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Resumo

A qualidade de vida (QV) ¢ a percepcdo que o individuo tem sobre sua posigdo na vida, considerando o contexto cultural
e o sistema de valores em que esta inserido bem como seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes. Na bioética, a
avaliagdo da qualidade de vida e da saide humana ¢ feita sob uma perspectiva ética, envolvendo principios como a beneficéncia,
a ndo maleficéncia, a autonomia e a justiga. Desta forma este estudo teve como objetivo realizar uma analise e reflexdo sobre
a qualidade de vida numa perspectiva bioética, a partir das andlises dos principios e valores éticos que sdo determinantes para
promogéo ¢ melhoria da qualidade de vida em satde. Este trabalho ¢ uma revisdo de literatura sobre as reflexdes acerca da
qualidade de vida sob a perspectiva da bioética. Para abordar essa questdo, foram estabelecidos critérios de inclusao e exclusao.
Os critérios de inclusdo abrangeram: periodo de 1976 a 2024; artigos em inglés, espanhol e portugués; estudos quantitativos,
qualitativos e revisdes sistematicas; além de artigos originais, relatos de experiéncia, reflexdes, ensaios tedricos e estudos que
abordassem a qualidade de vida sob uma perspectiva bioética. Alguns debates sdo levantados acerca da bioética e da qualidade
de vida de pessoas que possuem os mais variados problemas de satide, desde uma deficiéncia até mesmo uma doenga auto-
imune em que o individuo vislumbra a eutanasia como a solugao de sua dor e sofrimento.
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Abstract

Quality of life (QoL) is an individual’s perception of their position in life, considering the cultural context and value system in
which they live, as well as their goals, expectations, standards and concerns. In bioethics, the assessment of quality of life and
human health is made from an ethical perspective, involving principles such as beneficence, non-maleficence, autonomy and
justice. The aim of this study was therefore to analyze and reflect on quality of life from a bioethical perspective, based on an
analysis of the ethical principles and values that are crucial to promoting and improving quality of life in health. This paper
is a literature review on reflections on quality of life from a bioethical perspective. In order to address this issue, inclusion
and exclusion criteria were established. The inclusion criteria covered: the period from 1976 to 2024; articles in English,
Spanish and Portuguese; quantitative, qualitative studies and systematic reviews; as well as original articles, experience reports,
reflections, theoretical essays and studies that addressed quality of life from a bioethical perspective. Some debates have been
raised about bioethics and the quality of life of people who have the most varied health problems, from a disability to even an
autoimmune disease in which the individual envisages euthanasia as the solution to their pain and suffering.

Key words: Quality of life; Bioethics; Human Beings: Health.

Resumen

La calidad de vida (CV) es la percepcion que tiene un individuo de su posicion en la vida, teniendo en cuenta el contexto cultural
y el sistema de valores en el que vive, asi como sus objetivos, expectativas, normas y preocupaciones. En bioética, la evaluacion
de la calidad de vida y de la salud humana se realiza desde una perspectiva ética, en la que intervienen principios como la
beneficencia, la no maleficencia, la autonomia y la justicia. El objetivo de este estudio fue, por tanto, analizar y reflexionar
sobre la calidad de vida desde una perspectiva bioética, a partir del analisis de los principios y valores éticos que determinan
la promocion y mejora de la calidad de vida en salud. Este trabajo es una revision bibliografica sobre reflexiones en torno a la
calidad de vida desde una perspectiva bioética. Para abordar esta cuestion, se establecieron criterios de inclusion y exclusion.
Los criterios de inclusion abarcaron: el periodo comprendido entre 1976 y 2024; articulos en inglés, espafol y portugués;
estudios cuantitativos, cualitativos y revisiones sistematicas; asi como articulos originales, informes de experiencias, reflexiones,
ensayos tedricos y estudios que aborden la calidad de vida desde una perspectiva bioética. Se plantean algunos debates sobre la
bioética y la calidad de vida de personas que tienen los mas variados problemas de salud, desde una discapacidad hasta incluso
una enfermedad autoinmune en la que el individuo ve en la eutanasia la solucion a su dolor y sufrimiento.

