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Resumo: Este estudo visa analisar os
desafios bioéticos na suspensdo da terapia
nutricional em cuidados paliativos, a luz
das politicas publicas. Estudo qualitativo,
com 12 entrevistas e andalise de contetdo.
As decisdes no fim da vida revelam tensées
entre saber técnico e experiéncia familiar,
e limites na efetivacdo das politicas. A
suspensao da terapia nutricional revela
fragilidades na protecdo social, indicando a
necessidade de fortalecer o Sistema Unico
de Satide no apoio as familias.
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Abstract: This study aims to analyze
the bioethical challenges related to the
withdrawal of nutritional therapy in
palliative care, in light of public policies.
Qualitative study with 12 interviews and
content analysis. End-of-life decisions reveal
tensions between technical knowledge and
family experience, and policy limitations.
The withdrawal of nutritional therapy
reveals social protection weaknesses,
requiring the strengthening of the Unified
Health System to support families.
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Introducao

aumento da expectativa de vida e a maior prevaléncia de doencas

cronicas e degenerativas tém ampliado a necessidade de estraté-

gias assistenciais voltadas ao cuidado de pessoas em condicoes
de saide complexas e progressivas. Nesse contexto, os cuidados paliativos
emergem como abordagem fundamental para a promocao da qualidade
de vida de pacientes e familiares que enfrentam doencas ameacadoras
da vida, buscando prevenir e aliviar o sofrimento por meio da identifi-
cacdo precoce e do manejo adequado de sintomas fisicos, psicossociais
e espirituais (OMS, 2020; Gomes; Othero, 2016).

No Brasil, o desenvolvimento dos cuidados paliativos tem avancado
progressivamente nas ultimas décadas, impulsionado pela ampliacdo do
debate académico, pela formacdo de equipes especializadas e pela incor-
poracdo do tema nas politicas publicas de saude. A recente instituicdo
da Politica Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP) representa um marco
importante nesse processo ao reconhecer a necessidade de integrar essa
abordagem as redes de atencdo a saude e garantir assisténcia digna e
humanizada as pessoas que enfrentam doencas graves e incuraveis
(Brasil, 2024).

Entre os diversos desafios presentes no cuidado paliativo, destacam-
-se as decisdes relacionadas a alimentacao e a nutricao no fim da vida. A
Terapia Nutricional Enteral (TNE) constitui intervencao frequentemente
utilizada em pacientes com incapacidade de ingestdo oral. Entretanto,
em situacdes de doenca avancada e irreversivel, sua manutencao pode
ndo produzir beneficios clinicos significativos, podendo inclusive prolon-
gar o sofrimento associado ao processo de morrer (Druml et al., 2016;
Gillick, 2001).

Do ponto de vista bioético, a nutricao e a hidratacao artificiais sao
compreendidas como intervengdes médicas passiveis de avaliacao pro-
porcional, devendo sua continuidade ou suspensao considerar principios
como beneficéncia, ndo maleficéncia, autonomia e justica (Keown, 2003;
Mohindra, 2006). No entanto, na pratica clinica, decisdes relacionadas a
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interrupcao da TNE frequentemente geram conflitos entre profissionais
de saude e familiares, especialmente quando a alimentacao é percebida
como simbolo de cuidado e manutencao da vida.

A literatura aponta que, no contexto do cuidado familiar, a alimen-
tacdo assume significados socioculturais e afetivos que ultrapassam sua
funcdo biolégica, sendo frequentemente associada a expressao de amor,
protecao e responsabilidade moral (Costa; Soares, 2016; Hopkins, 2004).
Assim, a suspensdo da TNE pode ser interpretada pelos familiares como
abandono ou negligéncia, revelando a complexidade ética que envolve
essas decisoes.

Além das dimensoées culturais e afetivas, o cuidado no fim da vida
também estd profundamente atravessado por condicdes sociais que
influenciam a experiéncia das familias. No Brasil, a responsabilidade
pelo cuidado de pacientes dependentes frequentemente recai sobre fa-
miliares em contextos marcados por desigualdades sociais e limitacdes
estruturais da rede de atencdo a saude (Soares; Rodrigues, 2021). Nesse
cenario, decisdes relacionadas a continuidade ou a suspensao de inter-
vencdes terapéuticas sdo influenciadas ndo apenas por critérios clinicos,
mas também pelas condi¢cdes materiais e institucionais que estruturam
o cuidado.

