados paliativos, considerando a 

necessidade de capacitação dos profissionais nessa área do conhecimento e a 

disponibilidade de estrutura adequada integrante à RAS (22,56). 

Os cuidados paliativos coadunam com os princípios dos Direitos Humanos no 

atendimento ao paciente na medida em que os cuidados paliativos melhoram a 

qualidade de vida dos pacientes e são definidos como o gerenciamento holístico de 
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problemas físicos, psicológicos, legais e espirituais enfrentados por pacientes com 

doenças que ameaçam a vida e suas famílias (63). 

A Convenção Interamericana para a Proteção dos Direitos Humanos dos 

Idosos, adotada em junho de 2015, foi o primeiro tratado a articular explicitamente o 

direito aos cuidados paliativos. Ele se baseia em uma série de direitos para 

estabelecer um pacote de salvaguardas e garantias essenciais para o direito aos 

cuidados paliativos. De acordo com essa Convenção, os Estados são obrigados a 

fornecer acesso aos cuidados paliativos sem discriminação, evitar sofrimento 

desnecessário e procedimentos fúteis e permitir que os idosos expressem com 

antecedência sua vontade e instruções com relação às intervenções de saúde, 

incluindo os cuidados paliativos (64). 

Os cuidados paliativos também são reconhecidos no Comitê de Direitos 

Econômicos Sociais e Culturais da ONU (CDESC) conforme interpretação que confere 

o direito ao mais alto padrão de saúde possível (Comentário Geral 14), segundo o 

qual estabelece que os Estados são obrigados a respeitar o direito à saúde, abstendo-

se de negar ou limitar o acesso igual a todas as pessoas serviços de saúde preventiva, 

curativa e paliativa (65). 

O CDESC também estabelece que os Estados não podem, sob qualquer 

circunstância, justificar o não cumprimento da obrigação de acesso a medicamentos 

essenciais, conforme definido pela lista de medicamentos essenciais da OMS, além 

de afirmar a importância de cuidar de pessoas com doenças crônicas e terminais, 

promovendo o alívio da dor evitável e permitindo-lhes morrer com dignidade (65).  

Fazer incidir o referencial dos DHP aos cuidados paliativos é reconhecer a 

dignidade da pessoa em adoecimento, independentemente do prognóstico 

terapêutico, dando-lhe voz, apoiando e respeitando sua vontade e preferências, bem 

como incluindo-a nas decisões sobre seu corpo e sua vida (20). Os cuidados 

paliativos, assim como qualquer cuidado, exige respeito à dignidade do ser humano, 

que configura um valor que se revela em toda pessoa apenas pelo fato de existir 

(27,59,60). 

Os pacientes e seus familiares não têm acesso suficiente às informações sobre 

os serviços de cuidados paliativos e a opção de cuidados paliativos, o que implica o 

direito à informação. Idealmente, os cuidados paliativos devem ser um serviço bem 

divulgado nas comunidades. Os pacientes com doença que ameaça a vida devem 

receber as informações de seus médicos e de toda a equipe de saúde envolvida no 
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cuidado, para que os cuidados paliativos acompanhem paralelamente o tratamento 

definido, e estejam disponíveis para apoio em qualquer estágio da doença (63). 

Mais do que garantir o direito de o indivíduo manifestar sua vontade, é garantir 

que sua vontade seja verdadeiramente cumprida, especialmente quando este 

indivíduo se encontra impossibilitado de expressar sua vontade, como no caso de 

doenças graves e incapacitantes que marcam a maioria dos casos de saúde em final 

de vida. Para tanto, é necessário que haja legitimação dos direitos dos pacientes e 

dos instrumentos que subsidiem tais direitos (11). 

As lacunas da legislação e a falta de um parâmetro que estabeleça, de maneira 

clara, como proceder em casos onde não há mais possibilidade de cura, dificulta a 

atuação dos profissionais de saúde que atuam frente ao paciente em terminalidade de 

vida (66). 

O Brasil, na contramão de países como Bélgica, Reino Unido, Portugal, 

Holanda e Finlândia que contemplam leis de direitos dos pacientes, não possui 

legislação que garanta os direitos dos pacientes, havendo apenas recomendações 

ministeriais e orientações de cunho deontológico que regulamentam o exercício de 

alguns profissionais tais como médicos e enfermeiros (20). Há, entretanto, um Projeto 

de Lei em tramitação no Congresso Nacional – PL nº 5559/16 – que dispõe sobre os 

direitos dos pacientes e dá outras providências (67). Tal lei seria o marco dos DHP no 

Brasil e poderia mudar o paradigma atual da saúde brasileira, enaltecendo o modelo 

do cuidado centrado no paciente, com foco na tomada de decisão compartilhada entre 

o paciente e a equipe multiprofissional, em substituição a um ambiente de 

paternalismo. 

Os DHP, enquanto referencial da Bioética Clínica (14) no Brasil, vêm sendo 

desenvolvidos por pesquisadores vinculados ao Programa de Pós-Graduação em 

Bioética da Universidade de Brasília (UnB), por meio do Observatório dos Direitos dos 

Pacientes (12). O conteúdo dos DHP se alicerçam no seguintes princípios: princípio 

da dignidade humana; princípio do cuidado centrado no paciente; princípio da 

autonomia relacional; e princípio da responsabilidade dos pacientes (11,45). 

Destaca-se que este estudo se deterá ao princípio do cuidado centrado no 

paciente tendo em vista seus elementos centrais, sublinhando-se: a dignidade e 

respeito; o compartilhamento de informação; participação e colaboração (13); 

componentes importantes para balizar a discussão sobre a tomada de decisão em 

saúde que envolve os pacientes em cuidados paliativos em final de vida. 
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O princípio do cuidado centrado no paciente envolve o desenvolvimento de 

práticas entre paciente e profissional de saúde que visam à diminuição da assimetria 

de poder nessa relação. Focar o cuidado no paciente significa envolvê-lo na terapia 

proposta, apoiar sua participação e de seus familiares no processo mediante troca de 

informações, estimular a colaboração entre todos os envolvidos no tratamento, além 

de respeitar a liberdade do paciente de decidir entre as opções de cuidado que lhes 

são apresentadas, acolhendo suas deliberações e necessidades físicas e emocionais 

(68).  

O cuidado centrado no paciente preceitua, ainda, que o estímulo à participação 

do paciente em seu tratamento modifica o cenário histórico de dominação e 

paternalismo por parte do profissional da saúde, detentor do conhecimento, para uma 

relação de diálogo que envolve o doente como um participante ativo e 

autodeterminado. Essa expressão do cuidado vem ganhando cada vez mais destaque 

como modelo de assistência à saúde, em detrimento do reconhecimento dos limites 

do modelo de cuidados convencional (69). 

Associa-se o princípio do cuidado centrado no paciente a uma assistência de 

saúde de melhor qualidade, à maior segurança do paciente e à diminuição de erros 

médicos. Como elementos-chave, têm-se a implementação do cuidado a partir de uma 

perspectiva holística do adoecimento, compartilhamento de poder e responsabilidade 

entre pacientes e profissionais, respeito às decisões do doente, comunicação, 

interação, colaboração e estabelecimento de relações multiprofissionais que levam 

em conta a complexidade das necessidades de saúde (70). 

A proposta dos cuidados paliativos está em consonância com o referencial dos 

DHP, ao tempo que considera que todos os indivíduos em adoecimento, 

independentemente do prognóstico, devem ter preservados sua dignidade com vistas 

à qualidade de vida (9,10). 

Sublinha-se, no que concerne aos DHP que se encontram em cuidados 

paliativos: direito de não ser submetido à tortura e outros tratamentos cruéis, 

desumanos e degradantes; direito à não discriminação e igualdade; e direito à 

privacidade e à informação (11,71), uma vez que tais direitos, apesar de não serem 

os únicos DHP que se aplicam aos pacientes em paliação, são suficientes para 

demonstrar, na prática cotidiana do cuidado, a importância da interface entre os DHP 

e os cuidados paliativos, aspirando à qualidade de vida desses pacientes e 

reconhecendo-os como atores principais das suas vidas e reafirmando sua dignidade 
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como pessoa. 

 

2.2.1 Direito de não ser submetido à tortura e outros tratamentos cruéis, desumanos 

e degradantes 

 

O direito de não ser submetido à tortura e outros tratamentos cruéis, 

desumanos e degradantes dos pacientes implica a adoção de medidas por parte do 

Estado visando a superação das barreiras existentes no acesso a medicamentos 

paliativos essenciais, com destaque para os opioides (12). Esses medicamentos 

devem ser garantidos em contrapartida a uma das metas em cuidados paliativos que 

é proporcionar melhor qualidade de vida pelo alívio da dor, já que a dor se apresenta 

como um dos sintomas mais limitantes e degradantes que acompanham as doenças 

crônicas. O papel do Estado é fundamental como garantidor das leis que 

regulamentam a prescrição, a distribuição e o controle de tais medicamentos 

(11,56,60). 

Sobre esse direito, é importante atentar para os excessos médicos nos 

cuidados em saúde, principalmente os referentes aos cuidados em final de vida, em 

que as ações podem ser desvirtuadas para práticas desumanas e degradantes, tais 

como tratamentos forçados (7). Habitualmente, sob o argumento da beneficência ou 

do direito à vida, investe-se em tratamentos considerados inúteis, que não garantem 

a vida do paciente, mas tão somente prolongam o sofrimento, caracterizando o quadro 

de distanásia (72). 

O direito ao alívio da dor está intimamente relacionado à melhoria da qualidade 

de vida dos pacientes, uma vez que a dor pode representar agravamento da doença, 

diminuição da autonomia, diminuição do bem-estar, representando um sofrimento que 

fere a dignidade da pessoa (73,74). Além disso, pode prejudicar as funções cognitivas, 

as atividades diárias, físicas e sociais, o apetite e o sono, que é interrompido pela dor 

em 58% dos pacientes (75). A dor e o sofrimento ainda são muito percebidos sob o 

ponto de vista da aceitação, tornando-se uma barreira para o paciente participar 

ativamente dos processos de tomada de decisão sobre sua saúde, distanciando-o 

cada vez mais da possibilidade de viver adequadamente o tempo que ainda lhe resta 

(76). 

Todos os anos, dezenas de milhões de pessoas sofrem de dor moderada a 

severa sem acesso a medicamentos adequados para a dor, incluindo 5,5 milhões de 
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pacientes com câncer terminal, 1 milhão de pacientes com HIV/AIDS em estágio final 

e 800.000 pacientes sofrendo de ferimentos causados por acidentes ou violência  (77). 

Com a população mais velha, uma das faixas etárias de crescimento mais rápido no 

mundo (78) e o aumento da prevalência de doenças não transmissíveis (79), a 

necessidade de cuidados paliativos tende a aumentar proporcionalmente (80). 

Dor e dificuldade em respirar são dois dos sintomas mais frequentes e graves 

experimentados por pacientes que precisam de cuidados paliativos. Por exemplo, 

80% dos pacientes com AIDS ou câncer e 67% dos pacientes com doença 

cardiovascular ou doença pulmonar obstrutiva crônica sentirão dor moderada a 

intensa no final de suas vidas. Os opioides são essenciais para controlar a dor (32,73). 

O International Narcotics Control Board, órgão de fiscalização independente 

para controle de drogas, estabelecido pela Convenção Única sobre Drogas 

Entorpecentes de 1961, descobriu que em 2018, 79% da população mundial, 

principalmente pessoas em países de baixa e média renda, consumiu apenas 13% da 

quantidade total de morfina usada para o tratamento da dor e do sofrimento, ou 1% 

das 388 toneladas de morfina fabricadas em todo o mundo, revelando que a 

disparidade no consumo de narcóticos para cuidados paliativos entre países de baixa 

e média renda e os países de alta renda continua a ser motivo de preocupação (81). 

A importância de garantir o acesso a medicamentos para controle da dor 

também foi afirmada pela Assembleia Mundial da Saúde em sua primeira resolução 

global sobre cuidados paliativos em 2014, que reconhece que os cuidados paliativos 

são parte central dos sistemas de saúde e recorre à OMS e aos Estados Membros 

para garantir a disponibilidade de medicamentos narcóticos para gerenciamento de 

sintomas, mais popularmente conhecidos como “medicamentos controlados”, pois 

dizem respeito àqueles medicamentos cuja fabricação, posse ou uso são 

regulamentados por um governo (82). 

A morfina é a droga padrão para alívio da dor na ineficiência de outros 

medicamentos menos potentes, em particular, é uma medicação de baixo custo (73). 

Todavia, aproximadamente 80% da população mundial que dela necessita como uso 

terapêutico, ainda, não tem acesso (77). O uso desse fármaco tem destaque 

principalmente na América do Norte, Oceania e Europa Ocidental, onde as leis 

possibilitam o fácil acesso a esse tipo de medicação, isso reflete as grandes 

desigualdades no acesso a medicamentos controlados para o tratamento da dor (81). 

Relatórios especiais da ONU sobre a tortura e sobre saúde declararam que a 
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impossibilidade de acesso a medicamentos analgésicos controlados, na vigência de 

dor e sofrimento intensos, pode equivaler a tratamento ou punição cruel, desumana 

ou degradante. Eles também asseveram que a falha em garantir o acesso a 

medicamentos controlados para o alívio da dor e do sofrimento ameaça os direitos 

fundamentais à saúde e à proteção contra tratamentos cruéis, desumanos e 

degradantes (83). 

 

2.2.2 Direito a não discriminação e igualdade 

 

O direito a não discriminação e igualdade, parte de inúmeros tratados de 

Direitos Humanos, também é particularmente relevante para pacientes em cuidados 

paliativos. O Comentário Geral 14 da ONU determina que as instalações, bens e 

serviços de saúde devem ser acessíveis a todos, especialmente às camadas mais 

vulneráveis ou marginalizadas da população, sem discriminação por qualquer dos 

motivos proibidos de  raça, cor, sexo, idioma, religião, opinião política, nacionalidade, 

propriedade, nascimento ou outro outros (65).  

Os profissionais de saúde também devem estar atentos para não discriminar 

os pacientes com menor nível educacional em função de, geralmente, se envolverem 

menos com o tratamento, dado que pesquisas apontam que os pacientes com nível 

educacional superior se envolvem mais com o tratamento, compreendem mais as 

informações recebidas e fazem mais perguntas(84). 

A Corte Interamericana de Direitos Humanos define discriminação como sendo 

as diferenças arbitrárias, incompatíveis com os Direitos Humanos (85), que na esfera 

dos cuidados em saúde, penetra a dimensão da acessibilidade, dado que todos têm 

direito de acesso a bens e serviços de saúde sobre bases não discriminatórias (55). 

O direito do paciente de não ser discriminado significa que ele não deve ser 

tratado em circunstâncias similares distintamente, devendo ter suas especificidades 

consideradas, especialmente quando apresentar vulnerabilidade acrescida, como 

pacientes idosos ou com capacidade cognitiva reduzida (11,86). Toda e qualquer 

pessoa, sem distinção, exclusão ou restrição que necessite de cuidados paliativos 

deve poder acessá-los sem inconvenientes ou atrasos (62). 

É imperioso que o acesso aos cuidados paliativos deva basear-se na 

necessidade do paciente, independentemente do tipo ou estágio da doença, situação 

econômica, sexo, idade, raça, opinião política, cultura, religião, localização geográfica 
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ou qualquer outro fator que configure ação discriminatória que possa resultar em 

prejuízo para o paciente ou que impossibilite o reconhecimento, a satisfação, ou o 

usufruto de direitos por parte dele (87). 

No âmbito dos cuidados paliativos, muitos pacientes são estigmatizados pela 

própria evolução da doença e/ou tratamento, sobretudo quando podem apresentar 

deformações ou depleção de estruturas corporais, tais como: nodulações, ulcerações, 

amputações, mudança de pigmentação da pele, aumento ou perda excessiva de peso, 

alopecia, entre outros. Algumas enfermidades podem, inclusive, ser acompanhadas 

de lesões colonizadas ou infectadas por microrganismos, podendo cursar com odor 

fétido, que além de gerar incômodo para o próprio paciente, torna-se motivo de 

constrangimento, levando o paciente, muitas vezes, ao isolamento (20,22). 

Outra fonte comum de discriminação ocorre por parte dos profissionais de 

saúde, que podem carregar preconceitos que interferem nos cuidados em saúde 

dispensados a determinados pacientes (88), muitas vezes devido à falta de 

conhecimento acerca dos direitos que cobrem o paciente em paliação, como o direito 

a não sentir dor e ter o acesso a analgésicos potentes, incluindo opioides (89,90). 

Ocorre que, em muitas situações, ao procurar atendimento de saúde, os 

pacientes que sofrem dor crônica, são tarjados pejorativamente como dependentes 

ou viciados em fármacos que aliviam a dor, atitude que também serve como barreira 

de impedimento para o acesso a esse tipo de terapia, além de agredir a imagem e a 

integridade da pessoa (20,91). 

Tais condutas discriminatórias no processo terapêutico paliativo impacta 

negativamente na qualidade de vida do paciente, visto que geram processos de 

desvalorização dos sujeitos. Também produz iniquidades sociais, afastando tais 

indivíduos de seus direitos fundamentais, pois viver livre do estigma e de qualquer tipo 

de discriminação é um direito humano básico e um princípio bioético basilar que deve 

ser respeitado (20). 

 

2.2.3 O direito à privacidade e o direito à informação  

 

O direito à privacidade e o direito à informação também são relevantes no 

contexto dos Direitos Humanos do paciente bem como dos cuidados paliativos 

estando, frequentemente, interligados. O direito à privacidade diz respeito à 

autodeterminação sobre seu próprio corpo, e considera qualquer intrusão não 
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consentida ─ física ou não física ─ uma violação deste direito, abrangendo, inclusive, 

o tratamento médico realizado sem o consentimento do paciente ou ignorando os 

desejos do paciente em relação ao tratamento (63). 

O direito à privacidade diz respeito ao direito do paciente de participar da 

tomada de decisão e o de conduzir a própria vida conforme suas escolhas pessoais, 

pela opção por condutas que melhor se adequam ao seu estilo de vida (11,52,60). 

Desse direito, emana o dever de facultar às pessoas em paliação a participação 

no processo de tomada de decisão sobre sua própria saúde, assegurando-lhes apoio 

quando incapazes de decidirem por si mesmas, respeitando suas vontades e 

preferências. Além disso, há que fomentar o engajamento da família ou outros 

mecanismos de suporte no processo saúde-doença, permitindo, inclusive, a 

elaboração de planos antecipados de cuidados em fim de vida, com vistas à garantia 

do respeito à autonomia e à autodeterminação do paciente (11,92). 

O direito de participar da tomada de decisão favorece a qualificação do cuidado 

e torna o paciente mais consciente sobre suas reais necessidades. A maioria dos 

pacientes não questionam sobre sua condição de saúde quando estão diante de um 

atendimento de saúde em que o profissional não possibilita ou estimula sua 

participação para a melhor escolha sobre sua saúde e acabam buscando outras fontes 

para orientação, nem sempre adequadas (93).  

Sublinha-se a necessidade de implementar ações com base nas decisões 

compartilhadas, que são um processo no qual profissionais de saúde e pacientes 

trabalham juntos para o melhor gerenciamento da doença ou as medidas de apoio, 

baseados em evidências clínicas e nas preferências do paciente, sendo a base 

fundamental para um cuidado verdadeiramente centrado no paciente (92). 

A proposta do cuidado centrado no paciente, permite mitigar a vulnerabilidade 

e estimular a autonomia deste. Autonomia esta, compreendida nesta perspectiva 

particular, como a valorização dos desejos e preferências do próprio paciente (86). 

O profissional da saúde promove o desenvolvimento da autonomia do paciente 

sempre que o acolhe e o informa de maneira assertiva sobre sua condição de saúde, 

apresentando-lhe as opções terapêuticas, avaliando e pesando os benefícios e danos 

decorrentes de cada proposta, fazendo com que ele desenvolva um raciocínio crítico 

e tome a decisão que lhe seja mais favorável (94). A informação é um dos elementos 

essenciais do cuidado centrado no paciente (13). 

A informação adequada é crucial para construção e afirmação da autonomia do 
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paciente, assim como a empatia entre as partes envolvidas no cuidado, que gera a 

confiança de o paciente, estando ciente da sua condição e opções, decidir a proposta 

terapêutica que lhe seja mais favorável (95). O recebimento e compreensão de toda 

informação necessária a respeito da sua saúde, pode minimizar conflitos morais entre 

as partes envolvidas, além de salvaguardar os direitos do paciente observando o 

respeito a sua autonomia e privacidade mesmo quando o indivíduo já não puder se 

manifestar. 

Os principais instrumentos internacionais de Direitos Humanos determinam que 

as informações em saúde devem ser fornecidas ao paciente de uma maneira 

acessível e facilmente compreensível, compatível com a identidade cultural, nível de 

educação e necessidades de comunicação, e que respeite o direito de dar e receber 

informações antecipadamente no que diz respeito às intervenções de saúde (96,97). 

No âmbito dos cuidados paliativos, esse direito inclui todas as informações relevantes 

sobre o prognóstico da doença, opções de tratamento e os efeitos colaterais dos 

medicamentos ou terapias disponíveis para tratar suas condições ou sintomas (63). 

 

2.3. A TOMADA DE DECISÃO EM SAÚDE EM CUIDADOS PALIATIVOS EM FINAL 

DE VIDA  

 

O estudo acerca da tomada de decisão iniciou-se nas áreas econômicas e 

contábeis, referindo-se à escolha realizada por meio de duas ou mais alternativas. 

Hoje em dia, o crescente avanço da ciência e as diversas opções disponibilizadas no 

contexto da saúde implicam em árduos e complexos processos de tomada de decisão 

podendo gerar inúmeros conflitos. O nível de incerteza aumenta quando o profissional 

de saúde se depara com opções de escolha de alto risco implicando em potenciais 

ganhos ou perdas significativas para o paciente (98). 

Para Simon (99), o processo decisório é definido como o curso de pensamento 

e ação que resultará em uma seleção, que consiste em escolher cursos alternativos 

de ação ou, até mesmo, aceitar ou rejeitar uma ação específica. Aduz que o 

julgamento é inerente da tomada de decisão, pois a compõe e implica análise e ação. 

Isto significa que análise e ação têm papel de destaque no processo de tomada de 

decisão: são os meios que permitem definir o problema, avaliar as possíveis 

alternativas e, finalmente, atingir a decisão. 

A bioética, por ocupar um espaço de reflexão complexa, interdisciplinar e 
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compartilhada, sobre a adequação das ações que incidem sobre a vida em sua 

completude, tornou-se de grande relevância para a prática clínica, fornecendo 

ferramentas teóricas para a tomada de decisão do profissional de saúde (100). Entre 

os vários dilemas bioéticos que exigem preparo e reflexão sobre o que e como fazer 

estão os cuidados paliativos e as decisões terapêuticas que envolvem essa 

modalidade do cuidado, sobretudo quando o paciente se encontra em final de vida. 

A tomada de decisão nas questões em fim de vida tornou-se mais evidente nos 

debates contemporâneos, em decorrência: (a) da ampliação do paradigma 

biotenocientífico e do avanço das biotecnologias; (b) da complexidade dos cuidados 

nos serviços de saúde (unidades de terapias intensivas e tratamentos de suporte vital 

que prolongam a vida); (c) do envelhecimento populacional; (d) do incremento das 

doenças crônicas não transmissíveis advindas de tal fenômeno; e (e) da carência de 

serviços de cuidados paliativos. Em uma sociedade que ainda não tem familiaridade 

com a morte e o processo do morrer e, onde boa parte das pessoas encontram-se 

hospitalizadas em seus momentos finais, os profissionais envolvidos no cuidado – 

principalmente a figura do médico - tendem a assumir a responsabilidade pela 

determinação de onde, como e quando morrer dos pacientes (33). 

Para evitar a concentração da tomada de decisão em saúde no profissional, é 

fundamental atuar em equipe, e promover a participação do paciente e sua família no 

processo de tomada de decisão. Nesse sentido, destaca-se a tomada de decisão 

compartilhada, como uma estratégia centrada na pessoa, que pretende alinhar a 

comunicação entre profissionais da saúde e paciente, podendo incluir a família ou 

rede de apoio de escolha do paciente, às preferências, valores e objetivos dos 

indivíduos (98).  

Decisões compartilhadas têm repercussões positivas na assistência: os 

usuários têm mais confiança na equipe e nos serviços prestados, e se sentem mais 

satisfeitos com a atenção recebida. Mesmo assim, em muitos casos, o paciente 

continua submisso a decisões alheias sobre sua vida, transferindo o poder de escolha 

à equipe de saúde (36). 

A tomada de decisão compartilhada depende da construção de um bom 

relacionamento entre paciente e profissional da saúde, de modo que a informação 

seja compartilhada e os pacientes recebam apoio para definir e expressar suas 

preferências e opiniões durante o processo de tomada de decisão. Todavia, esse 

processo requer uma reflexão ética, na qual os sujeitos envolvidos têm uma relação 
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interpessoal importante, que pode servir de filtro para a tomada de decisão. Desse 

modo, o profissional de saúde deve utilizar os seus conhecimentos e seu envolvimento 

com a família do paciente e com a comunidade para elencar todos os prós e os contras 

da situação e decidir a melhor atitude a tomar junto com o paciente e os demais 

profissionais envolvidos no caso (101). 

O diagnóstico precoce de doença que ameaça a vida, cuja cura não é possível 

pelo conhecimento e recursos atuais, é necessário para permitir o início de conversas 

acerca de tomada de decisão sobre cuidados e tratamento na fase paliativa. Iniciar 

essas conversas o mais previamente possível, permite que a equipe de saúde tenha 

mais tempo para descobrir os desejos e preferências da pessoa e para alinhar melhor 

as práticas de cuidado a essas preferências. Revisar regularmente essas predileções 

é imprescindível, pois os desejos e preferências podem mudar significativamente na 

fase paliativa (102). 

Faz-se necessário compreender que a tomada de decisão em equipe ocorre 

tanto no plano individual quanto no coletivo, o que a torna um processo complexo e 

problemático, resultante da diversidade de informações que deve ser processada e 

negociada para identificar os possíveis cursos de ação nos diferentes níveis. Entre 

outras palavras, o modo como os profissionais tomam decisões e a maneira como o 

grupo afeta as decisões de seus membros são significativas para entender o impacto 

do trabalho em equipe nas decisões voltadas para os cuidados do paciente e para a 

conduta da própria equipe (103).  

No geral, as decisões de fim de vida são complexas e devem ser adaptadas a 

cada paciente. Uma discussão ampla sobre o processo de tomada de decisão nas 

questões de cuidado em torno da morte e do morrer é extremamente necessária em 

defesa da qualidade e dignidade nos momentos finais. Tal debate se torna ainda mais 

indispensável na medida que se amplia a expressão da autonomia dos pacientes 

(consentimento informado, diretivas antecipadas, dentre outros) – exercida pelo 

próprio paciente ou pelo seu representante legal – frente a intervenções que podem 

prolongar inutilmente vida ou antecipar a morte, segundo a vontade do seu titular 

(104). 

Sendo considerado aspecto fundamental na prática clínica, a tomada de 

decisão requer que os profissionais de saúde se preocupem com suas escolhas, para 

que sejam as mais acertadas e as melhores para seus pacientes, conforme suas 

vontades e preferências, desde que elas não atentem contra a vida e a legislação 
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vigente, considerando não somente a relevância técnica, científica, mas igualmente a 

pertinência ética (100). Diante de tantos fatores que influenciam a tomada de decisão, 

os debates do campo da bioética têm imensa responsabilidade, pois não só a 

formação adequada dos profissionais é necessária, como a sensibilização de toda a 

sociedade para essas questões (36). 

 

2.4 DIRETIVAS ANTECIPADAS DE VONTADE NO CONTEXTO DOS CUIDADOS 

PALIATIVOS EM FINAL DE VIDA  

 

As diretivas antecipadas de vontade (DAV), são um grupo de documentos de 

manifestação de vontade para cuidados e tratamentos em saúde (105), criado em 

1967 nos Estados Unidos da América (EUA), frente aos desafios em se tomar 

decisões no final da vida, quando o paciente não consegue fazê-lo (16). A ideia 

ganhou forma quando o advogado Luis Kutner propôs suas premissas e o modelo do 

documento em sua obra “Due process of euthanasia: the living will, a proposal”. Nesse 

trabalho, o autor considera legítima, como parte integrante do direito à privacidade, a 

recusa de tratamento que prolongasse a vida do paciente quando na impossibilidade 

de cura (106). 

As DAV surgem como um instrumento de autodeterminação do paciente para 

garantia do respeito a sua autonomia e privacidade, servindo como amparo ético e 

legal para a equipe de saúde no processo de tomada de decisão, principalmente, 

quando o paciente encontra-se impossibilitado de manifestar seus desejos (105). 

Ademais, elas humanizam o cuidado, dado que consideram a singularidade e as 

aspirações de cada paciente com vistas à preservação da sua dignidade. 

