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RESUMO

LIMA, M.L.F.Bioética e o fim da vida: o debate sobre a tomada de deciséo, as
portas do infinito. Rio de Janeiro, 2013. 69f. Dissertacdo (Mestrado em Bioética,
Etica Aplicada e Saude Coletiva) -Escola Nacional de Saude Publica, Fundagio
Oswaldo Cruz, 2013.

Neste trabalho pretendeu-se investigaros principais aspectos envolvidos no
debate moral sobre os problemas bioéticos atinentes aos cuidados de fim de vida,
enfatizando especialmente o processo de tomada de decisédo frente a morte e ao
morrer. Justifica-se a importancia da tematica em virtude, especialmente, (a) das
transicbes demografica e epidemiolégica que vém ocorrendo no Brasil e (b) do
expressivo avancgo das biotecnociénciasna saude, no tocante a manutencéo da vida
e ao prolongamento da sobrevida. Com efeito, delineia-se um cenéario no qual ha
crescente demanda por tratamentos e servicos de saude, propiciando o surgimento
de situacdes nas quais se torna necessario deliberar sobre os cuidados de fim de
vida, do ponto de vista técnico e bioético. Para a abordagem bioética dessa questéo
foi elaborada revisdo da literatura com estratégia de busca definida, utilizando-se as
bases LILACS, PUBMED e SCIELO. Os textos obtidos foram lidos e as
consideracdes advindas da leitura organizadas em dois artigos. O primeiro artigo —
cujo objetivo é discutir, criticamente, aspectos atuais dos problemas bioéticos
atinentes a finitude — assinala a importancia da construcdo,pelos profissionais que
cuidam,de uma minima caixa de ferramentas bioéticas, para a abordagem das
questdes morais atinentes aos cuidados ao fim de vida. O segundo artigo — que tem
por escopo ponderar sobre o processo de tomada de decisbes em bioética clinica
aplicado ao processo de morrer —, acena para a relevancia da participacdo dos
enfermos, dos familiares e dos profissionais da saude no processo decisério. Com
efeito, conclui-se que a Bioética fornece ferramentas teoricas para a andlise dos
problemas éticos do final da vida, tornando-os mais claros, facilitando a construcao
das melhores decisdes morais na pratica clinica, o que para a teméatica em tela
podera perfeitamente significar a possibilidade de uma boa morte, respeitando —
acima de tudo— a vontade do titular em processo de morrer, as portas do infinito.

Palavras-chave:bioética; cuidado terminal; tomada de decisdo; morte.



ABSTRACT

LIMA, M.L.F. Bioethics and the end of life: discussions on taking decisions at the
gates of the infinite. Rio de Janeiro, 2013. 69f. Dissertacdo (Mestrado em Bioética,
Etica Aplicada e Salde Coletiva) - Escola Nacional de Satde Publica, Fundacg&o
Oswaldo Cruz, 2013.

This paper presents a structured investigation of the key aspects involved in
moral debates over bioethical problems arising from end-of-life care, with particular
stress on decision-taking processes related to death and dying. The importance of
this topic is justified especially by: (a) demographic and epidemiological transitions
under way in Brazil and (b) significant progress in the health-related bio-techno-
sciences, in terms of maintaining life and prolonging survival. This shapes a context
where rising demands for healthcare treatments and services are leading to
situations in which thought must be given to end-of-life care, from the technical and
bioethical standpoints. In order to approach this issue through bioethics, a review of
the literature was prepared, following a clearly defined search strategy and using the
LILACS, PUBMED and SCIELO databases. The obtained texts were read and the
resulting observations were organized into two papers. The first paper — whose
purpose is to conduct a critical discussion of current aspects of bioethical problems
related to finitude — underscores the importance of the construction of a basic
bioethical toolbox by attending practitioners, for exploring moral issues related to
end-of-life care. Exploring decision-taking processes in clinical bioethics applied to
the dying process, the second paper underscores the relevance of the participation of
patients, family members and healthcare practitioners in decision-taking processes,
reaching the conclusion that Bioethics provides theoretical tools for analyzing and
clarifying end-of-life ethical problems. This streamlines the construction of more valid
moral decisions in clinical practice which, for the topic under examination, may
enhance the possibilities of decent deaths, above all respecting the wishes of
persons engaged in the process of dying, at the gates of the infinite.

Keywords:bioethics; decision-taking; end of life care; death; ethics.
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CAPITULO |

INTRODUCAO

A morte € ainda um tabu na sociedade ocidental.

Historicamente, nas diferentes obras de arte, passou a ser representada por
um esqueleto coberto por um manto monastico e uma foice na mao. E dessa forma
fantastica que ela surge no romance de José Saramago® — As Intermiténcias da
Morte — iniciada pelo excerto “no dia seguinte ninguém morreu”.Em um pequeno
pais, a morte — magoada — suspendeu suas atividades frente a ingratiddo dos
humanos. A nacéo “embandeirada” comemora a imortalidade, depois de milénios de
sujeicdo a “indesejada das gentes”; no entanto, em pouco tempo, apresentam-se
sérios problemas: hospitais lotados de doentes agonizantes, idosos decrépitos sem
esperancas de descanso para si e para suas familias, vitimas de graves acidentes
gue ndo morriam.

Ocorre uma crise no governo e nas religides, surgem novos problemas
filoséficos e instaura-se o caos no cotidiano. Com a eternizacdo da vida as dores
passaram a ser perenes, aumentam o0s problemas econémicos para as funerarias,
as seguradoras e a previdéncia social. Em termos de politica externa, quase ocorreu
uma guerra com o0s paises vizinhos. A solucdo encontrada pelos moribundos, diante
do sofrimento intenso, foi despistar a vida e, atravessando a fronteira do pais,
encontrar descanso. A contravengao surge em seguida, porque a “Maphia” passou a
controlar o negécio dos doentes terminais e dos enterros. Apds sete meses, a morte
anuncia publicamente através de uma carta, em rede de televisdo, que voltaria as
suas atividades; no entanto mudou sua estratégia uma vez que passaria a avisar
aos destinatarios, com antecedéncia de oito dias, para colocarem em ordem o que
restava da vida e dos negécios, fazer testamento e se despedir da familia®.

De forma grandiosa e atual, Saramago trata de problemas que afetardo — na
verdade, ja afetam... — todos os paises no futuro como o envelhecimento
populacional, o pagamento das pensdes e 0s sistemas de saude. O governo, 0s
representante das religides, os pensadores, 0s empresarios e a sociedade em geral

sdo afetados pela morte, com destaque para pessoas com doencgas cronicas
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incuraveis, submetidas ao sofrimento em um contexto de crescentes avangos das
biotecnologias.

Ao longo dos séculos, as pessoas morreram em seus lares, cercadas pela
familia, incluindo criancas, amigos e vizinhos. O doente sabia que estava proximo do
fim e realizava suas despedidas, distribuia sua heranca e oferecia conselhos, de
modo a partir com suas questdes pessoais resolvidas. Atualmente, a morte perdeu
seu carater publico, deixando o cenario domiciliar e o amparo da familia, passando
para o monopélio médico no ambito do hospital geral®.

Um breve comentério: ohospital,até o século XVII, segundo Foucault®, tinha
como principal funcdo auxiliar alguém que estava morrendo através de assisténcia
material e espiritual. Cumpria de outro modo a fungéo de afastar os pobres doentes,
os loucos, os ‘devassos’ e as prostitutas da sociedade para garantir a nao
‘contaminacdo’ por sua “doenga” aos individuos saudaveis. As pessoas que
realizavam esse trabalho ndo eram envolvidas com a medicina, podendo ser leigos
préaticos ou religiosos®.

De acordo com Ariés* o interdito da morte no século XX solidariza-se com a
modernidade, seguida pela industrializacdo e urbanizagéo. Desse contexto,decorrem
trés fendmenos: a ocultacdo da morte, a qual se tenta ‘banir das vistas da
sociedade; a transferéncia da morte para o hospital, onde a mesma deveria ficar
escondida; e, por ultimo, a extincdo do luto. Atualmente, deve-se morrer escondido,
ocultando-se até do proprio moribundo a chegada da sua morte, a qual,agora, passa
para o dominio das equipes hospitalares, medicalizada e pactuada por familiares e
sociedade na chamada conspiracdo do siléncio®. O individuo é privado da sua
liberdade, vontade e consciéncia sobre seus derradeiros momentos, pois acredita
gue é em nome de seu beneficio que todos agem. E quanto ao luto? Deve ser
sentido individualmente, somente na intimidade, ndo transparecendo socialmente as
emocoOes, a fim de ndo haver perturbacdo dos demais no que possa lembrar a
prépria morte”.

Norbert Elias®, em sua obra Solidéo dos Moribundos, trata do isolamento e da
exclusdo dos velhos e dos doentes a partir da experiéncia da morte. Variando entre
as sociedades, “a morte é vista como um perigo biopsicossocial na vida dos

»6

individuos na modernidade”. O estilo de vida da modernidade remete a soliddo na

hora da morte, pois € como se vive.
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A morte, no século XXI, tornou-se ainda mais capturada pelo avanco
dasbiotecnologias, acentuando-se seu significando, para a medicina, de que
representa um genuino fracasso, devendo ser vencida pelo médico (ente no qual a
sociedade deposita a obrigacdo de curar e salvar). Este, diante de uma doenca
terminal, muitas vezes propde medidas terapéuticas pertencentes ao “arsenal da
medicina”: técnicas, equipamentos e unidades de tratamento intensivo com objetivo
anico de preservar a viabilidade biolégica. Acrescente-se a isto o temor pelas
sancbes legais e o dever de tomar decisbes acerca do final da vida de seus
pacientes, uma vez que assim foi treinado, segundo a tradi¢cdo das escolas médicas
contemporaneas e da deontologia’.

A reorganizacdo do hospital como instituicéo,de acordo com Foucault® ndo se
originou das evolucdes das técnicas médicas, pois a medicina e o hospital eram
independentes até meados do século XVIII. A préatica médica era individualista. O
médico assistia 0 doente na sua casa, em uma atuacdo expectante e pouco
intervencionista sobre a doenca. ApOs as transformacfes sociais, originadas na
politica econdbmica, houve o surgimento das disciplinas — entendidas como o
exercicio de poder, inscritas, sobretudo,nas delimitacbes do espaco e do tempo—na
qual os individuos ndo mais se agrupavam, mas eram ordenados nas instituicdes
(familias, escolas, exército, hospitais e prisdes)?. E, a fim de manter essa ordem, era
necessario 0 registro continuo, exercendo vigilancia sobre os individuos, a qual
permite julga-los, classifica-los,medi-los e localiza-los e, assim, utilizad-los ao
maximo?®.

Essa nova organizacdo hospitalar, disciplinadora, foi medicalizada, e o poder
foi confiado ao médico, cujo conhecimento — inscrito nas descri¢cdes cientificas cada
vez mais numerosas —permitiucontrolar as doencas e curar 0s pacientes, passando
a ordenacdo e ao registro das informacdes a partir de formas, normas, cédigos e
nameros, para alcancar a terapéutica mais acertada. O ritual de visita —
especialmente nos hospitais de ensino — exemplifica a tomada de poder pelo
médico, o qual vai ao leito de cada doente seguido por todos os subordinados do
hospital. Assim os individuos e toda a populacdo tornam-se objetos do saber da
medicina. Quanto ao hospital passa a ser um local de cura e de formacédo dos
médicos®.

