Revista Bioética
v Print version ISSN 1983-8042 | On-line version ISSN 1983-8034

Rev. Bioét. vol.33 Brasilia 2025

Bioderecho y limites coercitivos: analisis normativo
de los cuidados paliativos

Klinger Ricardo Dantas Pinto *?, Francisca Rego?, Rui Nunes?

1. Empresa Brasileira de Servicos Hospitalares, Brasilia/DF, Brasil. 2. Faculdade de Medicina da Universidade do Porto, Porto, Portugal.

Resumen

La normativa del bioderecho es fundamental para evaluar los cuidados paliativos en Brasil. Este estudio
identifica la normativa brasilefia sobre cuidados paliativos y analiza sus limites coercitivos. Se realiz6
una investigacion documental cualitativa y cuantitativa entre septiembre/2024 y marzo/2025, en bases
de datos gubernamentales y repositorios de hospitales universitarios federales. Los resultados eviden-
ciaron la ausencia de leyes federales sobre cuidados paliativos. Unicamente 16 estados (59,2%) tienen
legislacion sobre este tema, con 24 normas (dos con limites coercitivos). Solo 17 unidades hospitalarias
(37,7%) presentaban regulaciones sobre cuidados paliativos, lo que sumaba 37 normas (6 con acciones
coercitivas). El analisis conjunto identificé 64 normas sobre este tema, solo nueve (14%) contenian limi-
tes coercitivos. Se constaté una laguna en la legislacion federal sobre cuidados paliativos. Los estados
brasilefios y los hospitales necesitan avanzar en la regulacién de los cuidados paliativos. La insuficiencia
de medidas coercitivas normativas genera incertidumbres sobre su eficacia.

Palabras clave: Bioética. Cuidados paliativos. Guias como asunto.

Resumo

Biodireito e limites coercitivos: analise das normativas para cuidados paliativos

As normativas do biodireito sdo primordiais para a evolucio dos cuidados paliativos no Brasil. Este estudo
objetivou identificar normativas brasileiras sobre cuidados paliativos e analisar seus limites coercitivos.
Realizou-se uma pesquisa documental qualiquantitativa, entre setembro de 2024 e marco de 2025,
com buscas em bases governamentais e repositérios de hospitais universitarios federais. Os resultados
evidenciaram a auséncia de leis federais sobre cuidados paliativos. Também se verificou que, no ambito
estadual, apenas 16 estados (59,2%) tinham legislacdo nesse tema, totalizando 24 normas (duas com
limites coercitivos). Nos hospitais, somente 17 unidades (37,7%) apresentaram regulamentac&o sobre
cuidados paliativos, perfazendo 37 normas (seis com acdes coercitivas). A analise conjunta identificou
64 normas nessa tematica, das quais apenas nove (14%) continham limites coercitivos. Constatou-se
uma lacuna na legislacao federal sobre cuidados paliativos. Os estados brasileiros e os hospitais neces-
sitam avancar na regulamentacao a respeito desse cuidado. Por fim, a insuficiéncia de acdes coercitivas
normativas traz incertezas quanto a sua efetividade.

Palavras-chave: Bioética. Cuidados paliativos. Diretrizes normativas.

Abstract

Biolaw and coercive limits: analysis of palliative care regulations

Bioethics regulations are essential for the development of palliative care in Brazil. This study aimed
to identify Brazilian regulations on palliative care and analyze their coercive limits. A qualitative and
guantitative documentary study was conducted from September 2024 to March 2025, involving searches
in government databases and repositories of federal university hospitals. The results showed the absence
of federal laws on palliative care. At the state level, only 16 states (59.2%) had legislation on this topic,
totaling 24 regulations (two with coercive limits). In hospitals, only 17 units (37.7%) had regulations
on palliative care, totaling 37 regulations (six with coercive actions). The joint analysis identified
64 regulations on this topic, with only nine (14%) containing coercive limits. A gap in federal legislation on
palliative care was found. Brazilian states and hospitals need to advance in the regulation of palliative care.
Finally, the scarcity of coercive regulatory actions raises uncertainties about their effectiveness.

Investigacion

Keywords: Bioethics. Palliative care. Guidelines as topic.
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La mejora de las condiciones de vida, junto con
los avances tecnoldgicos y un mayor acceso a los
servicios de salud, han contribuido al crecimiento
de la poblacién mundial. Los datos recopilados por
las Naciones Unidas (ONU) indican que, en el 2024,
la poblacién mundial debera superar los 8.200
millones de habitantes y alcanzar un maximo de
10.300 millones alrededor del 2080. A partir de
este periodo, se espera un aumento significativo
de la poblacién mayor de 65 anos, que, para finales
de la década de 2070, debera superar el nimero de
nifos y adolescentes®.