A anadlise desses dilemas exige, portanto, uma abordagem que
considere simultaneamente as experiéncias dos sujeitos envolvidos e o
contexto institucional em que as decisoes sdao produzidas. Nesse sentido,
as politicas publicas de saude constituem referenciais importantes para
orientar praticas assistenciais que respeitem a dignidade dos pacientes
e garantam apoio as familias no processo de adoecimento e morte. No
ambito do Sistema Unico de Satide (SUS), trés politicas assumem papel
particularmente relevante nesse debate: a ja citada PNCP, que estabelece
diretrizes para o cuidado no fim da vida; a Politica Nacional de Alimenta-
cao e Nutricdo (PNAN), que reconhece a alimentagdo como direito humano
fundamental; e a Politica Nacional de Humanizacao (PNH), que propde a
construgao de relagées mais participativas e dialégicas no cuidado em
saude (Brasil, 2013a; Brasil, 2013b; Brasil, 2024).
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Apesar da existéncia desse arcabouco normativo, a materializagao
dessas diretrizes no cotidiano dos servicos de sauide ainda apresenta de-
safios significativos. Estudos sobre cuidados paliativos no Brasil apontam
dificuldades relacionadas a organizagao da rede assistencial, a formacdo
profissional e a comunicacao entre equipes de saude e familiares (Kurogi
et al., 2022).

Nesse contexto, permanecem limitadas as investigacées que ana-
lisam como as percep¢bes dos cuidadores familiares sobre decisées
relacionadas a TNE tensionam com as diretrizes das politicas publicas
brasileiras. Essa lacuna é particularmente relevante, uma vez que as
decisdes sobre alimentacao no fim da vida situam-se na intersecao
entre saberes clinicos, valores familiares e estruturas institucionais do
sistema de saude, configurando um campo privilegiado para analise
bioética e para a compreensao das desigualdades que atravessam o
cuidado no SUS.

Diante desse cenario, este estudo teve como objetivo analisar os
desafios bioéticos relacionados a interrupcao da TNE em pacientes em
cuidados paliativos, confrontando a percepcao de cuidadores familiares
com as diretrizes da PNCP, da PNAN e da PNH.

1. Metodologia
1.1. Delineamento do estudo

Trata-se de um estudo de abordagem qualitativa, de carater explo-
ratério-descritivo, que buscou compreender as percep¢oes de cuidadores
familiares acerca da interrupcao da TNE em pacientes em cuidados palia-
tivos. A abordagem qualitativa foi adotada por possibilitar a investigacdo
de experiéncias, significados e interpretacdes atribuidos pelos sujeitos as
situacdes vivenciadas no contexto do cuidado em saude (Leopardi, 2002;
Silva; Pohlmann, 2021).
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O estudo foi desenvolvido no contexto de um hospital publico loca-
lizado no municipio de Cariacica, no estado do Espirito Santo, institui-
cdo integrante da rede do SUS, e referéncia regional no atendimento a
pacientes com necessidade de cuidados prolongados.

1.2 Participantes do estudo

Participaram da pesquisa 12 cuidadores familiares de pacientes
internados sob cuidados paliativos e em uso de TNE durante o periodo
de hospitalizacao. Foram considerados cuidadores familiares aqueles que
assumiam papel central no acompanhamento do paciente e na mediacao
das decisdes relacionadas ao cuidado.

Os critérios de inclusdo compreenderam: ser maior de 18 anos; ser
identificado pela equipe assistencial como cuidador principal do paciente;
e aceitar participar voluntariamente da pesquisa. Foram excluidos fami-
liares que apresentavam dificuldades de comunicag¢dao que impedissem
a realizacao da entrevista.

A definicao do numero de participantes ocorreu por meio do critério
de saturacgdo tedrica, entendido como o momento em que novas entrevis-
tas deixam de acrescentar informacoes relevantes para a compreensdo
do fenémeno investigado (Fontanella et al., 2008).

1.3 Producdo dos dados

A producdo dos dados foi realizada por meio de entrevistas semi-
-estruturadas, conduzidas individualmente com os cuidadores familiares
em ambiente reservado no hospital. O roteiro de entrevista contemplou
questdes relacionadas a experiéncia do cuidado, a compreensdo sobre
cuidados paliativos, as percepcdes acerca da TNE e as opinides sobre a
possibilidade de interrupcao dessa intervenc¢ao no contexto do fim da vida.
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As entrevistas foram realizadas apés consentimento dos participan-
tes, gravadas em dudio e, posteriormente, transcritas na integra para
fins de analise.