Durante o século XX, a evolucdo da bacteriologia e dos estudos laboratoriais

modificou, amplamente, o hospital. A ado¢cdo de cuidados de assepsia conseguiu
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diminuir os indices de mortalidade hospitalar, e as técnicas laboratoriais facilitaram
os diagnésticos. Portanto, o tratamento meédico tornou-se mais efetivo, e
consequentemente, digno de maior confianca pela sociedade®.

A atuacdo meédica no bindmio saude-doenca em ambito hospitalar,numa
perspectiva de salvar vidas, permitiu a emergéncia de dispares questbes sobre o
processo de morrer, algumas das quais ja assinaladas desde a Antiguidade. De fato,
ponderacdes sobre a finitude e a limitag&do terapéutica podem ser encontradas emA
Republicade Platdo, obra na qual é estabelecida genuina censura ao emprego da
medicina como forma de prolongar a vida, caso o enfermo esteja acometido por
doenca incuravel®*°.

A ideia de morrer com dignidade tem sido tematica muito debatida
atualmente, na medida em que as biotecnologias no campo da salde permitem que
a vida seja prolongada com auxilio de equipamentos que mantém as funcdes vitais
artificialmente dos enfermos, mesmo que néo haja condi¢cbes de reestabelecer vida
de relacdo™.Em oposicéo a esse estado de coisas surgiram diversos movimentos
pelos direitos dos doentes, a partir da década de 1970 do século XX. As
reivindicagcbes abrangeram desde o direito de “morrer com dignidade” até a
regulamentacdo da em alguns paises**#*3. Surge um novo discurso para o modelo
de prética relacionado a morte de doentes cronicos terminais apos as publicacbes
de Saunders, o qualincluia pacientes, familia e profissionais transformando as
relagdes anteriores e iniciando o movimento hospicemoderno™,

Também nesse ambito tornam-se manifestos, em dispares obras artisticas —
como produgbes literarias, cinematograficas, teatrais, dentre outras -

posicionamentos em defesada boa morte™.

1.1.JUSTIFICATIVA

As transi¢cdes demografica e epidemiolégica que vém ocorrendo no Brasil — a
primeira relacionadaao acelerado envelhecimento populacional e ao aumento da
expectativa de vida; a segunda,associada a diminuicdo da morbimortalidade das
doencas infecciosas e parasitariase ao aumento das enfermidades crénicas néo
transmissiveis (mais prevalentes na populacdo idosa) — tém exigido demanda por

cuidados de saude, tornando-se assim um importante problema de saude
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publica’®'®. Destacam-se, igualmente,os avancos das biotecnociéncias—
especialmente no tocante & manutencao da vida e ao prolongamento da sobrevida —
tornando mais lento o processo de morrer, 0 que pode gerar situacdes conflitantes
para os profissionais da salude e as pessoas com doenca terminal e seus
familiares™.

A pratica profissional da autora da presente dissertacdo, em oncologia, tem
permitido observar que a tomada de decisdo em situacdes fronteiricas entre a vida e
a morte deveenvolver pacientes, familiares e profissionais de saltde. E sabido que
grande parte das mortes no Brasil ocorre em hospitais, atualmente®. No entanto, o
assunto € pouco discutido, destacando-se que mesmo as pessoas com diagnostico
de moléstias graves e incuraveis — e, igualmente, suas familias — témgrandes
dificuldadespara aborda-lo, devido a pouca ou nenhuma oportunidade para
conversacgao franca sobre a finitude, ao que se soma o despreparo comunicacional
da equipe de satde®?.

O processo de morrer em um hospital € muitas vezes solitario — apesar dos
inimeros envolvidos usualmente presentes —, inscrito em relacdes interpessoais
profundamente assimétricas — envolvendo enfermos e profissionais da saude —,
permitindo que a maior parte das decisbesseja tomada em nome da beneficéncia,
em uma perspectiva paternalista.

Em busca de uma reflexdo ética que assegure o principio do respeito a
autonomia em situacdo de vulnerabilidade — como nos contextos de doenca terminal
— procurou-se apresentar aspectos bioéticos e legais dos cuidados de final de vida,
de modo a subsidiar as discussGes na esfera do processo decisorio. Destaca-se,
nesse dominio, que a bioética, enquanto disciplina, tem como pressupostos: a) a
descricdo, a andlise e a compreensédo, de maneira racional e imparcial, dos conflitos
e dos problemas morais; b) a ponderacdo sobre tais conflitos para a proposicédo de
solugdes racionais — razoaveis e aceitaveis — pelos individuos envolvidos nos
conflitos e a prescricdo de comportamentos/condutas corretas e proscricdodaqueles
considerados incorretos®®. Tais pressupostos podem auxiliar, decisivamente,a busca
das melhores decisdes morais na pratica clinica dirigida aos cuidados de fim de vida,
resultandoemoferta de qualidade para uma boa morte, respeitando-se, acima de

tudo, a vontade do titular da existéncia.
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1.2. OBJETIVOS

Sao objetivos do presente estudo:

1.2.1. Geral

Investigar os principais problemas bioéticos atinentes aos cuidados de fim de
vida, enfocando o processo de tomada de decisao.

1.2.1. Especificos:

a) Delimitar e discutir os principaisconceitos bioéticos relacionados ao fimda
vida, a saber: distanasia, ortotanasia, eutanasia e suicidio assistido,
cuidados paliativos e diretivas antecipadas, correlacionando-os com 0s
argumentos embasados nos principios de sacralidade da vida humana

(PSV) e de respeito a autonomia das pessoas (PRA);

b) Discutir o processo de tomada de decisdes em Bioética clinica, utilizando o
seguinte caminho: conceituacdo da Bioética;delimitacdo do principio do
respeito a autonomia; apresentacdo dos debates sobre o fim da vida;

ponderagbes acerca de quem toma a decisdo; e processo de tomada de
decisao.
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CAPITULO I

METODOS

Realizou-se pesquisa bibliografica, em meio eletrénico, de artigos indexados
nas bases LILACS (Literatura Latino-Americana e do Caribe em Ciéncias da Saude
— http://lilacs.bvsalud.org/),PubMed (U. S. National Library of Medicine
www.ncbi.nim.nih.gov/pubmed) e SciELO Brasil (Scientific Eletronic Library Online —
www.scielo.org). Os descritores utilizados para a busca — identificados no
DeCS(Descritores em Ciéncia da Saude - decs.bvs.br/) — sdo apresentados no
Quadro 1.

Quadro 1 - utilizados na pesquisa bibliografica

Portugués Inglés Espanhol
Bioética Bioethics Bioética
Etica Ethics Etica
Morte Death Muerte
Teoria da Deciséo DecisonTheory Teoria de las Decisiones
Técnicas de Apoio para | DecisionSupportTechniques | Técnicas de Apoyo para
a Deciséo La Decision

Os descritores selecionados foram combinados de acordo com as estratégias
descritas no Quadro 2, o qual também exp8e o numero de citagcbes obtidas.

Quadro 2 - Estratégias de busca utilizada na pesquisa bibliografica e niumero de
citacOes obtidas

Estratégia de busca Bases consultadas
LILACS | PubMed | SciELO

Bioética + Morte 292 1854 35
Etica + Morte 514 14124 49
Bioética + Morte + Teoria da Deciséo 0 47 0
Etica + Morte + Teoria da Decis&o 0 154 0
Bioética + Morte + Técnicas de Apoio para a Decisao 0 6 0
Etica + Morte + Técnicas de Apoio para a Decisdo 0 59 0
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A pré-selecdo dos artigos foi realizada a partir da leitura dos titulos e dos
resumos. A partir dessa delimitagdo inicial, foi procedida a leitura dos textos,
selecionando-se as publicacbes que abordassem os problemas bioéticos — e a
tomada de decisdo sobre os mesmos — no ambito do fim da vida.

Apés essa segunda etapa da selecdo — a partir da qual foram escolhidos50
artigos —, procedeu-se a leitura critica dos textos, seguida da organizagdo de

sintese, resultando em dois artigos, obedecendo aos objetivos do trabalho:

a) Artigo 1: Problemas Bioéticos e os Cuidados de Fim de Vida, submetido a
Revista da Sociedade Brasileira de Clinica Médica (2013);

b) Artigo 2: Processo de Tomada de Decis&o no Ambito dos Cuidados de Fim
de Vida, a ser submetido, ulteriormente, em revista especializada na area

de bioética.

Deve ser comentado que, para a feitura dos artigos, foram utilizados também
livros, capitulos de livros, documentos eletrdnicos e outros textos, previamente
conhecidos pelos autores e/ou que estivessem assinalados nas referéncias dos

artigos obtidos.
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Resumo

O crescente envelhecimento populacional e 0 aumento das doengas cronicas néo
transmissiveis tém contribuido para maior nUmero de adoecimentos por condi¢cdes
graves e incuraveis, tornando necessario o oferecimento de bons cuidados de fim de
vida para as pessoas, aspecto que precisa ser pensado em termos técnicos e
bioéticos. Assim, o objetivo do presente artigo é discutir, criticamente, aspectos
atuais dos problemas bioéticos atinentes ao fim de vida — explorando especialmente
0S conceitos de distanasia, ortotanasia, eutanasia, suicidio assistido, limitacédo
consentida de tratamento, cuidados paliativos e diretivas antecipadas — em relacao a
argumentagdo ética sustentada em termos dos principios de sacralidade da vida
humana (PSV) e de respeito a autonomia das pessoas (PRA). A discussdo dos
aspectos atuais e a constru¢cdo de uma minima caixa de ferramentas bioéticas, para
a abordagem das questbes pontuadas tornam-se essenciais para todo e qualquer
profissional de saude que atue com enfermos em processo de morrer, de modo a
permitir um passamento digno, o que pressupfe o acolhimento dos desejos da
pessoa, sem imposi¢cdes baseadas na técnica e/ou no paternalismo.

Palavras-chave: bioética; cuidado terminal; ética.

Summary

Steadily increasing non-transmittable chronic diseases in aging populations are
resulting in more patients with serious, incurable conditions, with rising needs for
good end-of-life care for these cases requiring careful thought in technical and
bioethical terms. The purpose of this paper is thus to present a critical discussion of
current aspects of bioethical problems related to the end of life, particularly the
concepts of dysthanasia, orthothanasia, euthanasia, assisted suicide, pre-set
treatment boundaries, palliative care and advance directives or living wills, in terms of
ethical arguments grounded on the principles of the sacredness of human life (SHL)
and respect for personal autonomy (RPA). A discussion of current aspects and the
construction of a basic bioethical toolbox for addressing specific issues have become
essential for all healthcare practitioners assisting patients engaged in the process of
dying, in order to offer them decent deaths. This assumes that personal wishes will
be followed, without impositions based on techniques and / or paternalism.

Keywords: bioethics; end-of-life care; ethics.
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Introducéo

O nascimento e a morte dos seres humanos nao sdo simples
ocorréncias naturais, mas referem-se a um mundo no qual
aparecem e do qual partem individuos singulares, entes Unicos,
impermutéaveis e irrepetiveis.

