Ministério da Satde

FIOCRUZ £5TAD0
Fundagdo O Ido Cruz v Federal

PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM BIOETICA

APLICADA E SAUDE COLETIVA- PPGBIOS

UFRJ, FIOCRUZ, UERJ E UFF

TESE DE DOUTORADO

JOAO ANDRADE LEAL SALES JUNIOR

REFLEXOES BIOETICAS SOBRE O MORRER NA VIGENCIA DO

PARADIGMA BIOTECNOCIENTIFICO NAS UTIS

Rio de Janeiro
2017



Jodo Andrade Leal Sales JUnior

REFLEXOES BIOETICAS SOBRE O MORRER NA VIGENCIA DO

PARADIGMA BIOTECNOCIENTIFICO NAS UTIS

Tese apresentada, como requisito
parcial para obtencdo do titulo de
Doutor, ao Programa de Pés-Graduacdo
em Bioética, Etica aplicada e Salde
Coletiva, da Fundacdo Oswaldo Cruz,
em regime de associacdo com a
Universidade Federal do Rio de Janeiro,
a Universidade do Estado do Rio de
Janeiro e a Universidade Federal
Fluminense. Area de Concentragio:
Bioética, FEtica Aplicada e Saude
Coletiva.

Orientador: Dr. Fermin  Roland
Schramm

Rio de Janeiro
2017



Catalogacéo na fonte
Instituto de Comunicacéo e Informacéo Cientifica e Tecnoldgica
Biblioteca de Saude Publica

S163r Sales Junior, Jodo Andrade Leal
Reflexdes bioéticas sobre 0 morrer na vigéncia do
paradigma biotecnocientifico nas UTIS / Jodo Andrade Leal
Sales Janior. -- 2017.
136 f. ; il color. ; graf.

Orientador: Fermin Roland Schramm.

Tese (Doutorado) — Programa de Pés Graduacdo de Bioética,
Etica Aplicada e Satde Coletiva. Escola Nacional de Sadde
Publica Sergio Arouca, Rio de Janeiro, 2017.

1. Unidades de Terapia Intensiva. 2. Cuidados Criticos.
3. Eutanasia. 4. Bioética. 5. Cuidados Paliativos. I. Titulo.

CDD - 22.ed. — 174.9574




Jodo Andrade Leal Sales JUnior

REFLEXOES BIOETICAS SOBRE O MORRER NA VIGENCIA DO

PARADIGMA BIOTECNOCIENTIFICO NAS UTIS

Tese apresentada, como requisito parcial para
obtencéo do titulo de Doutor, ao Programa de
P6s-Graduacdo em Bioética, Etica aplicada e
Saude Coletiva, da Fundacdo Oswaldo Cruz,
em regime de associacdo com a Universidade
Federal do Rio de Janeiro, a
Universidade do Estado do Rio de

Janeiro e a Universidade Federal

Fluminense. Area de Concentracio: Bioética,
Etica Aplicada e Satde Coletiva.

Aprovada em: 21/11/2017

Comissdo Examinadora:

Prof. Dr. Fermin Roland Schramm
Escola Nacional de Saude Publica — FIOCRUZ

Prof. Dr. Sérgio Tavares de Almeida Rego
Escola Nacional de Salde Publica— FIOCRUZ

Prof. Dr. Rodrigo Siqueira-Batista
Universidade Federal do Rio de Janeiro-UFRJ

Dra. Edna Estelita Costa Freitas
Universidade Federal do Rio de Janeiro— UFRJ

Dr. Ciro Augusto Floriani
Instituto Paliar

Rio de Janeiro

2017



MENCAO ESPECIAL

A meu pai, Jodo Andrade Leal Sales, falecido em 11 de maio de 2016, em uma UT]I, durante

as reflexdes do objeto desta tese.



AGRADECIMENTOS

Aos professores do doutorado. A inducéo da reflexdo e a instrumentalizaco para a construgédo

de um caminho melhor para a sociedade.

Ao professor e orientador, Fermin Roland Schramm, pelo exemplo como pensador, educador,

humanista. Aulas magnificas. Conversas para a vida. Um mestre de verdade.

A professora Marisa Palécios, professor Sérgio Régo, Professor Alexandre Costa, Professora
Suely Marinho. O estagio docente em bioética clinica e a participagdo no BIOCLIN

acrescentaram importantes contribuicbes em minha formacao em bioética.

A sabedoria dos professores Maria Clara Dias, Carlos Dimas, Olinto Pegoraro, Rodrigo

Siqueira, Heloisa Helena, Marlene Braz. Grandes mestres.

A minha familia. E dificil estar longe para desenvolver o que entendemos ser uma construcio

de valor.

A Renata Zraick, companheira nessa jornada da vida.

A Evelyn Disitzer, que ampara na percepcao de valor e sentido.

A Roberta Aguiar, querida amiga, sempre estimulando o foco nas realizagdes.

Aos pacientes, sempre nos desafiando com suas singularidades. A todos, dedico este esforco

para um novo olhar para o cuidado integral.

Ao amigo e exemplo, o médico Paulo Cesar Pereira de Souza. A eterna gratidao por todo o

incentivo em minha vida profissional.
A todos os profissionais administrativos do PPGBIOS (Fiocruz, UFRJ, UERJ, UFF).

Aos bibliotecarios da Fiocruz, em especial a Gizele da Rocha Ribeiro.



“O pensamento racionalizador, quantificador, fundado no calculo e que se reduz ao
econbmico € incapaz de conceber o que o calculo ignora, ou seja, a vida, 0s sentimentos, a
alma, nossos problemas humanos”.

Edgar Morin, 2011, p. 25.



RESUMO

A tese discute as questdes bioéticas relacionadas ao processo de morrer nas Unidades de
Terapia Intensiva (UTIs). Nas Ultimas décadas acompanhamos a tecnicizacdo da medicina, a
incorporacgdo de novas tecnologias e, de fato, estamos com um aumento da longevidade (esta,
em parte, pelo melhor controle das doencas cronicas e melhoria das condicGes sanitarias). O
desejo de viver mais pressupOe que o seja com qualidade, com dignidade. Ademais, o0 suporte
artificial de vidas nas UTIs alterou o tempo de morrer. Assim, a morte dita natural deixa de
existir e passamos a prolongar a vida biol6gica sem a reflex&o, em muitos casos, das questdes
indissociaveis do que entendemos por existir e participar do mundo. A humanidade sofre um
grande incdmodo com a finitude. Este ponto ganha dimensdes maiores nos profissionais de
salde feridos em seu narcisimo na visdo da morte como um fracasso. Nessa onipoténcia nos
orgulhamos de manter vivos pacientes irrecuperaveis em outros tempos. O prolongamento
obstinado da vida bioldgica, de 6rgdos suportados artificialmente, gerando sofrimento, tensdo
social, existencial, precisa ser melhor refletido. Embora a medicina intensiva tenha
proporcionado o salvamento de muitas vidas, também permanece gerando intensos e
desnecessarios sofrimentos. Muitas questdes bioéticas precisam de maior discussdo. O uso
apropriado da biotecnociéncia, a compreensao do viver e do morrer no cenario em questo,
nos defrontam com multiplas quest6es: limitacdo terapéutica, fronteiras éticas de intervencdes
nos corpos, nossa elaboracdo da finitude, a vida, o processo de morrer. Cada vez mais, 0
existir se confunde com o funcionamento bioldgico e, muitas vezes, ndo sabemos mais
qualificar a vida em sua plenitude ou com um minimo assegurado de dignidade e respeito a
autonomia. O que de fato se legitima eticamente nesta manipulacdo intensiva dos corpos?
Precisamos ampliar a reflexdo sobre o tempo de morrer nesta era tdo tecnicizada. Também
discutimos a parte conceitual dos modos de morrer para, em seguida, utilizando-se do
Principialismo, a Bioética de Protecdo e a Etica das Virtudes, promover uma reflexdo critica
sobre os principios da qualidade de vida e sacralidade de vida e as tensdes existentes quando
lidamos com a limitac&o terapéutica e as fronteiras ténues de percepcdo moral nos diferentes

contextos de pacientes em fim de vida nas UTIs.

Palavras-chave: Unidades de terapia intensiva; Cuidados intensivos; Eutanasia; Bioética;

Cuidados paliativos.



ABSTRACT

The technicality incorporated in the practice of the intensive care units instigated problematic
situations in places where we do not have correct perceptions of the moral implications for the
individual and the society. The artificial support of life in intensive care units (ICUs) has
altered the time of dying. Natural death ceases to exist and we prolong the biological life
without any reflection, in many cases, about issues which are inseparable from what we
understand about living and participating in the world. Humanity suffers discomfort with
finitude. This point becomes even more relevant with health professionals who have become
wounded in their narcissist vision of death as a failure. The obstinate continuation of
biological life, artificially supported bodies, causes suffering, social and existential tension,
and therefore needs to be better reflected. Although intensive medical care has saved many
lives, it has also generated intense and unnecessary suffering. Many bioethical issues need
further discussion. Studies clearly show different positions among countries in relation to the
end of life. We are faced with many questions when attempting to understand living and
dying in this scenario: therapeutic limitations, ethical boundaries in the body’s interventions
and the process of dying. What actually ethically legitimizes this intensive manipulation of
the bodies? We address bioethical issues related to dying in ICUs. In this thesis we discuss the
conceptual part of the ways of dying and then using Principialism, Bioethics of Protection and
the ethics of virtues, promote a critical reflection on the principles of quality of life and
sacrality of life and the existing tensions when we deal with the therapeutic limitation and the
tenuous borders of moral perception in the different contexts of patients in the ICUs.

Keywords: Intensive Care Unit; Euthanasia; Bioethics; Palliative care; Critical care.
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1. INTRODUCAO

A Sra. M. Dante, 78 anos, completou 305 dias na UTI. Levada ao SPA de nosso hospital
com intensa cefaleia e confusdo mental, fora diagnosticada com Acidente Vascular
Enceféalico hemorragico (AVEH). Antes de ir para a sala de tomografia computadorizada,
evoluiu com crises convulsivas, coma, insuficiéncia respiratdria, tendo sido submetida a
entubacdo orotraqueal e instalada assisténcia ventilatéria mecénica. Um sangramento
intracraniano grave. A vida por um fio. Logo foi instalado um cateter em sua artéria radial,
monitorizando a pressdo arterial, e outro para monitorizacdo do débito cardiaco.
Puncionamos a veia subclavia (veia profunda), para termos acesso adequado para infusdo de
soros e medicamentos. No centro cirdrgico, um enorme hematoma foi drenado do cérebro e
instalado um cateter para monitorizagdo da pressdo intracraniana. O drama da familia Dante
apenas se iniciara. Instituimos o chamado coma-induzido, onde administramos drogas - no
caso barbitaricos - para reduzir a atividade cerebral, objetivando proporcionar menor gasto
energético e aumentar as chances de recuperacdo. Na UTI, puncionamos a veia jugular
interna para monitorizacdo da oxigenagdo cerebral de oxigénio. No quinto dia o quadro
agravou-se com uma pneumonia. Um quadro de choque séptico (infeccdo com grave
comprometimento sistémico, levando a disfuncdo de outros 6rgdos) se instalou. Os rins
pararam de funcionar. Necessitamos iniciar o procedimento de hemodidlise. Neste longo
periodo, infeccBes recorrentes foram tratadas. Sdo comuns dada a invasdo do corpo por
maltiplos dispositivos. O mais grave é que tendem a ocorrer infecgdes por bactérias
hospitalares, mais resistentes. Os rins voltaram a funcionar intermitentemente. Retiramos as
medicagdes sedativas para melhor avaliacdo neuroldgica. Progndstico sombrio. N&o
manifestava consciéncia, a tomografia craniana demonstrava extensa area de isquemia
cerebral, o eletroencefalograma repetidamente evidenciava atividade elétrica minima
cerebral. Ap6s mais de seis meses de internagdo na UTI, aprofundamos as conversas com a
equipe e familiares sobre a questdo da limitagdo terapéutica. Se o rim parasse de funcionar
ndo mais fariamos hemodidlise. Se apresentasse uma parada cardiorrespiratéria, nédo
reanimariamos. Assegurariamos conforto, dignidade. Visitas familiares mais amplas,
controle dos sintomas rigoroso. Todos concordaram. O servico de psicologia trabalhou o luto
antecipatorio com a familia. Os meses se passaram. M. Dante ndo precisou mais de
hemodialise. N&o apresentou mais nenhuma infec¢do grave. O coragdo permanecia firme.
Todavia, permanecia em coma e dependente do respirador artificial. Avaliages neuroldgicas
e pelos clinicos e intensivistas confirmaram a irreversibilidade do quadro. A familia
surpreendeu com a pergunta: “o que o sr faria se fosse sua mae?”. Enquanto os fitava com
compaixdo, continuaram: “Ela vai ficar assim indefinidamente?” “Minha mae foi uma
mulher ativa, viveu intensamente”. Respondi: “entendo, estamos cuidando dela com todo
carinho”. No siléncio que se seguiu, éramos todos cumplices da mesma questdo: qual vida
vale a pena ser vivida? M. Dante estd vivendo? O sofrimento é s6 de natureza biol6gica?
Marcamos de conversar todos os dias. Uma resposta precisava ser refletida, construida.

(O Hospital no Caminho- Casos e Reflexdes- J. Andrade) *

*O Hospital no Caminho- Casos e Reflexfes é um trabalho em construcdo. Nossa proposta é a
colocacéo de casos reais e a incitacdo a reflexdo. O viés literario tem em sua concepcao a aproximagao
com o humano. Um caminho para pensar a ciéncia, de acordo com a premissa que a sensibilizacdo é
uma ferramenta para a ampliacdo da percepcéo.
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O caso acima relatado é apenas um exemplo das centenas de casos semelhantes que
tive nestes 26 anos como médico-intensivista. Treinados para salvar vidas, somos
intensamente incentivados pela légica da cura, com maquinario sofisticado nas UTIs e o
indelével desejo de obstruir a morte. Esses templos de portas trancadas, € muitos ruidos,
parecem ter se tornado um grande laboratério para negar nossa natureza humana. Os anos
foram se passando e uma dissociacdo entre a coeréncia, a proporcionalidade e a obstinagéo
terapéutica, no esteio de salvar vidas, proporcionou um crescente cenario de distanasia
[entendida como prolongamento e sofrimento desnecessarios no processo de morrer]. Vidas
mantidas vivas sem um propdsito claro. Sem mesmo a reflexdo do que seria uma vida com
qualidade.

O propésito das UTIs comecara a ser questionado. A artificialidade no suporte de
orgdos em muito excedia a tal coeréncia. Ora, parecia que tinhamos a obrigacdo de nos
afrontarmos desmesuradamente contra a morte. Uma confrontagdo primitiva com a finitude.
Um embate ndo refletido madrugadas afora. Afirmar a vida com as cada vez mais maquinas
automatizadas e drogas promissoras. Monitores multipardmetros e telas grandes e coloridas
atestando nossa suposta capacidade de comprobacdo de sua utilidade. E multiplicaram-se
estas unidades intensivas. E também aumentava o nimero de médicos intensivistas que jamais
desejariam para si tratamentos tdo obstinados (Molloy, 1991). Um paradoxo destes cientistas.
Enquete feita pelo Le Figaro em 1998 colocava a questdo: “se vocé estivesse diante de doenga
incuravel e sob grande sofrimento, desejaria o direito de morrer com ajuda?” A maioria, 79
%, respondeu afirmativamente (Letellier, 2003).

Desde o século passado vivenciamos um incremento exponencial no conhecimento
biomédico com consequente impacto na longevidade (Beauchamp e Childress, 2002). As
Unidades de Terapia Intensiva (UTIs) surgiram na década de 1950 no esteio deste
crescimento. O aperfeicoamento das técnicas em medicina intensiva, aliadas aos respiradores
artificiais, maquinas de dialise renal, bombas infusoras e muitos outros equipamentos,
proporcionaram 0 salvamento de muitas vidas. Todavia, um questionamento se tornou
frequente: como lidar com o prolongamento artificial de vidas que caminham
inexoravelmente para a morte? A medicalizacdo e hospitalizacdo dos pacientes que estdo
morrendo em um ambiente altamente tecnicista suscitaram novos conflitos éticos [entre
prolongamento artificial e suspensdo de terapias; entre “matar” e “deixar morrer”, dentre
outras situacdes] (Singer, 1998). Afinal, como lidar com a finitude e proporcionar uma morte

digna em um ambiente arquitetado para salvar vidas?
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As UTlIs se apresentam como um palco potencial para o exercicio da onipoténcia e
enaltecimento do narcisismo médico (Leloup, 1999). E é nestes espacos que acontece a
maioria das mortes. Por exemplo, nos EUA, aproximadamente 20 % de todas as mortes
ocorrem nas UTIs (SUPPORT, 1995; Margaret, 2006). Neste estudo envolvendo cinco
hospitais universitarios estadunidenses, a avaliacdo de pacientes portadores de patologias
graves nas UTIs revelou uma média de permanéncia sob suporte artificial elevada até o 6bito
e tratamentos muito agressivos para pacientes sem possibilidade de recuperacdo, aléem de
custos financeiros elevadissimos (SUPPORT, 1995; Pronovost, 2001; Yaguchi, 2005).

Os familiares mencionaram a percepcdo de sofrimento fisico relatado pelos pacientes
com algum nivel de consciéncia. Estamos falando dos Gltimos dias de vida em UTIs. A maior
parte destas mortes envolve decisbes dificeis de suspensao de tratamentos ou nao introducao
de medidas de suporte (Rall RI, 2000). No maior banco de dados em UTIs no Brasil - 0
Sistema EPIMED - no ano de 2015, nas 454 unidades participantes em 283 hospitais, ocorreu
0 Obito em 33.944 (19,1 %) dos pacientes. Nos pacientes portadores de neoplasia maligna a
mortalidade foi de 27,6% (6.425) (EPIMED, 2016). Ndo somente a hospitalizacdo da morte se
reafirma como um fenébmeno, como sua ocorréncia crescente nas UTIs (Callahan, 2012). Os
pacientes com doencas terminais frequentemente apresentam internacdo em UT]I. Destes, em
torno de 38 % permanecem 10 ou mais dias. Ao menos 50 % dos pacientes que vem a falecer
no hospital, experimentaram em algum momento dor grave ou desconforto outro igualmente
intenso (Yaguchi, 2005). Ora, ha algo que nos causa indignacdo; sobretudo por sabermos a
real dimensdo da dor para o protagonista e todos os envolvidos. Familiares e profissionais de
salide também sdo afetados pelo sofrimento. A sociedade fenece. E evidente que ha uma
insuficiéncia da técnica e precisamos questionar essa lacuna.

Nossa percepcdo moral dos fatos ndo estd na velocidade dos monitores e demais
méaquinas de salvar vidas. O extraordinario avanco biotecnocientifico amplificou nossos
sentimentos de imortalidade (Schramm, 2012). O prolongamento artificial de vidas que néo
apresentam mais possibilidade de cura ou retorno a uma vida minimamente digna, extende o
sofrimento do enfermo, da familia, tensiona o sistema como um todo. A obstinacdo
terapéutica tornou-se quase um apanagio da medicina contemporanea. Essa exacerbagédo esta
no cerne da luta contra a morte (Leloup, 1999).

N&o estamos preparados para lidar com a maior parte destas situacbes. O caminho
técnico foi mais motivador e parte inerente & inquietacdo humana de busca incessante do
conhecimento. Proporcionar uma boa morte ao paciente, quando todo o conhecimento e a

aplicacdo das medidas necessarias apontam para a irreversibilidade do quadro, nos parece um
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legitimo reconhecimento da finitude. De fato, a cultura ocidental de negacdo da morte, a
morte vista como um fracasso na medicina, gera comportamentos antagénicos, moralmente
questionaveis (Boff, 2002).

A distanasia, ou prolongamento desnecessario do sofrimento, vem acompanhando essa
caracteristica cultural: a dificuldade humana de compreender essa temporalidade (Pessini,
2011). O aparato tecnoldgico nas UTlIs, suportando artificialmente a vida, amplifica a
conflituosidade. Prolongando por tempo indeterminado a vida, como definir o0 momento em
que a morte ja deveria ter naturalmente ocorrido [isto €, dentro do tempo esperado de
evolucdo letal de determinada doenca] ou que ndo deveriamos mais manter esse suporte
artificial? Na medicina intensiva esta compreenséo adquiriu novos contornos de reflexdo nos
ultimos anos. A opg¢do por um comportamento distanasico a enfrentar a l6gica existencial da
vida: todos iremos morrer um dia, estd no centro deste paradigma, desta era altamente
tecnicista e desatualizada nos aspectos essenciais do viver e morrer (Schramm, Rego,
Palacios, 2005).

Quando precisamos decidir enquanto profissionais de salde, ndo estamos encarcerados
numa existéncia limitada, angustiante, como muitos de nossos pacientes (Elias, 2001). Se
estivéssemos no escafandro de *Jean-Dominique Bauby (Bauby, 2009) ou em estado
vegetativo persistente, desejariamos viver por quanto tempo? Os casos midiaticos fazem o
mundo refletir coletivamente sobre o sofrimento. Em seguida, somos desviados para o
cotidiano da vida, naquela ilusdo da imortalidade, onde jamais seriamos atingidos por tal
miseravel destino. O Conde Leon Tolstoi em sua novela “A morte de Ivan Ilich”, reflete no

trecho a seguir a percepcao do personagem neste inexoravel encontro:

(...) Apéndice! Rim!, ele pensava. Ora, ndo é uma questdo de apéndice ou rim, mas de
vida...ou de morte. Sim. Havia vida, e agora ela estd indo embora, esvaindo-se, € eu nao
tenho condicBes de deté-la. Claro! Por que me enganar? Estd claro para mim que estou
morrendo e que é s6 uma questdo de semanas, de dias...pode acontecer neste exato momento.
Havia luz e agora ha escuriddo. Eu estava aqui e agora estou indo embora. Mas para onde?
(...) Onde estarei quando ndo existir mais? Serd isto morrer? N&o. Eu ndo vou aceitar isso!
Levantou-se e tentou acender a vela com as méos trémulas. Deixou cair a vela e castigal no
chdo e atirou-se outra vez a cama. (...) Morte. Sim, morte. E nenhum deles entende, ou quer
entender. E ndo sentem pena nenhuma de mim. Estdo todos se divertindo. (Tolstoi, 1997;
65).

* Jean-Dominique Bauby apresentou um acidente vascular encefalico grave aos 43 anos que o deixou consciente,
tetraplégico e com movimento de apenas um olho. Esses casos sdo chamados também de Sindrome do
Encarceramento ou Locked-In Syndrome. Com ajuda de uma fonoterapeuta conseguiu relatar seu drama e com
uma linguagem adaptada ao piscar do olho sua histéria se transforma no livro O Escafandro e a Borboleta. Vem
a falecer na semana seguinte ao langamento do livro, em 09 de margo de 1997.
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Publicado no final do século XIX, o autor ainda ndo tinha noticias das unidades
fechadas de internacdo, embora a analogia do sofrimento seja pertinente. Ivan llich é a
metafora humana da dificuldade de lidar com o sofrimento e a finitude. Nas UTlIs algo
semelhante em muitos casos nos lembra o conto de Tolstoi. A sombra do sofrimento e os
gemidos, os olhares perdidos, corpos mantidos vivos sem qualquer perspectiva de retomada
de uma vida minimamente decente (Elias, 2001). Estariamos diante de quantos personagens
como Ivan llich citado acima? Como proporcionar uma boa morte nas UTIs? Poderiamos
falar nessa possibilidade nestas unidades? Ou, com uma analogia, seria possivel uma boa
morte nestes “cérceres”?

Em alguns casos esta atitude implicaria em promover o encurtamento do tempo para a
morte, seja contra-indicando um procedimento invasivo ou interrompendo um tratamento que
ajuda a sustentar a vida. Mas, de que vida estariamos falando? Ampliaremos doravante esta
reflexdo. Devemos promover mais amilde o debate do encurtamento do morrer, seja com a
limitacdo terapéutica ou, em casos especificos, ativamente com o desligamento de aparelhos
e/ou emprego de medicacdes letais? O que legitima, ou ndo, a pratica da eutanasia ativa
voluntaria, ou seja, a pedido do enfermo, em paises como a Holanda, Bélgica e Luxemburgo?
De fato, a limitacdo terapéutica € pratica corrente e vigente em muitos paises e esta
relacionada a encurtamentos do processo de morrer que precisam estar bem refletidos
(Sprung, 2003).

Nos EUA e em varios paises da Europa, a ndo introducdo de novos aparelhos de
suporte a um determinado paciente ou mesmo a retirada de alguns destes dispositivos ja é bem
descrita (Vincent, 1999; Prendergast, 1997; Rall, 2000). No Ethicus study (Sprung, 2003),
houve a avaliacdo de cuidados em fim de vida nas ICUs, envolvendo 37 UTIs em 17 paises.
Em um periodo de 18 meses, foi identificada uma mortalidade de 13,5 % (4248 pacientes). A
ndo introducdo de terapias de suporte de vida e/ou sua retirada, foi notificada em 73 % destes
obitos. Ora, tais medidas abreviam o processo de morrer. Nos guestionamos se em alguns ou
muitos destes casos haveria alguma diferenca entre tais limitag0es que abreviam o processo de
morrer e a eutanasia ativa [quando hd uma acdo intencional para a indugdo da morte sem que
ocorra sofrimento] e passiva [procura-se respeitar a evolucdo da doenca sem intervencdes que
possam prolongar injustificadamente a vida]. Em especial esta ultima, a forma passiva. O
morrer com dignidade. O acompanhamento da vida para a morte, assegurando conforto,

respeito com o morrente; com a condi¢do humana.
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Nestas horas ou dias em que muitos destes pacientes permaneceram ainda com o que
se poderia chamar de “vida”, o que legitima este periodo de espera e o que ndo legitima a
eutanasia ativa nestas situacdes peculiares? Neste mesmo estudo, participantes reconheceram
como indistinguiveis da eutanasia involuntaria (sem o consentimento do enfermo) o
procedimento adotado em alguns casos. Este fato correspondeu a 2 % de todas as mortes
citadas (um total de 94 pacientes). Aqui ndo estamos negligenciando eventuais desejos
prévios do paciente e o posicionamento dos familiares e/ou responsaveis legais. A auséncia de
consentimento por uma das partes citadas torna a medida ilegal, mesmo em paises mais
liberais como a Holanda (Cohen-Almagor, 2004). Todavia, retomemos as situagfes sem
possibilidade de recuperacdo, em especial com a perda definitiva da consciéncia. A ndo-acao,
por exemplo, a reanimacdo cardio-pulmonar em caso de parada cardio-respiratéria (PCR),
pode ser absolutamente coerente com o respeito a vida, bem refletido e acordado com os
familiares e responsaveis legais.

Estudos observacionais tém demonstrado uma tendéncia a limitacdo terapéutica; ou
seja, em UTIs, a suspensao ou nao introducdo de medidas de suporte artificial (Prendergast,
1997). E evidente que ndo podemos cair numa ladeira escorregadia da banalizacio de nossas
avaliacdes. Definir o destino de outrem é de imensa responsabilidade e demanda profundos
conhecimentos técnicos e reflexdes sobre nossa condicdo humana. Lembremos-nos da sra M.
Dante, relatada no inicio do texto, um caso real que vivenciamos. Um corpo deitado no leito
da UTI ha meses. A sra Dante esta longe de ser uma excec¢do nas UTIs hodiernas. Um corpo
deitado sem uma representacdo de vida, no que entendemos ser a representacdo da mesma,
muito além da percepcdo somente bioldgica. N&o se trata somente desta senhora, mas de
centenas de casos similares somente em nosso pais. Esbarramos em fronteiras éticas e legais a
todo momento. No novo CEM, no Brasil, no capitulo I, inciso XXII, ha um posicionamento

neste ponto:

“Nas situagOes clinicas irreversiveis e terminais, o médico evitara a realizacdo de
procedimentos diagndsticos e terapéuticos desnecessarios e propiciara aos pacientes sob sua

atencéo todos os cuidados paliativos apropriados”.

Os cuidados paliativos [vide capitulo especifico na pagina 97] visam um cuidado
integral do paciente, afirmando a vida, sem obstinacdes terapéuticas, sem antecipacdo do
processo de morrer. Inclui eventualmente a limitacdo terapéutica, a ndo introdugdo de

dispositivos invasivos, como, por exemplo, tubos para auxiliar a ventilacdo artificial, sondas
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para alimentac&o, dialise renal. O controle rigoroso da dor e demais sintomas; a abordagem
existencial e espiritual. Uma valoracdo da condigdo humana, com respeito aos valores do
paciente e sua biografia.

Em um futuro préximo, o encurtamento ativo do morrer, podera se tornar uma pratica
em casos pontuais na pratica dos cuidados paliativos? Os paliativistas ndo aceitam bem essa
possibilidade. Neste aspecto trataremos, adiante, de procedimentos que colocam a paliacéo
em area que demanda maior reflexdo ética. E citariamos, por ora, a chamada extubacao
paliativa [retirada, quando possivel, do dispositivo que conecta o paciente terminal a
ventilagdo mecanica, visando ao maximo de conforto no periodo que ainda lhe resta de vida] e
a sedacdo paliativa [sedacdo com medicamentos para a retirada da consciéncia e proporcionar
conforto aos pacientes em terminalidade de vida e com sintomas refratarios], como exemplos
importantes. A morte deve ser sempre a consequéncia de um processo “natural”, cercada de
todo o cuidado dos sintomas, existencial, espiritual. N&o acreditamos, de fato, que todos os
casos se enquadrem neste perfil e, como a sra M. Dante, temos de rever, com a devida
reflexdo, os casos singulares. Aqui é importantissimo ressaltar que ndo estamos contrapondo a
abordagem dos cuidados paliativos. E os paliativistas sabem das fronteiras ténues em muitos
casos em fim de vida.

No campo, os profissionais de salde assistem a centenas de casos onde h& um
sofrimento injustificavel. Uma tenséo no sistema pouco refletida. Pessini (2010: 553) afirma a

importancia de se reforcar os cuidados paliativos, no que o autor denomina de filtro paliativo:

“O procedimento do filtro paliativo parte da ideia de que se deve fazer tudo o que for
possivel para apoiar e assistir 0 paciente competente que esta em fase final de vida e solicita a
eutanasia. Esse apoio deve-se estender a seus familiares. O objetivo é que tal abordagem ativa
e integral de cuidados paliativos pode tornar irrelevante, em muitos casos, o préprio pedido de

eutanasia, permitindo que o paciente morra sem a abreviagdo da vida”.

O filtro paliativo proposto por Pessini terd de se reatualizar. E uma questio de
dignidade. E a reatualizacdo de nosso pensar e agir ndo € sindbnimo de transgressdo da
moralidade ou um reducionismo da importancia dos cuidados paliativos. Ao contrario, um
novo olhar para situacfes singulares, muitas impostas pela biotecnociéncia, entendida como
“o conjunto de ferramentas tedricas, técnicas, industriais e institucionais que visam entender

e transformar seres e processos vivos, de acordo com necessidades e/desejos de saude e
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visando a um genérico bem-estar de individuos e popula¢es humanas” (Schramm, 2010) e a
biopolitica*. E assim deverd, muito provavelmente, ser nos préximos anos.

A sociedade tem dificuldade de aceitar sua condicdo humana. Podemos refletir no
debate da abreviacdo do tempo de morrer, uma reducdo ao maximo possivel da futilidade
terapéutica, quando o significado de viver parece esboroar-se num corpo que tem seus
sistemas organicos geridos por maquinas. A morte natural contradiz a natureza
intervencionista e obstinada nas UTIs. A fronteira do nosso agir é ténue, exige constante
reflexdo, dada a dissociacdo do saber técnico e da percepcdo da eticidade da interferéncia nos
corpos. Definir o destino de outrem, ainda que evidente a degradacéo fisica e da dignidade, é
um grande desafio existencial, com profundas questBes de natureza biol6gica, moral, cultural,

religiosa, espiritual e juridica (Lopes, 2011; Schramm, 2012; Callahan, 2012).

Temos percebido uma ampliacdo da demanda por reflexdes éticas nestas fronteiras do
limite da viabilidade da vida. Como fazer o melhor? Como legitimar a autonomia neste
terreno tdo sensivel? As Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV) poderdo ajudar muito
nestas decises dificeis na terapia intensiva. A RESOLUCAO CFM n° 1.995/2012 ratifica tais
diretivas (ver topico relativo a Autonomia, pagina 61, e também Anexo A, péagina 120). Esse
caminho do desejo expresso previamente vem se ampliando no Brasil e no mundo. Um
respeito a autonomia. Um respaldo para ajudar os profissionais de salde em suas decisfes. As
DAYV precisam ser acompanhadas de uma percepc¢éo existencial aprofundada na formacéo dos
profissionais de salde; ou incorreremos no risco de um olhar enviesado para esse desejo
expresso do padecente. Um viés, certamente com potencial de amplificacdo, dadas as
situacdes progressivamente mais emblematicas nas UTIs.

A sra M. Dante poderia ter tido um final de vida menos distanasico, caso houvesse
uma DAV bem documentada. Todos os envolvidos teriam sofrido menos. O sistema teria sido
menos tensionado. Ainda que sob cuidados paliativos adequados, temos uma area de
penumbra nos pacientes em UTIs, onde a fronteira da dignidade eventualmente se interpde

com a das medidas de limitacéo terapéutica.

*A palavra “biopolitica” indica uma nova concepg¢ao da politica, que se refere a vida como um todo, inclusive a
vida biolégica, ocupando-se, por exemplo, da salde das populagdes, governadas pelo “biopoder”, entendido
como poder de gerir, administrar, disciplinar e controlar os corpos, suas vidas e mortes. Do ponto de vista
semantico, o termo bio-politica significa literalmente “politica da vida”. Mas, concretamente, a biopolitica
representa uma convergéncia de interrogagdes sobre o fato de politica e poder referir-se a vida porque existiria -
de acordo com Foucault - um nexo entre poderes e saberes que atuam nas formas de governo dos homens.
(Schramm, 2014:13).
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Essa interposicdo é esperada e reforga o aprofundamento necessario nas reflexdes do
uso da biotecnociéncia no processo de morrer; e 0os limites nem sempre claros entre encurtar o
processo de morrer e deixar morrer [aprofundaremos essa reflexdo adiante]. A intencédo
compassional do médico pode atenuar eventuais discordancias ou sua punibilidade pela
legislagdo. Em condicBes de sensatez, do exercicio do cuidar pleno, é impensavel que os
profissionais de saude ndo possam desejar sempre o melhor para seus enfermos. N&o mais
pelo paternalismo da tradicdo hipocratica mas pela decisdo compartilhada, pelo respeito a
singularidade, a dignidade. Um aumento da reflexdo bioética subsidiara as argumentacGes
para avangarmos nestas questdes, ou seja, a bioética como um campo da ética da vida vem
ajudar a pensar estas fronteiras do fim de vida, com desafios imensos no cenario das UTIs do
século XXI.

Os capitulos que seguem procuram inicialmente apresentar aspectos conceituais
considerados aqui como importantes, incluindo a biotecnociéncia e a eutanasia. Em seguida
abordamos a bioética e as correntes que julgamos pertinentes para o objeto deste estudo: o
principialismo, a bioética de protecdo e a ética das virtudes.

Nos capitulos 5 e 6 ha importantes reflexdes sobre 0 morrer e 0 tempo contemplado
neste processo nas UTIs. Abordamos a autonomia e os principios da sacralidade da vida e da
qualidade de vida. A limitacéo terapéutica nestes pacientes graves e as fronteiras com grande
tensdo ética sdo abordadas contextualizando com um ou varios casos clinicos vivenciados. A
experiéncia da Holanda e da Bélgica com a eutanéasia € discutida para auxiliar na reflexdo do
objeto da tese.

Finalmente, no capitulo 7, fazemos consideragdes sobre os cuidados paliativos (CP),
uma éarea de atuacdo em grande crescimento no Brasil e no mundo. Definimos os CP e
também fazemos uma reflex&o critica.

A construcdo dos capitulos visa proporcionar um caminho para pensarmos
criticamente o final de vida nas UTIs e gerar tensdes que possam ampliar nossas percepcdes.

Essa é a proposta.
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2. OBJETIVOS

2.1. Geral

Contextualizar os pontos criticos relativos ao morrer nas UTIs, o0s
caminhos que deverdo ser repensados, argumentando a partir do principialismo,

da bioética de protecéo e da ética das virtudes.

2.2.  Especificos

2.2.1 Delimitar os conceitos de eutanasia e distanasia e as tensoes éticas em fim

de vida.

2.2.2 Refletir sobre os conceitos de qualidade de vida e sacralidade da vida, e as

implicacdes para a autonomia.

2.2.3 Discutir os casos de irreversibilidade clinica nas UTIs e as fronteiras ténues

entre a limitagdo terapéutica e a eutanasia.

2.2.4 Apontar os pontos criticos de nossa condicdo humana e aspectos que

influenciam o agente moral na tomada de decisdes.