As DAV têm acumulado diferentes denominações, traduzidas ou adaptadas, 

como living will, testamento biológico, declaração antecipada de vontade, declaração 

prévia de vontade do paciente terminal e vontades antecipadas (107). Esses vários 

termos, muitas vezes, geram confusões quanto ao conceito de DAV e suas espécies. 

Para promover o uso das DAV nos Estados Unidos da América (EUA) o 

Congresso aprovou a Patient Self-Determination Act (PSDA), legislação que versa 

sobre a autodeterminação do paciente nos EUA, vigente a partir de 1o de dezembro 

de 1991, enfatizando que todos os hospitais, instituições de longa permanência ou 

afins, têm a obrigação legal de desenvolver documento de manifestação de vontade 

dos pacientes por escrito e educar os profissionais de saúde sobre essa questão, bem 
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como perguntar ao indivíduo que ingressa numa instituição de saúde se já tem uma 

DAV ou informá-lo de que tem o direito de elaborá-la (108). 

Tal lei foi aprovada em um momento de publicidade de notório caso de 

obstinação terapêutica, conhecido como o "caso Cruzan" (da jovem estadunidense 

Nancy Cruzan), cujos pais, em conjunto com o esposo, travaram uma luta judicial 

contra a equipe do hospital que estava internada em estado vegetativo após um grave 

acidente, para que retirassem os procedimentos de nutrição e hidratação assistida, e 

os tribunais forneceram um meio legal para facilitar a tomada de decisão nessas 

situações. Essa medida foi aprovada quase com unanimidade pelos bioeticistas, que 

nela viram um instrumento para proteger a autonomia do paciente (109). 

A PSDA também foi aceita pelos pacientes, que acreditaram que por meio dela 

se veriam livres do imperativo médico de tratamentos intermináveis e sem sentido; 

pelos médicos, na presunção de que com essa ferramenta poderiam conhecer os 

desejos dos pacientes, o que facilitaria a tomada de decisão em situações difíceis, e 

pelos gestores, na expectativa que tudo isso contribuiria para diminuir os custos da 

assistência de saúde (110,111). 

A lei estadunidense de autodeterminação do paciente estabeleceu, 

tecnicamente, duas espécies de diretivas: mandato duradouro (durable power of 

attorney for health) e testamento vital (living will) (112). Ressalte-se que o termo 

“testamento” foi considerado tradução ruim e imprecisa de living will (113), no Brasil, 

por exemplo, um testamento tem efeito pós-morte, não sendo adequado para 

representar desejos de um indivíduo em vida. 

Para fins didáticos, o testamento vital é um documento que uma pessoa faz, de 

forma livre, consciente e orientada, com o objetivo de dispor acerca dos cuidados, 

tratamentos e procedimentos que deseja ou não ser submetida quando estiver 

impossibilitada de manifestar livremente sua vontade, de forma temporária ou 

permanente, esteja ou não em situação de fim de vida (105,114). O mandato 

duradouro (ou procuração para cuidados em saúde), por sua vez, consiste em 

autorizar outra pessoa (representante legal ou procurador) a decidir em nome do 

paciente quando este encontra-se incapaz para tal, registrando a amplitude de seus 

poderes (115). 

Para Dadalto e colaboradores (105) as DAV existem quando o testamento vital 

(TV) e o mandato duradouro estão previstos em um único documento. No Brasil, a 

nomenclatura mais utilizada é testamento vital (107). Sem pretender estabelecer 
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algum termo como mais ou menos apropriado, este trabalho considerou as 

expressões DAV e TV como sinônimos e, adotou apenas o termo DAV para se referir 

a qualquer documento ou registro de vontade do paciente quanto a decisão com 

relação a tratamentos, procedimentos e cuidados em saúde, a fim de dirimir dúvidas 

e melhorar a compreensão do conteúdo. 

As DAV surgem em resposta ao avanço tecnológico e ao tratamento médico 

agressivo empregados em situações ambíguas, como no caso de prognóstico ruim 

(114). Para Bussinguer e Barcellos (116), a manifestação da vontade do paciente, 

expressa antecipadamente, garantindo-lhe o direito de decidir como deseja conduzir 

os últimos momentos de sua vida, tem o condão de resgatar a dignidade e a 

autonomia. 

Baseadas no princípio do respeito à autonomia e à privacidade, as DAV são 

um documento legal que propõe facilitar a tomada de decisão com relação à 

assistência à saúde do paciente com base nas suas preferências antes que seja 

estabelecida uma incapacidade para fazê-lo (16).  

As DAV surgem da necessidade de humanizar o cuidado em final de vida, 

sendo constituídas para proteger a autonomia do paciente, na perspectiva de que 

quando este perder sua capacidade de decidir, possa ter respeitada sua autonomia 

quanto ao tratamento desejado. Contudo, para que o sujeito possa exercer a sua 

autonomia, tem que estar munido de informações em relação a sua doença para 

decidir, dentre as possibilidades de tratamento, a mais condizente com suas vontades 

e preferências (115,117). 

Embora muitos países já tenham legitimado o uso de algum tipo de DAV, como 

Estados Unidos, Espanha, Argentina, Uruguai, Portugal, França, Itália, entre outros 

(115), o Brasil segue a passos lentos, dispondo de forma específica, apenas da 

Resolução n°1.995/2012 do Conselho Federal de Medicina (CFM) (118), que trata da 

possibilidade de aplicação das diretivas antecipadas de vontade dos pacientes. 

Entretanto, tal resolução não finda as polêmicas que permeiam esse assunto, pois 

não tem força de lei, regendo apenas uma determinada classe profissional. Ademais, 

essa resolução é cercada por vieses que podem ferir o direito dos pacientes em vez 

de protegê-los, violando sua autonomia e privacidade, abrindo, por exemplo, 

precedente para o não cumprimento das DAV em caso de desacordo aos 

pressupostos do código deontológico médico (105,119). 



 41  

 

 

De acordo com a resolução nº 1.995/2012, o registro da DAV pode ser feito 

pelo médico na ficha médica ou no prontuário do paciente, desde que autorizado por 

este. Não são exigidas assinaturas nem testemunhas, haja vista que o médico ─ por 

conta de sua profissão ─ possui fé pública e seus atos têm efeito legal e jurídico (118). 

Cumpre ressaltar que a resolução aponta que o médico deixará de levar em 

consideração as diretivas antecipadas de vontade do paciente ou representante que, 

em sua análise, estiverem em desacordo com os preceitos ditados pelo Código de 

Ética Médica. 

Dadalto (115), por sua vez, menciona que mesmo sem uma lei específica os 

princípios constitucionais da Dignidade da Pessoa Humana (art. 1º, III) e da Autonomia 

(princípio implícito no art. 5º), bem como a Proibição de Tratamento Desumano (art. 

5º, III) já servem como arcabouços jurídicos para validar este documento no âmbito 

do direito brasileiro. 

É necessário destacar que, embora tímidas, duas proposituras de projetos de 

lei sobre DAV, no Brasil, tramitam no Congresso Nacional. O primeiro, proposto em 

03 de abril de 2018, a PL 149/2018, o segundo, proposto em 30 de maio de 2018, a 

PL 267/2018. Ambos projetos carecem de reformulações em alguns aspectos que 

também dão margem para violação de direitos, embora,  configurem importante 

avanço no sentido de oportunizar maiores discussões sobre a autonomia dos 

pacientes em final de vida no cenário brasileiro (120,121).  

Como, no Brasil, as DAV ainda não são regulamentadas por lei, as decisões de 

fim de vida para pacientes sem capacidade de tomada de decisão em saúde são feitas 

regularmente nas discussões entre o profissional e a família (33). Nesse cenário, a 

tomada de decisão em saúde requer uma abordagem e integração complexa de 

conhecimentos conceituais relevantes às implicações éticas; ao princípio da tomada 

de decisão substituta e suas considerações legais; e às habilidades de comunicação 

que envolvem a complexidade dessas discussões (33,122). 

As armadilhas mais comuns no estabelecimento de planos de cuidado para 

pacientes que não têm capacidade de tomada de decisão incluem: falha em chegar a 

uma avaliação compartilhada da condição e do prognóstico do paciente; não aplicação 

do princípio da substituição da sentença; oferecer a escolha entre cuidado e não 

cuidado, ao invés de oferecer a escolha entre prolongar a vida e qualidade de vida; 

adotar interpretação superficial de uma declaração isolada, fora do contexto da saúde 

do paciente; e falha em abordar algumas questões que envolvem o final de vida (33). 
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Um dilema ético no uso da DAV é que os indivíduos tomam decisões com base 

em prospecções futuras, que quando realmente vivenciadas, podem suscitar desejos 

contrários aos expostos anteriormente; em consequência, existe a preocupação com 

a autenticidade e estabilidade da decisão, visto que na elaboração do documento o 

paciente se baseia em uma construção imaginária de como seria sua vida em 

determinada condição nunca experimentada. Essa construção é altamente 

problemática pela dificuldade de prever fatos futuros, por isso, ao recorrer à utilização 

de uma DAV, deve-se ter em conta as incertezas subjacentes a esse hipotético porvir 

(123). 

Apesar do debate em relação a sua efetividade e os prós e contras de seu uso, 

que, diga-se de passagem, não é o objeto de estudo deste trabalho, a popularidade 

das DAV vem crescendo em diversos países, inclusive no Brasil, embora não haja 

regulamentação específica para sua utilização. Segundo dados do Colégio Notarial do 

Brasil seção São Paulo – CNB-SP, o número de registros desses documentos saltou 

de 35 em 2008 para 232 em 2012. O maior índice foi registrado em 2015, com 731. 

No ano de 2020, já no cenário de proliferação do Coronavírus, foram 549 documentos. 

Apesar do crescimento, são números mínimos que denotam, entre outros fatores, 

como a preocupação com os cuidados em final de vida é incipiente na sociedade 

brasileira (124). 

Adotado em diversos países, a exemplo de Portugal, o Registro Nacional de 

Testamento Vital (RENTEV), disponível em plataforma online, tem como finalidade 

registar, organizar e manter atualizadas as informações e documentações relativas 

ao documento de diretivas antecipadas de vontade, possibilitando uma ampla 

divulgação entre os profissionais de saúde sobre as vontades e preferências dos 

pacientes que registraram algum tipo de diretiva antecipada (125). 

O RENTEV permite que só documentos recentes, com um período de validade 

predefinido, sejam considerados válidos. Vale destacar que a existência desse registo 

permite que o consentimento seja livremente revogado até a prática do ato concreto, 

tendo em vista que, enquanto existir competência, o indivíduo pode revogar a 

orientação expressa no Testamento Vital. Findo o prazo de validade, e no caso de o 

doente ficar incapaz de decidir, o Testamento Vital manteria o seu valor, dado que 

representa a vontade previamente manifestada do doente, desde que não existam 

dados que permitam supor que o doente alteraria a sua decisão (125). 

No Brasil, por iniciativa da advogada Luciana Dadalto, foi criado o primeiro 
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banco virtual de Testamento Vital, que recebe testamentos vitais privados, seguindo 

modelos internacionais (115). 

Ancorando-se em pressupostos bioéticos visando ao respeito à autonomia e à 

privacidade, no tocante a vontades e preferências em saúde dos indivíduos, este 

trabalho propõe uma reflexão acerca da aplicabilidade das DAV como uma ferramenta 

que subsidia a tomada de decisão em saúde diante de situações extremas como as 

de final de vida, a fim de evitar contradições de condutas na relação médico-paciente-

família durante o processo do cuidado. 

Desse modo, este estudo parte do pressuposto de que aplicar o referencial dos 

DHP, na elaboração das DAV de pacientes em cuidados paliativos, implica respeitar 

a autonomia e privacidade do paciente, colocando-o no centro das decisões sobre sua 

saúde, mesmo se este perder a capacidade de se manifestar. Acarreta também em 

reconhecer a dignidade da pessoa enferma e promover a sua qualidade de vida em 

todo o ciclo vital, independente das condições impostas pelo adoecimento.  

 

2.5 DIREITOS HUMANOS DOS PACIENTES COMO REFERENCIAL BIOÉTICO 

PARA ELABORAÇÃO DE UMA DIRETIVA ANTECIPADA DE VONTADE  

 

Os DHP estão diretamente ligados à Bioética, reconhecida como conhecimento 

teórico e prático que oportuniza a reflexão de temas éticos pertinentes à medicina, às 

ciências da vida e às tecnologias aplicadas aos seres humanos (14,53). Na dimensão 

teórica, vale destacar que a Bioética e os DHP compartilham o princípio da dignidade 

humana, constituída como princípio-matriz do Direito Internacional dos Direitos 

Humanos, bem como o princípio da autonomia, central na Teoria Principialista (126) 

e nos cuidados de saúde dos pacientes (9). 

Segundo Andorno (108), a razão mais lógica que justifica a aproximação entre 

Bioética e Direitos Humanos se concentra no fato de que as atividades biomédicas se 

relacionam diretamente com os principais Direitos Humanos básicos, tais como o 

direito à vida e à integridade física e mental. Dessa aproximação, compreende-se a 

possibilidade de se recorrer aos Direitos Humanos para a proteção dos indivíduos de 

danos no campo biomédico. Ademais, embasar-se nos Direitos Humanos facilita a 

formulação de padrões universais, pois o Direito Internacional dos Direitos Humanos 

alicerça-se na assunção que esses direitos básicos transcendem a diversidade 

cultural (15,43,127). 
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Visto que os DHP integram o Direito Internacional dos Direitos Humanos e as 

normas de Direitos Humanos ─ como as Convenções da ONU, do Sistema 

Interamericano de Direitos Humanos e do Sistema Europeu de Direitos Humanos ─ 

eles preveem direitos que são perfeitamente adequados ao contexto dos cuidados em 

saúde, a exemplo do direito à vida, à liberdade e à privacidade. Com efeito, a OMS 

assevera que há um crescente consenso internacional de que todos os pacientes 

possuem o direito à privacidade, à confidencialidade de suas informações médicas e 

de consentir quanto ao seu tratamento (60). 

Outro ponto de aproximação entre a Bioética e os DHP é a Convenção sobre 

Direitos Humanos e Biomedicina (Convenção de Oviedo), adotada pelo Conselho da 

Europa, em 1997. Conforme aponta Andorno (128), a Convenção sobre Direitos 

Humanos e Biomedicina contempla uma gama de temas bioéticos, bem como 

reproduz dispositivos encontrados em linguagem mais genérica em documentos 

internacionais de Direitos Humanos (128). Portanto, essa Convenção é tida como um 

instrumento internacional que se molda à Bioética e aos Direitos Humanos dos 

Pacientes. 

Apesar de Bioética e os DHP compartilharem valores, princípios e normas, se 

expressam por meio de distintas linguagens, bem como possuem objetivos 

diferenciados, a Bioética tem o escopo de refletir e propor recomendações morais, 

enquanto os DHP, o de estabelecer obrigações juridicamente vinculantes aos atores 

governamentais com vistas à proteção dos pacientes (59).  

A Bioética recorre aos DHP na medida em que preceitos éticos isoladamente 

não são suficientes para assegurar condutas que devem ser praticadas por 

profissionais de saúde em proteção do paciente (88). Nesse sentido, comitês de ética 

hospitalar fazem uso dos DHP para analisar eticamente dilemas morais, sendo um 

importante referencial para os bioeticistas (129). 

No campo do direito individual é possível afirmar que existem lacunas em 

relação aos direitos em saúde, que podem ser preenchidas com a aplicação dos 

Direitos Humanos na abordagem do cuidado ao paciente (11). 

A legislação se apoia na Constituição Federal e se molda na Declaração 

Universal dos Direitos Humanos (DUDH), de 1948, na qual o aspecto puramente 

consumerista da prestação de serviços em saúde deve ser apartado da relação em 

que o paciente e o profissional da saúde solucionam todas as suas discordâncias, em 

relação à assistência à saúde, no âmbito jurídico (130). Desse modo, os DHP 
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funcionam como dispositivo de fomento e resguardo da saúde, protegendo o paciente 

das más práticas do cuidado por parte de alguns cuidadores ou prestadoras de 

serviços em saúde (94). 

No campo da autonomia individual, há que mencionar uma sutil, porém 

importante diferença entre autonomia e princípio do respeito à autonomia. A primeira 

sendo a capacidade de o indivíduo agir com independência e liberdade, atuando na 

busca de seus objetivos pessoais, em conformidade com seus valores e crenças, 

podendo não ser algo absoluto, dependendo do caso concreto, do estado físico e 

psíquico do sujeito, inclusive de questões socioeconômicas (11). Além disso, no caso 

de indivíduo em adoecimento, sua a autonomia pode estar comprometida em 

decorrência da vulnerabilidade própria imposta pelo fato de estar doente, conferindo 

ao sujeito uma vulnerabilidade acrescida (131). 

O respeito à autonomia, por sua vez, é irrestrito, alcança a todos, é amplo, não 

carece de qualquer condição para se efetivar. Inclusive, por meio do respeito à 

autonomia é que se pode garantir a autonomia, como aduz Coêlho e colaboradores 

(132) ao afirmarem que respeitar a autonomia das pessoas é um dever moral, que 

implica reconhecer os valores, o pluralismo ético-social, aspirações e opiniões de cada 

indivíduo e, ainda, propiciar as condições para que as ações autônomas possam ser 

realizadas. 

A autonomia individual é uma ideia que geralmente é entendida para se referir 

à capacidade de ser a própria pessoa, de viver a própria vida de acordo com razões 

e motivos que são tomados como próprios e não produto de forças externas 

manipuladoras ou distorcidas, para ser dessa forma independente (133). 

A Declaração de Lisboa sobre os Direitos do Paciente, adotada pela 34ª 

Assembleia Geral da Associação Médica Mundial, de 1981, determinou que o paciente 

tem o direito de autodeterminação para tomar livremente as decisões que lhe 

concernem. O médico informará ao paciente acerca das consequências de suas 

decisões (134). 

Niebrój (135) argumenta que durante o desenvolvimento histórico da bioética 

como disciplina de conhecimento com especificidade própria, as discussões sobre o 

princípio da autonomia têm evoluído. Inicialmente, a reflexão se concentrava na 

proteção do direito dos pacientes em participar diretamente da decisão sobre o 

cuidado que os envolvia, e a obrigação do médico em revelar a informação a respeito 

da natureza e consequência do tratamento era enfatizada. Atualmente, os bioeticistas, 
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preferencialmente, perguntam como informar pacientes de maneira a garantir que a 

informação revelada será entendida por eles e, consequentemente, capacitá-los a 

consentir e autorizar o procedimento ou tratamento proposto. 

Sustenta-se que o âmbito da Bioética seja o campo mais apropriado para 

discutir os conflitos que regem a tomada de decisão em saúde, incluindo as de final 

de vida, principalmente quando o indivíduo encontra-se impossibilitado de se 

expressar, pela sua característica interdisciplinar, transversalidade e reconhecimento 

internacional em tratados e declarações (33,94). 

Nesse cenário, destaca-se as DAV como ferramenta que auxilia a tomada de 

decisão em saúde, sobretudo, embora não exclusivamente, em final de vida, visto que 

esse documento surgiu da necessidade de humanizar o cuidado em fim de vida e 

dirimir conflitos éticos relacionados a essa temática (105,114). Elas tratam do direito 

do paciente exercer sua autonomia, ao expor suas vontades quanto aos tratamentos 

que deseja, ou não, ser submetido, quando estiver impossibilitado de manifestar sua 

vontade, em decorrência da progressão da doença e/ou agravamento do estado de 

saúde, permitindo-lhe preparar-se para a incapacidade de decidir (105,136). 

Em linhas gerais, do ponto de vista bioético, utilizar-se do referencial dos DHP 

para balizar a formulação de uma DAV como ferramenta em defesa do respeito à 

autonomia e à privacidade do paciente, significa colocar o paciente como protagonista 

da sua vida, mesmo diante de um eventual comprometimento de sua capacidade 

decisional, alicerçando-se no princípio do cuidado centrado no paciente (86,114), cuja 

proposta envolve maior interação entre paciente e profissional de saúde com vistas à 

diminuição da assimetria de poder nessa relação, a fim de estabelecer uma 

assistência de saúde de melhor qualidade, segura e satisfatória com foco nas 

predileções do paciente (70,84). 

Para as DAV alcançarem seu objetivo, necessitam, essencialmente, traduzir 

com clareza as vontades e preferências do seu autor, que precisa estar bem orientado 

e ter acesso a informações como o curso previsível de sua enfermidade, 

possibilidades de sobrevida, sequelas, entre outras, para que seja possível avaliar 

adequadamente as situações antes de concretizar a elaboração do documento (137), 

sendo primordial, para isso, haver comunicação empática entre o autor e as partes 

que compõem a rede de apoio (138). 

A comunicação empática favorece o bom desempenho dos respectivos papeis 

dos sujeitos envolvidos no processo de cuidar, além de qualificar a assistência, 
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estando relacionada a uma melhor satisfação dos pacientes e a uma melhor adesão 

ao tratamento, proporcionando ao paciente diminuição da ansiedade (139). Para 

Suchman e colaboradores (140), as competências básicas de uma atitude empática 

são: o reconhecimento de emoções que possam estar presentes mas não ser 

diretamente exprimidas; a exploração desses sentimentos não exprimidos; e o 

reconhecimento efetivo dessas emoções para que o paciente se sinta compreendido. 

Quando se aplica uma abordagem de DHP no processo de tomada de decisão 

em final de vida, tanto o paciente e sua família, como a equipe de saúde passa a se 

beneficiar. Para tanto, é necessário que se promova a identidade própria de cada 

paciente, incrementando sua autonomia e propiciando o reajuste de suas expectativas 

diante do processo saúde-doença, fazendo-o compreender melhor seu quadro de 

saúde e os limites que a doença o impõe, primando a qualidade de vida e a dignidade 

humana diante do morrer. 
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3. OBJETIVOS 

 

3.1 OBJETIVO GERAL 

 

Conhecer e analisar as concepções de profissionais de saúde (médicos e 

enfermeiros) sobre uso de DAV no processo de tomada de decisão em cuidados 

paliativos em final de vida, à luz do referencial teórico dos Direitos Humanos dos 

Pacientes. 

 

3.2 OBJETIVOS ESPECÍFICOS 

 

a) Identificar a percepção de médicos e enfermeiros acerca dos cuidados 

paliativos em final de vida e da utilização das diretivas antecipadas de 

vontade na prática assistencial. 

b) Refletir sobre os aspectos bioéticos que norteiam a elaboração de uma 

diretiva antecipada de vontade para decisões de final de vida, sob a 

perspectiva dos Direitos Humanos dos Pacientes. 

c) Discutir, à luz dos Direitos Humanos dos Pacientes, os aspectos bioéticos 

que subsidiam o uso das diretivas antecipadas de vontade como ferramenta 

de auxílio para a tomada de decisão em saúde em final de vida. 

d) Refletir sobre as diretivas antecipadas de vontade na prática assistencial de 

saúde, sob a perspectiva do princípio do cuidado centrado no paciente, e 

do direito ao respeito à autonomia e à privacidade dos pacientes em final 

de vida. 
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4 MÉTODO 

 

4.1 TIPO DE ESTUDO 

 
O presente estudo é do tipo descritivo, exploratório, de natureza qualitativa, 

possibilitando o pesquisador trabalhar com o universo dos significados, motivos 

aspirações, crenças, valores e atitudes, o que corresponde a um espaço mais 

profundo das relações, dos processos e dos fenômenos que não podem ser reduzidos 

à operacionalização de variáveis, visando compreender a lógica interna de grupos, 

instituições e atores quanto a: valores culturais e representações sobre sua história e 

temas específicos; relações entre indivíduos, instituições e movimentos sociais; e 

processos históricos, sociais e de implementação de políticas públicas (141). 

As metodologias qualitativas são entendidas como aquelas capazes de 

incorporar a questão do significado e da intencionalidade como inerentes aos atos, às 

relações e às estruturas sociais. Buscam compreender os significados que os 

indivíduos ou grupos atribuem ou descrevem em relação a determinados fenômenos 

ou objeto (142). 

 

4.2 CENÁRIO 

 

A pesquisa foi realizada em um hospital público, na Unidade de Pacientes 

Críticos – UPC, Unidade de Terapia Intensiva – UTI, Unidades de Clínica Médica ─ 

CM e Clínica Cirúrgica ─ CC, setores que concentram o maior número de pacientes 

em situação de final de vida. Trata-se de uma instituição que realiza atendimento 

exclusivamente de forma gratuita, pelo Sistema Único de Saúde (SUS) e que conta 

com atendimento de média e alta complexidade. 

 

4.3 PARTICIPANTES 

 

Os critérios de inclusão para participação na pesquisa foram: médicos e 

enfermeiros que estavam disponíveis e dispostos a participar da pesquisa mediante 

assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE (Anexo 1); médicos 

e enfermeiros que estavam prestando cuidados diretos a pacientes paliativos em fase 
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final de vida; ser profissional registrado na instituição que sediou a pesquisa, seja em 

caráter permanente ou transitório. 

Dos critérios de exclusão, registrou-se: médicos e enfermeiros que prestavam 

apenas trabalho voluntário, não configurando vínculo formal com a instituição sede da 

pesquisa; profissionais que gozavam de férias, impedimentos ou licenças; e os que 

declararam desistência de participação após assinatura do TCLE. 

 

4.4 INSTRUMENTOS 

 

Os instrumentos de trabalho de campo na pesquisa qualitativa visam fazer 

mediação entre os marcos teórico-metodológicos e a realidade empírica. E para este 

estudo optou-se pelo uso da entrevista semiestruturada, na medida em que tal 

instrumento, possibilita ao entrevistado falar sobre o tema proposto, sem respostas já 

fixadas pelo entrevistador, possibilitando uma maior riqueza nas informações e nas 

exposições das ideias (142). 

Entende-se a entrevista como indagações em torno de um questionamento 

norteador, que tem por objetivo a busca de sentido para o pesquisador em relação à 

pergunta e/ou ao objetivo central da investigação (143). 

Utilizou-se, então, um questionário sociodemográfico para traçar o perfil dos 

participantes (Apêndice 1) e um roteiro de entrevista semiestruturada (Apêndice 2), 

ambos desenvolvidos especificamente para esta pesquisa. 

 

4.5 PROCEDIMENTOS DE COLETA DE DADOS 

 

O contato com os profissionais foi feito durante o expediente de trabalho deles, 

nos momentos em que eles faziam pausas ou não estavam em procedimentos ativos, 

e quando o ambiente do setor estava calmo. O convite para participar da pesquisa foi 

feito verbalmente e, após a explanação das informações sobre o teor da pesquisa, o 

participante que aceitou colaborar, assinou o TCLE, bem como uma Autorização de 

Uso de Som (Anexo 2), de acordo com a resolução 466/12 do Conselho Nacional de 

Saúde. 

Foi adotado um caderno de anotações, no qual foram registrados os processos 

de agendamentos das entrevistas, as dificuldades apresentadas durante as 
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entrevistas e a percepção geral do participante diante da pesquisadora, no momento 

da entrevista.  

As entrevistas foram realizadas de junho a julho de 2020 e conduzidas pela 

própria pesquisadora. A realização das entrevistas teve lugar nas próprias unidades 

laborais dos participantes, de acordo com a disponibilidade deles quanto a data, 

horário e locais específicos (salas, consultórios, entre outros) à critério do participante. 

Respeitadas as medidas de distanciamento social segundo as orientações dos 

órgãos públicos em detrimento à pandemia da Covid-19, os entrevistados e a 

pesquisadora mantiveram uma distância mínima de 2 metros e utilizaram durante todo 

o período da entrevista equipamentos de proteção individual, foi disponibilizado álcool 

em gel a 70%, sendo todos os materiais utilizados higienizados (antes e após o uso) 

com solução antisséptica. 

A pesquisadora identificava-se como aluna de pós-graduação da Universidade 

de Brasília vinculada ao Programa de Pós-graduação em Bioética. A assinatura do 

TCLE era feita após a leitura do termo pela pesquisadora, sendo esclarecidas as 

dúvidas quanto aos procedimentos a serem adotados, como a gravação da entrevista 

e o sigilo dos dados. 

Os nomes dos participantes foram substituídos no texto ou nas citações por 

código dado a cada entrevistado segundo a profissão (ENF – enfermeiro; MED - 

médico), seguido do número da sequência de realização da entrevista por categoria 

profissional. O critério utilizado para a determinação do número de participantes 

seguiu o princípio e a estratégia da saturação (quando não se encontram mais dados 

adicionais para a solução do tema em questão (144). 

Sublinha-se que o hospital, onde a pesquisa foi feita, funcionou como apoio no 

combate à pandemia pelo novo coronavírus, tendo que reorganizar os fluxos de 

atendimento aos pacientes. Com isso, houve uma certa dificuldade em recrutar os 

participantes tendo em vista as medidas de isolamento preconizadas pelas 

autoridades competentes e a sobrecarga de trabalho consequente dos afastamentos 

e restrições de saúde dos próprios profissionais. Contudo, adotaram-se todas as 

medidas de distanciamento e precaução no momento das entrevistas, não havendo 

intercorrências durante os encontros. 