Esta situacion se acompana de una mayor pre-
valencia de patologias crénicas, un aumento de
las afecciones clinicas incapacitantes y el envejeci-
miento de los pacientes, un contexto en el que los
cuidados paliativos son esenciales para asegurar la
calidad de vida2

Esta transicion demografica dara lugar a la
convivencia de diversas generaciones, marcadas
por diferentes tradiciones histéricas y culturales,
que necesitaran relacionarse entre si con toleran-
cia y solidaridad. Para ello, es esencial definir un
estandar ético y normativo minimo que promueva
la convivencia armoniosa®. En ese ambito, se resalta
laimportancia de la bioética como una herramienta
para la mediacion de conflictos generacionales,
fomentando el respeto por las diferencias y la auto-
determinacion de la persona humana como una
afirmacion de los derechos individuales®.

Si la bioética se refiere a las implicaciones éticas
de la tecnologia biomédica y de las practicas rela-
cionadas con la salud?®, el bioderecho constituye
el campo juridico responsable de tratar cuestio-
nes bioéticas, configurando el compendio norma-
tivo de la interrelacién entre derecho y bioética’.
Comprender estos conceptos amplia la capacidad de
actuar éticamente de acuerdo con los parametros
legales establecidos y aceptados por la sociedad.

La interseccién de estos campos fortalece la
actuacion de la bioética en los cuidados paliativos,
sobre todo en la defensa de la autonomia del
paciente y en el respeto a la dignidad humana,
principios que deben guiar las decisiones rela-
tivas a los tratamientos y la relacion del tripode
paciente-familia-equipo asistente?’. Para ello,
existen mecanismos como el consentimiento infor-
mado vy las directivas anticipadas de voluntad?,
que integran el acervo normativo disponible.

En Brasil, existe una amplia legislaciéon sobre
autonomia y cuidados de salud?®, sin embargo,

su poder coercitivo suele quedar relegado a
un segundo plano. La aplicacién de este mecanismo,
sin embargo, busca asegurar el orden civil y la coexis-
tencia de los derechos individuales, indispensables
a la vida en sociedad, asi como el cumplimiento de
la ley mediante sanciones y restricciones, mas alla
de las decisiones y elecciones personales *°.

Las regulaciones brasilefias sobre cuidados palia-
tivos deben integrarse al marco legal y contener
todas las caracteristicas juridicas, incluidos los limites
coercitivos, so pena de no tener plena efectividad.

Ante este escenario, surgen interrogantes sobre
la manera en que las normas legales brasilefias
regulan los cuidados paliativos, asi como sobre la
existencia de limites coercitivos que aseguren su
efectivo cumplimiento.

En este contexto, este estudio tuvo como obje-
tivo identificar las normativas federales y estaduales
relativas a los cuidados paliativos y analizar los
mecanismos coercitivos previstos para su aplicacion.

Método

Se trata de una investigacion documental cuali-
cuantitativa, cuyos datos se recopilaron entre sep-
tiembre del 2024 y marzo del 2025.

Se llevaron a cabo extensas investigaciones
sobre la regulacion de los cuidados paliativos por la
Constitucion Federal?, asi como por leyes comple-
mentarias, leyes ordinarias y otras normas infrale-
gales (ordenanzas, resoluciones, reglamentos
internos y protocolos operativos) en el ambito
federal y estadual.

Las busquedas se realizaron en las bases de
datos del Congreso Nacional, en el Portal de
Legislacion Federal Brasilefia de la Presidencia de la
Republica, en el sistema Salud Legis del Ministerio
de Salud, en los portales electrénicos de las asam-
bleas legislativas estaduales y en los repositorios
institucionales de los hospitales universitarios que
forman parte de la red hospitalaria de la Empresa
Brasilena de Servicios Hospitalarios (EBSERH).

Los términos de busqueda utilizados incluye-
ron “cuidado paliativo” y “cuidados paliativos”,
sin restriccion para la fecha de publicacién de las
normativas; sin embargo, para incluirse en el ana-
lisis, la regulacién en cuestién debia estar vigente
en el momento de la investigacion. No hubo res-
triccion para la cantidad de leyes encontradas,
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y se verifico la exactitud de los hallazgos para evitar
sesgos de interpretacion.