2.2.5 Propor caminhos de reflexdo a partir dos cuidados paliativos e da formacao

humanistica dos profissionais de saude.
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3. METODO

Procedemos a uma revisdo bibliografica buscando significar o processo de morrer nas
UTIs hodiernas, os argumentos bioéticos, cientificos, e revisar 0s conceitos e argumentos para
o aprofundamento do objeto em questdo. O levantamento bibliogréfico incluiu publicacbes de
todo o mundo, nas linguas inglesa e portuguesa. Incluimos obras de bioética, filosofia, satde
publica e medicina, representativas em suas areas, que proporcionaram elementos teoricos
significativos na elaboracdo do pensamento que desenvolvemos.

A pesquisa foi realizada na biblioteca da Escola Nacional de Sadde Publica utilizando a
busca nos bancos de dados, Medline/Pubmed e BVS, Scielo e Lilacs. Algumas indicacdes de
livros foram feitas pelos professores e que citamos ao longo do texto e nas referéncias
bibliogréficas. A vivéncia como intensivista ha 26 anos procura personalizar a tese, usando tal
experiéncia ndo como o ponto final; ao contrario, reatualizando o pensamento no objeto da
mesma. A hermenéutica (Blackburn, 1997: 181), nas vertentes epistemolégica (Abbagnano,
2007: 392) e ontoldgica (Ibid, p. 848) nos conduziu a busca de um equilibrio reflexivo
(Blackburn, 1997: 119; Kottow, 2006: 32; Beauchamp, 2012: 38; Ribeiro, 2017: 45).

Os descritores utilizados em portugués foram: “Bioética”; “Unidades de Terapia
Intensiva”; “Cuidados Intensivos™; “Eutanasia’; “Cuidados Paliativos”; “medicina intensiva”.
Os descritores em inglés: “Hospice Care”; “Palliative Care”; “Bioethics”; “Euthanasia”;
“Critical Care”; “Intensive Care”.

Os casos citados sdo reais [mas os nomes sdo ficticios para preservar a privacidade] e
pertencem a nossa vivéncia como intensivista e, mais recentemente, também como médico
paliativista [e que fazem parte de uma coletdnea em construcdo de nossa autoria, denominada
“O Hospital no Caminho- Casos e Reflexdes”]. Os casos midiaticos preservam o nome real.

Procuramos organizar todo o material e o desenvolvimento da argumentacdo partindo do
campo conceitual. Os tdpicos seguintes abordam os pontos de relevancia na discussdo do

processo de morrer nas UTIs hodiernas.
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4. CAMPO CONCEITUAL

4.1 BIOTECNOCIENCIA E UTIS

Desde o surgimento das UTIs* o incremento tecnoldgico foi crescente. A demanda por
leitos de UTI** também foi concorrente a uma medicina mais intervencionista, incluindo
cirurgias de grande porte, a possibilidade de recuperacdo pelo avanco técnico naquelas
unidades, além das questdes epidemioldgicas classicas da contemporaneidade (aumento das
doencgas cronicas, aumento da longevidade, dentre outras). Alguns dados sdo importantes a
respeito das UTIs. No Brasil, o0 Censo AMIB 2009, ja contabilizava 25.367 leitos de UTI,
distribuidos em 2.342 UTlIs. A Portaria n.° 1101/GM - 12 de junho de 2002, elaborada pelo
Ministério da Salde, procura estabelecer os pard@metros minimos de cobertura assistencial e,
em relacdo as UTIs, sdo esperados de 1 a 3 leitos destas unidades para cada 10.000 habitantes
(ou 4% a 10 % do total de leitos hospitalares) (AMIB, 2016).

Entretanto, os numeros acima ndo sdo atingidos em algumas partes do pais, em
especial nas regides Norte e Nordeste. Ademais, os leitos que possuem como fonte pagadora
Unica o Sistema Unico de satde (SUS), correspondem a somente 29,4 % do total. As UTIs
privadas possuem 39,5 % do total de leitos. Embora nao seja objeto de aprofundamento nesta
tese, ndo podemos deixar de assinalar essa assimetria na relacdo de leitos e as desigualdades
sociais, refletida aqui no acesso mais dificil a este tratamento intensivo de parcelas menos
favorecidas de nossa sociedade.

Dados recentes do Ministério da Saude referem uma relacdo de 0,95 leitos/10.000
habitantes para usuarios do SUS e uma relacdo de 4,5 leitos/10.000 habitantes para usuarios
da saude suplementar (CFM, 2016). A imediata disponibilizacdo do leito intensivo e a
abordagem terapéutica precoce melhoram muito o progndstico. Ha4 um impacto na reducdo da
mortalidade.

*0 ano de 1953 é reconhecido como o do surgimento da primeira UTI, na cidade de Copenhagen, Dinamarca.
Bjarn Aage Ibsen, anestesista dinamarqués, fundou a unidade citada, no Hospital Comunitério de Copenhagen.
O surto de poliomielite de 1952 na Dinamarca acometeu proximo de 3.000 pacientes em um periodo de 6 meses.
Destes, 316 desenvolveram paralisia respiratoria e necessitaram de ventilagdo mecénica artificial. Instituindo a
ventilagdo mecénica por pressdo positiva conseguiu reduzir a mortalidade de 90 % para 25 %. (Berthelsen,
2003).

**A AMIB define UTI como o local destinado a internacdo de pacientes graves, que requerem vigilancia
especializada, materiais e equipamentos especificos, profissionais especializados, monitoriza¢do continua. As
destinadas a adultos tém como limite de idade acima de 14 anos. Alguns hospitais fixam esse limite em 18 anos.
Existem também as UTIs especializadas, como as neuroldgicas, cardiologicas, cirlrgicas. As UTIs de
neonatologia atendem até os primeiros 28 dias de vida. A partir deste periodo de vida, as UTIs pediatricas fazem
0 acompanhamento (AMIB, 2016).
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Ademais, estamos tratando de questdo ligada a justica social e & moralidade de nossa
abordagem na medicina intensiva e com impacto no processo de morrer. Vemos que a
biotecnociéncia e questdes eticas e de justica social estdo em intersecdo quando vemos o
cenario em sua amplitude. E evidente que presenciamos uma melhora na assisténcia a satde
nas Ultimas décadas. Com efeito, a sociedade vem apresentando uma melhoria nas condi¢des
basicas; no saneamento; na qualidade da &gua; além do avanco do conhecimento médico
criando oportunidades de tratamentos de doencas que antes levavam a morte milhares de
pessoas. Lembremos das grandes epidemias da historia e o desastre que causavam. Com a
reducdo da mortalidade por doencas infecciosas, passamos a ter um aumento de doencas
cronicas, em decorréncia do aumento da longevidade e do melhor tratamento das doencas
ndo-infecciosas. Em particular, um aumento na incidéncia do cancer vem acompanhando a
contemporaneidade, em parte pelos fatores citados ha pouco, mas também pelo maior
convivio com os produtos deste desenvolvimento, incluindo a mudanc¢a na qualidade do ar e
na alimentacdo.

De fato, desde a revolucdo industrial, incorporamos a civilizacdo o convivio com
inovacOes tecnoldgicas. No @mbito da satde culminaram com o surgimento da hospitalizacéo
e uso das novas descobertas para o salvamento de vidas. As UTIs se tornaram um terreno
propicio ao estimulo ao desenvolvimento técnico-cientifico da industria farmacolégica, ao
desejo humano de se contrapor as ameacas a sua sobrevivéncia. Os quase 30.000 leitos
citados acima podem ser vistos e refletidos a partir de varios angulos. Poderia estar havendo
uma deficiéncia na atencdo primaria? A prevencdo adequada dentro de uma gestdo de
acompanhamento do cidaddo poderia poupar muitas catastrofes individuais e coletivas? E
esses milhares de corpos internados: o que a tecnologia e 0 homem estéo fazendo de valor por
estas vidas? Seriam as UTIs unidades de cuidados plenos, contemplando o ser biografico,
seus desejos, o temor do adoecimento e da morte? Ou pode estar prevalecendo em muitos
casos 0 uso desmesurado do seu corpo pela alta tecnologia? Como ponderar com instrumentos
adequados nosso comportamento nestes locais de uso intensivo da tecnologia? E, como ja
referido no inicio deste topico, varias destas questfes sdo indissocidveis da ética e da justica
social. E relevante aquela assimetria entre o publico e o privado a que nos referimos. Como
vimos, vivenciamos nas duas ultimas décadas um aumento expressivo no numero de leitos de

UTI no setor privado.

Trata-se de um movimento que teve, em parte, uma demanda real, mas também, em

alguns casos, um viés econémico, pois estes leitos geram alta rentabilidade. O risco da
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disponibilidade elevada destes leitos pode causar uma flexibilizagdo altamente questionavel
quanto aos critérios de internacdo. E a que proposito essa elevacdo de leitos na saude
suplementar e ocupacbGes desmesuradas dos mesmos? Lembremos que essas unidades
possuem alta tecnologia e poderd ser questionado o uso enviesado de procedimentos que
podem, na concepgdo de Schramm (2012: 74), estarem menos a servico de uma melhora da
qualidade de vida “e mais para reproduzir o proprio dispositivo da biomedicina e/ou garantir
0s interesses corporativos envolvidos, o que pode trazer problemas praticamente insoliveis

ao0s sistemas sanitarios eternamente em crise”.

Escreve, Bernard Shaw (1906: 09), no Prefacio de seu livro O Dilema do Médico:

“Nao é culpa de nossos médicos, que o servico médico para a comunidade, tal como é
prestado, constitua-se em monstruoso absurdo. Que qualquer nagdo sensata, tendo observado
que se pode assegurar o suprimento de pdo proporcionando um interesse pecuniario aos

padeiros, continue a dar aos cirurgides um interesse para que amputem nossas pernas”.

O escritor irlandés escrevia de forma satirica. Uma forma nada elogiosa para uma
medicina que ja se anunciava com viéses financeiros desde aquela época (inicio do século
XX). O avancgo tecnolégico no ambito biomédico suscita que pensemos a moralidade de
nossos atos. E evidente que para paises como 0 nosso, a questdo da alocacdo dos recursos
estard sempre mais tensionada. E critica a necessidade de uma gestdo sustentavel. Esta em
pauta ndo apenas o limite financeiro, mas a propria sustentabilidade moral do uso deste
arsenal.

Para uma maior racionalizacdo do uso destes leitos, incluso os do setor pablico, temos
a resolucdo do CFM n 2.156/2016 que define critérios para internacdo e alta nas UTIs,
visando um melhor fluxo e uma otimizagdo do uso destes leitos. Os critérios utilizados
tiveram uma base técnica, ética e juridica. Podemos ver no critério para pacientes terminais,
por exemplo, que devemos ponderar o beneficio do uso da alta tecnologia versus a
possibilidade de maleficio, ou seja, abordar a moralidade do uso da biotecnociéncia em

pacientes moribundos. Este é o topico da resolucdo a que nos referimos:

“Pacientes com doenca em fase de terminalidade, ou moribundos, sem possibilidade de

recuperacdo. Em geral, esses pacientes ndo sdo apropriados para admissdo na UTI (exceto se
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forem potenciais doadores de 6rgdos). No entanto, seu ingresso pode ser justificado em
carater excepcional, considerando as peculiaridades do caso e condicionado ao critério do
médico intensivista.” (CFM, 2016)

Nestes, 0s morrentes, precisamos mais da propria face virtuosa do cuidado em UTIs:
menos maquinas e mais compaixao. Voltemos a bioética e a biotecnociéncia.
A bioética pode ter varias formas de ser definida. Kuhse e Singer (1998: 4) refletem a

extensdo da bioética e sua configuracdo como um campo novo e distinto:

N&o se limita a questionar as dimensdes éticas dos relacionamentos médico-paciente e
meédico-meédico, vai muito além do alcance da ética médica tradicional de varias maneiras.
Primeiro, seu objetivo ndo é o desenvolvimento ou a adesdo de um codigo ou conjunto de
preceitos, mas uma melhor compreensdo das questdes. Em segundo lugar, esta preparado
para fazer perguntas filosoficas profundas sobre a natureza da ética, o valor da vida, o que é
ser uma pessoa, 0 significado de ser humano. Em terceiro lugar, abrange questdes de
politicas publicas e a diregdo e controle da ciéncia.

Ja a biotecnociéncia é referida por Schramm (2010:192) como “[o] conjunto de
ferramentas tedricas, técnicas, industriais e institucionais que visam entender e transformar
seres e processos Vivos, de acordo com necessidades e/desejos de saude [e] visando a um
genérico bem-estar de individuos e populagdes humanas”. ‘“Biotecnociéncia” é um
neologismo formado pelos termos bio e techne (de origem grega) e pelo termo scientia (de
origem latina e que traduz o grego episteme). Este autor refere a biotecnociéncia como um
“paradigma” (palavra que vem do grego paradeigma, “modelo”, “padrdo”) que ira estar
relacionado diretamente as transformacgBes nos sistemas vivos e suas repercussdes nos
sistemas sociais. O uso biopolitico da biotecnociéncia e os riscos para a vida individual e
social, e para o ecossistema, tém sido observados em concomitancia a vigéncia da
globalizacdo e também como um resultado indesejavel da mesma.

A bioética - como veremos adiante - surge da necessidade de refletir maltiplas
questdes, incluindo esta ambivaléncia do avango biotecnocientifico, isto €, visto também
como uma ameaca, um risco. Neste sentido, a vertente chamada “bioética de protecdo”
“pretende justamente dar conta do impacto, positivo ou negativo, da biotecnociéncia sobre a
vida e/ou a qualidade de vida das pessoas e, eventualmente, dos demais seres vivos e a
qualidade dos ambientes naturais” (Schramm, 2005: 17).

Podemos facilmente lembrar a penicilina descoberta por Alexander Fleming e que

salvou muitas vidas na segunda grande guerra e também o fato que ajudou a encerrar este


https://pt.wikipedia.org/wiki/Alexander_Fleming
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conflito, a explosdo de bombas nucleares no Japéo, causando a morte de milhares de pessoas e
destruicdo de duas cidades. Poderiamos fazer uma analogia dessa ambivaléncia também nas
UTlIs. Desde a estruturacdo destas unidades nas décadas de 1940 e 1950, coincidindo com 0s
primeiros respiradores automaticos (Bird Mark 7 ), vivenciamos o salvamento de muitas
vidas, a experimentacdo de terapéuticas promissoras, outras desde sempre duvidosas,
culminando com o momento atual. Monitoramos com alta tecnologia todos os sistemas
organicos, mantemos Vvivos pacientes que ndo poderiamos supor ser possivel ha duas décadas.
A maioria sobrevive. Muitos permanecem com sequelas permanentes em graus variaveis de
incapacitacdo. Outros tantos permanecem indefinidamente suportados artificialmente por esta
tecnologia e sem possibilidade de retorno a uma vida fora da UTI (Stephen, 2014).

Novamente a ciéncia defrontada com a moralidade de seus avangos, os limites das
intervencdes, o real beneficio da tecnologia para o bem estar social, a melhoria da qualidade
de vida. Estamos de fato melhorando a humanidade, as sociedades, a vida ? E o que fazer
agora com as milhares de vidas mantidas artificialmente nas UTIs ? Estariam “vivendo” de
fato, ou seriam vitimas de um mero avanco desmesurado da ciéncia ? Como definir os limites
destas invases tecnologicas na logica de uma existéncia com valor ? Precisamos refletir.

Nd& ha questionamento quanto a dissociacdo evidente entre 0s avangos
biotecnocientificos e nossa capacidade de julgar a moralidade e a legitimidade de nossos atos.
A bioética vem questionar e ajudar a normatizar o paradigma biotecnocientifico. “E aqui que
surge a questdo da moralidade da biotecnociéncia. Mas o que é que permite fazer a
biotecnociéncia com 0s organismos vivos de tdo relevante do ponto de vista moral?”
(Schramm, 2010: 196).

Encontramos sempre a questdo da moralidade como um ponto essencial na reflex&o
bioética, seja em relacdo a vida, ao que fazemos com ela (a nossa e dos demais), 0 que 0sS
agentes intensivistas percebem em seu modo de agir e, finalmente, como conceberado a praxis
no processo de morrer com a interposicdo crescente dessa tecnicizacdo. Nas UTIs, precisamos
atualizar a equacéo de riscos e beneficios do uso da biotecnociéncia, sob a ameaca, de que se
ndo o fizermos coerentemente, incorreremos em mais danos, um paradoxo que vislumbramos
ndo somente neste cenario da salde. Aquela ambivaléncia da biotecnociéncia sobre a qual

refletiremos nos topicos seguintes na perspectiva do tempo de morrer nas UTIs.
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4.2 EUTANASIA, ORTOTANASIA, DISTANASIA

(...) Quando cheguei para visita-la, a sra. Dinalva Silva, 60 anos, estava em posic¢do fetal,
fadiga extrema, em caquexia. A dor excruciante lhe consumira toda a dignidade. As
conjuntivas estavam opacas; ndo havia vontade, desejo, uma expressdo de vida. Cancer
gastrico com metastases maltiplas. Nenhum tratamento mais possivel para o nefasto tumor.
Nédo lembro quantos dias durou o passamento. Lembro, sim, que ndo percebia mais a
existéncia da pessoa que conhecera. O que seria uma pessoa? A padecente definhava e a
pendria do quadro ninguém mais podia explicar. Um gotejamento venoso de opidides
contornou o sofrimento fisico. Perdera a consciéncia had alguns dias. Teria a morte se
atrasado?

(O Hospital no Caminho- Casos e Reflexdes- J. Andrade)

De origem grega, a palavra eutanasia significa boa morte (de eu, que significa “boa” e
thanatos, “morte”). No dicionario Aurélio Buarque de Holanda (2010) esta referida como: “1.
Morte serena, sem sofrimento. 2. Med. Prética, ger. sem amparo legal, pela qual se busca
abreviar sem dor ou sofrimento a vida dum enfermo incuravel e terminal”. Seria uma grande
simplificacdo nos atermos a origem grega, “boa morte”, para o debate atual. Um nonagenério
gue morre dormindo, teve uma boa morte.

No entanto, ndo se trata propriamente de eutandsia. Esta, na contemporaneidade,
envolve agentes morais, motivacgdes, intencdes, meios e consequéncias. Heather Draper
(2003: 186) adota a definigdo para eutanasia: “(...) a eutanasia ocorre quando uma pessoa
intencionalmente causa a morte de outra pessoa, motivada pelo desejo de promover 0s
melhores interesses das pessoas que morrem, usando 0s meios mais apropriados disponiveis
para tal fim”. O autor se referia aos profissionais de salde que poderiam ajudar alguém com
sofrimento excruciante e que demandava uma ajuda para encerrar tal agrura. N&o acreditamos
que alguém deseje morrer mal, com sofrimento, em confinamento solitario, em definhamento
sem sentido. Todo o ciclo existencial demanda um significado. E a morte sempre assombrou a
humanidade.

Desde o século passado a ocorréncia da morte é frequentemente nosocomial e quando
a doenga se torna mais grave, somos incorporados a alta tecnologia das UTIs (Margaret,
2006). A transferéncia da morte para os hospitais ndo amenizou a angustia humana com a
finitude. N&o raro, nestes nosocomios, acrescentamos mais sofrimento. A vida sob risco passa
a depender de maquinas e da forma como os profissionais de sadde lidam com os limites
dessa biotecnociéncia. Nao deveria esse progresso tecnocientifico na medicina ser um
legitimador para uma vida e morte com mais qualidade? Nao foi exatamente isso que

presenciamos desde os grandes avancos nas técnicas em UTIs desde os anos 50. Aqui
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podemos afirmar que salvamos muitas vidas com o0s conhecimentos cientificos
contemporaneos. Muito bom. Por outro lado, sem dlvida, desumanizamos a morte. A “boa
morte” cedeu lugar a distanasia, o prolongamento desnecessario do sofrimento bioldgico,
existencial e espiritual. Para o termo “distanasia” o Dicionario Houaiss traz a seguinte
conceituacdo: "Morte lenta, com grande sofrimento” (Houaiss, 2009: 698). Trata-se de uma
palavra nova, de origem grega, e que constitui o antdnimo de eutanasia, na qual dis significa
"afastamento” e thanatos "morte", e cujo significado ¢ “morte sofrida”, “morte lenta”. Ha,
neste caso, um prolongamento desnecessario do sofrimento e do processo de morrer (Pessini,
2011).

A distanasia é um viés do avango desmesurado da ciéncia e de nossa incapacidade de
acompanhar moralmente estes supostos progressos. Esta postulagdo se afirma constantemente
guando pressupomos a concepcdo de uma ciéncia para uma transformacdo que melhore a
qualidade de vida. Na Europa fala-se de "obstinacdo terapéutica”; na Franca, por exemplo, o
termo utilizado € “acharnement thérapeutique” (Letellier, 2003); nos Estados Unidos,
"futilidade médica™ [medical futility] (Schneiderman, 2011). Se ndo ha possibilidade de
recuperar um minimo de dignidade, e tendo apenas a manutencéo artificial da vida bioldgica,
incorremos em “futilidade terapéutica”. E evidente que esta fronteira entre beneficio e dano
muitas vezes necessita pleno conhecimento técnico de toda subjetividade que enseja o limite
da vida, incluso os aspectos da moralidade de nossas ac¢des. Draper (2003) inclui na definigdo
(de futilidade) os tratamentos que ndo mudardo o curso da doenca e nem trardo melhora da
qualidade de vida. Ora, estariamos tratando o que exatamente? Sendo verdade a sentenca do
ndo beneficio, incorreremos em risco de dano.

Nos defrontamos sempre com o limite do que seria uma vida com significado. Mesmo
com a cognicdo preservadas, pacientes como *Ramon Sampedro (Sampedro, 2005) e Jean
Dominique-Bauby (Bauby, 2009) podem ndo desejar mais viver. A impossibilidade de vida
biolégica ndo € mais o Unico parametro, ou ndo deveria.

O viver e sua percepgdo legitimam a existéncia. O ndo querer viver legitima a
percepcao de alguém sobre a vida. De fato, ndo existem UTIs para sofrimentos existenciais
insuportaveis (uma lacuna moral da humanidade, em nossa opinido, no esteio da tanatofobia).
*Ramoén Sampedro, espanhol, foi vitima de acidente de mergulho em agua rasa resultando em tetraplegia aos 26
anos. Durante anos tentou fazer prevalecer o seu direito de morrer. Obrigado a viver durante décadas nesta
situacdo, finalmente teve a ajuda de amigos para o suicidio assistido. O caso teve grande repercussao e resultou
no reconhecimento da ajuda a morrer por compaixao. Os amigos ndo foram condenados. O filme Mar Adentro [

sobre o drama do personagem ] € bastante sensivel em demonstrar que o0 desejo de encerrar a existéncia pode ser
legitimo em casos especificos.


http://www.youtube.com/watch?v=IZSRzseb3vg
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E mal visto por nossa civilizagdo, ainda que, no cenario do século XXI, o direito a
desejar a morte tenha de vir de uma representacdo no simbdlico; como se tal direito nédo
pudesse se ratificar numa percepcdo de uma existéncia sem valor (como no caso de Ramon
Sampedro). E mesmo na deterioragdo do corpo, perda da imagem, o mais lucido dos
padecentes enfrentard resisténcias a compreensao de seu colapso com a vida, e as escolhas
que poderdo advir (incluso o direito de morrer). Retornemos a eutanasia. Ao longo da historia,
em especial no século passado, 0 termo eutanasia passou a ter conotacdes negativas.
Compreensivel se nos aludirmos ao projeto nazista do Terceiro Reich: o programa Aktion T4.
Desde ao menos 1931, um projeto utilitarista eugenista comecou a solidificar-se na sociedade
alemda. Os custos sociais e financeiros dos portadores de doengas cronicas, dos demenciados,
dos idosos debilitados foram enaltecidos nos meios sociais, incluindo as escolas. Eliminando
estas pessoas 0 estado teria mais recursos para a populacdo saudavel, o pais seria mais forte.
Assim era a propaganda neste periodo, durante o qual eutanasia foi utilizada de maneira
antifrastica para indicar de fato a cacotanésia. Adolf Hitler usou o termo eutanésia em 1939
para designar o ato de aniquilacdo destes seres indesejados. Ora, tratava-se de um exterminio
em massa. Um genocidio, onde milhares de judeus, poloneses, russos e de outras etnias foram
incluidos. Os chamados “killing Centers” foram criados, sendo os campos do complexo de
Auschwitz na Polénia um dos mais conhecidos. A dita “eutanasia” foi imposta a em torno de
275.000 pessoas nestes locais citados (Alexander, 1949). Experimentos médicos se
multiplicavam, uma verdadeira ciéncia da aniquilagdo estava instituida. Movimentos
eugenistas ja se estruturavam desde o inicio do século passado. Charles Richet em 1919 e
Alexis Carrel em 1935, ambos laureados com o prémio Nobel de medicina, escreveram sobre
a necessidade de eliminacdo de racas inferiores e de portadores de doencas prejudiciais a
sociedade (Letellier, 2003). Definitivamente o termo eutandsia estava corrompido. A
eutandsia estava ligada a um utilitarismo perverso, eugenista; a aniquilacdo de seres

“indesejaveis”.

Dessa ambiguidade do uso do termo eutanasia resultam debates interminaveis sobre a
interferéncia legitima ou ndo no processo de morrer. Para 0 poeta grego Cratinos (séc. V
a.C.), o advérbio euthanatos se referia a uma bela morte. O imperador Augusto, morreu aos
75 anos, sem sofrimento, tendo verbalizado isso a sua amada Livia, segundo o historiador
Suetodnio (69-126 d.C.). O termo utilizado pelo morrente citado foi eutanasia. O primeiro uso
no dominio médico é atribuido a Francis Bacon (1561-1626), que se referiu a eutanasia como

“morte suave, cercada de cuidados”. Em 1623, o fildsofo inglés escreve: “o trabalho do


http://www.youtube.com/watch?v=IZSRzseb3vg
http://www.youtube.com/watch?v=IZSRzseb3vg

31

médico ndo é somente de restabelecer a salde (...) mas também de suavizar as dores
relacionadas as doencas afim de proporcionar ao enfermo, quando ndo houver mais chances
de cura, uma morte suave, pacifica. Ajudando os agonizantes a partir deste mundo com
calma” (Letelier, 2003: 14). Desde ja podemos lembrar que este € o proposito dos cuidados
paliativos, especialidade médica com previsdao de formalizacdo no Brasil, via Conselho
Federal de Medicina em 2017 (www.paliativo.org,br).

O periodo pés-segunda grande guerra mundial, é de grande discussdo sobre direitos
humanos e direito de morrer. Ha um retorno da discussdo da morte com dignidade, em muito
sob a demanda de uma medicina em grande avango tecnoldgico, como jé nos referimos.

O acompanhamento com dignidade do processo de morrer, assegurando todo o
conforto e alivio dos sintomas, sem abreviacdo do processo de morrer, é referido como
ortotanasia. Na busca de precisdo conceitual, existem muitos bioeticistas, entre os quais Gafo
(1990), que utilizam o termo ortotanasia para falar da "morte no seu tempo certo”. Como o
prefixo grego orto significa "correto”, ortotanésia tem o sentido de “morte no seu tempo", sem
abreviacdo nem prolongamentos desproporcionados do processo de morrer.

A ortotanasia, diferentemente da eutanasia, é sensivel ao processo de humanizacao da
morte e alivio das dores e ndo incorre em prolongamentos abusivos com a aplicagcdo de meios
desproporcionados que imporiam sofrimentos adicionais (Gafo,1990). Embora haja critica
fervorosa a analogia com eutandasia passiva, ndo identificamos diferenca na acdo médica
frente ao padecente, outrossim, apenas uma eufemizacdo do termo [compreensivel pela
deturpacdo histérica ja citada]. O Cédigo de Etica Médico refere a esse acompanhamento do

processo de morrer com dignidade:

“Codigo de Etica Médica - Res. (1931/2009; vigente desde 13 de abril de 2010) - Capitulo
V - Relagdo com pacientes e familiares:

E vedado ao médico:

Art. 41. Abreviar a vida do paciente, ainda que a pedido deste ou de seu representante legal.
Paragrafo unico. Nos casos de doenca incuravel e terminal, deve o medico oferecer todos 0s
cuidados paliativos disponiveis sem empreender agdes diagnosticas ou terapéuticas inuteis ou

obstinadas, levando sempre em consideracdo a vontade expressa do paciente ou, na sua

impossibilidade, a de seu representante legal” (www.portal.cfm.org.br).


http://www.paliativo.org,br/
http://www.portal.cfm.org.br/
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A lgreja Catdlica se posicionou no assunto, na chamada “Declaracdo sobre a Eutanasia”
(\Vaticano, 1980):

Por eutanasia, entendemos uma agdo ou omissao que, por sua natureza ou nas intengdes,
provoca a morte a fim de eliminar toda a dor. A eutanasia situa-se, portanto, ao nivel das
intencGes e ao nivel dos métodos empregados. (...) Ora, é necessario declarar uma vez mais,
com toda a firmeza, que nada ou ninguém pode autorizar a que se dé a morte a um ser
humano inocente seja ele feto ou embrido, crianca ou adulto, velho, doente incuravel ou
agonizante. E também a ninguém é permitido requerer este gesto homicida para si ou para
um outro confiado a sua responsabilidade, nem sequer consenti-lo explicita ou
implicitamente. Ndo ha autoridade alguma que o possa legitimamente impor ou permitir.
Trata-se, com efeito, de uma violacdo da lei divina, de uma ofensa a dignidade da pessoa
humana, de um crime contra a vida e de um atentado contra a humanidade.

Fica evidente 0 uso da inviolabilidade da vida no posicionamento catolico, recorrendo ao
principio da sacralidade da vida (PSV). A eutanasia é vista no sentido enviesado do termo,
atribuindo-se um ato de violacdo a lei divina. HA& aqui um ponto de conflituosidade
importante no debate a questdo da dignidade da vida. Nas UTIs sofremos com a
inviolabilidade da vida dependente de maquinas. Os intensivistas religiosos, agnosticos e
ateus, sabem do dilema ético a beira de leito; e as fronteiras sensiveis na acao e nao-acao; na
intencdo compassional e a exata percepcdo das instituicdes. Trataremos mais amilde deste
ponto da sacralidade da vida em topico adiante.

Voltando ao termo eutanasia, temos de distinguir aquela relacionada a morte suave,
um acompanhamento do processo natural de morrer, daquela onde intencionalmente é
abreviado o tempo de morrer. Adjetivamos entdo a primeira como eutanasia passiva e a
segunda como eutanasia ativa. A forma passiva da eutandsia, conhecida por alguns como
ortotanasia, € facilmente compreendida e mais facilmente aceita. Esta prevista nas entrelinhas
do CEM no Brasil (Antonio, Carolina e Luciano, 2001). Ndo pretendemos gerar uma
polémica vazia, dissociada da pratica. Aprofundaremos em topico adiante nesta tese. Na
eutandsia ativa, a morte é antecipada, induzida para alivio do sofrimento intenso do enfermo.

Siqueira-Batista a descreve bem no texto de doutoramento (Siqueira-Batista, 2006: 2):
a eutanasia pode ser entendida como “a abreviagdo do processo de morrer de um enfermo, por
acao ou ndo-agdo, com o objetivo ultimo de aliviar um grande e insuportavel sofrimento”. Na
forma ativa, ocorre uma acdo intencional; por exemplo, o desligamento de um aparelho de
ventilacdo artificial ou uma injecédo letal, para provocar a morte. Este autor pontua ainda a
questdo do sofrimento na percepcdo do titular, considerando-se que ainda seria capaz de
exercer sua autonomia.

Esse € um ponto que suscitou o interesse pelo aprofundamento das questdes de fim de

vida nas UTIs. A perda da autonomia € frequente e, em muitos casos, temos de decidir com os
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responsaveis legais questfes delicadas como limite terapéutico. Ndo temos a cultura das
diretivas antecipadas de vontade. Acrescentariamos ainda que o aperfeicoamento técnico
nestas unidades tem levado a situacGes absolutamente novas: manutencdo de vidas sem
qualquer perspectiva de recuperacdo. Desde a primeira UTI na Dinamarca, impulsionada pela
epidemia de poliomielite e a situacdo atual nestas unidades, fica evidente a
desproporcionalidade do uso da tecnologia e a urgente necessidade de revermos a abordagem
bioética no processo de morrer nestas unidades.

Para elucidacdo mais amiude dos termos que estamos abordando, didaticamente

resumimos 0s termos mais importantes:

1. Eutanéasia

Quanto ao tipo de agéo:

e FEutanésia ativa: abreviacdo do processo de morrer sem sofrimento por acdo
intencional de provocar a morte. Exemplo: injecdo letal ou desligamento de ventilador
artificial. Considerada homicidio no Brasil e na maior parte dos paises. O agir de
forma misericordiosa pode abreviar a pena. Exemplo: abreviagdo de uma vida em

sofrimento extremo, insuportavel, com doenca avancada e incuravel.

e FEutanésia passiva: abreviacdo do processo de morrer por ndo-acdo (exemplo: nao
introducdo de terapia substutiva renal- hemodialise) ou interrupcdo de uma medida de
obstinacdo terapéutica. Sempre ha a compreensdao de que 0 paciente encontra-se em
processo de morte, em fase terminal de doenca incuravel, procurando-se respeitar a

evolucdo natural da doenca. Controlando os sintomas, assegurando dignidade.

e Eutanasia de duplo efeito: quando a morte ocorre em decorréncia das medidas para
alivio dos sintomas. Nao h4 a intencdo de provocar a morte. Mas, eventualmente, uma
dose de analgesico opidide para aliviar a dor pode provocar a morte por parada
respiratoria (efeito colateral possivel desta classe de analgésicos potentes). Estamos
sempre lidando nestas situagdes com pacientes terminais, fragilizados, em que a morte
é um evento esperado em curto prazo. N&do somos favoraveis a esta classificagdo. Seria

perfeitamente aceitavel dentro da eutanésia passiva.
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Quanto ao consentimento do paciente:

Eutanéasia voluntaria: quando a morte é provocada atendendo a uma vontade do
paciente. E o caso da Bélgica, Holanda e Luxemburgo. Nestes paises as diretivas
antecipadas de vontade (testamento vital) sdo amplamente difundidas.

Eutanésia involuntaria: quando a morte € provocada sem que 0 paciente tivesse
manifestado sua posi¢do em relagdo a ela. Importante ressaltar que estamos diante de
paciente que perdeu sua autonomia e ndo deixou expressos seus desejos para uma
situacdo de fim de vida. Diante de um quadro com evolucéo inexoravel para a morte,
este procedimento pode ser coerente, proporcional, respeitoso com a biografia do
morrente. Importante singularizar cada caso. Existe forte argumentacdo contraria a
esta pratica, onde é enaltecido o risco de se matar alguém contra a sua vontade. E
compreensivel esta forte rejeicdo por parte da sociedade. Quando nos propomos
refletir o processo de morrer nas UTIs, ndo estamos defendendo um ponto ou outro. A
conspiracdo do siléncio quando levas de pacientes estdo irrecuperaveis e em coma nas
UTlIs, frequentemente sem DAV, nos coloca a responsabilidade de refletir e respeitar
nossa condicdo humana. Intensivistas ndo sdo assassinos. Sao humanos, e estdo diante
de complexas situacdes nestas unidades fechadas. O melhor interesse para o paciente

devera estar sempre nesta ponderacao.

Distanéasia: prolongamento desnecessario, doloroso do processo de morrer.
Frequentemente com o emprego de medidas obstinadas para diagndéstico e tratamento.
E uma situagdo muito comum nas UTIs e ndo raro ha uma dificuldade dos
profissionais de satde de lidarem com a finitude e com as perdas. Como se a morte

fosse um fracasso. Uma lacuna no exercicio da compaixao e da empatia.

Ortotanasia: morte no tempo certo. Acompanhamento com dignidade do processo de
morrer. Sem obstinacGes terapéuticas. Embora compreendamos a ndo aceitagdo como
sinbnimo de eutandsia passiva, entendemos tratarem-se de sinénimos. A eufemizacéao
nos alivia o peso do vocabulo e pode gerar, de fato, menos atritos nos dialogos em fim

de vida.

Mistanasia: a morte por exclusdo social, por falta de acesso ao sistema de salde; por
privacdo do exercicio de suas capacidades bésicas. Martin (1998: 172) coloca a

mistandsia em “uma categoria que nos permite levar a sério o fendmeno da maldade


https://www.ufrgs.br/bioetica/consent.htm
https://www.ufrgs.br/bioetica/humbert.htm
http://www.cfm.org.br/bancotxt/bioetica/ParteIIIeutanasia.htm
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humana” e especifica algumas situagdes: “primeiro, a grande massa de doentes e
deficientes que, por motivos politicos, sociais e econdmicos, ndo chegam a ser
pacientes, pois ndo conseguem ingressar efetivamente no sistema de atendimento
médico; e o0s pacientes que acabam sendo vitimas de ma-pratica por motivos

econdmicos, cientificos ou sociopoliticos”.

Suicidio Assistido: forma de ajudar pessoas com doencas incuraveis e sofrimento
insuportavel a encerrarem sua existéncia. Nos paises onde ha a legalizacdo para tal
procedimento, apds seguimento de protocolo adequado, confirmada a legitimidade do
desejo do enfermo, lIhe sdo oferecidas medicacdes em doses letais que o préprio
paciente ingere. O Estado de Oregon nos EUA foi o local pioneiro, em 1997 (Redberg,
2009). Em outros estados deste pais e em outros paises é crescente 0 reconhecimento e

legalizagéo desta abordagem.