Este estudo teve aprovação do Comitê de Ética em Pesquisa da Faculdade de 

Ciências da Saúde da UnB, sob o parecer consubstanciado de número 3.858.460, 

conforme a Resolução n.º 466/2012 (Anexo 3). 
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4.6 CAPTAÇÃO DE SOM 

 

Gravação feita em áudio com o auxílio de aparelho celular. 

 

4.7 TRANSCRIÇÃO 

 

As falas foram transcritas inserindo-se os arquivos de áudio a um programa de 

computador, o VLC media player, um reprodutor multimídia livre, de código aberto, 

multiplataforma, e um arcabouço que reproduz a maioria dos arquivos de mídia. Esse 

programa permitiu ajustar as configurações e equalizar o som, possibilitou também 

aumentar ou diminuir a velocidade de reprodução do áudio, assim, foi possível 

descrever com clareza as falas. Foram eliminados trechos inaudíveis e maneirismos 

repetitivos da fala (por exemplo: né? entendeu? não tem? ahram! etc.). As falas foram 

organizadas diferenciando-se a fala do entrevistado da fala da pesquisadora. 

 

4.8 ANÁLISE COMPUTACIONAL 

 

Na análise dos dados utilizou-se o software IRAMUTEQ (Interface de R pour 

les Analyses Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires), em sua versão 

0.7 Alpha 2 (2014) como ferramenta de processamento de dados. Esse software 

possibilita a associação de segmentos de texto considerados relevantes, o 

agrupamento das palavras estatisticamente significativas, a sugestão de categorias e 

temas relevantes e, a análise qualitativa dos dados. Além disso, o software possibilita 

os seguintes tipos de análises: estatísticas textuais clássicas, classificação hierárquica 

descendente, análises de similitudes, nuvem de palavras e pesquisa de 

especificidades de grupos (145).  

A primeira análise feita pelo programa descreve as características principais do 

corpus textual. Destas se destacam o número de textos contidos no corpus e os 

segmentos de textos, normalmente trechos de três linhas. Em seguida são numeradas 

as ocorrências, referindo-se à quantidade total de palavras; o número de formas, que 

considera cada palavra apenas uma vez, mesmo que estas se repitam no corpus. 

O segundo tratamento estatístico dado ao corpus foi a Classificação 

Hierárquica Descendente (CDH). Este método classifica os segmentos de texto de 

acordo com seu vocabulário através de testes do tipo X2. Desta forma o programa 
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gera classes de segmentos textuais que são apresentados em diferentes interfaces 

gráficas. 

O software não é um método de análise de dados, mas uma ferramenta para 

processá-los; ou seja, após sua utilização deve-se realizar a interpretação dos dados 

sob a responsabilidade do pesquisador. Dessa forma, para a análise das classes de 

palavras geradas pelo software IRAMUTEQ, utilizou-se a Análise do Conteúdo de 

Bardin, modalidade categoria temática (146). 

 

4.9 ANÁLISE DE CONTEÚDO 

 

A estratégia adotada para análise de conteúdo seguiu a perspectiva de Bardin 

(146), ao apresentar que as frequências relativas de palavras plenas (aquelas 

portadoras de sentido), bem como a frequência de palavras instrumento (estruturas 

de ligação, que permitiriam inferir a presença de sistemas de valores e ideologias no 

corpus) permitem inferir o uso de interditos e precauções (não, nunca, evite, deixe, 

proibido), de sistemas de valores (certo, bom, mau, ruim, justo, verdadeiro, ético, 

moral), de argumentos de autoridade (como as referências a políticos, cientistas, 

filósofos) e de tantos outros aspectos textuais. 

Essa abordagem estrutura o processo de análise da pesquisa em cinco etapas: 

a organização da análise; a codificação; a categorização; a inferência; e o tratamento 

informático (147). 
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5. RESULTADOS E DISCUSSÃO 

 

Os resultados obtidos nas entrevistas geraram 21 arquivos de áudio, pois uma 

entrevista foi composta por dois arquivos devido ao pedido de pausa de um 

participante para executar um atendimento laboral, tal intervalo durou 

aproximadamente seis minutos, não acarretando prejuízo à entrevista, manteve-se a 

conexão entrevistador-entrevistado e o foco do diálogo. 

Resultou desse material um documento de 51 páginas contendo a transcrição 

das falas dos participantes, juntamente com os comentários do pesquisador, como 

descrito no método. Desse documento se originou outro com as adaptações 

necessárias para a leitura do software IRAMUTEQ. 

O tempo médio das entrevistas variou de 20 a 25 minutos (entre o tempo da 

leitura dos termos e a finalização das perguntas), constituindo uma limitação dos 

relatos. Isso pode ter ocorrido por vários fatores, tais como: o receio de julgamento 

por parte dos participantes por estarem expondo seus conhecimentos e ideias a 

outrem (observado na fala inicial da maioria dos entrevistados: não sei se vou saber 

responder); a preocupação com as obrigações laborais, uma vez que estavam em 

serviço, embora todas as entrevistas tenham sido realizadas em tempo e local 

apropriados (sempre em espaço privativo) de escolha dos participantes; falhas no 

processo de comunicação/argumentação; entre outros. 

Utilizando-se a estratégia da saturação para definir a quantidade de 

participantes, registrou-se uma amostra final composta por um total de 20 

profissionais, conforme caracterização apresentada no Quadro 1. Vale explicar que a 

numeração de classificação adotada neste Quadro corresponde à sequência de 

participação nas entrevistas. Sendo assim, o participante 1 do Quadro 1 não 

corresponde ao ENF – 01 da Tabela 1 (que será apresentada adiante) e assim por 

diante. 
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Quadro 1 - Caracterização dos profissionais da pesquisa 

Participante  Profissão Sexo* Idade Setor de 

atuação 

1 enfermeiro F 32 UPC 

2 enfermeiro F 42 CM 

3 enfermeiro F 27 CC 

4 enfermeiro F 34 UPC 

5 enfermeiro F 43 UPC 

6 médico F 35 UTI 

7 enfermeiro M 44 CC 

8 médico M 28 CC 

9 enfermeiro F 34 CC 

10 enfermeiro F 31 UTI 

11 enfermeiro F 49 UTI 

12 enfermeiro F 38 UTI 

13 médico F 33 UPC 

14 enfermeiro F 38 CC 

15 médico F 37 UTI 

16 enfermeiro M 51 UTI 

17 enfermeiro F 41 CM 

18 médico F 35 UTI 

19 médico F 28 CM 

20 médico M 28 CM 

* M – masculino; F – feminino. 

 

Depreende-se, desse quadro, que dos 20 participantes, 13 eram enfermeiros e 

7 médicos, sendo 80% do sexo feminino. Do total, 20% atuavam no setor de Unidade 

de Pacientes Críticos (UPC) (n=4); 20% na unidade de Clínica Médica (CM) (n=4); 

35% no setor de Unidade de Terapia Intensiva (UTI) (n=7); e 25% na unidade de 

Clínica Cirúrgica (CC) (n=5). 

O questionário sociodemográfico possibilitou a caracterização dos profissionais 

que aceitaram participar da pesquisa e suas relações com as questões bioéticas que 

envolvem a tomada de decisão em saúde no contexto paliativista em final de vida, os 

sentimentos vivenciados e as dificuldades enfrentadas, as expectativas dos 

participantes diante do cuidado ao paciente paliativo em final de vida, o amparo legal 

que rege essas questões. Outros tópicos incluíram o fomento institucional no processo 

de educação em saúde em cuidados paliativos e bioética para a equipe de saúde. 
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A fim de garantir mais privacidade aos participantes desta pesquisa, reitera-se 

que os dados sociodemográficos descritos na Tabela 1 não seguem a mesma 

ordenação utilizada do Quadro 1. Na Tabela 1 a classificação se deu por ordem de 

entrevista por categoria profissional. 

 

Tabela 1 – Dados sociodemográficos dos participantes da pesquisa, Brasília, DF, 2021. 

Participan
te 

Tempo 
de 

atuação 
profissio

nal 
(anos) 

Nível de 
formação 

 
 

Cursou a 
disciplina 

de 
bioética 

na 
graduação 

Procurou 
participar de 

curso na 
área de 
bioética 

Curso/ 
formaçã
o em 
cuidado
s 
paliativ
os 

Curso/for
mação em 
cuidados 
de final de 
vida 

Curso/for
mação 
sobre 
mecanism
os de 
tomada de 
decisão 
em saúde 

ENF-01 06 Mestrado Sim (Ob) Sim Não Não Não 

ENF-02 12 Especialização Sim (Ob) Não* Sim Não Não 

ENF-03 17 Especialização Sim (Ob) Sim Não Não Não 

ENF-04 01 Superior Não Não* Não Não Não 

ENF-05 11 Especialização Sim (Ob) Não # Sim Não Sim 

ENF-06 15 Especialização Sim (Ob) Não # Não Não Não 

ENF-07 05 Especialização Sim (Ob) Não # Não Não Não 

ENF-08 06 Especialização Sim (Ob) Não* Não Não Não 

ENF-09 01 Especialização Sim (Ob) Não* Não Não Não 

ENF-10 03 Especialização Sim (Ob) Não* Não Não Não 

ENF-11 14 Especialização Sim (Opt) Sim Não Não Não 

ENF-12 25 Especialização Sim (Ob) Sim Sim Sim Sim 

ENF-13 17 Especialização Sim (Opt) Não* Não Não Não 

MED-01 08 Especialização Sim (Ob) Não* Não Não Não 

MED-02 02 Especialização Sim (Ob) Sim Sim Não Sim 

MED-03 03 Especialização Sim (Ob) Sim Não Não Não 

MED-04 08 Especialização Sim (Ob) Não # Não Não Não 

MED-05 05 Especialização Não Não* Não Não Não 

MED-06 02 Especialização Sim (Ob) Não* Não Não Não 

MED-07 01 Superior Sim (Ob) Sim Não Não Não 

Ob – obrigatória; Opt – optativa; * Não participou de curso por falta de oportunidade; # Não 

considera o tema relevante para a prática profissional 

 

Quanto ao nível de escolaridade, 85% possuíam pelo menos uma 

especialização (n= 17), 5% possuíam nível de mestrado (n= 1) e 10% relataram não 

possuir qualquer grau de especialidade (n= 2). O tempo de atuação profissional variou 

de 01 a 25 anos, a média foi de 8 anos. 

Do total de profissionais entrevistados, 90% (n=18), assinalaram ter cursado a 

disciplina de bioética na graduação. Desses dezoito participantes, 88,8% (n=16) 

tiveram a disciplina como obrigatória ao curso de graduação. 

Quando questionados sobre ter procurado participar de cursos na área de 

bioética, 65% (n=13) do total alegaram não ter participado de curso referente à 

temática, dos quais destacam-se: 9 participantes que afirmaram não ter realizado 

curso em bioética por falta de oportunidade, e 4 que afirmaram não ter participado de 
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curso relacionado à bioética, por não achar o assunto relevante para a prática 

assistencial de saúde. 

No que diz respeito à participação em curso ou formação acerca dos cuidados 

paliativos, apenas 20% (n=4) dos entrevistados demarcaram ter participado. Sobre ter 

curso em cuidados de final vida, somente 1 participante indicou possuir. No tocante à 

formação sobre mecanismos de tomada de decisão em saúde, apenas 3 profissionais 

assinalaram possui-la. 

A falta de familiaridade com o assunto proposto nos diálogos foi notória, os 

sujeitos apresentavam, em sua maioria, insegurança e vagueza nos discursos, não 

aprofundavam na temática, como será visto adiante nos relatos. A maioria afirmou não 

conhecer ou saber pouco sobre a ideia central da pesquisa, implicando em 

argumentações sucintas, o que também pode ter influenciado no curto tempo das 

entrevistas. A pesquisadora teve de trazer exemplos de situações práticas para extrair 

informações mais significativas. 

O processamento do corpus textual realizado pelo software IRAMUTEQ 

reconheceu seis classes distintas, com porcentagens de representatividade no corpus 

de 16,8% para a classe 1; 12,8% para a classe 2; 14,6% para a classe 3; 18,5% para 

a classe 4; 13,9% para a classe 5 e 23,3% para a classe 6; 0,1% das palavras não 

representaram nenhuma classe. 

A Figura 1 representa o dendograma contendo as seis classes reconhecidas 

pelo software, a conexão entre elas, de acordo com os assuntos abordados, e seus 

respectivos léxicos considerados de maior relevância. 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 

 



 58  

 

 

   

     

    

      

Classe 06 Classe 04 Classe 03 Classe 05 Classe 02 Classe 01 

Explico 

Malefício 

Ser 

Deveria 

Chegar 

Princípios 

Conter 

Diagnóstico 

Formação 

Comunicação 

Distanásia 

Exemplo 

Poderia 

Instituição 

Benefício 

Bioética 

Chega 

Início 

Cultura 

Prática 

Vezes 

Vai 

Família 

Lidar 

Certo 

Algumas 

Priorizo 

Complicado 

Autonomia 

Pessoa 

Fazer 

Vontade 

Familiar 

Consegue 

Existir 

Medo 

Judicialização 

Relação 

Quer 

Sempre 

Promovo 

Respeita 

Coisa 

Vontade 

Fala 

Tiver 

Vezes 

Paciente 

Desejo 

Consciente 

Tomar 

Consideração 

Sigo 

Manifestar 

Maneira 

Decisão 

Condição 

Médico 

Cuidado 

Diretiva 

Direitos 

Sujeito 

Humanos 

Fica 

Modelo 

Centrado 

Reconheço 

Momentos 

Antecipadas 

Vontade 

Paciente 

Manifestação 

Normalmente 

Legal 

Respaldo 

Autonomia 

Lidar 

Sinto 

Extremas 

Preparada 

Situação 

Difícil 

Lembro 

Final 

Frequente 

Pessoal 

Paciente-família 

Confortável 

Curso 

Conflito 

Instituição 

Pouco 

Converso 

Espiritual 

Tecnicamente 

 

Morrer 

Paliativos 

Sobre 

Converso 

Cuidados 

Pacientes 

Palavra 

Preparar 

Grave 

Conhecimento 

Esperança 

Nenhuma 

Estrutura 

Complicação 

Contexto 

Curso 

Maioria 

Preparado 

Considero 

23,3% 18,5% 14,6% 13,9% 12,8% 16,8% 

Aspectos 

bioéticos 

relacionados às 

DAV na tomada 

de decisão em 

cuidados 

paliativos em 

final de vida  

Relação 

paciente-

profissional-

família na 

tomada de 

decisão 

cuidados 

paliativos em 

final de vida. 

O paciente sob 

cuidados 

paliativos em 

final de vida 

como sujeito de 

Direitos 

Humanos 

Diretivas 

Antecipadas de 

Vontade como 

ferramenta para 

promoção da 

autonomia e 

privacidade dos 

pacientes 

paliativos em 

final de vida. 

O profissional 

de saúde diante 

de situações 

extremas de 

final de vida no 

contexto dos 

cuidados 

paliativos 

A morte e o 

morrer em 

cuidados 

paliativos em 

final de vida 

 
Figura 1 – Classificação hierárquica descendente - Resultado fornecido pelo software IRAMUTEQ, 
evidenciando seis classes e a distribuição das porcentagens dentro do corpus 

 

Dos fragmentos de texto contidos nesse dendograma, juntamente com uma 

retrospectiva do material bruto das entrevistas e, utilizando-se a análise temática do 

conteúdo, foi reconstruído o sentido atribuído pelos profissionais de saúde. Desse 

modo, cada uma das classes que despontaram, agrupando sentidos e significados 
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semelhantes, representam o contexto da prática assistencial dos médicos e 

enfermeiros entrevistados, incluindo as configurações de ordens legais e as relações 

que envolvem os cuidados durante a assistência à saúde ao paciente em final de vida. 

A análise Classificação Hierárquica Descendente (CHD) também gerou nuvem de 

distribuição de palavras na qual torna-se mais clara a visualização das observações 

feitas. 

 

Figura 2 – Nuvem de palavras a partir das categorias criadas pelo software IRAMUTEQ.  

 

Os termos ─ paciente, família e vontade ─ aparecem como itens centrais da 

nuvem de palavras. Visualizam-se alguns termos relacionados à bioética 

(autonomia/benefício/bioéticos); itens relativos à assistência ao paciente sob cuidados 

paliativos (paliativos/cuidados/doença); termos relativos a assuntos sensíveis 

(morte/vida/decisão/respeito/vontade/diretivas); e elementos referentes à 

formação/educação continuada (cursos/curso). Esta percepção destaca a 

necessidade de caracterizar os grupamentos lexicais em função de argumentos e de 

outros conteúdos presentes nos discursos. 

A utilização do recurso de análise através de nuvens de palavras tem suas 

limitações. As palavras isoladas não permitem a visualização dos agentes de fala 

enquanto produtores de conteúdo, requerendo, assim, a utilização de unidades de 

análise mais robustas, como orações e frases (148). 
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5.1 AVALIAÇÃO DE CONTEÚDO 

 

A classe 1 discorre sobre “a morte e o morrer em cuidados paliativos em final 

de vida”, demonstrando uma situação cotidiana na prática assistencial dos 

profissionais entrevistados. 

A classe 2 exibe “o profissional de saúde diante de situações extremas de final 

de vida no contexto dos cuidados paliativos”, apontando para uma discussão que 

envolve os vários aspectos relacionados à formação dos profissionais ─ que vão 

desde a academia até as ações de educação continuada em saúde ─ para atuarem 

frente a situações extremas de final de vida. 

A classe 3 versa sobre “o paciente sob cuidados paliativos em final de vida 

como sujeito de Direitos Humanos”, apontando a relevância do referencial teórico dos 

DHP, para promoção da qualidade de vida dos pacientes em cuidados paliativos. 

A classe 4 trata da “relação paciente-profissional-família na tomada de decisão 

cuidados paliativos em final de vida”, exibindo a importância de manter a harmonia na 

relação paciente-profissional-família no processo de tomada de decisão em cuidados 

paliativos em final de vida, mantendo-se o foco do cuidado centrado no paciente. 

A classe 5 apresenta as “Diretivas Antecipadas de Vontade como ferramenta 

para promoção da autonomia e privacidade dos pacientes paliativos em final de vida”, 

evidenciando a necessidade de regulamentação e implementação de instrumentos 

que subsidiem a tomada de decisão em saúde em final de vida, com vistas à garantia 

do respeito à autonomia e à privacidade do indivíduo, para quando este se encontrar 

impossibilitado de expressar seus desejos e vontades em saúde. 

A classe 6 menciona os “aspectos bioéticos relacionados às DAV na tomada 

de decisão em cuidados paliativos em final de vida”, levando a uma reflexão que 

ultrapassa o aspecto técnico que envolve a elaboração de uma DAV para cuidados 

em final de vida, sustentando que as ações de saúde devem estar moldadas aos 

pressupostos bioéticos. 

 

5.1.1 A morte e o morrer em cuidados paliativos em final de vida 

 

Esta categoria corresponde à classe 1 e apresenta em sua composição um 

conjunto de palavras que evidenciam a limitação na compreensão do significado dos 



 61  

 

 

cuidados paliativos e a dificuldade do profissional de saúde em lidar com a morte e o 

morrer dos pacientes. As unidades lexicais consideradas com maior relevância dentro 

desta classe são “morrer”, “converso”, “preparar” e “conhecimento”. 

Com uma frequência de 16,8% em relação às demais classificações, conforme 

análise computacional, essa classe ocupa o terceiro conjunto de palavras mais 

relevantes no corpus textual, revelando que a temática é importante para os 

participantes da entrevista, porém seu conteúdo carece de mais substância. Isso pode 

se dá ao fato de os profissionais terem revelado que, apesar de a morte fazer parte 

do cotidiano assistencial de saúde, é um assunto que tendem a não se aprofundar.   

Os dados coletados revelaram que a morte é um tema que se apresenta 

habitualmente para os profissionais da saúde, contudo, o deparar-se com a certeza 

da morte de seus pacientes, ainda causa certa estranheza para a maioria desses 

profissionais. Conversar sobre a morte ainda provoca, em muitos profissionais, a 

sensação de impotência diante da impossibilidade da cura, levando-os, muitas vezes, 

ao equívoco de que nada mais pode ser feito pelo paciente em terapia paliativa (3), 

como visto em:  

A morte é um tema que não é debatido e a gente não tem nem vontade de 
falar, que eu não me sinto preparada para estar ali perto, apesar de ser 
enfermeira [ENF 01]. 
 
Não converso sobre a morte com os pacientes, porque eu não tenho 
conhecimento suficiente sobre a área para explorar com o paciente, com a 
família, sobre esse tema [ENF 04]. 
 
Eu não converso sobre morte com os pacientes em cuidados paliativos. Eu 
explico sobre a doença do paciente. Tento entender o que ele entende da 
doença dele e como a doença em geral já é uma doença muito avançada, 
tento introduzir a conversa [MED 01]. 
 
Não converso sobre morte, acaba que na UTI a gente já pega o final da vida 
e acaba que a gente não conversa. Não sei, acho que é realmente a 
dificuldade de dizer que chegou o momento [MED 04]. 
 
Praticamente todo plantão sempre tem um ou outro que a gente tem que, pelo 
menos, chegar nesse tema (morte).  Às vezes está tudo bem resolvido, a 
família está tranquila, às vezes não [MED 01] (grifo nosso). 
 

Apesar de a morte fazer parte do ciclo biológico de todo vivente, o medo do 

desconhecido e a concepção de extinção, a partir da capacidade de consciência da 

sua própria morte, leva o ser humano a tornar essa temática um domínio de 

abordagem extremamente delicada e polêmica (33,149). 

É essencial refletir que viver em meio a constantes procedimentos médicos e 

exames, submerso em fios, aparelhos, coexistindo com pessoas desconhecidas, 
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experimentando costumeiramente a solidão e, em alguns casos, o isolamento total, 

pode não ser um modo bom de viver, podendo até ser considerado um tipo de morte. 

O critério de avaliação do que seja viver ou morrer bem é muito particular e, 

indiscutivelmente, não se pretende aqui idealizar qualquer um deles, mas é preciso 

considerar que em determinados casos, reconhecer a condição de terminalidade não 

é deixar de viver, não é renunciar à vida, mas sim posicionar-se de maneira diferente 

frente a ela. 

A morte ainda é um evento pouco compreendido na maioria das culturas. Seu 

acontecimento põe as pessoas frente a frente com a vulnerabilidade humana (1,150). 

Com base nos depoimentos, foi possível identificar que apenas um diminuto número, 

dentre os entrevistados, relatou a experiência de conversar abertamente sobre a 

morte com os pacientes em cuidados paliativos em final de vida, desse pequeno 

grupo, a maioria afirmou que não utiliza a palavra morte, substituindo-a por 

expressões que julgam ser mais suaves para abordar o tema, a exemplo: “final de 

vida”, “acabar o ciclo de vida”, como seguem as falas: 

 

Não converso sobre morte com os pacientes, então, a gente conversa sobre 
o quadro que ele está. Então, assim, quando muito grave, a gente conversa, 
tenta saber os sentimentos dele sobre o quadro, mas a palavra morte em si, 
nunca é dita por questões mesmo de... sei lá [ENF 05]. 
 
Converso sobre morte com os pacientes. De uma forma mais amorosa, 
cuidadosa, porque eu sinto que nem todo mundo está preparado para esse 
momento, aliás, a maioria não está. Principalmente o acompanhante [ENF 
03]. 
 
De forma geral não utilizo a palavra morte, eu acho que eu falo da morte, mas 
não falo a palavra morte. Eu falo sobre fim de vida, acabar o ciclo, enfim. Acho 
que é uma palavra forte no contexto. [...] eu tento falar de formas mais suaves 
para que ele já está num contexto de doença, que não é um contexto fácil e 
ainda trazer a questão de morte para mais perto, de forma geral, eu não utilizo 
essa palavra, mas eu abordo [MED 06]. 

 

Negar para um paciente que sua morte pode estar próxima acaba sendo uma 

das formas que o profissional encontra para ampará-lo. No entanto, essa é uma forma 

ilusória de apoio, já que decorre da dificuldade de o profissional expor a verdade 

abertamente em detrimento dos diversos aspectos que envolvem o processo do 

morrer, refletindo a falta de preparo técnico para conduzir esse tipo de situação (3). 

A dificuldade em utilizar a palavra morte no atendimento a pacientes em 

paliação e seus familiares revela uma incapacidade técnica dos profissionais no que 

diz respeito à comunicação de más notícias. A habilidade de comunicação adequada 
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de notícias, incluindo as más notícias, desde o diagnóstico de uma doença, pode 

produzir duas grandes reações: se adequada, promove a adesão do paciente e sua 

família à terapia proposta, se inadequada, pode gerar revolta e provocar piora no 

quadro de saúde do indivíduo (151). 

Atualmente há evidências científicas suficientes sobre os problemas de 

comunicação entre profissionais de saúde e pacientes e os benefícios de uma 

comunicação eficaz. A comunicação é considerada, assim, uma ferramenta crucial 

nos cuidados de saúde (152). 

O estabelecimento de uma boa relação de comunicação com o paciente é 

componente essencial do atendimento em saúde, capaz de impactar diretamente a 

continuidade do cuidado e, consequentemente, o planejamento de estratégias da 

assistência à saúde (153,154), principalmente no que tange aos cuidados paliativos, 

modalidade do cuidado que visa à qualidade de vida dos pacientes, mesmo diante da 

impossibilidade de cura, esteja o paciente em final de vida ou não (155). 

A informação é um dos elementos essenciais do cuidado centrado no paciente 

(13), que compõe um princípio fundamental do referencial teórico dos DHP. Nesse 

sentido, é conveniente refletir o processo da morte e do morrer dos pacientes segundo 

os pressupostos dos DHP, na medida em que colocam o paciente como núcleo do 

cuidado e das decisões sobre sua saúde, incluindo as decisões em final de vida, 

garantindo o respeito à dignidade e favorecendo a sua qualidade de vida. 

Pelos relatos, a falta de familiaridade em lidar com a morte e o morrer dos 

pacientes, por parte dos profissionais de saúde, está associada tanto a uma questão 

pessoal/emocional que envolve o engajamento do paciente e sua família no processo 

do cuidado, quanto do ponto de vista técnico, no sentido de desconhecimento da 

terapia paliativista como um todo, falha no processo de comunicação, não utilização 

de instrumentos validados que auxiliam a tomada de decisão em saúde, conforme é 

revelado nos seguintes relatos: 

 

Não sei preparada, preparadíssima eu me sinto para lidar com situação 
extremas de final de vida, mas eu estou aqui para fazer o meu melhor. Se for 
para reanimar, se for para tomar uma decisão nesse momento da vida eu 
farei. O preparo para lidar com a família e o paciente nesse momento é um 
pouquinho onde eu já me trabalho há um tempo assim [ENF 03]. 
 
Mas nunca é uma situação confortável. Por causa disso, primeiro porque eu 
sinto um pouco de falta dessa questão: de curso, de como introduzir essa 
conversa (da morte), porque é uma área muito delicada [MED 01] (grifo 
nosso). 
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A gente já teve aula de notícias difíceis [...], mas são aulas muito pontuais, a 
gente não tem assim com uma frequência. Muito pouco a gente consegue 
colocar isso na prática [MED 02]. 
 
Eu acho que são muito poucas as pessoas que estão preparadas para lidar 
com situações extremas de final de vida, eu acho que, eu particularmente se 
disser que tenho 100% de segurança, não estou, não por uma questão 
técnica, mas por uma questão pessoal [ENF 06]. 

 

Os argumentos que evidenciaram um certo despreparo para lidar com as 

questões relativas à morte e o morrer dos pacientes no contexto da assistência à 

saúde, estão intimamente relacionados com a história da evolução da saúde. Visto 

que a morte existe desde o princípio do mundo e ao longo dos séculos foi ganhando 

diversas significações (35). 

Antes, a morte era próxima, esperada no leito de casa, presenciada por 

familiares, amigos, vizinhos, e até crianças (156), com o passar dos anos, influenciada 

pelo avanço tecnológico que possibilitou a longevidade da vida, percebe-se uma morte 

apartada, escondida, solitária, conduzida pela medicina no âmbito hospitalar (34). 

Desse modo, verificou-se que os relatos colhidos vão ao encontro da literatura 

explorada: 

 
A morte é um tema que não é debatido e a gente não tem nem vontade de 
falar que eu não me sinto preparada para estar ali perto, apesar de ser 
enfermeira [ENF 01]. 
 
Não, eu não me sinto muito confortável para conversar sobre a morte com os 
pacientes, mesmo os pacientes paliativos, porque, talvez falta mesmo 
costume, de rotina do setor, a gente não tem esse hábito [ENF 07]. 
 
Normalmente quando o paciente está em cuidados paliativos aqui, o médico 
conversa com a família a respeito, e o paciente a gente evita de conversar 
com o paciente para preparar aquele paciente para a morte, então assim... 
nós não conversamos. Conversa mais com a família, mais em relação a 
consolar a família e preparar ele para aquele momento difícil, mas o paciente 
mesmo a gente não tem esse hábito [...] E a maioria desses pacientes são 
pacientes bem graves, bem oncológicos, mas assim, acho que há uma falta 
de preparo da equipe em relação a isso, desse momento, não é que não seja 
importante, é importante conversar como o paciente, mas a equipe não está 
preparada para isso [ENF 10]. 

