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Resumo
Palavras-chave
Cuidados Paliativos; Cons- Introduc&o: A conspiragéo do siléncio é muitas vezes vivenciada pelos profissionais de satide no
piragéo de siléncio; Princi- seu local de trabalho, configurando um dilema ético que abrange os pacientes e suas familias.
pios éticos; Comunicagao. Obijetivos: Promover uma reflexdo sobre a conspiracéo do siléncio e os principios éticos
envolvidos.

Materiais e métodos: Reflexao sobre um caso clinico com apoio de pesquisa bibliografica.

Discusséao e identificacdo de problemas éticos: A reflexdo ética permite-nos aferir que os quatro principios bioéticos tém
impacto na dindmica familiar e devem ser promovidos pelos profissionais intervenientes. Desde o direito a liberdade na tomada
de deciséo, passando pelo acesso universal aos cuidados de salude, assim como a ativacdo de respostas e servicos adequados
as necessidades de cada situagéo, o ndo causar dano ao outro ou colocéa-lo em risco, mas antes ajudar o outro a obter o que
para si é beneficio.

Conclusao: A atuacdo em Cuidados Paliativos defende que sejam atendidas as necessidades dos pacientes e das suas familias,
agindo em conformidade com a necessidade de cuidados interdisciplinares. Os profissionais de salde tém o papel fundamental
de intervir na dindmica familiar, de forma a respeitar os principios éticos. Assim como aplica-los na procura de solugoes benéficas
a todos os intervenientes.

Abstract
Keywords
P a///:ative Car e Cor?sp'/'r acy Introduction: The conspiracy of silence is often experienced by health professionals at their
of S//ence," Eth/ca/ principles; workplace, configuring an ethical dilemma that includes patients and their families.
Communication. Objectives: To promote a reflection on the conspiracy of silence and the ethical principles involved.

Materials and methods: Reflection on a clinical case supported by bibliographic research.

Discussion and identification of ethical problems: Ethical reflection allows us to assess that the four bioethical principles have
an impact on family dynamics and should be promoted by the intervening professionals. From the right to freedom in decision-
-making, through universal access to health care, as well as the activation of responses and services suited to the needs of each
Situation, not harming others or putting them at risk, but rather, help others to obtain what is beneficial for them.

Conclusion: Palliative Care advocates that the needs of patients and their families should be met, acting in accordance to the
need for interdisciplinary care. Health professionals have the fundamental role of intervening in family dynamics, in order to respect
ethical principles. As well as applying them in the search for beneficial solutions for all concerned parties.
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Introducao

Em contexto de cuidados de sadde, particular-
mente em Cuidados Paliativos (CP), a comunica-
cao é fundamental. Uma comunicacio honesta e
aberta, conciliando os desejos do paciente com as
expectativas da familia e cuidadores, € um ponto
essencial para o bem-estar de todos. Quando
tal nao acontece, configura uma conspiracio
do siléncio, com consequéncias sobre todos os
intervenientes.*

Envolver a familia nas decisdes partilhadas sobre
os cuidados em final de vida, bem como a prepa-
racao de um plano antecipado de cuidados, tem
um impacto significativo na melhoria da qualidade
de vida e do morrer, privilegia os cuidados cen-
trados na pessoa, além de antecipar necessidades
e ajudar as familias a lidar com o luto e prevenir
divergéncias.*?

O paciente e a sua familia sio percecionados
como uma unidade, uma vez que, quando ha
envolvimento dos familiares, ha melhor percecio
do que ¢ importante na vida dos pacientes. Para
além de que as familias partilham a experiéncia de
morte e de morrer.*

Em algumas circunstincias ¢ da vontade do
paciente que nao haja envolvimento da familia.
Seja por receio de que a opiniao dos familiares se
sobreponha a sua vontade, ou porque imaginam que
os entes queridos sofrerdo mais tendo conhecimento
do prognéstico. Outras razoes também podem surgir,
como relagdes dificeis, conflituosas que nao sejam
benéficas para o paciente nestes processos.*’

Sao estes contextos que suscitam dilemas éticos,
uma vez que hd a questio da morte da pessoa,
onde prevalece a sua vontade sobre os cuidados
preferenciais, mas também a questio da perda da
pessoa pelos familiares, que vivem o luto.

No caso que trazemos para andlise, observamos
o conflito entre uma decisio da paciente, que
implica ocultar informacdes relevantes sobre a sua
condi¢io de saude, do conjuge, impedindo que este
acompanhe a evolug¢io do seu estado de saude,
participe nas decisdes de cuidados e prepare o
seu luto.