Palabras clave: Calidad de vida; Bioética; Ser humano: Salud.
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Introduciao

A qualidade de vida (QV) atualmente ¢
compreendida pela Organizagdo Mundial da Saude
(OMS) como uma percep¢ao do individuo sobre sua
posicdo na vida, no contexto cultural e do sistema
de valores em que estd inserido, considerando seus
objetivos, expectativas, padroes e preocupagdes!. Na
concepgdo de Martins?, a qualidade de vida (QV) é um
conceito multifacetado e complexo que inclui aspectos
da esfera fisica, emocional, psiquica, social e espiritual.

O advento desse conceito e a inquietagdo com sua
avaliagdo sistematica e cientifica iniciaram por volta dos
anos 1960, quando os cuidados com a satde passarama
ser motivados por alteragdes na esfera social e pelo
surgimento de novos modelos epidemioldgicos do
processo saude-doenga®. Nesse cenario, os indicadores
de morbimortalidade foram minimizados, para antepor a
qualidade de vida humana, amenizar sintomas, melhorar
o nivel de funcionamento, alcancar melhores relagdes
sociais e autonomia pessoal?.

A qualidade de vida tem melhorado de forma
continua nos ultimos anos, decorrentes do avanco da
ciéncia, alteracdes comportamentais ¢ melhorias da
infraestrutura. A expectativa de vida segundo Alves*
durante cerca de 200 mil anos era abaixo de 30 anos,
no contexto atual a expectativa ¢ de 72,6 anos, em
virtude das alteragcdes comportamentais, padrdo de vida,
alimentagdo, acesso a promogao, protecdo € recuperagao
da saade. Estes avancos da QV incluem também o
surgimento da bioética, que aborda um periodo marcado
por conflitos morais acerca de fatos que chocaram a
sociedade no que tange a medicina e a ética’.

A bioética ¢ um campo de estudo que investiga
questoes éticasrelacionadas a satide humana e a qualidade
de vida envolvendo principios que sdo conhecidos como
beneficéncia, ndo maleficéncia, autonomia, justica e
outros que estdo relacionados a tomada de decisdes em
saude®’.

Paraalém disso, a bioética reconhece a importancia
de levar em conta valores sociais, culturais, éticos,
legais e religiosos na prestacdo de servigos de satde,
sendo fundamentado na resolucdo de dilemas éticos
nos cuidados de saude, assegurando que os melhores
interesses dos pacientes sejam respeitados priorizando
a melhora dos resultados ¢ a promogdo da satde e bem-
estar®’.

Goldim?® traz que o termo bioética, indicando a
unido entre biologia e ética foi utilizado pela primeira
vez pelo tedlogo alemdo Fritz Jahr, em 1927, em um
artigo para a revista Kosmos. A palavra faz uma ligagao
para as obrigagdes éticas que compete o ser humano,
sendo definida como uma area do conhecimento capaz
de refletir questdes relacionadas a vida e a morte através
de debates sobre temas como a extensdo da existéncia

humana, morte digna, eutanasia e interrup¢ao da vida
assistida®.

Gillon’ traz que o campo da bioética ¢ amplo
e apresenta instrumentos que siao responsaveis por
identificar os efeitos éticos das agdes e intervencoes
no quesito saude e na qualidade de vida, propondo
um olhar voltado para a necessidade de um equilibrio
entre os avangos éticos e a consideracdo dos valores
dos pacientes, onde manter o equilibrio sera crucial
para garantir que as intervengoes em satide ndo apenas
prolonguem a vida, mas também melhorem sua
qualidade de forma significativa.