H. Arendt

O homem e a mulher sdo, dentre todos os seres vivos, 0s Unicos a possuirem
consciéncia da sua propria finitude, o que estabelece um contexto bastante
problematico e paradoxal®: apesar de a morte fazer parte do ciclo “natural” de todo
vivente, o medo do desconhecido e a perspectiva de extingdo tornam a tematica um
dominio de abordagem extremamente arida®. Norbert Elias considerou que é parte
da tarefa da sociedade tornar o passamento dos seres humanos — quando “chegada
a hora” — o mais facil e agradavel possivel para aquele que parte, para aqueles
préximos que ficam e para aqueles que cuidam®.

Sem embargo, a sociedade mantém-se, muitas vezes, em siléncio sobre
isso?, 0 que se agrava em uma esfera de paulatino envelhecimento populacional,
somado as mudancas no perfil epidemioldgico de adoecimento. No Brasil, iniciou-se
— na década de 1960-a transicdo epidemioldgica, descrevendo-se a reducdo da
morbimortalidade por doencas infecciosas e parasitarias e 0 aumento por
enfermidades crénicas ndo transmissiveis (mormente aquelas do aparelho
circulatério e as neoplasias) e por causas externas (como acidentes e violéncia)®.
Neste contexto, atualmente, considera-se o cancer um problema de saude publica
mundial, afligindo paises desenvolvidos e em desenvolvimento. Segundo projecdes
da Organizacdo Mundial da Saude (OMS),prevé-se que, no ano de 2030, a
incidéncia mundial de cancer sera de 27 milhdes de casos novos e que ocorrerdo 17
milhdes de mortes pela doenca®. As estimativas para o Brasil, no ano de 2013,
apontam para 518.510 casos novos. E a segunda causa de mortalidade, seguindo-
se as doencas do aparelho circulatério. Assim, a prevengdo e o controle temse
extremamente importantes, pois 0 aumento crescente de casos novos significard,
muito provavelmente, o aprofundamento do desequilibrio entre a oferta de bons
servicos e as necessidades dos enfermos — ou seja, disparidade entre acesso e
demanda —, resultando que mais pessoas morrerdo prematuramente de cancer’.
Outrossim, torna-se premente a reestruturacdo dos servigos do sistema publico de

saude para o atendimento das crescentes demandas. Ademais, ampliam-se as
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complexas questfes relacionadas a tomada de decisdo no fim de vida — tendo em
vista que muitos dos enfermos evoluirdo, por questdes da propria condicdo morbida,
para um inexoravel processo de morrer —, destacando-se as dimensdes técnica e
ética do cuidado.

As escolhas bioéticas — publicas e privadas — envolvem usualmente os
sujeitos, as familias e os profissionais de salde, o que requer a clara delimitacdo
dos problemas éticos, em termos dos conceitos e das teorias aplicaveis ao processo
de morrer. Dispares questdes tém sido propostas no campo dos cuidados ao final da
vida incluindo a atencdo aos enfermos com cancer e com outras graves e incuraveis
moléstias crbnicas ndo transmissiveis, tais como: a) Cabe ao paciente escolher
como ir4 findar sua existéncia? b) Qual o lugar da familia e dos profissionais de
salde nesse processo? ¢) Quais os limites para a intervencao terapéutica?

As opcbes diante de umacondicdo morbida cronica e terminal poderdo ser
abordadas em termos de cuidados paliativos, da distandsia, da ortotanasia, da
eutanasia / do suicidio assistido, da limitacdo consentida de tratamento e do das
diretivas antecipadas da vontade (as quais podem ser formalizadas pelo testamento
vital), destacando-se a relevancia da informacdo verdadeira e da clareza da
linguagem — sem jargdes técnicos — para o entendimento dos envolvidos. Desta
feita, com base nessas breves consideracgfes, o0 objetivo do presente artigo € discutir
criticamente 0s aspectos atuais desses conceitos bioéticos, tomando como ponto de
partida a argumentacdo em termos dos principios de sacralidade da vida humana

(PSV) e de respeito a autonomia das pessoas (PRA).

A bioética e o debate moral sobre o fim da vida: sacralidade da vida e respeito
a autonomia

A palavra bioética € formada pelostermosbios e ethiké, ambos de origem
grega®. Bios,vocabulo delimitado conceitualmente desde Aristdteles, diz respeito a
vida prética/politica do homem, opondo-se a zoé — a mera vida biologica (organica).
Ja ethiké vem de ethos, palavra articulada a ideia de moral ou de costume
(relacionados aos habitos existentes e socialmente aceitos) ou carater ou virtude
(aplicado ao cidad&o). Destaque-se, ainda, a significacdo mais antiga — e, quica,
originaria — de ethos como guarida ou abrigo, primeiro dos animais ndo-humanos e
depois dos sereshumanos. Em linhas gerais pode-se delimitar ethiké como sinénimo

de teorizacdo, tematizacéo ou ciéncia do ethos®.
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Em termos conceituais — evidentemente articulaveis a composi¢cdo do
vocabulo, com os termos bioseethiké— a bioética apresenta, provavelmente, tantas
definicbes quanto o numero de tedricos que se preocuparam em dizer 0 que a

mesma é. Optou-se, nesse ensaio, pela definicdo de Miguel Kottow”:

[Por bioética entende-se] o conjunto de conceitos, argumentos e normas
que valorizam e legitimam eticamente os atos humanos [cujos] efeitos
afetam profunda e irreversivelmente, de maneira real ou potencial, os
sistemas vivos’ (p. 53).

Trata-se por um lado de um conceito ampliado para além do dominio
biomédico — albergando o paradigmabiotecnocientifico e as praticas biotecnolégicas
para outros seres vivos e suas acfes sobre o meio ambiente — e, por outro lado,
capaz de delimitar os elementos que devem ser concernentes a analise moral do
agir humano’. Ademais, pode ser ponderado, com Diego Gracia®, que a “bioética
tem de auxiliar os profissionais de saude a refletir sobre os fins de sua
atividade”.Destaca-se ainda que diante das transformacdes da medicina ocidental,
torna-se essencial que profissionais e usuarios do sistema de saude (ou seus
representantes legais) assumam as respectivas responsabilidades ante as questdes
de valor ligadas & gestdo da vida e do corpo, da satde e da doenca®.

A ordem de problemas abordaveis na esfera da bioética é bastante ampla, o
que pode ser pressentido a partir do préprio conceito apresentado®. O que estar4 em
pauta, nesse manuscrito, serao 0s aspectos concernentes ao final da vida, tematica
que tem sido abordada tradicionalmente, em termos éticos, a partir de dois
principios: o Principio da Sacralidade da Vida (PSV) — no caso, destaque-se, da vida
humana — e o Principio de Respeito & Autonomia das Pessoas (PRA). E importante
demarcar bem a ideia de principio, para o que se pode recorrer a Beauchamps e
Childress™® “[...] os principios sdo especialmente evocados apenas para auxiliar no
desenvolvimento de diretrizes para a acao”.Em outra passagem da obra Principios
de Etica Biomédicaos autores comentam que “os principios (e coisas do género) nos
orientam para certas formas de comportamento; porém, por si mesmos, eles nao
resolvem conflitos de principios™°.

Além disso, pode-se conjecturar que

[...] os principios funcionam como regras, talvez como regra geral, que
dirige o interessado a uma abordagem particular para a solucdo de um
problema. Mesmo ndo sendo fundamentais, os principios sao, pelo menos,
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Uteis. Esses principios também funcionam para indicar as fontes de areas
particulares de direitos e obrigacdes morais. Nesse sentido, sdo principia:
indicam a fonte, o comeco, 0 inicio ou as origens de areas particulares da
vida moral™ (p. 132).

A partir do PSV, entendido como

[...] principio que impde o dever absoluto de respeitar os finalismos
biologicos proprios do corpo humano. Nesse sentido, o principio pressupfe
uma concepc¢ao da biologia que sublinha o carater teleologico intrinseco dos
processos vitais e afirma que, gracas a razdo, a pessoa pode conhecer tais
finalismos [que s&o substancialmente dois: auto-conservacéo e reproducao]
e reconhecer o dever absoluto de respeita-los™ (p.104).

Presume-se um dever absoluto de respeitar os processos teleolégicos e
naturais, nos quais a interferéncia irreversivel (para lembrar a definicdo de Kottow) é
considerada imoral.A tradicéo religiosa judaico-crista inscreve o PSV no componente
divino; nessa perspectiva, segundo a vontade de Deus, a vida € uma dadiva — um
bem concedido & criatura humana — dai seu estatuto sagrado™®. A vida sagrada nao
deve ser interrompida nem por vontade do seu titular, ou seja, a existéncia é
considerada digna independente das condicées em que se apresente™.

Maurizio Mori** afirma que o processo de secularizacdo da cultura ocidental e
0S avangos técnicos dos ultimos anos dificultam a diferenciacdo entre “natural’ e
“artificial”, entre “matar” e “deixar morrer’. Tais movimentos — acrescidos da
ampliagdo do conceito de “saude” para além do componente biolégico —culminaram
com a elaboracdo de conjecturas sobre a insuficiéncia da ordem natural como base
suficiente e adequada para o estabelecimento da norma moral. Esse € um dos
contextos que explica o enfraquecimento do dever absoluto — representado no PSV
—, em prol da centralidade do PRA no debate bioético contemporaneo®**°,

O Relatério Belmont®® — elaborado pela NationalCommission for
theProtectionofHumanSubjectsofBiomedicalandBehavioralResearch—externando a
preocupacdo com os sujeitos frente aos abusos das pesquisas clinicas, apresentou
trés principios bioéticos basicos: beneficéncia, justica e respeito as pessoas
(autonomia); este Ultimo possui duas premissas éticas: a) todas as pessoas deverao
ser tratadas como agentes autbnomos; b) todas as pessoas com autonomia
diminuida deveréo ser protegidas®. O Relatério compreendia que pessoa auténoma
era capaz de deliberar sobre seus objetivos pessoais e agir segundo a orientacéo de

suasproprias deliberacdes. Desde esta perspectiva, oprincipio de respeito as



24

pessoas originou procedimentos praticos: a) necessidade de consentimento
informado; e b) tomada de decisbes por substituicdo, quando a pessoa tem sua
autonomia reduzida (sendo incompetente ou incapaz)®.

O PRA surgiu como instrumento legitimo na resolucéo de conflitos morais na
biomedicina, especialmente a partir da publicacdo do livio Principios de Etica
Biomédica, por dois autores implicados na elaboracdo do Relatério
Belmont,Beauchamps e Childress®. Nas primeiras edicdes, o PRAeraapresentado
comoprincipio da autonomia e, posteriormente, passou a ser denominado respeito a
autonomia das pessoas'® De um modo geral, as decisdes serdo consideradas
autonomas se forem resultado da deliberagdo e da vontade individual, a partir do
processo de informacdo e esclarecimento sobre diagnosticos, tratamentos, riscos,
beneficios, danos possiveis e prognoésticos, essencialmente nas atividades de
cuidado & salde e de investigacdo nas pesquisas, envolvendo seres humanos™.