O caso encerra dilemas éticos que se relacionam
com os quatro principios bdsicos® uma vez que a
escolha da utente, no exercicio da sua autonomia,
colide com as necessidades do cOnjuge, causa cons-
trangimentos 2a intervencio da equipa e da filha.

Materiais e métodos

Com base num caso clinico, foi realizada uma
reflexdo sobre um conflito ético, a conspira¢io do
siléncio, tendo em conta os principios bioéticos
fundamentais: autonomia, justica, nio maleficéncia e
beneficéncia, com apoio em pesquisa bibliografica.

Descricao do caso clinico

A Sr.* MG, de 71 anos, foi diagnosticada com can-
cro do pulm@o com metdstases 0sseas. No momento
em que lhe foi comunicado o diagnéstico, a senhora,
acompanhada pela sua tnica filha, decidiu que nao
queria que o seu conjuge (de 72 anos) soubesse da
gravidade da sua situacido, dizendo-lhe que apenas
sofria de uma pneumonia.

Ao fim de 3 meses, com descontrolo sintomatico,
nao sendo vidvel a manutencio no domicilio, é
internada numa unidade de cuidados paliativos
(ucp).

No didlogo estabelecido com a equipa dos CP, foi
abordada a questao de o seu cdnjuge desconhecer a
sua real situacio de satde, dado o seu prognéstico
de vida ser de 2 meses. No entanto, a Sr.* MG
manteve a sua decisio, pois acreditava que assim
poupava o conjuge de maior sofrimento, uma vez
que este, além de sofrer por ter conhecimento que
a Sr.* estava muito doente e em breve iria morrer,
ficaria numa situa¢ao de maior vulnerabilidade, pois
a sua unica filha vive a 1 hora de distancia e nido
iria conseguir prestar 0 apoio necessario ao pai.

Passados 23 dias, o estado da senhora agravou-se
e a equipa da UCP contactou o cOnjuge e a filha
recomendando que deveriam deslocar-se a Unidade
a fim de se despedirem da paciente.

Ap6s uma hora da chegada dos familiares, a Sr.* MG
acabou por falecer. Momentos depois, o cOnjuge
ouviu uma conversa entre os membros da equipa,
onde tem conhecimento do verdadeiro diagndstico
da esposa.

Ao descobrir o verdadeiro diagndstico da Sr.* MG,
o cOnjuge exaltou-se, ficando extremamente revol-
tado com a equipa médica e com a sua filha, por
lhe terem ocultado a verdade.

E importante realcar que nio foi oferecido qual-
quer tipo de apoio a este senhor apds o falecimento
da sua esposa. No seguimento deste evento, iniciou
um quadro depressivo grave, e veio a falecer 4 meses
depois em isolamento, sem medidas de apoio ou
retaguarda familiar.
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Discussao e identificacao de problemas
éticos

No caso exposto, observa-se uma conspira¢ao de
siléncio, tornando-se um conflito ético. Descreve
uma situagio em que um grupo de pessoas omite
informacdes a um familiar diretamente envolvido
na vida da pessoa doente.!”

O que observamos ¢ que, aceitando a decisdo
da Sr.* MG de preservar a confidencialidade sobre
o seu estado de saude em relacado ao cdnjuge, o
prejudicou. Embora nio tenhamos a obrigacio de
comunicar a familia o verdadeiro estado de satde da
paciente, estaremos em conflito com o dever de, em
CP, manter e promover uma comunica¢io saudavel
e acautelar futuros problemas relativos a0 bem-estar
dos que sobrevivem a perda, inclusivamente no seu
processo de luto.

1.1. Principio da autonomia

O principio da autonomia visa o direito a autode-
terminacio, na possibilidade de proceder a escolhas
que cada pessoa considere o melhor para si proprio.
Neste contexto, é munida de razdo, consciente da
sua dignidade e de agir em liberdade, face a situacio
de doencga, dependéncia e as consequentes escolhas
nas dimensdes biopsicossociais.?

Encontra-se subjacente ao respeito pela autonomia
0 acesso a informagio, devendo ser partilhada de uma
forma adequada e refletindo sobre a situa¢io de sadde,
numa abordagem holistica. Se possivel, antecipando
cendrios que permitam a todos os intervenientes a
preparacao, ponderando os riscos/beneficios.