Ao longo dos anos, o debate sobre a bioética e
a qualidade de vida tem se intensificado, colocando
0 conceito em uma proposta ainda mais ampla e
multifacetada, especialmente do ponto de vista bioético,
buscando o equilibrio entre os avangos em saude e
tecnologicos com os valores humanos e a dignidade
individualizada. De outro modo, Segre e Ferraz'
apontam que dentro da bioética, no conceito relacionado
a autonomia, o termo “Qualidade de Vida” esteja ligado
algo intrinseco, s possivel de ser avaliado pelo proprio
sujeito, priorizando a subjetividade, pois a realidade ¢é
percebida de forma unica por cada individuo.

Acredita-se que a bioética neste quesito mostra-
se referenciais de analise consistentes para produzir tal
reflexdo, pois busca refletir sobre a qualidade de vida
nas situacdes da vida cotidiana que envolve milhoes de
pessoas e que sdo frequentemente ocultadas, visando
também fortalecimento e reconhecimento das acgdes
que visam a prote¢doda qualidade de vida e da satde
humana''.

Em virtude dos fatos mencionados, o objetivo
deste artigo de revisao inclui a analise e reflexdo sobre
a qualidade de vida numa perspectiva bioética, a partir
das analises dos principios e valores éticos que sao
determinantes para promogao e melhoria da qualidade
de vida em satde.

Metodos

Trata-se de uma revisdo de literatura acerca das
reflexdes sobre a qualidade de vida a luz da bioética.
Para abordar essa questdo, foram estabelecidos critérios
de inclusdo e exclusdo. Dentre os critérios de inclusdao
estavam: corte temporal de 1976 a 2024; artigos em
inglés, espanhol e portugués; estudos quantitativos,
qualitativos e revisOes sistematicas; artigos originais,
relatos de experiéncia, reflexdo, ensaios tedricos e
estudos que abordassem a qualidade de vida numa
perspectiva bioética. Os critérios de exclusdo incluiram:
Artigos que ndo estavam dentro do ano sugerido, artigos
de opinido, editoriais e resumos de conferéncias, por
ndo fornecerem dados empiricos ou analises detalhadas
que fossem suficientes para a revisao. Também foram
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excluidos estudos que ndo abordassem diretamente
questdes bioéticas em relacao a qualidade de vida.

A principio foi realizada uma busca anterior,
posterior e lateral no Google Académico, para verificar
as palavras mais utilizadas acerca da tematica. A
posteriori foi verificada se os termos eram DeCS e
colocadas no MesH para verificar os termos alternativos
e sO a partir disso que foi montada uma estratégia de
busca no PubMed, como ilustrada: ((((quality of
lifefMeSH Terms]) OR (life quality[Title/Abstract]))
OR (Health-Related Quality Of Life[Title/Abstract]))
OR (Health Related Quality Of Life[Title/Abstract]))
OR (HRQOL|Title/Abstract]) AND ((bioethicsfMeSH
Terms]) OR (health care ethics[Title/Abstract])) OR
(Ethics, Health Care[Title/Abstract]).

Com a estratégia de busca foram selecionados
257 artigos, apds aplicar o critério de selegdo a andlise
final foi composta por 38 artigos. A revisao de literatura
tem como proposta analisar de forma critica dada
tematica a partir de material ja elaborado, como teses
de dissertagdo, artigos cientificos, livros'?. Para esta
revisdo bibliografica foram selecionados artigos no
banco de dados, por meio dos descritores em ciéncias da
saude: “Quality Of Life”, “Bioethics”, “Life Quality”,
“Health-Related Quality Of Life”, “Health Related
Quality Of Life”, “HRQOL”, “Health Care Ethics” e
“Ethics, Health Care”, e os operadores booleanos “OR”
e “AND”.

A revisdo finaliza com uma sintese dos
principais resultados e um confronto entre os achados,
considerando a relevancia da bioética na promocgao da
qualidade de vida.