Apesar da formulag@o recente do PRA — em termos da praxis no ambito
biomédico —, o conceito de autonomia tem uma longa histéria. Sua concepcao
originaria remete ao pensamento grego antigo, em referéncia ao autogoverno da
cidade-estado grega (pdlis)'®. Na Idade Moderna passa a ser dirigida ao individuo,
em consequéncia das transformagfes culturais vivenciadas pelas sociedades
ocidentais — com especial destaque para o humanismo —, alcancando a plena
aplicacdo, no ambito moral, com Kant!’ sob a forma de imperativo categérico, que
ordena de forma necessaria e incondicional o seguinte principio: “Age de tal modo
gue a maxima de tua vontade possa valer sempre como principio de uma legislacao
universal”®. Destaca-se, ainda com Kant, que a autonomia é o préprio fundamento
da moral: sendo a vontade autbnoma, a boa vontade, daquele que age por dever,
pelo puro respeito pela lei moral, e néo de acordo com o dever meramente legal®®.

Miguel Kottow?® apresenta, em seu texto Ensefiandolas paradojas de la
autonomia, a relevancia do fator biolégico para o pleno exercicio da autonomia, na
medida em que ser autdbnomo significa estar organizado em uma unidade
psicofisica, cuja vontade pode ser plenamente manifesta, quando o corpo funciona
bem; mas, se essa unidade psicofisica oferecer restricbes — tais como, debilidade,
cansaco, senilidade ou doenca —, essa autodeterminacdo estar4& comprometida®.
Tal questdo se torna ainda mais aguda no amago da assimétrica relacdo médico-
paciente, na qual o médico é dotado de saber técnico, o que compromete ainda mais

as possibilidades de autodeterminac&o do enfermo®.
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As tensoOes entre a aplicacdo do PSV e do PRA se acentuam, sobremaneira,
nos extremos da vida humana, ou seja, no vir-a-ser(hascimento) e no deixar-de-
ser(morte)'®. A apresentacéo dos conceitos relevantes para o ambito dos cuidados
de fim de vida — enfatizando a presenca do PSV e do PRA nos mesmos — sera o

foco da proxima secéo.

Principais problemas bioéticos do fim da vida

As pessoas diferem quanto aos proprios pontos de vista sobre a morte, o que
se torna bastante evidente ao se observar o modo pelo qual as sociedades lidam
com a finitude, nos diferentes momentos historicos. A morte, tradicionalmente,
possuia um carater publico — ou seja, o0 passamento de alguém era um
acontecimento social, visivel, com a participacdo da comunidade, incluindo as

2223 para Norbert Elias, a modificacdo do comportamento social com

criangas
relagdo a morte, entre os séculos XVIIl e o XX, foi resultado do processo civilizador;
de fato, coma modernidade chegaram novas formas de organizacdo da vida social,
uma nova disposicdo dos ambientes urbanos, a separacao dos lugares da casa e do
trabalho®.Deve ser destacado, nesse ambito, o papel do hospital, local que passou a
“sediar” o processo de morrer, o qual se transforma em acontecimento invisivel —
“conduzido” pela medicina — e institucionalizado, o que concorre para torna-lo um
tabu®®'’. Assim, doentes da modernidade morrem no hospital, porque se tornou

inconveniente morrer em casa:

Na maior parte dos casos, alids, o moribundo ja perdeu a consciéncia ha
muito tempo. A morte foi decomposta, segmentada numa série de pequenas
fases, das quais ndo sabemos, em definitivo, qual € a morte verdadeira, se
aquela em que se perdeu a consciéncia ou aquela em que cessou a
respiracéo [...]. Todas estas pequenas mortes silenciosas substituiram e
anularam a grande a¢&do dramatica da morte, e j& ninguém tem a forca ou a
paciéncia de essperar durante semanas um momento que perdeu uma parte
do seu sentido®® (p. 86).

No século XX, a pratica médica € racionalizada e permeada pela
biotecnociéncia, contexto no qual a morte passou a ser um processo inscrito em
regras e rotinas institucionais®*. As influéncias da evolucdo tecnolégica tiveram
marcante influéncia no conceito de morte, mormente durante a década de 1960%*.
No periodo anterior, 0 6bito era definido pela cessacéo da respiracdo e da parada

cardiaca; assim, os testes para 0 seu diagnostico eram a palpacdo do pulso, e a
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ausculta do coracdo e dos pulmdes. A partir dos avancos das técnicas de
reanimacdo e do surgimento dos transplantes, o critério deixa de ser apenas a
parada cardio-respiratéria®?®. De fato, a utilizacdo de respiradores artificiais e de
farmacos vasoativos — dentre outras medidas — tornou possivel a manutencédo de
alguns sistemas fisioldgicos em “funcionamento”, o que permite que 6rgaos e tecidos
sejam utilizados em transplantes, desde que haja definicdo, por parametros
cientificos,da morte encefalica®.

No Brasil o Conselho Federal de Medicina (CFM), a partir da Lei n°® 9.434 de
4/2/1997%" — que dispde sobre a retirada de 6rgdos, tecidos e partes do corpo
humano para fins de transplante e tratamento?’ —, definiu os critérios de morte
encefélica, tal qual o explicitado na Resolugéo n° 1480/97%; “considerando a parada
total e irreversivel das funcdes encefalicas equivale a morte, conforme critérios ja
bem estabelecidos pela comunidade cientifica mundial”.

Os elementos acima assinalados — com destaque para o alcance obtido pela
biotecnociéncia — somados as questfes atinentes a formacdo médica — mormente
na perspectiva de se encarar a morte como inimigo a ser vencido — estdo entre os
aspectos que corroboram para a emergéncia de problemas éticos no dominio dos
cuidados de fim de vida, os quais podem ser apresentados em conceitos como
distanésia, ortotanasia, eutandsia e suicidio assistido, cuidados paliativos, limitacdo

consentida de tratamento e diretivas antecipadas, conforme se ponderara a seguir.

Distanésia

A distanasia é o prolongamento exagerado do processo de morrer de um
paciente com doenca terminal, levando a uma morte agbnica, lenta e com
sofrimento®. E resultado da acdo ou da intervengdo médica em que n&o se atinge a
beneficéncia —, ainda que a mesmaseja empregada como argumento favoravel a
distanasia —considerando-se, com grande frequéncia, somente a manutencdo da
vida bioldgica e olvidando-se o sofrimento do individuo. A obstinacéo terapéutica € a
atitude dos profissionais da area da saude dirigida aluta desenfreada contra a morte
— como se fosse possivel cura-la!*® —ao passo queo tratamento fdtil diz respeito ao
emprego do arsenal biotecnologico e de métodos desproporcionais — ou seja, que
nao resultardo em melhora ou beneficio para o doente, algumas vezes trazendo

29,30

maleficio com o intento de ‘manter a vida’. Ambos 0s termos estao

profundamente relacionados com o conceito de distanasia.
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Em nome do PSV,os profissionais da &rea da saude buscam vencer a doenca
e a morte, 0 que provoca tortura e preconiza que a mesma deva ser constantemente
medicalizada®®.E importante comentar que a distanasia — compreendida em termos
do PSV — é frequentemente relacionada a heranca hipocratica, pois, em nome do
principio da [suposta] beneficéncia*’de se manter a existéncia a qualquer custo. De
outro modo, € possivel um contexto no qual o desejo do enfermo seja manter-se vivo
até os limites do possivel, 0 que pode produzir um processo de morrer doloroso e
sofrido, ou seja, a distanasia.

Ortotanésia

O conceito de ortotanasia — bastante empregado no Brasil — faz referéncia a
morte “correta” e no “seu tempo certo”, sem apressa-la através da eutanasia ou
adia-la pela distanasia®®. A ortotanasia esta apresentada nas Resolucdes do CFM
1805/2006°! e 1995/2012%*, as quais procuram estabelecer os deveres do médico

diante da doenca terminal. Destaca-se, nesses, termos:

A ortotanésia permite ao doente que j& entrou na fase final da sua doenca, e
aqueles que o cercam, enfrentar seu destino com certa tranquilidade
porque, nesta perspectiva a morte ndo € uma doenca a curar, mas sim algo
que faz Earte da vida. [...] e permitir que a pessoa morra quando a sua hora
chegou® (p. 190).

A Resolugdo CFM 1805/2006°! — sobre a terminalidade da vida — esta em
consonancia com o PRA, de modo que o médico, desde que autorizado pelo
paciente ou por seu responsavel legal — sendo necessario o esclarecimento sobre as
modalidades terapéuticas adequadas para cada situacdo—, pode limitar ou
suspender tratamentos exagerados e desnecessarios que prolonguem a vida do

I*1, Essa decisdo deve ser

doente em fase terminal de enfermidade grave e incurave
registrada no prontuario, sendo assegurado ao doente — ou a seu representante
legal — o direito de solicitar uma segunda opinido médica®’. O paciente deve ainda
receber todos os cuidados necessarios para aliviar 0os sinais e 0s sintomas que
levam ao sofrimento, assegurada a assisténcia integral, o conforto fisico, psiquico,
social e espiritual, inclusive o direito & alta hospitalar®*.

A despeito dessas conjecturas — e douso na literatura —, 0 conceito de
ortotanasia mostra-se impreciso, na medida em que se pode indagar sobre qual é o

tempo certopara morrer.
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Eutanésia e suicidio assistido

O termo eutanéasia — boa morte® — origina-se do grego, tendo sido utilizado
pela primeira vez pelo historiador latino Sueténio, no século Il d.C., quando da
descricdo da morte “suave” do imperador Augusto®®. Contemporaneamente, a
eutanasia é definida em um sentido mais amplo® como “a abreviacéo do processo
de morrer de um enfermo, por acdo ou ndo-a¢do, com o objetivo Ultimo de aliviar um

grande e insuportavel sofrimento”

(p. 58). O suicidioassistidose refere aos
contextos nos quais ha ajuda para o autoexterminio do enfermo — a pedido do
mesmo —, OuU seja, nesse caso é 0 proprio paciente que realiza o ato, embora
necessite ajuda para tal mister'’. De um dado ponto de vista, h4 genuina
proximidade entre suicidio assistido e eutanasia — na verdade, conjectura-se mesmo
gue o primeiro seja um caso da segunda —, na medida em que para ambos o
objetivo final € aliviar o sofrimento extremo de um enfermo sem perspectiva de cura.

Em relacdo a argumentacao bioética sobre a eutanasia / o suicidio assistido,

pode ser destacado o seguinte:

a) O PSV é o grande esteio para a argumentacdo contraria a pratica da
eutanasia, uma vez que a vida teria, segundo esse principio, um valor
absoluto, ndo podendo ser interrompida nem pela vontade tacita de seu
titular’.

b) O PRA é empregado para justificar a eutanasia, pois cabe ao sujeito
autonomo tomar decisfes durante toda sua vida, incluindo a forma pela
gual esta deve terminarprincipalmente em um contexto de padecimento
ocasionado por doenca incuravel, assim,0 exercicio da autonomia
garantiria o direito a cada pessoa para dispor de sua vida segundo a

prépria vontade, garantindo assim uma “boa morte”?*.