Kalotanasia: a origem grega de boa morte ja referida em eutanasia, pode ter
percepcdo semaéntica diferente quando nos remetemos a outra origem: Kalds, boa,
bela; Thanatos: morte. Se refere, de fato, também a uma boa morte, todavia, dando
uma relevancia maior ao processo de morrer, valorando-o, como parte do processo
existencial que deve ser vivido com dignidade e plenamente. Floriani (2013) coloca na
percepcdo do conceito uma plenitude no morrer, um sentido estético e ético;
reforcando ao maximo possivel um sentido no passamento. Sem apressar a morte, ao
contrario, valorando ao maximo a finitude no processo existencial. O autor referido
coloca a Kalotanasia como uma expressdo da filosofia do moderno movimento
hospice. Em nossa opinido ndo difere do conceito e filosofia cléssicos dos Cuidados

Paliativos.
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4.3 ABIOETICA

Este campo do conhecimento, a bioética, surge da necessidade de refletir sobre os
aspectos morais relacionados ao avanco cientifico, o0 comportamento humano e o impacto nas
sociedades. O grande avango nas pesquisas, a experimentacdo em humanos, o desastre
orquestrado nos campos nazistas; conflitos de raga, presuncbes de superioridade, escarnio
com populacdo de vulneraveis (idosos, deficientes fisicos, portadores de disturbio
psiquiatrico), confrontaram o saber cientifico com o que Van Rensselaer Potter denominou de
sabedoria moral. A obra Bioética — Uma Ponte para o Futuro € um marco na genealogia deste
campo (Potter, 1971)

O neologismo bioethics surge entdo em 1970 na juncdo dos termos gregos bios
(“vida”) e ethos (“morada”, “carater”, “moralidade”). Desde as décadas de 1950 e 1960 do
Século XX este autor j& ponderava a conciliacdo do avanco da ciéncia com outros saberes, em
especial com a compreensao de valores, o impacto social e ecoldgico, a ética. Assim coloca
Potter (apud Gracia, 2010: 121):

“Temos uma necessidade de uma ética da terra, uma ética da vida selvagem, uma
ética da populacdo, uma ética do consumo, uma ética urbana, uma ética
internacional, uma ética geriatrica e assim sucessivamente. Todos esses problemas
demandam acc¢des fundadas sobre valores e fatos bioldgicos. E todos eles constituem

a bioética, e a sobrevivéncia de todo o ecossistema é a prova do sistema de valores.”

A ponte simbolizando esse imprescindivel caminho interdisciplinar, uma demanda dos
dilemas morais relacionados ao avango tecnoldgico e das pesquisas biomédicas, além dos
movimentos sociais organizados, como o movimento negro e o feminismo. A bioética abre
um campo de reflexdo concernente aos valores que permeiam estes caminhos referidos.

Algumas defini¢bes de bioética sdo importantes para entendermos melhor o percurso

que ensejamos. Ambas a seguir sdo muito representativas:
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1) Miguel Kottow:

“Por bioética entende-Se 0 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” (Kottow apud Schramm, 2005: 15).
2) Fermin Roland Schramm:

A Bioética é uma ética aplicada que visa “dar conta” dos conflitos e controvérsias morais
implicados pelas praticas no &mbito das Ciéncias da Vida e da Satde do ponto de vista de
algum sistema de valores (chamado também de “ética”). Tem uma triplice funcédo,
reconhecida académica e socialmente: (1) descritiva, consistente em descrever e analisar 0s
conflitos em pauta; (2) normativa com relagdo a tais conflitos, no duplo sentido de
proscrever 0s comportamentos que podem ser considerados reprovaveis e de prescrever
aqueles considerados corretos; (3) e protetora, no sentido, bastante intuitivo de amparar, na
medida do possivel, todos os envolvidos em alguma disputa de interesse e valores,
priorizando, quando isso for necessario, os mais “fracos™ (Schramm e Braz, 2005: 1).

O posicionamento conceitual de Kottow e Schramm incentivam a irmos um pouco
mais na historicidade da bioética. As incriminagdes de transgressbes nas pesquisas
cientificas, bem documentadas no Estado Alemdo antes e durante a segunda grande guerra
mundial (Alexander, 1949); o escandalo do abuso de vulneraveis em territério estadunidense
em ensaios clinicos sem qualquer respeito a dignidade humana (Beecher, 1966).

O que poderiamos denominar de uma “caixa preta” da medicina, revelava agora as
consequéncias nefastas da conducdo de tais pesquisas, a exploracdo de vulneraveis e até um
programa eugenista perpetrado na Alemanha. Os campos de exterminio - Auschwitz e muitos
outros - alquebraram as frageis barreiras da dignidade, enquanto exércitos perpetravam
assassinatos sob um pretexto geopolitico. A humanidade logo mostrou-se despreparada para
os desafios morais vicejados pela onipoténcia e suposta superioridade de determinadas racas,
sobrepujando a coeréncia e, na mais primitiva brutalidade, empilhando corpos de seres
indesejaveis, vidas que ndo interessavam ao Estado. Esses exterminios de indesejaveis para o
projeto expansionista alemao, sdo frequentemente referidos como submetidos a eutanasia. O
envenenamento do verdadeiro sentido do termo tem feito a bioética enfrentar grande oposicéo
nas reflexdes relativas ao processo de morrer, dadas a conotagdo negativa fortemente
estigmatizada no imaginario coletivo.

A referéncia remete ao genocidio ocorrido nos campos citados. Conduz naturalmente
“a0 matar”, assassinar alguém, ao homicidio. Ja fizemos consideragdes sobre esta questdo no
topico anterior. Aqui € importante ressaltar que o mal uso (historico) do vocabulo ndo nos

pode obstruir a reflexdo da vida destituida de valor, sustentada artificialmente nas UTIs
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hodiernas, sem possibilidade de retorno a uma condicdo minimamente condizente com a
dignidade humana, quica, sem qualquer possibilidade de viabilidade bioldgica.

A “caixa preta” ainda guardava outros registros perversos. A imoralidade nas
pesquisas estadunidenses € bem demonstrada por Henry Beecher em artigo publicado em
1966 (Beecher, 1966). Sao relatados 22 casos de pesquisa com os chamados “cidaddos de
segunda classe”: idosos, pacientes psiquidtricos, criangas com retardo mental, presididrios,
negros, dentre outros. Em um dos relatos houve a inoculagdo do virus da hepatite em
individuos institucionalizados por retardo mental; noutro experimento, fora feita a injecdo de
celulas cancerosas vivas em idosos. Nos dois exemplos nenhum consentimento foi
demandado. Enfim, uma industria avida por cobaias e descobertas lucrativas, pesquisadores
assedilhados por prestigio e embevecidos pelo avango desmesurado da ciéncia.

Urgiam os freios e a ponderacao dos principios morais norteadores da bioética. Desde
0 pos Il Guerra Mundial, o Cédigo de Nuremberg de 1947, designava em dez principios, uma
normativa para eticizacdo das pesquisas e, no decédlogo, sdo estimuladas o respeito a
autonomia, a ndo maleficéncia e a beneficéncia. A Declaracdo de Helsinque, divulgada em
1964 e com atualizacdes posteriores, foi desenvolvida pela Associacdo Médica Mundial como
um documento de principios éticos visando fornecer orientacBes aos médicos e outros
participantes de pesquisas clinicas envolvendo seres humanos. Na ultima revisdo em 2013
(Declaragcdo de Helsinque, 2013) na cidade de Fortaleza, foram reforcados os pontos de
protecdo ao participante.

Permaneceram controvérsias em relacdo ao uso de placebos. E importante ressaltar a
sempre existente relacdo de risco entre pesquisador e sujeito da pesquisa, e 0 viés da industria.
Neste aspecto poderiamos nos referir ao chamado conflito de interesses, entendido no sentido
dado nesta colocagdo de Thompson (apud Palacios, 2005: 81): “um conflito de interesse ¢ um
conjunto de condicdes nas quais o julgamento profissional relativo a interesse primario (tais
como o bem-estar do paciente ou a validagdo da pesquisa) tende a ser indevidamente
influenciado por um interesse secundario (como, por exemplo, ganhos financeiros)”.

Um outro evento importante amplifica a discussdao do morrer e 0 momento exato em
gue podemos determinar a morte clinica. Estamos em 1967 e as UTIs ja se multiplicam e
ganham progressivas inovagdes tecnologicas, incluindo as maquinas de suporte artificial. O
cirurgido cardiaco Christian Barnard realiza o primeiro transplante cardiaco de uma pessoa
“guase morta” para um enfermo com cardiopatia terminal. (Rego, Palacios, Siqueira-Batista,
2009). Este caso tem implicagGes com o que discutiremos adiante: a definicdo de morte neste

cenario de suporte artificial de vidas nas UTIs. Estdvamos diante de um marco historico,
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incluindo a urgente discussdo sobre os critérios de morte cerebral. Em 1975, a Escola de
Medicina da Universidade de Harvard, divulga os critérios para a definicdo de morte cerebral.
O debate ético relativo ao fim de vida ganha mais intensidade frente a estes novos desafios.
Dentre estes, muito importante, 0 momento de definir a morte em padecentes com suporte
artificial.

O valor da vida ndo estava mais restrito a um plano transcendental, o biol6gico emerge
como um dos elementos decisérios na avaliacdo de quem estd em processo de morrer. Apenas
um coracao em sistoles e diastoles, sem um encéfalo viavel, gera um débito cardiaco em um
morto. Temos acompanhado nestes 26 anos em convivio diario nestas unidades, pacientes
sem critérios de morte encefélica; todavia, também sem possibilidade de recuperacdo e que
evoluirdo, por exemplo, para Estado Vegetativo Persistente [condi¢do crbnica de perda da
consciéncia decorrente de lesdo cerebral grave, no entanto, devido a preservacdo do tronco
cerebral o paciente respira espontaneamente e sua pressdo arterial permanece estavel].
Estamos na esfera bioldgica. Entretanto, a inviabilidade encefélica ratifica a impossibilidade
de existir, confirmando a morte. A morte cerebral confirmada, a permanéncia de suporte
artificial de 6rgdos somente se justifica na possibilidade de doacdo de 6rgdos. Ndo sendo o
caso, os aparelhos devem ser desligados.

Estamos com novos desafios éticos. A inviabilidade da vida pelo critério bioldgico
suscita grandes questdes sobre o tempo de morrer nestas UTIs “tecnoldgicas”. O autoritarismo
médico e o vitalismo hipocratico que ndo respondem mais as demandas suscitadas por esse
novo momento no suporte aos pacientes graves; a tecnologizacdo da vida; uma maior
manipulacdo dos corpos; a perda de autonomia; a ressignificacdo do viver. A compreensao
moral ndo acompanhou a velocidade das implementacdes tecnoldgicas nas UTIs e o resultado
visceral nos corpos.

E crescente 0 nimero de pacientes sem possibilidade de sobrevivéncia, suportada por
aparelhos artificiais, com perda cognitiva grave e irreversivel, sem desejos prévios
manifestados, e que permanecem “vivos”, biologicamente, mesmo com limitagdo terap€utica
instituida. Abordaremos em tdpico adiante, relativo a morte e morte encefalica, os chamados
“Estados Minimos de Consciéncia (EMC)”. Denominamos essas situacdes de “casos
limitrofes”, pois ndo estdo em morte cerebral e ndo possuem mais possibilidade de
sobrevivéncia sem o suporte artificial de maquinas. Sofremos para qualificar alguma vida

nestes seres. O que faz aquele solitario coragdo bombeando sangue para um corpo inerte ?
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Contemos mais um caso emblemético. Este também com grande influéncia nas
reflexdes que geraram a disciplina da bioética. No estado do Alabama, nos Estados Unidos da
Ameérica, 399 negros portadores de sifilis foram deixados sem tratamento, mesmo com 0
advento da penicilina [descoberta em 1928 por Alexander Fleming e aplicada para tratamento
em humanos em 1941]. O estudo Tuskegee [nome do centro de salde que conduziu a
pesquisa] teve a chancela do Servico de Saude Publica dos Estados Unidos e tinha como
objetivo observar a evolucdo da doenca sem tratamento. Os participantes ndo sabiam que
eram portadores da doenca. Iniciado em 1932, 0 nimero de mortos ja chegara a 146 em 1952.
Ja citamos o Cddigo de Nuremberg, decalogo com diretrizes internacionais para a pesquisa
em seres humanos, publicado em 1947 (Rego e Palacios, 2009).

A Associacdo Médica Americana (AMA) também ja tinha publicado normas neste
campo. Os conflitos de interesse, no viés dos grandes interesses econdmicos da industria,
interferiram decisivamente na confianca na relacdo médico-paciente. A ciéncia contra o
homem. Ao menos no sentido ético.

Nas décadas de 1960 e 1970 ja ndo restavam ddvidas que a intensificacdo e valoracdo
do avanco cientifico em relacdo aos possiveis danos precisava de novas iniciativas
normativas. O Relatério Belmont (Childress, Meslin e Shapiro, 2005), elaborado pela
Comissdo Nacional para a Protecdo de Sujeitos Humanos na Pesquisa Biomédica e
Comportamental, foi publicado em 1978 com a definicdo de tres principios éticos norteadores:
0 respeito pelas pessoas, a beneficéncia e a justica. Com esta publicacdo a ética aplicada
ganha forte impulso e se seguirdo importantes avancos, entre eles a teoria Principialista de
Beauchamp e Childress (Beauchamp, 2002). A proposta, desde o Relatério Belmont, fora de
criar referéncias nas atribuicdes de valor; a aplicacdo de principios éticos para a resolucao dos
conflitos morais. Diante de tantos deslizes do passado, as correntes bioéticas se expandem e
adquirem densidade reflexiva.

A bioética vem corroborar a discussao ampla, interdisciplinar, valorizando ainda mais a
metafora da ponte de Potter que nos referimos anteriormente. No objeto do presente estudo - o
fim de vida - questdes sempre presentes em nossa histéria, ganham novo relevo com 0s
avancos biotecnocientificos e a permanente e suposta contradicdo da morte numa sociedade
cada vez mais hedonista, que vislumbra estes avangcos com perspectivas muitas vezes

exacerbadas. E premente o aprofundamento na reflexdo ética na terminalidade.


https://pt.wikipedia.org/wiki/1928
https://pt.wikipedia.org/wiki/Alexander_Fleming
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A BIOETICA NO BRASIL

O cenario de uma sociedade com fortes assimetrias, com mdltiplas crencas, grande
diversidade moral, suscitou em nosso pais reflexdes sociais. Embora muito relacionada a
medicina, sob a influéncia estadunidense da teoria principialista, o debate bioético logo
ampliou-se nas discussfbes no campo da justica distributiva, as desiguldades, a
vulnerabilidade, questdes sanitarias, o racismo, desigualdade de género, dentre outras. “Um
dos maiores desafios é exatamente o de propor e fomentar uma reflex@o critica que esteja
fundamentada na propria cultura e responda as questdes suscitadas pela nossa realidade”
(Rego, Palécios e Siqueira-Batista, 2005: 27).

Na década de 80 no Brasil comecam a surgir e a se intensificarem as exigéncias em
pesquisa, incluindo o consentimento informado e a necessidade de aprovacdo dos protocolos
em pesquisa com seres humanos por comités de ética. Assim, a aprovagdo pelo Conselho
Nacional de Saude (CNS) da Resolucdo 01 de 1988 representou uma iniciativa importante
nesta regulamentacdo em pesquisa. Se, naquela época, ainda nao teve o impacto esperado,
determinou um caminho de reflex&o ética no Brasil. E a bioética no Brasil cresce muito a
partir deste periodo.

A bioética de protecdo, como veremos em tépico adiante, visa dar evidéncia e propor
pensamentos e acBes para amparar uma populacao crescente de vulnerados e vulneraveis, com
énfase nas regides do planeta de maior assimetria e risco de injusticas (Schramm, 2005). A
publicacdo na década de 90 do periddico Bioética, editado pelo Conselho Federal de Medicina
representa um marco historico importante. Também nesta década é criada a Sociedade
Brasileira de Bioética e editada uma norma de carater nacional, conhecida por Resolucdo
196/96, que regulamentou a criacdo da Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (CONEP).

Os comités de ética tiveram que se estruturar para seguir as regulacdes em pesquisa.
Um avango em nosso pais. A criacdo de programas de formacdo em bioética, a recente
recomendacdo n 8/2015 do Conselho Federal de Medicina para a criacdo de Comités de
Bioética em ambientes hospitalares que ajudem a subsidiar as decisdes médicas demonstram
um percurso inexoravel e desejavel de crescimento desta area. Entendemos ser um passo
relevante para um aumento das oportunidades das discussdes éticas relativas ao viver e ao
morrer, objeto de preocupacio desta tese. E um reconhecimento do aumento das demandas de

questdes éticas na assisténcia. Assim esta no inicio da resolugdo (CFM, 2015):
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“Art. 1° Ao diretor técnico e clinico de corpo clinico de hospitais, aos diretores técnicos das
demais instituicdes de salde e aos presidentes de entidades profissionais médicas que
contribuam, no &mbito de sua competéncia, para a criacdo, o funcionamento e a manutencao de
um Comité de Bioética em sua institui¢do, de acordo com a relevancia, a pertinéncia e o nimero

de profissionais existentes.”

No texto da resolucdo sdo afirmadas as atribuicdes de tais comités: “Dispor sobre e
subsidiar decisdes sobre questfes de ordem moral. b) Sugerir a criacdo e a alteracdo de
normas ou de documentos institucionais em assuntos que envolvam questdes bioéticas. c)
Promover ac¢des educativas em Bioética”.

Por outro lado, vemos com grande apreensao o Projeto de lei do Senado n° 200, de
2015. A descentralizacdo do controle das pesquisas, com o aval para legitimizacdo de
pesquisas em comités de ética independentes, saindo de uma regulacdo governamental tem
gerado preocupacdes na protecao dos participantes de pesquisa. O referido projeto prevé o uso
mais indiscriminado de placebos, além de ndo assegurar uma eventual necessidade de
continuidade do tratamento gratuito ap6s o término de determinada pesquisa. O Brasil tem um
imenso potencial para expandir as pesquisas, entretanto ndo podemos incorrer em erros
historicos do passado referentes a pesquisa em humanos em todo 0 mundo.

A educacdo em bioética precisa se expandir no ensino universitario em nosso pais. Um
movimento que vem apresentando importantes realizagdes; assim, em 2004, na Universidade
Nacional de Brasilia (UnB), o inicio de uma catedra de bioética da UNESCO; do mestrado em
2004 e doutorado em 2010 no Centro Universitario Sdo Camilo; do Programa de Mestrado e
Doutorado em Satde Publica da UnB; do Programa de Bioética, Etica Aplicada e Saude
Coletiva (PPGBIOS) em 2010 com mestrado e doutorado oferecidos pela parceria entre
quatro instituicdes: Universidade Federal do Rio de Janeiro (UFRJ), Fundacdo Oswaldo Cruz
(Fiocruz), Universidade do Estado do Rio de Janeiro UERJ) e Universidade Federal
Fluminense (UFF).

Em sua tese de doutoramento, Waldemar Neves aborda exatamente a questdo do
ensino da bioética nas faculdades de medicina no Brasil. E clara em sua reflexdo a
insuficiéncia de uma ética baseada em cddigos deontologicos, imposta como regra absoluta,
enrigecendo o comportamento dos profissionais médicos frente a conflitos crescentes na

pratica altamente tecnicista.



43

De fato, haveria ainda, no Brasil, uma deficiéncia grande do ensino da bioética para os
profissionais de saude, em especial no modelo que os tornem moralmente competentes
(Neves, 2016). Neste modelo biotecnocientifico urge a ampliagdo da consciéncia e da
coeréncia, em especial em um pais com tantas diversidades e com recursos limitados.
Precisamos ampliar o ensino da bioética nas universidades brasileiras. Tal desenvolvimento
contribuird muito no amadurecimento das questfes éticas nos extremos da vida e todas as
demais das quais uma sociedade ndo pode prescindir para assegurar sua sustentabilidade

moral e perenidade social.

4.3.1 PRINCIPIALISMO

O Principialismo se inicia com a publicacdo Principios da Etica Biomédica dos
estadunidenses Tom Beauchamp e James Childress, em 1979. Esta obra referencial na
bioética expande as questdes éticas para além do campo das pesquisas em seres humanos. A
proposta € de uma ética aplicada aos problemas médico-assistenciais. Seguindo a linha do
Relatério Belmont, os autores ampliam os referénciais, propondo quatro principios:
Autonomia, Beneficéncia, Nao-Maleficéncia e Justica. Principios entendidos como diretrizes
gerais. AcOes eticamente adequadas se orientam por principios morais universalmente aceitos,
que se tornem regras e que reforcam um comportamento que podemos atribuir a uma
moralidade comum (como: ndo matar inocentes). Esta obra referencial na bioética sofrera
criticas importantes nos anos seguintes; todavia, um caminho estava definitivamente aberto:
ndo poderiamos continuar avancando sem construir elos com aspectos éticos e humanisticos.
Nas edicBGes subsequentes, e é nitido na sétima edi¢cdo (Beauchamp, 2015), a obra citada
avancou para aléem de um referéncial basico de principios, ou um simples check-list de
problemas como alegaram alguns autores em outros tempos (Closer, 1990, Garrafa, 2005).

Em relacdo a autonomia é estabelecido o respeito ao agir livremente de acordo com 0s
desejos do individuo; respeitar seus valores e perspectivas. Vemos que se extrapola o saber
puramente técnico do profissional. E necessaria a empatia, esta na pressuposicio de
profissionais que contemplam em sua assisténcia, aspectos existenciais e outros da
singularidade dos padecentes. Nas UT]Is, temos frequentemente comprometida a cognicao do
enfermo, comprometendo o0 exercicio deste principio. A perda cognitiva, temporaria ou
definitiva, alteracGes cerebrais e sistémicas graves que comprometem tal funcdo, sdo uma

guestdo cada vez mais presente nestas unidades. Como julgar, quem vai julgar, o que € melhor
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para o paciente? Independente da singularidade da resposta em cada caso, é notavel que
estamos superando o paternalismo médico, atualizando sua influéncia na contemporaneidade.

As decisBes tomadas por familiares ou outro responsavel direto sao legais e devem ser
respeitadas desde que o enfermo tenha expressado anteriormente sua vontade. Neste ponto, as
Diretivas Antecipadas de Vontade, vem se formalizando e criam um amparo relevante nas
decisdes em fim de vida. Infelizmente ndo é o que ocorre muitas vezes em pacientes graves
nas UTIs. Esse comportamento de registro formal e informal dos desejos ainda nao faz parte
de nossa cultura. E, como, discutiremos, ainda que expressos, tais desejos quanto a limitacéo
terapéutica e fim de vida, ndo h4 uma compreensao de que em muitos casos um pedido para
morrer possa ser legitimo. A vontade do paciente ndo € respeitada. Tal objecdo busca
argumentacao em aspectos legais, metafisicos, religiosos, econémicos e culturais. Na presente
tese, argumentaremos sobre esta lacuna muito presente nas UTIs, referenciando-nos ao
processo do morrer. O desafio de encontrar a melhor solucéo ética para a vida de pessoas, sem
causar danos em suas preciosas biografias, nem na percepcao existencial que temos da vida.
Sabemos o imbroglio de definir “vida que vale a pena ser vivida”. N&o ousaremos uma
resposta. O presente texto incita elementos reflexivos nesta direcdo. Inexoravel movimento
em um cendrio que demanda reatualiza¢fes na percep¢do dos valores.

Em relagdo ao principio da ndo maleficéncia, este remonta a tradicdo deontoldgica
hipocratica, primum non nocere (acima de tudo, ndo cause danos). Nem sempre os limites
entre beneficéncia e ndo maleficéncia ficam evidentes. Na reflexdo desta tese, 0 que poderia
ser melhor para um paciente em morte iminente, em um quadro irreversivel na UTI: manter os
aparelhos de suporte artificial é beneficente ou maleficente? Assegurar analgesia adequada,
presenca da familia, higiene adequada do corpo, seguramente ndo estaremos causando dano,
outrossim, afirmando a dignidade da vida, valorando a biografia. A partir de um pedido do
enfermo, legitimo, coerente, reafirmado dentro de sua percepc¢do de vida; ou ainda, quando
seres sdo mantidos com suas fungdes bioldgicas suportadas artificialmente, em coma
irreversivel, ndo podemos estar causando danos ou ndo sendo beneficientes? Entendemos que
a dificuldade anterior de distinguir em alguns casos o dano do nédo dano, se amplifica cada vez
mais nas tecnolégicas UTIs hodiernas. Poderiam argumentar: que dano estaria sendo causado
ao paciente em coma irreverssivel, em processo de morrer, uma vez que esta assegurada
analgesia e outras medidas para o conforto fisico? Nenhum dano a priori. Entendemos ser um
erro tal simplificacdo. Retornaremos mais adiante a este questionamento. A temporalidade do
processo de morrer nos projeta incisivamente na valoracdo da existéncia. O sofrimento é

coletivo e todas as implicacOes possiveis de dano social tém de ser consideradas.
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O principio da justica traz & tona o problema da contraposi¢cdo de interesses
individuais e os da sociedade. Em situacdo de limitacdo de recursos, quem deveria ter
prioridade em determinado tratamento? Quando surgiram as primeiras maquinas de
hemodialise ndo havia disponibilidade para todos os portadores de insuficiéncia renal grave
(Schramm, Rego, Palacios, 2005). Como selecionar os pacientes da forma mais justa? E a
relagdo com os demais principios? Visaria encontrar solugdes para os conflitos da vida
coletiva. A bioética brasileira encontra neste principio um campo amplo de discussdo na
justica distributiva.

A questdo da pluralidade de valores e contextos sociais tdo distintos € bem enfatizada
por Kottow (2005), reforcando a insuficéncia das teorias baseadas nos quatro principios: a
medida que o interesse pela bioética aflorava em outros ambitos culturais, como o asiatico, o
africano e o latino-americano, consolidava-se o pensamento de que a perspectiva anglo-
saxOnica obedecia a tradicGes filosoficas estranhas, dificeis de se amoldarem a outras
realidades socioculturais. A énfase na autonomia individual ndo podia ser incorporada a
realidades nas quais predominavam a marginalizacdo pela pobreza, o desamparo social
historico agravado pela reducéo de obrigacdes do Estado, os problemas cronicos de excassez
de recursos, as distor¢Bes sanitarias mantidas pela disparidade socioeconémica, fatores, estes,
que uma visdo ética das préaticas biomédicas ndo pode ignorar.

As criticas ao principialismo foram muito contundentes em relacdo ao principio da
autonomia e as multiplas questdes que envolvem o exercicio da liberdade, incluindo o viés
das pressdes sociais, em especial nas sociedades mais assimétricas. E neste caminho que
criticas contundentes se impuseram quanto a possibilidade de universalizacdo dos principios
em sociedades com pluralidades de valores e cenérios historico-culturais tdo distintos. O
principio da justica é muito criticado também por ndo ter carater de principio ético, sem a
forca prescritiva, dada a sua pouca especificidade. O que seria proclamar igualdade neste

principio? Igualdade em que circunstancias? Para quem? Assim, afirma Kottow (2005: 41):

Na raiz dos conflitos entre o principialismo e seus opositores, foi emergindo a clara nocéo de
que a justica € a idéia que tem menos carater de principio ético, por carecer de todo poder
prescritivo em vista de sua generalidade e inespecificidade. Proclamar a justica de igualdade
para todos é uma férmula vazia que deve ser preenchida com as respostas a estas duas
perguntas: igualdade em que? Quem séo todos? A equanimidade busca distribuir bens que
sdo insuficientes para todos, devendo especificar os bens e servicos em questdo e
delimitando a amplitude de cobertura do programa. Quanto aos beneficiérios, trata-se de um
universo dentro de um conglomerado social, que pode consistir em todos os cidaddos de uma
nacdo, num grupo etario, socioecondmico, étnico ou outro que fornega contetdo e limites a
extensao da cobertura. No interior da extensdo da populacdo beneficiada, por sua vez, devem
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ser estabelecidas prioridades, segundo critérios que podem ser de necessidade, mérito, idade,
aleatdrios, progndsticos.

Preferimos olhar a justica de Beauchamp e Childress sem a rigidez que o principialismo
possa supor, mas destacando a preocupacdo subjacente com o coerentismo e a
proporcionalidade evidenciados em edi¢éo recente (Beauchamp, 2002). Estes autores utilizam
alguns modelos de justificacdo operantes na teoria ética. O coerentismo é um desses modelos:

John Rawls empregou o termo equilibrio reflexivo referindo-se a meta dessa forma de
justificacdo e julga que a aceitagdo de uma teoria na ética comeca propriamente com 0s
nossos juizos ponderados, as convicgdes morais nais quais temos a maior confianca e que
acreditamos terem o0 menor grau de tendenciosidade. O termo de Rawls, juizos ponderados,
refere-se a juizos nos quais as nossas capacidades morais tém maior probabilidade de se
manifestar sem distor¢do. (...) Enfatizamos novamente o carater ideal (embora ndo ut6pico)
deste procedimento: ndo importa qudo ampla seja a gama de crencgas, ndo ha razdo para se
supor antecipadamente que 0 processo de restringir, ajustar e tornar coerente vira a terminar
nem que vird a ser perfeito. Praticamente todos os conjuntos de generalizagdes teoricas
obtidas pelo equilibrio reflexivo irdo falhar em alcancar a plena coeréncia com o0s juizos
ponderados, e 0 Unico modelo relevante para a teoria moral é aquele que mais se
aproxime da plena coeréncia. (Ibidem, p. 36-38, grifo nosso).

A bioética de protecdo vem contribuir para uma contextualizacdo da reflexdo que

contemple estes cenarios marginalizados. E o que trataremos a seguir.

4.3.2 BIOETICA DE PROTECAO

Este campo da bioética tem em Schramm (2008) e Kottow (2007), os idealizadores
dessa proposta de acentuar a importancia da prote¢do a condicdo humana, exposta a riscos,
vulneravel, em especial em algumas areas do planeta como a Ameérica Latina. Kottow
(2007:12-13) coloca a seguinte reflexdo: “A ética de protecdo, aplicada a bioética [visa]
reconhecer a existéncia de desigualdades entre os seres humanos e a falta de vontade politica
efetiva para nivela-las [e] a assimetria de poder entre protetor e protegido, de tal modo que se
estabelece uma relacdo de compromisso moral do poderoso frente ao debil [sendo] um
fundamento moral para um mundo de desiguais, de desempoderados que requerem suporte e
amparo”

Schramm assim resume este campo:

A Bioética da Protecdo é um subconjunto da bioética, constituida por ferramentas tedricas e
praticas que visam entender, descrever e resolver conflitos de interesses entre quem tem os
meios que o capacitam para realizar sua vida e quem ndo os tem. Ao priorizar 0s
"vulnerados" que ndo dispdem de tais meios, pretende respeitar concretamente o principio de
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justica, ja que aplica a equidade como condi¢do sine qua non da efetivacdo do préprio
principio de justica para atingir a igualdade. Este é o sentido stricto sensu da Bioética da
Protecdo. Mas existe um sentido lato sensu, que aplica no contexto da globalizacdo e visa
proteger todos os seres vivos contra o sofrimento e a destruicdo evitaveis (Schramm, 2008:
11)

A protecdo aos vulnerados e vulneraveis estd implicita no prdéprio conceito de bioética
(entendida, genericamente falando, como “ética da vida” ou, de forma mais precisa, COMO
“ética da qualidade de vida); e ethos, cuja funcdo principal refere-se a proteger. O amparo ndo
pretende ser paternalista, mas, ao contrario, como potencializador das capacidades do
individuo e da sociedade. A valorizacdo da autonomia e a criacdo das condicbes de
possibilidade para seu exercicio corresponde a um desses aspectos. Sem se dissociar da
compreensdo do vinculo da vida humana com todas as outras formas de vida, sua interagdo no
ecossistema, tendo em conta a ameaga a existéncia devido aos danos fisicos ao planeta (e que
implica uma visdo do todo). Em outros termos, a vulneracdo é potencializada pelo préprio
exercicio do homem em superar-se, gerando os paradoxos da globalizacdo e dos supostos
avancos da humanidade. Assim, é facilmente percebida a assimetria criada nas sociedades,
potencializando desigualdades.

Temos muitas reticéncias, assim como os autores supra-referidos, quanto a legitimacgédo
do que se denomina progresso, pois este deveria incluir uma melhoria sistémica e 0 menos
assimétrico possivel. Mas, de fato, ndo é o que acontece. Potter, quando cunhou o neologismo
bioethics, referia-se a uma ciéncia da sobrevivéncia, onde a bioética deveria estabelecer uma
ponte entre o saber cientifico e humanistico. A metéfora da ponte nos remete a uma reflexéo
sobre os caminhos da humanidade; um resgate do que acreditamos estar na esséncia dos
homens, sua capacidade de transformacdo; e somente se legitimaria numa sociedade o mais
igualitaria possivel.

Como humanos, temos a vulnerabilidade intrinseca, bem delineada em nossa finitude.
Quando atualizamos a potencializacdo de danos nas UTIs hodiernas - objeto de preocupacao
desta tese - reforcamos a importancia deste campo singular no estudo da bioética. Néao
estariam ainda mais desprotegidos estes enfermos confinados nas UTIs dos paises em
desenvolvimento? Se contextualizarmos toda a linha de cuidados, incluindo a atencdo
primaria, temos mais acerto quando inferimos a América Latina, a Africa, alguns paises da
Asia, como locais de demanda maior da tematizagdo do ethos (protecdo, guarida, morada).
Num pais com tantas assimetrias, temos o diagnéstico da intensificagdo dessa vulneragcdo na
populacdo com acesso restrito ao sistema de saude. E, nas UTIs, um mundo potencial de

ressignificacdo da protecdo € premente, e vira pelo cuidado pleno, amplificado pela empatia e
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compaixdo, responsabilidade social; um olhar para a vida, intrinsecamente vulneravel; uma
compreensdo da moralidade enquanto percepcao e potencialidade de transformacéo. Afinal:

uma protecéo contra nds mesmos.

4.3.3 ETICA DAS VIRTUDES

Virtude vem do latim virtus, que traduzia o grego areté, referente ao cumprimento do
proposito ou a funcdo a que o individuo se destina; a realizacdo da esséncia por este agente
moral. A Grécia antiga o termo também tinha referéncia a coragem e ao enfrentamento das
adversidades (Abbagnano, 2012) (Pastura, 2016).

Quando refletimos sobre a bioética e tratamos de qualificar nossas agdes, ressalta a
importancia do agente moral. O agir de forma beneficente extrapola o cumprimento de
normas, € uma inclinacdo natural do individuo. Para Aristoteles, a virtude é essencialmente
adquirida pela repeticdo de atos moderados e é o resultado do costume de agir
prudencialmente. (Abbagnano, 2012). Essa relagdo entre os principios morais e a vontade
humana, remete ao agir humano; essa acdo para o bem, inserida nos valores do individuo ou
de um grupo, qualificam a virtuosidade.

Vemos no objeto desta tese, no conflituoso cenario das UTlIs altamente tecnoldgicas,
que ndo serd suficiente um conjunto de principios éticos; qualquer dissociacdo do agente
moral virtuoso, aumentam o risco de escolhas inadequadas e as ameacgas a autonomia, assim
como riscos no uso ndo refletido da biotecnociéncia. Ndo havera para todos os pacientes uma
resposta facil. E, frequentemente, temos de refletir com um olhar que permeia as
singularidades do padecente, a repercussdo biolégica e existencial do sofrimento. Um
exercicio de empatia [compreender o outro em seus sentimentos e emoc0es; colocar-se no
lugar do mesmo visando uma ampliacdo objetiva de percepcdes]. A ética das virtudes ndo
vem substituir outras formas de abordar conflitos sob o ponto de vista bioético. O trabalho
virtuoso, desenvolvido, amadurecido, legitima a areté. Aristoteles colocava o fim Gltimo do
ser humano no fazer o Bem, na busca da eudamonia (do grego eu, “bem/boa”, e daimon,
“espirito”]. Eudamonia contempla esse espirito que age com exceléncia e virtuosidade e a
ética das virtudes tem esse referencial aristotélico. O profissional de saiude que desenvolve
essa vocacao para virtudes morais tendera a fazer boas escolhas. De fato, podemos nos referir
a virtude moral da prudéncia [do grego phronesis], de grande importancia para Aristoteles, e a

decisdo mais acertada esta relacionada a sabedoria pratica da prudéncia.
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Engelhardt (1998: 503) afirma a necessidade de exercitarmos a tolerancia e a
moralidade do bem-estar e das solidariedades sociais e faz uma ponderacdo importante para

este mundo plural e de estranhos morais:

(...) em uma sociedade pluralista secular, um virtuoso fornecedor de assisténcia a salde é
aquele que tem um habito desenvolvido na vontade de respeitar a liberdade alheia, e de
tentar alcancar o bem dos outros, a0 mesmo tempo em que leva devidamente em
consideracdo os possiveis danos e beneficios- na verdade, diante de desentendimentos
irretrataveis com respeito a natureza do bem e dos significados dos danos e dos beneficios.
Em outras palavras, a vontade de cada pessoa podera ter um diferente carater concreto, e ser
motivada por diferentes preocupagdes, a0 mesmo tempo em que mantém uma textura moral
secular pacifica.