2. Andlise dos dados

Os dados foram analisados por meio da técnica de andlise de conteti-
do temadtica, conforme proposta por Bardin (2011). Esse método permite
identificar padrdes de sentido nas narrativas dos participantes, organi-
zando os dados em categorias analiticas que possibilitam a interpretacdo
do fenémeno investigado.

A analise ocorreu em trés etapas: (1) pré-analise, com leitura flu-
tuante das entrevistas e organizacdo do corpus de analise; (2) exploracdo
do material, com identificacdo de unidades de registro e agrupamento de
conteudos semelhantes; (3) tratamento e interpretacao dos resultados,
com construcgdo de categorias analiticas que expressassem os principais
significados presentes nas narrativas dos participantes.

Apés a identificacdo dos eixos analiticos, os achados empiricos
foram confrontados com as diretrizes das politicas publicas brasileiras
relacionadas ao cuidado no fim da vida, especialmente a PNCP, a PNAN
e a PNH. Essa etapa buscou identificar tensdes e aproximacdes entre as
experiéncias relatadas pelos cuidadores familiares e o arcabouco nor-
mativo do SUS. A interpretacdo dos resultados também foi orientada por
referenciais da bioética latino-americana, especialmente as perspectivas
da bioética de protecdo e da bioética de intervencao, que enfatizam a
centralidade da vulnerabilidade social e da justica na analise dos dilemas
éticos em saude (Garrafa; Porto, 2002; Kottow, 2007).

3. Aspectos éticos

A pesquisa foi desenvolvida em conformidade com os principios
éticos que regem pesquisas envolvendo seres humanos, respeitando
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os preceitos estabelecidos pelas normas nacionais vigentes. Todos
os participantes foram informados sobre os objetivos da pesquisa e
assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido antes da
realizacdo das entrevistas.

4. Resultados

Os resultados desta pesquisa revelam que a interrup¢ao da TNE
em pacientes no fim de vida é mediada por uma profunda tensdo entre
o rigor técnico-cientifico e a subjetividade dos cuidadores familiares. As
falas demonstram que, embora haja alguma satisfacao com o acolhimento
hospitalar, persistem falhas na comunicacdo do progndstico e um desam-
paro estrutural na continuidade do cuidado domiciliar, transformando
a TNE em um simbolo de resisténcia afetiva contra a morte iminente.

Com o intuito de analisar se as percepcoes dos cuidadores fami-
liares sobre a TNE e sua suspensdo estdo em conformidade com as
recomendac¢des de um cuidado nutricional digno, seguro e centrado no
bem-estar do paciente, foi realizada a andlise das falas evidenciadas em
cada categoria tematica, com as principais diretrizes da PNAN, da PNCP
e da PNH (Brasil, 2013b ).

O Quadro 1 é referente a PNAN (Brasil, 2013a). Os resultados evi-
denciam que, no contexto hospitalar, ha alinhamento com a diretriz de
organizacao da atencdo nutricional, com comunicacao clara e acolhimento
que favorecem a aceitacao de decisoes dificeis, indicando integralidade no
cuidado no momento agudo. Entretanto, destaca-se um tensionamento
importante na promogdo da alimentacao adequada, marcado pelo conflito
entre o valor simbdlico do alimento, entendido como “base da vida’, e a
vivéncia da TNE como sofrimento e impoténcia. A humanizacao aparece
associada a priorizacdao do conforto, a espiritualidade e ao alivio como
elementos que sustentam a aceitacao da suspensao, ao mesmo tempo
que se evidenciam lacunas relacionadas ao desconhecimento inicial sobre
cuidados paliativos, indicando necessidade de educacao permanente.
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Quadro 1. Anélise entre os resultados do estudo e a Politica Nacional de Alimentacéo e
Nutri¢do (PNAN)

Diretrizda PNAN Cruzamento com as evidéncias

O estudo demonstra que a equipe cumpre o papel de
organizacdao no ambiente hospitalar. A comunicacao é clara

CiEgiCgsaclea e e a familia se sente acolhida, o que gera confianca e facilita

Eelon a aceitacao de decisdes dificeis. Isso atende ao principio da
integralidade do cuidado no momento agudo.
O principal achado é o conflito de valores em torno da
TNE. Culturalmente, o alimento é visto como o “tnico meio
Promocao da alimentacao de sobrevivéncia” e “base do nosso corpo”, o que alinha a
adequada e saudavel percepgao ao impulso vitalista da PNAN. No entanto, a

TNE também é comumente percebida como “tristeza” e
“impoténcia” pelo paciente e pelo familiar.