 

A falta de preparo técnico diante da morte e do morrer de pacientes em terapia 

paliativista leva à fragmentação e, consequentemente, omissão do cuidado. 

Percebeu-se, pelos relatos, que o déficit nos conhecimentos em cuidados paliativos, 

aliado à falha no processo de comunicação efetiva e a não familiaridade dos 

profissionais em conversar sobre desfechos desfavoráveis, acarreta a inapropriação 
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das competências e responsabilidades desses profissionais diante da proposta do 

cuidado, impulsionando-os para uma espécie de ciclo vicioso, onde cada um tenta 

afastar de si o dever para com o paciente em final de vida por não saber agir. 

 
Sinto muita falta de um profissional aqui especializado, capacitado para ter 
essa conversa (sobre final de vida) com a família e para ajudar a gente. 
Porque se a gente não conhece como funciona (as formas de comunicação 
adequada), a gente não consegue fazer [MED 05] (grifo nosso).  
 
A equipe não tem conhecimento sobre cuidados paliativos. [...] eu acho mais 
a falta de cuidado. Percebo mais um desleixo e eu acho que é de todo mundo, 
médico, enfermeiro, técnico, todo mundo [MED 04]. 

 
[...] porque quem fica mais na linha de frente é o médico, ele que conversa 
com a família e tudo. A gente meio que executa o que a equipe médica definiu 
com várias especialidades médicas [ENF 08]. 
 
Normalmente quando o paciente está em cuidados paliativos aqui o médico 
conversa com a família a respeito e, o paciente a gente evita de conversar 
com o paciente para preparar aquele paciente para a morte, então assim, nós 
não conversamos [ENF 10]. 
 
Acho que é importante ter esse esclarecimento maior para todos os 
profissionais de saúde, tanto os médicos, como os enfermeiros, os técnicos, 
toda a equipe multidisciplinar, principalmente psicólogos [ENF 07]. 
 

Também foi possível observar que não há empoderamento dos profissionais 

quanto ao acolhimento do paciente e sua família diante do processo do morrer. Em 

momento algum os enfermeiros relataram iniciativa para comunicar e acolher o 

paciente em final de vida sobre sua condição de saúde, fazendo sempre referência 

que “tal responsabilidade” é atribuição médica, quiçá de um profissional da área da 

psicologia. 

Esse fato corrobora com os achados da revisão integrativa realizada por Ritze 

e Stajduhar (157), onde aludem que enfermeiros em ambientes de cuidados intensivos 

tiveram um baixo envolvimento nas discussões sobre planejamento de cuidados ao 

paciente grave com mau prognóstico. 

Durante as entrevistas, captou-se que os médicos afirmam que expõem a real 

condição de saúde para o paciente, a depender do quanto esse paciente quer saber 

sobre sua condição de saúde, entretanto, notou-se, que essa transmissão de 

informação ocorre mais no sentido de comunicação diagnóstica do que na lógica de 

acolhimento em direção ao preparo do paciente para o final de vida, como observado: 

 

Primeiro que eu procuro entender o que ele sabe sobre a doença, sobre o 
que ele espera da doença e sobre o que ele espera que seja feito em relação 
à vida dele no contexto da doença [...] eu trago para ele o panorama do que 
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está acontecendo com ele, da doença, do que pode ser feito [MED 06]. 
 
A gente conversa mais em relação ao que eles esperam, o que a gente pode 
fazer em relação a invasão e se eles querem ser intubados, por exemplo, se 
eles prefeririam ficar com a morfina [MED 05]. 

 

O desafio no desenvolvimento de habilidades de comunicação se traduz na 

capacidade de ser mais assertivo nas intenções terapêuticas. A falta de 

empoderamento dos profissionais no tocante a essas habilidades pode estar 

relacionada às questões subjetivas de cada profissional, à falta de conhecimentos 

para abordar o assunto de forma satisfatória, entre outros.  Isso realça a importância 

de se criar estratégias de educação permanente em saúde em cuidados paliativos, 

envolvendo os cuidados de final de vida e os aspectos bioéticos que envolvem essa 

temática, com aplicação do método clínico centrado na pessoa. 

Centrar o cuidado no paciente, colocando-o como agente ativo no processo de 

decisão sobre sua saúde é premissa basilar dos DHP, que se aplicam à assistência 

de saúde em final de vida, na medida em que sustentam a promoção a qualidade de 

vida dos pacientes, independente da fase de adoecimento. Desse modo, empregar os 

pressupostos dos DHP durante a assistência de saúde a pacientes em final de vida, 

pode contribuir para a melhor aceitação de que a morte é um evento integrante e 

inevitável do ciclo vital, requerendo, assim, cuidados integrais e específicos que visam 

ao conforto e à dignidade do ser humano. 

A literatura (150) aponta que a morte o e morrer é um processo composto por 

etapas inter-relacionadas e interdependentes. Desse modo, é fundamental que os 

profissionais de saúde que prestam cuidados a pacientes em final de vida reconheçam 

a morte como parte integrante do ciclo vital. Apartar o paciente, especialmente os que 

cursam com doença que ameaça a vida, da temática que envolve o processo do 

morrer evidencia o quanto os profissionais ainda estão condicionados a um sistema 

de saúde paternalista curativo. 

 

Não é tão comum a gente entrar tão direto assim na palavra morte. Não sei 
se é meio que um mecanismo nosso que a gente acaba evitando o assunto. 
A gente acha que é meio impactante para o paciente. Às vezes a gente acha 
que ele não está preparado para escutar essa palavra de morte e a gente 
acaba realmente falando mais para uma questão de, sei lá, um ciclo de vida, 
um fim de vida, evitando realmente essa palavra morte [...] acho que falta 
preparo técnico e emocional, porque a gente acaba que preparado a 
graduação inteira para salvar e não para deixar morrer [MED 07] 
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O relato supracitado revelou o quanto o paternalismo médico ainda permeia as 

ações de assistência à saúde, expondo que a formação acadêmica ainda é pautada 

no salvar a vida, sem, contudo, levar em consideração o que é de fato a vida e o que 

ela representa para cada indivíduo. Depreende-se, com isso, que a cultura de 

refutação da morte ainda persiste, carregando o legado histórico da medicina de que 

a morte é “um mal a ser vencido”, ao invés de ser encarada como um processo natural 

e inexorável. 

Nesse sentido, compreendeu-se que a morte é distanciada do plano 

assistencial de saúde e do cotidiano dos pacientes desde a formação acadêmica, 

paradoxalmente, a vivência prática dos profissionais revelou a necessidade deles 

reconhecerem a finitude da vida e seguir outros caminhos diante do paciente com 

diagnóstico de doença incurável, como apontou o sujeito MED 07 no relato 

supracitado, onde identificou-se um “despertar do profissional” para a proposta 

paliativista ao deparar-se com a morte do paciente e, perceber que o mais importante 

nesse momento é dar qualidade de vida e não somar dias a uma vida que talvez não 

tenha significado para o próprio paciente. 

Falar em cuidados paliativos é proporcionar cuidados que visam à qualidade 

de vida de pacientes que enfrentam problemas associados a doenças que ameaçam 

a vida (5,158). Essa modalidade de assistência à saúde reconhece a finitude da vida, 

voltando-se aos cuidados e não à cura das doenças (155). Conceito simples, embora 

amplo, que deveria ser muito claro para todos os profissionais que atuam na área da 

saúde para que as pessoas que necessitam desse tipo de cuidado possam ser 

devidamente informadas e apoiadas para melhor adesão à terapia paliativista e, 

consequente, melhoramento na relação profissional, paciente e sua família nesse 

contexto de saúde. 

Apesar de a terapia paliativista estar bem definida na literatura (27,158), com 

reconhecimento internacional, essa modalidade de assistência à saúde ainda está 

associada, equivocadamente, à morte iminente por muitos profissionais de saúde, 

incluindo, os que atuam no âmbito hospitalar, como podemos observar nos 

depoimentos:  

 

É muito difícil você falar sobre a morte com o paciente paliativo e, mesmo 
assim, a gente tem que saber até que ponto ele tá interpretando, processando 
essa informação e depois, eu não acho que seja um assunto fácil de se lidar 
com o paciente. Poxa! Você vai morrer e tal, infelizmente, pra mim, na minha 
cabeça, eu tenho extremamente dificuldade [ENF 06] (grifo nosso). 
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Para mim cuidados paliativos já remete final de vida, o risco iminente ali de 
morte [ENF 04]. 
 
Eu acho que as pessoas ainda têm muito na cabeça, na assistência, que 
cuidados paliativos é qualquer paciente assim: fim de vida, não aquele cuidar 
do paliativo. Ah! Paliativo, isso a gente vê muito: é paliativo? Então não vamos 
fazer sinais, não vamos fazer. Mas ele precisa de assistência, ele precisa de 
cuidado, então acho que falta isso, de entender que paliativo não é realmente 
esperado pra morrer, não fazer nada, a gente faz muita coisa [MED 04]. 
 
Porque às vezes o paciente, não só o paciente, mas a própria equipe não 
sabe o que é cuidados paliativos. Acha que é não fazer nada no sentido de 
deixar morrer, e não é. Às vezes é não fazer nada no sentido de não passar 
uma sonda. Não é porque você não quer fazer. Não passar é um sinônimo de 
fazer, trazer conforto [MED 06]. 
 
Não vejo o paliativo como um cuidado, até porque a gente nota isso quando 
a gente vai conversar com a equipe como o todo, e vai conversar com a 
equipe médica, a própria equipe médica não tem o preparo de definir quem é 
paliativo ou não, qual o momento que o tratamento não vai mais ter evolução 
pra aquele paciente [ENF 12]. 

 

Sublinha-se que a doença que ameaça a vida é o alvo a ser avaliado e 

trabalhado desde o diagnóstico e não somente na iminência da morte, assim, os 

cuidados paliativos não estão essencialmente ligados à impossibilidade de cura, mas 

à possibilidade ou não de terapia modificadora da doença, com isso, desmistifica-se 

a concepção de que não há mais nada a se fazer pelo paciente (32). 

Associar os cuidados paliativos à morte imediata é um ato discriminatório que 

leva o paciente com doença que ameaça a vida a um estado de abandono por parte 

dos profissionais de saúde que não têm conhecimentos, habilidades e atitudes diante 

dessa proposta terapêutica, configurando violação de Direitos Humanos, visto que a 

dignidade humana é atributo indelével a todo ser humano (159), independente do 

estado de saúde que se encontre. 

Embora a maioria dos entrevistados tenha associado os cuidados paliativos ao 

estar morrendo, todos foram capazes de descrever que o objetivo dessa modalidade 

do cuidado é fornecer medidas de conforto, apesar de, na prática, relatem uma certa 

dificuldade para implementá-las, como apontam os depoimentos: 

 

A gente tenta explicar as opções que eles têm nesse momento, que eles têm 
opções de conforto [MED 05]. 
 
Eu acho que cuidados paliativos é proporcionar maior conforto ao paciente 
naquela situação que ele está e não medidas curativas, mas é mais para 
proporcionar o conforto para ele [ENF 04]. 
 
Eu acho que cuidados paliativos é proporcionar maior conforto ao paciente 
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naquela situação que ele está e não medidas curativas, mas é mais para 
proporcionar o conforto para ele [ENF 04]. 
 
É complicado a gente que está no pronto-socorro, no último momento da vida, 
conseguir convencer a família que às vezes o conforto é a melhor opção (para 
o paciente) [ENF 05] (grifo nosso). 

 

Mesmo sabendo o objetivo primordial dos cuidados paliativos, ficou evidente, 

pelos dados coletados, a dificuldade na execução desses cuidados. A falta de 

conhecimento técnico e ausência de fomento institucional no decorrer do exercício 

profissional aparecem como principais barreiras para implementação adequada dos 

cuidados paliativos. 

Visto que os cuidados paliativos são uma modalidade de assistência à saúde 

que reconhece a finitude da vida, voltando-se aos cuidados e não à cura das doenças 

(155), oferecer ao paciente fora de possibilidade de cura os cuidados paliativos, não 

significa condená-lo à morte, muito menos deixá-lo à mercê da sorte, ao contrário, é 

disponibilizar todo o suporte necessário ao indivíduo com vistas à qualidade de vida, 

é prestar uma assistência segura e baseada em evidências científicas, que acolhe 

tanto o doente quanto seu familiar, é promover a dignidade humana em todos os ciclos 

vitais. Para tanto, propõe que o atendimento seja realizado por uma equipe 

multiprofissional a fim de alcançar as várias dimensões da vida do paciente e de seus 

familiares (160).  

Utilizar o referencial dos DHP para balizar as questões que envolvem o 

processo da morte e do morrer dos pacientes, requer, porém, a quebra do paradigma 

da hierarquização e soberania profissional sobre o paciente, pois exige empatia, 

compartilhamento e troca de saberes e experiências entre os profissionais de saúde, 

o paciente e sua família, para que o cuidado prestado seja personalizado conforme as 

necessidades e realidade de cada caso concreto. 

Desse modo, observar os pressupostos dos DHP na assistência à saúde a 

pacientes sob cuidados paliativos em final de vida é oportuno e pode contribuir para o 

alcance das metas dessa proposta de cuidado, para tanto, é necessário que os 

profissionais de saúde se apropriem de conhecimentos que envolvem a terapia 

paliativista, incluindo os aspectos bioéticos, de modo a proporcionar a melhor 

qualidade de vida possível para os pacientes com doença ameaçadora da vida, 

reconhecendo a morte como processo inerente à vida, auxiliando o paciente a aceitar 

esse fato, para que, estando ciente da sua condição e finitude, ele faça as melhores 
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escolhas para sua própria vida, salvaguardando sua dignidade diante desse momento 

tão delicado e singular. 

No tocante à temática da morte e do morrer do paciente em cuidados paliativos, 

esta pesquisa não trouxe uma inovação em relação ao encontrado na literatura. A 

morte persiste como um tabu para a maioria dos profissionais. O tema ainda é pouco 

discutido e essa lacuna no saber do profissional se estende da graduação até a prática 

profissional efetiva, como percebido em alguns relatos e no incômodo dos 

profissionais ao falarem sobre a morte, percebido durante as entrevistas. 

Os profissionais médicos falavam sobre a morte mais sob o ponto de vista 

técnico, relacionando a fisiopatologia da doença às chances de sobrevivência e o 

impacto na qualidade de vida dos pacientes, associando os benefícios da terapêutica 

à qualidade de vida dos indivíduos. Não foi observado discrepância no conteúdo das 

respostas quando comparados os locais/setores onde esses profissionais estavam 

lotados. 

Os profissionais da enfermagem, por outro lado, tinham uma percepção mais 

humanística da morte, falavam muito do despreparo emocional e pessoal. 

Expressavam, uma conexão maior com a história de vida do paciente e sua família, 

provavelmente por dispensarem maior parte do tempo em contato direto com os 

pacientes - ação inerente à profissão - no cuidado integral, criando um vínculo maior. 

Faz-se uma ressalva para alguns discursos de enfermeiros lotados na Unidade 

de Terapia Intensiva e Unidade de Pronto Atendimento, onde o atendimento exige 

maior técnica e rapidez; o contato com o familiar é restrito; e o paciente encontra-se, 

na grande maioria dos casos, sedado e/ou intubado, impossibilitado de comunicar-se, 

o que pode justificar a diminuição do envolvimento afetivo entre as partes. 

Falar sobre morte não é um costume para a maioria das pessoas. No entanto, 

a pandemia da COVID-19 transformou os cuidados em final da vida e deu visibilidade 

ao tema da morte, trazendo-o para o centro das discussões. Cresceu no mundo um 

movimento em prol da necessidade de se preocupar com a própria morte. 

Preocupação essa, que pode ser materializada na elaboração de uma DAV, que são 

uma maneira de reconhecer o modo como a pessoa vive, para que seus valores e 

prioridades possam ser contemplados e respeitados, mesmo na impossibilidade de se 

comunicar (161,162). 
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5.1.2 O profissional de saúde diante de situações extremas de final de vida no contexto 

dos cuidados paliativos 

 

Essa categoria corresponde à Classe 2, apresentando em sua composição um 

conjunto de palavras que evidenciam a necessidade de investimento na formação e 

capacitação dos profissionais de saúde para atuarem frente a situações extremas de 

final de vida, em especial, o estar morrendo de paciente em cuidados paliativos, fato 

que fundamenta a ligação direta desta categoria à categoria correspondente à Classe 

1, outrora discutida. As unidades lexicais consideradas com maior relevância dentro 

desta classe são “lidar”, “preparada”, “curso” e “extrema”. 

Sua frequência na análise computacional foi a mais baixa, registrando 12,8%, 

o que não significa que é irrelevante, tal valor mantém-se na média dos demais. Além 

disso, as palavras que compõem esse conjunto são facilmente notadas quando vista 

no formato de nuvem de palavras (Figura 2). Essa classe evidencia, entre outras 

proposições, uma lacuna na construção do saber dos profissionais de saúde em 

relação aos aspectos bioéticos, os cuidados paliativos e a urgência em aprimoramento 

das competências e habilidades profissionais nessas áreas.  

A aproximação desta categoria a categoria correspondente à Classe 1, é 

notadamente visível, na medida que os elementos lexicais de ambas as classes se 

aproximam semanticamente. A morte é a condição mais extrema do processo de final 

de vida. Prestar assistência à saúde nesse cenário requer, necessariamente, 

habilidades e competências dos profissionais de saúde, de modo que o cuidado seja 

disponibilizado com qualidade, para isso, é necessário discutir mais a temática que 

envolve o processo de final de vida dos pacientes desde a base acadêmica até após 

a graduação, com incentivo a programas de capacitação e educação continuada. 

 

Não me sinto preparada para lidar com situações extremas de vida, porque 
primeiro eu tenho dificuldade de discutir e falar sobre morte, tratar a morte 
como processo. Na verdade, viver a morte, não é nem tratar, porque tratar a 
gente trata. Vivenciar a morte como um processo natural, entender a 
limitação, entender que tudo que você implementa para o resgate do paciente 
deve ter uma limitação, entender que pode ser vontade do paciente não 
querer testar até a última opção. Então eu não me sinto preparada não [ENF 
11]. 

 

Como já discutido anteriormente, pelas falas dos sujeitos que participaram da 

pesquisa, foi possível observar que a maioria dos entrevistados apresentou um 
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despreparo tanto no sentido pessoal quanto técnico para lidar com situações extremas 

de final de vida na perspectiva paliativista. Aliado às respostas do questionário 

sociodemográfico, ficou evidente a falha no ensino dos profissionais de saúde desde 

a formação acadêmica no que diz respeito aos cuidados paliativos. Percebeu-se que 

há, também, pouco fomento no sentido de educação continuada relacionada a essa 

temática para os profissionais já inseridos no mercado de trabalho. 

 

Não me sinto preparada para lidar com situações extremas de final de vida 
[...] então eu acho que falta treinamento e se tivesse treinamento os 
profissionais estariam mais aptos a lidar com isso [ENF 01]. 
 
Não me sinto preparada para lidar com situação extremas em final de vida, 
tanto que é até uma área assim... cuidados paliativos é uma área assim que 
eu nunca tive interesse porque eu fico muito abalada, principalmente se tiver 
a família ao redor [ENF 04]. 
 
Eu acho que são muito poucas as pessoas que estão preparadas para lidar 
com situações extremas de final de vida, eu acho que, eu particularmente, se 
disser que tenho 100% de segurança, não estou [ENF 06]. 
 
Aqui a gente se acostuma, na verdade, a lidar com situações extremas de 
final de vida. Mas nunca é uma situação confortável. Por causa disso, 
primeiro, porque eu sinto um pouco de falta dessa questão: de curso, de como 
introduzir essa conversa (sobre cuidados paliativos), porque é uma área 
muito delicada porque a gente se coloca no lugar do outro né? [MED 01] (grifo 
nosso). 
 
Não me sinto preparada para lidar com situações extremas de final de vida. 
É mais, realmente psicológico. [...] realmente foi questão de formação que eu 
acho que a gente não lida muito com isso, a gente é até afastada da questão 
do fim de vida, tanto que na residência tive pânico justamente por conta disso. 
Eu tive que ser afastada por conta dos pacientes críticos, por não saber lidar 
com essas situações [MED 04]. 

 

Situações extremas são aquelas nas quais há a manifestação inesperada e/ou 

grave nos percursos das pessoas afetadas. Se efetivam em contextos nos quais há 

grande risco com persistente ameaça em termos de segurança e bem-estar dos 

indivíduos, portanto, é um compêndio de riscos prováveis e inesperados (159). Assim, 

nesta pesquisa utilizou-se o termo “situações extremas de final de vida”, como forma 

de preservar a multiplicidade de situações vivenciadas pelos indivíduos durante o 

processo do morrer. 

O baixo conhecimento em relação à proposta paliativista, constitui o principal 

fator de impedimento para o profissional de saúde poder ofertar a melhor assistência 

ao paciente em paliação que está sob seus cuidados, sobretudo, os que se encontram 

em situações extremas de final de vida. Esse hiato, pode provocar insegurança na 
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implementação das ações em saúde pertinentes para esses casos. 

 

É importante, até porque é uma área até recente, e a gente tem muita dúvida. 
Muitas vezes, condutas que a gente poderia tomar, condutas que a gente não 
deveria tomar. Acredito que sim, quanto mais aprimoramento, melhor e mais 
claro fica essa área [MED 07]. 
 
Nós como profissionais da saúde, a gente lida com isso com mais frequência, 
então eu acho que a gente tinha que ter mais cursos, estimular mais acerca 
desse assunto paliativo, porque eu acredito que muitos profissionais não 
sabem lidar com pacientes assim nessas situações ENF 04]. 
 
Eu acho que a instituição, e aqui eu faço uma ressalva de extrema 
importância, a instituição [...] deveria ter um papel de vanguarda nessa 
questão e não tem, pelo contrário, eu acho que a busca por esses cursos, por 
esse aperfeiçoamento, essa qualificação profissional, ela parte da 
inquietação de alguns profissionais, mas não pela visão de necessidade que 
isso seja ofertado aos profissionais pela instituição [ENF 11]. 

 

Investir em curso de capacitação e/ou aperfeiçoamento na área de bioética é 

crucial para o enfrentamento de dilemas éticos advindos de situações extremas de 

final de vida, por sua pluralidade e transversalidade no cuidado. Nesse cenário, 

sublinha-se a aplicação do referencial dos DHP como novo referencial da bioética, ao 

passo que essa proposta confere voz ao paciente, combatendo o paternalismo nos 

cuidados em saúde e prevenindo violações sofridas por pacientes nos cuidados em 

saúde, principalmente em situações delicadas com as de final de vida. 

Mergulhar no universo dos cuidados paliativos não exige somente um 

conhecimento técnico, mas também humanístico. Envolve uma questão de alteridade, 

onde o profissional de saúde precisa compreender que a vida tem uma significação 

própria para cada indivíduo, que o paciente é um ser único, como história única, com 

medos, alegrias, desejos e necessidades singulares. 

Assim, conhecer e reconhecer os DHP torna-se um diferencial para a prática 

do cuidado, principalmente em final de vida, pois defende que o indivíduo em 

adoecimento é o protagonista da sua própria saúde, além disso, esse referencial 

apresenta–se como ferramenta para incremento da qualidade de vida, auxiliando o 

processo de tomada de decisão ao tempo mitiga a assimetria de poder e de 

conhecimento que permeia a relação profissional de saúde e paciente (11). 

Como visto na Tabela 1, quase todos os profissionais entrevistados 

assinalaram não ter conhecimentos específicos quanto aos cuidados de saúde em 

final de vida, o que estaria em descompasso no que concerne à qualidade do cuidado. 

O processo de formação dos profissionais que atuarão na área dos cuidados 
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paliativos, necessariamente, deve contribuir para o desenvolvimento de competências 

e habilidades específicas relacionadas com o cuidado em fim de vida. Ele deve 

considerar a compreensão da morte como evento da vida, parte integrante dela e não 

como algo que deva ser combatido não importa em que condições, sem perder de 

vista a qualidade de vida (163). 

Os direitos dos pacientes são instrumentos de promoção da educação das 

equipes de saúde, conseguintemente, equipes que respeitam os direitos dos 

pacientes apresentam maior capacidade de se comunicar com o paciente e de 

satisfazê-lo (164), reduzindo possíveis conflitos decorrentes de situações extremas de 

final de vida que exigem uma decisão acertada em prol único e exclusivamente do 

paciente. 

Nesse cenário, o investimento em educação e/ou treinamento em saúde, desde 

a base acadêmica dos profissionais da saúde, surge como uma forma de dotar os 

profissionais de saúde de conhecimentos, habilidades e atitudes para prestarem uma 

assistência qualificada ao paciente em final de vida. 

Sugere-se que haja uma abordagem mais aprofundada dessa temática nas 

instituições de formação profissional em saúde, uma vez que não é nada fácil lidar 

com morte, tendo em vista que é algo que os profissionais vivenciarão sempre, ou 

quase sempre, no seu cotidiano de trabalho. 

Prestar assistência paliativista exige, assim, conhecimentos específicos e 

especializados na área. Os profissionais que assistem a pacientes em paliação em 

final de vida, devem, no mínimo, desenvolver um espírito de trabalho em equipe, e se 

apropriar de conhecimentos científicos para oferecer uma assistência de saúde de 

qualidade. Além do mais, preparar o paciente para os possíveis desfechos em saúde, 

desde o diagnóstico de uma doença, incluindo: cura, sequelas e a morte, é obrigação 

dos profissionais que prestam a assistência em saúde. 

A pesquisa revelou uma carência na proficiência dos profissionais 

entrevistados, no que tange à terapia paliativista, apesar de trabalharem em uma 

instituição de saúde que presta serviços a uma gama de pacientes em cuidados 

paliativos, e atuarem em setores estratégicos para esses cuidados. Pelos relatos a 

seguir, foi possível verificar como os próprios profissionais reconhecem um déficit no 

conhecimento em matéria de cuidados paliativos: 

 

Considero que há um déficit de conhecimento na equipe como um todo, 
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acredito que ainda teria muita coisa para melhorar ainda. Porque [...] cuidados 
paliativos na verdade não começaria só no fim de vida, quando você dá o 
prognóstico e fala: você tem só 6 meses de vida, por exemplo, na verdade 
ele deveria ser começado a abordar desde que o paciente tenha algum 
diagnóstico [...] meio que aqui a gente não tem essa visão, aqui a gente 
simplesmente tem a visão de que quando a gente ver que o paciente não tem 
mais expectativa nenhuma é que vai abordar os cuidados paliativos [MED 
07]. 
 
A equipe não tem conhecimento sobre cuidados paliativos [...] percebo mais 
um desleixo e eu acho que é de todo mundo, médico, enfermeiro, técnico, 
todo mundo [MED 04]. 
 
Acho que até há uma cultura de cuidado paliativo aqui, isso é até bem 
estruturado de certa forma. Eu acho que de forma geral mesmo é um pouco 
falho ainda. Todo mundo que já trabalha no setor já tem essa vivência (em 
relação a cuidados paliativos), já sabe, já tem a discussão entre a equipe, 
mas eu acho que ainda é falho, a nível de conhecimento ainda falta muita 
coisa [ENF 13] (grifo nosso). 

 

Desenvolver uma cultura institucional com ênfase nos cuidados paliativos é 

uma estratégia primordial para incentivar os componentes da equipe de saúde a 

debruçarem-se sobre os conhecimentos que circundam essa proposta de cuidado. 

Entretanto, é válido ressaltar, novamente, que não basta criar rotinas ou discutir 

formas eficazes de organizar os serviços de saúde para ofertar cuidados paliativos se 

não há fomento na formação acadêmica dos profissionais, visto que o processo de 

trabalho em saúde se realiza na relação entre aquele que necessita de assistência e 

o profissional.  

Instituir o cuidado como paradigma das profissões de saúde implica na 

emergência do sujeito autônomo, senhor de sua história construída de forma 

compartilhada (163). No cenário da terapia paliativista, adotar modelos de cuidados 

com eixo centrado no paciente é crucial para alcance da qualidade de vida dos 

pacientes e das metas proposta por essa terapêutica, como assinalado pelo sujeito: 

 

Eu acho que ele (paciente) faz parte, é a principal parte no tratamento, tanto 
que tudo ter decisão compartilhada” (grifo nosso) [MED 04]. 

 

O entrevistado MED 04 foi o único sujeito que utilizou o termo “decisão 

compartilhada”, referindo, categoricamente, que o cuidado deve ser fundamentado 

com foco no paciente, isso traduz uma evolução na condução das terapias em saúde, 

um pequeno, porém importante, passo para o rompimento com o modelo 

medicalocênctrico, que tem se demonstrado cada vez mais ineficiente (165), uma vez 

que foco da decisão está estrito à opinião magna do profissional, ao contrário do 
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cuidado centrado na pessoa que prevê que profissionais de saúde devem trabalhar 

colaborativamente com o paciente, construindo uma terapêutica ajustada às suas 

necessidades individuais, devendo ser feita com dignidade e respeito. 