O debate sobre a eutanasia e o suicidio assistido tem se amplificado nas
sociedades democraticas contemporaneas, na dependéncia dos seguintes fatores:
a) transformacOes trazidas pelaincorporacdo da bioética para as discussbes de
ambito pratico no cuidado a saude; b) repercussdo de casos reais noticiados
mundialmente’, tais como Karen Ann Quilan, Diane-Quill, Ramon San Pedro,

VicentHumbert e Jack Kevorkian, dentre outros; c) envelhecimento acelerado da
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populacdo em diferentes partes do mundo, com demanda crescente por tratamentos
e necessaria locacéo correta de recursos nos sistemas desatde'”**; d) a aprovacéo
de leis, em diferentes paises,descriminalizando a eutanasia — como no caso da

17,26,35,36__

Holanda e o suicidio medicamente assistido — como no caso dos Estados

17263537 _ de modo articulavel

Unidos (alguns estados, como Oregon, por exemplo)
ao PRA. As repercussbes desse estado de coisas vém sendo percebidas,
particularmente, nas Artes — principalmente no cinema® —, com destaque para filmes

como Mar adentro®®, Menina de ouro® e As invasdes barbaras*!, dentre outros.

Cuidados paliativos

Segundo a Organizagéo Mundial de Satde (OMS)*?oscuidados paliativos

[...] consistem na assisténcia promovida por uma equipe multidisciplinar,
que objetiva a melhoria da qualidade de vida do paciente e seus familiares,
diante de uma doenca que ameace a vida, por meio da prevencéo e alivio
do sofrimento, da identificacdo precoce, avaliagdo impecavel e tratamento
da dor e demais sintomas fisicos, sociais, psicolégicos e espirituais.

Mesmo sendo preconizado, pela OMS, como a quarta diretriz do Programa de
Controle do Cancer — associado & prevencao, a deteccéo precoce e ao tratamento®?
—, Sua presenca na realidade brasileira ainda é bastante timida, pela inexisténcia de
uma rede de atencdo estruturada no Sistema Unico de Satde (SUS) e na salde
suplementar®.

Em nivel mundial os estudos do Observatorio Internacional sobre Cuidados
de Final da Vida (IOELC) publicou oMappinglevelsofPalliativeCareDevelopment: a
globalview**, elaborado no Reino Unido. Identificou-se, em 234 paises, a existéncia
ou ndo de servicos de cuidados paliativos. Classificados em: Grupo IV= 35 paises
possuem 0s servi¢cos e politica estruturada para sua provisao; Grupo llI= 80 paises,
com existéncia de servigos isolados (Brasil dentre eles, atualmente com cerca de 40
servicos®® e nenhuma iniciativa oficial); Grupo Il= 41 paises ndo possuem Servicos
estruturados, mas iniciaram estratégias de capacitacdo profissional e formacao de
equipes e Grupo I= 78 paises que ndo possuem Servigos.

E importante destacar que, segundo a OMS, os cuidados paliativos tornam-se
necessarios nos locais onde ha alta proporcao de pessoas com doenca avancada e
poucas chances de cura*’. Dados do INCA demonstram que mais de 50% dos seus

pacientes, na admissao para tratamento, possuem estado avancado da
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enfermidade(estadios Ill e IV), o que ja reduz a possibilidade de tratamento
curativo™®.

Na pratica oncoldgica, existe dificuldade quanto a transicdo do tratamento
curativo para o paliativo — o que é denominado, usualmente, momento de “ruptura” —
, tanto na perspectiva dos profissionais quando dos pacientes/familiares**. Esse
ponto é particularmente problemético no Brasil, uma vez que - diferentemente da
realidade estadunidense e europeia — o Sistema Unico de Satide (SUS) néo oferece
ao paciente e a familia opcdo de escolha entre os dois tratamentos, havendo

bY

também poucos servigos especializados destinados a oferta de bons cuidados
paliativos®® %,

Alguns autores, como Kovacks® e Pessini®®,aproximam os conceitos de
ortotanasia e cuidados paliativos, pois ambos tendem a compreender a morte como
processo natural, evitando a distanasia e buscando aliviar a dor e os sintomas do
doente de maneira integral. O respeito a autonomia do enfermo é um aspecto muito
relevante em ambos, ainda que possam se divisar limites ao mesmo.No entanto, 0s
cuidados paliativos estendem o cuidado a familia — durante todo o tratamento
paliativo, incluindo o luto —, além de incluir a atencéo psicolégica e espiritual aos

envolvidos.

Limitacdo consentida de tratamento

As resolucbes CFM 1.805/2006%'e CFM 1995/2012%*%abrem a possibilidade
para a limitacdo consentida de tratamento (LCT) em pacientes com doencas
terminais. H4 também a modalidade de recusa ao tratamento — exemplificada pelo
nao inicio, ou pela ndo manutencgéo, de algum tratamento médico apds a deciséo do
enfermo —,a qual pode ser uma opcdo dos pacientes ou dos seus responsaveis
legais, através do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)*.

Dentre as praticas concernentes a LCT encontram-se: a) a retirada do suporte
vital(RSV), a qual é caracterizada como a suspensdao de mecanismos artificiais de
manuten¢do da vida, como hidratagdo e alimentacéo artificiais; b)a nao oferta de
suporte vital(NSV), o que implica na abstencdo dos elementos ja descritos

anteriormente e nas ordens de n&o ressuscitacdo (ONR)*"“2,

Diretivas antecipadas
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A Resolucdo CFM  1995/2012%  dispde sobre as diretivas
antecipadascaracterizadas como:

[...] o conjunto de desejos, prévia e expressamente manifestados pelo
paciente, sobre cuidados e tratamentos que quer ou nado receber no
momento em que estiver incapacitado de expressatr, livre e autonomamente
sua vontade.

Em caso da impossibilidade do enfermo se expressar de maneira livre, 0
médico levar4 em conta as diretivas antecipadas®® — ou as ponderacdes de um
representante legal —, permitindo assim que seus desejos sejam cumpridos. As
condutas adotadas devem ser registradas no prontuario®,

E importante ressaltar, igualmente, que o paragrafo 3° do artigo 2° da
Resolucdo CFM 1995/2012, explicita que “as diretivas antecipadas do paciente
prevalecerdo sobre qualquer outro parecer ndo meédico, inclusive sobre os desejos
dos familiares”®.

As duas Resolucdes — CFM 1805/2006%' e CFM 1995/2012%* — s&o avancos
substantivos em termos dos cuidados de fim de vida, minimizando a ocorréncia de
acOes que possam desrespeitar a autonomia do paciente, especialmente em um
contexto de prolongamento da vida contra a vontade do mesmo; ademais, ambas
fornecem diretrizes de como o profissional deve agir quando estiver diante de

situacdo irreversivel da doenca terminal.

Considerac0es finais

Os profissionais de saude que se dedicam ao cuidado de pessoas com
doenca cronica e em final de vida tém enfrentado dispares problemas de natureza
bioética em sua pratica diaria. Nesse contexto, devem ser consideradas
especialmente: a) a utilizacdo da tecnologia para prolongar a vida; b) a suspenséao
de terapias consideradas desnecessarias ou futeis; c¢) o envelhecimento das
populacdes; d) a escassez de recursos, aspectos que podem ser debatidos a luz dos
conceitos de distanasia, ortotanasia, eutanasia e suicidio assistido, cuidados
paliativos, limitagéo consentida de tratamento e diretivas antecipadas.

A discussdo dos aspectos atuais dessas questbes e a aquisicdo de uma
minima caixa de ferramentas (no sentido adotado por Ludwig

Wittgenstein®’)bioéticas para a abordagem dos problemas — aspectos pontuados no
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presente artigo — torna-se essencial para todo e qualquer profissional da saude que

atue com enfermos em processo de morrer, de modo a permitir um passamento

digno, o que pressupbe o acolhimento dos desejos da pessoa, sem imposicdes

baseadas na técnica e/ou no paternalismo.
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RESUMO

O presente trabalho discute questbes éticas atinentes a tomada de decisdo no
contexto dos cuidados de fim de vida. Elegeu-se o processo decisorio em bioética
clinica para tal propdsito, utilizando-se o seguinte percurso tedrico: a) conceituacao
de Bioética; b) delimitacdo do principio do respeito a autonomia; c) conversacdes
sobre o fim da vida; d) ponderacbes sobre quem toma a deciséo; e) processo de
tomada de decisdo. Analisam-se, ainda, os diversos critérios para a deliberacédo eo
posicionamento ante os problemas relacionados ao final da vida — os quais devem
envolver enfermos (ou seus substitutos), familiares e profissionais da saude — em
um ambito no qual o respeito a autonomia — com todas as suas nuances e limitacoes
— tenha lugar de destaque.

Palavras-chave: bioética; cuidado terminal; tomada de decisdes; ética.

ABSTRACT

This paper discusses ethical issues related to taking decisions within the context of
end-of-life care. The decision-taking process in clinical bioethics was selected for this
purpose, using the following theoretical path: a) conceptualization of Bioethics; b)
demarcation of the principle of respect for autonomy; c) conversations about the end
of life; d) thoughts on who takes such decisions;e) decision-taking processes.
Additionally, assorted criteria are analyzed for assessing and adopting stances on
end-of-life issues, necessarily including patients (or their substitutes), family
members and healthcare practitioners, in an atmosphere where respect for autonomy
— with all its nuances and limitations — plays a key role.

Keywords: bioethics; end-of-life care; taking decisions; ethics.
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INTRODUCAO

[...]Jun camino es sélo un camino y, si sientes que no debes
seguirlo, no debes seguir en él bajo ningin concepto. Para
tener esa claridad, debes llevar una vida disciplinada, sélo
entonces sabras que un camino es nada mas que un camino y
no hay afrenta, ni para ti ni para otros, en dejarlo, si eso es lo
que tu corazoén te dice.

Castafieda’

A tomada de decisdo nas questbes de fim de vida — destacando-se a
eutanasia, o suicidio assistido, a distanasia e a ortotanasia e os cuidados paliativos?
— ganhacada vez maisdestague nos debates contemporaneos, em decorréncia: (a)
da ampliacdo do paradigma biotenocientifico e do avanco das biotecnologias; (b) da
complexidade dos cuidados nos servicos de saude (unidades de terapias intensivas
e tratamentos de suporte vital que prolongam a vida); (c) do envelhecimento
populacional; (d) do incremento das doencas crénicas ndo transmissiveis advindas
de tal fendmeno; e (e) da caréncia de servicos de cuidados paliativos®®. Algumas
praticas alteraram as circunstancias da morte, de modo que, muitas vezes, 0s
profissionais envolvidos com o cuidado — principalmente 0 médico — assumem a
responsabilidade pela determinacdo de quando, de onde e de como morrer, em um
contexto no qual boa parte das pessoas se encontra hospitalizada em seus
momentos finais*”>.

Nesse contexto, hd o temor — justificado — pela genuina possibilidade de
sofrimento, o qual podera ser o resultado do prolongamento da vida a todo custo,
mesmo quando ha pouca— ou nenhuma — chance de recuperacao da saude ou de se
ter uma existéncia humana significativa (sempre da perspectiva de seu titular).
Também ha receio sobre o ndo tratamento adequado da dor e das queixas (com
repercussdes bioldgicas, psicoldgicas, sociais e espirituais), da ndo implementacéo
de medidas de conforto e de higiene, do isolamento e do abandono pelas equipes de
saude e/ou pelos familiares e amigos*’. Assim, algumas definicées s&o relevantes
para a adequada compreensao da questao:

(1) enfermo terminal é o paciente gravemente doente — ou com moléstia
grave, irreversivel —, que ndo responde a nenhuma terapéutica conhecida e se
encontra no processo que tera como desfecho a morte, podendo ter até seis meses

de vida®;
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(2) enfermo em cuidados ao final de vida é aquele com progndstico que
compreende sobrevida de 72 horas a uma semana que antecede ao Obito,
comumente utilizado em oncologia — e outras especialidades médicas — frente a
historia natural da doenca, avaliagdo prognodstica e seu impacto sobre o estado
funcional do doente — performance status (PS) — para o correto manejo de sinais e
sintomas apresentados®.