A humanizacao é fortemente evidenciada pela priorizacdo do
conforto e da dignidade. Outro achado crucial foi o papel da fé
e da espiritualidade na aceitacdo do processo de finitude. Para
a familia, a aceitacdo da suspensdo da TNE estd ligada ao
“alivio” e a entrega a vontade divina. Evidenciou-se também
a alta carga emocional do cuidador principal.

A alimentagdo como
elemento de humanizacdo
das praticas de saude

Desenvolvimento de estudos
e pesquisas e de acdes de
educacdo permanente

Foram evidenciados conflitos sobre a suspensdo da TNE e o
desconhecimento inicial dos cuidados paliativos.

Fonte: elaborado pelas autoras.

O Quadro 2 articula os achados com a PNCP (Brasil, 2024). Obser-
va-se que os cuidadores vivenciam intensamente as tensdes préprias do
cuidado no fim da vida, especialmente no que se refere a compreensao
da morte como processo natural, frequentemente mediada pela fé, mas
ainda atravessada pela ideia de que interromper a alimentacao significa
“desistir”. Persistem conflitos quanto ao principio de ndo antecipar nem
prolongar a morte, expressos no medo de causar sofrimento ou abre-
viar a vida com a retirada da TNE. A percepcao da sonda como fonte
de sofrimento reforca a centralidade do alivio de sintomas, enquanto a
espiritualidade emerge como importante estratégia de enfrentamento
diante de lacunas assistenciais. Além disso, destacam-se fragilidades
na continuidade do cuidado apds a alta e a presenca de discursos di-
vergentes entre profissionais, revelando desafios na efetivacao de uma
abordagem interdisciplinar.
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Quadro 2. Andlise entre os resultados do estudo e a Politica Nacional de Cuidados Paliativos

(PNCP)

Diretrizda PNCP

Afirmacdo da vida
e da morte como
processo natural

Nao apressar nem
adiar a morte

Alivio da dor e de
outros sintomas
estressantes

Integracdo de
aspectos psicolégicos
e espirituais

Apoio a familia
durante a doenca e
no luto

Abordagem
interdisciplinar
(trabalho em equipe)

Cruzamento com as evidéncias

As evidéncias mostram relatos que oscilam entre a aceitacao atrelada
a fé/espiritualidade (“vontade de Deus”) e o choque da finitude
biolégica. Persisténcia da ideia de que “parar de comer é desistir”.

Ha conflitos subjetivos sobre a “fome” do paciente. Medo de que
a retirada da TNE cause sofrimento agudo ou seja uma forma de
limitacdo de suporte de vida.

Evidencia-se a percepg¢ao da sonda como um “cano” que causa
“impoténcia” e “sofrimento” ao paciente, principalmente quando ele
estd consciente.

Tem-se como evidéncia mencao constante a fé (“fazer a vontade de
Deus”), ao cuidado humanizado (musica, conversas com o paciente,
limpeza do corpo), bem como a valorizagdo da audicao como ultimo
sentido. A fé aparece como mecanismo de “espera pelo milagre”. As
evidéncias também mostram que os familiares por vezes suprem a
lacuna técnica com o suporte espiritual, sendo a “entrega a Deus”
uma ferramenta de enfrentamento para a perda iminente.

O receio da desassisténcia fora do ambiente hospitalar, cerceado pela
pergunta “e se ele passar mal em casa sem a sonda?”, aparece como
barreira para a alta. Ainda, a aceitacdo da interrup¢ao da TNE é
condicionada a seguranca do paciente.

Os cuidadores familiares revelam por vezes uma percepcao de “vozes
dissonantes” na equipe. Sao momentos em que um profissional foca a
técnica (caloria) e outro a ética (conforto).

Fonte: elaborado pelas autoras.

Por fim, o Quadro 3 estd relacionado a PNH (HumanizaSUS) (Brasil,
2013b). Os resultados mostram avangos na pratica do acolhimento e da
escuta qualificada, que contribuem para reduzir barreiras hierdrquicas
entre equipe e familia. Contudo, a clinica ampliada ainda se apresenta de
modo parcial, com momentos de inclusdao do familiar no cuidado, mas
também com manutencao da centralidade do saber técnico. Observa-se
o desejo de protagonismo dos cuidadores, especialmente na busca por
maior participacao e preparo para o cuidado domiciliar, evidenciando que
a autonomia no fim da vida é frequentemente exercida de forma mediada.
A valorizacao da dimensao subjetiva se expressa na espiritualidade e no
cuidado com o corpo, enquanto a ambiéncia hospitalar é positivamente
avaliada, em contraste com a inseguranca quanto a continuidade do
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cuidado no domicilio, apontando para uma das principais fragilidades
na implementacao da politica.