Pelos depoimentos, constatou-se que um componente importante na 

experiência dos profissionais de saúde que atuam em situações extremas de final de 

vida no contexto dos cuidados paliativos consiste na capacidade de assumir uma 

atitude de permeabilidade em relação às particularidades de cada caso. Ou seja, 

precisam adaptar-se constantemente às condições de vida que incidem sobre os 

pacientes. 

 
Porque às vezes tem paciente, ele quer já morrer, porque ele está agoniado. 
Mas você tem que prestar toda a assistência normalmente [...] porque muitos, 
eles querem antecipar a morte. A maioria já tão sofrendo tanto, já tão naquele 
final, tanto o paciente quanto a própria família ficam muito impaciente porque 
já não suportam mais aquela situação [...] tem que respeitar o que está na 
legislação, o direito como um todo, de ser assistido, de ser cuidado até o final 
da vida, de ter todo o suporte igual qualquer outro paciente [ENF 13]. 
 
No momento que o paciente está nesse estágio mais debilitado, final, entra 
os familiares de uma forma mais incisiva e, às vezes, eles fazem pressão 
para gente acatar as vontades deles [...] Na prática que a gente vai saber 
lidar, porque são situações diferentes, todas elas e a individualidade, então, 
a gente tem que pesar as coisas [...] Você sabe que é um momento difícil que 
o paciente não tem mais nada, mas a família pede para você investir, pede 
para você fazer todos os procedimentos necessários, por exemplo, em caso 
de vir a ter uma parada cardíaca, respiratória, mesmo sabendo que o 
prognóstico é ruim você, com medo até da família desistir do paciente, você 
acaba acatando e fazendo esse tipo de investimento [MED 02]. 

 

Falta, portanto, uma reflexão moral acerca do processo de formação, tendo em 

vista a preocupação com o desenvolvimento de pessoas autônomas e comprometidas 

com o respeito aos Direitos Humanos e com o diálogo entre as partes que envolvem 

o cuidado, pois sem o enfrentamento dessas questões não chegaremos a mudanças 

mais sustentáveis na qualidade da assistência e no respeito aos indivíduos que 

necessitam de assistência profissional no final da vida. 

Não é estranho, portanto, que a medicina da atualidade esteja associada a um 

proceder mais científico e menos humanista. Afinal, muito se resume em exames, 

laudos e aparelhos. Em alguns casos, o médico tornou-se um refém do aparato 

tecnológico. O uso desarrazoado dessas tecnologias pode fazer do ambiente 

hospitalar um meio hostil, como pontua Kovács (35): “o prolongamento da vida e da 

doença amplia o convívio entre pacientes, familiares e equipe de cuidados, com 

estresse e risco de colapso”. 
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Hilkiner e Hilkiner (166) reiteram esse pensamento alertando que as escolas de 

formação médica precisam preparar melhor seus futuros profissionais e isso 

compreende discutir a terminalidade da vida durante o período acadêmico, sob pena 

de restar sempre frágil e conflituosa a prática médica nesses casos: 

 

“As escolas médicas, em sua grande maioria, ainda não abordam a 
terminalidade em sua matriz curricular e nem incitam os seus alunos a essa 
discussão. Se isso fosse feito, talvez contribuísse para o amadurecimento dos 
diversos pontos que compõem o mosaico dessa, nem sempre duvidosa, mas 
sempre conflituosa situação a ser definida (p.78).” 

 

É nessa perspectiva que se inserem as ações dos profissionais de saúde em 

situações extremas de final de vida sob a perspectiva dos DHP: algo que é pensado 

e realizado, em cada caso concreto, de forma compartilhada, entre seres autônomos 

que se respeitam e que constroem um processo de morrer no qual os profissionais ─ 

por meio de conhecimentos, habilidades e atitudes com base em evidências científicas 

─ podem contribuir para que esse processo seja vivido dignamente com o mínimo de 

sofrimento para o paciente e sua família, e da maneira que o paciente determinar mais 

favorável (163). 

Vale destacar que, hoje, o mundo vivencia a pandemia da COVID-19, doença 

que, quando não atinge a forma letal, tem causado muitas sequelas nos pacientes, 

levando a uma tendência no aumento do número de indivíduos que precisarão 

cuidados paliativos, o que pode ultrapassar a capacidade das equipes especializadas, 

já insuficientes (167).  

Em outras palavras, essa situação coopera para a urgência em aprimoramento 

bioético e em cuidados paliativos para que a tomada de decisão em saúde em final 

de vida, sobretudo diante do cenário da pandemia ─ onde há maior escassez de 

recursos ─ não perca de vista a dignidade humana das pessoas. 

 

5.1.3 O paciente sob cuidados paliativos em final de vida como sujeito de Direitos 

Humanos 

 

Essa categoria corresponde à Classe 3 e compõe um conjunto de palavras que 

evidenciam a relevância de se utilizar o referencial teórico dos DHP, como ferramenta 

para promoção da qualidade de vida dos pacientes em cuidados paliativos, tendo em 

vista que assegurar os Direitos Humanos impacta diretamente no bem-estar e no 
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processo terapêutico dos pacientes.  As unidades lexicais consideradas com maior 

relevância dentro desta classe são “promovo”, “respeita”, “vontade”, “decisão”. 

Conforme análise do software utilizado, esta categoria configura 14,6% do 

corpus textual, refletindo que os Direitos Humanos estão imbricados na prática 

assistencial ao paciente, mesmo que no subconsciente dos profissionais, pois 

diretamente não souberam concatenar a relação dos Direitos Humanos no contexto 

da assistência à saúde, mais especificamente, do paciente. 

Ao serem questionados sobre Direitos Humanos dos Pacientes, a maioria dos 

participantes da pesquisa não alegou não saber do que se tratava, alguns, porém, 

relataram ter “ouvido falar” de forma bem pontual algo relacionado, e mesmo assim, 

não souberam descrever com profundidade e segurança seu conteúdo, como visto 

em:  

 

Não conheço específico Direitos Humanos do Paciente [MED 04]. 
 
Sim, já ouvi falar em Direitos Humanos do Paciente. Entendo até por conta 
da Declaração Universal dos Direitos do Homem, que é um pilar que a gente 
utiliza num contexto para trazer isso para o ambiente hospitalar e o respeito 
ao paciente no contexto que ele tem que ter o seu direito preservado, da 
ciência do que acontecer com ele, o tratamento, a conduta [ENF 12]. 
 
Provavelmente já ouvi falar em Direitos Humanos no contexto do paciente, 
mas você me pegou. Eu não vou saber te falar a definição. Mas reconheço o 
paciente como sujeito de direitos, quanto a questão de dor, dignidade [MED 
06]. 
 
Normalmente a gente escuta um pouquinho dessa parte de Direitos Humanos 
mais no código de ética médica. Mas em alguma outra palestra. Ou realmente 
de humanização do atendimento médico, essas coisas assim, mas, 
diretamente, o conceito de Direitos Humanos dos Pacientes não é tão comum 
[MED 07]. 

 

O referencial teórico dos DHP ainda é um assunto incipiente no campo da 

assistência à saúde. Embora não seja o objetivo deste trabalho, faz-se necessário 

compreender que os DHP não se equiparam ao campo do Direito do Paciente nem do 

Direito do Consumidor.  

Os DHP se fundamentam na visão holística do paciente e não simplesmente 

nas relações contratuais de prestação de serviços de saúde aplicadas ao enredo dos 

Direitos dos Pacientes e ao Direito do Consumidor. Desse modo, ainda que 

mantenham estreita relação, é necessário termos clareza quanto a distinção entre 

Direitos dos Pacientes e os DHP. Estes, fundamentam-se na dignidade humana 

inerente a todo ser humano, enquanto aqueles, mantêm seus alicerces em bases 
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consumeristas e centradas no aspecto individualista do paciente (11). 

Admitir que os pacientes em cuidados paliativos são sujeitos de direitos, leva 

os profissionais de saúde a reconhecerem o lugar de fala do paciente, apoiar e 

respeitar suas preferências e desejos, e inclui-lo nas decisões sobre seu corpo e sua 

vida, é dar sentido e promover a qualidade de vida das pessoas em todos as fases da 

existência (52). Alguns relatos levaram a tal reflexão, como: 

 

O paciente tem direito de saber a real situação. Ele tem que participar 
ativamente do seu processo de saúde-doença [MED 02]. 
 
Eu, no caso, considero o paciente como sujeito de direito sim. Que o paciente 
realmente ele tem direitos e um tratamento mais humano possível [MED 07]. 
 
Eu acho que a gente vê mais (o paciente) como sujeito de direitos. O direito 
como um todo, de ser assistido, de ser cuidado até o final da vida, de ter todo 
o suporte igual qualquer outro paciente, independente da condição dele de 
estar paliativo e está na situação já de morte. [ENF 13] (grifo nosso). 
 
Não reconheço o paciente como sujeito de Direitos Humanos quando na 
assistência, sigo os protocolos de cuidados. É o que a gente tem assim de 
bom senso da nossa vivência [MED 05]. 

 

Pelas respostas obtidas durante as entrevistas, foi possível notar que há 

divergência entre os profissionais de saúde quanto ao reconhecimento do paciente 

como sujeito de Direitos Humanos, o que impulsiona à reflexão da urgência de uma 

legislação que proteja a pessoa humana quando na condição de adoecimento que 

necessita de serviços de saúde, uma vez que, adotando-se uma medida compulsória, 

sanções em desfavor a essa medida seriam passíveis de aplicação. Além disso, 

seriam instaladas estratégias de fiscalização e promoção dos DHP, possibilitando um 

remodelamento assistencial concreto no campo da saúde. 

Asseverar que os pacientes em paliação têm direitos humanos revela as 

obrigações dos Estados em provê-los, e que a omissão estatal nesse campo pode ser 

caracterizada como violações de Direitos Humanos (12,52). 

A insuficiência nos conhecimentos dos profissionais entrevistados em relação 

aos Direitos Humanos, constitui um fator de risco importante para a violação de DHP 

em paliação, uma vez que todo ser humano tem o direito de usufruir o mais alto padrão 

de saúde que leve a viver uma vida digna (168) independente da fase do ciclo vital 

que esteja.  

Assim, para além de uma questão técnica, os profissionais da saúde devem 

fundamentar seus saberes nas bases bioéticas que regem as relações humanas 
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internacionalmente. Nessa perspectiva, o escopo dos cuidados paliativos se conecta 

com o referencial teórico dos DHP, na medida em que acredita que todos os indivíduos 

em adoecimento, independente do prognóstico, necessitam ter preservados sua 

dignidade com vistas à qualidade de vida (9). 

Em 2002, a OMS redefiniu o conceito de cuidados paliativos, nessa 

oportunidade, incluiu a dor e o sofrimento como aspectos relevantes do cuidado (23). 

O direito ao alívio da dor correspondente ao direito de não ser submetido a tratamento 

desumano ou degradante (59), que traduz-se na adoção de medidas por parte do 

Estado visando à superação das barreiras existentes relativas ao acesso a 

medicamentos paliativos essenciais, principalmente opioides (12). 

Tais medicamentos devem ser garantidos tendo em vista que uma das metas 

em cuidados paliativos que proporciona melhor qualidade de vida é o alívio da dor, 

porquanto a dor se apresenta como um dos sintomas mais limitantes e degradantes 

que acompanham as doenças crônicas (27). Desse modo, os cuidados paliativos são 

imprescindíveis para a saúde e a dignidade humana do paciente com doença que 

ameaça a vida, assentado, assim, como um direito essencial (10). 

No que diz respeito aos DHP em cuidados paliativos destacam-se: o direito à 

privacidade, o direito de não ser submetido a tortura e outros tratamentos cruéis, 

desumanos e degradantes, e o direito de não ser discriminado (12,74). Nessa 

perspectiva, na entrevista realizada, foi possível captar que os profissionais foram 

capazes de reportar o cumprimento de alguns desses direitos, embora não 

conscientes da relação destes aos DHP, a saber 

 

Reconheço o paciente como sujeito de direitos, quanto à questão de dor, 
dignidade [MED 06]. 
 
Às vezes você sabe que o paciente tem direito àquela medicação, ele tem 
direito àquele curativo adequado, ele tem direito a uma assistência melhor 
[ENF 09]. 
 
Eu acho que o nosso papel aqui é dar conforto, uma medicação para dor, 
para amenizar essa dor [ENF 03]. 
 
Então, ele não quer uma sonda para se alimentar, para fazer medicação. 
Então, tem uma medicação que substitua esse medicamento pela sonda? 
Aquela alimentação que iria ser feita pela sonda, ele tem condições de 
receber por outra via, outra maneira? Então a gente tenta levar em 
consideração, mas avalia também se é possível [ENF 10]. 

 

Pelas respostas apresentadas, viu-se que alguns participantes elencaram 
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exemplos de ações e cuidados em saúde que, direta ou indiretamente, foram 

vinculados, por eles, ao direito do paciente durante a assistência no contexto 

paliativista. 

É oportuno destacar que, embora incipiente, os DHP vão ganhando suporte e 

justificação na prática assistencial de saúde, na medida em que os objetivos da terapia 

paliativista vão sendo alcançados, exigindo novos espaços de discussões para essa 

proposta terapêutica que, agora, mais do que nunca, pode se dizer atual, em 

detrimento da revolução do cenário mundial de saúde ocasionada pela pandemia da 

COVID-19, que obrigou o mundo a repensar os cuidados em fim de vida e voltar o 

olhar mais para o lado humano do paciente, para os limites da vida, com vistas à 

dignidade humana. 

Destaca-se que aplicar o referencial teórico dos DHP aos cuidados paliativos 

envolve ações fundamentadas no cuidado centrado no paciente, a fim de garantir que 

as pessoas em paliação recebam os cuidados e apoios necessários para uma vida 

significativa até a sua morte (62). 

Pelos depoimentos, o modelo de cuidado centrado no paciente não é usual 

para a maioria dos profissionais entrevistados, refletindo a necessidade de adequação 

nas linhas de cuidados para que sejam voltadas para a coordenação e integração do 

paciente no seu tratamento de saúde, colocando - o como protagonista da sua história 

e dando-lhe voz quanto aos cuidados da sua própria vida concorrendo para o 

incremento da sua qualidade de vida. Tal estratégia, não é tão conhecida, pelo menos, 

não muito utilizada na prática, segundo os depoimentos:  

 

Não utilizo o modelo de cuidado centrado no paciente [MED 03]. 
 
Sim, já ouvi falar do modelo de cuidado centrado no paciente, mas não no 
Brasil, já vi fora [ENF 03]. 
 
Nunca ouvi falar no modelo de cuidado centrado no paciente. Eu fiz 
especialização, pelo hospital em assistência ao paciente crítico, então assim, 
(cuidados paliativos) era um tema debatido só que não profundamente 
[ENF 05] (grifo nosso). 
 

Os cuidados paliativos, incluindo os de final de vida, se imbricam com os DHP, 

notadamente o direito ao respeito pela vida privada, onde se insere o direito do 

respeito à autonomia. Na literatura, já houve registro da conexão entre o cuidado 

centrado no paciente e os direitos dos pacientes ao se assentar que a efetiva 

aplicação do cuidado centrado no paciente e a observância dos DHP concorrem para 
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o incremento da qualidade do cuidado (84). 

Promover a qualidade de vida dos pacientes em paliação inserindo-os no 

processo de tomada de decisão sobre sua saúde não é tarefa fácil, pois significa 

fomentar o desenvolvimento e a implementação de políticas, estratégias e serviços de 

saúde que capacitem os pacientes a se envolver no processo de tomada de decisão, 

a fim de auxiliá-los a gerir sua condição de saúde de acordo com sua vontade e 

preferência. 

Para Annas (9), o principal núcleo dos direitos dos pacientes é o de receber 

cuidados de um profissional de saúde responsável que compartilhe a informação em 

saúde com o paciente, assegurando-lhe o direito de tomar a decisão final. 

A grande maioria dos entrevistados referiu promover, de alguma forma, a 

participação do paciente no seu tratamento de saúde, isso demonstra que mesmo não 

conhecendo especificamente o modelo de cuidado centrado no paciente, esses 

profissionais acabam por utilizá-lo, mesmo que não intencionalmente e de modo não 

aprofundado, ratificando a importância desse modelo de cuidado, como percebe-se 

nos seguintes relatos: 

 

Eu promovo completamente a participação do paciente. De forma geral a 
gente conversa. Isso que eu tento fazer, tento explicar o que é. Sempre eu 
pergunto o quê que ele entende. Uma vez que ele me fala a forma que ele 
entende, aí eu sei como que eu posso explicar... os riscos e benefícios de 
fazer e não fazer e peso minha opinião médica [MED 06]. 
 
Com certeza promovo a participação do paciente no cuidado. Eu acho que é 
informação, orientação, ele estando ciente da situação que ele se encontra e 
das opções que ele tem, que apresenta a seu alcance. Eu acho que as 
pessoas informadas elas são mais empoderadas mesmo de si [ENF 03]. 
 
Sim promovo a participação do paciente em paliação nas decisões sobre o 
seu tratamento. A gente sempre pergunta para o paciente se ele quer, se ele 
não quer, se ele concorda. Porque assim, ali tem um ser humano, então a 
gente não vai chegando fazendo tudo, impondo, tem que ter sempre um 
diálogo [ENF 09]. 
 
Promovo a participação do paciente no seu tratamento. Quando a gente, a 
partir do momento que a gente tem um diagnóstico, que define que esse 
paciente entrou numa conduta de paliatividade, é um paciente terminal e que 
está consciente das suas condições, não há por que da gente trabalhar com 
outras pessoas sendo que o envolvido e ele está envolvido da sua condição 
seja aquele paciente. Nada mais justo que ele ter entendimento do que vai 
passar por ele, de onde ele vai [ENF 12]. 

 

Foi possível depreender dos relatos que a informação foi apontada como 

elemento essencial para o processo de autodeterminação e engajamento do paciente 
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no processo de tomada de decisão em saúde, uma vez que não há que se falar em 

empoderamento e ação autônoma se o sujeito não for capaz de compreender as 

ações que lhe forem empregadas e suas consequências (169), coadunando com os 

DHP quanto ao direito à informação, que inclui não somente o conteúdo daquilo que 

dever ser transmitido ao paciente, mas também as condições e o modo de sua 

comunicação, assim, os profissionais devem levar em consideração o estado de 

saúde do paciente, seu nível educacional e social, o grau de compreensão dos 

conteúdos de saúde, para que a informação transmitida seja inteligível (170). 

Os dados da pesquisa apontaram que a falta de legitimação dos DHP é fator 

desfavorável que contribui para a violação de Direitos Humanos, posto que, atender 

as vontades e preferências dos pacientes, no contexto da tomada de decisão em 

saúde em terminalidade de vida, envolve aspectos éticos e legais que atingem não 

somente a vida do paciente, mas a vida como essência da humanidade, pois, nem 

todo desejo do paciente, especialmente quando em final de vida, é favorável à 

continuidade da vida, como podemos observar nas falas:  

 

Não sinto respaldado a respeito de cumprir a vontade do paciente. Isso 
impacta demais para que essa questão seja melhor trabalhada [ENF 12]. 
 
Às vezes (o paciente) já quer antecipar a morte [...] O paciente não quer mais 
comer, não quer mais oxigênio ou, às vezes, ele não quer mais é... você tem 
que manter até o final a assistência que ele precisa e, muitas vezes, o 
paciente não quer mais. Muitas vezes a gente respeita a decisão e tudo. Mas 
eu acho que não me sinto respaldada pela lei para cumprir a vontade do 
paciente.  [ENF 13] (grifo nosso). 
 
Não me sinto respaldado perante a lei para cumprir a vontade do paciente, 
porque a gente sabe que a lei tem várias interpretações, então, dependendo 
de quem for analisar adiante, inclusive registrado em prontuário, e abre 
precedente para poder judicializar e, às vezes, processar mesmo a equipe 
por ter acatado a vontade do paciente. E, às vezes, fica sendo como algo 
assim: a equipe não quis prestar assistência, mas na verdade não. Deu 
assistência, inclusive, se o paciente foi a óbito, ele estava no ambiente 
hospitalar com medicações para conforto e tudo [MED 02]. 

 

As lacunas da legislação e a falta de um parâmetro que estabeleça, de maneira 

clara, como proceder em casos onde não há mais possibilidade de cura, dificulta a 

atuação dos profissionais de saúde que atuam frente ao paciente em terminalidade de 

vida (66). 

Com efeito, no Brasil, não há legislação que garanta os DHP, existindo tão 

somente em tramitação no Congresso Nacional o Projeto de Lei 5.559/2016 (171), 

que dispõe sobre os direitos dos pacientes e dá outras providências. 
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No cenário brasileiro, o que existe de normatização, que faz alusão aos direitos 

dos pacientes, são recomendações ministeriais inseridas na Política de Humanização 

e orientações de cunho deontológico que regulamentam o exercício de alguns 

profissionais tais como de médicos e enfermeiros (28). Com isso, é possível apontar 

a lacuna normativa nacional como barreira de impedimento para que o profissional de 

saúde possa conciliar a assistência à saúde que é devida para cada paciente às 

vontades e preferências deste, no contexto da tomada de decisão sobre sua vida. 

Garantir que os DHP sejam protegidos requer mais do que educar os 

formuladores de políticas públicas que garantam esses direitos e os prestadores de 

serviços de saúde; exige educar as pessoas sobre o que elas devem esperar de seus 

governos e de seus prestadores de serviços de saúde sobre as opções de tratamento 

e suas implicações pautadas no respeito e dignidade humana. Assim, é urgente a 

aplicação do referencial teórico dos DHP como balizador das ações e assistência de 

saúde, bem como sua regulamentação legal. 

 

5.1.4 Relação paciente-profissional-família na tomada de decisão em cuidados 

paliativos em final de vida. 

 

Este grupo corresponde à Classe 4 exibindo em sua composição uma soma de 

palavras que denotam a importância da harmonia na relação paciente-profissional-

família no processo de tomada de decisão em cuidados paliativos em final de vida, 

reafirmando a necessidade de o cuidado manter o foco no paciente, coadunando com 

os pressupostos dos DHP, que apoiam a adoção do modelo do cuidado centrado no 

paciente. 

Essa categoria também reforça a importância de discutirmos os aspectos éticos 

e legais que envolvem o processo de tomada de decisão em final de vida.  As unidades 

lexicais consideradas com maior relevância dentro desta classe são “prática”, 

“família”, “judicialização”, “vontade”. 

Com 18,5% de assiduidade das palavras no corpus textual analisado pelo 

IRAMUTEQ, esta categoria revela que a tomada de decisão em saúde em final de 

vida está, em grande parte, pautada em uma tríade composta pelo profissional de 

saúde, o paciente e sua família, onde espera-se que haja uma complementariedade 

de papeis entre as partes diante do cuidado. 

O programa IRAMUTEQ relacionou esta classe 4 diretamente à classe 3, que 
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trata sobre os DHP e a tomada de decisão em cuidados paliativos em final de vida, 

corroborando com o fato de os Direitos Humanos aplicados no contexto dos cuidados 

do paciente serem aqueles que reforçam uma relação profissional-paciente mais 

colaborativa e menos assimétrica, devendo a família estar inserida no processo 

terapêutico do paciente, ainda mais se tratando de cuidados paliativos, como 

preconizado por documentos nacionais e internacionais (22,158). 

O modelo de cuidado centrado no paciente ganhou notória relevância na 

década de cinquenta, nos Estados Unidos, no campo da Medicina e nos serviços de 

saúde (84). Entretanto, foi a partir do relatório Crossing the Quality Chasm, formulado 

pelo Instituto de Medicina dos Estados Unidos, em 2001, que o cuidado centrado no 

paciente passou a ser considerado com um dos fatores constitutivos da qualidade em 

saúde (68,172). A partir de então, o cuidado centrado no paciente vem sendo 

desenvolvido por diversas escolas e composto por elementos distintos buscando 

promover a colaboração entre os pacientes, familiares e profissionais de saúde (173). 

As decisões, grandes ou pequenas estão presentes no cotidiano do ser 

humano, sendo tomadas em diferentes contextos. Em saúde, esse processo é crítico, 

pois envolvem direta ou indiretamente vidas humanas. Assim, a tomada de decisão 

em saúde não é tarefa simples, ainda mais quando envolve questões de final de vida, 

pois atinge várias dimensões da vida humana como física, espiritual, social, cultural, 

ética, entre outras, perpassando pela seara da relação paciente-profissional-família, 

como observa-se no relato seguir: 

 

A relação paciente-profissional-família é um elo que tem que ser fortalecido. 
Quando a gente vai para sociedade a gente se depara com diferentes 
opiniões a respeito do morrer, a respeito do elo paciente-família. Quando o 
profissional adentra nisso para tentar trazer o melhor conforto para o paciente, 
vislumbrando que o paciente é o foco principal da decisão que a gente vai 
tomar junto a família a gente encontra muito entrave [ENF 12]. 

 

Aplicar o referencial teórico dos DHP diante da proposta terapêutica 

paliativista, valendo-se do seu arcabouço principiológico do cuidado centrado no 

paciente, determina uma sinergia entre profissionais, paciente e sua família, sendo 

oportuno para garantir que as decisões tomadas pelos profissionais respeitem os 

desejos e as necessidades dos pacientes e que eles sejam munidos de informações 

suficientes para participar das decisões sobre sua saúde, indo ao encontro dos 

pressupostos dos cuidados paliativos, cujo foco é a melhoria da qualidade de vida na 
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singularidade de cada indivíduo. 

O princípio do cuidado centrado no paciente apresenta os seguintes 

componentes: comunicação entre os profissionais de saúde e os pacientes; 

informação em relação ao processo de cuidado, procedimentos e efeitos colaterais; 

cultura organizacional que encoraje os profissionais de saúde e demais funcionários 

das unidades de saúde que sejam sensíveis às necessidades dos pacientes (68); 

estímulo ao suporte afetivo de familiares e amigos; participação do paciente na 

elaboração e acompanhamento do plano terapêutico; conforto físico do paciente; 

respeito à privacidade do paciente (174). 

O cuidado centrado no paciente envolve um ambiente no qual os indivíduos 

têm a liberdade de deliberar sobre as opções de tratamento, quando existentes, 

contemplando suas necessidades físicas e emocionais (68). Lamentavelmente, no 

Brasil, país com marcada desigualdade social, ainda verifica-se a recorrência de uma 

postura hierarquizante dos profissionais de saúde em relação à comunicação 

profissional/paciente sobre o diagnóstico, notadamente na assistência pública (122). 

Dessa forma, a aplicação dos Direitos Humanos no contexto dos cuidados em saúde 

afirma-se sobre as bases da relação assimétrica de poder entre pacientes e 

profissionais de saúde (45). 

 

Eu acho que a comunicação não é efetiva. Não existe uma comunicação 
positiva entre esse conjunto (paciente-profissional-família). Muitas vezes, 
um profissional toma a decisão sozinho. Então assim: o médico que toma a 
decisão para si. Então, a gente fica ali como suporte, como apoio, mas não 
existe uma comunicação entre família, profissionais multidisciplinares e a 
decisão do paciente [ENF 01] (grifo nosso). 
 
Eu acho que a gente vive, apesar de todas as evoluções e discussões nesse 
sentido, a gente vive ainda, tem um conceito extremamente arraigado de 
modelo hospitalocêntrico e de o cuidado muito centrado no médico e das 
decisões de todo o tratamento de saúde, o cuidado de saúde, o cuidado do 
paciente está vinculado a uma decisão médica. Na prática, a decisão do 
paciente é a última reconhecida, primeiro médico, família e depois o paciente 
[ENF 11]. 

 

Embora a literatura preconize que o trabalho multiprofissional é necessário 

para a adequada implementação dos cuidados paliativos (27), observando os valores 

éticos e humanos, assim como a autonomia individual, percebeu-se, nos relatos, que 

a tomada de decisão ainda está muito concentrada na figura do médico, embora 

grande parte dos profissionais tenham afirmado a importância do trabalho em equipe 

multiprofissional. 
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Foi possível perceber a institucionalização do poder médico, onde as ações 

de saúde se apresentaram como trabalho-procedimento e não trabalho-processos, os 

quais remetem à dimensão mais abrangente do cotidiano do trabalho em saúde, ou 

seja, à prática dos profissionais de saúde inserida no dia a dia da produção e consumo 

de serviços de saúde (175).  

No geral, foi possível notar que os enfermeiros tendem a colocar a 

responsabilidade da decisão de saúde na equipe médica, inclusive de orientar o 

paciente e sua família, tarefa essencial da profissão de enfermagem. Os médicos, por 

outro lado, demonstraram mais disposição para abordar o paciente e prestar-lhe 

informações sobre seu quadro de saúde, incluindo a família nesse processo. 

É válido ressaltar que os médicos tenderam a concentrar as informações com 

foco no diagnóstico e prognóstico da doença, sendo que a maioria afirmou não estar 

preparada, na prática, para comunicar de forma efetiva más notícias. 

 

A gente queria até um maior apoio da psicologia no nosso setor. A gente não 
tem psicólogo tanto para família quanto para os profissionais. Quando é um 
paciente que vai iniciar o protocolo de cuidados paliativos o médico conversa 
com a família e pronto [ENF 10]. 
 