Vemos uma caracteristica valorativa na ética das virtudes que contribuira fortemente na
deliberacdo médica. Se consideramos essa disposi¢cdo para o bem do agente moral, estard no
exercicio da poténcia da virtude. Se agora consideramos o profissional de saude com o
dominio da técnica e dessa capacidade de agir virtuosamente, certamente teremos respostas
mais prudentes nos cenarios criticos das UTIs.

Um ponto importantissimo nas reflexdes do processo de morrer e na devida
consideracdo das singularidades biologicas e existenciais. Por outro lado, nas decisdes rapidas
em pacientes criticos, nem sempre a ética centrada em regras e principios sera suficiente, ao
passo que a ética das virtudes contempla, em sua realizacdo, a plenitude da percep¢édo
ontoldgica do ser e as subjetividades perdidas nos cubiculos tomados de maquinas.
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5. REFLEXOES BIOETICAS SOBRE O MORRER

5.1 AMORTE

Houve um tempo em que nosso poder perante a morte era muito pequeno, e de fato ela se
apresentava elegantemente. E, por isso, os homens e as mulheres dedicavam-se a ouvir a sua
voz e podiam tornar-se sébios na arte de viver. Hoje, nosso poder aumentou, a morte foi
definida como a inimiga a ser derrotada, fomos possuidos pela fantasia onipotente de nos
livrarmos de seu toque. O empreendimento tecnol6égico em grande parte nos seduz porque
encarna hoje o sonho da imortalidade. Com isso, n6s nos tornamos surdos as licbes que ela
pode nos ensinar. E nos encontramos diante do perigo de que, quanto mais poderosos formos
perante ela (inutilmente, porque s6 podemos adiar...), mais tolos nos tornamos na arte de viver.
E, quando isso acontece, a morte que poderia ser conselheira sabia transforma-se em inimiga
que nos devora por detras. Acho que, para recuperar um pouco da sabedoria de viver, seria
preciso que nos tornassemos discipulos e ndo inimigos da morte. Mas, para isso, seria preciso
abrir espaco em nossas vidas para ouvir a sua voz...A morte ndo € algo que nos espera no fim.
E companheira silenciosa que fala com voz branda, sem querer nos aterrorizar, dizendo
sempre a verdade e nos convidando a sabedoria de viver. Quem nédo pensa, ndo reflete sobre a
morte, acaba por esquecer da vida. Morre antes, sem perceber. (Rubem Alves, 1991: 15)

Como definir o que nunca experimentamos? Temos conhecimento de um término
bioldgico e existencial: a finitude humana. O substantivo “finitude” enseja a propria condicao
humana, limitada no tempo, potencializada no “existir” e, paradoxalmente, alquebrada pelas
moléstias do corpo. A doenga e a finitude atualizam essa vulnerabilidade e a consciéncia da
extincdo. A filosofia tem plena consciéncia que a morte justifica muito dessa area do
conhecimento. A razdo encontra inumeras lacunas. Sem resposta, nos atemos a vida que vale

a pena ser vivida. Ferrater Mora (2004: 2016), afirma a esse ponto:

“Platdo afirmou que a filosofia € uma meditacdo sobre a morte. Toda vida filosofica,
escreveu mais tarde Cicero, € uma commentatio mortis. Vinte séculos depois, Santayana
afirmou que ‘uma boa maneira de provar o valor da filosofia consiste em perguntar o
que ela pensa acerca da morte’. De acordo com estas opinides, uma historia das formas

da ‘meditagdo sobre a morte’ poderia coincidir com uma histéria da filosofia.”

A morte hospitalizada e a tecnologia penetrando corpos, salvando vidas em UTIs,
reforcou a ilusdo da imortalidade. Nesse caminho estoivado, expomos nossa fragilidade; o
homem negando a si mesmo: o “ser mortal”. As UTIs ratificam aquele devaneio, com
promessas que 0 maquinario de sustentabilidade de 6rgdos jamais realizara. Salvamos vidas e
também, muito frequentemente, adiamos a morte. De fato, 0 intensivista convive diariamente

com a morte. Em uma UTI geral, a taxa de obito € em torno de 08 a 15 % em média. Em
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unidades de 12 leitos, por exemplo, com uma média de 100 interna¢fes/més, teremos em
média 120 oObitos/ano. Em 26 anos como médico intensivista, em torno de 3.000 &bitos
ocorreram nas unidades em que trabalhamos neste periodo. Em UTIs de hospitais publicos,
com elevada internacdo de vitimas graves de trauma urbano e casos complexos
cardiovasculares, dentre outras situacOes criticas, a mortalidade é maior que a citada ha
pouco.

A morte bioldgica, seja pela parada cardio-respiratoria irreversivel, seja pela morte
encefalica, € uma forma de reconhecer o falecimento. Na Resolucdo do CFM N° 1.826/2007,
¢ definido no Art. 1, “E legal e ética a suspensio dos procedimentos de suportes terapéuticos
quando determinada a morte encefalica em ndo doador de 6rgdos, tecidos e partes do corpo
humano para fins de transplante”; ¢ no Art 2, “A data e hora registradas na Declaracdo de
Obito serdo as mesmas da determinacdo de morte encefalica” (ANEXO B). A morte
encefélica diagnosticada, temos a confirmacdo da morte. A “morte encefalica” (ME) é
confirmada ap6s cumprimento de protocolo que inclui avaliacdo por dois médicos com
intervalo definido, exclusdo de causas reversiveis (por exemplo: coma induzido por
medicamentos), além de ao menos um exame complementar (eletroencefalograma, doppler
transcraniano, angiografia cerebral ou outro pertinente). Sempre gerou questionamentos esse
critério de ME, embora saibamos da inviabilidade da vida em sua presenca.

Para maior esclarecimento dos ndo-intensivistas, os familiares chegam para visita e
encontram seu familiar “morto”, com a pressdo arterial em valores normais, assim como o
pulso e oxigenacdo. O corpo em temperatura normal. Evidente que esta susposta normalidade
é mantida artificialmente por medicac6es e aparelhos. Ndo havendo previsao para doagdo de
orgdos, os aparelhos podem ser imeditamente desligados, as medicac@es interrompidas. Nada
sem uma comunicacdo adequada com os familiares e a concordancia dos mesmos.
Imediatamente cessam definitivamente as funcdes bioldgicas. Ndo é nada facil para todos os
envolvidos. A imortalidade é desmascarada.

Em UTIs, todavia, temos muitos casos de pacientes que estdo sendo mantidos vivos
por maquinas e medicacfes, sem possibilidade de qualquer retorno a uma vida que se
relacione com um minimo de percep¢éo existencial, pois ndo estdo tecnicamente mortos, nem
com um minimo de dignidade percebida. Ndo nos percebemos mortos porque hd um mundo
que interage com nosso corpo, nossos desejos; algo qualifica esse viver. Constituimos um
plano de vida e o exercicio desse desejo qualifica o conceito de pessoa (Dias, 2015). Somos

porque participamos do mundo. Sabemos do limite sensivel nas fronteiras dessa qualificacéo.
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Entendemos que h& singularidades, e aquele “minimo” citado, necessita de empatia, de

intimidade com a concepcao individual da vida.

Nestas unidades lutamos contra a morte (mas o verbo ndo exclui a aceitacdo da morte),
armados de alta tecnologia, nem sempre a favor da vida, embora muitas vezes ndo tenhamos
esta consciéncia. O prolongamento artificial de vidas nos impde refletir o tempo correto do
morrer. Defronta-nos com a secular questdo: qual vida vale a pena ser vivida? Até quando
uma vida pode ser considerada como tal, existindo, uma vez que suportada artificialmente? O
morrer nas UTIs nos remete entdo para uma reflexdo existencial: a morte além do biolégico,
seu valor significante na existéncia. Existiria uma morte existencial, independente de
concomitante biolégico? De fato, deparamos-nos cada vez mais nas UTIs com o0s pacientes
em “quase” morte cerebral. Estdo quase mortos pelas defini¢bes técnicas da medicina. N&do
poderdo mais retornar a viver; seus corpos sdo mantidos em funcionamento por méaquinas.
Trataremos adiante neste tépico sobre os estados minimos de consciéncia e os estados
vegetativos persistentes.

Para os gque acreditam na imortalidade, a morte seria o inicio de um ciclo de vida;
como Platdo referia: a “separagdo entre alma e o corpo” (Fed., 64c apud Abbagnano, 2012:
796). A alma iniciaria a vida reencarnada em outro corpo ou incorporea, livre no universo. A
morte também ¢é vista como o fim de um ciclo de vida (Hegel apud Abbaganano, ibidem,
idem). Na escatologia cristd existem varias citacdes sobre o tema. O conceito biblico de morte
como expiagdo do pecado original (Génesis 11,17): “mas ndo comas do fruto da arvore da
ciéncia do bem e do mal; porque no dia em que dele comeres, morreras indubitavelmente”.
No Novo Testamento encontramos (Romanos V, 12); "Por isso, como por um s6 homem
entrou o pecado no mundo, e pelo pecado a morte, assim a morte passou a todo o género
humano, porque todos pecaram" (Biblia Catolica, 1990).

A morte na reflexdo existencial, ndo consiste num evento especifico, mas uma
possibilidade em todo o ciclo de vida, influenciando em suas caracteristicas fundamentais: “A
limita¢do da nossa existéncia pela morte ¢ decisiva para a compreensdo e avaliagdo da vida”
(Dilthey apud Abbagnano, ibidem, idem). A possibilidade da morte interferiria no existir. A
morte como possibilidade existencial é citada por Heidegger: “a morte, como fim do ser-ai
(Dasein), é a sua possibilidade mais propria, incondicionada, certa e, como tal, indeterminada
e insuperavel.” (apud Abbagnano, ibidem, p. 797). A morte sempre emblematizou a
existéncia. As transformacgdes do homem diante da morte sempre foram lentas (Ariés, 2003).

Se durante muitos seculos a morte ocorria no leito domiciliar, o padecente aguardando o
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momento derradeiro, nunca deixaram de existir no imaginario coletivo as percep¢Ges mais
diversas. As grandes epidemias em varios séculos da historia causavam imenso abandono dos
sobreviventes.

Muitas vezes milhares de corpos jaziam ao relento, nas ruas, incrustando nos viventes
maior temor a imprevisibilidade do destino. O horror causado pela decomposicdo e
disseminacdo de odores pestilentos, fragilizava a percepcdo do valor da vida: “Historias
macabras permeiam todo o tempo do homem. Pessoas que morriam imediatamente apds a
abertura de cadaveres. Em um enterro em Nantes, ap6s o deslocamento da urna, um odor
fétido se espalhou e matou 15 dos presentes” (Aries, 2003: 172). Se ndo bastasse ao homem
ter de elaborar o passamento com tantas percepcdes dolorosas, aos pobres era reservada uma
vala comum. Nada de cortejo ou missa. Aos mais poderosos, cortejos pomposos, muitos
padres e monges, familiares do defunto, carpideiras. Uma absolvicdo geral era dada. De
qualquer forma, fosse para ricos ou pobres, a certeza da vida terrena como antecamara da
eternidade, era o sentimento vigente. Essa percepc¢éo fragilizava o homem perante os sinais de
padecimento e morte iminente. Nos séculos XIX e XX a morte torna-se mais
incompreensivel, um siléncio domina a questao.

Questdes de salde publica contribuiram para um afastamento dos cemitérios dos
centros urbanos e o simbolico distanciamento da morte. A morte domiciliar é substituida mais
frequentemente pela sua ocorréncia nosocomial em meados do século XX (Callahan, 2012).
Em ambos o0s casos, ndo raro permeada de gemidos, dor, sofrimento. Uma agonia visivel do
jazente. Em Gritos e Sussurros [l. Bergman]*, a personagem padece em seu domicilio e seu
sofrimento cria uma tenséo na relacdo de todos com a morte.

Durante o século passado, com a incorporacdo tecnoldgica nos hospitais e 0 avanco
cientifico no salvamento de vidas, o0 momento da morte comegou a demandar uma
atualizacdo. Pacientes inconscientes, respirando com ajuda de aparelhos, tinham seu quadro
agravado e culminavam com auséncia de resposta a estimulos cerebrais. Ou seja,
permaneciam “vivos” apenas pelo suporte artificial de maquinas. Existiria vida ainda nos
pacientes em coma irreversivel? Como estar certo de tal irreversibilidade? Neste ponto, a

ciéncia médica definiu com “morte encefalica (ME)” 0 momento da morte.

*Neste belo filme de Ingmar Bergman, Gritos e Susurros, a personagem Agnes estad em fase terminal, a beira da
morte, recebendo os cuidados de duas irméds e da empregada da casa. O ambiente € soturno e de intenso conflito
existencial.
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Ainda que o coracdo ou algum outro 6rgdo esteja funcionando. Resumidamente, o
termo encefalico refere-se ao cérebro, cerebelo e tronco cerebral, ou seja, toda a estrutura
neuroldgica responsavel pela consciéncia, controle dos movimentos do corpo, controle da
respiracdo e circulacdo sanguinea. Exames técnicos e avaliacdo clinica permitem definir a
auséncia de atividade cerebral e do tronco encefalico. Confirmada a ME esta confirmado o
Obito. O desligamento de aparelhos [nestes casos de ME] que auxiliam na sustentacdo de
orgdos, ndo configura ato ilicito ou eutanasico [vide a resolucdo do CFM -Anexo B- referente
a ME e desligamento de aparelhos de suporte artificial]. Entendemos haver um ponto algico
quanto a conceituacdo de vida, morte e qualidade de vida neste cenério. Estamos na fronteira
ténue em que a bioética de fim de vida vem estimular as reflexdes.

Por outro lado, com o avanco tecnoldgico ja referido, as UTIs conseguem salvar vidas
que anteriormente ndo teriam possibilidade, mas também se deparam com vidas mantidas
artificialmente que estdo sem possibilidade de retorno a um minimo de dignidade. Temos em
todo o mundo casos de pacientes que evoluem com o diagnostico de estado vegetativo
persistente (EVP) apos longos periodos em estado de coma nas UTIs. O chamado coma, é um
estado de inconsciéncia prolongado, que pode ser causado por traumatismo craniano, acidente
vascular cerebral, infeccdes, tumores, intoxicacdes medicamentosas, déficit de oxigenacdo
cerebral ou hipdxia cerebral (por exemplo: déficit de oxigenacdo por parada cardiaca
prolongada), dentre outras causas (Mendes, 2012; Mayo Clinic, 2015).

N&o ha interacdo do paciente com o meio, os reflexos neurolégicos estdo ausentes ou
com resposta reduzida. A persisténcia do quadro (de ao menos trés meses para a maior parte
dos autores) pode levar aos chamados pacientes em EVP ou, ainda, aos chamados estados
minimos de consciéncia (EMC). Em 2014 foi estimado na Alemanha um nimero de 1500 a
5000 pacientes com diagnostico de EVP (Bender, 2015). Nos EUA estima-se em torno de
10.000 a 25.000 adultos e 4.000 a 10.000 criancas com este diagnostico (Tang, 2017). A
expectativa de vida é em torno de 5 a 10 anos. Os casos midiaticos deste diagnostico, como o
da italiana Eluana Englaro (vide topico adiante), nos ajudam a entender a dramaticidade
destes quadros; o questionamento da qualidade de vida; se ha uma vida qualificavel; as
questdes éticas e legais. A maior parte destes casos passa a ndo depender do suporte artificial
das UTIs; todavia requerem nutricdo artificial por sondas, cuidados por equipe
multiprofissional. Outros, embora fora das UTIs, permanecem indefinidamente dependentes
de suporte artificial para respirar. Podem até terem alta hospitalar para suporte domiciliar.
Alguns tem abertura ocular; entretanto, ndo interagem com o meio. Outros casos evoluem

com os chamados EMC.
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Atraveés de exames de avaliacdo funcional encefélica, como a tomografia com emisséo
de positrons, é possivel detectar areas cerebrais funcionantes, ainda que parcialmente, o que
permite identificar, na observacdo clinica, periodos em que estes pacientes manifestam
alguma compreensdo do entorno. Sdo situacdes também de prognoéstico reservado e de
qualificacdo da vida sempre dificil. Para os profissionais de saide muito proximos e para 0s
familiares (em especial para estes), o julgamento moral defronta-se com a afetividade
fortemente comprometida, questdes culturais, crencas religiosas e espirituais. Todas
obviamente legitimadas para quem as sente. E ndo teremos resposta do melhor a fazer em
todos os casos. Definir o melhor, na singularidade de cada sujeito, na pluralidade de
percepcdes que 0 permeiam e aos demais, é tarefa para profundas reflexfes. O que seria um
existir minimamente digno?

Realizacdo e dignidade se coadunando como imprescindiveis a um existir aceitavel.
Existir compreende transcender: que a vida é mais do que células, tecidos, 6rgdos em
interacdo; vai além do puramente bioldgico. Implica relacionar este “todo bioldgico” com
outros aspectos da legitimacdo da vida. Neste caminho, € certo que a tecnologia também
desumanizou a morte. E certo também que tamanho avanco nas possibilidades de cura
aumenta também a frustacdo, um sentimento de fracasso que atinge a todos 0s personagens, e
nos defronta com a finitude. A morte chega para todos; esta inexoravelmente num ponto da
linha existencial. O capitulo final para alguns, para outros, uma etapa do caminho. O conceito
de fim, todavia, estd subjacente em qualquer destas linhas de compreensdo. Ha& um
desconconforto na humanidade com essa inexorabilidade.

Em As Intermiténcias da Morte, José Saramago, nos revela a morte como uma
necessidade de fato. Uma consequéncia do envelhecimento, ou de doengas ou acidentes, mas
no fim, representando um fato inexoravel, parte da vida e da preservacdo da espécie. No
romance citado, a morte deixa de existir e se instala um caos. Hospitais lotados, funerarias em
faléncia; moribundos para sempre moribundos; a igreja catolica rogando a Deus o regresso da
morte. “As religides, todas elas, por mais voltas que lhe dermos, ndo tem outra justificativa
para existir que ndo seja a morte, precisam dela como do pao para a boca” (Saramago, 2005:
36). E filosofos se atordoaram, uma parte importante do processo filosofico é exatamente o da
compreensdo do processo de morrer. Saramago cita Montaigne: “filosofar é aprender a

morrer” (Ibidem, p. 38). A imortalidade ndo faz sentido.

Como ja nos referimos neste topico, estdo cada vez mais frequentes os casos de coma

irreversivel, EVP e outros de alteragdo grave da consciéncia. Se nessas UTIs estamos
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salvando mais, em contraponto, a morte, interditada pelos médicos intensivistas, tem gerado
um nUmero preocupante desses quase mortos.

Mostramos em nossa dissertacdo de mestrado (Sales Junior, 2006) o aumento do
numero de casos de pacientes com evolucdo para disfuncdo de maultiplos érgédos e sistemas
(DMOS) e evolugdo com choque séptico (que é um quadro infeccioso com resposta
inflamatoria sistémica onde a pressdo arterial somente se sustenta com auxilio de poderosas
medicacdes, 0s vasopressores, em infusdo continua). A mortalidade deste quadro no Brasil,
em 75 UTIs analisadas, correspondeu a 65 % dos casos. Mortes frequentemente distanasicas.
Ha& 10 anos ja se observava uma idade elevada (média de 64 anos) nestes casos e presenca de
doencas cronicas prévias. Muitos dos que sobrevivem ficam com sequelas variadas, muitas
vezes incapacitantes para o retorno a vida anterior, ou alguma com relativa dignidade. A
morte e a vida estdo em todos os espacos das UTIs, desvelando a condi¢cdo humana. O caso da
sra M. Dante, 80 anos, € um exemplo paradigmatico dessa area de penumbra de pacientes que
ndo estdo mortos pelas concepgdes classicas, todavia entendemos haver um terreno
importante para avancarmos na reflexdo técnica da medicina em conjuntos com as
ferramentas da bioética.

Este cenario biotecnocientifico nas UTIs vem desafiar nossas concep¢des arraigadas
de vida e morte; intensificar o debate sobre o direito de viver, incluso o de morrer; e suas
definicbes. A ME vem contribuir para o objeto a que nos propomos. Nao pelo estado em si
deste diagndstico, mas pelos inimeros casos em que a ndo confirmacdo da ME venha a
significar alguma possibilidade de existir. Diferenciamos o estar vivo do estar existindo. Ja
tratamos do que seria esse “‘estar existindo”. E continuemos refletindo neste caminho. Em
pleno século XXI, o homem ainda ndo compreendeu todo o significado do existir, do estar
vivo, do morrer. E, sem a resposta, nega a finitude. Ndo acreditamos que chegaremos a essa
resposta.

A dindmica do mundo e os supostos paradoxos do homem, numa potente avidez de
busca de solucdes e também de aniquilacéo, reforcam que conviveremos com uma realidade
de muitas vertentes de percepcdo moral. A biomedicina e seus avangos fomentam a
curiosidade de contornar o incortornavel. A imortalidade é um desejo inconsciente, aplaca o
temor do desconhecido, mas é um delirio da humanidade. Se este desejo, na continuagédo
alhures na existéncia, seja pelo espirito, seja pela reencarnagédo, encontra fundamentos em
crencas diversas, ndo nos pode obstruir na fundamentacdo e qualificagdo da vida terrena,
fisica, bioldgica, confrontada com prolongamentos nas UTIs que precisam ser ponderados.

N&o é simples esse caminho. Nunca estara pronto. O homem n&o descansa de suas lutas. A
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morte, nunca deixara de existir. Precisamos refletir nossa inexorabilidade para ao menos
conviver melhor com os produtos questionéveis da razdo. E o cenario das UTIs tem exigido

esse caminho.

5.2 PRINCIPIO DA SACRALIDADE DA VIDA E PRINCIPIO DA QUALIDADE DE
VIDA

O conceito de vida no século XXI esta cada vez mais desafiado pelas interferéncias da
biotecnociéncia, inclusive nas UTIs. O dever absoluto de preservar a vida tem levado a
situagbes dramaticas. A dignidade da pessoa humana constitui um dos principios
fundamentais de nossa constituicdo. A interpretacdo pratica do respeito a vida tem gerado
tensdes nestas unidades de internacdo. Com efeito, a inviolabilidade da vida levada ao
extremo, se contradiz no enfermo perfurado literalmente por tubos e maquinas. Hintermeyer
(2003: 10) coloca: “Acaso nao nos encaminhamos ao calvario de um final de vida
interminavel e desumanizado? Que resta da dignidade do homem 14 onde ele se reduz a um
organismo deteriorado, até inconsciente, cujos dias nos encarnicamos em prolongar?” Na
verdade, tal inviolabilidade ndo deveria pressupor a aceitacdo irrefletida de sofrimentos
insuportaveis nos aspectos biolégico e existencial; ou, ainda, pela percepcdo enviesada do que
seria vida. Considerando a vida como tendo um valor intrinseco, precisamos refletir os limites
da interposicdo da biotecnociéncia e as consequéncias do tensionamento na percepcdo
individual (e eventual dano a autonomia) e coletiva (e para os profissionais de salde a propria
significacdo da assisténcia e qualificacdo do que seria de fato estar cuidando de alguém).

Casos midiaticos de estado vegetativo persistente acirram o debate. Assim foi com
Terry (Theresa) Schiavo, Nancy Cruzan, Eluana Englaro, Anthony Bland, Karen Quinlan e
tantos outros. Pacientes que permanecem anos ou décadas em EVP, e familias e a sociedade
definindo por elas o que € ético, o que € legal, se o que é legal é moralmente justificavel e
vice-versa. Nestes casos referidos o PSV foi 0 argumento principal para a preservacdo dos
corpos funcionando. Sim, “corpos”. Mas a vida em si extrapola o bioldgico e se qualifica no
exercicio da vontade; na realizacdo de um plano de vida (Dias, 2015). Nas UTIs estamos com
uma parcela crescente de pacientes sem possibilidade de recuperacdo, muitos em coma
irreversivel. Quando ndo h& mais qualidade de vida, o que justificaria a manutencgéo artificial

nas UTIs? A vida mantida artificialmente em UTIs permanece como vida até que momento?
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A morte cerebral - como ja discutimos - define o padecente como morto, ainda que seu
coracdo esteja bombeando sangue. Todavia, nos causa grande preocupacao reflexiva nesta
tese, 0s casos de quase morte cercbral. Estdo “quase” mortos. Ora, se 0 “quase” esta num
contexto de irreversibilidade de uma vida minimamente decente, temos um problema que
pode estar na insuficiéncia de atestar a morte inexoravel e/ou um conflito ético que tera
intenso debate nos dois principios assinalados neste topico.

Nestas ultimas décadas os aspectos da qualidade de vida, expresso no principio da
qualidade de vida (PQV), entraram mais amiude nas discussdes de manutencdo ou limitacdo
terapéutica nas UTIs hodiernas. O estar vivo a qualquer custo, inclusive com a perda da
propria identidade (considerando que lesdes graves no sistema nervoso central podem levar a
estados vegetativos persistentes). Entendemos que o viver, “o estar vivo”, inclui a percepgao
da dignidade. Exige naturalmente uma percepgdo de “ser”, indissociavel de um minimo de
consciéncia, que ja é bastante questionavel. E a inviolabilidade da vida amparada em
principios dogmaticos amplia ainda mais o debate. Em qualquer sociedade, principios devem
ser vistos como norteadores, contribuir na discussédo plural, laica.

A este respeito Schramm considera o principio da sacralidade da vida e o principio da
qualidade da vida como distintos, mas pertencentes ao acervo moral de uma sociedade e, que,
portanto, deverdo contribuir na construgdo das decisfes. Assim, Schramm (2009, p. 377)
define tais principios:

o0 principio da sacralidade da vida (PSV), que considera a vida humana indisponivel para o
sujeito daquela vida especifica, devendo-se, portanto, respeitar o assim chamado finalismo
intrinseco da natureza ou os designios divinos sem tentar opor-se; e o principio da
qualidade de vida (PQV), que, ao contrério, considera legitima qualquer intervencdo na
vida humana, desde que isso implique em reducdo do sofrimento evitavel e em maior/melhor
bem-estar para os sujeitos da intervencéo [e] desde que estejam de acordo que isso aconteca
com eles e que o fato ndo acarrete danos significativos a terceiros.

Toda vez que tratamos de decisdes nos limites da vida, temos um debate importante na
relacdo qualidade de vida e vida percebida como inviolavel (sacra ou sagrada). Em texto que
trata da autonomia e discute o direito a morte, a jurista Heloisa Helena Barbosa (2010: 31)
coloca: “a matéria é motivo de profunda indagacéo ética e juridica, e polariza os principios do
respeito a autonomia individual e da sacralidade da vida, sempre invocado, mas nao
necessariamente envolve a dignidade da pessoa humana, no que respeita & manutencdo da
vida com qualidade.” Por sua vez, o jurista Barroso (2010: 24) faz referéncia ao agente moral

e ao condicionamento social de sua acdo: “A autonomia da vontade é o elemento ético da
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dignidade humana, associado a capacidade de autodeterminagdo do individuo, ao seu direito
de fazer escolhas existenciais basicas (...) a capacidade de fazer valoragdes morais e de cada
um pautar sua conduta por normas que possam ser universalizadas”. Vemos que a
superposicao dos principios em debate ganha maior ou menor relevancia nas maltiplas formas
de se legimitar a autonomia e a vida que supomaos inferir como digna.

Ao finalismo intrinseco previsto no PSV temos de nos referir ao paradigma naturalista
gue remonta aos pré-socraticos, onde a natureza tem suas leis internas, sem influéncia de
entidades superiores (ou Deuses); a natureza tende naturalmente ao seu fim [télos] e a
moralidade reside nesta percepcdo. A interrupcdo dessa natureza teleoldgica é considerada
imoral. As doengas se contrapdem a essa ordem natural, ameacam a plenitude, a eudamonia, a
felicidade, o florescimento humano. A este respeito Gracia (2010: 433) coloca: “A doenca é
mé e todo doente tem algo de imoral. A doenca é uma perversao da natureza que impede ao
ser humano a consecug¢do de seu fim moral, a felicidade”.

Seria interessante uma reunido de naturalistas classicos, como Socrates, Platdo e
Aristoteles, frente a uma reflexdo do paradigma biotecnocientifico nestas UTIs do século
XXI. Evidente que a propria morte de Socrates revela a possibilidade de se encontrar razes
para que uma vida ndo esteja mais destinada a sua plenitude; e possa ser encerrada. A
natureza perdendo a sua ordem interna, como vimos anteriormente, seja por doencga, seja por
que ndo pode seguir a ordem natural na concepg¢do da moralidade e do exercicio da mesma na
sociedade [desordem profunda na percepc¢éo de Sdcrates, que prefere o suicidio a degradacéo
moral], poderia ser findada.

O suicidio e a eutanasia deixariam de ser imorais. Segundo Gracia (2010: 435), “o
termo “eutanasia’ nasceu para expressar isto, para integrar a terminagdo voluntaria da vida em
um sistema moral coerente”. Pelo exposto, acredito que a reunido daria boas reflexdes e,
certamente, entenderiam nos casos dramaticos e com danos irreversiveis a consciéncia, que a
natureza havia sido desvirtuada. E, muito provavelmente, delimitariam o uso da
biotecnociéncia a partir de um ponto, que 0 seu uso no suporte artificial de vidas, implicaria o
conceito de injustica e dano. Nestes seres inconscientes nas UTIs, possivelmente Sdcrates
recomendaria o desligamento de aparelhos ou a infusdo de cicuta (veneno) nas sondas de
alimentacéo.

Quando nos referimos a vida sagrada, temos uma referéncia a vida humana. De acordo
com sua origem latina, em vita estdo subsumidos os conceitos de vida organica (zoé, de
origem grega), comum a todos os seres vivos, e de vida especificamente humana (bios,

também de origem grega) (Schramm, 2009). A este respeito Singer (2002: 94) questiona:



60

“mas porque deveria a vida humana ter um valor especial?”. As caracteristicas de
racionalidade e auto-consciéncia estdo na conceituagdo de “pessoa” (Dias, 2015: 157), o que
tornaria 0 Homo sapiens sapiens singular em relacdo aos demais seres vivos. Uma presuncao
de superioridade que tem seus paradoxos em toda a historia. O homem destruindo a propria
espécie. Vidas que ndo deviam ser vividas, como 0s nascituros com deformidades na Grécia
aristotélica, os humanos que vivem em sistemas escravocratas que perduram até a atualidade e
com diferentes matizes de interpretacdo nas ditas sociedades democraticas e plurais.

Com o surgimento do cristianismo a vida passa a ter um carater divino, pertencente a
Deus, e provocar a morte de alguém seria uma violagdo contra 0 mesmo: a vida e a morte
pertenceriam a Deus. O pensamento ocidental foi fortemente influenciado pelo dominio
cristdo nestes séculos de histdria. De fato, o posicionamento cat6lico reforca o aspecto sacro
da vida quanto a qualquer agdo que possa levar a morte de alguém: “trata-se, com efeito, de
uma violacdo da lei divina, de uma ofensa a dignidade da pessoa humana, de um crime contra
a vida e de um atentado contra a humanidade” (Vaticano, 1980). Vamos nos aprofundar mais
adiante neste aspecto da sacralidade da vida e sobre a legitimidade da argumentacdo nas vidas
mantidas artificialmente.

A palavra "sagrado"” deriva do latim sacer; relacdo com o divino, veneravel e também
inviolavel. Schramm (2009: 378), referindo-se a Agamben, remete ao sentido anfiboldgico do
conceito de vida no termo sacer, podendo significar tanto “sagrado” e, portanto, como “nao
sacrificavel”, como “maldito”, logo como “matavel” em um sacrificio. Agamben (2010)
desenvolve ainda o conceito de "vida nua”, referindo-se a uma vida meramente bioldgica,
como no termo grego zoé, sem valor moral e politico, e que implica uma experiéncia de
desprotecdo ou de “vulnerabilizacdo”, podendo estar no contexto de um estado de excecéo,
como o0 perpetrado nos campos nazistas ou, mais recentemente, nos presidios norte-
americanos em Guantanamo, Cuba (Martins, 2016). Mas secularizamos a interpretacdo do
vocabulo sacer, e a perda de autonomia e manipulacdo desmesurada dos seres em UTIs,
poderiam constituir analogias com aqueles estados de excecdo onde vige a “vida nua”,
desamparada. E ndo saberiamos mais qualificar a vida de muitos padecentes nas UTlIs. Vidas
violadas, sem qualidade. E, neste sentido, sob sofrimento incontornavel e irreversivel, a morte
seria uma opcao veneravel. Entdo, quanto a vida de M. Dante (caso inicial desta tese), qual
principio deveria prevalecer? Se a anfibologia do termo causa inquietacdo, se legitima
buscarmos novos pontos de visdo na ética aplicada.

E um grande desafio qualificar a vida nesta UTIs altamente tecnicizadas. A

qualificacdo da vida e o exercicio de percepcédo de dignidade exigem atualizacdo constante no
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tempo e na valoragdo dos referenciais éticos utilizados em cada caso singular. Uma saida pode
ser pelo olhar compassivo, empético. Com efeito, ndo precisamos passar por sofrimentos
desnecessarios para nos tornarmos seres humanos melhores ou para encerrar a existéncia em
uma redencéo que lhe asseguraria uma eternidade mais promissora.

N&o precisamos passar por um calvario interminével para nos redimirmos de estarmos
num mundo que ndo pedimos para estar. N&do desprezamos a solidariedade e a crengca em uma
humanidade melhor por apenas desejar uma qualidade de morte, um minimo de dignidade.
Esse minimo, que estd sob intensa ameaca com o uso indiscriminado da biotecnociéncia
nestas UTIs. E, se de fato, queremos um mundo melhor, acreditamos que devamos evoluir na

atualizacéo de valores e no dificil reconhecimento de nossa condi¢do humana.



62

5.3 AUTONOMIA

A sra Neuza, 90 anos, percebeu em marco de 2014 que suas fezes estavam apresentando
sangue e estava evoluindo com perda ponderal. Os exames clinicos de investigacdo
identificaram um tumor maligno no célon transverso [regido do chamado intestino grosso].
Lacida, chegou em casa, olhava os velhos moveis e as fotos amareladas de familia.
Relembrou as palavras do médico e ponderou com um dos filhos: “ndo quero fazer cirurgia.
Minha vida foi boa. Nao desejo intervengGes em meu corpo e em meu destino™. Respeitada a
vontade da matriarca, a vida foi seguindo sem grandes sobressaltos nas semanas seguintes.
Em agosto daquele ano referiu aos filhos que estava muito fraca e que seu momento final
estaria perto. Convencida a fazer ao menos um exame de sangue, veio o resultado: anemia
importante. A equipe médica afirmou: "o tumor avancou muito, a perda de sangue esta
continua e a sra necessita de uma cirurgia urgente’. “Internar e operar ?, ndo quero isso -
ponderou a sra Neuza. "Nao ha alternativa para a senhora’, continuaram. “A cirurgia vai lhe
trazer meses ou anos de vida com melhor qualidade. O risco de seu corpo ndo aguentar é
imenso’. A sra Neuza ndo tinha mais energia para argumentar. Sua assinatura estava trémula
no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido [TCLE]. A cirurgia complicou no terceiro
dia de pos-operatério com uma infeccdo grave. Seguiram-se mais seis cirurgias [para
tratamento das complicacdes da primeira cirurgia] em tres meses na UTI. A esta altura ja sob
sedacdo continua, bastante edemaciada, distante de tudo. Os 6rgdos foram parando de
funcionar. Em casa, as fotos e 0s quadros. Na memoria de todos, a matriarca, uma senhora de
olhar firme e sereno, a mulher que gostava de flores na varanda. Faleceu na UTI. Noventa
dias de manipulagGes diversas em seu corpo. No cubiculo de seu leito, 0 nimero 16, a sra
Neuza virara um objeto de manipulaces futeis. E ndo queria esse fim.

(O Hospital no Caminho- Casos e Reflexfes- J. Andrade)

Do ponto de vista etimoldgico, a palavra autonomia deriva do grego autos (proprio) e
nomos (regra, governo ou lei). Referida inicialmente com conotacéo politica, a autogestao das
cidades-estados gregas, passou a estender-se aos individuos, sua liberdade individual,
capacidade de escolha (Beauchamp, 2002). Podemos nos referir a uma capacidade de agir
conforme suas escolhas e desejos. Se nos referirmos a um ser livre para tal acdo, estad
subtendida uma sociedade que permite a liberdade individual.

A permissdo deve ser entendida além de uma compreensao juridica, mas um exercicio
coletivo de empatia e compaixao; esta ultima em especial nos pacientes confinados em UTIs e
sem perspectiva de recuperagdo de sua agrura. E, de fato, dada sua importancia na perspectiva
do individuo, fala-se usualmente em respeito da autonomia. As viola¢Ges de tal privacidade
foram tantas que contribuiram fortemente para a ampliacdo e legitimacéo do conceito na etica
aplicada (Beauchamp, 2002).