El analisis del contenido seleccionado implicé
una lectura detenida del texto legal, verificando su
relevancia para el tema de los cuidados paliativos
y tratando de identificar la existencia de medidas
legales o sanciones administrativas que caracte-
rizaran una accion coercitiva para la aplicaciéon
de la norma.

Los resultados se ordenaron por niveles de
alcance, y las normas se clasificaron segun su tipo,
fecha de aprobacién, organismo de origen, sumario
o resumen, existencia de limites coercitivos en su
texto y, en caso afirmativo, la sancién o accién
coercitiva prevista.

Las frecuencias se presentaron en nlimeros abso-
lutos o como porcentajes, segin fuera necesario para
establecer una comparacion entre estos resultados.

Los autores de este analisis participaron acti-
vamente en el disefio de la investigacion y sus
fundamentos conceptuales, contribuyendo a la
revision del proceso metodolégico y correlacio-
nando el contenido analizado con los referentes
de la bioética y el bioderecho. El estudio no se
sometié al comité de ética de la investigacion para

su evaluacién, una vez que utiliza datos disponibles
publicamente en plataformas electrénicas.

Resultados

Un andlisis de las normativas federales sobre
cuidados paliativos revel6 la ausencia de leyes
federales (leyes complementarias, decretos o
medidas provisionales) sobre los cuidados al final
de la vida. El Ministerio de Salud publicé tres orde-
nanzas reglamentarias '** que abordaban esta
tematica paliativa.

De estas regulaciones, como se detalla en
el Cuadro 1, solo la Ordenanza 3.681, de 7 de
mayo del 20241, preveia una accién coercitiva,
que consistia en la posibilidad de inhabilitacion del
equipo acreditado de cuidados paliativos en caso
de incumplimiento de la obligacién de mantener
registros continuos de sus actividades, con el fin de
comprobar su productividad asistencial ante una
auditoria del Ministerio de Salud **.

También cabe resaltar que todas las ordenanzas
federales vigentes relacionadas con los cuidados
paliativos se publicaron en el 2024.

Cuadro 1. Normativas federales para los cuidados paliativos

Tipo Identificacion™ Sumario Limite** Accion coercitiva
Instituye la Politica Nacional de !I ~No de‘l?e haber .
Ordenanza 3.681, . . .. interrupcion en el registro
Ministerio  Cuidados Paliativos (PNCP) en , , .
Ordenanza de 7 de mayo . . o Si por un periodo superior
1 de Salud el ambito del Sistema Unico de 2 -
del 2024 a 45 dias, bajo pena de
Salud (SUS). . e, .
inhabilitacion del equipo.
Cambia para el 1 de enero de
2025 el plazo para el inicio del
Ordenanza 5.333, procedimiento de descentralizacion
de 5de Ministerio  para los Estados y el Distrito
Sietienz septiembre de Salud Federal de las habilitaciones de No e
del 2024 12 servicios y equipos, segun lo
establecido en la Politica Nacional
de Cuidados Paliativos.
Establece normas para el
registro de Equipos de Cuidados
Ordenanza 2.085, Paliativos en el Registro Nacional
Ordenanza de 9.de Ministerio dg EstabIeC|m|e|”!to§ de Salud No N/A
septiembre de Salud e incluye procedimientos en la
del 2024 Tabla de Procedimientos para

Medicamentos, Ortesis, Prétesis y
Materiales Especiales del SUS.

SUS: Sistema Unico de Salud; N/A: No se aplica; *Identificacion de la norma y fecha de su aprobacién por la autoridad competente;

**Limite: Si existe o no un limite coercitivo en el texto de la normativa

Investigacion
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El Cuadro 2 presenta las normativas estaduales
brasilefas sobre cuidados paliativos. Considerando
las 27 unidades federativas (26 estados y el Distrito
Federal), un total de 16 (59,2%) tenia alguna legis-
lacién sobre cuidados al final de la vida.

Las leyes ordinarias predominaron entre las
normativas estaduales sobre el tema (95,8%),
con 23 leyes y un decreto que abordaban cuestiones
relacionadas con los cuidados paliativos, incluidas
politicas publicas, campaias de prevencioén y fun-
damentos y preceptos esperados para este ambito.
La investigacion también reveld que cinco estados
brasilefios (el 18,5% de las unidades federativas)
tenian mas de una ley sobre el tema, y la legislacion
mas antigua data del 2017. Sin embargo, solo dos
normativas estaduales**> presentaron un limite
coercitivo en caso de eventual incumplimiento
(8,3% del total de las normas estaduales).