Resultados

A Dbioética é uma resposta a desafios que
emergiram durante o século XX . Apreensodes
ocasionados por pesquisas cientificas envolvendo seres
humanos, colocaram a tona a necessidade de regimentos
¢ticos para condugdo de investigacdoes e reflexdes
acerca das questoes morais emergentes, visto o advento
do avango tecnocientifico que estava ocorrendo naquele
periodo, o avancgo da ciéncia ocorria perante a utilizagdo
dos individuos como sujeitos de pesquisa, sem que sua
autonomia pudesse ser respeitada, visto que, ainda
ndo se tinha conhecimento acerca de regimentos que
regulamentavam pesquisas com seres humanos'.

A utilizagdo de seres humanos para pesquisa
comprometia o bem estar ¢ a qualidade de vida do
individuo, em razdo de ndo haver documentos que
estabelecessem o limite do risco. Este problema tomou
uma visibilidade maior em 1930, quando ocorreu
um episddio que foi conhecido como “O desastre de
Liibeck”: Sem autorizagdo dos responsaveis 100 criangas
foram utilizadas para testar uma vacina para prevengao

da tuberculose e apods este episodio 75 das 100 foram
a obito. Em 1931, a Alemanha estabelece as Diretrizes
para NovasTerapéuticas e Pesquisa em Seres Humanos;
entretanto, durante a Segunda Guerra Mundial, foram
realizadas crueldades sob a denominacao de ‘pesquisas’
com povos judeus, ciganos e outros grupos vulnerados'®.

Muinoz"” aponta que, existem outros eventos que
devem ser lembrados como de importancia fundamental
na historia da bioética e qualidade de vida, dentre eles
estdo a luta pelos direitos dos pacientes nos Estados
Unidos e a publicagio do livro Principios da Etica
Biomédica, em 1979, que consolidou a base tedrica da
bioética, onde € sugerido quatro componentes base para
uma teoria bioética consistente, sendo eles a autonomia,
que refere- se ao direito dos individuos de tomar decisoes
informadas e livres sobre sua propria saude e tratamento.
A beneficéncia, que determina a obrigacdo de agir
no melhor interesse do paciente. A nao maleficéncia,
que complementa o ponto anterior, garantindo que as
acdes tomadas ndo causem prejuizos ou sofrimentos
desnecessarios ao paciente. E a justica, que se refere a
equidade e imparcialidade na distribui¢do de recursos
de saude e na prestagao decuidados.

A bioética, portanto, estd numa conjuntura
de desenvolvimento biotecnologico, de intensos
questionamentos éticos, possibilidades decisorias e
crescimento de movimentos culturais por autonomia e
igualdade. Dessa forma, é importante considerar que nao
existe uma Unica teoria bioética, mas diversos padroes
teoricos que por meio da interagdo, proporcionam
consecutivamente a autotransformagdo, a adequagdo
e a inovacao dos modelos tedricos determinados pelo
desenvolvimento biotecnologico'.

Contudo a bioética nao estd limitada apenas a
ciéncia da saude, desde o seu surgimento ela contempla
outras areas do conhecimento cientifico, a sua atuacao
pratica envolve a vida, com foco multidisciplinar,
nos orientando em analises diarias das nossas vidas,
perpetuando geragdes com mais qualidade de vida'”.

Neste contexto podemos citar a I Conferéncia
de Otawa no Canada, que teve como produto a carta
de Ottawa, documento que destaca possibilidades
de promover a qualidade de vida em todo o mundo
através de estratégias e acdo na promogdo da saude's.
A carta de Ottawa desde a sua criacdo tornou-se o
principal documento para basear o planejamento e
desenvolvimento de promogdes na satide mundial,
a partir dos intimeros registros provenientes das
conferéncias internacionais'’.