Acho que é importante ter esse esclarecimento maior para todos os 
profissionais de saúde, tanto os médicos, como os enfermeiros, os técnicos, 
toda a equipe multidisciplinar, principalmente psicólogos e psiquiatras talvez, 
né? [ENF 07]. 
 
A gente tenta intermediar a relação paciente-família. A gente faz o primeiro 
contato, se isso não tiver um efeito aí a gente tenta o contato com a equipe 
do cuidado paliativo, com a psicologia [MED 03]. 

 

Nota-se, portanto, uma “busca” pela responsabilização do cuidado por parte de 

outros integrantes de uma unidade de saúde. Cabe comentar que atribuir a um 

profissional da mesma área de conhecimento (ou de outra área), o envolvimento no 

acompanhamento do paciente em final de vida, acaba por contrariar os fundamentos 

de um cuidado integral, em uma abordagem interdisciplinar, preconizados pelo 

sistema de saúde. Tem-se que os cuidados no fim da vida englobam um conjunto de 

teorias e práticas que têm por objeto central a melhoria da qualidade de vida durante 

o processo de morrer. Não devendo, portanto, ser uma prática restrita a especialistas, 

mas um dos marcos principais no processo de formação da equipe de saúde (176). 

Já foi discutido que a informação adequada constitui um dos pilares para o 

estabelecimento de uma boa relação paciente-profissional-família, na medida em que 
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o conhecimento sobre o prognóstico da doença, bem como as opções para seu 

tratamento, favorece o engajamento do paciente tornando-o protagonista do seu 

cuidado. 

Receber um diagnóstico de uma doença que ameaça a vida, cuja terapia não 

se conhece ou não está bem definida, pode gerar desconforto e insegurança, ainda 

mais quando a terapia indicada é a terapia paliativista. Se o objetivo dessa proposta 

terapêutica não for compreendido suficientemente pelo paciente e sua família, a 

relação com a equipe de saúde pode ser prejudicada, levando-os a conflitos de 

diversas ordens durante o processo do cuidado. 

Fazer o paciente e sua família entender que a melhoria da qualidade de vida é 

a meta dos cuidados paliativos exige empatia e expertise por parte dos profissionais, 

que devem observar os princípios do respeito à autonomia e à privacidade do paciente 

no sentido de salvaguardar as vontades e preferências do indivíduo em adoecimento, 

com vistas à dignidade humana. 

 

A prática que a gente tem é conversar e deixar registrado em prontuário qual 
que é a vontade do paciente. Não somente em final de vida, só que é 
exatamente nesse momento onde a família, às vezes, não tá preparada, a 
família pensa mais em si, na falta que o paciente vai fazer, que o familiar vai 
fazer, do que no conforto ou no bem-estar do paciente. Muitas vezes a família 
ajuda muito manter esse vínculo profissional-paciente porque entende mais 
[...], mas em alguns casos a família não está preparada para perder o ente, e 
como profissional não há mais o que fazer por ele e, aí, a família acaba 
dificultando no sentido mesmo da tomada de decisão. Então, assim, é 
complicado no último momento da vida conseguir convencer a família que, às 
vezes, o conforto é a melhor opção [ENF 05]. 
 
Os profissionais da área da saúde devem conversar bastante com a família 
também para ver o que eles decidem também. Mas na prática isso não 
acontece. Eu acho que na prática acontece de forma errada porque o 
profissional vai acatar a decisão da família, pelo que eu observo assim. A 
gente só dá as orientações como se fosse dá os caminhos para eles. Aí cabe 
a ele, depois de ser orientado dessa forma ter essa visão mais ampla e ele 
perceber que tem autonomia de escolha [ENF 07]. 

 

Quando o paciente se encontra em pleno gozo de sua capacidade decisória, 

podendo se expressar, não é difícil incluí-lo no processo de tomada de decisão, desde 

que seus desejos não incidam em atentado contra a vida, uma vez que isso 

configuraria crime, pelo menos no Brasil e grande parte do mundo. 

O maior desafio concentra-se quando a vontade do paciente vai de encontro à 

vontade dos familiares, especialmente se o paciente se tornar impossibilitado de 

expressar suas vontades e preferências. Associado à lacuna legal referente aos 
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direitos do paciente, esse tipo de conflito faz com que a assistência à saúde seja 

conduzida ao fenômeno da judicialização em saúde, compreendido como a busca 

judicial, que pode ser individual ou coletiva, do acesso a direitos, serviços e 

tratamentos em saúde garantidos por lei, nos casos em que as políticas ou os serviços 

públicos de saúde são insuficientes para ofertá-los (177). Esse cenário é tão comum 

que apareceu na maioria dos discursos: 

 

Eu acho que na prática, quando o paciente está inconsciente, o que vale é o 
que a família está ali falando e desejando, porque se não tiver nada escrito e 
a família não tem ciência disso, a gente vai muito pelo que a família quer e 
esquece o que o paciente. Tenho medo da judicialização, porque eu pelo 
menos não conheço o meu respaldo legal [ENF 01]. 
 
Não me sinto respaldado perante a lei para cumprir a vontade do paciente, 
porque a gente sabe que a lei tem várias interpretações [...] e, às vezes, fica 
sendo como algo assim: a equipe não quis prestar assistência, mas na 
verdade não. Deu assistência, inclusive, se o paciente foi a óbito, ele estava 
no ambiente hospitalar com medicações para conforto e tudo. Mas, às vezes, 
a interpretação do familiar ou, não sei, de outra pessoa que for analisar pode 
ser de outro jeito e, para judicialização, aí por exemplo, o juiz dá outro parecer 
porque ele interpretou da forma como quem está ali acusando interpretou. 
Então, a gente realmente tem esse receio com relação a questão legal e 
judicial [MED 02]. 
 
Pela questão da judicialização a gente faz medidas que não são úteis para 
poder agradar a família [ENF 05]. 
 
Na prática percebo mais que as decisões são em prol da família. Não sei te 
falar ao certo o porquê, mas assim, eu vejo muito que na prática a vontade 
da família é sempre mais priorizada que a do próprio paciente, porque se a 
família disser que quer que reanime e a gente não reanimar, a família entra 
na justiça e a gente como profissional que ainda vai ser penalizado por não 
ter feito a conduta de acordo com o desejo da família. Mesmo porque eles 
alegam que o paciente não está em condições psicológicas para resolver, 
para decidir [ENF 10]. 

 

A questão da judicialização da saúde, chamou a atenção nos relatos. Ficando 

perceptível que as vontades e preferências do paciente, muitas vezes, estão em um 

segundo plano no processo do cuidado pelo receio de os profissionais enfrentarem 

possíveis processos judiciais ao discordarem dos familiares quando a vontade destes 

não concatenam com os propósitos da terapia paliativista ou com os desejos do 

paciente anteriormente expressados. 

A fim de dirimir conflitos dessa ordem, as predileções em saúde deveriam ser 

analisadas do ponto de vista dos DHP, mais especificamente, do direito ao respeito à 

autonomia e à privacidade do paciente, onde o paciente tem o direito de conduzir sua 

própria vida sem intromissão em seu corpo e em suas escolhas pessoais, salvo em 
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situações atípicas legalmente amparadas. Com isso, é imperioso que haja um amparo 

legal para os profissionais executarem suas ações baseadas em evidências científicas 

em consonância às vontades do paciente, livres da “ameaça judicial”. 

Atualmente, a relação entre profissional de saúde e paciente se encontra 

desgastada em razão da desconfiança provocada pela judicialização exacerbada no 

contexto da saúde; pela formação excessivamente tecnicista dos profissionais em 

saúde em contraposição à aprendizagem de conteúdos humanistas, inclusive do 

modelo do cuidado centrado no paciente. Desse modo, tem-se um panorama 

complexo na área dos cuidados em saúde, com destaque para os cuidados em final 

de vida, momento complexo e delicado que exige um cuidado multifacetado (178). 

Falta um amparo legal que deveria ser assegurado pelo Estado, uma vez que 

este é o responsável por adotar medidas legislativas e outras, para fazer valer a 

proibição contra interferências tanto de profissionais de saúde e provedores de saúde 

públicos ou privados, quanto de terceiros, incluindo os familiares, assegurando a vida 

privada do paciente (179). A fala do sujeito ENF 11 corrobora com essa perspectiva 

quando afirmou: “eu acho que o conflito na tomada de decisão entre paciente-

profissional-família é de desgaste. Fazer ou não a opção por um tratamento e isso tem 

que ser resguardado”. 

Ocorre que o Brasil se encontra em descompasso com os demais países 

quando se trata da adoção de uma lei nacional de direitos dos pacientes. Alguns 

Estados da Federação, como Minas Gerais, Rio de Janeiro, São Paulo, Paraná 

adotaram leis de alcance limitado, tão somente estadual, que englobam apenas 

alguns direitos dos pacientes. Embora se reconheça a importância dessas leis para o 

avanço dos direitos dos pacientes no Brasil, essas leis estaduais não criaram uma 

consciência nacional em torno dos direitos dos pacientes, bem como não se 

mostraram aptas a enfrentar o paternalismo nos cuidados em saúde e a prevenir 

violações sofridas por pacientes nos cuidados em saúde (178). 

As respostas apresentadas durante as entrevistas também revelaram que as 

condutas dos profissionais, na prática clínica, nem sempre acompanham o 

recomendado na literatura ou protocolos clínicos, contribuindo para uma assistência 

precária e prejudicial à segurança do paciente, conduzindo os profissionais a 

praticarem, inclusive, a distanásia, também conhecida como obstinação terapêutica, 

que consiste em práticas fúteis ou inúteis, diante da impossibilidade de cura, ao utilizar 

processos terapêuticos cujo efeito é mais nocivo do que os efeitos do não tratar (34).  
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Tomar decisões considerando o que é melhor para o paciente quando este não 

consegue expressar seus desejos é episódio comum e difícil para profissionais de 

saúde. A importância da tomada de decisão informada e compartilhada em saúde é 

essencial para a qualidade do cuidado, uma vez que as evidências revelam que a 

participação do paciente no seu tratamento conduz a melhores desfechos em saúde 

(95,180). 

Há que se falar que a harmonia na relação paciente-profissional-família diante 

da tomada de decisão em saúde do paciente em final de vida é de suma importância 

para o alcance das metas propostas no plano terapêutico do paciente. A família 

também tem anseios diante da iminência de morte do seu ente, devendo ser acolhida 

com empatia e inserida no processo de saúde-doença do paciente de forma 

colaborativa, visto que o familiar é a pessoa mais próxima do paciente e, por isso, está 

em uma posição ímpar no processo do cuidar, podendo promover a melhoria da 

qualidade de vida do paciente e, o fortalecimento do vínculo do profissional e o 

paciente, como observado no relato a seguir: 

 

E ter essa relação paciente-família-profissional muito boa é importante, 
porque, às vezes, se o paciente não referiu que está incomodando, que está 
deixando ele desconfortável, acaba que a gente não consegue ajudar muito 
[MED 07]. 
 
Muitas vezes a família ajuda muito manter esse vínculo profissional-paciente 
porque entende mais (o paciente), às vezes consegue até compreender 
algum gesto ou traz alguma memória que o paciente tenha dito [ENF 05] (grifo 
nosso). 

 

Apesar de os profissionais relatarem que a vontade da família, quando em 

oposição à do paciente, constitui um impedimento para levar em consideração as 

vontades e preferências dos pacientes em final de vida, é notório que ela constitui um 

elemento crucial no cuidado centrado no paciente. 

Envolver a família no processo de tomada de decisão torna-se, na maioria dos 

casos, essencial para o paciente. Mas não se pode perder de vista que o paciente tem 

o direito de definir, para além do conceito de família ─ onde os laços são considerados 

sob os aspectos biológico e/ou legal ─ quem faz parte de sua família (173), portanto, 

cabe ao profissional de saúde respeitar suas escolhas. Da mesma forma, se o 

paciente não desejar o envolvimento de familiares, há que ser respeitada sua vontade 

e privacidade. 
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Uma vez que eu trago para ele (paciente) o panorama do que está 
acontecendo com ele, da doença, do que pode ser feito. Aí, a gente toma uma 
decisão que eu falo que é uma decisão compartilhada, uma decisão que tem 
uma base médica, mas que tem uma base pessoal dele e da família. E 
geralmente é um pilar das 3 opiniões juntas, mas sempre respeitando o 
paciente no sentido de: às vezes ele não quer uma medida mais invasiva e 
se tem opções de a gente contornar, de forma geral a gente respeita essa 
autonomia, mas sempre muito bem fundamentados os 3 pilares todos juntos 
[MED 06] (grifo nosso). 
 
A gente sempre passa o quadro (de saúde), inclusive do que ele (paciente) 
gostaria que ele passasse para família, porque eu acho que é decisão dele. 
Porque, às vezes com quem você fala é uma esposa que está quase 
separando. Então nem sempre é alguém que ele quer dividir aquilo. Já tive 
casos em que a família não queria contar a situação para o paciente, 
principalmente o paciente mais idoso. Quando o paciente está orientado eu 
falo, mesmo a família pedindo para não falar. Porque mesmo eles pedem 
para que a gente fale e eu não acho justo que a gente não fale [MED 05] (grifo 
nosso). 

 

A experiência do cuidado vivenciada pelo paciente e sua família é um 

elemento categórico para o resultado assertivo dos cuidados, portanto, a atuação 

compartilhada, mútua e equilibrada entre profissionais, pacientes e familiares aumenta 

a segurança e a qualidade dos cuidados, minimiza custos e garante uma maior 

satisfação entre os envolvidos (86). 

Aplicar o referencial dos DHP é centrar o cuidado no paciente e contribuir para 

a diminuição da assimetria das relações de poder, e mitigação da vulnerabilidade 

gerada pela doença. Para tanto, é preciso que se leve em conta os elementos que 

norteiam o princípio ora tratado, garantindo-se relações de respeito e dignidade, 

compartilhamento de informações, participação do paciente e seus familiares e 

colaboração interpessoal (173).  

 

5.1.5 Diretivas Antecipadas de Vontade como ferramenta para promoção da 

autonomia e privacidade dos pacientes paliativos em final de vida. 

 

Correspondendo à Classe 5, esta categoria é composta por um grupo de 

palavras que demonstram a necessidade de regulamentação e implementação de 

instrumentos que subsidiem a tomada de decisão em saúde com vistas à garantia do 

respeito a autonomia e privacidade dos indivíduos no contexto da saúde, sobretudo, 

quando a pessoa em adoecimento se encontra impossibilitada de se manifestar ou 

expressar seus desejos e vontades no processo saúde-doença. 

 Este grupamento coadunando com os pressupostos do referencial teórico dos 
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DHP, que se ancoram na visão holística do paciente, na medida em que o afirma como 

protagonista de sua vida e tratamento. As unidades lexicais consideradas com maior 

relevância dentro desta classe são: “cuidado”, “diretiva”, “manifestação” e “respaldo”. 

Com uma taxa de 13,9% de representatividade diante da análise 

computacional, esse grupo alinha-se à média dos resultados. Reflete o quão essencial 

é desenvolver e implementar ferramentas que possibilitem a melhor conduta frente ao 

cuidado ao paciente em final de vida promovendo a autonomia e a privacidade do 

indivíduo com vistas à dignidade humana. 

O programa IRAMUTEQ associou esta categoria à conexão entre os 

grupamentos correspondentes às Classes 3 e 4, que versam sobre DHP e a relação 

profissional-paciente-família, respectivamente, posto que os DHP reconhecem as 

pessoas em adoecimento como autoras de sua própria vida e tratamento, ao passo 

que recomendam uma harmonia na relação profissional-paciente-família. 

Isso vai ao encontro do propósito das DAV, na medida em que constituem um 

documento de manifestação de vontade que reafirma a autonomia do paciente, capaz 

de auxiliar a tomada de decisão em saúde com base nas vontades e preferências da 

pessoa que a elaborou, podendo reduzir, com isso, conflitos que possam advir da 

relação profissional-paciente-família, mormente quando o paciente já não pode mais 

se expressar (181–183). 

A pesquisa revelou que a maioria dos profissionais entrevistados desconhece 

assuntos relacionados às DAV, mesmo utilizando termos correlatos como: testamento 

vital, mandato duradouro. Dos 20 profissionais entrevistados, apenas 7 foram capazes 

de argumentar sobre as DAV, destes, destaca-se 4 enfermeiros e 3 médicos. 

Treze, dos vinte participantes da pesquisa, afirmaram não saber discorrer sobre 

os conhecimentos que envolvem as DAV. É oportuno destacar também que apenas 3 

profissionais sinalizaram possuir curso sobre mecanismos de tomada de decisão em 

saúde, por ocasião do preenchimento do questionário sociodemográfico. Esse 

resultado converge com o baixo número de participantes que argumentou, de alguma 

forma, sobre as DAV.  Isso aponta para a necessidade de incremento nos 

conhecimentos que envolvem o processo de tomada de decisão em saúde. 

Dos participantes que expressaram algum conhecimento referente às DAV, 

nenhum soube definir com exatidão seu conteúdo, ademais, ninguém conseguiu citar 

com propriedade quaisquer normativa que versasse sobre a temática em questão, 

exceto um profissional de enfermagem e um da área médica, que fizeram uma 
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menção superficial a respeito de uma resolução ligada ao conselho profissional de 

medicina, mas não foram capazes de apontar com exatidão qual normativa ou se era 

específica para DAV. 

 

Eu sei o que é uma diretiva antecipada de vontade. É como se o paciente 
fizesse um termo dizendo o que ele queria que acontecesse no fim da vida, 
tipo: se não fosse para investir num momento, tipo numa parada; eu não que 
me reanime; eu não quero ser intubado; eu não quero prolongar o sofrimento 
[ENF 01]. 

 
Sei o que é uma diretiva antecipada de vontade. Para mim, diretiva 
antecipada de vontade seria o paciente, ele falar como que ele quer que seja 
o cuidado com ele no último momento de vida, então, assim, eu não sei sobre 
diretrizes, mas aqui, a prática que a gente tem é conversar e deixar registrado 
em prontuário qual que é a vontade do paciente. Não somente em final de 
vida [ENF 05]. 
 
Eu sei o que é diretiva antecipada de vontade. Tem um parecer do CRM 
(Conselho Regional de Medicina) mas ele acabou enviesado [...], mas a 
diretiva antecipada de vontade é qualquer manifestação do paciente em 
situações que ele tenha que decidir sobre o cuidado que ele quer que seja 
prestado numa situação X. [ENF 11] (grifo nosso). 
 
Sei o que é uma diretiva antecipada de vontade. É a decisão do paciente 
antes, antecipadamente, de cuidados paliativos, de medidas invasivas no fim 
de vida [MED 03]. 
 
O que eu li ultimamente foi o manual da Academia Nacional de Cuidados 
Paliativos e, eles falam uma coisa ou outra, eles abordam esse tópico como 
uma questão importante de abordar o paciente quando ele ainda tem 
condições de realmente manifestar suas vontades. Eu acredito que eu já ouvi 
falar na resolução do CFM (Conselho Federal de Medicina), mas eu não 
lembro direitinho não [MED 07] (grifo nosso). 

 

O pouco conhecimento referido pelos profissionais em relação às DAV, não diz 

respeito somente ao documento em si, ele aponta para uma falha nos cuidados em 

saúde em final de vida, posto que, adequar a assistência à saúde às preferências do 

paciente direciona o tratamento em saúde aos moldes da vida de cada ser em sua 

singularidade, promovendo a qualidade de vida dessas pessoas, respeitando a 

dignidade humana. 

 

Eu acho que (as DAV) facilitaria a vida dos pacientes e dos profissionais 
quando na vigência de preparo das equipes, de maneiras para conduzir tudo 
aquilo que o paciente quer e expressou como vontade, eu acho que facilitaria 
o cuidado. Entender que tudo que você implementa para o resgate do 
paciente deve ter uma limitação, entender que pode ser vontade do paciente 
não querer testar até a última opção. [ENF 11] (grifo nosso). 
 
Quando a gente olha aquele paciente, seria muito interessante o paciente ter 
consciência de manifestar o seu desejo, como gostaria que esse desejo fosse 
cumprido, digamos assim. Quando a gente, a partir do momento que a gente 
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tem um diagnóstico, que define que esse paciente entrou numa conduta de 
paliatividade, é um paciente terminal e, que tá consciente das suas condições, 
não há por que da gente trabalhar com outras pessoas sendo que o envolvido 
é ele e tá consciente da sua condição. Nada mais justo que ele ter 
entendimento do que vai passar por ele, de onde ele vai. É a vida dele [ENF 
12]. 

 

Nessa perspectiva, foi possível aludir que as DAV se fundamentam no cuidado 

centrado no paciente, na medida que reconhecem e reafirmam sua autonomia diante 

da oportunidade de escolha frente às opções de cuidado que julgar necessário para 

sua vida, indo ao encontro dos pressupostos dos DHP. 

Sustenta-se, ainda, que as DAV estão intimamente ligadas à ideia de dignidade 

da pessoa humana, de legitimar a autonomia do indivíduo, de restaurar o diálogo entre 

os profissionais de saúde, paciente e sua família, e de evitar tratamentos em saúde 

inúteis que só prolongam o sofrimento. Cabe destacar que tal documento, no que lhe 

concerne, não pretende abreviar a vida, mas tão somente fazer valer os desejos e 

interesses de uma pessoa que em seus momentos finais não pode expressar suas 

vontades. 

A maioria dos sujeitos entrevistados não opinou quanto à utilidade ou não das 

DAV na tomada de decisão em saúde em final de vida, uma vez que afirmaram não 

ter conhecimento sobre a matéria, como observado nas falas: 

 

Não sei o que é uma diretiva antecipada de vontade. Nunca ouvi falar nem 
em testamento vital. Não conheço normativa sobre diretiva antecipada [ENF 
02]. 
 
Não sei o que é uma diretiva antecipada de vontade. Nunca ouvi falar nem 
em testamento vital [ENF 06]. 
 
Não sei o que é diretiva antecipada de vontade. Desconheço normativas 
sobre isso [ENF 13]. 
 
Não sei o que é uma diretiva antecipada de vontade. Já ouvi falar em 
testamento vital, mas não conheço nenhuma normativa sobre o assunto 
[MED 02]. 
 
Não sei o que é uma diretiva antecipada de vontade. Já ouvi falar, mas nunca 
a fundo [MED 05]. 

 

A falta de conhecimento por parte dos profissionais da saúde em relação às 

DAV também chamou atenção para um déficit no saber acerca das ferramentas de 

apoio à tomada de decisão, que têm como foco a participação ativa do paciente, 

observando sua autonomia e preferências, mesmo que este se encontre 
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impossibilitado de exprimir suas vontades em decorrência da evolução de sua doença. 

Nesse cenário, é possível ponderar que esse hiato tem potencial para impactar 

negativamente a qualidade da assistência prestada ao paciente, visto que inviabiliza 

a troca de saberes entre o profissional, o paciente e sua família. 

No Brasil, não há normativa específica que dispõe sobre as DAV. A orientação 

mais significativa encontra-se na forma de resolução editada pelo Conselho Federal 

de Medicina (CFM), a saber, a resolução 1995 de 2012, que  define as DAV como o 

conjunto de desejos, previamente manifestados pelo paciente, sobre cuidados e 

tratamentos que quer, ou não, receber no momento em que estiver incapacitado de 

expressar, livre e autonomamente, sua vontade (118). 

Apesar de bastante expressivo, esse documento, não tem força de lei e 

restringe-se tão somente à categoria profissional a qual se destina, no caso, à classe 

médica, não gerando obrigação de qualquer espécie para as demais profissões que 

integram a área da saúde. 

Seguindo esse contexto, durante a entrevista, ao serem questionados sobre a 

existência de alguma normativa brasileira que versasse sobre as DAV, registrou-se 

que apenas um ─ dos sete médicos entrevistados ─ mencionou ter ciência a respeito 

de uma “orientação” do seu conselho profissional, mas não soube especificá-la, como 

nota-se no registro: 

 

Eu acredito que eu já ouvi falar na resolução do CFM, mas eu não lembro 
direitinho não [MED 07]. 

 

Em se tratando dos profissionais de enfermagem, destaca-se que o Código de 

Ética dos Profissionais de Enfermagem (CEPE), em sua última atualização em 2017, 

faz uma breve menção sobre as DAV em seu Art. 42, parágrafo único, ao trazer que 

os profissionais de enfermagem devem respeitar as diretivas antecipadas da pessoa 

no que concerne às decisões sobre cuidados e tratamentos que deseja ou não receber 

no momento em que estiver incapacitado de expressar, livre e autonomamente, suas 

vontades (184). Contudo, constatou-se que a maioria dos enfermeiros entrevistados 

apresentou falta de familiaridade no que diz respeito às DAV, ao tempo que afirmaram, 

com unanimidade, não saber que o CEPE fazia referência ao tema. 

Nesse cenário, foi possível compreender um dos motivos de os profissionais 

terem relatado não se sentirem respaldados para seguir as vontades e predileções 

dos pacientes, pois não possuem a mínima noção de orientação, no sentido legal, 



 97  

 

 

inclusive deontológica, que salvaguarde suas ações perante a assistência de saúde, 

diante de momentos críticos como o de final de vida dos pacientes. 

 

Tenho medo da judicialização, porque eu pelo menos não conheço o meu 
respaldo legal. Por eu não ter o conhecimento dos respaldos legais, então 
assim: eu não me sinto à vontade para respeitar totalmente as vontades e 
preferências dos pacientes [ENF 01]. 
 
Vou ser bem sincera contigo, eu sinto que eu preciso ser uma pessoa mais 
politizada, mais orientada das leis que me respaldam, que me chancelam 
[ENF 03]. 
 
Eu acredito que não me sinto respalda perante a lei para cumprir a vontade 
do paciente, não sei. Eu acho que a gente ainda corre certo risco, assim, não 
sei muito sobre o assunto, mas eu acho que a gente sempre corre risco, 
porque a gente pode estar negligenciando o paciente [ENF 04]. 
 
Não conheço nenhuma lei que me respalde assim mais especificamente, mas 
sigo um contexto da rotina do setor mesmo [ENF 08]. 
 
Por conta disso, eu acho que a gente ainda precisa ter um pouco mais de 
esclarecimento tanto na abordagem quanto no que a gente tem de respaldo, 
o que a gente tem que ampara a gente legalmente [MED 01]. 

 

Ficou evidente que os profissionais não se apropriam das normas que possam 

respaldar suas ações durante a assistência à saúde, notadamente as de final de vida, 

uma vez que as literaturas que tratam dos cuidados paliativos e do processo de saúde 

em finitude da vida, estão sempre buscando e apontando ferramentas que possam 

preservar a autodeterminação e privacidade de indivíduos com doença ameaçadora 

da vida. Mais uma vez, isso leva à reflexão acerca da importância de ouvir o paciente, 

de colocá-lo como agente ativo do cuidado, preservando seus interesses e direitos em 

saúde. 

Geralmente, quando se pensa em DAV, acredita-se que seu propósito consiste 

exclusivamente em definir quais tratamentos o paciente recusa. Entretanto, como 

aponta o autor Loureiro (185), as DAV têm como objetivo não somente indicar os tipos 

de tratamentos que devem ser iniciados ou devem cessar, mas também, apontar os 

cuidados que o paciente pretende que lhe sejam prestados, ou seja, as diretivas 

antecipadas não servem apenas para determinar o tipo de tratamento, mas englobam 

todos os aspectos que envolvem o cuidado. 

Para Cogo et al. (181), as DAV são um documento de manifestação prévia do 

paciente que auxiliará nas orientações dos profissionais, familiares e responsáveis 

pelos pacientes na tomada de decisão, em caso de sua incapacidade. 

O que almeja, portanto, com o instituto das DAV não é oferecer uma solução 
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definitiva às partes envolvidas, mas simplesmente permitir uma oportunidade de 

diálogo entre elas e dar ao paciente a oportunidade de se expressar, ouvir e ser ouvido 

mesmo se evoluir para condição limitante ou incapacitante que o impeça de se 

manifestar, dinâmica fundamental para a relação profissional-paciente. 

Nesse sentido, ficou compreensível o porquê de o IRAMUTEQ ter relacionado 

esta categoria 5 que versa sobre as DAV às categorias 4 e 3 cujo eixos são, 

respectivamente, a relação profissional-paciente-família e DHP, visto que, uma prova 

documental contendo os desejos expressos pelo próprio paciente em relação ao 

aceite ou recusa de determinada terapia ou tratamento, após recebimento e 

compreensão das informações necessárias a respeito da sua saúde, pode minimizar 

conflitos morais entre as partes envolvidas, além de salvaguardar os direitos do 

paciente observando o respeito a sua autonomia e privacidade mesmo quando o 

indivíduo já não puder se manifestar. 