El estudio también incluyé los hospitales uni-
versitarios federales de la red EBSERH, cuyas uni-
dades sumaban 45 organizaciones distribuidas
por todo el pais. De estas, 17 (37,7%) presentaron

alguna normativa sobre cuidados paliativos,
especificamente protocolos de accién, procedi-
mientos operativos, manuales técnicos, folletos y
reglamentos internos.

La investigacion identificé 37 normas diferentes
sobre tratamiento paliativo en estos hospitales uni-
versitarios; sin embargo, solo seis (16,2%) incluian
algiin mecanismo coercitivo en su texto, todas ellas
representadas por reglamentos internos.

El Cuadro 3 describe estas normas hospitalarias
con limites coercitivos, destacando que las acciones
identificadas abarcaban desde sanciones adminis-
trativas hasta la exclusion del seguimiento asisten-
cial de pacientes en casos de incumplimiento del
seguimiento con el equipo de cuidados paliativos.

En resumen, este estudio identificéd un total de
64 normativas sobre cuidados al final de la vida,
observadas en los dmbitos estadual y federal (inclui-
dos los hospitales universitarios de la red EBSERH);
sin embargo, solo nueve normas (14%) presentaron
algun limite coercitivo para su aplicacion.

Cuadro 2. Normativas estaduales sobre cuidados paliativos

Identificacion™ Origen Sumario Limite**  Accion coercitiva
Le Ley 8.871, Establece sobre la institucion los
orzjlinaria de 16 de junio Alagoas principios y fundamentos de los cuidados No N/A
del 20231 paliativos en el Estado de Alagoas.
Le Ley 2.812, Establece la Politica Estadual de
or?:llinaria de 24 de enero Amapa Cuidados Paliativos en el Estado de No N/A
del 2023" Amapa y adopta medidas relacionadas.
Establece principios y directrices para
Ley Ley 6'326.’ . las acciones dirigidas a los cuidados
. de 27 de julio Amazonas . s - No N/A
ordinaria del 20238 paliativos en el ambito de salud publica
del Estado de Amazonas.
Le ;ZY;Z?’ Establece la Campania de
y‘ . . Amazonas Sensibilizacion sobre Cuidados No N/A
ordinaria noviembre .
del 20237 Paliativos en el Estado de Amazonas.
Decreto 5.977, Espifito Establece la Politica Estadual de
Decreto  de 26 de febrero Sa?\to Cuidados Paliativos en el Sistema Unico  No N/A
del 2025% de Salud y prevé otras medidas.
Establece la Politica Estadual de Art. 13.
Cuidados Paliativos y modifica la El incumplimiento
Ley 16.140, de 2 de octubre del 2007, de las disposiciones
Lev 19.723 que dispone sobre el Sistema Unico de esta Ley sujeta
Ley y 7 N .. de Salud (SUS), las condiciones para la , al infractor a las
L de 10 de julio Goias ., ., ., Si . .
ordinaria del 2017 promocion, proteccion y recuperacion siguientes sanciones:
de la salud, la organizacion, | - advertencia;
regulacion, fiscalizacion y control Il - multa; y
de los servicios correspondientes y Il - suspension

prevé otras medidas.

del establecimiento.

continda...
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Cuadro 2. Continuacion