Quadro 3. Anélise entre os resultados do estudo e a Politica Nacional de Humaniza¢do (PNH)
(HumanizaSuUs)

Diretrizda PNH

(HumanizaSus) Cruzamento com as evidéncias

Acolhimento com
classificacdo de risco
(escuta qualificada)

As evidéncias mostram que, quando o cuidador diz “eles acolhem
suas duvidas”, hd uma quebra da barreira hierarquica.

Evidencia-se que a equipe algumas vezes busca integrar o familiar
no plano de cuidados (exemplo: permitir que a filha alimente o pai).

Clinica ampliada e . : . s
Porém, em alguns relatos, reside uma barreira na manutencao

Sl da hegemonia do saber técnico, em que a familia se sente mais
comunicada do que integrada a decisao.
A evidéncia de que familiares sugerem mudancas (como a troca
Protagonismo e para a gastrostomia — GTT) ou pedem treinamento para o domicilio
autonomia dos mostra um desejo de protagonismo. O estudo revela que a autonomia
sujeitos no fim de vida é exercida “por procuracdo”, e a PNH (HumanizaSUS)

falha se ndo empoderar o cuidador para o luto antecipado.

Ha uma proeminéncia da espiritualidade e do cuidado com o corpo
(exemplo: “tratar com dignidade”, “/manté-la] limpinha”, “colocar
uma musica”). A interrupcao da TNE é contextualizada dentro de um
“caminho de todos” (fé).

Valorizagdo da
dimensdo subjetiva
e social

As familias expressam uma inseguranca quanto ao futuro (“apoio
em casa’, “acompanhamento uma vez por semana’). A ambiéncia
hospitalar é elogiada (“muito tranquilo”), mas o medo do “vazio de
assisténcia” apds a alta é uma evidéncia forte.

Ambiéncia e
continuidade
do cuidado

Fonte: elaborado pelas autoras.

5. Discussao

Os achados deste estudo evidenciam que a interrupcao da TNE no
fim da vida ndo pode ser compreendida apenas como uma decisao cli-
nica ou bioética, mas também como expressao de um fenémeno social
mais amplo, inscrito nas contradicdes da protecao social no capitalismo
contemporaneo (Boschetti, 2016).

Ao analisar as experiéncias dos cuidadores familiares, observa-se
que o cuidado no fim da vida é atravessado por processos de transferéncia
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de responsabilidades do Estado para a familia, revelando limites concre-
tos na materializacao das politicas publicas no ambito do Sistema Unico
de Saude. Nesse cendrio, a decisao sobre a continuidade ou a suspensao
da TNE passa a ser mediada ndao somente por critérios técnicos, mas,
sobretudo, pelas condicdes sociais, econémicas e institucionais que es-
truturam o cuidado, evidenciando que a dignidade no morrer também é
socialmente determinada.

Diante disso, embora as politicas publicas relacionadas a alimen-
tacdo em fim de vida representem avancos normativos importantes,
sua efetividade ainda se apresenta de forma desigual ao longo do
percurso assistencial.

A PNAN fundamenta-se na garantia do Direito Humano a Alimen-
tacao Adequada (DHAA), buscando assegurar a soberania e a seguranca
alimentar (Brasil, 2013a). No entanto, em contextos de cuidados paliativos
exclusivos, este conceito deve transitar do aporte biolégico-calérico para
o conforto prazeroso e simbdlico. Quando a TNE se torna desproporcio-
nal, a “ alimentacdo adequada” deixa de ser aquela que atinge metas de
macronutrientes via sonda e passa a ser aquela que respeita a saciedade,
o prazer e a dignidade do paciente (Cardenas, 2019).

Ainda no contexto do DHAA, a discussdo sobre a suspensdo da TNE
no fim de vida ultrapassa os limites técnicos e esbarra em uma profunda
divida social. Conforme o pensamento de Souza (1994), a fome ndo deve
ser interpretada meramente como o que se sente no intervalo entre refei-
cdes, mas como uma exclusdo violenta da cidadania. Esta vulnerabilidade
é percebida na caracterizacao dos participantes desta pesquisa, em que
metade dos cuidadores familiares entrevistados tem como principal fonte
de renda beneficios de assisténcia social, evidenciando uma trajetéria
de vida marcada pela precariedade econdémica.