A realizacdo do respeito a autonomia ocorre como um fendmeno em forte crescimento
desde sobretudo a década de 1940. E anterior ao surgimento formal da bioética. No campo da

salde o Cddigo de Nuremberg de 1947 é um dos marcos iniciais da saida do paternalismo



63

médico e uma tentativa de resposta aos abusos ocorridos no periodo da segunda grande guerra
mundial. O primeiro item do chamado Decélogo de Nuremberg cita:

O consentimento voluntario do ser humano é absolutamente essencial. Isso significa que as
pessoas que serdo submetidas ao experimento devem ser legalmente capazes de dar
consentimento; essas pessoas devem exercer o livre direito de escolha sem qualquer
intervencdo de elementos de forca, fraude, mentira, coacdo, astlcia ou outra forma de
restricdo posterior; devem ter conhecimento suficiente do assunto em estudo para tomar uma
decisdo. Esse ultimo aspecto exige que sejam explicados as pessoas a natureza, a duragao e o
proposito do experimento; os métodos segundo os quais sera conduzido; as inconveniéncias
e 0s riscos esperados; os efeitos sobre a salude ou sobre a pessoa do participante que
eventualmente possam ocorrer devido & participagdo no experimento. (Pessini e
Barchifontaine, 2012: 529).

Embora ainda ligado exclusivamente aos sujeitos em pesquisa, um caminho estava
formalmente aberto para o respeito a dignidade. O Relatério Belmont (elaborado pela
comissdo denominada "National Commission for the Protection of Human Subjects of
Biomedical and Behavioral Research”, criada em 1974) foi promulgado em 1978, numa
reacao institucional aos escandalos causados pelos experimentos da medicina que persistiam
desde o inicio da 22 Guerra Mundial. Este documento apresenta 0s principios éticos,
considerados bésicos, que deveriam nortear a pesquisa biomédica com seres humanos e 0
principio do respeito as pessoas € muito enfatizado. O respeito a autonomia e a protecdo dos
individuos com limitacdo de decisdo autbnoma representam incorporacdes éticas importantes
(Pessini, 2007).

Em nosso pais, a ética deontoldgica vem contribuindo desde a década de 1980 para a
reflexdo na delimitacdo moral na relacdo médico-paciente. O artigo 31 do Cddigo de Etica
Médica fala sobre a autonomia: “E vedado ao médico: desrespeitar o direito do paciente ou de
seu representante legal de decidir livremente sobre a execugdo de praticas diagnosticas ou
terapéuticas, salvo em caso de iminente risco de morte”(CFM, 2010). Em relacéo as pesquisas
medicas, o artigo 101 também veda a0 médico: “Deixar de obter do paciente ou de Seu
representante legal o termo de consentimento livre e esclarecido para a realizacdo de pesquisa
envolvendo seres humanos, apds as devidas explicacfes sobre a natureza e as consequéncias
da pesquisa”.

Poderiamos inferir o paternalismo como a interferéncia do profissional de salde sobre
a vontade da pessoa, esperando de tal acdo uma perspectiva beneficente ou, no minimo, néo
maleficente. De fato, a origem hipocratiana tem reflexos até a contemporaneidade. Hipocrates

[460 a.c.] sempre buscou explicacbes mais racionais e cientificas para os males da saude
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humana (Ribeiro Junior, 2003). O juramento cléassico atribuido a0 mesmo tinha uma linha

ética beneficente e ndo maleficente:

“Aplicarei os regimes para o bem do doente segundo o meu saber e a minha razdo, e nunca
para prejudicar ou fazer mal a quem quer que seja. A ninguém darei, para agradar, remédio

mortal nem conselho que o induza a destruigao”(apud Pessini e Barchifontaine, 2012: 507).

Ao médico caberia o saber pleno e o melhor julgamento da conduta em cada caso, ndo
concedendo lugar a autonomia da pessoa que tratava. O paternalismo era colocado como
necessario. Na contemporaneidade, tal posicionamento na relagdo médico-paciente, ndo se
legitimiza mais. Em verdade, o empoderamento do paciente com comunicacdo adequada,
informacBes compreensiveis, compartilhamento de valores, aumentara as chances de uma
escolha o mais razoavel possivel. O principio do respeito a autonomia vem se contrapor ao
paternalismo referido (CFM, 2016).

Seria razoavel respeitar o desejo da sra Neuza? Pode ser legitimo o desejo de morrer?
O quanto podemos determinar nosso caminho no final de vida? O quanto o desejo de aceitar a
evolucdo natural para a morte (que pertence a condicdo humana) poderé ser respeitado em
uma medicina afeita a evitar a morte a qualquer custo? E se ndo pudermos mais expressar
nossos desejos? A sra Neuza estava ja muito enfraquecida, tomada pela fadiga da doenca
avancada. Realizada por uma vida onde teve seu plano existencial concretizado. Claro, neste
plano, ndo podemos excluir o processo de morrer e o finamento em si. A sociedade lembrou a
esta senhora o quanto lidamos mal com a finitude; o quanto desrespeitamos a vida,
comprometendo a dignidade, o principio da qualidade da vida. O quanto muitas vezes usamos
mal a biotecnociéncia. O quanto a medicina foge do que seria seu objetivo essencial: o
cuidado pleno. Juridicamente o Estado oferece protecdo a dignidade da pessoa humana. Esta
nos principios fundamentais da constituicdo de 1988 (Constituicdo, 1988). E evidente que
assegurar o que poderiamos entender por dignidade nas UTIs exige um esfor¢o continuo de
reconhecimento da singularidade do enfermo, seus valores, sua percepcdo do que é melhor
para o seu plano de vida.

O que poderia empoderar os individuos frente ao uso abusivo de procedimentos de
prolongamento artificial de vida em UTIs? O desejo expresso em Diretivas Antecipadas de
Vontade podem ser um exemplo tangivel neste cenario de manipulacdo ilimitada dos corpos
(Bradley, 2010) (CFM, 2012). Em importante pesquisa com médicos italianos, menos de 50

% manifestaram que poderiam ter um papel importante na ajuda aos pacientes nas decisfes
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relativas ao fim de vida (Solarino, 2011). Ora, entdo que decida o autor da propria vida! E que
dentro de pardmetros coerentes, incluindo a capacidade de julgamento do mesmo, seja esse
um importante caminho para o respeito a autonomia do paciente. Embora prolonguemos
artificialmente a vida de nossos pacientes, inimeras pesquisas apontam claramente que nem
os profissionais de saude (Sprung, 2003), nem a maior parte da populagdo desejaria uma vida
sem um minimo de dignidade (Moritz, 2005), ancorada em interminavel sofrimento. O que
seria uma existéncia digna? Qual de nds gostaria de ter sua existéncia artificialmente
prolongada, na vigéncia de doenca incurdvel, acometido de intenso sofrimento, num vacuo
criado pela sofistificacdo tecnoldgica dissociada de uma logica da qualidade do morrer?

O que querem os pacientes? O que mais 0s tormenta? Quando vemos, por exemplo, a
questdo do suicidio-assistido, se nos reportarmos ao Estado de Oregon, desde a autorizagédo
legal desta pratica em 1997, foram registrados 673 casos de 1998 a 2012 (Oregon, 2012).
Dentre as justificativas mais frequentes para “o desejo de morrer” foram: perda da autonomia
(91 %), incapacidade de participar de atividades cotidianas (92 %) e perda da dignidade (80
%). Fica evidente pelo dado da perda de autonomia neste estudo a importancia da percepcao
da legitimacdo da vida, contemplada na singularidade do individuo.

N&o sendo mais possivel tal significacdo, dentro da perspectiva do individuo, a morte
pode ser uma opcdo legitima. O individuo exerce sua liberdade de escolha. Empoderado de
sua razdo e vontade, ele é o agente moral. Maria Clara Dias (2015: 174) reflete o conceito de
pessoa nesta deliberagdo: “essa capacidade de eleger seus proprios fins, de constituir um
projeto de vida, de se autodeterminar é, por conseguinte, o que nos possibilita identificar uma
pessoa”.

Se voltarmos o olhar para os pacientes confinados nos cubiculos das UTIs, podemos
inferir um risco real para a potencializacdo da autonomia. Essa relagdo medico-paciente que
sempre tendeu a assimetria, tem a potencializacdo desse risco nas UTIs. De fato, temos
presenciado um ndmero crescente de pacientes com autonomia bastante comprometida ou
ausente, como nos casos de coma, neoplasias malignas terminais, doencas neuroldgicas
degenerativas, disfungdo organica multipla em pacientes portadores de quadros demenciais,
dentre outras situacdes correlatas. No Brasil, estas situagdes estdo cada vez mais presentes nas
UTIs (Moritz, 2005). Nos EUA e em muitos outros paises a limitacdo terapéutica é
eticamente e legalmente aceita sob o pressuposto do respeito a autonomia. Nas UTIs
estadunidenses, e em todo 0 mundo, temos um cenario singular no objeto deste topico: chega-
se a relatos de autonomia comprometida em até 95 % dos pacientes internados, seja pela

propria doenca e/ou pelo tratamento necessario como sedativos e outras medicacdes que
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podem comprometer a consciéncia e capacidade de julgamento (Truog, 2008). Em nosso pais,
com tantas assimetrias sociais, incluso o acesso ao sistema de saude, vemos nas UTIs essa
vulneracdo atualizada pelo adoecimento e uso mal refletido da tecnologia.

O respeito a autonomia precisa estar num exercicio de empatia, de tolerancia, de
respeito a pluralidade de valores e crencas, pelo menos em uma sociedade laica, democratica
e pluralista. Quando enfatizamos o individuo, ndo estamos excluindo os demais e a
possibilidade de dano a terceiros. Ndo excluimos a questdo utilitarista. Mas acreditamos que
na singularidade do processo de morrer em UTIs, a possibilidade de dano € significativamente
maior para o protagonista. Ndo vamos excluir da possibilidade de dano a propria equipe de
salde. E evidente que pode haver objecdo de consciéncia e necessidade de se delegar a
tomada de decisdes. Acrescentariamos, a partir de nossa vivéncia nestas décadas. Nessas
situacOes-limite, o elevado indice de esgotamento fisico e emocional dos profissionais de
salde, expresso na elevada incidéncia da sindrome de burnout. Vemos que 0 respeito a
autonomia esta sob risco por questdes amplas e complexas.

Voltando ao paciente das UTIs, vimos que a autonomia estd comprometida
frequentemente. Como assegurar que seu plano de vida serd respeitado? Temos uma
complexa questdo ética imposta. O préprio confinamento nestas unidades ja pode alterar a
capacidade do exercicio da autonomia. A doenca que o levou até este cenario, medicacGes
utilizadas, enfim, ameacas a sua liberdade, integridade, percepgdo como “pessoa”.

Temos um campo de desafio a razdo e a prudéncia. E, como ja vimos, ndo é raro que
cabera a terceiros a decisdo mais acertada. Nao é simples fazer prevalecer os principios da
beneficéncia e da ndo maleficéncia. Lembremos-nos da sra Neuza: “ndo tinha mais energia
para argumentar. Sua assinatura estava trémula no Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido (TCLE)”. A acdo persuasiva pode estar a propdésito de ajudar o enfermo na
compreensdo do melhor caminho a tomar e que seja eticamente aceitavel, ao contrario de acéo
coercitiva. Quando nos atemos a ética deontologica, vemos sua importancia, mas, também,
sua insuficiéncia. Ja nos referimos no inicio deste topico a pelo menos dois artigos do Cddigo
de Etica Médica.

Os deveres precisam se legitimar numa moralidade que sabemos ter a dificuldade de
legitimacdo na préatica. O paciente que autoriza um determinado procedimento ou intervencéo,
é de fato capaz de fazer tal escolha? Colocamos, de forma clara, todas as cartas na mesa? N&o

ha davida que o TCLE e as Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV) sdo instrumentos que
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podem empoderar a melhor decisdo. Lembramos que as DAV ja estdo previstas na resolucéo
n 1.995/2012 do CFM. Assim esté referido na mesma:

CONSIDERANDO que 0s novos recursos tecnoldgicos permitem a adocdo de medidas
desproporcionais que prolongam o sofrimento do paciente em estado terminal, sem trazer
beneficios, e que essas medidas podem ter sido antecipadamente rejeitadas pelo mesmo;
RESOLVE: Art. 1° “Definir 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” (CFM, 2012).

Consideramos que deva ser uma pratica a ser estimulada em nossa sociedade. Com
efeito, essas UTIs altamente tecnologizadas utilizam corpos de pessoas sem um equilibrio
entre a técnica e a ética. Sem instrumentos que auxiliem a validacéo dos desejos do padecente,
sua biografia sera escrita a revelia. E, ndo raro, vemos graves distor¢des no ultimo capitulo da
vida. Como a sra Neuza, outras centenas ou milhares de pessoas, poderiam ter um fim em
acordo com sua biografia. Além da preméncia do uso adequado dos instrumentos supra-
referidos, temos o desafio imenso de nos atualizarmos sobre condicdo humana. Talvez seja

um caminho para obtermos um sentido individual e coletivo do sofrimento.
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6. REFLEXAO SOBRE O TEMPO DE MORRER

(...)

Nestas ocasides, eu tenho muito pena de quem fica! E eu de quem morre.
Mas ndo tem comparacao.

Eu, hem!

Claro! Porque quem fica chora...

E o defunto?

O defunto nem sabe que morreu!

(a personagem Sonia corre ao piano. Toca a Valsa n°6 de Chopin e grita)
Sempre ! Sempre !

(Nelson Rodrigues. VALSA N° 6. Peca em dois atos. 1951)

O caso da jovem italiana Eluana Englaro. Aos 22 anos foi vitima de grave acidente
automobilistico, resultando em um quadro de estado vegetativo persistente (EVP). Por 17
anos Eluana viveu nesta situacdo. Apos longa batalha judicial, o pai da jovem, Beppino
Englaro, conseguiu a autorizacgdo judicial para a retirada da alimentacdo por sonda e da
hidratacdo, permitindo a evolugdo natural para a morte. O falecimento ocorreu alguns dias
apos a suspensdo das medidas citadas. Exatamente no dia 09 de fevereiro de 2009 Eluana
Englaro estava com 38 anos. Em um pais de forte tradi¢do catdlica, houve grande oposicdo a
decisdo tomada (Solarino et. al., 2011).

A jovem revelara ao pai no passado que ndo gostaria de viver em uma condi¢do sem
interacdo com o mundo. N&o gostaria de viver em estado vegetativo persistente. As diretivas
antecipadas de vontade ndo sdo reconhecidas na Italia (Ibidem, 2011). Interessante, todavia, é
a pesquisa feita com 22.219 médicos italianos, no formato de um questionario sobre o caso da
jovem em questdo. A maioria (67 %) acredita que o paciente tem o direito de ter respeitada
sua manifestacdo prévia de vontade, e ndo ser submetido a alimentacdo e hidratacdo em
situacdo de EVP. (Ibidem, 2011). Embora estejamos nos referindo a um caso de um pais
especifico, ainda ha restricbes importantes em quase todo o mundo na legislacdo sobre os
cuidados de fim de vida.

Avancos ja ocorrem para a limitacdo terapéutica em casos irrecuperaveis em UTIs. A
eutanasia ativa é permitida em pacientes competentes na Bélgica, Holanda e Luxemburgo. O
suicidio assistido é permitido na Suica e em alguns estados nos EUA. Nas UTIs ndo ha
discussdo avancada para a eutandsia ativa. A forma passiva é aceita em muitos paises no
contexto de evitar obstinagdo terapéutica e distanasia. Mas o termo, eutanasia passiva, sofre

grande preconceito, interpretacdes enviesadas, como no caso do Brasil. A eufemizagdo com o
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uso do termo ortotanasia € comum. Em todo o mundo s&o construidas eufemizac@es para o
encurtamento do tempo de morrer sem qualificar como eutandsia ou causar suspeitas do
judiciario ou da sociedade em geral. Assim, na Franca se legalizou a sedacdo profunda em
casos especificos (Bioedge, 2016). Esses casos correspondem aos pacientes terminais, a
pedido dos mesmos. A Assembléia Nacional da Franca criou a lei, sensibilizada pela
crescente obstinacdo terapéutica em pacientes irrecuperdveis. A fronteira entre o deixar
morrer e 0 matar sdo sensiveis (obviamente, ndo estamos falando em tirar a vida de alguém
contra a sua vontade). O fantasma da eutanasia ativa sempre se entremea nos debates.
Trataremos mais adiante deste ponto sensivel.

No Brasil, nos casos irrecuperaveis todos os cuidados paliativos devem ser
empregados. Ndo podemos nos esquivar da emblematica extubacdo paliativa [procedimento
de retirada da ventilacdo mecanica e do tubo traqueal em pacientes em fase final de vida,
visando melhor conforto e possibilidade de maior interacdo com a familia e profissionais de
salde], autorizada nos paises onde a medicina paliativa esta se expandindo, como é o caso do
Brasil. Ora, alguns pacientes falecem menos de uma hora apdsa extubacédo paliativa. Outros,
algumas horas depois (Pan, 2016). Temos profundos questionamentos sobre a qualificacdo da
vida neste periodo entre a extubacgdo paliativa e a morte. Nos pacientes que morreram (114
pacientes; 77 % dos casos) ap0s a extubacdo paliativa no estudo referido, o tempo para o
decesso foi em média de 8,9 horas (variacdo de 4 minutos a 7 dias).

Por outro lado, 34 pacientes (23 %), obtiveram alta hospitalar. Ora, os dados deste
estudo ressaltam a preméncia de aprofundarmos a legitima interferéncia no processo de
morrer. Em todo o mundo é forte 0 medo da ladeira escorregadia do estar matando alguem.
Mas, nos cuidados paliativos acompanhamos o0 tempo natural do processo de morrer,
assegurando o controle dos sintomas e apoio pleno em todos o0s aspectos ao enfermo e aos
familiares, o que € diferente de acelerar ou provocar a morte. De fato, é considerado
homicidio, no Brasil, esse encurtamento ativo do morrer: a eutanasia ativa. Todavia, como
citado no exemplo francés da sedacdo paliativa, e no estudo estadunidense referente a
extubacdo, estamos num limiar critico sobre a eticidade de nossas a¢fes e intengdes em cada
caso. A eutanasia compassional pode atenuar a pena. Na discussao do termo eutanasia, “boa
morte”, aprofundamos a origem da controversia.

Podemos sempre retornar ao ponto: até quando uma vida pode ser qualificada como
tal? Qual valor da vida percebido por cada um? A singularidade desse processo? O que ha nas
entrelinhas do sofrimento? Pode ser legitimo o desejo de morrer? E quando ndo podemos

mais decidir por nossas vidas? Enquanto corpos sdéo mantidos vivos em comas irreverssiveis



70

nas UTIs, dentre inGmeras outras situacGes clinicas que inviabilizam a vida, vamos
prolongando o processo de morrer. Qual a legitimidade deste prolongamento quando o
protagonista ndo desejaria tal fim e/ou ndo ha mais percepcao de uma existéncia minimamente

digna e/ou viabilidade bioldgica (excluida aqui a morte encefélica)?

6.1 ARGUMENTACAO CRITICA SOBRE O TEMPO DE MORRER

O caso Terry Schiavo: Theresa Marie (Terri) Schindler-Schiavo, de 41 anos, teve uma
parada cardiaca em 1990, evoluindo para o estado vegetativo persistente. A causa pode ter
sido devido a uma alteracdo eletrolitica por um distarbio alimentar, bulimia, a mesma sendo
portadora. O caso teve grande repercussdo nos EUA. Mantida viva por uma sonda de
alimentacdo e hidratacdo, seguiu-se uma demorada controvérsia familiar, judicial e politica. O
posicionamento do marido, Michael Schiavo, era pela retirada da sonda e da hidratagcdo. O
litigio entre os familiares gerou um campo de batalha nos mdltiplos &mbitos citados. O
falecimento em 31 de marco de 2005, ap6s uma derradeira vitoria judicial do marido,
fomentou reflexdes profundas em todo o mundo (Goldim, 2005).

Na bioética, a morte nas UTIs, com vidas suportadas artificialmente por maquinas,
remete a desafios na definicdo da morte bioldgica e existencial. Se a ME resolve uma parte do
problema, uma multiddo de pacientes moribundos e/ou em estados de coma irreversivel,
ficam num limbo existencial. Estariam de fato vivos? N&o ha morte natural nestas unidades
tecnicizadas. E, se vivos, como qualificar estas vidas? Ndo estamos nos referindo aos sentidos
simbdlicos multiplos da morte e do morrer. Aqui estamos na fronteira existencial: até quando
podemaos qualificar alguém como ainda vivo?

Embora possamos admitir que a morte seja mais temida que o processo de morrer, nao
podemos minimizar o significado e o impacto deste Gltimo; seja para si, para 0s entes
proximos, a sociedade, o sistema. E ha casos nas UTIs de pacientes em processo inexoravel
de morrer, sustentados por maquinas. O que estas maquinas estdo sustentando? Uma vida de
fato, ou um conjunto de processos bioldgicos dissociados de uma biografia? Se é sensivel o
limite da existéncia, em especial nas UTIs hodiernas, refutar a reflexdo seria nos perdermos
ainda mais na ilusdo tecnicista; ignorar nossa esséncia temporal, finita.

A Constituicdo do Brasil no art 5, sobre o Direito a Vida, coloca: “Se refere a
integridade fisica e moral, ou seja, uma pessoa ndo pode ser torturada, exposta a humilhacGes
e nem ter sua vida tirada por outra pessoa” (Constitui¢do, 1988). E quanto a argumentagdo do

processo de morrer, vamos discordar de Epicuro [falecido em 270 a.C] quando coloca sob a
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otica filosofica: “Quando nos estamos, a morte ndo esta; quando a morte estd, nds nao
estamos” (apud Abbagnano, 2012: 795).

Epicuro possivelmente reformularia sua afirmagé@o no seculo XXI. Nas UTIs, a morte
bioldgica e existencial ora se encontram, ora ndo, e vida e morte se confundem nos
prolongamentos artificiais e futeis. Eis um grande desafio contemporaneo nestas unidades:
estabelecer os limites dessa manipulacdo dos corpos; e definir quando ndo h& mais vida,
apesar de ainda pulsarem sinais em monitores e a pele ainda ter o aspecto levemente

dissociado daquele de um morto.
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6.2 LIMITACAO TERAPEUTICA: TENSOES NA AVALIACAO ETICA

O caso J. Silva Torquato: O Sr. Silva, 74 anos, apresentou um quadro grave de dor
abdominal, queda da pressdo arterial e febre. Em 12 horas de admissdo no hospital, ja
ocupava um leito da UTIL. Os exames de investigacdo identificaram uma forma grave de
inflamacdo no pancreas, a denominada pancreatite hemorragica. Logo um quadro de
inflamacdo sistémica se instalou e foi necessario o inicio de vasopressores (para
normalizacdo da pressdo arterial) e instalacdo de ventilacdo mecénica artificial. Iniciados
antibioticos e alimentagdo parenteral (nutricdo pelas veias). Levado ao centro cirdrgico no
terceiro dia de evolucéo para drenagem de um abcesso no pancreas. O quadro se agravou nos
dias subsequentes. A fracdo de oxigénio fornecida pelo aparelho de ventilacdo ja chegava a
100 % (nestes niveis 0 oxigénio pode agravar lesBes respiratorias). Entrou também em
insuficiéncia renal, necessitando hemodialise diaria. Os pardmetros inflamatdrios néo
melhoravam. Aprofundamos a sedagdo e asseguramos analgesia adequada. Foi novamente
submetido a intervencdo cirtrgica abdominal para retirada de tecidos necrosados e secregdes
no referido érgdo. Os antibidticos foram ajustados em acordo com o resultado das culturas.
Uma melhora parcial ocorreu entre os dias 15 e 25 de interna¢do na UTI. No vigésimo-sexto
dia apresentou uma parada cardio-respiratéria com 20 minutos de duracdo. Diagnosticamos
uma miocardite (inflamacdo do musculo cardiaco relacionada ao quadro inflamatério
sistémico). As disfuncbes orgénicas ndo evoluiam com melhora. Suspendemos a sedagdo
para avaliacdo neurologica mais apurada. O exame neurologico clinico e 0s exames
complementares (eletroencefalograma, doppler transcraniano e tomografia cerebral)
demonstravam dano grave encefalico. Nao estava em morte cerebral. Todavia, a atividade
cerebral era minima. Repetimos os exames em 48 horas e foi confirmado o progndstico
sombrio. O Sr Silva era vitvo. Os dois filhos se revezavam na antessala da UTI. Evoluiu
com crises convulsivas refratarias, tendo sido necessario o uso de barbitdricos. Uma nova
tomografia cerebral revelou um extenso sangramento. Havia sangramento também na
cavidade oral, em entradas de cateteres na pele. Um distirbio de coagulagdo grave se
instalara. Aprofundamos as conversas com os filhos sobre a morte iminente. Entendemos
todos, equipe e familiares, que medidas adicionais incorreriam em futilidade. Decidimos
reduzir a fracdo de oxigénio ofertada pelo respirador baixamos de 100 % para 30 % e
reduzimos a dose do vasopressor a metade. Instituimos ONR. Nosso padecente veio a falecer
72 horas apds estas medidas. Os filhos estavam em siléncio no corredor. Assim
permaneceram mais algum tempo. N&o queriam ver o corpo. Preferiram guardar a imagem
do pai austero, o homem que trabalhou duro e criou os filhos. Pedira, um dia, para ser
sepultado perto da ex-companheira. Somente isso. O mais velho lembrou. Assim foi feito

().

( O Hospital no Caminho- Casos e Reflexdes- J. Andrade )

Nas UTIs hodiernas a linha da morte natural € quase impensavel. Morremos nas UTIs
quando os profissionais de saude interferem nas maquinas. Ou, quando estas, no seu limite, ja
ndo conseguem manter nossos 6rgdos funcionando. O limite ético entre deixar morrer e matar
permanece avido a debate. Matar tem conotacdo de homicidio. E, de fato, € o caso quando
intencionalmente matamos alguém. Tratamos aqui das situacfes biomédicas. Nao entraremos
nas questdes de guerra ou legitima defesa. O Sr Silva Torquato € o que nos interessa. E, se

tivéssemos desligado as méaquinas e medicacGes que prolongaram 0 processo de morrer,
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teriamos qualificado a condi¢do humana. O Sr Silva poderia ter sido sepultado ao lado de sua
companheira quatro dias antes. E porque ndo fizemos isso? Mas o que estamos fazendo de
fato nestas UTIs? N&o acreditamos nessa legitimidade do prolongamento do processo de
morrer nestas situacdes especificas. E sdo cada vez mais frequentes nas UTIs. Sdo muito
passiveis de critica as fronteiras ténues do que hoje denominamos ortotanasia e eutanasia.

Em documento intitulado “Declaragdo sobre a Eutanasia”, o Vaticano se posiciona na
limitacdo terapéutica em pacientes terminais: “Na iminéncia de uma morte inevitavel, apesar
dos meios usados, € licito em consciéncia tomar a decisdo de renunciar a tratamentos que
dariam somente um prolongamento precério e penoso da vida, sem, contudo, interromper 0s
cuidados normais devidos ao doente em casos semelhantes. Por isso, 0 médico ndo tem
motivos para se angustiar, como se nao tivesse prestado assisténcia a uma pessoa em perigo”
(Vaticano, 1980).

Em um estudo no Brasil (Lisboa, 2005) utilizando um questionario ético e o caso de
um paciente de UTI que evoluiu ap6s multiplas complicagdes com EVP, observou-se uma
tendéncia maior a ndo introduzir uma nova terapéutica ou procedimento invasivo do que
retirar tal medida. Em acordo com familiares, a maioria dos intensivistas (66 %) neste estudo
retiraria a infusdo de vasopressores e 36 % suspenderia a ventilagdo mecénica. Em dois casos
o0 intensivista relatou que daria uma dose letal de morfina caso a familia demandasse
(considerando o caso de irreversibilidade apresentado). Ora, nestas situacdes singulares, a
referida dose letal ndo poderia ser configurada como homicidio. Ou, se assim o fosse, com 0
atenuante da acdo piedosa. Ainda no Brasil, uma avaliacdo retrospectiva em um hospital
universitario, identificou em 404 interna¢fes na UTI em que houve evolucao para 0 processo
de morrer, a recusa de novas intervencdes ou suspensao de terapéutica em 30,6 % dos casos.
N&o houve manobras de reanimacéo cardio-pulmonar em 64,8 % dos pacientes. Ordem prévia
de ndo reanimacdo (ONR) somente estava documentada em 2,47 % dos casos.

A instituicdo de cuidados paliativos foi insignificante (Moritz, 2009). Em outro estudo
envolvendo o Brasil, Argentina e Uruguai, foi averiguada a percepcao dos intensivistas sobre
o final de vida (Moritz, 2010). Os principais fatores identificados que reforcam a decisdo de
limitacdo terapéutica foram: progndstico, futilidade terapéutica, qualidade de vida. Aspectos
legais e o posicionamento dos familiares também foram importantes. Em UTIs europeias sdo
crescentes as evidéncias da limitacdo terapéutica ou suspensdo de tratamentos nos altimos
anos (Sprung, 2003). Em torno de 6 a 13,5 % dos pacientes em UTIs neste continente entram
na deciséo da referida limitagdo em algum momento da internagdo. Em pacientes terminais

esta decisdo alcanga 35 a 93 % dos casos. Neste estudo prospectivo em 17 paises e 37 UTIs,
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em 7 paises a pratica de encurtar o processo de morrer foi manifestada, representando 2,2 %
(94 pacientes em 18 meses) dos pacientes do estudo (Sprung, 2003).

Claramente, a eutandsia passiva ja ocorre em quase todos os paises. E a eutanésia ativa
ocorre como um segredo de estado, ndo raro, nas UTIs, em pacientes ja sem qualquer
possibilidade de decisdo. Eufemizamos o processo com a reducdo da terapéutica em
pardmetros que sabemos permitird a morte do paciente. Alguns morrem minutos apds, outros
em horas ou dias. A hipocrisia se sustenta na representacdo social, inerente a toda
humanidade. Alguma legitimidade teria, se a dissimulacdo envolvesse alguma percepcdo de
vida no morrente. Nestes casos, o fardo existencial € de mensuracdo dificil para estes
pacientes, a0 menos em um plano mais objetivo, todavia bastante elevado para seus entes
queridos e, em outro plano, para o sistema como um todo. Ndo se podem relevar a angustia
dos profissionais de saude frente a irreversibilidade de um quadro, a morte no ambiente de
trabalho, a lembranca marcada da finitude; e, afora a sustentabilidade emocional, existencial,
também os aspectos econémicos, sem excluir do imbréglio a fronteira nem sempre facil de
definir a constru¢do de uma chamada “boa morte”.

Nesta, o padecente ndo podera ser privado da dignidade méaxima, nem ser exposto a
evidente distandsia, nem o sistema tensionar além do possivel, inviabilizando a assisténcia
universal. O viés econdmico precisa estar sempre refletido a luz da bioética. A sustentacao de
vidas sem mais qualquer forma de qualificacdo nas UTIs, gera um custo injustificavel; e,
claro, uma tensdo moral e existencial. Em UTIs privadas pode chegar a valores superiores a
R$ 10.000,00 por dia de internacdo. Ainda que se possa pagar. Em um mundo téo assimétrico

e injusto, precisamos fomentar a coeréncia.

A discussdo dos cuidados no final da vida e a legalizagdo da eutanasia na Bélgica em
2002 suscitaram intensos debates e reflexdes e, como na Holanda, ndo resultaram em aumento
expressivo dos casos de eutanasia (Cohen, 2004). Ao contrario, com uma compreensdo mais
realista da finitude, da importancia dos cuidados paliativos, uma possibilidade de maior
transparéncia do comportamento do profissional de salde nesta questdo, tem proporcionado
um aumento nos casos de indicacdo de cuidados paliativos e também de pacientes submetidos
a eutanasia passiva. A descriminilizagdo da eutanasia ativa de forma bem refletida e permeada
dos cuidados técnicos e juridicos necessarios, pode fazer acelerar ndo um nimero maior de
mortes, mas, ao contrario, acrescentar cada vez mais dignidade a este momento tdo especial

da existéncia. Neste estudo belga, os autores referem a criacdo de uma atmosfera mais aberta
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a discussdo do tema, criando também para os pacientes uma possibilidade de maior
serenidade nas decisdes (Chambaere, 2011). Mais adiante ponderamos algumas
peculiaridades destes paises referidos e 0 movimento que resultou nesta forma de lidar com as
decisdes de fim de vida.

Vaérios estudos evidenciam a situacdo relativamente frequente de confrontacdo com
pacientes em situacdo de grande sofrimento e sem possibilidade de reversédo do quadro e que
demandam a seus médicos o suicidio assistido ou a eutanasia. Nos EUA, 11 % dos medicos
participantes de uma enguete, relataram ja terem tido o pedido de eutanasia por um ou mais
pacientes. Destes, 59 médicos (4,7 % da amostra do estudo) relataram que administraram a
injecdo letal solicitada. Entretanto, em alguns casos, a decisdo foi tomada pelo médico e
familiares, haja vista a perda de autonomia do paciente em fase final de degradante patologia.
Um importante estudo na Holanda refletiu uma situacdo semelhante (Cohen, 2004).

Aquela atmosfera mais aberta reduzird muito a incerteza, as ag¢des eventualmente
obscuras, as decisdes ndo compartilhadas por um conselho de profissionais habilitados, por
um comité de ética interno e externo. Reduziriamos certamente um grau de hipocrisia e
obscurantismo em relacdo a terminalidade. A ilegalidade da eutanasia ativa € compreensivel.
No entanto, o crescimento do nimero de casos com evolugdo inexoravel para o 6bito, suscita
colocar o debate mais amitde na pauta. E necessario um olhar mais sereno para a boa morte, o
encurtamento do processo de morrer, em especial nas UTIs. Nao estamos propondo a
eutanasia ativa, mas uma ldgica mais transparente, menos obscurantismo, menos hipocrisia,
respeitando a pluralidade social, sem ignorar as singularidades, os sofrimentos nos cubiculos
das UTIs, os corpos sem invasdes com legitimidade ética. A vida em desvalia, desvirtuada,
desencarnada; a biografia manchada em insensatez. Como qualificar a vida do Sr. Silva
Torquato, em especial em seus Ultimos dias?

A principio todo ato que possa interromper a vida € um ato imoral. Remete ao oposto
do bem, o valor primordial, a vida em si. Ndo vamos nos referir a situagdes especificas como
matar em defesa propria ou nas situacGes de guerra. Nestas ultimas € considerado legitimo
matar em defesa de si, da seguranca de Estado ou por outras questes de natureza politica e
nas emblematicas questdes de divergéncia moral e religiosa. Nos casos de impossibilidade de
retorno a vida nas UTIs nos deparamos com a questdo: deixar morrer com dignidade,
conforto, conforme a conceituacdo de ortotanasia. Novamente temos que nos remeter ao
imaginério coletivo intoxicado pelos exemplos erraticos do uso da palavra eutanasia (“boa

morte”).
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Nos campos de concentracdo, verdadeiros exemplos do estado de excecdo (Agambem,
2014) ocorreu de fato um genocidio, uma das maiores atrocidades da humanidade.
Compreendemos a eufemizacdo do termo eutandsia, mas ndo distinguimos ortotanasia de
eutanasia passiva (o termo “eutanasia” no Brasil ¢ tratado com grande receio e mesmo
proibido em algumas discussdes académicas). Nos defrontamos nas UTIs com varias
fronteiras sensiveis, casos irrecuperaveis, pacientes com perda da autonomia por danos
encefalicos irreversiveis. Pensamos que se nos atermos ao principio da vida como inviolavel
em qualquer circunstancia, a imoralidade é inerente tanto a atitude de induzir a morte, quanto
a de deixar alguém morrer.

Como intensivista hd 26 anos, ndo posso deixar de questionar os graus de limitagdo
terapéutica e o limite ténue na questdo. Quando os intensivistas, diante de casos
irrecuperaveis, reduzem as doses de vasopressores (que sdao medicacdes essenciais para
manter a pressao arterial em casos graves) e a fracdo de oxigénio ofertada pelo respirador
artificial, estamos atestando que o paciente ird morrer. Hoje, amanhd, em alguns dias, depende
do caso. Ora, com quantos casos nos deparamos com familias arrasadas, seus entes queridos
deformados e num calvario nas UTIs, sob suporte intensivo de maquinas; sob prolongamento
de suas vidas bioldgicas; muitos sob intenso sofrimento fisico, existencial, espiritual. E claro
que nem sempre podemos ter a certeza do limite do prolongamento legitimo destas vidas. E
6bvio também que praticamos involuntariamente a distanasia com muita frequéncia.
Encontrar o ponto exato onde a vida ndo é mais viavel, deve extrapolar o biolégico, sem

exclui-lo obviamente.

Nas UTlIs a questdo funcional bioldgica serd sempre importante nas reflexfes de fim
de vida, mas ndo deve ser exclusiva. Até quando uma vida vale a pena de ser vivida? Quando
o0 encéfalo estd sem vida, podemos tecnicamente afirmar que estamos diante da morte cerebral
ou enceféalica, podemos afirmar a morte e desligar os aparelhos. N&o se trata de eutanasia. O
paciente ja estava morto. Lembro que muitos desses casos estdo com a pressdo arterial
normalizada artificialmente (por medicacfes), a oxigenacdo dos demais Orgdos esta
ocorrendo, os rins podem estar funcionando, o figado também; enfim, quase todo o sistema
bioldgico. Medicac¢des e maquinas geram essa artificialidade.