A discussdo ampla sobre o processo de tomada de decisdo bioética nas
questbes de cuidado em torno da morte e do morrer € extremamente necessaria
para que se garantam, as pessoas, momentos finais com qualidade e dignidade. Tal
discusséo se torna ainda mais evidente em uma esfera na qual se amplia a
expressdo da autonomia dos pacientes (consentimento informado, diretivas
antecipadas, dentre outros) — exercida pelo préprio ou pelo seu representante legal —
frente a recusa as intervencdes que podem prolongar inutiimente a existéncia,
segundo a vontade do seu titular.

Sendo considerado aspecto fundamental na pratica clinica, a tomada de
decisdo requer que os profissionais de saude se preocupem com suas escolhas,
para que sejam as mais acertadas e as melhores para seus pacientes — do ponto de
vista dos mesmos —, considerando ndo somente a relevancia técnica, cientifica, mas
igualmente a pertinéncia ética’®. Tal processo devera levar em conta a perspectiva
daquele que cuida — o profissional da salude — e o respeito a autonomia do paciente,
nao significando este ultimo ponto a simples transferéncia da responsabilidade do
processo decisério para os sujeitos™?.

Nesse sentido, a proposta do presente artigo € discutir o processo de tomada
de decisdo em bioética clinica, utilizando o seguinte caminho: a) conceituacédo de
Bioética; b) delimitacdo do principio do respeito a autonomia; c)conversacdes sobre
o fim da vida; d) ponderagdes sobre quem toma a deciséo; e) processo de tomada
de decisao em si.

CONCEITUANDO BIOETICA

O termo Bioéticaalberga multiplos sentidos, destacando-se concepg¢des como
“ética da vida”, “ética da qualidade de vida”, “ética biomédica” ou “ética aplicada ao
campo da biomedicina e da saude”. Com efeito,sdo dispares os problemas para

delimitacdo de seu campo semantico. Alguns pontos controversos em relagdo a
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definicdo de Bioética podem ser encontrados no texto ‘Bioética e Comunicacdo em

Oncologia’ de F. R. Schramm®?:

a) algumas definicbes sdo excessivamente abrangentes como “ética da
vida”, que deixa entender que toda ética € necessariamente bioética, o que
é falso se entendermos bioética num sentido estrito e nado lato.

b) outras sdo excessivamente restritas, como “ética biomédica”, que na
pratica pode ser confundida com ética médica tradicionalmente entendida,
esquecendo-se das novas caracterizagdes surgidas das éticas aplicadas e
da bioética gragas as novas interrogagcdes sobre os processos do viver,
adoecer e morrer, resultantes dos avangos da biomedicina e da emergente
sociedade de ‘consumidores’™ (p. 26).

Nesse ambito, Kottow>®3

caracteriza a Bioética como — “o conjunto de
conceitos, argumentos e normas que valorizam e legitimam eticamente o0s atos
humanos [cujos] efeitos afetam profunda e irreversivelmente, de maneira real ou
potencial, os sistemas vivos™— considerando o saber-fazer biomédico — marcado pela
vigéncia do paradigma biotecnocientifico™ — e a centralidade das a¢des humanas e
das tomadas de decisdo que devem preceder tais acdes. Assim, a Bioética — como
ética aplicada — deve sugerir padrdes de acdes que sejam universalizaveis para uma
comunidade moralmente orientada, primando pelos melhores argumentos®. Para
isso, a disciplina deve lancar mao da descricdo dos problemas e da prescricdo das
[melhores] condutas, nos seguintes termos***2:

a) O aspecto descritivo, o qual prevé a compreensao dos elementos que
estdo em jogo em um dado problema moral e a consequente analise — de forma
racional, imparcial e razoavel — dos argumentos em questdo segundo uma teoria
moral. Trata-se, pois, de perscrutaros argumentos em seus contextos especificos,
apos certificar-se da sua clareza, permitindo a escolha do mais adequado ou do
menos problematico para o problema em tela.

b) O aspecto prescritivo, 0 qual é a consequéncia pratica da esfera anterior,
fundamentando-se em indicar e prescrever qual é a melhor solugdo para o conflito
em questdo, conforme os valores assumidos, as categorias de andlise e as
circunstancias do caso.

Schramm™, ao delimitar a bioética da protecdo, propde uma terceira vertente

— protetora — nos seguintes termos:

A bioética da protecao [...] tem em vista os conflitos de interesses e de
valores que emergem das praticas [humanas] e, para poder dar conta de
tais conflitos, (a) se ocupa de descrevé-los e compreendé-los da maneira
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mais racional e imparcial possivel; (b) se preocupa em resolvé-los,
propondo as ferramentas que podem ser consideradas, por qualquer agente
moral racional e razoavel, mais adequados para proscrever 0s
comportamentos incorretos e prescrever aqueles considerados corretos; e
(c) que, gracas a correta articulacdo entre (a) e (b), fornece os meios
capazes de proteger suficientemente os envolvidos em tais conflitos,
garantindo cada projeto de vida compativel com os demais™ (p.3).

A articulacédo da descricdo, da prescricdo e da protecdo — esta ultima, de fato,
um genufno produto das duas primeiras — pode resultar, de acordo com Schramm®,
em instrumentos para a tomada de decisdo sobre o que se pode e 0 que se deve
fazer o que inclui, evidentemente, os aspectos referentes a fragilidade, a vulneracéo
e a finitude, elementos intrinsecos a condicdo humana. Para isso cabe a discussao
sobre: (i) o mote para a tomada de decisao — no caso, o fim da vida;(ii) quem toma a
deciséo; (iii) como se toma a deciséo, tendo como ponto de partida as ponderacdes
sobre 0 momento-lugar do respeito a autonomia na bioética contemporanea. Tais

aspectos serdo pontuados a seguir.

O PRINCIPIO DO RESPEITO A AUTONOMIA

Autonomia é palavra derivada do grego auto (préprio) e nomos (lei, regra,
norma), significando que a pessoa tem autogoverno — autodeterminacdo — para
tomar decisfes que afetem sua vida, sua saude, sua integridade psicofisica, suas
relacbes sociais™. Ser auténomo diz respeito a ter liberdade de pensamento, a ser
livre de coacgdes internas ou externas para optar entre as alternativas que Ihe séo
apresentadas®®*®.

Na tradicdo ocidental, foi Immanuel Kant'®quem desenvolveu, no século
XVIll,uma concepcao de ética fundada na ideia de dever, mas, sobretudo,no
conceito deautonomiadarazdo®®?. Assim, a ética kantiana concebe uma vontade
livre, racional, a qual se exprime plenamente no imperativo categérico:Procede
apenas segundo a maxima tal que possas ao mesmo tempo querer que ela se torne

lei universal *

, valida para todos 0s sujeitos racionais. Ademais, deve ser destacada
a maxima segundo a qual ha impedimento a instrumentalizacdo do outro, ou seja,
“‘Procede de tal maneira que trates a humanidade, tanto na tua pessoa como na
pessoa dos outros, sempre a0 mesmo tempo como fim, e nunca como mero meio”?*.

A autonomia — na verdade, 0 respeito a mesma — é um dos cernes do
principialismo de Beauchamps e Childress?®. De fato, os autores, ap6s sucessivas

criticas, defendem que a autonomia nao seria somente mais um principio bioético,
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mas também uma qualidade dos seres humanos, a qual lhes permitiria o
autogovernopara decidirem por si mesmos e segundo suas escolhas. E esta
qualidade — delimitada ao longo da histéria, do pensamento helénico a Kant®* —,
aspecto intrinseco a dignidade da pessoa humana, que deve ser respeitada®.

Assim, no plano da existéncia, o respeito a autonomia da pessoa, se expressa
pela manifestacdo da vontade direcionada, frente a uma situagdo que seja bem
compreendida por aquele que toma a decisdo™*. Nos cuidados em saude, o respeito
a autonomia é formalizado através de instrumentos como o Consentimento
Informado (Cl) e pelas diretivas antecipadas da vontade®, ao passo que nas
pesquisas torna-se essencial o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE). Quando se tratam de menores, ou de incapazes,devera haver o
assentimento,segundo as possibilidades de compreensdo®.

Deve ser enfatizado, nesse contexto, que as limitacbes do respeito a

autonomia sdo de dispares ordens®?°

, com destaque para:(a) a assimetria nas
relacBes profissionais de saude (detentor de conhecimento) e pacientes (portador de
enfermidade), muitas vezes traduzidas no encontro clinico que obriga a autoridade
do médico, reconhecida legalmente e eticamente, mas que ameaca de certa forma a
autodeterminacdo do sujeito; e (b) os conflitos propriosestabelecidos no bojo
dabioética principialista, na qual o confronto dos principios — respeito a autonomia,
beneficéncia, ndo maleficéncia e justica — para solucionar algum dilema, pode levar
a minimizacao contextualizada da relevancia da autonomia.

Considerando o principio do respeito a autonomia (PRA) como fio condutor,
serdo discutidos os pontos centrais sobre tomada de decisdo — sobre(i) o quédecidir

(o mote),(ii) quemdecide e (iii) comodecidir.

O MOTE: CONVERSAQ()ES SOBRE O FIM DA VIDA

A expressao “finitude humana” pode ser concebida como uma caracteristica
universal da condicdo existencial do Homo sapiens sapiens, a qual se articula ao
termo vulnerabilidade — do latim vulnus= ferido®>.Com efeito, todo ser humano pode
ser ferido, adoecer e sofrer, de modo que o adoecimento representa uma das
principais fontes da percepcdo humana da finitude®.

O atual envelhecimento populacional tem contribuido para o aumento das
doencas crbnicas ndo transmissiveis, as quaisusualmente necessitam de tratamento

prolongado, podendo resultar em um longo — e sofrido — processo de morrer,
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trazendo questBes importantes para o ambito do cuidado individual em saude e,
igualmente, para o dominio da satde publica®.Tal constatacdo tem motivado o
envolvimento de dispares atores — enfermos e seus familiares, profissionais da
salde, juristas, filésofos, tedlogos, administradores e/ou gestores publicos, dentre
outros — nas discussées dirigidas & tomada de decisdo no final da vida®. Esse
movimento tem sido particularmente alavancado pela ocorréncia de casos reais e
pela producdo de obras de ficcdo, principalmente no cinema, com destaque para
filmes como: As invasdes barbaras®, Mar adentro®, Menina de ouro®, Minha vida
sem mim**, O escafandro e a borboleta®, Vocé néo conhece Jack®, dentre outros.
A vida e a arte expdem diferentes conflitos existentes em torno da finitude e
do processo de morrer, incluindo situagcdes como eutandsia, suicidio assistido,

3738 Nesse contexto,

cuidados paliativos, distanasia eobstinacaoterapéutica
discutem-se questbes como a suspensdo (ou nado) de medidas terapéuticas e de
suporte avancado -— antibioticoterapia, circulagdo extracorpérea, cirurgias,
hemodialise, hemotransfuséo, intervencdes diagnosticas, monitorizacdo das funcdes
vitais, nutricdo e ventilacdo mecanica, dentre outras — em situacfes limitrofes de
enfermos com moléstias incurdveis e em processo de morrer, sobre as quais

deverao ser tomadas decisoes.