Nesse cenario, os achados sobre a fragilidade social, emocional e
econdmica dos cuidadores familiares, que frequentemente assumem o
cuidado de forma solitdria e sem suporte adequado, evidenciam que o
cuidado no fim da vida é também um fenémeno social, atravessado por
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desigualdades estruturais, que impactam diretamente a forma como a
doenca e a morte sao vividas (Pessini, 2001).

Sendo assim, a centralidade da familia no cuidado caracteriza um
movimento ja amplamente discutido no campo das politicas sociais
brasileiras, no qual se observa a responsabilizacdo crescente do nucleo
familiar pela provisdo de cuidados, mesmo em situacdes de alta com-
plexidade (Mioto, 2009).

Conforme aponta Mioto (2009), as politicas sociais contempora-
neas tendem a operar a partir de uma légica de familizacao, na qual a
familia é convocada a suprir lacunas da protecao estatal. Nos achados
deste estudo, esse processo se materializa quando cuidadores familiares
assumem decisées e praticas relacionadas ao cuidado no fim da vida,
incluindo aquelas que envolvem a alimentacgdo e a nutricao, ampliando
sua sobrecarga emocional, fisica e social.

Paradoxalmente, o ordenamento juridico brasileiro apresentou um
avanco no sentido de proteger a dignidade na finitude. A institucionali-
zacao da PNCP, por meio da Portaria do GM/MS n. 3.681/2024, oferece
um respaldo normativo inédito para que a interrupcao da TNE seja com-
preendida ndo como uma omissdo, mas como um componente intrinseco
do cuidado integral e da seguranca do paciente.

Ao estabelecer o respeito a morte como um processo natural e con-
denar a obstinagdo terapéutica, a politica valida a limitacdo de suportes
artificiais quando estes deixam de cumprir sua finalidade bioldgica e
passam a configurar uma violacdo da dignidade (Brasil, 2024).

No contexto dos achados desta pesquisa, a PNCP fornece a base para
desmistificar o medo juridico das equipes de satide e a angustia moral
das familias, reafirmando que a oferta nutricional na terminalidade deve
ser pautada pelo beneficio clinico e pelo conforto, conforme preconizado
pelas diretrizes de cuidado proporcional (Brasil, 2024; Pessini, 2001).

No entanto, os resultados evidenciam que a politica ainda enfrenta
o desafio da materialidade na ponta, especialmente no que concerne a
transicao do cuidado hospitalar para o domiciliar. O “vazio assistencial”
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relatado pelos cuidadores apés a alta hospitalar contradiz diretamente
o artigo 9° da referida Portaria, que determina a integracao dos cui-
dados paliativos em todos os niveis da Rede de Atencao a Saude (RAS)
(Brasil, 2024).

Quando a rede falha em oferecer suporte técnico e emocional para
o manejo da alimentacao de conforto em casa, a interrupcao da TNE é
percebida pela familia como um abandono institucional. Essa desarticu-
lacdo ilustra a desprotecao social, em que a auséncia do suporte estatal
transfere as complexidades da finitude integralmente para o nucleo
familiar, exacerbando a vulnerabilidade daqueles que ja se encontram
esgotados pela carga do cuidado (Junges, 2010).

Sob essa perspectiva, a fragilidade do suporte institucional no
cuidado domiciliar pode ser interpretada a luz das transformacdes nas
politicas sociais no capitalismo, marcadas por processos de restricao e
reconfiguracao da protecgdo social, conforme discute Boschetti (2016). A
autora destaca que, nesse contexto, observa-se uma tendéncia de reducdo
da responsabilidade estatal e de ampliacdo de formas precarizadas de
cuidado, transferidas para a esfera privada.

Os achados deste estudo dialogam diretamente com essa analise
ao evidenciar que, na auséncia de uma rede publica efetiva de cuidados
paliativos no domicilio, as familias assumem o cuidado de forma desas-
sistida, o que intensifica desigualdades e compromete a possibilidade
de um morrer digno.

Dessa maneira, a PNCP deve ser utilizada como uma ferramenta
de transformacao da realidade social, impedindo que o cuidador seja re-
duzido a um agente isolado. A efetivacdo da politica exige que o Estado
intervenha proativamente para que a suspensdo da dieta enteral seja
acompanhada por um plano de cuidados compartilhado que mitigue as
desigualdades no processo de morrer (Junges, 2010; Garrafa; Porto, 2002).