Alguns debates sdo levantados acerca da bioética
e da qualidade de vida de pessoas que possuem os mais
variados problemas de saude, desde uma deficiéncia
até mesmo uma doenga auto-imune em que o individuo
vislumbra a eutandsia como a solugdo de sua dor e
sofrimento. Segundo Gould® existem trés possiveis
relagdes entre deficiéncia intelectual (DI) e o bem-
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estar: deficiéncia como um impacto negativo, positivo
ou neutro na qualidade de vida, Gould® traz que o
bem-estar ¢ algo subjetivo, ou seja, cada individuo
vai ter sua propria percepgdo acerca do seu modo de
vida, saude e relacdes pessoais, ele traz também que
ter uma deficiéncia intelectual (DI) ndo significa que o
individuo esta infeliz comsua vida, significa apenas que
mesmo a pessoa nao percebendo ela perde experiéncias
importantes e oportunidades significativas para o seu
desenvolvimento.

Lee-Cheong; Amanullah, Jardine*' aponta que
devido a incidéncia de pessoas com deméncia e que
possuem cuidadores no seu dia-a-dia, surge entdo
a necessidade de preencher esta lacuna, através da
apropriacdo das novas tecnologias, como smartphones,
sistemas domésticos inteligentes e o avango da
inteligéncia artificial (IA), através destas novas
evolugdes € possivel desenvolver novas tecnologias
assistivas (TAs) criadas especificamente para auxiliar
os cuidados das pessoas com deméncias (PcD) a fim de
melhorar a qualidade de vida do cuidado e cuidador.

Do ponto de vista bioético Roach?? apresenta
algumas reflexdes acerca da eutanasia, e relata o caso
de um psicolégo chamado Fernando Bressane que teve
sua vida mudada apoéscair do terceiro andar do prédio
em que morava e fraturar a sétima vertebra da coluna
cervical. Bressane lutou judicialmente para ter sua morte
assistida, visto que, ele acreditava que manter sua atual
qualidade de vida de forma tetraplégica rompe com o
critério de uma vida racional e com sentido, ele acredita
que apos o acidente, ele perdeu o sentido racional, pois
ndo consegue desfrutar dos prazeres da vida em uma
cadeira de rodas. Este artigo traz uma reflexdo, até
onde existe uma relagdo bioética de ndo maleficéncia
e beneficéncia perante o desejo da eutanasia como
principal e unica forma de alivio do sofrimento, gerando
um conflito ético e moral.

Mediante o exposto, a relagdo entre bioética e
qualidade de vida seconfigura como um campocomplexo
e fundamental para o progresso das praticas em saude. A
bioética, por fornecer um quadro moral e ético, marcado
por um campo concreto de investigagdo e cuidado
humano, a partir de decisdes que impactam diretamente
a qualidade de vida dos individuos. E a qualidade de
vida, no que lhe concerne, como um campo intrinseco
que abrange os aspectos relacionados ao bem-estar
fisico, mental e social e que reconhega cada individuo
em sua particularidade e circunstancia®.

Conclusao

Desta forma, conforme se procurou demarcar
neste artigo valendo-se da pesquisa bibliografica,
podemos concluir que o contexto da qualidade de vida e
as reflexdes que permeiam a bioética estdo interligados.

Entretanto verifica-se que as mesmas estdo rodeadasde
limitagdes que desafiam muitas vezes o desempenho da
sua execucao.

O fato da (QV) possuir significados individuais
divergentes para cada individuo impossibilita muitas
vezes a sua avaliacdo e aplicabilidade no meio cientifico
dentro das intmeras perspectivas da ciéncia. Ao
levar em consideragdo as dificuldades metodoldgicas
apresentadas pela literatura e a auséncia de trabalhos
que analisam de forma conjunta os temas estudados,
entende-se que esse trabalho contribui ao apresentar
as observacdes acerca do tema, possibilitando o
desenvolvimento de outros trabalhos.

Conflito de interesse

Os autores declaram nao haver conflitos de
interesse de nenhuma natureza.
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