QUEM TOMA AS DECISOES

A tomada de decisdo nas questfes referentes ao fim da vida pode ter como
protagonista: o titular da existéncia; seu representante legal, considerado um
substituto; ou o profissional de saude. O ideal € que esses atores possam estar em
fecundo dialogo para que a decisdo seja tomada do melhor modo possivel. Analisa-

se a seguir, brevemente, cada um deles.

O titular da existéncia

De um modo geral, pode se considerar que:

[...]lem caso de conflto de interesses e de direitos, o direito da
autodeterminacao tem uma prioridade légica sobre os demais no contexto
de decisOes referentes a vida e a morte de seu titular, quer dizer, a pessoa
em princigio € mais qualificada para avaliar e decidir o rumo de sua vida.
Schramm® (p. 50).
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Nesse contexto, a pedra angular do livre processo de tomada de deciséo € o
respeito a autonomia do sujeito. Isso significa, no @mbito do cuidado a saude, que 0s
adultos competentes tém o direito de aceitar — ou recusar — tratamentos médicos.
Com efeito, de acordo com Ribeiro*® — do ponto de vista ético e legal — a dignidade
da pessoa tem seu lugar assegurado, seja na Carta Magna — nenhuma pessoa sera
submetida a tratamento desumano ou degradante —, no Codigo Civil, na Lei
Organica da Saude (8080/90) e nos Cédigos de Etica Profissionais. De modo
analogo,a Lei dos Direitos dos Usuarios dos Servigcos de Saude do estado de Séo
Paulo (Lei 10241/99) assegura, em seu artigo 2°: “sdo direitos dos usuarios dos
servigos de saude do Estado de Sdo Paulo: XXIll-recusar tratamentos dolorosos ou
extraordinarios para tentar prolongar a vida”.

Se o titular da existéncia é capaz de tomar livres decisfes, o acolhimento da
suavontade em relacdo aos cuidados de fim de vida — incluindo a abreviacdo do
processo de morrer, a eutanasia — deve ser reconhecidocomo um imperativo ético,
Ou seja, seriam necessarias excelentes razdes para que uma dada decisdo do
paciente ndo fosse respeitada. Deve ser destacado, no entanto, que o receio de ser
acusado de negligéncia — ou de ser processado (em nivel administrativo, civel, ético-
profissional e penal) —faz com que o profissional de saude, especialmente o
médico,tome condutas de manutencdo do tratamento independente da vontade, o
que produz uma terapéutica obstinada, a qual pode se constituir como genuina
tortura para o paciente.

Na impossibilidade de plena tomada de decisdo — por exemplo, 0o enfermo
encontra-se em coma*' — é possivel se lancar mdo da diretiva antecipada, um
instrumento que garante o direito da pessoa decidir antecipadamente sobre o0s
cuidados em saude que podera receber no futuro, indicando negativamente ou
positivamente 0 que deseja para si. Trata-se da expressao da sua vontade expressa
antecipadamente, e fundamenta-se no principio de respeito a autonomia. No Brasil,
a Resolucdo 1995/2012 do Conselho Federal de Medicina dispfe sobre as diretivas
antecipadas®. Emseuartigo 1° considera diretivas antecipadas de vontade como o
“conjunto de desejos, prévia e expressamente manifestados pelo paciente, sobre
cuidados e tratamentos que quer, ou ndo, receber no momento em que estiver
incapacitado de expressar, livre e autonomamente, sua vontade”.Desse modo, nas
circunstancias nas quais haja impossibilidade do enfermo se comunicar — e/ou de

expressar livremente sua vontade —, o médico levard& em conta as diretivas
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antecipadas, a fim de tomar as decisOes, as quais deverdo ser registradas em
prontudrio*. Caso n&do existam diretivas antecipadas, o processo decisério

dependera da participacdo do representante legal.

O Representante Legal / Substituto
Diante da incapacidade do paciente de responder por si mesmo, devera ser
nomeado um representante, o qual deveradecidir em seu nome. Ha alguns

requisitos que devem ser considerados nesses casos®:

a) a acao visara ao melhor interesse do doente;

b) devera se conhecer — ou pelo menos, se conjecturar sobre — qual teria sido
a vontade do enfermo, segundo seus valores e concepcdes;

C) O respeito aos desejos previamente manifestados pelo doente é elemento

essencial.

Os decisores substitutivos devem adotar uma posicdo para 0S pacientes
incapazes de se manifestar, podendo se valer de trés modelos principais®: (a)
julgamentosubstituto— decisdes sdo tomadas em seu nome, supondo sua vontade;
(b) puraautonomia—quando foi expressa a vontade e, diante das circunstancias,a
mesma deverd ser integralmente respeitada (diretivas antecipadas);(c)
melhorinteressedopaciente— visa ao bem-estar ou a beneficéncia do sujeito.

Um ponto importante em relacdo a decisdo substituta diz respeito a diretiva
antecipada, instrumento que garante o direito da pessoa deliberar antecipadamente
sobre seus cuidados em saude, permitindo, no futuro, caso se torne incapaz de
tomar decisbes ao final de sua vida, a indicacdo — afirmativa ou negativa — sobre
qual tratamento gostaria de receber. E a expressdo antecipada da sua vontade,
fundamentando-se, igualmente, no PRA*..

O papel da familia

Na tomada de decisdes em nome de terceiros, Rego etal.!*

guestionam se o
ponto de vista da familia deve prevalecer sobre o do paciente, pois a autonomia de
uma pessoa diz respeito & sua capacidade de autodeterminacdo e ndo apenas a
assinatura do consentimento. A familia, muitas vezes, exerce pressao na relacao

meédico-paciente: em algumas oportunidades filhos e cdnjuges, em nome de nao
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infligir preocupagbes e sofrimento ao ente querido, solicitam que nao sejam
reveladas informacdes sobre o estado geral da pessoa doente, caracterizando uma
situacdo na qual a noticia ruim passa a ser tratada como conspiracdo do siléncio.
Diante desse fato, cabe ao profissional de saude reconhecer qual a preferéncia do
enfermo e avaliar, com base nas informag8es disponiveis, se a revelacdo da noticia
poderéa trazer mais prejuizo do que beneficio em uma dada situacdo™.

Com efeito, também nesse contexto, a pedra angular da livre tomada de
decisdo deve ser o respeito a autonomia do sujeito. Isso significa, no ambito do
cuidado a saude, que os adultos competentes tém o direito de aceitar — ou recusar —
procedimentos diagnosticos e terapéuticos.

Tais aspectos devem, também, ser levados em consideracdo ao se integrar o

papel da familia ao processo decisorio.

O profissional da saude

A transformacao na relacdo profissional de salude-paciente, diante da tomada
de decisédo nos cuidados em saude, é reflexo da mudanca do chamado paternalismo
— segundo o qual cabia apenas ao médico fazer escolhas em nome do melhor
interesse e da beneficéncia do paciente —, para o reconhecimento da autonomia do
paciente e do pluralismo ético que permeia tal relacdo. Assim, de um modo geral, 0
profissional da saude deve facultar ao enfermo — ou ao seu representante —, a livre

decis&o sobre seu destino em termos dos cuidados de fim de vida?,

Nenhum profissional de saude ¢é obrigado a empregar tratamentos
desproporcionados. Nesses termos, o Conselho Federal de Medicina avangou no
debate e através da Resolucdo 1805/2006*, regulamentando a limitacdo ou a
suspensao de procedimentos que sustentem a vida da pessoa em fase terminal da
doenca, desde que seja estritamente respeitada sua vontade e que sejam ofertados

os cuidados necessarios para o alivio do sofrimento?.

Sintese provisoria

A tomada de decisdo nas questdes de fim de vida deve envolver todos os
implicados no cuidado — enfermos (ou substitutos), familiares e profissionais da
saude. Em muitas circunstancias clinicas, no entanto, os titulares da existéncia —

principais interessados — ndo podem se manifestar livremente e, entdo, os
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representantes legais devem assumir o protagonismo no processo, 0 qual deve
envolver aspectos teéricos e um procedimento metodoldgico apropriado, em termos
bioéticos. Com efeito, na sequéncia, serdo apresentados o método proposto por
Schramm® — em seu trabalho Acerca de los métodos de la bioética para elanalisis y
lasolucién de los dilemas morales**—, de acordo com as consideracdes de Rego e

colaboradores na obra Bioética para profissionais de satde™.

COMO SE TOMAM AS DECISOES: “POSSIVEIS” CAMINHOS OU METODOS NA
RESOLUC}AO DE PROBLEMAS MORAIS

O processo de tomada de decisdo pode ser debatido a luz de dispares
disciplinas, incluindo, dentre outras, a Administracdo, a Psicologia e a Neurociéncia
computacional. A abordagem escolhida no presente texto se inscreve no proprio
saber-fazer da bioética, naquilo que Schramm®*denominou como “possiveis”
caminhos, com a finalidade de solucionar conflitos morais — utilizando o método de
analise racional e imparcial aplicado aos problemas concretos —, apoiado no
pensamento de Aristoteles, mais precisamente na relacdo entre saber tedrico
(conhecimento da verdade) e saber préatico (ac6es dos individuos). Tal modo de
operar leva em conta que a tomada de decisdo deve incluir os sistemas de valores e
as preferéncias razoaveis ou prudentes. Destaca ainda que o saber prético
aristotélico importa-se com a acdo de acordo com algum sistema de valores,
preferéncias racionais e razoaveis™**. Na obra Etica & Nicomacoé utilizado o conceito
de “discernimento moral’dos agentes em campo com a ponderagcédo de suas
consequéncias. Portanto, a razdo pratica se preocuparia essencialmente com a acao
que pode ser considerada moral, 0 que corresponde ao carater virtuoso do cidadao
e, também, apraxis desse agente**.

Com efeito, tanto a razéo tedrica (descritiva e compreensiva) quanto a razéo
pratica (aplicada) seriam ferramentas indispensaveis da bioética, em que a primeira
possibilita avaliar a qualidade cognitiva e légica dos raciocinios morais; e a segunda
permitiria delimitar a qualidade moral das acdes, legitimadas por tais raciocinios,
pela ponderagdo das consequéncias reais ou provaveis e pela moralidade do
agente™**.

A abordagem se inicia com as perguntas éticas: Como posso saber (questao
cognitiva) se uma acdo é boa ou ma? Como posso decidir (Questdo pragmatica)

como pessoa ou profissional, em minha comunidade, quais sédo os objetivos de
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minha acdo e quais valores e principios morais passiveis de defesa? Em outras
palavras: Como posso demonstrar (questdo comunicacional) para os demais se
minhas respostas s@o certas ou erradas? Essas perguntas mostram o0 campo
interdisciplinar da bioética, e ttm em comum o advérbio “como”, que se refere aos

caminhos, isto é aos métodos que devem ser utilizados para respondé-las**.