No caso em andlise, a inexisténcia de informacio
desencadeada pela omissao da Sr.* MG tem um
forte impacto e coloca em causa o principio da
autonomia do coOnjuge, sendo desconsiderado em
todo o processo.

Encontramos perspetivas antagonicas na dinimica
familiar, que ao se desestruturar, do ponto vista
emocional e vivencial, ndo permitiu ao conjuge
preparar-se e adaptar-se a uma nova realidade e
identificar necessidades de apoio (saude, sociais,
psicologicas e espirituais) que nao sendo atendidas,
tem efeitos nefastos.

Por outro lado, considera-se relevante criar condi-
¢Oes para que a paciente, 20 ndo ocultar informagoes
sobre a doenca e envolver os familiares, proporcione
um contexto emocional adequado a situagio em
que se encontra. Sendo claro, aberto e partilhado
no processo de fim de vida, € possivel repensar as

atitudes e regenerar os elos com pessoas significa-
tivas, permitindo que seja pacificador e respeitador
da dignidade de todos os intervenientes.®

A conspiracao do siléncio colide com a autono-
mia, uma vez que compromete a capacidade de
decisio, a qualidade de vida e tem consequéncias
no funcionamento familiar e na equipa profissional.!

E assim importante que com o suporte da equipa
interprofissional, se promova a autonomia, principio
ético fundamental, que contribui para a autodetermi-
nac¢io na defesa dos direitos da pessoa e da familia.’

A centralidade na autonomia individual deve ser
reconsiderada implicando as varias dimensdes da
condicao humana e nao apenas uma, de acordo
com Bermejo, “a autonomia nao consiste numa
selecao a la carte das medidas de diagndstico e
terapéutica. Isso seria uma espécie de autonomismo,
um fanatismo da autonomia, ou seja, uma deformacao
indesejavel do principio da autonomia™®.

1.2. Principio da justica

O principio bioético da justica consagra a dis-
tribuicio dos recursos de satide a todos aqueles
que tém a mesma necessidade e que estejam em
situacdes semelhantes, evitando a discriminacao
com base no sexo, idade, orientacao sexual, con-
diciao socioeconémica, entre outros fatores, tentado
igualar as oportunidades de acesso a um minimo
de cuidados de saude."

No entanto, a justica vai além da igualdade, pois
as pessoas podem ser tratadas injustamente apesar
de serem tratadas de forma igual.

Assim, o conceito de justica € por vezes acompa-
nhado do termo equidade, sendo que desta forma
sdo tidos em conta as necessidades e capacidades
especificas de cada pessoa e ¢ implementada uma
intervencdo delineada para cada uma.'

No que concerne ao acesso aos CP, este € consi-
derado um direito universal, estando consagrado na
Lei de Bases de Cuidados Paliativos em Portugal.'

Ao usufruir dos CP, ¢ expectavel que haja uma
abordagem holistica permitindo melhorar a qualidade
de vida do paciente, da sua familia e cuidadores.

Analisando o caso acima descrito, e tendo em
conta a filosofia dos CP, constatamos que esta nao
foi totalmente respeitada, dado nao ter havido uma
abordagem holistica com a utente e respetiva familia,
falhando na comunicacido, a respeito da gravidade
da situag¢io, com o cOnjuge.

O cOnjuge, ao nio estar envolvido na situagao
e nao sendo possivel a equipa envolvé-lo para
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ndo desrespeitar a vontade da Sr.* MG, niao pode
beneficiar da intervencio necessiria e essencial que
seria expectavel neste contexto.

Consequentemente, verificamos que nao houve a
utilizacdo correta, eficiente e adequada dos recursos
existentes neste caso clinico, impedindo que a justica
no acesso dos cuidados fosse integral, por parte
do conjuge.

1.3. Principio da nao maleficéncia

“Primum non nocere” que significa “Em primeiro
lugar, ndo causar danos” traduz-se num dos prin-
cipios consagrados por Hipocrates e ao que na
atualidade nos referimos como o principio ético da
nao maleficéncia.

Este principio determina a obrigacio de nio infligir
o dano intencionalmente, de nao fazer mal ao ser
humano." Assim, o profissional de saide tem o
dever de se abster de, através de atos, fazer mal
ao outro, de nao causar dano e coloca-lo em risco.

Deste modo, o profissional de satide deve evitar
qualquer situa¢ao ou a¢ao que possa significar riscos
para o utente e tem a obrigacao de verificar se o
modo de agir o podera prejudicar (individual e/ou
coletivamente).