Entretanto, os intensivistas lidam com inUmeros casos que ndo estdo em morte
encefalica, mas que também ndo ha possibilidade técnica de sobrevivéncia. O que fazer?
Limitar a terapéutica e deixar morrer? Sim, essa é uma possibilidade. E nosso codigo de ética

médica afirma em seu Capitulo V: “E vedado ao médico: Art. 41. Abreviar a vida do
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paciente, ainda que a pedido deste ou de seu representante legal [grifo nosso] Paragrafo
unico. Nos casos de doenca incuravel e terminal, deve o médico oferecer todos os cuidados
paliativos disponiveis sem empreender acfes diagnosticas ou terapéuticas inuteis ou
obstinadas, levando sempre em consideracdo a vontade expressa do paciente ou, na sua
impossibilidade, a de seu representante legal” (CEM 2010). Quando vamos ao Capitulo 1V,
sobre Direitos Humanos, novamente: “E vedado ao médico: Art. 24. Deixar de garantir ao
paciente o exercicio do direito de decidir livremente sobre sua pessoa ou seu bem-estar,
bem como exercer sua autoridade para limita-lo” [grifo nosso]. E evidente um conflito
entre autonomia e direito a viver e a morrer.

Temos de garantir ao paciente o direito de decidir livremente, mas ndo podemos
legalmente lhe ajudar diretamente em pedido de suicidio assistido ou eutandsia. Em alguns
paises ha a legalidade destas préticas e cada pedido ¢é auferido em sua legitimacéo plena. Esta
inclui a avaliacdo da autonomia sem coercdo, avaliagdo por ao menos dois profissionais
meédicos, avaliacdo por um comité de bioética local. Como especialista em cuidados
paliativos, foi possivel alcangar a compreensdo de nossa ignorancia no controle dos sintomas
e na valoracdo da vida sob todos os aspectos, muito além do corpo fisico. Ou, seja, 0s
cuidados paliativos adequadamente instituidos podem gerar uma percepcao de qualidade no
processo de morrer.

Todavia, temos uma ladeira escorregadia na fronteira do morrer, quando vemos a
expansdo da sedacdo paliativa (Hall, 2000), extubacdo paliativa (Pan, 2016), controle dos
sintomas em pacientes em coma profundo, corpos sem desconforto fisico, confortados pela
familia, o luto debatido com os entes queridos, a limitacdo terapéutica instituida...e o paciente
somente vem a morrer biologicamente (por parada cardio-respiratoria) alguns dias, semanas
ou meses depois. HA um tempo que necessita ser legitimado em casos complexos nas UTIs.
Lembremos mais uma vez da sra. M. Dante que relatamos na pagina inicial. Sdo milhares de
casos semelhantes em todo o mundo. Sobretudo nas UTIs colocaria estes casos numa zona
cinza, que merece aprofundamento da reflexdo. Tivemos muitos casos de coma profundo e
irreversivel, prolongado, em que muitas familias questionaram a razdo do sofrimento.
“Doutor, quantos dias mais meu pai vai permanecer nesta pendria. Esta dificil para todos nés.
O que o senhor faria se fosse seu pai?” Sempre respondi com acolhimento e pontuando a
limitag&o terapéutica que estdvamos instituindo. Assim procedi com meu pai, falecido numa
UTI em 11 de maio de 2016.

Nos altimos dias, sob sedacdo, sem possibilidade de recuperagéo, toda a familia ja em

elaboracdo do luto, ndo viamos mais razdo para o respirador artificial ligado. Tinha a certeza
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que aquele senhor ndo merecia tal prolongamento. Nada pude fazer na préatica, exceto
certificar que todo conforto estava assegurado. Conseguimos ndo instituir novos
procedimentos invasivos, tais como hemodialise e medicacGes para elevar a pressdo arterial,
os chamados vasopressores. Sua pressdo arterial estava baixa. Com doencas cronicas
avancadas e grande perda de funcionalidade, estava agora em fim de vida.

Um quadro infeccioso grave o levara para a UTI. O corpo fragilizado, as células
parando de funcionar, foi aumentada a sedacdo e analgesia. Permaneceu pouco mais de uma
semana sob ventilacdo mecéanica, aguardando o encerramento bioldgico. A morte. N&o seria
incoerente ter desligado o respirador artificial alguns dias antes de 11 de maio de 2016. J&
tinhamos nos despedido e trabalhado nossas questdes intimas com o patriarca. Tivemos de
esperar. Seu velho coracdo resistia, apesar da inexorabilidade da existéncia, da
irreversibilidade do quadro. Sob sedacdo profunda e 6rgdos em faléncia, acredito existiu um
momento anterior ao dia 11, em que o desligamento dos aparelhos teria sido um ato de amor.
N&o um homicidio. Ndo uma eutanasia ativa no sentido desvirtuado do termo. Assim €é na
pratica o que ocorre com muitos pacientes nas UTIs. Temos de expandir nossas fronteiras de
reflexao.

Neste cenario de alta tecnologia nas UTlIs, definir limitacdo terapéutica é um desfio
que precisa ser atualizado com mais frequéncia e singularizado na maior parte dos casos. O
quanto e como limitar em cada caso? Em muitos casos limitamos os investimentos, tentamos
evitar a obstinacdo terapéutica, e, ainda assim, ha pacientes que permanecem biologicamente
vivos por dias, semanas, meses nas UTIs. Lembremos-nos de outro caso real nosso, a sra
Dante. Em muitos casos nos parece que a limitacdo terapéutica ndo € suficiente. Estamos
prolongando o tempo de morrer sem um objetivo claro, sem coeréncia em muitos casos. O
paciente é coisificado, vira um namero, desenvolve lesGes por pressdo, as chamadas escaras.
Sim, ha tecidos vivos. Ha sofrimento de varias naturezas. H4 uma tenséo do fisico adoecido,
da sociedade, dos profissionais de saude. “Enfim, o que nos parece é que ha um certo divorcio
entre 0 que se vé nos ambientes hospitalares e 0 que a sociedade brasileira e seu sistema
juridico entendem como razoavel” (Lopes Jr; Palacios e Rego, 2015: 96).

H& um medo de expandir a discussdo, a comunica¢do com todos os envolvidos. Sim,
ndo somos familiarizados com nossa natureza finita. No cenario das UTIs a limitacéo
terapéutica ndo é suficiente em muitos casos. O medo de induzir a morte em um paciente sem
possibilidade de retorno a um minimo do que se poderia definir como dignidade, nos induz a
prolongamentos desnecessarios do tempo de morrer. Lembremos a perda de autonomia nestes

pacientes graves. Se o conceito de distanasia extrapolar o de carater bioldgico, a percepcéo de
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dor fisica, estamos causando danos diretos a todos os concernidos, incluindo o paciente.
Lesando ndo somente a biografia do padecente, mas a sociedade, incluso a possibilidade de
universalizacdo da saude. Com efeito, os recursos sdo limitados. Mais escassos ainda em
paises como 0 nosso. Mas o dano em sua totalidade abrange a todos. Fere a todos. Estigmatiza
nossa incapacidade de nos atualizarmos no conceito de vida. A morte ndo é um fracasso.
Nosso malogro é a incapacidade de nos atualizarmos moralmente frente aos avancos da
ciéncia e a interferéncia danosa nos humanos (e, claro, nos demais seres vivos e no planeta
como um todo).

Até quando vale a pena viver? Ainda que se suponha um valor elevado a sacralidade
da vida, ndo seria reconhecer uma vida que ndo vale mais a pena ser vivida, como parte desta
mesma sacralidade? De fato, como ja vimos, para Agamben (apud Schramm, 2009: 378), no
termo latino sacer convergem dois sentidos opostos: “o de sagrado (e, portanto, de
“inviolavel™) e o de maldito (e, portanto, de "sacrificavel')”. O sentido anfiboldgico do termo
sacer permite ampliar as possibilidades de reflexdo no principio da sacralidade da vida.
Voltando a pergunta: porque impor a alguém um prolongamento existencial desprovido de um

minimo de razoabilidade? N&o seria a morte no tempo certo o exercicio pleno da vida?

Podemos nos referir novamente ao paradigma naturalista e a eudamonia (plenitude,
felicidade, florescimento). Na contemporaneidade esta percepcdo esta distorcida numa
enviesada percepcdo de felicidade. Parece-nos hoje muito mais distante do que poderiamos
supor ser uma plenitude do humano. Aquela eudamonia em Aristételes tem uma relacdo com
a obrigacdo moral de viver bem e fazer o bem (Gracia, 2010). Nao sendo mais possivel viver
bem, h& que se morrer bem [eu-thanasia]. Na Grécia aristotélica a busca da boa morte tem a
ver com uma questdo filoséfica. Morrer bem também seria uma alternativa do alcance da
plenitude. Podemos inferir que no século vigente, estamos repensando esta boa morte em
vigéncia da incisiva manipulacdo dos corpos nas UTIs. Os cuidados paliativos sd&o um
caminho muito bom. Por outro lado, esta area de cuidados é desafiada a qualificar, ou
distinguir, o encurtamento do tempo para a morte do processo de morrer que se estende por
um tempo prolongado, em especial nestas unidades intensivas, da dita morte no seu tempo
certo. J& vimos que esse “tempo certo” incorre em questionamentos de sua legitimidade
moral. Indagacdes, estas, que vem muitas vezes do proprio familiar ou responsavel legal.

O caso do sr. Silva Torquato é bastante representativo do que estamos refletindo.
Poderiamos dizer que a sra. Dante, 0 caso de abertura desta tese, é ainda mais dramatico neste

ponto. E claro que num ambiente altamente tecnicista, definir este “momento certo” tera de
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ultrapassar o saber técnico-instrumental e incluir reflexdes existenciais, sabermos que estamos
num Estado laico, em um mundo plural, numa sociedade assimétrica, enviesada pelo
individualismo, por interesses econdmicos, pela excassez de recursos. Este cenario
contemporaneo amplifica o debate. Entendemos haver uma fronteira ténue no reconhecimento
deste momento em que ndo ha mais um existir, mas tdo somente um prolongamento artificial
da vida. Nas UTlIs € cada vez mais desafiadora esta quest&o.

A tecnologia estd proporcionando manipulacBes obstinadas dos corpos e
desconfigurando a matéria e exigindo ressignificacGes. A bioética emerge como uma ponte
para estes dilemas agudos. O momento correto do morrer na UTI incorre em profundas
reflexdes, que ndo podem excluir a técnica, mas precisam se ampliar na percep¢do no melhor
interesse para o paciente. Sem excluir o respeito da autonomia, € preciso lembrar o sofrimento
gue permeia a todos. Independente do envolvimento afetivo de, por exemplo, familiares mais
proximos, hd uma percepg¢do do sofrimento e da ameaca aos planos de vida, que envolve a
sociedade como um todo. A distandsia em UTIs tem impacto na percepcao da confiabilidade
do sistema de salde por parte de quem nunca entrou huma UTI. Os danos a valores que
percebemos como essenciais, incluso nossa integridade fisica e moral, podem advir de varios
cenarios; e aqui; ndo distinguiriamos os danos causados pela violéncia urbana e aqueles das
unidades em questdo. Ao menos, nessa visao construida de ameaca.

A limitacdo terapéutica é uma realidade no mundo. A interpretacdo e legitimacdo de
seus limites em cada caso albergam importantes questdes sob o que chamamos de uma cortina
da hipocrisia. O quanto determinadas acBes interferem no processo de morrer? E fato
corrente, e ja nos referimos a este ponto, que lidamos com crescentes situacGes de
inviabilidade biolégica da vida nas UTls. A realidade € que quase a totalidade destas unidades
no mundo restringe intervengdes quando se anuncia tal destino para o enfermo. A morte
desarruma nossos delirios de imortalidade. Nossa finitude mal elaborada. O ponto algico é
que ndo lidamos com a devida transparéncia com todos 0s sujeitos do cenario critico em
questdo. Uma conspiracdo do siléncio exclui - ndo raro - o titular daquela vida. O protagonista
nos provoca ao inexoravel caminho de contrapor a morte e a ilusdo tecnicista.

Uma constrangedora falha de comunicagédo, na esteira de nossa enviesada percepgéo
da vida. A hipocrisia contrapde a coeréncia sob o cortinado. Uma cegueira existencial. Como
entrarmos nas UTIs com tamanha representacdo? Conspiramos contra nossa esséncia.
Sabemos muitas vezes que intervencdes adicionais ou a manutencdo das medidas de suporte
artificial ndo trardo mais beneficio. Entretanto, é frequente alvejarmos o0s corpos com

dispositivos, maquinas, medicamentos; na ilusdo da distracdo da morte; esse adiamento
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milenar do reconhecimento de nossa condi¢éo finita. Eufemizamos nossas condutas sob o véu
da limitacdo terapéutica. Muitas destas limitacbes estdo embasadas no pressuposto da
inviabilidade da vida; que o prolongamento bioldgico artificial ndo tem paralelo com a
legitimacdo da vida. N&o parece razoavel qualificar a existéncia numa bomba miocardica que
gera pulsos mecanicos, impulsionada por drogas e/ou maquinas. Sao pulsos dissociados de
desejos e percepcbes. Ha um ponto em que a biografia do enfermo se secundariza, ofuscada
por prioridades outras, inclusa a manipulacdo mal refletida dos corpos. O que entendemos
como o melhor para a humanidade nesta contemporaneidade? E como poderemos nao excluir
o individuo da massa populacional e da dispersdo em que vivemos?

A exclusdo no didlogo com a sociedade dos caminhos inexoraveis do encurtamento do
processo de morrer nas UTIs hodiernas fomenta ilusdes, perfidia; ndo contribui para a
evolucdo moral neste mundo atravessado pela biotecnociéncia. Reduzir o debate ao homicidio
nestas unidades é o testamento de uma sociedade desatualizada das questBes impostas pelo
uso desmesurado da técnica. O que estamos acompanhando nestas Gltimas trés décadas de
plantbes nas UTIs, no campo, acrescenta percepcdes que ndo podem ser subjugadas por
interpretacdes essencialmente teodricas. Se o vocabulo eutanasia, a “boa morte” (ou “ma
morte”, nos campos de Auschwitz-Birkenau), causa tanta indignacdo €, em parte,
compreensivel.

Todavia, ndo se argumenta para nos distanciarmos da discussdo do processo de morrer
e eventual encurtamento do mesmo. As crescentes distanasias nas UTIs sdo a metafora
dolorosa de um distanciamento moral da questdo. Temos o imbrdglio sobre a mesa: a
distanasia crescente, o despreparo humano para lidar com a morte, a insuficiéncia do
conhecimento e reflexdo bioética e humanistica dos profissionais de satde. Podemos inferir
gue ha um desafio técnico real na decisdo de viabilidade de um paciente. Obviamente,
dilemas clinicos e éticos terdo areas de superposi¢do. Médicos erram. Humanos erram. Um
erro humano podera causar uma morte evitavel.

Acrescentando 0 elemento técnico, caminhamos indubitavelmente para o
aprofundamento das decisdes em carater multidisciplinar. Decisdes solitarias sdo mais
passiveis de erro. As UTIs ultramodernas geram multiplas variaveis; tanto na técnica quanto
nos inevitaveis desafios éeticos que surgem. N&o ha como ndo reconhecer que a formacéo
humanistica devera se impor mais e mais na formacdo dos médicos intensivistas e toda a
equipe multidisciplinar desta &rea de atuacdo. Reflexdo profunda, ponderacGes éticas,
participacdo ativa de bioeticistas; nada apartado do turbilhonamento de decibéis insalubres de

maquinas que cumprem ordens mecénicas; em obediéncia a profissionais que supostamente
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dominam a plenitude dos seres que cuidam, incluso as nuancias ontologicas destes seres

encarcerados.
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6.3 MATAR E DEIXAR MORRER. NOSSA DOR COM A CONDICAO HUMANA.

A morte deveria ser como 0s Ultimos compassos de uma sonata: belos e tristes, até que venha
o siléncio. Camus dizia que o suicida prepara seu suicidio como uma obra de arte. Seria
possivel planejar a propria morte, sem suicidio, como uma obra de arte? Mas quem, nos
hospitais, se preocupa com a beleza? (...) Um amigo contou-me dos Ultimos dias de seu pai,
ja bem velho. As dores eram terriveis. Dirigiu-se entdo ao médico: “O senhor ndo poderia
aumentar a dose de analgésicos para que meu pai ndo sofra?”. O médico o olhou com olhar
severo e lhe disse: “O senhor estd sugerindo que eu pratique a eutanasia?”. Impecéavel o
médico em sua severidade ética e religiosa. Enquanto sua consciéncia permanecia calma, o
velhinho estava mergulhado num abismo de dor.
(Rubem Alves, 2012: 57)

Qual a diferenca entre induzir ativamente a morte e deixar morrer? H4& um medo
compreensivel que nossas vidas possam ser manipuladas a revelia e sejamos mortos contra
nosso desejo, ainda que estejamos falando de ambientes nosocomiais ou atendimentos
domiciliares por equipes de sadde. E legitimo duvidar da intencdo do médico. A humanidade
ndo é confiavel. As sociedades vivem em representacdo; a verdade sera sempre vollvel,
mutante. No limite da vida é natural que duvidemos ainda mais. Alguma minima certeza
podera ser manipulada por alguma percepcéo de valor; e, nas UTIs, uma dose mais elevada de
determinado medicamento ou uma falha mecénica de um aparelho, poderd fragilizar a
sustentacdo da prépria vida. O cenario em UTIs envolve muita tensdo. A arquitetura, 0s ecos
dos alarmes, os olhares concentrados nos afazeres; a morte espreita 0 ambiente. N&o é facil
construir julgamentos coerentes e prudentes no caos. Um erro pode causar uma morte
evitavel. A construgdo da coeréncia € um exercicio de compreensdo da discordia humana; e,
assim, vamos sobrevivendo a nds mesmos. Mas ha que se decidir. O adiamento de
posicionamentos nestes cendrios intensivos podera realizar um paradoxo da medicina
contemporanea: 0 aumento do sofrimento e mortes hospitalares com requintes de crueldade. E
quando ndo “matamos” e também nao deixamos morrer com dignidade. A distandsia como
uma consequéncia desta “high tecnology” para salvar vidas.

De fato, o valor da vida e a questdo do “matar” e “deixar morrer” atravessa multiplas
fases e influéncias das diferentes culturas e as percep¢des sociais em cada tempo da historia.

Singer (1998: 98) faz esta consideracao:

Se nos remontarmos as origens da civilizacdo ocidental, aos tempos greco-romanos,
descobriremos que o fato de alguém pertencer a espécie Homo sapiens ndo lhe dava
garantias suficientes de que sua vida seria protegida. N&o havia respeito pelas vidas dos
escravos ou de outros “barbaros”, e, mesmo entre os proprios gregos e romanos, as criangas
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ndo tinham direito automatico a vida. Os gregos e 0s romanos matavam os bebés deformados
ou doentios, expondo-os as intempéries no alto da montanha. Platdo e Aristdteles achavam
gue o Estado devia impor a morte dos bebés deformados. Os célebres codigos legislativos
cuja autoria € atribuida a Licurgo e Sélon continham clausulas semelhantes. Nesse periodo,
achava-se melhor por fim a uma vida que comecara inauspiciosamente do que tentar
prolongé-la, com todos os problemas que ela poderia acarretar.

A pergunta inicial vem se repetindo ha décadas no debate académico. Entre o medo e a
cortina de hipocrisia que se observa no mundo, ha que se aprofundar a reflexdo. Esta inscrito
na histéria da humanidade o “ndo mataras” (seja pelo juramento hipocréatico, seja pelo
decalogo lido por Moises ao povo de Israel), uma vinculacdo talhada no que se denomina a
moralidade comum. N&o matar um ser humano pressup0e o0 respeito a vida, ao ser; a vida que
se legitima como inviolavel; aquele que exerce a razdo préatica, quica, possuidor de uma
minima relacdo de afeto; algum vinculo de razoabilidade com o que aceitamos nos limites
(nem sempre faceis de estabelecer) da existéncia minimamente aceitavel. Vide as situacdes
dos chamados Estados Minimos da Consciéncia, os estados vegetativos persistentes, as
situacOes de coma irreversivel.

Precisamos refletir continuadamente a qualificacdo da vida nestas unidades intensivas.
Sendo, estariamos “matando” o que exatamente? Ou quem? Reside aqui a questdo
fundamental. E, como j& vimos, os matizes de percep¢do da vida que vale a pena ser vivida
séo singulares.

Como entender que deixar morrer pode ser melhor que “matar” (as aspas visam aqui
retirar a percepcao de intengdes outras, como 0s assassinatos) em alguns casos? O “matar”
aqui pode ser compreendido como a eutanasia ativa. No Brasil, o alivio deste sofrimento pela
eutandsia ativa é classificado como homicidio, com pena de reclusdo de 2 a 6 anos. N&o teria
sido, entdo, uma “boa morte”, e, Sim, um assassinato. Ainda que o morrente tenha lhe
suplicado uma injecdo de analgésicos e sedativos com a intencdo de interromper o calvario
em que vivia. A intengédo piedosa pode aliviar a punicéo.

E compreensivel que a sociedade leiga, ainda ndo vitimada por alguma doenca
degradante e inviabilizadora do exercicio minimo do viver, tenha o receio da legaliza¢do do
direito a morrer, incluso o suicidio-assistido e a eutanasia voluntaria. Ora, a imprevisibilidade
da vida é uma realidade, e a finitude uma condi¢do humana. A possibilidade de entrar em um
processo de morrer degradante € uma realidade muito presente. Os limites da compreensao do
morrer com dignidade devem evoluir para além das fronteiras hoje impostas pela legislacéo e

por valores dogmaticos.
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A sra M. Dante, a sra Neuza, a sra Dinalva, o Sr. Silva; e Eluana Englaro, Theresa
Schiavo, Nancy Cruzan...e centenas ou milhares de casos no mundo ilustram nossa inaptiddo
com a condi¢cdo humana. Apoés decisao judicial, Eluana Englaro, ha 17 anos em EVP, teve sua
dieta artificial interrompida e vem a falecer dias depois. Assim também morreram Theresa
Schiavo e Nancy Cruzan. A sra Neuza foi manipulada até a exaustdo. Em coma irreversivel, €
atenuada a obstinacdo terapéutica e a mesma vem a falecer semanas depois. Que vida havia
nesta senhora? Havia a morte. Uma morte atrasada. Um erro do tempo, administrado por
intensivistas perdidos no que deveria ser sua missdo. Nas UTIs ocorrem muito estas situacdes.

Jé citamos este fato. Procedemos a limitagdo terapéutica, interrompemos a obstinacdo
terapéutica, e o paciente ndo tem sua morte bioldgica confirmada. O caso da Sra M Dante que
inicia a introducdo desta tese foi uma das vitimas desta situacdo que tanto presenciamos. A sra
Dinalva, também paciente que esteve sob nossos cuidados médicos, ndo morria, nem estava
mais aparentando vida. O corpo foi deixando de funcionar, lentamente. A morte parecia ter se
atrasado. O caso do Sr Silva Torquato terminou quase como uma eutanasia ativa. E se
relermos e refletirmos sobre o caso, as Ultimas 72 horas significaram o que na biografia deste
padecente? Poderiamos ter desligado todos os aparelhos trés dias antes. Ndo o teriamos
matado! Teriamos parado de prolongar artificialmente a vida biolégica. Mas ndo estamos
prontos enquanto sociedade para tal. Precisaremos sofrer mais, fisica e moralmente. Os casos
de pacientes inconscientes crescem em todo o mundo. Nos EUA é estimado que existam em
torno de 10.000 americanos em EVP. O custo mensal pode chegar a $ 10.000 por paciente.

Nas UTIs, sob suporte artificial, este gasto podera ser diario. Ndo excluimos do debate
a questdo econdmica, mas preferimos intensificar o foco nas questdes da eticidade de todo
este cenario. A tensdo no tema precisa aumentar para suplantarmos barreiras culturais e a
conducdo mecanizada do ato médico e sua legitimacdo moral. Mesmos que estes pacientes
tenham deixado uma diretiva antecipada de vontade solicitando para ndo deixarem que
vivessem em tal situacdo... ndo podemos “maté-los” (com a excecdo de paises como Holanda
e Bélgica). E deixar morrer, pode néo ser suficiente. Respiram sem aparelhos. Sim, podemos
suspender a dieta artificial por sondas e morrerdo em alguns dias. Mas estes dias até a morte
nos deixam muito desconfortaveis.

Maquinas e homens numa ldgica perdida. As méaquinas ndo tém culpa. Os intensivistas
representam a humanidade em busca de respostas. Suspender dietas em pacientes em EVP e
aguardar a morte em alguns dias é o atestado definitivo de estarmos em algum lugar, menos

no lugar certo. Somos incoerentes por natureza. Mas nossa luta deve ser pela minimizagédo de
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danos ao homem e ao planeta (numa ética global é subtendida a reverberagdo de todas nossas
acOes e as consequéncias nem sempre previsiveis).

Qual teria sido a diferenca entre induzir ativamente a morte destes casos citados ou
deixa-los morrer sem o suporte da dieta artificial alguns dias depois ? Moralmente ndo ha
nenhuma diferenca. Uma das evidencias que esses casos demonstraram € a dificuldade de
qualificar vida que vale a pena ser vivida, tanto na perspectiva do titular como de todos 0s
personagens sociais que lidam com a situacdo. E essa qualificacdo sofre intervencdes de
convencdes culturais, incluso a percepcdo da inviolabilidade da vida pelo principio da
sacralidade da vida, ja debatido em tdpico anterior. Temos dificuldades de qualificar a vida
em pacientes nestas UTIs hodiernas, em longas e dolorosas internagdes. O grande imbroglio
se atualiza nestas unidades mais e mais tecnicizadas.

E tudo se amplifica por ndo lidarmos adequadamente com a finitude. Quando Epicuro
[341- 270 a C] afimou: “Assim, 0 mais espantoso de todos os males, a morte, ndo é nada para
nds, pois enquanto vivemos, ela ndo existe, e quando chega, ndo existimos mais” (apud
Abbagnano, 2012: 795), o filésofo grego teria de reconsiderar algumas centenas ou milhares
de mortes distanasicas em todo o mundo contemporaneo. E tantos outros pensadores tratam
da questdo da morte de maneira semelhante a Epicuro. Wittgenstein, no século passado, se
posicionou neste sentido: “a morte ndo ¢ um acontecimento da vida: ndo se vive a morte”
(Tractatus, ".4311 apud Abbagnano, 2012: 796). Sartre, embora coloque a morte no mesmo
status do nascimento, como acontecimentos bem definidos (Ibidem, p. 796), revela em sua
obra literaria “A Nausea” uma grande angustia existencial: “Todo ente nasce sem razdo, se
prolonga por fragqueza e morre por acaso. Inclinei-me para tras e fechei as palpebras. Mas as
imagens, imediatamente alertadas, de um salto vieram encher de existéncias meus olhos
fechados: a existéncia € uma plenitude que o homem ndo pode abandonar” (Sartre, 2005:
191).

Ora, retornemos ao objeto da tese: ao temor milenar da morte, se interpds o processo
de morrer doloroso no caminho até o finamento. Este, que nas UTIs tem seu principal local
deste ocaso. O temor da morte se amplifica pelo processo intenso de sofrimento que a
precede. Quando “ndo existimos mais”, ao que sugere Epicuro, nada vai mais nos atormentar.
Queria Epicuro a beira do leito da sra M. Dante.

Quando o caso Postma (paciente € morta pela filha médica, cedendo aos apelos da mée
com incapacidades graves adquiridas em um AVEH) é levado ao conhecimento publico,
dezenas de outros médicos na Holanda relataram que ja haviam cedido a apelos desesperados

de seus padecentes, e Ihes dado uma morte rapida com uma injecdo de morfina ou barbitdrico.
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A legalizacdo da eutanésia na Holanda vem para tornar transparente uma prética ja frequente
ha& décadas naquele pais. A Bélgica legaliza a préatica logo a seguir. A Suica j& oferecia o
servico do suicidio assistido desde 1998 na instituicdo Dignitas. Nos EUA, desde a
legalizacdo do suicidio assistido no estado de Oregon em 1995, varios outros estados vém
adotando a legalizacdo da pratica (em 2014, Vermont, Montana e Washington aprovaram lei
relativa a esta préatica de fim de vida).

O direito de recusar tratamentos € pratica respeitada em varios paises, incluso o Brasil.
O Uruguai € complacente com a eutanésia piedosa. A Franca permite a sedacdo terminal para
pacientes em fim de vida. E frequente utilizarmos também esta pratica no Brasil. Nio
“matamos” ¢ vamos deixando morrer. Ndo excluimos as situagdes aonde o deixar morrer
contém toda a dignidade, e pode estar no melhor interesse do paciente. Tratamos aqui das
situacGes onde a coeréncia desta fronteira foi extrapolada. Nas UTIs ndo € raro que nos
defrontemos com o absurdo de manipulacdes fateis dos corpos. A imagem é forte. A sra M
Dante e a sra Neuza me deram essa certeza: ndo é facil deslizar a cortina da hipocrisia.

Assim, mesmo na Holanda, onde a eutanasia ndo voluntaria € ilegal, 1288 faleceram
sob sedacdo profunda em UTIs ou enfermarias. Ndo foram mortos (Bioedge, 2017). Lhes foi
suavizado o processo de morrer ao longo de dias. Ndo possuiam diretiva antecipada
solicitando a eutanasia. O quadro agudo também ndo lhes deu oportunidade de expressar seus
desejos. Esses casos ndo seguem 0s passos técnicos e administrativos da pratica da eutanasia.
H& um questionamento na questdo levantada neste topico da tese. Algum prolongamento de
pacientes inconscientes e com quadro irreversivel, pode se justificar pela elaboracdo do luto
familiar e questdes outras sensiveis (como a espera da chegada de um familiar distante, dentre
outras).

Todavia, afora estas situacfes peculiares, ha um prolongamento de vidas bioldgicas
que precisa ser refletido. As UTlIs estdo sendo um cendrio crescente desta situacdo. Situacdes
de quase mortos (“quase”, como ja vimos, porque ndo estdo em morte cerebral, mas também
apresentam perda definitiva e irreversivel da cognicdo e ndo sobreviveriam sem 0 suporte
artificial de maquinas).

O mundo vai lidando com muito temor no direito a morrer. Nos paises sem uma
formalizacdo deste direito pelo suicidio assistido ou pela eutanasia voluntaria, a solugéo
muitas vezes precisa ser construida para casos especificos. No Canada, em 1992, um juiz
autorizou o desligamento do aparelho de ventilacdo mecéanica que mantinha a paciente Nancy
B. viva. Portadora de uma doenca degenerativa que a mantinha licida, todavia dependente do

referido suporte artificial. N&o adaptada a limitacdo imposta, teve seu pedido atendido.
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Permanecera dois anos confinada em um quarto, olhando paredes e assistindo televisdo. O
respirador foi desligado. Imediatamente Nancy B. veio a falecer. Uma eutanésia voluntéria
por compaixdo. Podemos ver o quanto sdo singulares os casos. E 0 quanto devera ser

ponderado o julgamento na interpretacao do “matar” e “deixar morrer”.

Segundo a World Health Organization (WHO) (2014), uma pessoa se mata a cada 40
segundos (800.000 por ano). Ora, ndo eufemizemos o sofrimento humano e o desalento com a
vida. A reducdo da cortina da hipocrisia poderia evitar algumas destas mortes ou proporcionar
um finamento com dignidade. N&o aceitamos que pessoas sob intenso sofrimento possam
desejar morrer. Embora haja um movimento mundial para a prevencdo do suicidio, a
alternativa de ajuda-los a morrer ndo lhes é oferecida. Em 1991 € lancado o livro Final Exit,
um manual detalhado com as multiplas formas de ser bem sucedido numa tentativa de
suicidio. Ficou na lista dos mais vendidos nos EUA por semanas. Ora, olhemos com mais
realismo para a vida. As pessoas querem viver e morrer com dignidade.

Essa negacdo gera mais catastrofes e contribui para 0 medo e a obstrucdo da reflexdo
da finitude. Vemos que ha uma lacuna na compreensao ao direito de morrer. Ndao podemos
“matar” (relembrando, aqui, que estamos falando da euntanésia voluntaria). Deixamos morrer,
ainda que o “deixar morrer” possa causar mais sofrimento ao individuo e ao sistema. E, ndo
podemos aceitar o cotidiano com a estatistica citada pela WHO. Sdo mortes tragicas. Mortes
gue atestam que nosso caos pode mesmo se tornar insuportavel. E, quando doencas
degradantes nos impedem um existir com um minimo de dignidade, deveriamos ter o direito a
morrer atendido; respeitado como um Gltimo desejo; e teremos que nos aprofundar mais no
respeito a autonomia e no agir para o melhor interesse para o paciente. Em todo o mundo ha
um movimento de reconhecimento ao direito a morrer.

N&o temos a ilusdo dos riscos de interpretacdes enviesadas, abusos, falha na empatia.
Mas, ndo podemos ignorar a legitimidade de alguns pedidos. Se evoluirmos em nossa
percepcao finita, a morte podera ser com menos sofrimento para todos. A humanidade
atenuara sua incoeréncia. E os intensivistas poderdo perceber maior significado no que fazem

e na prépria existéncia.
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6.4 HOLANDA E BELGICA. REFLEXOES NO CAMINHO DA EUTANASIA.

A Holanda e a Bélgica, em especial, construiram caminhos singulares na abordagem
ao direito de morrer. S0 pequenos paises na Europa. Sua populagdo corresponde a 0,23 % e
0,15 %, respectivamente, do planeta. O tamanho territorial ¢ semelhante entre ambos:
pequeno. A média de idade é de 42 anos e a expectativa de vida € de 81 anos. Cada civilizacdo
tem a sua histdria. A liberdade ¢ uma medida da percep¢do de cada povo, um processo
cultural. Desde o século XVII, a Holanda ja contava com movimentos mais libertarios em
contraposicdo a posi¢cdes mais dogmaticas.

Ainda que o movimento protestante calvinista determinasse uma regulamentacao
rigida do comportamento humano (e, de fato, o destino dos homens ja estaria predeterminado
na doutrina de Jodo Calvino), ja naquele século o comércio instituira uma liberdade de acoes,
isencOes, uma certa complacéncia (incluso “alguma” ilicitude). Um modelo de tolerancia
acompanhou o desenvolvimento socio-cultural deste pais. Cohen-Almagor (apud Griffihs,

2004: 60) escreve em relagéo a esse modelo:

"(...) os holandeses tém uma histdria de tolerancia e ambiguidade moral - eles toleram coisas

que sdo ilegais, mas ndo indesejaveis o suficiente para parar”.

O movimento de secularizacdo consolida o pais como adepto do liberalismo. A
liberdade individual, manifestagcdes espontaneas do comportamento, tornaram a Holanda livre
de dissimulacBes que acompanham muitas outras culturas. Na década de 60, a expressao da
verdade desse movimento se revela na liberagcdo do aborto, na revolucdo sexual, na aceitacédo
do uso de drogas leves, na democratizacao das instituicdes educacionais e no questionamento
da autoridade religiosa. Uma reestruturacdo dos valores tradicionais se consolidava (Singer,
1994; Drapper, 2003). J& podemos perceber a pavimentacdo de um caminho para 0
reconhecimento do direito de morrer. Alguns casos singulares contribuiram para a reflexdo
nessa direcao.

Na década de 1950 ocorreu o primeiro caso de condenacdo de um médico na Holanda
por ajudar um paciente a morrer. O irmdo do medico era portador de tuberculose em fase
avancada e reiteradas vezes pedira a seu irmdo a abreviagdo do sofrimento. Algum tempo
depois cedeu a solicitacdo e administrou varios analgésicos e medicagfes soniferas. O irmao

enfermo veio a falecer. Levado a julgamento, teve a pena atenuada pela relagdo proxima
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familiar e, sendo médico, compreendido a legitimidade da solicitacdo da ajuda em uma
doenca que estava em fase terminal. Passou um periodo sob exercicio médico probatdrio
(Persels, 1993).

Em 1966 a jovem Mia Versluis, 21 anos, é internada para uma cirurgia em seu
calcanhar. Apresenta uma parada cardio-respiratoria durante a anestesia e permanece meses
em coma, dependente de um respirador artificial. O anestesista, que permaneceu desde entéo
cuidando da paciente, decide desligar o respirador artificial, dada a inviabilidade de
recuperacdo. Além de um possivel erro médico durante o procedimento cirurgico, jamais
admitido pelo referido especialista, 0 mesmo em nenhum momento solicitou ajuda ou uma
segunda opinido. O agravamento de tudo concretizou-se pela falha de comunicagéo clara com
o responsavel legal, o pai da paciente. O médico foi punido com san¢bes publicas e uma
multa financeira (Veer Junior, 1999).

O relato do caso a seguir € um marco definitivo nesse movimento, que viria a legalizar

o direito a morrer com ajuda na Holanda. O derrame da sra Postma.

CASO POSTMA

Em 1971 a sra Postma, uma holandesa, foi vitima de um AVEH que a deixou com
acusia, com paralisia parcial de movimentos e dificuldades de verbalizagdo. Longeva,
morando em um lar de idosos, solicitou a sua filha médica, a Dra. Geertruida Postma, que a
ajudasse a morrer. A mde contida em uma cadeira e com todas as restricbes citadas,
solicitando a morte, fez a filha ter a percepcdo de que seria legitima a solicitacdo materna de
desejar o finamento. A Dra Postma realizou o que seria 0 primeiro caso de eutanasia
voluntaria naquele pais. Uma injecdo de morfina que entra para a histéria. O diretor da
instituicdo foi avisado e a policia contactada. A pena inicial, que seria de 20 anos de recluséo,
foi modificada para um periodo de um ano de exercicio medico probatério (Goldim, 2000).