Por isto fil6sofos e cientistas acreditaram durante muito tempo [...] que a
guestdo do método é a Unica e verdadeira pergunta que deve ser sempre
respondida, para que possamos ter a certeza [...] de que estamos em um
bom caminho e de que esta certeza pode ser aceita por qualquer ser
racional que entenda o que queremos dizer e compreenda a situagdo em
pauta.Schramm™* (p.5).

Portanto, como ferramentas tedricas da bioética destacam-se a racionalidade
e a razoabilidade dos argumentos, os quais, sendo classificados como racionais,
devem ter termos claros ao serem utilizados, bem como seu campo de aplicacédo e
seus limites. Devem também relacionar de forma compreensivel premissas com o
raciocinio desenvolvido e a conclusdo da argumentacdo, garantindo a todos o0s
participantes o acesso a comunicacdo da questdo moral apresentada®.

Quanto a raz&o pratica as ferramentas séo**:

(1) intuicdo moral, a qual deve ser utilizada no inicio do raciocinio moral,
estado pré-critico da andlise e permite detectar conclusées contraintuitivas, devendo
ser reavaliadas posteriormente quando identificadas. Deve ser utilizada com critério
e de forma critica;

(2) exemplificacdo de fatos e situagbes concretas como argumentos, muitas
vezes permitem uma economia nos argumentos;

(3) usodeanalogias pode trazer clareza do problema em pauta, facilitando a
investigacdo dos argumentos, recusando-os ou reforcando-os conforme as escolhas;
€ importante analisar racionalmente — e de forma critica — seu uso, impondo o0s
limites da analogia e a especificidade do caso a ser analisado;

(4) argumentodaladeiraescorregadia — slipperyslope —, bastante utilizado em
situacdes inéditas, dirigido aos possiveis abusos e consequéncias negativas da
acao;

(5) papel do “advogado do diabo”, o qual prevé que se debata consigo

mesmo, de forma imaginaria, refutando os seus argumentos iniciais, podendo ter
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fortalecida a reflexdo argumentativa da tentativa de ocupar um lugar de um
espectador neutro;

(6) busca de compromisso, que tem como objetivo procurar, em cada situacao
de conflito, uma solucéo diplomatica e pacifica quando possivel; deve-se avaliar
criticamente seu uso, pois pode ameacar a forca racional (comunicativa) da

argumentacao.

A utilizacdo da razéo pratica como ferramenta ética se refere a natureza dos
problemas analisiveis pela bioética, os quais incluem questées do nascer, do viver e
do morrer — especialmente esse Ultimo ponto, foco do presente artigo —, 0s quais
estdo presentes em todos os ambitos da vida individual e coletiva, com interesse
tanto de especialistas quanto de ndo-especialistas, ha medida em que todos podem

ser afetados®’.

CONSIDERACOES FINAIS

A partir da reflexdo bioética e de seu debate quanto a questdo da tomada de
decisao frente aos avancos das biotecnologias nas ciéncias da saude, pode-se optar
entre uma série de posicionamentos nos limites do fim da vida, incluindo os cuidados
paliativo e intensivo, arecusa ou asuspensdo ou anao instituicdo de tratamentos
futeis, a solicitacdo da boa-morte — eutanasia — dentre outras que se possa pensar.

Torna-se possivel o emprego de diversos critérios para a tomada de decisfes
ao final da vida — as quais devem envolver enfermos (ou seus substitutos), familiares
e profissionais da saude — no ambito de respeito a autonomia — com todas as suas
nuances e limitacoes.

Destaca-se, também, a importancia de que estudos futuros sejam
desenvolvidos a luz da Bioética, com a finalidade de se conhecer melhor como
profissionais da salde e as pessoas (doentes e/ou saudaveis) e seus familiares

realizam o processo de tomada de decisdo em relagéo ao fim da vida.
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CAPITULO IV

DISCUSSAO

O desenvolvimento tecnoldgico, principalmente nos cuidados em saude, e o
envelhecimento populacional, ttm levado ao aumento da ocorréncia de doencas
cronicas ndo transmissiveis, as quais necessitam de cuidados, muitas vezesem um
contexto de longo e doloroso processo de morrer, trazendo desequilibrios na
alocacao de recursos em salde publica™=.

Em contrapartida sdo deficientes as unidades de cuidados paliativos no Brasil
— por exemplo, para portadores de doenca oncolégica —, 0 que se relaciona tanto a
falta de estrutura dos servicos de saude, quanto a deficiéncia de formacédo dos
profissionais da saude para a oferta da atencdo adequada, o que pode ocasionar

"*_Em linhas gerais é necessario ndo separar o cuidar do

“sub” ou “supertratamento
curar, colocando limitagbes aos tratamentos desproporcionados ou adequando as
praticas de assisténcia que resultem na morte como processo com menor
sofrimento, cuja conducéo devera ser realizada segundo a vontade do individuo em
processo de morrer>.

As decisdes abrangem distintas situacdes — incluindo a eutandsia, o suicidio
assistido, a distanasia, os cuidados paliativos — as quais precisam ser claramente
delimitadas. De fato, a clareza dos conceitos é fundamental para o entendimento
dos envolvidos no processo decisorio, tendo em vista os diferentes valores em jogo.

Nesse contexto, precisam ser tomadas decisbes — atinentes, segundo
Lalande® ao termo normal da deliberacdo na acdo voluntéria, opondo-se aos termos
anormais como: |- cessacéo de deliberagéo incompleta ou sua interrupgéo impulsiva,
e Il- oposicdo as voli¢cdes firmes sem deliberacdo, podendo também ser a qualidade
do carater que ndo prolonga a deliberacdo e ndo altera sem razdo aquilo que se
resolveu® — sobre os cuidados que ser&o ofertados — e aceitos — em situacées de fim
de vida. Destaca-se, nesse dominio, que os estudos acerca dos problemas bioéticos
relativos & finitude, segundo Gracia’, ndo tém como objetivo resolvé-los em
definitivo, mas acima de tudo, compreendé-los de forma apropriada, respeitando os
argumentos dos diferentes sujeitos, seu valor e suas limitacdes, de modo a se

compor diferentes elementos para a realizacdo de juizos ponderados e
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prudentes’.Nesse sentido, “a bioética tem de auxiliar os profissionais de satde a
refletir sobre os fins de sua atividade”’ (p. 100).

As conversacbfes em torno da bioética do final da vida podem ser
apresentadas, especialmente, a partir de dois principios: o principio da sacralidade
da vida (PSV) e o principio de respeito a autonomia das pessoas (PRA). O PSV tem
carater dogmético, possui valor absoluto, ao passo que o PRA tem carater
marcadamente liberal, inscrito na tradicdo iluminista. Considera-se, no bojo das
sociedades laicas e democraticas contemporaneas, a grande relevancia do conceito
de autonomia, o qual, de acordo com Beauchamps e Childress®, ndo seria somente
mais um principio ético, mas uma qualidade dos seres humanos que lhes permitiria
0 autogoverno, ao decidirem por si mesmos e segundo suas escolhas. E esta
qualidade — delimitada ao longo da historia, do pensamento helénico a Kant — que
faz parte do modo de ser da pessoa que deve ser respeitada®.

Quanto ao processo de tomada de decisdo — no que diz respeito aos
cuidados em torno da morte e do morrer —, é importante reconhecer que existem
diferencas entre o que os profissionais julgam ser a vontade do enfermo e aquele
que é, de fato, seu genuino desejo, porque existem situagcdes clinicas nas quais as
preferéncias do individuo devem ser consideradas, de maneira direta ou através de
seus representantes.

Os estudos publicados sobre a tomada de decisdo em questdes de fim de
vida foram realizados principalmente em unidades de terapia intensiva — de adultos,
criancas e neonatos —, destacando-se a preeminéncia das acfes voltadas para
higiene e conforto; ressalta-se, igualmente, que terapias como analgesia, hidratacao
e nutricdo raramente foram retiradas; sedacao terminal ou paliativa, para controle de
sintomas refratarios, revelou-se um ponto essencial. A inclusdo dos familiares /
responsaveis legais no processo de tomada de decisdo e o contato permanente do
individuo em processo de morrer com seus entes queridos, durante os momentos
finais, foram igualmente identificados como aspectos essenciais®**.

Apesar das dificuldades, o Brasil tem avancado nessas questbes, pois as
resolucdes do CFM 1805/2006% — que dispde sobre a limitacéo da terapia diante de
doenca terminal — 1995/2012" — a qual trata das diretivasantecipadas — garantem,
ao paciente,possibilidades de escolha em relagédo a propria morte.Considerando tal
cenario favoravel aos debates, deve ser ressaltada a importancia do

desenvolvimento de futuras investigacdes — a luz dos referenciais da Bioética —, com
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a finalidade de esclarecer melhor as dispares nuances dos cuidados de fim de vida,
dando voz aos profissionais — e estudantes — da saude, aos familiares, mas,
sobretudo,aos enfermos, centro das acdes de cuidado e merecedores de uma vida —

e de uma morte — na qual haja plena garantia a dignidade.
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CAPITULO V

CONCLUSAO

As conclusdes da dissertacdo, articuladas aos objetivos inicialmente

propostos, sdo apresentadas a seguir.

Objetivo 1: Delimitar e discutir os principais conceitos bioéticos relacionados ao fim
da vida, a saber: distanasia, ortotanasia, eutanasia e suicidio assistido, cuidados
paliativos e diretivas antecipadas, correlacionando-os com 0s argumentos
embasados nos principios de sacralidade da vida humana (PSV) e de respeito a
autonomia das pessoas (PRA).

Conclusao 1: Os profissionais de saude que se dedicam ao cuidado de pessoas
com doenca crbénica e em final de vida tém enfrentado dispares problemas de
natureza ética em sua pratica diaria. Neste contexto, deve ser considerada
especialmente:a) a utilizagdo da tecnologia para prolongar a vida; b) a suspensao de
terapias consideradas desnecessarias ou fluteis;c) o envelhecimento das
populacdes;d) a escassez de recursos, aspectos que podem ser discutidos a luz dos
conceitos demarcados, a saber: distanasia, ortotanasia, eutanasia e suicidio
assistido, cuidados paliativos e diretivas antecipadas.

O conhecimento de aspectos atuais dessas questbes — e de uma minima
caixa de ferramentas da bioética para a abordagem dos problemas —torna-se
essencial para todo e qualquer profissional da saiude que atue com enfermos em
processo de morrer, de modo a permitir um passamento digno, o que pressupde o
acolhimento dos desejos da pessoa, sem imposicdes baseadas na técnica e/ou no

paternalismo.

Objetivo 2: Discutir o processo de tomada de decisbes em Bioética clinica,
utilizando o seguinte caminho: a) conceituacdo da Bioética; b) delimitacdo do
principio do respeito a autonomia; c) apresentacdo dos debates sobre o fim da vida;
d) ponderacdes acerca de quem toma a decisao; e) processo de tomada de deciséo.
Conclusao 2: A partir da reflexdo bioética — e de seu debate quanto a questao do

processo decisoério frente aos avancos das biotecnologias nas ciéncias da saude —
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podem ser empregados diversos elementos para a tomada de decisdes ao final da
vida — as quais devem envolver enfermos (ou seus substitutos), familiares e
profissionais da saude — em um ambito no qual o respeito a autonomia deve ser

considerado— com todas as suas nuances e limitacdes.
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