Sabe-se que fazer valer os desígnios de última vontade do paciente, ainda que 

amparados por um instrumento manifestação de vontade elaborado pelo mesmo, é 

uma tarefa extremamente delicada para os profissionais de saúde, especialmente 

quando os desejos do doente vão de encontro aos interesses da família, o que pode 

desencadear além de conflitos morais, conflitos judiciais, tendo em vista o hiato legal 

sobre essa matéria. Esse fato pode ser observado pelos relatos a seguir: 

 

Considero as diretivas antecipadas de vontade uma vantagem, porque às 
vezes no último momento mesmo, o paciente não tem condições de dizer qual 
é a vontade, fica a cargo da família, só que é exatamente nesse momento 
onde a família, às vezes, não tá preparada, a família pensa mais em si, na 
falta que o paciente vai fazer, que o familiar vai fazer, do que no conforto ou 
no bem-estar do paciente [ENF 05]. 
 
Porque embora, em algumas vezes a gente tenha a manifestação a vontade 
do paciente ela não tem a validade legal e jurídica quando ele perde a 
competência de ditar as regras do seu tratamento e dizer aquilo que ele quer 
e o que não quer [ENF 11]. 
 
Seria muito interessante o paciente ter consciência de manifestar o seu 
desejo como gostaria que esse desejo fosse cumprido. Mas, enquanto 
profissional da saúde é complicado, porque há meandros nesse processo que 
a gente fica perdido por não ter um amparo legal. E aí a responsabilidade de 
a gente dizer: eu respeito isso, mas quem me dá um amparo por trás, para 
que eu possa cumprir essa diretiva? Num conflito entre a vontade do paciente 
e a da família, a vontade da família prevalece por questões legais [ENF 12]. 
 
Normalmente a gente sempre pede que o paciente tenha um documento 
legal, algum que realmente trate isso como as diretivas antecipadas de 
vontade. Realmente é aí que dá uma segurança maior na questão profissional 
e, também, às vezes, é meio difícil quando ao invés de vir uma manifestação 
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do paciente, vem uma manifestação do familiar [MED 07].  

 

Bussinguer e Barcellos (116) alertam que, na vigência de insegurança jurídica 

e na tentativa de resguardar-se de possíveis riscos de sofrer ações judiciais, médicos 

poderão ignorar as DAV do paciente, preferindo seguir as orientações dos familiares. 

Essa afirmativa coaduna com os achados desta pesquisa, quando se percebeu 

que, movidos pelo temor de sanções que põem em risco o direito de exercício 

profissional, entre outras. Os profissionais entrevistados demonstraram uma 

tendência a prestar uma assistência de saúde que pode ameaçar os direitos dos 

pacientes como forma de se resguardarem de futuras acusações por parte da família 

ou responsável legal do paciente. 

 

Se o paciente não tiver em condições de se manifestar, leva em consideração 
a vontade da família. Exatamente por conta de judicialização...a gente acaba 
agindo por defesa. Se essa clareza que nos falta nesse último momento 
começasse a ser aplicada desde o início, entendeu? Então, assim, é 
complicado a gente que está no pronto-socorro, no último momento da vida, 
conseguir convencer a família que, às vezes, o conforto é a melhor opção 
[ENF 05]. 
 
Porque tem algumas coisas que se você fizer igual o paciente quer o familiar 
não quer e leva para justiça e você perde. É mais por proteção mesmo [ENF 
09]. 
 
Quando o paciente já está inconsciente. Mesmo que ele tenha falado alguma 
coisa com a família antes ou mesmo com a equipe a gente sempre vai levar 
em consideração o desejo dos familiares naquele momento final [ENF 13]. 
 
Porque se a família disser que quer que reanime e a gente não reanimar, a 
família entra na justiça e a gente como profissional que ainda vai ser 
penalizado por não ter feito a conduta de acordo com o desejo da família [ENF 
10]. 
 
Confesso que, geralmente, se for uma situação extrema eu geralmente tento 
acatar o que a família pede. Eu sigo o paciente, se tiver escrito. [...] A não ser 
que tenha alguma coisa, realmente escrita, eu não me sinto respaldada para 
seguir a vontade do paciente [MED 01]. 

 

Para Martinez (186), o dissenso entre os profissionais de saúde e o paciente 

pode prolongar as intervenções em saúde por tempo indeterminado, estender a vida 

a qualquer preço, provocar desarranjo moral entre os profissionais, o doente e a 

família. Com isso, diante de tais possibilidades as diretivas antecipadas são 

consideradas um meio proeminente de estender a autonomia do paciente em 

situações em que se encontra impossibilitado de exercê-la (114). 

Pelos relatos, também foi possível depreender que as DAV, apesar de poderem 
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auxiliar o processo de tomada de decisão em saúde, por si só não são o bastante para 

extinguir conflitos que envolvem o processo do cuidar, direcionando para o 

melhoramento do cuidado para a educação em saúde, que  promove o diálogo entre 

as partes envolvidas, de modo a se construir uma relação sólida entre profissional, 

paciente e família através da comunicação empática, observando os valores, anseios, 

cultura, crenças, nível de compreensão do paciente, entre outros fatores que 

compõem a dimensão do ser humano. 

 

O principal ponto para diminuir esses conflitos é lá da origem, lá do Centro de 
Atendimento de Cuidados Oncológicos. Porque algumas vezes a gente pega 
no pronto-socorro paciente já em fim de vida e equipe assim... a gente não 
teve uma conversa com a família, a gente não conhece direito o paciente e 
tem que definir se vai intubar, se não vai. Isso eu acho que o principal, ser 
definido lá, sempre ser conversado com a família em cada consulta [MED 03]. 

 

Por se tratar de um documento elaborado com base em situação hipotética de 

como seria a vida em condição nunca experimentada e por alguém cuja percepção 

poderia mudar quando a hipótese se tornasse realidade (105,114), faz-se necessário 

salientar que, embora as DAV constituam um documento legitimado em muitos países, 

a autenticidade e estabilidade da decisão baseada nesse documento ainda é bastante 

questionada, sendo, inclusive, pauta de uma das respostas colhidas: 

 

Sei o que é uma diretiva antecipada de vontade. Porém, não conheço a 
normativa específica, nunca vi paciente utilizar. Muito difícil, muito complicado 
definir se as diretivas são vantagem ou desvantagem. A gente ainda não tem 
estudo e capacitação para poder lidar com isso. Então às vezes é complicado 
você querer respeitar essa autonomia, mas você não sabe de que maneira 
foi assinada aquela diretiva. Então, se ele teve todo o conhecimento. E uma 
vez que ele chega para você em risco de vida ou de morte, nem sei como que 
fala. Mas você tem a possibilidade de mudar é complicado de você aceitar, 
então eu acho que varia muito, é muito complexo. Depende muito do caso 
[MED 06]. 

 

No intuito de expor os fatos que levem à reflexão sobre a utilização das DAV, 

em resposta à crítica apontada, há que se observar que as DAV podem ser revogadas 

a qualquer momento enquanto o sujeito for capaz de fazê-lo, sendo dever dos 

profissionais, respeitar esse desejo caso solicitado. 

Nessa conjuntura, mais uma vez, depara-se com a necessidade de 

regulamentação, bem como controle na elaboração e implementação de instrumentos 

de manifestação de vontade, que devem estar concatenados em prol dos DHP, 

alinhando-se no âmbito do direito ao respeito à autonomia e à privacidade do paciente. 
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Sublinha-se que essa manifestação de vontade não pode conter disposições 

contrárias ao ordenamento jurídico vigente. 

Assim, a elaboração de uma DAV não consiste somente em deixar 

documentado os desejos e vontades do paciente, trata-se, porém, de uma ato de 

responsabilidade ética (137), que exige que seu autor esteja inserido em uma rede de 

apoio que sirva de suporte para atender suas demandas biopsicossociais. 

Para uma diretiva antecipada alcançar seu objetivo, seu autor deve ter acesso 

ao máximo de informações como o curso previsível de determinadas enfermidades, 

possibilidades de sobrevida, sequelas, entre outras, para que seja possível avaliar 

adequadamente as situações antes de concretizar a elaboração do documento (137), 

sendo primordial, para isso, haver comunicação empática entre o autor e as partes 

que compõem a rede de apoio (138). 

Sob o ponto de vista prático, dentre os participantes que relataram algum 

conhecimento acerca das DAV, vislumbrou-se, que houve um sentimento 

majoritariamente positivo em relação a sua utilização como ferramenta para auxiliar a 

tomada de decisão em saúde em final de vida quando o paciente se encontra 

impossibilitado de se expressar, como observado nas falas a seguir: 

 

Eu acredito que seja vantajoso a diretiva antecipada de vontade, porque não 
prolonga o sofrimento de um paciente. Então assim, se um paciente não tem 
um prognóstico bom, por que a gente está ali prolongando um sofrimento? 
Tanto do paciente quanto da família [ENF 01]. 
 
Acho que a diretiva antecipada de vontade é uma vantagem porque respeita 
a decisão do paciente enquanto ele está lúcido. Eu já vi um paciente que tinha 
assinado, mas ele não estava propriamente em fim de vida [MED 03]. 
 
As diretivas são uma vantagem, porque você consegue ter uma noção do que 
o paciente desejava antes do fim de vida, enquanto ele consegue manifestar 
a vontade dele a gente conseguiria saber o quê que ele tem vontade e não 
uma coisa referida por um familiar, por alguma coisa assim, a gente teria uma 
prova documental. É importante ter o registro da diretiva no prontuário [MED 
07]. 

 
Em harmonia com a literatura explorada, foi possível inferir que a utilização das 

DAV pode facilitar o trabalho dos profissionais de saúde responsáveis pelo cuidado, 

uma vez que a ciência das reais decisões e vontades do paciente proporciona maior 

conforto e tranquilidade para os profissionais frente a situações desgastantes de 

tomada de decisão envolvendo pacientes impossibilitados de manifestar seus 

desejos, além de também propiciar maior segurança na assistência e cuidado ao 

paciente. 
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De forma genérica, depreendeu-se das entrevistas, que as DAV podem ser 

utilizadas como instrumento de reafirmação dos DHP, na medida em que prezam pela 

autonomia do paciente, tendo potencial para contribuir com a redução de possíveis 

demandas judiciais por conflitos entre profissionais de saúde e familiares no que tange 

ao processo de tomada de decisão em saúde na vigência da impossibilidade de 

manifestação de vontade do paciente. 

As DAV também podem contribuir para o alcance das metas em segurança do 

paciente em final de vida, pelo seu potencial de redução de ações de distanásia. Para 

tanto, é imprescindível que o Brasil estabeleça uma legislação federal específica para 

regular as DAV, inclusive com a criação de um banco de registro único, como já existe 

em diversos países, tais como Portugal, Itália, Espanha e Alemanha (183), a fim de 

possibilitar o acesso e o amplo conhecimento, pelos profissionais de saúde, das 

vontades dos pacientes. 

Vieira (182), em seu recente trabalho de revisão da literatura, já apontava a 

dificuldade de médicos e enfermeiros de tratarem sobre o tema morte, a falta de 

conhecimento dos profissionais de saúde em relação às DAV e a necessidade de uma 

lei que regulamente esse instituto, ponderando que as DAV constituem um 

instrumento hábil para fazer valer a autonomia do paciente ao tempo que facilita o 

diálogo na relação profissional de saúde-paciente, afastando a prática da distanásia. 

Nesse sentido, sublinha-se que os resultados desta pesquisa corroboram com os 

resultados já disponíveis na literatura. 

 

5.1.6 Aspectos bioéticos relacionados às DAV na tomada de decisão em cuidados 

paliativos em final de vida 

 

Este grupamento corresponde à Classe 6, composta por um conjunto de 

palavras que levam a uma reflexão para além do aspecto técnico que envolve a 

elaboração de uma DAV para cuidados em final de vida, sustentando que as ações 

de saúde devem estar moldadas aos pressupostos bioéticos. Nessa perspectiva, 

propõe-se a utilização do marco teórico dos DHP como novo referencial da bioética 

clínica, que se entrelaça à proposta terapêutica paliativista, na medida em que visa à 

qualidade de vida dos pacientes. As unidades lexicais consideradas com maior 

relevância dentro desta classe são “bioética”, “benefício”, “princípios” e “cultura”. 

Esta classe se conecta diretamente a todas as demais categorias geradas pelo 
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IRAMUTEQ, como visto na Figura 1. Representa 23,6% do processamento dos dados 

do corpus textual, corroborando o fato de que a tomada de decisão em cuidados 

paliativos em final de vida deve se apoiar nos pressupostos bioéticos, uma vez que a 

bioética é o campo da ética aplicada que permeia todas as áreas da vida, estando 

comprometida em proporcionar respostas concretas aos conflitos que se apresentam 

(187). 

Nesse sentido, para fundamentar as discussões aqui propostas, utilizou-se o 

referencial teórico dos DHP, contemplando do seu arcabouço principiológico próprio, 

o princípio do cuidado centrado no paciente e, no tocante dos direitos, o direito ao 

respeito à autonomia e respeito pela vida privada do paciente, em razão das DAV. 

Pontua-se que a autonomia pessoal, foco deste estudo, se refere às 

peculiaridades que o indivíduo apresenta em relação aos aspectos da sua vida 

pessoal, não se restringindo a questões atinentes à obrigação moral (133). Em relação 

aos DHP, o respeito pela autonomia passa pela concepção da autonomia relacional, 

um dos alicerces principiológicos do Direito Internacional dos Direitos Humanos (11). 

O modelo de autonomia relacional se fundamenta no fato de que dificilmente 

as pessoas se colocam na vida alheias às outras, de modo que os seres humanos são 

relacionais e constroem suas identidades a partir do reconhecimento do outro, assim, 

as identidades e os interesses são construídos por meio de conexões com outros, 

efetivando sua autodeterminação (95). 

Desse modo, a autonomia relacional sustenta que os contextos e relações são 

cruciais para o exercício e desenvolvimento da autonomia. Esta pesquisa exibiu um 

exemplo prático dessa perspectiva, quando o participante MED 02 trouxe, em sua 

narrativa, a ação de promover a autonomia do paciente a partir da troca de saberes 

entre o profissional, paciente e sua família, indicando também que a informação 

adequada é crucial para construção e afirmação da autonomia do paciente em um 

contexto relacional, assim como a empatia entre as partes, que gera a confiança de o 

paciente, estando ciente da sua condição e opções, depositar a outrem o poder de 

decisão, como visto em: 

 

Com certeza eu promovo a participação dos pacientes na tomada de decisão 
em saúde. Eu tento em todos os âmbitos do processo saúde-doença inserir 
o paciente nessa decisão. Seja no contexto da medicina paliativa, do cuidado 
paliativo, seja em outros momentos, porque o paciente tem direitos de saber 
o que ele tem, o que a gente pode fazer por ele e, no caso específico dos 
cuidados paliativos, você não deve mentir ou omitir informações para o 
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paciente. Ele deve estar ciente do que está acontecendo e, claro, ele vai ter 
uma reação, você tem uma relação de causa-efeito. Você expõe para ele uma 
situação e com certeza ele vai ter uma opinião. Ou mesmo se ele não tiver 
uma conduta, ele vai deixar nas mãos de alguém, ou dos familiares ou da 
própria equipe [MED 02]. 

 

O direito ao respeito pela vida privada possui ampla aplicação no âmbito dos 

cuidados em saúde, incluindo questões atinentes à privacidade do paciente e à 

confidencialidade de seus dados pessoais (11), este trabalho, porém, se limitará ao 

aspecto da privacidade do paciente no que diz respeito às suas vontades e 

preferências no contexto da sua saúde, como suporte para utilização das DAV como 

ferramenta de apoio na tomada de decisão em saúde em final de vida. 

Cabe destacar que o direito ao respeito pela vida privada emana para o Estado 

o dever de proteger o paciente de interferências de profissionais de saúde e 

provedores públicos ou privados. Assim, o Estado deve adotar medidas legais e 

outras, para fazer jus a proibição contra essas interferências, garantindo a proteção 

da vida privada do paciente (179). 

Nesse sentido, o paciente tem o direito de conduzir sua própria vida sem 

intervenção em seu corpo e em suas escolhas pessoais, salvo em situações 

excepcionais legalmente cobertas, visto que a proteção da vida privada é 

inevitavelmente relativa (11).  

O Comitê de Direitos Humanos da ONU recomenda que a legislação que 

preveja limitações ao direito ao respeito pela vida privada especifique 

minunciosamente as condições exatas em que podem ser autorizadas essas 

interferências, além disso, a decisão acerca da interferência caberá somente à 

autoridade legalmente designada (179). 

As entrevistas demonstraram como a relação do paciente com o profissional da 

saúde influência nas escolhas do paciente durante o processo saúde/doença e, em 

sua autodeterminação. O profissional da saúde contribui para o desenvolvimento da 

autonomia do paciente sempre que o acolhe e o informa de maneira assertiva sobre 

sua condição de saúde, apresentando-lhe as opções terapêuticas, ponderando os 

benefícios e danos decorrentes de cada proposta, fazendo com que ele desenvolva 

um raciocínio crítico e tome a decisão que lhe seja mais favorável. 

 

Primeira coisa é tentar entender o que ele entende da doença e explicar quais 
são as consequências daquilo que está acontecendo [...] Então, por conta 
disso, a gente sempre pesa os benefícios, eu tento expor o custo e o benefício 
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do paciente e dizer que a chance que ele tem a gente pode muito bem dá 
conforto para ele, colocar ele sedadinho, mas a ponto de ele ficar consciente, 
orientado, tentando conversar com os familiares, às vezes, tentando resolver 
algum problema que ele tenha para resolver [MED 01]. 
 
A gente dá as orientações, se ele tiver alguma restrição a gente explica. Faz 
com que ele tome, ele mesmo as melhores decisões para ele. A gente só dá 
as orientações como se fosse dá os caminhos para eles. Aí cabe a ele, depois 
de ser orientado dessa forma ter essa visão mais ampla e ele perceber que 
tem autonomia de escolha [ENF 07]. 
 

Promover a autonomia do paciente, através da relação paciente-profissional, 

é uma obrigação ética para os profissionais de saúde, sobretudo quando o indivíduo 

cursa em final de vida e tem sua capacidade de expressão comprometida em 

decorrência da evolução da doença, posto que o respeito pela autonomia e 

privacidade do indivíduo deve ser mantido em todas as fases da vida, incluindo a 

morte. 

Toda pessoa, dentro daquilo que prega o ordenamento jurídico a qual está 

sujeita, tem o direito de conduzir sua vida da maneira que lhe aprouver, independente 

da sua condição de saúde, com isso, é pertinente o desenvolvimento e 

regulamentação de ferramentas como as DAV, que traduzem as vontades e 

preferências expressas pelo paciente para quando este encontrar-se impossibilitado 

de manifestar-se, preservando sua autonomia. 

O direito ao respeito à autonomia insere-se num contexto onde os 

profissionais de saúde e os doentes se encontram frequentemente como “estranhos 

morais” (188), coexistindo distintas visões do bem comum. Vale lembrar que, na 

sociedade plural, os cidadãos são mais críticos e exigentes, não aceitando a 

imposição coerciva de nenhuma ortodoxia de pensamento. O conceito de autonomia 

refere-se, então, à perspectiva de que cada ser humano deve ser verdadeiramente 

livre, dispondo das condições mínimas para se autorrealizar. 

O privilégio da escolha individual, da autonomia, do acesso ao conhecimento 

da verdade e o destaque concedido ao controle da sua própria vida, inclusive no 

processo do morrer, evidencia uma ideologia centrada no indivíduo como valor. Nesse 

cenário são possíveis as elaborações diferenciais da noção de pessoa, por todos os 

sujeitos envolvidos no processo do cuidar (122).  

Diante de cada caso concreto, faz-se necessário a reflexão sobre as 

concepções e os valores de pessoa, corpo, vida/morte, autonomia, sofrimento, entre 

outras categorias (90). Dos relatos colhidos durante a pesquisa, foi possível identificar 
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como esses fatores influenciam a assistência à saúde. 

 

Priorizo a autonomia do paciente. Eu tento fazer o melhor possível para o 
paciente, deixar ele da melhor maneira do que ele achar melhor para ele no 
decorrer final. E fazer o melhor possível para que o paciente tenha uma morte 
digna [ENF 02]. 
 
Sim promovo a participação do paciente em paliação nas decisões sobre o 
seu tratamento. A gente sempre pergunta para o paciente se ele quer, se ele 
não quer, se ele concorda. Porque assim, ali tem um ser humano, então a 
gente não vai chegando fazendo tudo, impondo, tem que ter sempre um 
diálogo [ENF 09]. 
 
Com certeza eu promovo a participação dos pacientes na tomada de decisão 
em saúde. Eu tento em todos os âmbitos do processo saúde-doença inserir 
o paciente nessa decisão. Cultura, crença, religião, tudo isso acaba 
influenciando, e os aspectos bioéticos do nosso trabalho são essenciais para 
gente fundamentar e pautar nosso trabalho [MED 02]. 

 

Ao serem questionados especificamente quanto a utilização dos princípios 

bioéticos do respeito à autonomia e à vida privada dos pacientes na tomada de 

decisão em saúde em final de vida, os profissionais de saúde alegaram, com 

unanimidade, considerar importante observar tais princípios bioéticos a fim de 

preservar a autonomia e privacidade do paciente durante a assistência à saúde em 

final de vida, como apontou as falas: 

 

Considero os princípios bioéticos do respeito à autonomia e privacidade dos 
pacientes em final de vida. Procuro sempre respeitar. Quando o paciente quer 
algo diferente ao proposto, aí eu explico, converso, digo os benefícios, o 
porquê que tem que fazer aquilo. Nem sempre prevalece a vontade do 
paciente, às vezes ele fala: Ah! Eu não quero mais, estou cansado. Só que 
quando a gente vê que tem esperança a gente insiste mais um pouco [ENF 
08]. 
 
Dentro daquilo que é a minha competência enquanto enfermeira eu tento 
levar em consideração os princípios bioéticos do respeito à autonomia e à 
privacidade dos pacientes. Eu tento porque nem sempre é fácil você aceitar 
e moldar sua maneira de trabalho contemplando aquilo que é a vontade do 
paciente. Eu tento moldar a minha assistência, as minhas competências da 
assistência à vontade do paciente. Porque eu acho que é muito frustrante 
para o profissional trabalhar com a limitação do salvar, do recuperar [ENF 11]. 
 
Sim considero os princípios bioéticos do respeito à autonomia e privacidade 
dos pacientes em final de vida. Eu acredito que os pacientes têm autonomia 
quando tem um nível de consciência preservado. Que conseguem tomar a 
decisão por si próprios que eles têm condições de dizer [MED 05]. 
 
Sim, com certeza considero os princípios bioéticos do respeito à autonomia e 
privacidade dos pacientes em final de vida. Eu vejo a autonomia uma vez que 
ele tem capacidade de decisão, se ele está lúcido e orientado, ele tem 
conhecimento do que está acontecendo. Uma vez que eu trago para ele o 
panorama do que está acontecendo com ele, da doença, do que pode ser 
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feito [MED 06]. 

 

Notou-se, entretanto, que os fundamentos bioéticos que norteiam as ações 

desses profissionais ainda estão muito atrelados ao modelo da Bioética Principialista 

proposta por Beauchamp e Childress (189), baseado nos princípios da não 

maleficência, da beneficência, da autonomia e da justiça, que apesar de relevantes, 

são insuficientes para atender todas as demandas de ordem ética e moral, 

especialmente em um país como o Brasil, caracterizado por desigualdades 

econômicas e sociais, que influenciam e comprometem a capacidade de 

autodeterminação do sujeito e, mesmo que elementares ou marginais para outros 

países, precisam ser levadas em consideração nessas realidades periféricas, sob 

pena de não corresponderem a uma análise fiel desses contextos (190). 

Com efeito, não é tarefa fácil saber até que ponto as pessoas são responsáveis 

por suas próprias condições de saúde, pois são muitos os fatores que influenciam e 

impactam em tais condições, como os determinantes sociais da saúde, ou seja, as 

condições econômicas e sociais que afetam a saúde, as quais muitas vezes, fogem 

da governabilidade dos pacientes (191). Daí a importância de se discutir a autonomia 

do ponto de vista da autonomia relacional e compartilhada (95). 

Analisando, os relatos sob o ponto de vista da prática clínica, percebeu-se que, 

embora os participantes tenham dito considerar os princípios bioéticos do respeito à 

autonomia e à privacidade do paciente nas decisões de final de vida, tais princípios 

não são aplicados veementemente. Isso fica explícito, a exemplo, na fala do sujeito 

ENF 01 quando expõe: “levo em consideração os princípios da autonomia e 

privacidade do paciente, mas eu acho que a gente ainda está muito, como é que fala... 

tipo a gente vai até o fim, entendeu? Não dá para implementar total na prática”. 

Ratificando essa percepção, identificou-se que algumas falas apresentaram um 

paradoxo, quando aliadas às respostas do questionário sociodemográfico, onde 

alguns sujeitos, a saber: ENF 05, ENF 06, ENF 07 e MED 04, alegaram não achar 

relevante cursos sobre bioética, contradizendo suas próprias falas durante a 

entrevista, em que atestaram a importância da bioética para guiar as decisões em final 

de vida, como visto em: 

 

Considero os princípios bioéticos do respeito à autonomia e privacidade dos 
pacientes em final de vida. Inclusive, quando a gente tem oportunidade, a 
gente tenta preservar o máximo. Se o paciente quer ou não quer a gente 
respeita [ENF 05]. 
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Sim, considero os princípios bioéticos do respeito à autonomia e privacidade 
dos pacientes em final de vida. Se ele estiver consciente, lógico que a gente 
tem que promover a participação do paciente, dando mais conforto. 
Considero importante cursos e treinamentos acerca do manejo de conflitos 
bioéticos em final de vida. [ENF 06]. 
 
Sim, com certeza considero os princípios bioéticos do respeito à autonomia e 
privacidade dos pacientes em final de vida. Acho sim! Considero importante 
cursos e treinamentos acerca do manejo de conflitos bioéticos em final de 
vida [ENF 07]. 
 
Sim considero os princípios bioéticos do respeito à autonomia e privacidade 
dos pacientes em final de vida. Até nessa questão de progredir nos cuidados, 
tanto de tratamento, então, deixar ele sempre participando dessa situação, 
da questão de intubação de necessidade de medicação, pesar muito o 
prognóstico do paciente [MED 04]. 

 

Importa pensar que, talvez, por estarem cara a cara com outra pessoa e, por 

assim dizer, sob o véu de possíveis julgamentos, os profissionais tenham relatado 

observar os princípios bioéticos durante a assistência ao paciente em final de vida no 

decorrer da entrevista e, no questionário ─ preenchido de forma privada e anônima ─ 

afirmaram não considerar relevante o conteúdo que envolve essa temática. 

A impressão foi de que, durante as entrevistas, contextualizando-se os casos, 

os profissionais puderam refletir ─ no contexto das suas práticas ─ como os elementos 

bioéticos estão imbricados no plano dos cuidados aos pacientes. Revelando que, de 

fato, a bioética permeia as ações e decisões em saúde. Ainda que, num primeiro 

momento, não tenham conseguido fazer essa associação, quando no campo da 

teoria. 

 Isso evidenciou, mais uma vez, fragmentos no saber teórico no campo da 

bioética, captados através das respostas do questionário sociodemográfico, onde 65% 

dos entrevistados (n=13) afirmaram nunca terem participado de cursos específicos na 

linha de bioética (Tabela 1), atestando a necessidade de fomentar cursos de 

capacitação e aprimoramento nessa área, vista também nas falas: 

 

Sim é muito importante, considero importante cursos e treinamentos acerca 
do manejo de conflitos bioéticos em final de vida porque são coisas que às 
vezes a gente vai mais pela situação que é levada [ENF 08]. 
 
Sim, com certeza considero importante cursos e treinamentos acerca do 
manejo de conflitos bioéticos em final de vida. Não tive incentivo institucional 
para fazer cursos na área [ENF 12]. 
 
Na residência, a gente tem o curso obrigatório de bioética [...] mas, muitas 
vezes, são cursos que acabam tendo outra visão, são cursos muito teóricos, 
pouco práticos e pouco elucidativos para gente [MED 02]. 
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Eu considero importante cursos e treinamentos acerca do manejo de conflitos 
bioéticos em final de vida, por causa disso, porque eu acho que cada vez 
mais a gente vai lidar com esses pacientes [MED 05]. 
 
Sim considero importante cursos e treinamentos acerca do manejo de 
conflitos bioéticos em final de vida. Porque a gente tem uma formação, às 
vezes que passou e na época de acadêmico que você não vivenciou no dia 
a dia, então você não sabe como colocar em prática, então eu acho que falta 
essa capacitação e começar a aplicar no dia a dia, porque acontece muito 
[MED 06]. 

 

Ficou nítida a necessidade de capacitação dos profissionais de saúde na área 

da bioética, devendo haver, também, fomento institucional para o desenvolvimento de 

uma cultura organizacional voltada para a qualidade da assistência aos pacientes em 

cuidados paliativos, incluindo os que cursam em final de vida, priorizando a qualidade 

de vida dessas pessoas, preservando sua dignidade humana, especialmente quando 

encontram-se diante de dilemas de ordem ética ou moral, em decorrência do 

adoecimento, exigindo, para tanto, uma reflexão no campo bioético. 