A compreensdo de um homicidio piedoso iria mudar a historia da eutanasia na
Holanda. O ministro da justica recebeu cartas naquele periodo de médicos que afirmavam
terem cometido a mesma ac¢ao piedosa sob a solicitacdo de pacientes sob intenso sofrimento e
com doengas incuraveis. Um enorme movimento para refletir sobre o assunto € iniciado e se
concretiza em acbes como a criacdo da Society for Voluntary Euthanasia. Fundada no
movimento de apoio a Dra Postma, teve enorme crescimento e reconhecimento nos anos
seguintes. Muitos outros casos aconteceram e 0 movimento apoiado por varias parcelas da

sociedade, incluindo médicos, advogados, politicos, obtém um reconhecimento legal do
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direito a morrer com ajuda (Singer, 1994; Cohen-Almagor, 2004). Em 2001, a Camara
Superior Holandesa aprovou o projeto de lei da Eutanasia, denominado “Lei de Término de
Vida em Solicitacdo e Suicidio Assistido”. A Lei entra em vigor em abril de 2002. A Holanda
se torna o primeiro pais a aprovar a eutanasia (Goldim, 2005). A Bélgica segue 0 mesmo
caminho no ano seguinte (Anexo C).

O processo de secularizagdo na Holanda e na Bélgica, bem demonstrado desde a
década de 1960, tornou a questdo da qualidade de vida mais importante que outros valores,
sobretudo os de origem dogmatica (Cohen-Almagor, 2004). Ao longo das décadas a
influéncia religiosa declinou bastante. De uma maioria catélica na década de 1950, na década
de 90 j& predominavam ateus e agndsticos (57 %) e os protestantes ja se equivaliam aos
catdlicos apostolicos romanos. Em censo recente, a tendéncia € de aumento do grupo sem
filiacdo religiosa (67%) (KNMG, 2017). A Holanda ja é considerada um dos paises menos
religiosos do mundo. Se o PSV tem um pilar muito forte no aspecto divino da vida, hd uma
perda do valor dessa argumentacdo no debate naqueles paises. Uma visdo secular moral
estava estabelecida. A qualidade de vida percebida é o mais importante.

O individuo é livre em seu pensamento e respeitado em seus valores (obviamente,
desde que ndo cause dano a outros). As diretivas antecipadas de vontade sdo muito
estimuladas. E h& que se ressaltar que os médicos holandeses se recusaram a participar do
movimento eugenista durante a segunda grande guerra mundial. A compreensao era de que 0
Estado ndo deveria intervir na vida das pessoas.

Ja se discutia desde a década de 1960 a questdo do paternalismo médico frente ao
avanco das ciéncias da saude. A possibilidade de pacientes estarem sendo vitimas do poder
médico levou a discussao para o que, de fato, estaria no melhor interesse dos pacientes. O
avanco da biotecnociéncia ja era questionado em seus limites. E, desde o caso Postma, e
dezenas de outros subsequentes, o limite de significacdo da vida em doencas incuraveis e/ou
sob sofrimento incortornavel, entrou progressivamente no debate. Entretanto, € um marco na
assisténcia em saude na Holanda a boa relacdo com o médico de familia. Uma relacdo de
confiancga, solidificada nos anos e anos de acompanhamento. O médico conhece bem cada
caso. As demandas de cada enfermo sdo singularizadas numa biografia e percepcao individual

do adoecimento e significagdo existencial.

Entre o caso Postma e a legalizagdo da eutanasia voluntaria se passaram 30 anos. Uma
saida encontrada em 1990 pelo Ministério da Justica e a Royal Dutch Medical Association foi

estabelecer uma notificacdo formal (o médico teria de preencher extenso formulario que seria
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analisado por um promotor que definiria a punibilidade). A imunidade do médico poderia ser
assegurada caso alguns critérios fossem cumpridos. Aquele modelo de tolerancia a que nos
referimos anteriormente estava definitivamente incorporado. Goldim (2000) cita os critérios a

que nos referimos (no Anexo C estas condicdes estdo detalhadas):

e Deve haver sofrimento fisico e/ou mental que seja inaceitavel ou insuportavel,

e A solicitacdo deve ser voluntaria e por um paciente adequadamente informado;

e O desejo de morrer deve ter alguma duracéo (na lei em vigor desde 2002, a duragéo
citada deve ser de um més ou maior; exce¢es a situacGes dramaticas, quando a
evolucgéo da doenga néo permite qualquer adiamento da deciséo);

e A opinido de outro médico é obrigatoria.

Os dados da Comissdo Federal de Controle e Avaliacdo da Eutanasia na Bélgica podem nos
fornecer dados para reflexdo. O ultimo relatdrio (Septieme rapport aux chambres 1égislatives)
é referente aos anos de 2014 e 2015. No primeiro ano de legalizacdo na Bélgica, 259 casos
foram registrados. Os nameros crescem todos os anos. Em 2015 foram registrados 2022
casos. Em relacdo ao relatério de 2012 e 2013, foi registrado um aumento de 21,9 % (Gréafico
A). Em comparacdo com a Holanda, o nimero é bem inferior em todos os anos de
comparagdo (Gréafico B). A Bélgica tem uma divisdo cultural e politica importante: as
chamadas comunidades flamande e francesa. De fato, convivem no mesmo pais, mas as
diferencas alcancam até a reflexdo nos dados estatisticos das eutanasias naquele pais. Tanto
na comunidade flamande belga como na Holanda, a prevaléncia da eutanasia é maior nesses
grupos. Muito maior. A Holanda tem 6 milhoes a mais de habitantes. E, na Bélgica, a
comunidade flamande é bem maior que a francesa. Uma parte da explicacdo vem destes
nameros.

A outra remonta a secularizacdo a que nos referimos acima, e que ndo teve 0 mesmo
impacto na comunidade francesa da Bélgica. O ateismo e o agnosticismo sdo menos
prevalentes que na Holanda. E o catolicismo romano ainda predomina sobre o protestantismo.

Acreditamos serem dois fatores importantes para a diferenca referida.

No grafico seguinte a evolugdo do nimero de declaracdes de eutanasia na Bélgica de
2002-2003 a 2015. Para visualizarmos melhor a diferenca entre as comunidades belgas
citadas, no relatorio de 2014-2015, no total de 3.950 casos, apenas 798 corresponderam a
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comunidade francesa. As questBes culturais e religiosas indicam uma forte tendéncia a

influenciar a estatistica em quest&o.

Grafico A - Declaragdo de Eutanésia na Bélgica.

Declara¢ao de Eutanasia 2002-2015-
Bélgica

2500

2022

1500

1000

500 -

2002-2003

Fonte: Comission fédérale de Contrdle et d"évaluation de I"euthanasie.
www.belgique.be/santé/euthanasie. 2016. Adaptacdo do grafico da pagina 14 do relatério. A primeira
coluna corresponde aos anos de 2002 e 2003. Em seguida, a sequéncia vai até o ano de 2015.
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Gréfico B: Declaragdo de Eutanasia na Bélgica. Comparacdo com a Holanda.

ANo HOLANDA BELGICA
2010 3.136 953
2011 3.695 1.133
2012 4.188 1.432
2013 4.428 1.807
2014 5.306 1.928
2015 5.570 2.020

Fonte: Comission fédérale de Contréle et d"évaluation de I"euthanasie.
www.belgique.be/santé/euthanasie. Belgique, 2016. Reproducéo do gréfico da pagina 14 do relatoério.

O aumento no numero de casos vem sendo explicado pela maior transparéncia e
seguranca do sistema, ou seja, é notério que havia subnotificacdo por receio de punic¢do. O
viés econdémico € descartado a priori, dado o sistema universal de salde nestes paises. Ha

guestionamentos em alguns pontos e, temos que admitir, sdo passiveis de melhor avaliacao:

1. O controle adequado da dor: de fato, todos os recursos foram utilizados e no manejo
técnico impecavel? A dor ndo tem somente um componente fisico. Os poetas falam de
tantas dores, incluso a atormentacdo existencial. Como mensurar tamanhas
subjetividades? Como ter a certeza da incontornabilidade do quadro?

2. Sofrimento psiquico: em 5 % dos casos do relatério havia somente sofrimento
psiquico. Sdo considerados pela legislacdo da eutanasia como componentes desta
categoria: a soliddo, a desesperanca, perda de autonomia, perda da dignidade,
desespero de perder a capacidade de relacdo com as pessoas e 0 mundo. Os 5 %,

corresponderam a 197 pessoas em dois anos.

Acreditamos, sim, que as sociedades tém pouca sensibilidade aos dramas existenciais.
Um nddulo no corpo ¢ algo palpéavel, realizavel como uma verdade, e serad reconhecido como

a doenca que estd ameacando a existéncia. Um cancer no pancreas com metastases para o
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figado e o pulmé&o: a degenera¢do do corpo escancara a fragilidade da vida. O cancer esta 14,
parasitando o hospedeiro humano. Novamente: como mensurar, em cada caso, 0s imbréglios
existenciais que deslegitimam a vontade de continuar vivendo? N&o temos duvidas quanto a
estes cancros “invisiveis” que esmorecem a energia da vida. Em cada um a vida é singular.

No pressuposto do respeito a autonomia, em atuar no melhor interesse do padecente
que ndo suporta o calvario, o tormento em que se transformaram os dias de vida...sim,
podemos entender os nimeros revelados no relatorio belga, e compartilhar a nogdo de que
ajudar alguém a morrer faz parte do ato médico, no designio que a compaixdo nos pertence;
gue somos mais que 6rgaos, tecidos, células, e uma face no mundo.

Um filtro importante nos sistemas destes dois paises é a presenca do médico de
familia, acompanhando por décadas cada caso. O conhecimento da biografia do enfermo e a
singularidade de tal sofrimento podem ser percebidos por este profissional como sendo, de
fato, insuportavel para o paciente. Como o sistema para autorizacdo da eutanasia demanda a
consulta de uma segunda opini&o, a escuta eventual de especialistas de determinada patologia,
criam-se filtros de seguranca. A situacdo dos casos psiquiatricos também é de grande
preocupacdo e deve suscitar muito debate e reflexdo. Como julgar tais casos? Qual a
capacidade de julgamento de determinados casos com transtornos mentais?

Os casos mencionados no ultimo relatério (2014-2015) mostram que o cancer terminal
é a principal demanda por eutanéasia (67,7 % de todos os casos), seguida por doencas crénico-
degenerativas, como a Esclerose Lateral Amiotrofica, a doenca de Parkinson e a Esclerose em
placas. Os octagenarios corresponderam a principal faixa etaria do relatorio, com 27,6 % dos
casos. Interessantemente, houve 14 pacientes com 100 anos ou mais submetidos a eutanésia
ativa. De todos os casos reportados no periodo, apenas um teve a necessidade de avaliagcdo
mais criteriosa por parte da comissdo, ndo tendo resultado, contudo, em confirmacdo de
violacdo de qualquer natureza. Em 67 pacientes a eutanasia foi praticada em pacientes
inconscientes e a legitimacao ocorreu por pedido prévio em diretiva antecipada de vontade
(Belgique, 2016).

Embora consolidado nestes paises, hd que se buscar sempre o aperfeicoamento nas
avaliacOes e legitimagdes dos pedidos. A dindmica da melhora técnica da medicina e de todas
as areas envolvidas no cuidado tem de ser considerada. Os cuidados paliativos crescem em
qualificacdo e sdo de suma importdncia na abordagem destes enfermos com doengas
limitantes e progndstico reservado. Pelo relatério, em apenas 50,2 % dos casos houve a
avaliacdo por uma equipe de cuidados paliativos especializada. Temos a certeza que € um

ponto a ser melhorado, e que dara maior seguranca nas decisoes.
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Segue um resumo de aspectos culturais, socioldgicos e antropoldgicos importantes que

conduziram a legalizacéo da eutanasia voluntaria na Holanda e Bélgica:

Modelo liberal;

e Cultura da transparéncia;

e Respeito absoluto da autonomia individual,

e Modelo médico de familia muito disseminado;
e Receptividade a pluralidade de visoes;

e Secularizacdo nas ultimas décadas;

e Sofrimento desnecessario devera ser evitado;

e Apoio da populagédo (80-90 %)

O caso Postma é um exemplo para refletirmos sobre a hipocrisia na realizacdo dos valores
de uma sociedade. Alguma representacdo sempre ocorrerd em todos os circulos de
convivéncia humanos. Se a Holanda e a Bélgica evoluiram para uma percepcao diferente de
quase todo o mundo, ndo nos cabe um julgamento precipitado. Cada cultura tem seu tempo de
evolucdo e influéncia historica. Todavia, ndo podemos nos aprisionar em dogmas para a
justificacdo de comportamentos muito questionaveis.

Podemos incluir aqui as vidas mantidas artificialmente nas UTIs, sem interagdo com o
mundo, sacrificadas em nome de nossa desatualizacdo moral. Vemos que a questdo é
complexa. Sabemos que ndo existe uma resposta pronta para as sociedades plurais. A
biotecnociéncia nas UTIs hodiernas tem gerado uma tensdo em varios niveis (moral, juridico,
econdmico, espiritual). Vimos que cada vez mais 0s casos de eutanasia ocorrem em domicilio
e casas de repouso. Nos casos hospitalares, é rara a ocorréncia nas UTIs. Os casos de
patologias em fase terminal ndo internam habitualmente nas UTIs. Os casos agudos que vao
para as UTIs, e evoluem com quadro irreversivel, com perda da consciéncia, dependem da
existéncia de uma diretiva antecipada de vontade. Ndo havendo tais diretivas, a eutanasia
ativa ndo pode ser realizada. Eis um problema para o mundo discutir, haja vista 0 aumento de
casos como estes suportados artificialmente. E é crescente o nimero destes pacientes com
perda irreversivel das funcdes cognitivas.

Nas UTlIs os aparelhos fazem a sua parte. Cabe aos agentes morais refletirem esse

imbroglio e deliberarem com coeréncia. De fato, 0s holandeses e belgas talvez se perguntem:
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porque 0s outros paises ndo avangaram em algumas questdes sociais tdo sensiveis, incluindo a

eutanasia voluntaria? A questdo ndo é simples e sabemos: cada civilizagdo tem seu tempo.
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7. CUIDADOS PALIATIVOS E O MORRER COM DIGNIDADE

Quase nonagenario, o Sr. Ribamar, teve uma vida de muitas realizagdes. Constituiu familia,
trabalhou, deixou um legado literéario. A doenca de Alzheimer Ihe foi limitando a consciéncia
e demais capacidades funcionais. Internado para tratamento de uma infec¢do aguda,
necessitou de cuidados intensivos numa UTI. Passados dias e semanas internado, perdera
acentuadamente sua funcionabilidade: consciéncia minima, perdera definitivamente a
capacidade de degluti¢do (fora instalada uma sonda diretamente no estdmago, gastrostomia),
respirava por uma sonda de tragueostomia, necessitava de oxigénio continuo. Pernas e
bragos atrofiados, quase sem nenhum movimento. Em consenso com a familia, decidimos
ndo mais instituir procedimento invasivos, instituimos e documentamos no prontuario ONR.
Asseguramos controle dos sintomas e cuidados com a familia, incluindo a elaboracéo do luto
antecipatorio. Juntos, procuramos respeitar a biografia do padecente e seus desejos
previamente manifestados de que ndo desejaria viver sem estar participando das relagdes.
Numa manha tranquila, fui avisado por um dos profissionais que cuidavam do mesmo, que
sua respiracdo estava fraca. De fato, com o rosto sereno, sua respiragdo e seu coragdo
estavam em seus Ultimos momentos. Ndo procedemos a medidas de reanimacdo cardio-
pulmonar. Estdvamos ao lado. Segurdvamos sua mao. Respeitamos a condi¢do humana.

(O Hospital no Caminho- Casos e Reflexfes- J. Andrade)

Inicialmente, os cuidados paliativos eram restritos, principalmente, ao alivio da dor no
cancer terminal. Cicely Saunders funda o St. Christopher’s Hospice em Londres, em 1967.
Ali os pacientes em fase final de vida encontram alivio da “dor total”, em suas dimensdes
fisica, psicologica, social e espiritual. O cuidado paliativo afirma a vida, defende o processo
de morrer com dignidade, como um processo natural da linha existencial. Ndo ha a intencao
nem de acelerar ou prolongar o processo de morrer. Integrando a equipe multiprofissional ao
cuidado integral do enfermo, amparando a familia no enfrentamento do adoecimento e do
luto, procuram dignificar a vida.

E certo que a proposta dos Cuidados Paliativos (o termo paliativo deriva do latim
pallium, um manto usado pelos peregrinos durante suas viagens em direcdo aos santuarios
para protegé-los das intempéries) se aplica em casos como o do Sr. Ribamar. Sem emitir sons,
restrito ao leito, quadro demencial avancado, perda definitiva da degluti¢do. Perda funcional
importante. Podemos fazer muito por estes pacientes. Proporcionar uma abordagem
legitimamente digna se contrapfe & obstinacdo terapéutica e ao paradigma de negacdo da
morte e/ou sua percepcdo como um fracasso terapéutico. E importante salientar a abrangéncia

dessa area de atuacdo, ndo restrita a pacientes em processo ativo de morte.

Assim a Organizagdo Mundial de Satude definiu em 2002 os Cuidados Paliativos:
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“Abordagem terapéutica que visa melhorar a qualidade de vida de pacientes e seus familiares
que enfrentam problemas decorrentes de uma doenca grave, ativa, progressiva (que ameaca a
vida), através da prevencao e alivio do sofrimento, com identificacdo precoce, avaliacdo
adequada e tratamento impecavel dos problemas ndo so fisicos, mas também os psico-sociais

e espirituais” (apud Carvalho e Parsons, 2012:26)

No novo CEM, no Brasil, no capitulo I, inciso XXII, h4& um posicionamento neste
ponto:

“Nas situagOes clinicas irreversiveis ¢ terminais, o médico evitara a realizagdo de
procedimentos diagndsticos e terapéuticos desnecessarios e propiciara aos pacientes sob sua

atencdo todos os cuidados paliativos apropriados” (CFM, 2010).

Jodo Paulo 11, na “Declaracdo sobre a Eutanasia”, posiciona a Igreja Catélica quanto

aos cuidados em enfermos:

“Aqueles que exercem profissdes destinadas a cuidar da saude publica, nada hao-de
negligenciar para colocar ao servi¢co dos doentes e dos moribundos toda a sua competéncia;
mas lembrem-se de lhes prestar também o conforto muito mais necessario de uma bondade
imensa e de uma ardente caridade. Um tal servico aos homens é também um servico prestado
a Cristo Senhor (Vaticano, 1980).”

Nas UTIs € crescente 0 nimero de pacientes que evoluem com cronificacdo de suas
disfungdes organicas. O avan¢o no conhecimento na medicina intensiva tem proporcionado a
recuperacdo da maioria dos pacientes. No entanto, uma parcela menor, mas altamente
expressiva, com elevado impacto social e econdmico, evolui com sequelas importantes e, em
muitos desses casos, com diagnostico de terminalidade (Sales Junior, 2006).

O aumento da longevidade em muito tem contribuido para este quadro. O mais
preocupante € como estes pacientes estdo morrendo e o cuidado multidisciplinar que esta
sendo oferecido. Presenciamos nestas quase trés décadas em unidades de terapia intensiva, um
processo de morrer mal elaborado. E factivel imaginar que ninguém queira morrer numa UT].
Mas, sendo inexoravel este acontecimento, que seja proporcionada uma morte digna. Os
cuidados paliativos (CP) ainda sdo frequentemente mal compreendidos pelos profissionais de
saude. O cuidar pleno de alguém que apresenta uma doenca cronica e prognostico reservado,

algumas vezes com a morte esperada para alguns dias, semanas ou meses, requer um
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conhecimento amplo da condi¢cdo humana; muito além do conhecimento técnico e do controle
adequado dos sintomas. Ha que se cuidar do enfermo e de toda a familia. Ha que preparar a
equipe multiprofissional e cuidar da mesma. Néo é tarefa simples lidar com o sofrimento e a
finitude. Mudar o paradigma de uma medicina salvadora de vidas para um modelo de oferecer
0 melhor para aquele paciente.

Proporcionar uma boa morte, quando ndo é mais possivel a cura de determinada
doenca, é um ato de dignidade e amor. Sem apressar 0 processo de morte e também sem
prolongamentos futeis. O ambiente altamente tecnolégico das UTIs proporciona a
possibilidade do uso desmesurado da tecnologia. A distanasia e a futilidade terapéutica sdo
expressdes dessa questdo. A area de estudos dos Cuidados Paliativos (CP) envolve a bioética
em muitas decisdes de final de vida. Ambas possuem uma interface de colaboracdo que tem
ajudado a lidar com decis6es importantes nas UTIs.

Os CP devem se iniciar precocemente, logo que identificada a doenga com evolugao
crbnica e prognostico reservado. Como mostrado no grafico abaixo (fig. 1), o
acompanhamento paliativo devera ser concomitante ao tratamento restaurativo ou curativo.
Quando ndo ha mais indicacdo de tratamento curativo, entramos na fase de cuidado paliativo
pleno. Nas UTlIs frequentemente temos um quadro que evoluiu em curto periodo de tempo
para a impossibilidade terapéutica e os paliativistas s&o chamados para o controle adequado
da dor com opidides fortes, controle mais amiude de outros sintomas e discussao de limitacao
terapéutica; além de estabelecer boa comunicacdo com familiares e equipe multidisciplinar. E
um complexo e belissimo trabalho.

Que nédo deve ser postergado. A cultura dos Cuidados Paliativos se desenvolve para
transpor o pensamento de alguns que quando ndo se ha mais nada a fazer, os paliativistas
resolverdo. Um reducionismo do que representa esta area de atuacdo e ainda uma expressao
de nossa pouca intimidade com as questdes de fim de vida, com o sofrimento humano e nossa
natureza em toda sua plenitude. Pacientes em acompanhamento com especialistas nesta area
costumam ter menor ndmero de internacdes, sdo menos submetidos a procedimentos
invasivos, e ndo vivem menos em funcéo disso. Suas vidas sdo qualificadas, com respeito as
preferéncias do enfermo, e o0 méximo de transparéncia em relacdo a finitude (Gawande,
2014).
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Figura. 1- Cuidados Paliativos e evolucdo da doencga.
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Fonte: Adaptado de World Health Organization (1990).

O Brasil estd no 38° lugar em qualidade de fim de vida em ranking publicado pela
revista “The Economist” (organizado pela consultoria britanica Economist Intelligence Unit —
EIU) em 2010. Estamos atrasados em relacdo a Europa e América do Norte. Mas ha um forte
movimento educacional em nosso pais, cursos de especializacdo, criagdo de servicos de
cuidados paliativos, Uma mudanca cultural esta em curso. Demandam uma politica nacional
cada vez mais forte, aumentando 0 acesso aos pacientes e treinamento de equipe
multidisciplinar.

Recente resolugdo do CFM vem contribuir para uma preocupacdo do processo de
morrer nas UTIs, em casos irrecuperaveis. A Resolucdo 2.156/16, do CFM estabelece 0s
critérios de admissdo e alta em unidade de terapia intensiva, visando nortear as decisdes na
selecdo de pacientes para ocupacdo desses leitos (CFM, 2016). H& uma questdo técnica, mas
também hé critérios éticos envolvidos. Aqui reforcariamos a questdo da ponderacéo, do bom
senso. Esta resolucdo cita no ultimo topico critérios de admissao: “pacientes com doenca em
fase de terminalidade, ou moribundos, sem possibilidade de recuperacdo. Em geral, esses
pacientes ndo sdo apropriados para admissdo na UTI (exceto se forem potenciais doadores de
orgdos). No entanto, seu ingresso pode ser justificado em carater excepcional, considerando as
peculiaridades do caso e condicionado ao critério do médico intensivista” (Ibid, 2016). Ou
seja, pacientes sem possibilidade de recuperacdo deveriam passar pelo processo de morte em
outros ambientes hospitalares, preferencialmente ao lado de seus entes queridos e recebendo
0s cuidados paliativos apropriados. Desta forma, esgotadas as possibilidades de tratamento

curativo ou restaurativo, idealmente estes pacientes devem receber alta para uma unidade de
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cuidados paliativos. Ndo havendo esta unidade especifica, uma enfermaria, um quarto, uma
unidade semi-intensiva, ou outra igualmente apropriada. Estamos aqui falando novamente de
uma ética do cuidado. Os cuidados paliativos resgatam muito do que entenderiamos de uma
abordagem humanizada. E seu conceito ressalta muito das questdes bioéticas relacionadas ao
processo de morrer, incluso os relacionados ao tratamento intensivo.

Nossa tese ndo poderia discordar que este € um caminho de construcdo de valor para
uma morte digna. Uma morte como prevista pelo poeta grego Cratinos, como a percebida pelo
imperador Augusto, como Francis Bacon se refere a boa morte (suave, cercada de cuidados).
Como todos desejam. Entretanto, o que diriam estas pessoas quando confinadas nas UTIs
contemporaneas? Como o professor Léo Pessini afirma: “as catedrais modernas do
sofrimento” (Pessini, 2009; 1). O que diriam quando perdem sua autonomia e maguinas
sustentam a todo vapor seus o6rgdos dissociados de uma Idgica de existir? O tempo de morrer
passa a ser ditado pela tecnologia e pela ilusdo da imortalidade. E se ndo desejassemos mais
viver? Poderiamos ter o direito de morrer? Sim, temos esse direito, sem abreviacGes
intencionais. Entendemos que ha casos que demandam uma reflexdo singular. Que ha casos
em que pode ser legitimo o pedido de antecipacdo do morrer, face a degradacdo extensa do
corpo por determinada doenca, seja por uma vida ja legitimada na percepcdo do préprio. Seja
porque ndo desejaria viver sem perspectiva, ou existir para 0s outros; nao ser, aprisionado a
maquinas ou a nossa dificuldade de entender a singularidade. Nada tira a legitimidade dos
cuidados paliativos.

Como paliativista e intensivista me permito estas reflexdes. Ousaria afirmar que a
abreviacdo do morrer em casos especificos fara parte desta especialidade que cresce em nosso
pais e no mundo. Nada sem o filtro paliativo. Nada sem o filtro bioético [0 uso das
ferramentas da bioética]. Nada sem o aprofundamento destas reflexdes. Novas situacoes estdo
surgindo e o mundo precisa se atualizar, a biotecnociéncia desafia a bioética de fim de vida.
Tal atualizacdo ndo implicara em depreciacdo da vida, mas, ao contrario, sua percepcao
singular; com coeréncia, proporcionalidade, respeitando os preceitos morais e legitimando a
vida. Acompanhar com dignidade o processo de morrer envolve toda essa reflexdo e

construcdo de valor.
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8. CONSIDERACOES FINAIS

Este cenario biotecnocientifico nas UTIs vem desafiar concepcdes arraigadas de vida e
morte; intensificar o debate sobre o direito de viver, incluso o de morrer; impostos por uma
biotecnociéncia em que 0 homem se empenha por caminhos supostamente melhores. Estaria a
biotecnociéncia a disposicao da racionalidade, visando um movimento de transformacao dos
seres e processos Vvivos para um bem-estar geral? O uso desta tecnologia avancada nas UTIs
tem comprometido sua legitimidade para a melhoria da sociedade. De fato, o avanco da
ciéncia tem revelado muito das faces da humanidade.

Nas UTIs a questdo ganha especial consideracdo. Afinal, estamos em um cémpito entre
0 bem e 0 mal. O uso obstinado das tecnologias, numa idolatria a maquinas, numa iluséo da
obstrucdo da morte, tem gerado o que chamariamos de sofrimentos inéditos, extraordinarios.
Nossa fascinacio em salvar vidas tem gerado danos a muitos pacientes. E inslito, sem
duvida, estar mantido vivo, por dezenas de maquinas sofisticadas, calibradas para multiplicar
esses ‘“quase mortos”, e assegurar o maximo de sofrimento. Os corpos gemem, sangram €
resistem. As bombas mecéanicas empurram o sangue, o filtram, e o devolvem ao corpo inerte.

O caso da octagenéria que inicia esta tese, a sra M. Dante, é um exemplo paradigmético
dessa area de penumbra do uso da biotecnociéncia e suas consequéncias. Um terreno
importante pra avancarmos na reflexdo técnica da medicina em conjuntos com as ferramentas
da bioética. Caso contrario, poucos seguirdo pela face do uso beneficente da tecnologia. E a
Sra Neuza, o Sr. Silva Torquato, a Sra Dinalva, e as centenas de mortos ou “quase-mortos”
gue tem o intensivista de lidar e ir nas visceras do problema e de toda angustia humana. Esses
sofrimentos de natureza ampla e que nos fazem ter de atualizar os limites da eticidade do
exercicio biomédico sob essa realidade tecnofilica e com intenso impacto na percepcao social
do valor destes supostos avancos.

Em ética global, humanistica, os ditos progressos cientificos devem estar na suposicao
da melhoria das condicdes gerais; a servico de uma sociedade com menos assimetrias e com
melhor gestdo das vulnerabilidades. Nas UTIs esse desafio é premente e demanda
atualizacbes. Em uma medicina de producdo, onde os hospitais estdo sob a pressdo do
mercado, citaria uma colocagdo de Edgar Morin (2014: 95): “o quantitativo elimina o

qualitativo. Sob a pressdo tecnoecondmica, 0 humanismo encontra-se em regressao”.

Assegurar a autonomia e o melhor interesse para 0s pacientes nestas unidades € um

destes desafios urgentes e complexos. Quase todos nos iremos morrer em um hospital e
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nossas doengas serdo priorizadas. Sim. O ser que alberga um tumor ou uma infecgdo é um
meio para legitimar os avancos da ciéncia. O uso desmesurado do arsenal terapéutico quase
sempre ndo contempla o desejo do padecente. Doencas afetam o corpo e desarrumam a linha
de sustentacdo de nossa razdo pratica. O que seria para aliviar 0 homem de suas intemperies
no corpo, afirma mais uma contradicdo do homem: a tecnologia intensificando o sofrimento.
Estas décadas recentes mostraram a manipulacdo enviesada da técnica, sob premissas
questionaveis (a mais iluséria e perigosa sendo o delirio de imortalidade). E - parece mesmo —
gue numa sociedade hedonista a morte interrompera nosso suposto prazer de existir.

O prolongamento de vidas nas UTIs nos remete a essa insalubridade humana. Sob nova
roupagem, o paternalismo médico circula nas decisGes em fim de vida. A autonomia, ja
frequentemente comprometida no ambiente intensivo, tem seus limites definidos e atualizados
contra a vontade do protagonista ou o responsavel legal. Desejar a morte pode causar grande
estigmatizacdo do comportamento, afrontar questdes culturais, um estado supostamente laico,
a onipoténcia do saber médico. Individuos perdem sua identidade e legitimidade como
agentes morais. Suas vidas serdo manipuladas e seus corpos invadidos.

A ndo introducdo de dispositivos invasivos ou a suspensdo de medidas de suporte
artificial nas UTIs demanda uma comprensdo adequada de todo o cenério, incluso as tensdes
juridicas e de protecdo a dignidade. Desligar aparelhos de suporte artificial nas UTIs pode
estar dentro deste sentido de protecdo; de um agir coerente, prudente; singularizando cada
caso. Acreditamos poder ser legitimo o desejo de pedir ajuda para morrer. Entendemos que o
valor percebido de existir € singular, humano, e deve ter a escuta e o olhar de quem assiste;
sem julgamentos répidos, com alteridade, resiliéncia, empatia, virtudes dos sé&bios que
compreenderam a vida e a morte. A limitacdo terapéutica ja € uma realidade nas UTIs
brasileiras e tem amparo ético e legal. Todavia, ainda hd muita resisténcia, e a obstinacdo
terapéutica promove um cenario distanasico. Ndo é somente o questionamento da vida que
vale a pena ser vivida, mas o limite tecnoldgico e a percepcdo de dignidade. Se os pacientes
perdem sua poténcia do exercicio da moralidade, cabe aos profissionais de saude refletir a
todo 0 momento o que podera estar no melhor interesse do paciente. A morte podera ser uma

destas opgdes.

Um caminho de ampliagdo do cuidado em sua plenitude tem sido com os cuidados
paliativos. Area de atuacdo em grande expansdo em todo 0 mundo. Um de seus principios é
ndo antecipar e nem adiar a morte. Na plenitude a que nos referimos esta contemplado um

trabalho multiprofissional e com grande reflexdo na condi¢do humana. Nas UTIs pacientes ja
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sdo submetidos a retirada de procedimentos invasivos e cuidados com analgesia e controle
rigoroso dos sintomas mais amiude. Mesmo com a introducdo dessa area de atuagdo, algumas
tensdes éticas de fim de vida permanecem. Em muitos casos, ja ndo percebemos uma
existéncia, e consideramos irrecuperaveis os danos fisicos, incluindo lesGes encefalicas,
estados de coma irreversiveis, e ndo parece haver qualquer justificativa a manutencdo de um
corpo, sem qualquer perspectiva de qualificar-se como pessoa, de interagir, de viver. E
quando a limitacdo terapéutica ndo parece ser suficiente. Ndo existe mais vontade, uma
pessoa. Um ser com desejos, liberdade de escolhas, satisfazendo seu plano de vida (Dias,
2015). Um corpo, apenas um corpo. Maquinas adiam o inevitavel. Assim, de uma forma ou de
outra, humanamente negamos a finitude. Negamos a morte. A biografia foi escrita. A familia
ja elaborou o luto antecipatorio; e talvez tenhamos que esperar mais alguns dias, semanas ou
meses. Encurtar o morrer, ainda nestes casos, seria uma violacdo juridica e uma violacdo do
valor intrinseco da vida em nosso pais e em quase todo 0 mundo.

A tecnologia estaria obscurecendo nossa percepcdo da singularidade do viver, da
validacdo do que designariamos de existéncia? Aqui identificamos uma ladeira escorregadia
na abordagem bioética. Ndo entendemos que o filtro paliativo (Pessini, 2010) possa
solucionar todos os casos, em especial nas UTIs. Pacientes permanecem mantidos
artificialmente nas UTIs por tempo indeterminado; com quadros que estdo evoluindo
inexoravelmente para a morte; sob cuidados paliativos; sob limitagdo terapéutica. Lembramos
aos leitores o quadro da Sra M. Dante que inicia esta tese. Chegamos a fronteira sensivel da
limitacdo terapéutica. Em alguns casos, como o desta senhora, o paciente somente depende de
um respirador artificial. Se desligarmos o mesmo estaremos cometendo homicidio na
legislacdo brasileira, com eventual atenuante por atuacdo compassional. Todavia, qual a
legitimacdo de manter artificialmente estes corpos sem qualquer possibilidade de
recuperacdo? Existem lacunas nos cuidados paliativos com forte interface com a bioética de
fim de vida. Questbes que estdo sendo postas no cenario altamente tecnologico de
manipulagéo de vidas nas UTIs hodiernas.

Como vimos, hd um namero crescente de casos que demandam que nos reatualizemos
técnica e eticamente. Estariam “vivos” alguns destes casos? A morte encefalica ja ndo é mais
suficiente para definirmos a inviabilidade definitiva da vida. Temos de evoluir no
aprimoramento técnico e moral dos “quase mortos”. Estes, que, em realidade, em muitos
casos estdo mortos em qualquer concepcdo minimamente razoavel da concepcdo de vida.

Certamente, muitos médicos prefeririam para si 0 diagndstico de morte encefalica a estar na
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situacdo de um “quase morto” numa UTI. Esse “quase” remonta a um abismo interminavel,
onde nosso corpo, biografia, valores, vdo se soltando em partes; desintegrando o que fomos.
Uma morte indecente. Sdo de uma tristeza profunda essas casas de tortura, de desfacelamento
de significados. Temos a convicgdo que esses imprompeérios reverberam nos Vivos e Nnos
mortos. Os que ficam, os vivos, manterdo ou amplificardo o pavor da morte. E, como
intensivistas, compreendemos este espanto; e precisamos ressignificar o que fazemos.

Temos um longo caminho a percorrer no Brasil. Um trabalho de discussao e inser¢édo
mais amiude da morte no ensino, na cultura, na sociedade. Inserir a disciplina de bioética e de
cuidados paliativos nas universidades. Demonstramos 0 quanto ainda é pouco disseminada a
disciplina de bioética nas universidades brasileiras. Fomentar ainda mais a cultura dos
cuidados paliativos. Acreditamos que o reconhecimento da especialidade Medicina Paliativa
prevista pelo CFM para este ano (2017) serd um passo importante. Os cuidados paliativos tém
impulsionado as discussdes de fim de vida, incluso os aspectos bioéticos. Ainda o CFM
impulsiona muito a discussao bioética no Brasil quando emite a recomendacdo de que sejam
criados Comités de Bioética nos hospitais (CFM, 2015). De fato, mudangas culturais
demandam uma construcdo paciente e persistente de valores e sua constante demanda de
reflexdo nos cenarios singulares. Também a recomendacdo das Diretivas Antecipadas de
Vontade (CFM, 2012) devem ser refletidas e disseminadas. S&0 um importante instrumento
que pode ajudar no respeito a autonomia e no agir para 0 melhor interesse do paciente.