Tipo Identificacion™ Origen Sumario Limite**  Accion coercitiva

Modifica la Ley 19.723, del 10 de julio

Ley Ley 22.072, del 2017, que establece la Politica

ordinaria de 28 de junio Goias Estadual de Cuidados Paliativos y No N/A

del 2023 % modifica la Ley 16.140, del 2 de octubre

del 2007, que dispone sobre el SUS.
Establece las Directrices Estaduales

Ley (T A para la Implementacion de Cuidados

de 7 de octubre Maranhao No N/A

ordinaria Paliativos dirigidos a los Pacientes con

22
4l 202 enfermedades potencialmente mortales.
LE 8 0% Crea el Programa Estadual de Cuidados
Ley de 9 de Mato .. P
. . Paliativos en el ambito de la salud No N/A
ordinaria septiembre Grosso B
del 2021723 publica del Estado de Mato Grosso.
Ley 5.922, Mato Incluye en el Calendario Oficial de
Ley - Eventos del Estado de Mato Grosso
. . de1lldejulio Grosso No N/A
ordinaria 2 do Sul la Semana Estadual de
del 2022 do Sul . ..
Cuidados Paliativos.
Ley 23.938, Establece principios, directrices y
Ley de 23 de Minas objetivos para las acciones del Estado No N/A
ordinaria  septiembre Gerais dirigidas a los cuidados paliativos en el
del 2021% ambito de la salud publica.
Le Ley 12.651, Establece la Politica Estadual de
orzjlinaria de 23 de mayo Paraiba Cuidados Paliativos en el Estado de No N/A
del 2023% Paraiba y prevé otras medidas.
Ley 13.017, Establece, en el Calendario Oficial
Ley de 29 de ; de Eventos del Estado de Paraiba,
ordinaria  diciembre FeiElR la Semana de Sensibilizacion sobre he UL
del 2023% Cuidados Paliativos.
Le (Ljeey1290(.j(()a91, Establece la institucion de los principios
orzjlinaria diciembre Parana y fundamentos de los Cuidados No N/A
del 201978 Paliativos en el Parana.
Lev 21.531 Establece la Semana de Sensibilizacion
Ley LA . sobre los Cuidados Paliativos,
. . de3dejulio Parana A No N/A
ordinaria del 20237 que se celebrara anualmente durante
la segunda semana de octubre.
Ley 21.997 Modifica la Ley 20.091, de 19 de
Ley S . diciembre del 2019, que prevé el
. . de4dejunio Parana - . No N/A
ordinaria del 2024 establecimiento de los principios de
Cuidados Paliativos en el Parana. N
Modifica la Ley 16.241, del 14 de =
diciembre del 2017, que crea el _g’
Calendario Oficial de Eventos y )
L2y A3, Fechas Conmemorativas del Estado de =
Ley de 27 de Pernam- . . -
.. .. Pernambuco, define, establece criterios No N/A
ordinaria diciembre buco . .
del 20195 y consolida las Leyes que instituyeron
Eventos y Fechas Conmemorativas
Estaduales, para incluir el Dia Estadual
de los Cuidados Paliativos.
Le Ic_ieey2108(.j(il4, Pernam- Establece la Politica Estadual sobre
y. . .. Cuidados Paliativos en el Estado No N/A
ordinaria diciembre buco
del 2022 de Pernambuco.

continda...
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Cuadro 2. Continuacion

Sumario Limite**  Accion coercitiva
Establece la obligacion de poner a

disposicion, en el sitio electrénico de

Identificacion™

Tipo

Origen

Ley 18.516,

Ley' . de 16 de abril Pernam- la Secretaria de Salud del Estado ' No N/A
ordinaria del 2024 buco de Pernambuco, un folleto o material
informativo sobre Cuidados Paliativos
Pediatricos y otras medidas relacionadas.
Establece la obligatoriedad de facilitar Art. 3.° El
Ley 18.802, s X . : -
material informativo y educativo incumplimiento de
Ley de 30 de Pernam- .. , .
. .. sobre la estructura y organizacion de Si esta Ley dara lugar
ordinaria  diciembre buco . .. ., -
15 los cuidados paliativos en la atencién a responsabilidad
del 2024 o P . . . .
sanitaria, y prevé otras medidas. administrativa.
Le Ley 8.425, Rio de Crea el Programa Estadual de Cuidados
orzj/inaria de 1 de julio Janeiro Paliativos en el Ambito de la Salud No N/A
del 2019 Publica del Estado de Rio de Janeiro.
Ley 15.277, Rio
Ley de 3de Establece la Politica Estadual de Cuidados
I . Grande .. , . No N/A
ordinaria noviembre do sul Paliativos y prevé otras medidas.
del 2019 %
Establece principios, directrices y
Ley Ley 1.669, de 25 de . objetivos para las aFC|ones de.l E§tado
- . - Roraima  centradas en los cuidados paliativosen  No N/A
ordinaria  abril del 2022 . s
el sistema de salud publica del Estado
de Roraima.
Le Ley 17.292, Establece la Politica Estadual de
orzilinaria de 13 de octubre  Sao Paulo Cuidados Paliativos y prevé No N/A
del 2022% otras medidas.