Nesse contexto, o Direito a Satide, pautado no principio constitucional
da dignidade da pessoa humana (Brasil, 1988) e ratificado pelas diretri-
zes da PNCP (Brasil, 2024), compreende a protecao contra tratamentos
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degradantes. No campo da bioética clinica, a manutencao da TNE em
cendrios de irreversibilidade é discutida por Junges (2010) como uma
manifestacao do biopoder, em que a técnica desproporcional se sobrepoe
ao direito fundamental de morrer com dignidade.

Os achados deste trabalho reforcam que a dignidade na terminali-
dade, preconizada pela PNCP (Brasil, 2024), sé serd plena quando a deci-
sdo técnica pela retirada da sonda for sustentada por uma rede publica
eficiente, capaz de acolher a biografia do paciente e proteger o cuidador
do isolamento econémico e psiquico.

Ainda, os achados deste trabalho dialogam com os principios da PNH
(HumanizaSUS), especialmente no que se refere a valorizacdao do encon-
tro, da escuta qualificada e do vinculo como elementos constitutivos do
cuidado em saude. No ambito da HumanizaSUS, a interrupcao da TNE
futil é interpretada através da diretriz da Clinica Ampliada e Comparti-
lhada, que exige um olhar para além do diagndstico clinico, alcancando
0 sujeito e seu contexto biopsicossocial (Brasil, 2013b).

A PNH (HumanizaSUS) preconiza que o cuidado deve ser um pro-
cesso de coconstrucao de autonomia e cogestao, mesmo em condicdes
de extrema vulnerabilidade. Os achados evidenciam que o alimentar se
torna um gesto de conexao afetiva que se sobrepde a meta nutricional
da sonda. Ao priorizar o conforto e o desejo em detrimento do protocolo
técnico rigido, a equipe hospitalar opera o que se denomina hospitalidade
ética (Brasil, 2013b; Campos, 2003).

De modo geral, a decisao de interromper a TNE situa-se no cerne dos
dilemas éticos da medicina moderna, em que o limite entre o suporte de
vida e o prolongamento do sofrimento deve ser rigorosamente avaliado.
Nunes et al. (2023) reforcam que a TNE, quando deixa de cumprir seu
objetivo bioldgico e passa a causar prejuizos ao paciente, deve ser revista
sob a dtica da dignidade humana.

Essa perspectiva bioética converge com a aceitacdo da suspensdo
da dieta pelos cuidadores familiares entrevistados, desde que mantida a
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garantia de “conforto”. Como evidenciado nos relatos, a interrupgdo nao
é percebida como abandono nesses casos, mas como uma medida de
ortotandsia que, na visdo de Nunes et al. (2023), respeita o ciclo natural
da vida e protege o paciente da futilidade terapéutica.

Entretanto, os achados desta pesquisa indicam que essa transicdao
nao ocorre de forma linear, revelando barreiras que colocam em pers-
pectiva a ética da alteridade proposta por Levinas (2007). Embora a
responsabilidade infinita pelo “outro” devesse orientar a decisdo para
o alivio do sofrimento, os achados demonstram que a resisténcia fami-
liar permanece vigorosa, expondo uma lacuna assistencial que a PNH
(HumanizaSUS) busca preencher por meio do acolhimento e da gestao
participativa do cuidado (Brasil, 2013b).

Dessa maneira, entende-se que a interrupcao da TNE na terminali-
dade ultrapassa a decisao técnica e se configura como um ato de justica
social e de humanidade. Ao acolher a finitude e reconhecer a faléncia
organica, a equipe de satide nao apenas protege o paciente da distanasia e
do biopoder autoritario (Junges, 2010), mas também ampara a familia em
sua dupla vulnerabilidade: a antropolégica, inerente a condicdo humana;
e a social, exacerbada pela desigualdade (Kottow, 2007).

Ainda, esta discussao reforca o compromisso com a Agenda 2030
da ONU, especificamente no ODS 3 (Saude e Bem-Estar) e no ODS 10
(Reducdo das Desigualdades). Em relacdo ao ODS 3, a interrupgao da
TNE futil alinha-se a meta de garantir uma vida saudavel e promover o
bem-estar para todos, em todas as idades, o que inclui, necessariamente,
a etapa do morrer (ONU, 2015). A Meta 3.8, que versa sobre a Cobertura
Universal de Saude, nao deve ser interpretada apenas como o acesso
a tecnologias de suporte vital, mas também como o acesso a cuidados
paliativos de qualidade que evitem o sofrimento iatrogénico.