Avancar nas reflexdes sobre o morrer nos remete as questdes mais valorosas que
justificam o existir em sua plenitude. Legitima os avancgos tecnologicos dentro de uma
sociedade com uma pluralidade de valores, respeitando as diferentes perspectivas,
amplificando a percepcdo da singularidade. Sem o véu da hipocrisia perceberemos
progressivamente a imperativa urgéncia de conciliar a tecnicizac¢do, o suporte artificial nas
UTlIs, com a ressignificacdo da vida que vale a pena de ser vivida. Esta, na perspectiva do
paciente ou seu representante legal, e todos os envolvidos na responsabilidade desse
escrutinio sobre o tempo certo de morrer. O reconhecimento de nossa condigdo humana,
finita, amplifica o valor de todos os processos bioldgicos e existenciais: 0 nascer, 0 viver e 0
morrer. Se a legalizacdo do suicidio-assistido ou da eutanasia ativa é de um risco muito
elevado em nosso pais, ndo podemos nos abster de refletir o morrer nas UTlIs cada vez mais
tecnologicas, num cenario social de negacdo da finitude, do tempo de viver que
verdadeiramente corresponderia a uma existéncia de valor. E € inegavel que em todo o mundo
se ampliam as discussdes sobre o direito de morrer com ajuda (vide a expansao da legalizagéo

do suicidio assistido em varios paises).
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Os avancos diagnosticos e terapéuticos sdo extraordinarios; entretanto, ndo € a panaceia
para o desconforto humano de saber-se finito. E - como ja referimos - o prolongamento
artificial do funcionamento organico, sem qualquer perspectiva de recuperacdo, nao se
legitima para a compreensdo do existir, da pessoa, de algo no sentido de saber-se ser. A
medicina participa desta validacdo da vida. O encurtamento do morrer de forma passiva ou
ativa requer atualizacdo e maior debate académico e na sociedade. A bioética de fim de vida,
dada sua importancia na medicina tecnicista, nos faz a proposta de avancarmos nessa
compreensdo prudente, reflexiva, sobre o tempo certo do morrer, nesta contemporaneidade
plena de iluses. O melhor caminho no Brasil contempla os aspectos citados acima, incluindo
a ampliacdo da ética aplicada, transversalizagcdo humanistica no ensino universitario e nos
hospitais.

Mudar uma cultura no que supomos ser uma construcao de valor € um movimento que
desafia 0 melhor da humanidade. Somos mesmos capazes de construir valor neste mundo
altamente tecnolégico e vulneravel em sua sustentabilidade moral (quica de sua viabilidade
existencial no planeta)? O caminho € longo. Somente ndo podemos conceber o prolongamento
artificial, injustificavel em alguns casos, de vidas nas UTIs hodiernas como a metéafora de

uma sociedade moralmente desatualizada.
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ANEXO A - DIRETIVAS ANTECIPADAS DE VONTADE

RESOLUCAO CFM n° 1.995/2012 (Publicada no D.O.U. de 31 de agosto de 2012, Secéo |,

p.269-70) DispGe sobre as diretivas antecipadas de vontade dos pacientes.

O CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA, no uso das atribui¢des conferidas pela Lei n°
3.268, de 30 de setembro de 1957, regulamentada pelo Decreto n° 44.045, de 19 de julho de
1958, e pela Lei n® 11.000, de 15 de dezembro de 2004,

e CONSIDERANDO:

a necessidade, bem como a inexisténcia de regulamentacao sobre diretivas antecipadas de

vontade do paciente no contexto da ética médica brasileira;
a necessidade de disciplinar a conduta do médico em face das mesmas;

a atual relevancia da questao da autonomia do paciente no contexto da relacdo médico-

paciente, bem como sua interface com as diretivas antecipadas de vontade (grifo nosso);

que, na pratica profissional, os médicos podem defrontar-se com esta situacao de ordem ética

ainda ndo prevista nos atuais dispositivos éticos nacionais;

gue 0S NoVos recursos tecnolégicos permitem a adogao de medidas desproporcionais que
prolongam o sofrimento do paciente em estado terminal, sem trazer beneficios, e que

essas medidas podem ter sido antecipadamente rejeitadas pelo mesmo (grifo nosso);

CONSIDERANDO o decidido em reunido plenaria de 9 de agosto de 2012, RESOLVE: Art.
1° Definir diretivas antecipadas de vontade como o conjunto de desejos, prévia e
expressamente manifestados pelo paciente, sobre cuidados e tratamentos que quer, ou n&o,
receber no momento em que estiver incapacitado de expressar, livre e autonomamente, sua

vontade.

Art. 2° Nas decis6es sobre cuidados e tratamentos de pacientes que se encontram
incapazes de comunicar-se, ou de expressar de maneira livre e independente suas
vontades, o médico levara em consideragéo suas diretivas antecipadas de vontade (grifo

Nosso).

8§ 1° Caso o paciente tenha designado um representante para tal fim, suas informacdes serdo

levadas em consideracéo pelo médico.
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8 2° O médico deixara de levar em consideracéo as diretivas antecipadas de vontade do
paciente ou representante que, em sua analise, estiverem em desacordo com 0s preceitos

ditados pelo Cadigo de Etica Médica.

8 3° As diretivas antecipadas do paciente prevalecerdo sobre qualquer outro parecer ndo

médico, inclusive sobre os desejos dos familiares.

8 4° O médico registrara, no prontuario, as diretivas antecipadas de vontade que lhes foram

diretamente comunicadas pelo paciente.

8 5° N&o sendo conhecidas as diretivas antecipadas de vontade do paciente, nem havendo
representante designado, familiares disponiveis ou falta de consenso entre estes, 0
médico recorrera ao Comité de Bioética da instituicdo, caso exista, ou, na falta deste, a
Comissao de Etica Médica do hospital ou ao Conselho Regional e Federal de Medicina
para fundamentar sua deciséo sobre conflitos €ticos, quando entender esta medida

necessaria e conveniente (grifo nosso).

Art. 3° Esta resolucdo entra em vigor na data de sua publicacéo.

Brasilia-DF, 9 de agosto de 2012
ROBERTO LUIZ D’AVILA HENRIQUE BATISTA E SILVA
Presidente Secretario-geral

http://www.portalmedico.org.br
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ANEXO B - MORTE ENCEFALICA

RESOLUCAO CFM n° 1.480/97

O Conselho Federal de Medicina, no uso das atribui¢es conferidas pela Lei n° 3.268, de 30
de setembro de 1957, regulamentada pelo Decreto n° 44.045, de 19 de julho de 1958 e,
CONSIDERANDO que:

a Lei n®9.434, de 4 de fevereiro de 1997, que dispde sobre a retirada de 6rgéos, tecidos e
partes do corpo humano para fins de transplante e tratamento, determina em seu artigo 3° que
compete ao Conselho Federal de Medicina definir os critérios para diagnostico de morte
encefalica;

que a parada total e irreversivel das fungdes encefélicas equivale a morte, conforme
critérios ja bem estabelecidos pela comunidade cientifica mundial (grifo nosso);

0 6nus psicoldgico e material causado pelo prolongamento do uso de recursos
extraordindrios para o suporte de func¢des vegetativas em pacientes com parada total e
irreversivel da atividade encefélica (grifo nosso);

a necessidade de judiciosa indicacdo para interrupcdo do emprego desses recursos;

a necessidade da adocdo de critérios para constatar, de modo indiscutivel, a ocorréncia
de morte (grifo nosso);

que ainda ndo ha consenso sobre a aplicabilidade desses critérios em criancas menores de 7

dias e prematuros,
RESOLVE:

Art. 1°. A morte encefélica sera caracterizada através da realizacdo de exames clinicos e
complementares durante intervalos de tempo variaveis, proprios para determinadas
faixas etérias (grifo nosso).

Art. 2°. Os dados clinicos e complementares observados quando da caracterizacdo da morte
encefalica deverdo ser registrados no "termo de declaracdo de morte encefalica” anexo a esta
Resolucao.

Parégrafo unico. As institui¢des hospitalares poderdo fazer acréscimos ao presente termo, que
deverdo ser aprovados pelos Conselhos Regionais de Medicina da sua jurisdicdo, sendo

vedada a supressao de qualquer de seus itens.
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Art. 3°. A morte encefélica devera ser consequéncia de processo irreversivel e de causa
conhecida (grifo nosso).

Art. 4°. Os parametros clinicos a serem observados para constatacdo de morte encefélica sao:
coma aperceptivo com auséncia de atividade motora supra-espinal e apnéia.

Art. 5°. Os intervalos minimos entre as duas avaliacdes clinicas necessérias para a
caracterizacdo da morte encefalica serdo definidos por faixa etaria, conforme abaixo
especificado:

a) de 7 dias a 2 meses incompletos - 48 horas

b) de 2 meses a 1 ano incompleto - 24 horas

c) de 1 ano a 2 anos incompletos - 12 horas

d) acima de 2 anos - 6 horas

Art. 6°. Os exames complementares a serem observados para constatacdo de morte
encefalica deverdo demonstrar de forma inequivoca (grifo nosso):

a) auséncia de atividade elétrica cerebral ou,

b) auséncia de atividade metabolica cerebral ou,

c) auséncia de perfusdo sanguinea cerebral.

Art. 7°. Os exames complementares serdo utilizados por faixa etéria, conforme abaixo
especificado:

a) acima de 2 anos - um dos exames citados no Art. 6°, alineas "a", "b" e "c";

b) de 1 a 2 anos incompletos: um dos exames citados no Art. 6°, alineas "a", "b" e "c".
Quando optar-se por eletroencefalograma, serdo necessarios 2 exames com intervalo de 12
horas entre um e outro;

c) de 2 meses a 1 ano incompleto - 2 eletroencefalogramas com intervalo de 24 horas entre
um e outro;

d) de 7 dias a 2 meses incompletos - 2 eletroencefalogramas com intervalo de 48 horas entre
um e outro.

Art. 8°. O Termo de Declaracdo de Morte Encefalica, devidamente preenchido e assinado, e
0s exames complementares utilizados para diagnostico da morte encefalica deveréo ser
arquivados no proprio prontuario do paciente.

Art. 9°. Constatada e documentada a morte encefélica, devera o Diretor-Clinico da
instituicao hospitalar, ou quem for delegado, comunicar tal fato aos responsaveis legais
do paciente, se houver, e & Central de Notificacdo, Captacio e Distribuicio de Orgéos a

gue estiver vinculada a unidade hospitalar onde o mesmo se encontrava internado (grifo
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Nosso).
Art. 10. Esta Resolugéo entrara em vigor na data de sua publicacéo e revoga a Resolucao
CFM n° 1.346/91.

Brasilia-DF, 08 de agosto de 1997.

WALDIR PAIVA MESQUITA

Presidente

ANTONIO HENRIQUE PEDROSA NETO

Secretério-Geral
Publicada no D.O.U. de 21.08.97 Pagina 18.227
IDENTIFICAQAO DO HOSPITAL

TERMO DE DECLARACAO DE MORTE ENCEFALICA
(Res. CFM n° 1.480 de 08/08/97)

NOME:

PAI:

MAE:

IDADE:_  ANOS___ MESES___ DIAS DATA DE
NASCIMENTO [/ |/

SEXO: M F RACA: A B N Registro Hospitalar:

A. CAUSA DO COMA

A.1 - Causa do Coma:

A.2. Causas do coma que devem ser excluidas durante o exame

a) Hipotermia () SIM () NAO

b) Uso de drogas depressoras do sistema nervoso central () SIM () NAO

Se a resposta for sim a qualquer um dos itens, interrompe-se o0 protocolo

B. EXAME NEUROLOGICO - Atencao: verificar o intervalo minimo exigivel entre as

avaliagdes clinicas, constantes da tabela abaixo:
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IDADE INTERVALO

7 dias a 2 meses incompletos 48 horas

2 meses a 1 ano incompleto 24 horas

1 ano a 2 anos incompletos 12 horas

Acima de 2 anos 6 horas

(Ao efetuar 0 exame, assinalar uma das duas opcdes SIM/NAO. obrigatoriamente, para todos

0s itens abaixo)

Elementos do exame neurologico Resultados

1° exame 2° exame

Coma aperceptivo ()SIM ()NAO ()SIM ()NAO

Pupilas fixas e arreativas ()SIM ()NAO ()SIM ()NAO

Auséncia de reflexo corneo-palpebral ()SIM ()NAO ()SIM ()NAO
Auséncia de reflexos oculocefalicos ()SIM ()NAO ()SIM ()NAO
Auséncia de respostas as provas caldricas ()SIM ()NAO ()SIM ()NAO
Auséncia de reflexo de tosse ()SIM ()NAO ()SIM ()NAO

Apnéia ()SIM ()NAO ()SIM ()NAO

C. ASSINATURAS DOS EXAMES CLINICOS - (Os exames devem ser realizados por
profissionais diferentes, que ndo poderéo ser integrantes da equipe de remocéo e transplante.

1 - PRIMEIRO EXAME 2 - SEGUNDO EXAME

DATA: / / HORA:___ .  DATA: / / HORA: .
NOME DO MEDICO: NOME DO MEDICO:

CRM: FONE: CRM: FONE:

END.: END.:

ASSINATURA: ASSINATURA:

D. EXAME COMPLEMENTAR - Indicar o exame realizado e anexar laudo com

identificacdo do médico responsavel.

1. Angiografia Cerebral 2. Cintilografia Radioisotopica 3. Doppler Transcraniano 4.
Monitorizacdo da presséo intra-craniana 5. Tomografia computadorizada com xenénio

6. Tomografia por emissdo de foton Unico 7. EEG 8. Tomografia por emissao de positrons 9.



127

Extracdo Cerebral de oxigénio 10. outros (citar)
E. OBSERVACOES

1 - Interessa, para o diagnostico de morte encefalica, exclusivamente a arreatividade
supraespinal. Consequentemente, ndo afasta este diagnostico a presenca de sinais de
reatividade infraespinal (atividade reflexa medular) tais como: reflexos osteotendinosos
("reflexos profundos"), cutaneo-abdominais, cutaneo-plantar em flex&o ou extensao,
cremastérico superficial ou profundo, erecéo peniana reflexa, arrepio, reflexos flexores de
retirada dos membros inferiores ou superiores, reflexo tonico cervical.

2 - Prova calodrica

2.1 - Certificar-se de que ndo ha obstrucdo do canal auditivo por cerumem ou qualquer outra
condicdo que dificulte ou impeca a correta realizacdo do exame.

2.2 - Usar 50 ml de liquido (soro fisioldgico, agua, etc) préximo de 0 grau Celsius em cada
ouvido.

2.3 - Manter a cabeca elevada em 30 (trinta) graus durante a prova.

2.4 - Constatar a auséncia de movimentos oculares.

3 - Teste da apnéia

No doente em coma, o nivel sensorial de estimulo para desencadear a respiracéo é alto,
necessitando-se da pCO2 de até 55 mmHg, fenbmeno que pode determinar um tempo de
varios minutos entre a desconexdo do respirador e o aparecimento dos movimentos
respiratorios, caso a regido ponto-bulbar ainda esteja integra. A prova da apnéia € realizada de
acordo com o seguinte protocolo:

3.1 - Ventilar o paciente com 02 de 100% por 10 minutos.

3.2 - Desconectar o ventilador.

3.3 - Instalar catéter traqueal de oxigénio com fluxo de 6 litros por minuto.

3.4 - Observar se aparecem movimentos respiratorios por 10 minutos ou até quando o pCO2
atingir 55 mmHg.

4 - Exame complementar. Este exame clinico deve estar acompanhado de um exame
complementar que demonstre inequivocadamente a auséncia de circulagdo sangiiinea
intracraniana ou atividade elétrica cerebral, ou atividade metabdlica cerebral. Observar o
disposto abaixo (itens 5 e 6) com relagéo ao tipo de exame e faixa etéria.

5 - Em pacientes com dois anos ou mais - 1 exame complementar entre os abaixo

mencionados:
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5.1 - Atividade circulatoria cerebral: angiografia, cintilografia radioisotdpica, doppler
transcraniano, monitorizacdo da pressdo intracraniana, tomografia computadorizada com
xendnio, SPECT.

5.2 - Atividade elétrica: eletroencefalograma.

5.3 - Atividade metabolica: PET, extracdo cerebral de oxigénio.

6 - Para pacientes abaixo de 02 anos:

6.1 - De 1 ano a 2 anos incompletos: o tipo de exame ¢é facultativo. No caso de
eletroencefalograma séo necessarios 2 registros com intervalo minimo de 12 horas.

6.2 - De 2 meses a 1 ano incompleto: dois eletroencefalogramas com intervalo de 24 horas.
6.3 - De 7 dias a 2 meses de idade (incompletos): dois eletroencefalogramas com intervalo de
48 h.

7 - Uma vez constatada a morte encefélica, copia deste termo de declaracdo deve
obrigatoriamente ser enviada ao 6rgéo controlador estadual (Lei 9.434/97, Art. 13).

http://www.portalmedico.org.br/resolucoes/cfm/1997



http://www.portalmedico.org.br/resolucoes/cfm/1997
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ANEXO C - REGULAMENTACAO DA EUTANASIA NA BELGICA

(A) Annexe 1 : 28 MAI 2002. - Loi relative a I’euthanasie

Article 1. La présente loi régle une matiere visée a 1’article 78 de la Constitution.
CHAPITRE I. - Dispositions générales.

Art. 2. Pour I’application de la présente loi, il y a lieu d’entendre par euthanasie 1’acte,
pratiqué par un tiers, qui met intentionnellement fin a la vie d’une personne a la demande de
celle-ci.

CHAPITRE Il. - Des conditions et de la procédure.

Art. 3. § ler. Le médecin qui pratique une euthanasie ne commet pas d’infraction s’il s’est
assuré que :

- le patient est majeur ou mineur émancipé, capable ou encore mineur doté de la
capacité de discernement et est conscient au moment de sa demande;

- la demande est formulée de maniere volontaire, réfléchie et répétée, et qu’elle ne
résulte pas d’une pression extérieure;

- le patient [majeur ou mineur émancipé] se trouve dans une situation médicale sans
issue et fait état d’une souffrance physique ou psychique constante et insupportable qui
ne peut étre apaisée et qui résulte d’une affection accidentelle ou pathologique grave et
incurable;

- le patient mineur doté de la capacité de discernement se trouve dans une situation
médicale sans issue de souffrance physique constante et insupportable qui ne peut étre
apaisée et qui entraine le décés a bréve échéance, et qui résulte d’une affection
accidentelle ou pathologique grave et incurable; et qu’il respecte les conditions et
procédures prescrites par la présente loi.

8 2. Sans préjudice des conditions complémentaires que le médecin désirerait mettre a son
intervention, il doit, préalablement et dans tous les cas :

1° informer le patient de son état de santé et de son espérance de vie, se concerter avec
le patient sur sa demande d’euthanasie et évoquer avec lui les possibilités thérapeutiques
encore envisageables ainsi que les possibilités qu’offrent les soins palliatifs et leurs
conséquences. Il doit arriver, avec le patient, a la conviction qu’il n’y a aucune autre
solution raisonnable dans sa situation et que la demande du patient est entierement
volontaire;

—_——————

2° s’assurer de la persistance de la souffrance physique ou psychique du patient et de sa
volonté réitérée. A cette fin, il meéne avec le patient plusieurs entretiens, espacés d’un délai
raisonnable au regard de 1’évolution de I’état du patient;

3° consulter un autre médecin quant au caractére grave et incurable de 1’affection, en
preécisant les raisons de la consultation. Le médecin consulté prend connaissance du dossier



130

médical, examine le patient et s’assure du caractére constant, insupportable et inapaisable de
la souffrance physique ou psychique. Il rédige un rapport concernant ses constatations. Le
médecin consulté¢ doit étre indépendant, tant a 1’égard du patient qu’a 1’égard du médecin
traitant et étre compétent quant a la pathologie concernée. Le meédecin traitant informe le
patient concernant les résultats de cette consultation;

4° s’il existe une équipe soignante en contact régulier avec le patient, s’entretenir de la
demande du patient avec 1’équipe ou des membres de celle-Ci;

5° si telle est la volonté du patient, s’entretenir de sa demande avec les proches que celui-Ci
désigne;

6° s’assurer que le patient a eu ’occasion de s’entretenir de sa demande avec les personnes
qu’il souhaitait rencontrer.

7° en outre, lorsque le patient est mineur non émancipé, consulter un pédopsychiatre ou un
psychologue, en précisant les raisons de cette consultation.

Le spécialiste consulté prend connaissance du dossier médical, examine le patient, s’assure
de la capacité de discernement du mineur, et I’atteste par écrit.

Le médecin traitant informe le patient et ses représentants Iégaux du résultat de cette
consultation.

Le médecin traitant s’entretient avec les représentants légaux du mineur en leur apportant
toutes les informations visées au § 2, 1°, et s’assure qu’ils marquent leur accord sur la
demande du patient mineur.

§ 3. Si le médecin est d’avis que le déces [du patient majeur ou mineur émancipé]
n’interviendra manifestement pas a breve échéance, il doit, en outre :

1° consulter un deuxiéme médecin, psychiatre ou spécialiste de la pathologie concernée, en
précisant les raisons de la consultation. Le médecin consulté prend connaissance du dossier
médical, examine le patient, s’assure du caractere constant, insupportable et inapaisable de la
souffrance physique ou psychique et du caractére volontaire, réfléchi et répété de la demande.
Il rédige un rapport concernant ses constatations. Le médecin consulté doit étre indépendant
tant a I’égard du patient qu’a I’égard du médecin traitant et du premier médecin consulté. Le
médecin traitant informe le patient concernant les résultats de cette consultation;

2° laisser s’écouler au moins un mois entre la demande écrite du patient et 1’euthanasie.

8 4. La demande du patient, ainsi que I’accord des représentants légaux si le patient est
mineur, sont acteés par écrit. Le document est rédigé, date et signé par le patient lui-méme. S’il
n’est pas en état de le faire, sa demande est actée par écrit par une personne majeure de son
choix qui ne peut avoir aucun intérét materiel au décés du patient.

Cette personne mentionne le fait que le patient n’est pas en état de formuler sa demande par
écrit et en indique les raisons. Dans ce cas, la demande est actée par écrit en présence du
médecin, et ladite personne mentionne le nom de ce médecin dans le document. Ce document
doit étre versé au dossier médical.

Le patient peut révoquer sa demande a tout moment, auquel cas le document est retiré du
dossier médical et restitué au patient.

8 4/1. Aprés que la demande du patient a été traitée par le médecin, la possibilité
d’accompagnement psychologique est offerte aux personnes concernées.
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§ 5. L’ensemble des demandes formulées par le patient, ainsi que les démarches du
médecin traitant et leur résultat, y compris le(s) rapport(s) du (des) médecin(s) consulté(s),
sont consignés régulierement dans le dossier médical du patient.

L 2014-02-28/03, art. 2, 003; En vigueur : 22-03-2014

Art. 3bis. <inséré par L 2005-11-10/68, art. 2; En vigueur : 23-12- 2005> Le pharmacien qui
délivre une substance euthanasiante ne commet aucune infraction lorsqu’il le fait sur la base
d’une prescription dans laquelle le médecin mentionne explicitement qu’il s’agit
conformément a la présente loi.

Le pharmacien fournit la substance euthanasiante prescrite en personne au médecin. Le Roi
fixe les critéres de prudence et les conditions auxquels doivent satisfaire la prescription et la
délivrance de médicaments qui seront utilisés comme substance euthanasiante.

Le Roi prend les mesures nécessaires pour assurer la disponibilité des substances
euthanasiantes, y compris dans les officines qui sont accessibles au public.

CHAPITRE I11. - De la déclaration anticipée.

Art. 4. 8 ler. Tout majeur ou mineur émancipé capable peut, pour le cas ou il ne pourrait
plus manifester sa volonté, consigner par écrit, dans une déclaration, sa volonté qu’un
médecin pratique une euthanasie si ce médecin constate :

- qu’il est atteint d’une affection accidentelle ou pathologique grave et incurable;
- qu’il est inconscient;
- et que cette situation est irréversible selon I’état actuel de la science.

La déclaration peut désigner une ou plusieurs personnes de confiance majeures, classées par
ordre de préférence, qui mettent le médecin traitant au courant de la volonté du patient.
Chague personne de confiance remplace celle qui la précéde dans la déclaration en cas de
refus, d’empéchement, d’incapacité ou de déces. Le médecin traitant du patient, le médecin
consulté et les membres de 1’équipe soignante ne peuvent pas étre désignés comme personnes
de confiance.

La déclaration peut étre faite a tout moment. Elle doit étre constatée par écrit, dressée en
présence de deux témoins majeurs, dont I’'un au moins n’aura pas d’intérét matériel au déces
du déclarant, datée et signée par le déclarant, par les témoins et, s’il échet, par la ou les
personnes de confiance.

Si la personne qui souhaite faire une déclaration anticipée, est physiquement dans
I’impossibilité permanente de rédiger et de signer, sa déclaration peut étre actée par écrit par
une personne majeure de son choix qui ne peut avoir aucun intérét matériel au déces du décla-
rant, en présence de deux témoins majeurs, dont I’'un au moins n’aura pas d’intérét matériel au
déces du déclarant. La déclaration doit alors préciser que le déclarant ne peut pas rédiger et
signer, et en enoncer les raisons. La déclaration doit étre datée et signée par la personne qui a
acté par écrit la déclaration, par les témoins et, s’il échet, par la ou les personnes de confiance.

Une attestation meédicale certifiant cette impossibilité physique permanente est jointe a la
déclaration.

La declaration ne peut étre prise en compte que si elle a été etablie ou confirmée moins de
cinqg ans avant le début de I’impossibilité¢ de manifester sa volonté.
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La déclaration peut étre retirée ou adaptée a tout moment.

Le Roi détermine les modalités relatives a la présentation, a la conservation, a la
confirmation, au retrait et & la communication de la déclaration aux médecins concernés, via
les services du Registre national.

§ 2. Un médecin qui pratique une euthanasie, a la suite d’une déclaration anticipée, telle que
prévue au § ler, ne commet pas d’infraction s’il constate que le patient :

- est atteint d’une affection accidentelle ou pathologique grave et incurable;
- est inconscient;
- et que cette situation est irréversible selon I’état actuel de la science;

et qu’il respecte les conditions et procédures prescrites par la présente loi.

Sans préjudice des conditions complémentaires que le médecin désirerait mettre a son
intervention, il doit préalablement :

1° consulter un autre médecin quant a P’irréversibilité de la situation médicale du
patient, en I’informant des raisons de cette consultation. Le médecin consulté prend
connaissance du dossier médical et examine le patient. 1l rédige un rapport de ses
constatations. Si une personne de confiance est désignée dans la déclaration de volonté, le
médecin traitant met cette personne de confiance au courant des résultats de cette
consultation. Le médecin consulté doit étre indépendant a 1’égard du patient ainsi qu’a 1’égard
du médecin traitant et é&tre compétent quant a la pathologie concernée;

2° s’1l existe une équipe soignante en contact régulier avec le patient, s’entretenir du contenu
de la déclaration anticipée avec 1’équipe soignante ou des membres de celle-Ci;

3° si la déclaration désigne une personne de confiance, s’entretenir avec elle de la
volonté du patient;

4° si la déclaration désigne une personne de confiance, s’entretenir du contenu de la
déclaration anticipée du patient avec les proches du patient que la personne de confiance
désigne.

La déclaration anticipée ainsi que 1’ensemble des démarches du médecin traitant et leur
résultat, y compris le rapport du médecin consulté, sont consignés régulierement dans le
dossier medical du patient.

CHAPITRE V. - De la déclaration.

Art. 5. Le médecin qui a pratiqué une euthanasie remet, dans les quatre jours ouvrables, le
document d’enregistrement visé a I’article 7, diment complété, a la Commission fédérale de
contrdle et d’évaluation visée a I’article 6 de la présente loi.

CHAPITRE V. - La Commission fédérale de controéle et d’évaluation.

Art. 6.§ ler. Il est institué une Commission fédérale de controle et d’évaluation de
I’application de la présente loi, ci-aprés dénommeée « la Commission «.
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8 2. La Commission se compose de seize membres, désignés sur la base de leurs
connaissances et de leur expérience dans les matiéres qui relévent de la compétence de la
Commission. Huit membres sont docteurs en médecine, dont quatre au moins sont professeurs
dans une université belge. Quatre membres sont professeurs de droit dans une université
belge, ou avocats. Quatre membres sont issus des milieux chargés de la problématique des
patients atteints d’une maladie incurable.

La qualité de membre de la Commission est incompatible avec le mandat de membre d’une
des assemblées législatives et avec celui de membre du gouvernement fédéral ou d’un
gouvernement de communauté ou de région.

Les membres de la Commission sont nommés, dans le respect de la parité linguistique -
chaque groupe linguistique comptant au moins trois candidats de chaque sexe - et en veillant a
assurer une représentation pluraliste, par arrété royal délibéré en Conseil des Ministres, sur
une liste double présentée par [1 la Chambre des représentants]1, pour un terme renouvelable
de quatre ans. Le mandat prend fin de plein droit lorsque le membre perd la qualité en laquelle
il siége. Les candidats qui n’ont pas été désignes comme membres effectifs sont nommés en
qualit¢ de membres suppléants, selon une liste déterminant 1’ordre dans lequel ils seront
appelés a suppléer. La Commission est présidée par un président d’expression francaise et un
président d’expression néerlandaise. Les présidents sont élus par les membres de la
Commission appartenant a leur groupe linguistique respectif.

La Commission ne peut délibérer valablement qu’a la condition que les deux tiers de ses
membres soient présents.

8 3. La Commission établit son réglement d’ordre intérieur.

(1) L 2014-01-06/63, art. 21, 002; En vigueur : 25-05-2004

Art. 7. La Commission €établit un document d’enregistrement qui doit étre complété par le
médecin chaque fois qu’il pratique une euthanasie.

Ce document est composé de deux volets. Le premier volet doit étre scellé par le médecin. I
contient les données suivantes :

1° les nom, prénoms et domicile du patient;
2° les nom, prénoms, numéro d’enregistrement a I’'INAMI et domicile du médecin traitant;

3° les nom, prénoms, numéro d’enregistrement a I’INAMI et domicile du (des) médecin(s)
qui a (ont) été consulté(s) concernant la demande d’euthanasie;

4° les nom, prénoms, domicile et qualité de toutes les personnes consultées par le médecin
traitant, ainsi que les dates de ces consultations;

5¢ s’1l existait une déclaration anticipée et qu’elle désignait une ou plusieurs personnes de
confiance, les nom et prénoms de la (des) personne(s) de confiance qui est (sont)
intervenue(s).

Ce premier volet est confidentiel. 1l est transmis par le médecin a la Commission. Il ne
peut étre consulté qu’aprés une décision de la Commission, et ne peut en aucun cas
servir de base a la mission d’évaluation de la Commission.

Le deuxieme volet est également confidentiel et contient les données suivantes :
1° le sexe et les date et lieu de naissance du patient [et, en ce qui concerne le patient mineur,
s’1l était émancipé] ;

2° la date, le lieu et I’heure du décés;
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3° la mention de I’affection accidentelle ou pathologique grave et incurable dont souffrait le
patient;

4° la nature de la souffrance qui était constante et insupportable;
5° les raisons pour lesquelles cette souffrance a été qualifiée d’inapaisable;

6° les éléments qui ont permis de s’assurer que la demande a été formulée de maniére
volontaire, réfléchie et répétée et sans pression extérieure;

7° si I’on pouvait estimer que le déces aurait lieu a bréve échéance;

8° s’il existe une déclaration de volonté;

9° la procédure suivie par le médecin;

10° la qualification du ou des médecins consultés, I’avis et les dates de ces consultations;
11° la qualité des personnes consultées par le médecin, et les dates de ces consultations;
12° la maniére dont I’euthanasie a été effectuée et les moyens utilisés.

(1) L 2014-02-28/03, art. 3, 003; En vigueur : 22-03-2014

Art. 8. La Commission examine le document d’enregistrement diment complété que lui
communique le médecin. Elle verifie, sur la base du deuxiéme volet du document
d’enregistrement, si 1’euthanasie a été effectuée selon les conditions et la procédure prévues
par la présente loi. En cas de doute, la Commission peut décider, a la majorité simple, de lever
I’anonymat. Elle prend alors connaissance du premier volet du document d’enregistrement.
Elle peut demander au médecin traitant de lui communiquer tous les éléments du dossier
médical relatifs a I’euthanasie.

Elle se prononce dans un délai de deux mois.

Lorsque, par décision prise a la majorité des deux tiers, la Commission estime que les
conditions prévues par la présente loi n’ont pas été respectées, elle envoie le dossier au
Procureur du Roi du lieu du décés du patient.

Lorsque la levée de I’anonymat fait apparaitre des faits ou des circonstances susceptibles
d’affecter I’indépendance ou I’impartialité¢ du jugement d’'un membre de la Commission, ce
membre se récusera ou pourra étre récusé pour I’examen de cette affaire par la Commission.

Art. 9. La Commission établit a I’intention des Chambres législatives, la premiere fois dans
les deux ans de I’entrée en vigueur de la présente loi, et, par la suite, tous les deux ans :

a) un rapport statistique basé sur les informations recueillies dans le second volet du
document d’enregistrement que les médecins lui remettent complété en vertu de ’article §;

b) un rapport contenant une description et une évaluation de 1’application de la présente loi;

c) le cas échéant, des recommandations susceptibles de déboucher sur une initiative
législative et/ou d’autres mesures concernant 1’exécution de la présente loi.

Pour I’accomplissement de ces missions, la Commission peut recueillir toutes les
informations utiles auprés des diverses autorités et institutions. Les renseignements recueillis
par la Commission sont confidentiels.

Aucun de ces documents ne peut contenir 1’identité d’aucune personne citée dans les
dossiers remis a la Commission dans le cadre du contrdle prévu a I’article 8.
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La Commission peut décider de communiquer des informations statistiques et purement
techniques, a I’exclusion de toutes données a caracteére personnel, aux équipes universitaires
de recherche qui en feraient la demande motivée. Elle peut entendre des experts.

Art. 10. Le Roi met un cadre administratif a la disposition de la Commission en vue de
I’accomplissement de ses missions légales. Les effectifs et le cadre linguistique du personnel
administratif sont fixés par arrété royal delibéré en Conseil des Ministres, sur proposition des
ministres qui ont la Santé publique et la Justice dans leurs attributions.

Art. 11. Les frais de fonctionnement et les frais de personnel de la Commission, ainsi que la
rétribution de ses membres sont imputés par moitié aux budgets des ministres qui ont la
Justice et la Santé publique dans leurs attributions.

Art. 12. Quiconque préte son concours, en quelque qualité que ce soit, a ’application de la
présente loi, est tenu de respecter la confidentialité des données qui lui sont confiées dans
I’exercice de sa mission et qui ont trait a I’exercice de celle-ci. L’article 458 du Code pénal lui
est applicable.

Art. 13. Dans les six mois du dép6t du premier rapport et, le cas échéant, des
recommandations de la Commission, visés a 1’article 9, la Chambre des représentants organise
un débat a ce sujet. Ce délai de six mois est suspendu pendant la période au cours de laquelle
la Chambre des représentants est dissoute et/ou au cours de laquelle il n’y a pas de
gouvernement ayant la confiance de la Chambre des représentants.

(1) L 2014-01-06/63, art. 22, 002; En vigueur : 25-05-2004

CHAPITRE VI. - Dispositions particuliéres.

Art. 14. La demande et la déclaration anticipée de volonté telles que prévues aux articles 3 et
4 de la présente loi n’ont pas de valeur contraignante.

Aucun médecin n’est tenu de pratiquer une euthanasie.
Aucune autre personne n’est tenue de participer a une euthanasie.

Si le médecin consulté refuse de pratiquer une euthanasie, il est tenu d’en informer en temps
utile le patient ou la personne de confiance éventuelle, en en précisant les raisons. Dans le cas
ou son refus est justifié par une raison médicale, celle-ci est consignée dans le dossier médical
du patient.

Le médecin qui refuse de donner suite a une requéte d’euthanasie est tenu, a la demande du
patient ou de la personne de confiance, de communiquer le dossier médical du patient au
médecin designe par ce dernier ou par la personne de confiance.

Art. 15. La personne décédée a la suite d’une euthanasie dans le respect des conditions
imposées par la présente loi est réputée décédée de mort naturelle pour ce qui concerne
I’exécution des contrats auxquels elle était partie, en particulier les contrats d’assurance. Les
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dispositions de 1’article 909 du Code civil sont applicables aux membres de 1’équipe
soignante visés a I’article 3.

Art. 16. La présente loi entre en vigueur au plus tard trois mois apres sa publication au
Moniteur belge.

Promulguons la présente loi, ordonnons qu’elle soit revétue du sceau de 1’Etat et publi¢e par
le Moniteur belge.

Bruxelles, le 28 mai 2002.
ALBERT Par le Roi :

Le Ministre de la Justice,
M. VERWILGHEN
Scellé du sceau de I’Etat :
Le Ministre de la Justice,

M. VERWILGHEN.