Art.: Articulo; SUS: Sistema Unico de Salud; N/A: No se aplica; *Identificacion de la norma y fecha de su aprobacién por la autoridad
competente; **Limite: Si existe o no un limite coercitivo en el texto de la normativa

Cuadro 3. Normativas para los cuidados paliativos con medidas coercitivas en los hospitales
universitarios de la red EBSERH

Accion coercitiva
Art. 11 Se considera destitucion cuando la
remocion definitiva del Miembro se produce por
decision de la Comisién en una Reunién Ordinaria,

Sumario

Tipo de norma

Origen

Reglamento Interno de
la Comision de Cuidados

Investigacion

Reglamento Interno %

Reglamento Interno*’

Reglamento Interno“°

HULW/UFPB

HDT/UFTO

HU/FURG

Paliativos del Hospital
Universitario Lauro
Wanderley, del 20 de
junio del 2022

Reglamento Interno de

la Comision de Cuidados
Paliativos del Hospital de
Enfermedades Tropicales,
del 7 de julio del 2022

Reglamento Interno de
la Comisién Permanente
de Cuidados Paliativos
del Hospital Universitario
Dr. Miguel Riet Corréa Jr,
de 15 de agosto del 2022

dejando constancia del hecho en la Acta.

Art. 27 Todo miembro de la CCP que no asista a
3 (tres) reuniones consecutivas, sin justificacion,
sera destituido de la Comision y debera

ser reemplazado.

Art. 16. Los miembros de esta comision que
se ausenten, injustificadamente, de tres
reuniones consecutivas podran ser destituidos
y posteriormente reemplazados.

Art. 15 Sera destituido todo miembro que,

sin razon justificada, deje de asistir a tres
reuniones consecutivas o a cinco reuniones en
un periodo de un ano sin justificacion.

continda...
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Cuadro 3. Continuacion

Tipo de norma

Reglamento Interno**

Reglamento Interno*?

Reglamento Interno“®

Origen

HC/UFG

HUAC/UFCG

HUJBB/UFPA

Sumario

Reglamento Interno de
la Comision de Cuidados
Paliativos del Hospital
das Clinicas, del 9 de
septiembre del 2022

Reglamento Interno de
la Comision de Cuidados
Paliativos del HUAC,

del 15 de septiembre
del 2022

Reglamento del Servicio
de Cuidados Paliativos en
Oncologia del Hospital
Universitario Jodo de
Barros Barreto, del 11 de
noviembre del 2022.

Accion coercitiva

Art. 13 Sera destituido todo miembro que,

sin razon justificada, deje de asistir a tres
reuniones consecutivas o a seis reuniones
intermitentes en el periodo de un afo.

Parrafo Unico. El incumplimiento de las funciones
delegadas al Coordinador del grupo ejecutor en
los plazos estipulados y sin justificacion aceptada
por la Superintendencia dara lugar al reemplazo
obligatorio de dicho coordinador, en caso de
reincidencia o si se considera apropiado.

Art. 18. Cualquier miembro de la comisién que,
sin razon justificada por escrito, deje de asistir a
tres reuniones consecutivas o a seis reuniones
intermitentes en un ano, serad automaticamente
destituido del comité.

Art. 8 Criterios de exclusion del seguimiento
por parte del equipo de Cuidados Paliativos:
I. Rechazo voluntario del paciente o de su
tutor legal y Il. Pacientes que hayan faltado a
al menos dos citas con el equipo de cuidados
paliativos sin justificacion. Parrafo Gnico:

Las ausencias repetidas se consideran
abandono del tratamiento si no se justifican.

Art.: Articulo, CCP: Comision de Cuidados Paliativos; FURG: Universidade Federal do Rio Grande; HC: Hospital das Clinicas; HDT: Hospital
de Doencas Tropicais; HU: Hospital Universitdrio Dr. Miguel Riet Corréa Jr.; HUAC: Hospital Universitdrio Alcides Carneiro; HUJJB: Hospital
Universitdrio Jodo de Barros Barreto; HULW: Hospital Universitdrio Lauro Wanderley; UFCG: Universidade Federal de Campina Grande;
UFG: Universidade Federal de Goids; UFPA: Universidade Federal do Pard; UFPB: Universidade Federal da Paraiba; UFTO: Universidade

Federal do Tocantins

Discusion

La terminalidad de la vida es una etapa desa-
fiadora de la existencia humana, tanto para el
paciente y sus familiares como para el equipo de
salud que participa en los cuidados. Los valores
éticos deben resaltarse en la relacion del tripode
equipo-paciente-familia, sin limitarse a criterios
técnicos, sino reconociendo también las necesi-
dades y la autonomia del paciente en el proceso de
toma de decisiones.