Ja o ODS 10 também é central nessa discussdo, pautando-se na
vulnerabilidade tanto do paciente em fim de vida, cuja biologia estd em
colapso, quanto a de seu cuidador, cuja estabilidade social e psiquica é
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ameacada pela carga do cuidado. A desigualdade no morrer é uma das
formas mais cruéis de exclusao, refletindo a falta de justica distributiva
no sistema de saude (Garrafa; Porto, 2002).

A interrupcdo da TNE no fim da vida revela-se ndo apenas como
um dilema clinico ou bioético, mas também como um analisador privi-
legiado das desigualdades sociais e das insuficiéncias da protecao social
no SUS, evidenciando que as condicées de morrer com dignidade estao
diretamente relacionadas a capacidade do Estado de sustentar politi-
cas publicas efetivas de cuidado (Boschetti, 2016; Mioto, 2009). Dessa
maneira, a plena efetivacdao da PNCP, da PNAN e da PNH, bem como o
alcance das metas estabelecidas pelo ODS 3 e pelo ODS 10, depende de
um Estado que intervenha proativamente na rede de atencao, garantindo
que o cuidado nao se encerre na alta hospitalar.

Este estudo apresenta limitacées que devem ser consideradas. O
recorte transversal e a realizagdo da pesquisa em uma unica instituicao
hospitalar podem refletir particularidades da cultura organizacional
local, nao representando a totalidade da rede de satide capixaba. Além
disso, a coleta de dados em um momento de alta carga emocional e es-
tresse de luto antecipatério pode suscitar o viés de desejabilidade social,
suavizando criticas a assisténcia em virtude do vinculo de gratiddao com
a equipe.

Apesar das limitagées deste trabalho, destaca-se sua originalidade
ao dar centralidade a perspectiva dos cuidadores familiares sobre a in-
terrupcao da TNE em cuidados paliativos, um tema que ainda é pouco
explorado na literatura nacional, principalmente sob a ética das politi-
cas publicas. A articulacdo entre as narrativas dos participantes e os
referenciais da PNCP, da PNAN e da PNH permitiu compreender como
as diretrizes normativas se materializam na pratica assistencial, bem
como seus obstaculos.

Além disso, ao evidenciar as tensdes entre técnica, simbolismo da
alimentacao e vulnerabilidade social, a pesquisa contribui para o forta-
lecimento de praticas mais sensiveis, comunicacionais e alinhadas aos
principios da integralidade e da dignidade no ambito do SUS.
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Consideracoes finais

Este estudo evidencia que os desafios bioéticos relacionados a in-
terrupcao da TNE em cuidados paliativos nao se restringem ao ambito
técnico-clinico, mas se configuram como fenémenos socialmente situados,
atravessados por valores culturais, praticas institucionais e desigualdades
estruturais que condicionam a experiéncia do cuidado no fim da vida. Ao
confrontar as percepcdes de cuidadores familiares com as diretrizes da
PNCP, da PNAN e da PNH, os achados revelam tensées entre o arcabougo
normativo e sua materializacdo no cotidiano dos servicos de saude.

Nesse contexto, as condutas relacionadas a continuidade ou a inter-
rupcdo da TNE evidenciam tensdes entre responsabilidades familiares e
deveres estatais de protecao social, expressando processos de familizacdo
do cuidado e limites concretos na efetivacdo das politicas publicas. As-
sim, o cuidado no fim da vida nado pode ser compreendido apenas como
pratica privada, mas também como dimensdo constitutiva das politicas
publicas de saude, cuja efetividade depende da capacidade do Estado em
garantir suporte continuo as familias.

Do ponto de vista da bioética, os resultados reforcam a necessidade de
abordagens que incorporem a vulnerabilidade social, a justica distributiva
e aresponsabilidade coletiva na andlise das decisées em fim de vida. Para
o campo das politicas publicas, o estudo evidencia que o fortalecimento
das redes de atencdo é condicdo central para reduzir a transferéncia de
responsabilidades assistenciais para o ambito doméstico e enfrentar as
desigualdades que atravessam o cuidado. Dessa forma, contribui-se para
o debate sobre cuidado, desigualdade e dignidade, ao demonstrar que as
possibilidades de morrer de maneira digna estao diretamente relacionadas
as condicgoes sociais e institucionais em que o cuidado se realiza.
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