Em se tratando de pressupostos bioéticos, durante as entrevistas, também foi 

possível perceber que os profissionais não aprofundavam a conceituação e 

aplicabilidade dos princípios do respeito à autonomia e privacidade do paciente. 

Apenas o sujeito ENF 12 explanou melhor o conteúdo, ressaltando que este foi o único 

sujeito que declarou possuir curso de especialização na área de bioética: 

 

Considero os princípios bioéticos do respeito à autonomia e privacidade dos 
pacientes em final de vida. São importantes. A autonomia para mim é questão 
de direito é uma fundamentação da base da bioética que o paciente tem o 
poder de decisão sobre o que ele quer para o tratamento dele, para 
continuidade, se ele quer continuidade ou não, se ele quer uma morte digna 
[ENF 12]. 

 

É urgente que os profissionais de saúde entendam que o respeito à autonomia 

do paciente é um direito e não uma norma cerimonial que compõe as relações sociais. 

A autorrealização no contexto da saúde contribui para a qualidade de vida das 

pessoas em adoecimento, substancialmente na vigência de doença que ameaça a 

vida, onde a proposta terapêutica não visa a cura, mas o conforto e o bem-estar do 

indivíduo diante das situações complexas impostas pela evolução da própria doença, 

que, na maioria das vezes, impõem limitações e provocam sofrimento em diversos 

aspectos da vida, quer seja físico, mental, social, espiritual, entre outros. 

Nesse sentido, mais do que conhecer o significado de autonomia, o profissional 
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de saúde que presta assistência a pacientes em final de vida, deve promover meios 

para que o paciente possa efetivar sua autodeterminação no processo de saúde-

doença. 

Os dados produzidos também apontaram que o déficit nos conhecimentos 

apresentados pelos profissionais de saúde na área da bioética estende-se, 

consequentemente, ao tocante dos DHP, evidenciando, mais uma vez, o risco que os 

pacientes correm de terem seus Direitos Humanos violados durante a proposta do 

cuidado em saúde em final de vida, como observado nos relatos: 

 

Não conheço Direitos Humanos do Paciente. Não reconheço o paciente como 
sujeito de Direitos Humanos quando na assistência, sigo os protocolos de 
cuidados. É o que a gente tem assim de bom senso da nossa vivência, mas 
nada que eu tenha lido, que eu saiba realmente [MED 05]. 
 
Normalmente a gente escuta um pouquinho dessa parte de Direitos Humanos 
mais no código de ética médica [...], mas, diretamente o conceito de Direitos 
Humanos dos pacientes não é tão comum [MED 07]. 
 
Sim, já ouvi falar em Direitos Humanos do paciente. Entendo até por conta da 
declaração universal dos direitos do homem que é um pilar que a gente utiliza 
num contexto para trazer isso para o ambiente hospitalar e o respeito. Ao 
paciente no contexto que ele tem que ter o seu direito preservado, da ciência 
do que acontecer com ele, o tratamento, a conduta [ENF 12]. 

 

Infere-se, com isso, que o entendimento dos profissionais que participaram da 

pesquisa, em relação aos valores e pressupostos bioéticos, são escassos, sobretudo 

no que tange aos DHP, que propõem que os pacientes recebam tratamento 

consistente com a dignidade e o respeito que são devidos como seres humanos. 

A baixa consciência acerca da importância dos direitos dos pacientes 

compromete o uso de tal instrumento como uma ferramenta potente a ser usada para 

a melhora da saúde de todos. Nesse sentido, empregar o referencial dos DHP como 

novo referencial bioético é fornecer assistência à saúde centrada no paciente, onde o 

cuidado torna-se mais extensivo e integral, com vistas à qualidade de vida dos 

pacientes sob o prisma deles próprios. Assim, é possível ultrapassar a hegemonia da 

prática tecnicista e resgatar o valor da existência humana em sua singularidade. 

Desse modo, sublinha-se que um aspecto é central na tomada de decisões 

relativa aos processos saúde/doença em final de vida: os valores morais que estão 

em jogo nas avaliações dos envolvidos. Portanto, diante da proposta terapêutica 

paliativista em final de vida, faz-se necessário o exame de cada situação concreta, 

devendo sempre levar em conta a complexidade dos nexos que envolvem o processo 
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do morrer e os significados que são produzidos por eles, observando as vontades e 

preferências declaradas pelo paciente. 

As DAV são a expressão mais acentuada da vontade previamente manifestada 

por parte do doente. Trata-se, portanto, de um remodelamento da doutrina do 

consentimento, produzindo seus efeitos no futuro, mais ou menos próximo, isto é, de 

um modo prospectivo (125), antecipando a possibilidade de a doença provocar 

limitação que impeça o paciente de se expressar. 

Para garantir sua veracidade ─ no sentido de revelar, de fato, os desejos e 

vontades do paciente ─ é imprescindível que a proposta de elaboração da DAV seja 

apresentada desde o momento do diagnóstico de doença que ameaça a vida e, 

essencialmente, quando o paciente se encontra plenamente capaz de decidir e 

expressar seus desejos e vontades, cabendo-lhe a possibilidade de alterar tal 

documento sempre que achar necessário. 

Nessa perspectiva, redigir uma DAV é ato ético, uma responsabilidade (137). 

Trata-se de ocasião em que o indivíduo pode tomar decisões personalíssimas, livre 

de interferências externas, sejam da família, do profissional que o assiste ou da 

instituição (192). Apoiados na ideia de responsabilidade, liberdade e dignidade, pode-

se pensar que elaborar uma DAV seja uma forma de democratizar o poder de decisão. 

A proposta de desenvolvimento de uma cultura cidadã que eleja as DAV 

elaboradas de forma livre e consciente atende à possibilidade de preservação da 

autonomia do paciente quando ele já não for mais capaz de tomar decisões. Caso não 

seja possível, há que se trabalhar o desenvolvimento dessa cultura de preservação 

da autonomia pelo próprio indivíduo, no sentido da recorrência a figura de um 

representante legal que seja capaz de realizar a difícil tarefa de fazer valer e 

prevalecer a vontade do outro. 

Sabe-se que as DAV ganharam notoriedade com relação ao direito a recusar 

procedimentos ou tratamentos médicos, nos casos em que as tecnologias modernas 

da medicina comprovadamente não possam oferecer possibilidades de cura 

terapêutica para determinada doença, afastando assim, a obstinação terapêutica 

(34,114,117), um mal a ser vencido durante a assistência à saúde, e que ainda é muito 

comum, como observado: 

 

Há um limite para isso (para intervenções em saúde), e que a continuidade 
vai se dar... provocar uma distanásia nesse paciente, então se perde. Então 
a instituição deveria trabalhar com esse profissional, ainda mais a instituição 
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que tem uma gama muito grande de pacientes que podem caminhar para a 
paliatividade. Então, assim, percebo mais questão de distanásia do que 
paliativo [ENF 12] (grifo nosso). 
 
Eu tento mostrar que por mais que a gente possa tomar várias condutas que 
possam prolongar a vida, talvez a consequência seja muito mais penosa para 
o paciente e para os familiares do que um benefício. É diferente da gente 
manter a vida. Acaba que chega uma hora que gente pode estar fazendo uma 
distanásia [MED 01]. 

 

Nessa concepção, também é conveniente o reconhecimento das DAV como 

barreira para a obstinação terapêutica, que ainda é uma prática costumeira na 

assistência à saúde justificada como conduta ética em defesa da vida, porém, no 

Brasil, não há ética, moral e nem legitimação em usar medidas invasivas que 

prolonguem a vida em pacientes com doença terminal ou condições incuráveis e 

irreversíveis. 

Diante de situações extremas de final de vida, as ações de saúde dispensadas 

ao indivíduo não devem objetivar o prolongamento artificialmente a vida, mas 

proporcionar um possível conforto para que as pessoas vivam o mais plenamente 

possível até o momento da morte (72). 

Durante a assistência paliativista, o conhecimento técnico e as habilidades 

humanitárias são elementos igualmente importantes em um exercício para perceber 

os limites da vida.  Essa é a realidade desafiadora dos cuidados paliativos, que ainda 

carece de políticas públicas que incluam essa forma simples, porém, inovadora e 

eficaz de atendimento (7), desviando as ações de saúde de práticas que podem 

caracterizar distanásia, que além de não trazer benefício aos pacientes, gera um custo 

inútil para os serviços de saúde. A seguir, tem-se uma narrativa que faz alusão a essa 

discussão: 

 

Hoje em dia a gente está numa era que tem muitos recursos para manter o 
paciente por muito tempo e eu já vi o paciente em circulação extracorpórea, 
está com o coração parado, você vê que o paciente já tem sinais de 
decomposição do corpo e está lá o sangue circulando e ninguém sai agora, 
porque como é que a gente vai desligar, porque não está escrito em lugar 
nenhum. Acho que fazem muita distanásia. Eu acho que acaba para o outro 
lado, em vez de estar ajudando a gente está ali fazendo uma coisa totalmente 
sem propósito [MED 05]. 

 

Situações extremas como a supracitada, onde o indivíduo já não pode manter 

a vida sem  intervenção artificial, como o exemplo do uso de circulação extracorpórea, 

que consiste na utilização de uma máquina em substituição das funções de órgãos 
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vitais de forma temporária, onde o ser quase não pode mais ser identificado, estando 

em um quarto de hospital apartado do seu convívio social e até de sua família, em 

alguns casos, submerso em fios, aparelhos e dispositivos para manter uma vida que 

talvez não tenha mais uma significação, exige do profissional uma expertise técnica e 

moral para tomar decisão em saúde que realmente represente saúde e não incorra 

em ação que configure tortura para o indivíduo. 

Mais uma vez, destaca-se o uso da comunicação assertiva e empática entre 

profissional, paciente e sua família, para atingir a qualidade da assistência à saúde 

prestada. À vista disso, é necessário desenvolver uma relação construtiva entre as 

partes envolvidas, de modo que o paciente seja o centro do cuidado, aliando o que há 

de melhor evidência científica, dentro da terapia proposta, aos valores, crenças, 

cultura, entre outros determinantes que compõem a vida do indivíduo, ponderando os 

benefícios e danos em cada escolha, para não perder de vista a dignidade da pessoa 

humana, como traz a narrativa: 

 

Assim, de preferência quando o paciente ainda está consciente eu sempre 
tento conversar em relação a todas as consequências em relação à doença 
e relação às nossas decisões, tanto benefícios quanto malefícios. Eu tento 
fazer ele entender que por mais que a gente tenha muita coisa hoje em dia 
para fazer na medicina, que não necessariamente aquilo vai trazer um 
benefício maior que um custo daquela decisão [...] A gente tenta expor 
exatamente aquilo que a gente sabe que é o curso natural das coisas e tentar 
expor exatamente isso: que nem sempre a gente toma as decisões que a 
ciência demandaria. Isso geraria um benefício para ele. E a gente tem que 
expor exatamente isso para gente progredir a vida não é a mesma coisa a 
gente progredir uma qualidade de vida [MED 01]. 

 

Falta, portanto, a compreensão que sem o enfrentamento das questões 

morais relacionadas com o processo de formação de pessoas autônomas e 

comprometidas com o respeito aos Direitos Humanos e, sem o diálogo, não se chega 

a mudanças mais sustentáveis na qualidade da assistência e no respeito aos 

indivíduos que procuram assistência profissional no sistema de saúde brasileiro (163). 

Assim, advoga-se que é válido, ao redigir uma DAV, observar os princípios do 

respeito pela vida privada e o respeito à autonomia do indivíduo que, nesse caso, se 

amplia para uma autonomia prospectiva, uma vez que se trata de projetar para o futuro 

algo que está acontecendo no presente (193), desse modo, esses pressupostos 

alcançam as pessoas que se deparam com a sua finitude e se percebem donas dos 

seus direitos. 

Nesse sentido, pode-se dizer que as DAV, quando devidamente bem 
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elaboradas e fundamentadas na perspectiva bioética, e aqui, pondera-se a bioética 

baseada nos DHP, cumprem seu propósito em defesa da dignidade humana, na 

medida em que constitui um documento manifesto pelo próprio paciente traduzindo 

seus desejos e resguardando sua autonomia quando na impossibilidade de 

expressão, personalizando o cuidado, tornando-o mais qualificado e agradável. 
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6. CONSIDERAÇÕES FINAIS 

 

A tomada de decisão em saúde em fase final vida vem se tornando um desafio 

cada vez mais complexo diante do crescente avanço das tecnologias aplicadas à 

assistência à saúde, que podem prolongar a vida sem, contudo, garantir sua 

qualidade. 

A pesquisa revelou que a temática que envolve a morte e o processo de morrer 

dos pacientes ainda constitui um tabu para a maioria dos profissionais de saúde, 

potencializando a problemática em torno do processo de tomada de decisão em saúde 

em final de vida. 

O diagnóstico de doença sem possibilidade de cura exige que a proposta dos 

cuidados paliativos seja implementada com vistas à qualidade de vida e à dignidade 

humana, uma vez que, não havendo terapia modificadora da doença, aplicar esforços 

nesse sentido, pode levar à prática de distanásia, que tem potencial de causar mais 

danos à vida do paciente do que produzir um benefício real. 

Reconhecendo que a bioética, por sua pluralidade e transversalidade, ocupa 

um valioso espaço de reflexão sobre os dilemas que incidem sobre a vida em sua 

totalidade, este estudo apresentou o referencial dos DHP como um caminho que 

pretende conduzir os profissionais de saúde a uma reflexão acerca dos cuidados em 

saúde em fase final de vida, reconhecendo o paciente como sujeito de Direitos 

Humanos, independentemente de sua condição de saúde. 

A estrutura dos Direitos Humanos na assistência ao paciente permite uma 

abordagem holística e mais equilibrada das ações de saúde. A provisão dos cuidados 

paliativos se entrelaça com os pressupostos dos DHP, na medida em que consideram 

que todos os indivíduos em adoecimento ─ independentemente do prognóstico ─ 

devem ter preservados sua dignidade.  

Tendo em consideração que todo indivíduo, independente da condição de 

saúde, deve desfrutar o mais elevado nível possível de saúde e, reconhecendo o 

potencial das crônico-degenerativas gerarem incapacidades, que podem levar os 

indivíduos a situações degradantes que ferem sua dignidade,  este estudo ponderou 

sobre o uso das DAV como ferramenta que auxilia o processo de tomada de decisão 

em saúde em final de vida ─ por constituírem uma forma de expressão da autonomia 

─ incidindo sobre elas o referencial dos DHP, que alicerça suas propostas no cuidado 
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centrado na pessoa, a fim de garantir que as pessoas em paliação recebam os 

cuidados e apoios necessários para uma vida significativa até a sua morte. 

Registrou-se que poucos foram os profissionais entrevistados que afirmaram 

ter experiência teórica e/ou prática acerca das DAV. A lacuna na legislação que 

envolve a utilização das DAV em decisões de final de vida surgiu como desafio à 

utilização desse documento na realidade estudada. 

Esta pesquisa evidenciou que, quando presente, a família constitui um 

elemento importante, que influencia o processo de tomada de decisão em saúde em 

final de vida. Com isso, sustenta-se que fomentar a adoção de estratégias em saúde 

que promova o diálogo e a harmonia entre os profissionais de saúde, o paciente e sua 

família, é uma ação imprescindível para melhoria da qualidade do cuidado, sobretudo 

no contexto de final de vida, por envolver questões sensíveis e complexas de ordem 

multifacetada. 

Os profissionais entrevistados apresentaram discursos contraditórios ao 

afirmarem promover a autonomia e a participação do paciente no cuidado da sua 

própria saúde, sendo que também afirmaram não conhecer o modelo de cuidado 

centrado no paciente. Além disso, identificaram-se concepções calcadas em um 

modelo de cuidado com raízes paternalistas – no qual permanece uma 

institucionalização de poder centrado na figura do profissional médico – o que se 

distancia dos princípios postulados pelo SUS. Isso reforça a importância de adoção e 

implementação de estratégias de educação permanente que visam à melhoria do 

cuidado. 

É importante, então, que se estabeleça o incentivo à tomada de decisão 

compartilhada nas instituições e serviços de saúde, identificando as barreiras que 

possam impedir a defesa da autonomia do paciente. Nesse sentido, este estudo 

apresentou que elaborar uma DAV com base nos pressupostos dos DHP implica 

centrar o cuidado no paciente com vistas à dignidade humana e à qualidade da 

assistência. Assim, as DAV não são um documento médico, mas um documento do 

paciente que tem repercussão na relação profissional-paciente-família. 

As DAV, apesar de não terem regulamentação em forma de lei no Brasil, 

encontram na Constituição Federal brasileira, em resoluções que disciplinam o 

exercício de algumas profissões que constituem a equipe de saúde e em Projetos de 

Leis que tramitam no Congresso Nacional, arcabouços para serem validadas no 

âmbito do direito brasileiro. 
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Constatou-se, no cenário estudado, que a reflexão bioética em torno da tomada 

de decisão em final de vida é exígua. Foi observado que os princípios bioéticos postos 

em destaque pelos entrevistados, remetiam aos pressupostos da Teoria Principialista, 

que embora úteis, não são suficientes para fundamentar as ações que envolvem a 

vida em sua complexidade. 

Percebeu-se um déficit nos conhecimentos dos profissionais no tocante aos 

Direitos Humanos e, especificamente, aos DHP. Isso expôs o risco de os pacientes 

terem seus Direitos Humanos violados no contexto da assistência à saúde. Revelando 

a obrigação dos Estados em prover e proteger tais direitos. 

Embora apresentem-se de forma incipiente no Brasil, os DHP, ganham 

justificação à medida que os cuidados em saúde atingem sua excelência, refletindo 

na melhoria da qualidade de vida do paciente com preservação da sua dignidade. Leis 

estaduais que exibem alguns Direitos Humanos das pessoas em adoecimento, e um 

Projeto de Lei sobre direitos dos pacientes em tramitação no Congresso Nacional, 

constituem um avanço para a efetivação dos DHP no país.  

Dessa forma, este estudo recomenda que, não apenas médicos e enfermeiros, 

mas, todos os profissionais que compõem a equipe de saúde devem desenvolver suas 

habilidades e competências na área da bioética e dos cuidados paliativos, para que a 

assistência em saúde em fase final de vida, seja mais adequada e agradável possível 

aos indivíduos que dela necessitem. 

Tendo em vista a condução de futuros estudos, é preciso destacar algumas 

limitações da presente pesquisa: 

- Duração breve das entrevistas (seria necessário um aprofundamento dos 

tópicos abordados por meio, por exemplo, de mais encontros com cada participante);  

- Ausência de outras categorias profissionais que compõem a equipe de saúde, 

bem como de pacientes e familiares;  

- Pouco enfoque nos aspectos institucionais e organizacionais.  

Esta dissertação pretendeu contribuir para a melhoria dos cuidados paliativos 

e, em especial, favorecer o reconhecimento da dignidade da pessoa sob cuidado de 

saúde em fase final de vida, dando-lhes voz, apoiando e respeitando suas vontades e 

preferências. 
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APÊNDICE 1 – QUESTIONÁRIO SOCIODEMOGRÁFICO 

 

 
 

 INSTRUMENTO DE COLETA DE DADOS 
Questionário sociodemográfico 

 
Formação: 
 Enfermeiro 
 Médico 

 
Data de formação (ano): 
Data de nascimento: 
Unidade de Lotação: 
Tempo de atuação/experiência na área: 
 
Sexo biológico: 
             Masculino  Feminino   
 
Nível de Escolaridade 
 Superior Completo 
 Residência, área:________________________________________________   
 Especialização, área:_____________________________________________ 
 Mestrado      Doutorado       PhD 
 

Na graduação teve a oportunidade de cursar a disciplina de bioética? 
 Sim          Não 
 
Se sua respostar for sim - A disciplina era ofertada na grade curricular como: 
 Obrigatória 
 Optativa 
 

Já procurou fazer algum curso na área de bioética? 
 Sim     
 Não, por quê? 
 
             Não tive oportunidade (cursos escassos, locais distantes, alto custo, 

ou outros) 
             Não acho o tema relevante para a minha prática profissional 
 

Possui curso/formação em cuidados paliativos? 
 Sim     Não 

 
Possui curso/formação em tanatologia ou cuidados em fim de vida? 

 Sim     Não 
 
Possui curso/formação sobre mecanismos para Tomada de Decisão em Saúde? 

 Sim     Não 
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APÊNDICE 2 – ROTEIRO PARA ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA 

 

 

ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA 

 

1. Você conversa sobre a morte com os pacientes em cuidados paliativos? 

2. Você considera os princípios bioéticos do respeito à autonomia e privacidade 

dos pacientes nas decisões de saúde em final de vida? 

3. Você sabe o que é uma Diretiva Antecipada de Vontade (DAV)? Se sim, 

conhece alguma normativa brasileira que versa sobre o assunto? 

4. Caso o participante saiba o que é DAV: Você considera as DAV em final de 

vida uma vantagem ou desvantagem? Justifique. 

5. Você ‘ouviu falar’ sobre Direitos Humanos do Paciente? Se sim, discorra sobre 

o assunto. 

6. Você se sente preparado(a) para lidar com situações extremas de final de vida? 

Justifique. 

7. Como você descreve a relação profissional-paciente-família no processo de 

tomada de decisão em saúde em final de vida de paciente que se encontra 

impossibilitado de se expressar? 

8. Você promove a participação do paciente em cuidados paliativos nas decisões 

quanto ao seu tratamento? Se sim, como? 

9. Profissionalmente, você se sente respaldado perante a lei para cumprir a 

vontade do paciente nas decisões sobre as condutas de tratamento em 

situações extremas de final de vida? 

10. Você considera importante cursos ou treinamentos acerca do manejo dos 

conflitos éticos em finitude da vida? Justifique. 
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ANEXO 1 – TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 

 

 

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO 

 

Você está sendo convidado (a) para participar como voluntário (a), da pesquisa sob o título 
“Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV) como mecanismo para tomada de decisão em 
saúde em cuidados paliativos em fase final de vida: reflexões bioéticas.”, que está sob 
a responsabilidade da pesquisadora Monique de Alencar Lucena, mestranda do curso de Pós-
Graduação em Bioética, da Universidade de Brasília. 

O projeto será realizado em [...]. Trata-se de um projeto que visa sensibilizar os profissionais 
da saúde e contribuir para a reflexão dos estudos sobre as DAV. 

O objetivo do estudo será analisar, à luz da bioética, o conhecimento de médicos e 
enfermeiros acerca das Diretivas Antecipadas de Vontade como mecanismo para tomada de 
decisão em saúde de pacientes em cuidados paliativos em final de vida. O(a) senhor(a) 
receberá todos os esclarecimentos necessários antes e no decorrer da pesquisa e lhe 
asseguramos que seu nome não aparecerá, sendo mantido o mais rigoroso sigilo pela 
omissão total de quaisquer informações que permitam identificá-lo(a). 

A sua participação se dará por meio do preenchimento de questionários elaborado pela 
própria pesquisadora para caracterização profissional e entrevista para verificação do 
conhecimento sobre diretivas antecipadas de vontade e os aspectos bioéticos envolvidos em 
sua utilização. O tempo previsto para preenchimento do questionário e entrevista será em 
média de 30 minutos, ambas etapas ocorrerão no [...] em horário a ser combinado com os 
participantes a fim de não prejudicar o desenvolvimento de seu trabalho. 

Os riscos decorrentes de sua participação na pesquisa serão mínimos, por se tratar de uma 
pesquisa sem procedimentos invasivos, o que minimiza a exposição dos participantes a riscos 
físicos. Poderão ser vivenciados momentos de estresse e ansiedade decorrentes da 
entrevista, que exigem do participante respostas pessoas da sua atuação assistencial. Na 
eventualidade de um dano emocional pela situação de ansiedade e estresse vivenciados pelo 
participante na entrevista, será assegurado o encaminhamento ao profissional competente, 
para assisti-lo no próprio ambiente do hospital, cenário do estudo. 

 

 

______________________________________________ 

Nome / assinatura 

 

____________________________________________ 

Pesquisador Responsável 

O risco indireto estará relacionado à divulgação de informações acerca da identificação do 
profissional, contudo, serão minimizados utilizando-se uma identificação codificada em 
números. Cada um dos profissionais receberá um código de identificação nos questionários 
(instrumentos de coleta de dados). Ademais, o participante da pesquisa que vier a sofrer 
qualquer tipo de dano resultante de sua participação na pesquisa, previsto ou não neste termo 
de consentimento livre e esclarecido, terá direito a assistência e a indenização sob 
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responsabilidade do pesquisador principal. 

Se você aceitar participar, estará contribuindo para proporcionar consolidação de saberes que 
podem subsidiar a legitimação das DAV como instrumento de apoio para a tomada de decisão 
em saúde, para assim fazer com que os profissionais reavaliem a prática diária, levando em 
consideração condutas com embasamento ético, visando melhorar a qualidade da assistência 
ao paciente. 

O(a) Senhor(a) pode se recusar a responder qualquer questão que lhe traga constrangimento, 
podendo desistir de participar da pesquisa em qualquer momento sem nenhum prejuízo para 
o(a) senhor(a). Sua participação é voluntária, isto é, não há pagamento por sua colaboração. 

Caso haja algum dano direto ou indireto, imediato ou posterior decorrente de sua participação 
na pesquisa, você poderá ser indenizado quanto a cobertura material para reparação ao dano 
causado pela pesquisa, ainda poderá haver compensação material e caso seja necessário 
das despesas, tais como transporte e alimentação, desde que devidamente comprovadas, 
obedecendo-se as disposições legais vigentes no Brasil. 

Os resultados da pesquisa serão divulgados na Universidade de Brasília podendo ser 
publicados posteriormente. Os dados e materiais serão utilizados somente para esta pesquisa 
e ficarão sob a guarda do pesquisador por um período de cinco anos, após isso serão 
destruídos. 

Se o(a) Senhor(a) tiver qualquer dúvida em relação à pesquisa, por favor telefone para: 
Monique de Alencar Lucena na Universidade de Brasília no telefone 61- [..] E-mail: monique-
pf@hotmail.com. 

Este projeto foi aprovado pelo Comitê de Ética em Pesquisa da Faculdade de Ciências da 
Saúde (CEP/FS) da Universidade de Brasília. O CEP é composto por profissionais de 
diferentes áreas, cuja função é defender os interesses dos participantes da pesquisa em sua 
integridade e dignidade e contribuir no desenvolvimento da pesquisa dentro de padrões éticos. 
As dúvidas com relação à assinatura do TCLE ou os direitos do participante da pesquisa 
podem ser esclarecidas pelo telefone (61) 3107-1947 ou do e-mail cepfs@unb.br ou 
cepfsunb@gmail.com, horário de atendimento das 10:00hs às 12:00hs e das 13:30hs às 
15:30hs, de segunda a sexta-feira. O CEP/FS se localiza na Faculdade de Ciências da Saúde, 
Campus Universitário Darcy Ribeiro, Universidade de Brasília, Asa Norte. 

Caso concorde em participar, pedimos que assine este documento que foi elaborado em duas 
vias, uma ficará com o pesquisador responsável e a outra com o Senhor(a). 

 

______________________________________________ 

Nome / assinatura 

____________________________________________ 

Pesquisador Responsável 
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ANEXO 2 – AUTORIZAÇÃO DE USO DE SOM 

 

 

 

TERMO DE AUTORIZAÇÃO PARA UTILIZAÇÃO DE SOM DE VOZ 

PARA FINS DE PESQUISA 

 

Eu, ___________________________________________________ autorizo a 

utilização do som de minha voz, na qualidade de participante de pesquisa do projeto de 

pesquisa intitulado Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV) como mecanismo para tomada 

de decisão em saúde em cuidados paliativos em fase final de vida: Uma reflexão bioética, sob 

responsabilidade de Monique de Alencar Lucena vinculado(a) ao Programa de Pós-

Graduação em Bioética da Universidade de Brasília. 

O som de minha voz pode ser utilizado apenas para análise por parte da pesquisadora, 

podendo ser inserido no software IRAMUTEQ (Interface de R pour les Analyses 

Multidimensionnelles de Textes et de Questionnaires) para análise estatística de textos 

produzidos. 

Tenho ciência de que não haverá divulgação do som de minha voz por qualquer meio 

de comunicação, sejam elas televisão, rádio ou internet, exceto nas atividades vinculadas ao 

ensino e a pesquisa explicitadas acima. Tenho ciência também de que a guarda e demais 

procedimentos de segurança com relação ao som de voz são de responsabilidade do(a) 

pesquisador(a) responsável. 

Deste modo, declaro que autorizo, livre e espontaneamente, o uso para fins de 

pesquisa, nos termos acima descritos, do som de minha voz. 

Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficará com o(a) pesquisador(a) 

responsável pela pesquisa e a outra com o(a) senhor(a). 

 
 
 
_________________________________                _________________________________ 

 
Assinatura do (a) participante                                       Nome e Assinatura da pesquisadora 

 

 

 

Brasília, ___ de __________de _________ 
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ANEXO 3 – PARECER DE APROVAÇÃO DA PESQUINA NO COMITÊ DE 

ÉTICA EM PESQUISA 

 

 

 



140  

 

 

 
 



141  

 

 

 
 

 

 



142  

 

 

 