Los recursos técnicos y metodolégicos disponi-
bles en el bioderecho, incluidas doctrinas, leyes y
normas infralegales, son esenciales para conectar
los aspectos éticos y legales necesarios a la practica
de los cuidados paliativos. En este contexto, no se
pueden descartar las acciones coercitivas al ela-
borar y aplicar normativas de cuidados paliativos,
ya que de lo contrario seran ineficaces y se limi-
taran a meras recomendaciones sin ningun efecto
practico final #%°,

Los resultados pusieron de manifiesto la ausen-
cia de legislacion federal sobre cuidados paliativos,
lo que puede atribuirse a la reciente inclusion del
tema en nuestro contexto. Al respecto, cabe resaltar
que la medicina paliativa fue reconocida como area
de practica médica en el pais en el 2011%, es decir,
hace poco mas de una década.

Para establecer un paralelo legal con otras
naciones, en Portugal existe la Ley 31/2018%,
que regula los derechos de las personas en con-
texto de enfermedad avanzada'y al final de la vida,
previendo mecanismos que valoran la autonomia
de las decisiones del paciente, sobre todo en lo
que se refiere al consentimiento informado vy al
testamento vital. En América Latina, Argentina san-
ciono, el 5 de julio del 2022, la Ley 27.678 —Ley
Nacional de Cuidados Paliativos—, para asegurar
a los pacientes el acceso a cuidados paliativos y
resaltar la aplicacion de los principios de equidad,
respeto por la dignidad humana y autonomia.
Sin embargo, el papel pionero en la regién
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corresponde a Colombia, que en el 2014 aprobé la
Ley 1.733%, conocida como la Ley Consuelo Devis
Saavedra, que regula los servicios de cuidados
paliativos y ratifica el derecho del paciente a recha-
zar tratamiento y a que se respete su voluntad.

Una comparacioén legal con la realidad de estos
otros paises enfatiza la necesidad de que Brasil
avance en el debate sobre este tema e inicie este
proceso normativo con la formulacién de una ley
en el ambito federal.

Esta laguna en la legislacién federal podria
retrasar el desarrollo de politicas de cuidados
paliativos en el pais, ademas de obstaculizar la
estandarizacién de las acciones en una nacién
de dimensiones continentales. Por otra parte,
el Ministerio de Salud demostré un esfuerzo
por regular el asunto mediante la publicacién,
en el 2024, de tres ordenanzas %%, Cabe resaltar que
solo una de ellas ** contaba con algiin medio coerci-
tivo para asegurar su aplicacion, aunque si de forma
incipiente y limitada a sanciones administrativas.

El andlisis de las normativas estaduales revel6
que el 59,2% de las unidades federativas contaba
con alguna ley sobre cuidados paliativos, lo que
indica una regulaciéon aun en desarrollo acerca
del tema y advierte de un posible conflicto de
acciones, dado que el Ministerio de Salud instituyé
la Politica Nacional de Cuidados Paliativos!! en
el 2024, pero 11 estados de la federacién altn no
contaban con ninguna legislacion sobre este tema.

Al evaluar cualitativamente estas leyes esta-
duales (Cuadro 2), se observa que algunas de ellas
trataban de campanas de sensibilizacion, inclusién
de semanas estaduales de cuidados paliativos en el
calendario oficial y produccién de material informa-
tivo 1>19:2427.29.31.33 _Gj pien estas iniciativas promueven
el conocimiento sobre el tema y fomentan la partici-
pacion publica, no profundizan en la conducta ética
necesaria para la excelencia en el cuidado.

Cabe sefnalar también que solo dos normativas
estaduales **** incluyeron una medida coercitiva
en su texto legal. Esta situacion invita a reflexionar
sobre otras leyes estaduales, cuya aplicacion puede
no producir efectos practicos, convirtiéndose en
meras directrices o recomendaciones de conducta,
en lugar de preceptos legales plenamente desarrol-
lados. Dicha premisa esta respaldada por los analisis
de Pereira y Riveline1°, que reconocen la coercién
en la sociedad civil como un medio para limitar el

albedrio ajeno y asegurar leyes dirigidas a la protec-
cién de los derechos civiles de los ciudadanos.