Este principio, dada a sua importancia, pauta as
agoes e atitudes dos profissionais de satde, sendo
que, quando ndo é cumprido, considera-se que o
modo de atuacio é negligente.

O referido principio relaciona-se com o principio
da beneficéncia, contudo estes tém uma esséncia
moral distinta, ja que o dever de nao causar dano se
apresenta como mais vinculativo do que a exigéncia
de fazer o bem.!

Analisando o caso exposto, a luz deste principio
ético, é possivel compreender que se provocou
dano ao conjuge. Deste modo, os profissionais de
sadde tinham o dever de respeitar as vontades da
doente, contudo pela compreensio da dinamica
familiar e das relacdes estabelecidas na familia, de
a ajudar a compreender a situa¢ao em que estava a
colocar o seu conjuge e as consequéncias que esta
aclo teria neste, principalmente quando a Sr.* MG
ja tivesse falecido.

Assim, é funcao dos profissionais de saide acon-
selharem e orientarem o0s seus utentes na tomada
de algumas decisoes, de forma partilhada, tendo
em conta o reconhecimento das necessidades dos
familiares, com a finalidade de reduciao do sofrimento
de todo os envolvidos no processo de fim de vida.

1.4. Principio da beneficéncia

O principio ético da beneficéncia relaciona-se
com o dever de ajudar o outro a obter o que € o
seu beneficio, fazer o bem e promover o bem no
outro, tendo em conta 0s seus interesses, ou seja,
a beneficéncia refere-se a condi¢io de agir em prol
do beneficio do outro.'* Este principio tem em conta
a maximizacao do bem do outro e reduzir os seus
maleficios.

O profissional de satide deve ter a informacao
técnica possivel e a maior convic¢ao que asseguram
ser um ato médico benéfico para o doente.

Ao analisar o caso, verificamos que este principio
nao foi respeitado na sua totalidade, pois se para
a Sr.* MG foi benéfico o cOnjuge nao ter conhe-
cimento do seu estado de saude, para o cOnjuge
nao foi benéfico a forma como soube da condiciao
de satde da sua esposa, o que podera causar um
luto patologico.

A equipa tém o dever de respeitar a decisao
da paciente, mas percebendo a dinamica familiar,
intervir de forma a prevenir o luto patolégico e
acompanhar o processo de luto.

Conclusao

O caso aqui exposto lembra-nos, a nos profissio-
nais, que a intervencao em CP ndo termina com a
morte do paciente, esta € apenas parte do processo.
Uma parte muito significativa, que merece todo
o conhecimento técnico e toda a dignidade, mas
apenas uma parte. O cuidado paliativo é muito mais
do que esta passagem, € cuidado e compaixido para
com a pessoa em todas as suas dimensoes, e nessas
dimensoes encontramos a familia.

No caso exposto, a atuacao em CP defenderia
que se atendesse as necessidades da utente, mas
também da sua familia, como uma unidade que
merece cuidados interdisciplinares. No caso, foram
atendidas as necessidades da utente, mas nio as
do seu esposo.

Assim, como nao seria ético que a Sr.* MG fosse
privada da informacao sobre o seu estado de
saude, sob prejuizo de ser impedida de gozar da
sua autonomia, também nao poderia ser o cOnjuge
privado de informacdes que permitiriam exercer a
sua autonomia na prepara¢ao do luto e do futuro.

E de refletir ainda sobre o impacto que a deci-
sio da utente teve na filha e nos profissionais da
equipa que a acompanhava. Estes intervenientes
encontram-se numa situacao, alheia a sua vontade,
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que implica esconder uma informagio importante de
um dos membros da familia proxima e compromete
o0 bem-estar. Esta realidade tem um forte impacto
de cariz emocional nos profissionais que, muitas
vezes, podera ir além do desconforto.”

Neste contexto, a filha, pessoa significativa, con-
fronta-se com um dilema oscilante entre o respeito
pela vontade da mie e a prote¢ao do sofrimento
do pai. Do ponto de vista emocional, tem como
consequéncias dilemas que conduzem a emocdes
de desamparo e solidao. O fim de vida é aqui
experienciado como tabu ou negacio da morte.

Nesta complexidade, é importante que os pro-
fissionais consigam prevenir mal-entendidos na
forma como comunicam, fomentando relacoes de
confianca entre paciente e familiares, encontrando
escolhas mais equilibradas e que salvaguardem uma
intervengao pautada por principios éticos.
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