En lo que respecta a la normativa en los hospita-
les universitarios, se constaté que solo el 37,7% de
estas unidades contaba con normas sobre cuidados
paliativos. Este resultado merece una consideracion
cuidadosa, ya que estas organizaciones hospitala-
rias son fundamentales para la educacion sanita-
ria y la difusiéon del conocimiento, con un evidente
impacto negativo cuando solo alrededor de un ter-
cio de los 45 hospitales de la EBSERH demuestran
alguna voluntad de abordar el tema. Para Nunes y
colaboradores?, la educacion en cuidados paliati-
VoS Y sus aspectos bioéticos debe basarse en una
estructura teorica (ejemplificada por la normativa)
asociada a acciones practicas de asistencia,
teniendo en cuenta el perfil del alumnado universi-
tario y utilizando diversos recursos didacticos para
optimizar su comprension. Por lo tanto, la laguna
normativa constatada tiene el potencial de retrasar
la evolucion de la educacion bioética en cuidados
paliativos en estos hospitales universitarios.

Ademas, solo seis hormativas de estos hos-
pitales %, que representan el 16,2% del total,
contenian algun limite coercitivo o sancién por
incumplimiento. Todas las regulaciones que intro-
dujeron medidas coercitivas eran normas internas
de las comisiones o servicios de cuidados palia-
tivos, que regulaban la organizacion de estos
equipos, ademas de detallar su funcionamiento y
competencias . Posiblemente debido a sus carac-
teristicas regulatorias, estas normas fueron las que
incluyeron limites coercitivos.

En un anélisis global de los resultados, se cons-
tata que solo el 14% de las normas existentes en los
ambitos estadual y federal contaba con mecanis-
mos coercitivos. Esto indica que, ademas de la esca-
sez de regulaciones, incluso las que existen pueden
ser ineficaces porque carecen de los recursos que
aseguren el impacto esperado. Ademas, surge
una posible contradiccion filosoéfica y conceptual:
;seria coherente aplicar mecanismos coercitivos a
las normas regulatorias de los cuidados paliativos,
que deberian gozar de amplia aceptacién y com-
prension por parte de la poblacién, dado que se
refieren a cuidados personalizados de salud?

La generalizacién de los hallazgos de esta investi-
gacion puede contemplarse en areas relacionadas a la
atencion paliativa, como el tratamiento del dolor y de
los sintomas respiratorios; o incluso en la psicologia

Rev. bioét. 2025; 33: e4004ES  1-12

http://dx.doi.org/10.1590/1983-803420254004ES




Bioderecho y limites coercitivos: andlisis normativo de los cuidados paliativos

clinica, ya que las normativas pueden replicarse en
situaciones de estrés psicologico o de conflictos entre
las partes que participan en los cuidados paliativos.

Una posible limitacién de este estudio esta rela-
cionada con la fragmentacién de las leyes y normas
acerca del tema, asi como con la falta de un reposi-
torio gubernamental Gnico que redna los datos para
optimizar su catalogacion e interpretacion, lo que difi-
culta la agregacion de la informacion. Otra limitacién
observada fue la dificultad para establecer compara-
ciones entre la realidad encontrada en los hospitales
universitarios federales y la situacion en los hospitales
docentes privados, ya que estos Ultimos no cuentan
con una unidad centralizada de informaciény, en oca-
siones, no ofrecen acceso libre a sus normativas.

La recomendacion para futuras investigaciones
incluye la posibilidad de establecer un paralelismo
entre los resultados observados en este estudio y
las realidades encontradas en otros paises con un
nivel de desarrollo similar o con afinidad regional y
cultural con la sociedad brasilefia.

Consideraciones finales

Esta investigacion buscoé lograr los objetivos
propuestos mediante la identificacién de nor-
mativas federales y estaduales sobre cuidados
paliativos y el analisis de los limites coercitivos pre-
sentes en dichas normas, resaltando la importan-
cia de los instrumentos del bioderecho para una
practica ética en cuidados paliativos, sin desesti-
mar la importancia de la formacion en salud para
la difusion de este conocimiento.

La escasez de normativas constatada en este
estudio, junto con el bajo nimero de recursos coer-
citivos presentes en los textos legales existentes,
pone de manifiesto la urgente necesidad de con-
centrar esfuerzos para desarrollar un marco legal
adecuado para los cuidados paliativos; so pena
de retrasar la evolucion de esta modalidad de tra-
tamiento y ver comprometida la aplicacién y la
enseflanza de la bioética en la terminalidad de
la vida en Brasil.
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