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No Olhar de Manuel de Barros, ele teve uma namorada que via errado. Ela ndo via
uma garca na beira do rio. Ela via era um rio na beira de uma garca. O que ela queria
era despraticar as normas. Nessa mesma esteira, a presente obra Olhares Interprofis-
sionais sobre vida e morte: mediagao entre a vida e a terminalidade pelo Direito,
Saude e Bioética propde despraticar as normas e voltar-se para a terminalidade do
ser humano. Como ja trouxe Gabriel Garcia Marques, em Cronicas de uma Morte
Anunciada, uma das grandes ironias esta que a humanidade é ansiosa para falar da
morte ocorrida, mas ninguém se dispde a conversar sobre ela com quem esta viven-
do-a naquele momento. A morte, anunciada ou ndo, quando encontra os seres hu-
manos, produz uma melodia Unica. Essa musica é prépria de cada um e de quem
vive a morte. A nds, enquanto parte da humanidade, cabe o desafio de dialogar
sobre e contribuir com olhares interprofissionais. Esse é o desafio que nos propuse-
mos. A morte ndo é o contrario de vida. O nascimento é o marco inicial da vida, en-
quanto a morte é o cumprimento do termo anunciado. O tempo aqui dedicado
pelos autores na construcao de seus capitulos e na contribuicdo ao tema é um pre-
sente a cada um. E se vale a pena viver, morrer vale a pena, ja dizia Gilberto Gil na
cancgado “Entdo vale a pena ",
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Prefacio

Rodrigo Luz'

Ser cura para o mundo, a comegar de nds

“Ninguém pode curar o mundo, sem curar primeiro a si mesmo.”

Dra. Elisabeth Kiibler-Ross

Depois de estar ao lado de centenas de pessoas diante da morte e suas
familias, e cuidar de muitas pessoas enlutadas, eu me vi muito recente-
mente enfrentando talvez a maior crise da minha vida.

Esse trabalho tem um preco, e somente depois de um tempo vocé
descobre que o autocuidado e uma atitude profundamente sincera e com-
passiva consigo mesmo é a chave para se dedicar a esse trabalho, com
saude, por muitos anos. Fu estava literalmente trabalhando 80 horas se-
manais, dando desculpas esfarrapadas para meus pacientes, desmarcando
compromissos importantes, e com isso comecei a ser descuidado e des-
compromissado com o que era mais precioso para mim.

Eu ofereci centenas de workshops sobre a morte, viajei para todo o
Brasil e o exterior e fiz uma carreira exemplar, discutia sobre o conceito
de autocuidado e de como servir ao préximo sem desconsiderar um cui-
dado aprofundado de si. Mas sempre que desconsideramos a nossa
sombra, ou preferimos ver de preferéncia a nossa luz, sem olhar para a

dor da nossa humanidade, somos cada vez mais aprisionados pela dor.

! Especialista em Luto e Trauma pelo Center for Loss and Trauma, Arizona, EUA; Fellow do Institute of Palliative
Medicine, India, e do St. Christopher’s Hospice, Londres; Diretor de Educac¢ao da Fundagéo Elisabeth Kiibler-Ross,
EUA; Presidente da Fundacao Elisabeth Kiibler-Ross Brasil.
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A cura da dor esté na dor, como diz o poeta mistico Rumi. Sem viver
de verdade um processo de sentir e processar o nosso proprio sofrimento,
nossos lutos e nossos traumas, poderemos até mesmo ajudar muitas pes-
soas, mas nosso Hitler interno aqui e ali tomaré a dianteira.

Nosso primeiro compromisso precisa ser o de ndo causar dor.

Eu entrei recentemente em uma crise sem precedentes. Portanto,
creio que essa minha experiéncia podera ajudar aqueles que estao inici-
ando nesse caminho, e talvez os ajudem a estarem atentos amorosamente
a si mesmos.

A primeira coisa que precisamos conhecer é a dor que nos iniciou
nesse caminho. Precisamos saber qual o trauma, qual a dor, qual a insa-
tisfacdo ou qual a infelicidade que nos fez escolher uma vida cercada de
luto, dor, morte, sofrimento extremo. A dor, a0 mesmo tempo que nos
humaniza, deve receber cuidados profundos e diarios. Somente assim po-
deremos oferecer cuidados potentes, dignos, cheios de vivacidade e
entrega amorosa.

O que me iniciou no conhecimento da morte e despertou meu inte-
resse pelos meus estudos sobre luto, hd mais de 15 anos, foi uma dor
bastante profunda, uma ferida que sufocou a minha vida por muito tempo.
Fui uma crianga rejeitada, que viveu um trauma bastante acentuado por
longos anos. Essa dor me marcou profundamente. Eu me tornei uma pes-
soa evitativa, que tinha muito medo ser vista como realmente era.

Quando escolhemos passar a imagem do super-heréi, raramente po-
demos passar incolumes. A dor do super-heréi é uma super-dor. A dor de
um ser vulneravel, que se permite experimentar e confessar sua fraqueza,
nos torna mais humanos.

Quero entao, aqui, fazer uma sintese do que aprendi, e talvez com
sorte eu possa ajudar vocé a seguir uma jornada de crescimento diferente

daquela que atravessei.
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1. Dedique-se realmente a uma boa terapia, com uma pessoa que de
fato te ajude a ter insights profundos e verdadeiros sobre vocé. Uma boa
terapia é aquela em que vocé realmente se engaja em se mostrar como
vocé é, e também aquela que te ajuda a fazer mudangas em sua vida. Re-
cuse imitagoes.

2. Evite a posicdo do expert sabio, que sabe todas as respostas. Lem-
bre-se que se vocé tem um ou dois anos de experiéncia, ou até mesmo trés
ou quatro, vocé ainda tem um longo caminho para percorrer. Lembre-se
que tudo o que vocé aprender em aulas ndo conta como sua experiéncia.
Toda a experiéncia do mundo que vocé receber de professores nao é sua;
apenas o aprendizado é seu, mas as verdadeiras li¢des vocé somente tera
ao lado do leito dos que sofrem.

3. Abandone o(a) Sr(a) Perfeito(a). Procure se engajar numa pro-
funda revolugdo interna, algo sem precedentes em sua vida, mas evite uma
posicdo muito distante de tudo e de todos. Evite ser a pessoa que destila
regras sobre os outros de como as coisas devem ser, especialmente se nin-
guém pediu a sua opinido. Mantenha sempre a mente de iniciante.

4. Se vocé precisa remarcar muito 0S compromissos com pacientes,
se vocé esquece as sessOes ou os atendimentos, se vocé se ver querendo
dar muitas desculpas para nao fazer o trabalho, considere que vocé precisa
de ajuda, férias, interromper tudo por um tempo, ou se engajar seriamente
em sua prépria terapia.

5. Seja humilde para escutar o que as pessoas, todas elas, tem a lhe
dizer. E reconheca que mesmo que vocé tenha muitos anos de estrada,
vocé ndo sabe nada, nem vocé é tdo bom que nédo precise dos conselhos,
mesmo que indiretos, das pessoas que sdo mais jovens que vocé. Todo
mundo tem o que ensinar e o que aprender.

Eu fico muito feliz de ver mais um livro como este ser produzido so-

bre a morte, o morrer e o luto, sob tantas perspectivas diferentes. Ele
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apresenta olhares novos, nomes novos, e os textos apresentam uma im-
pressionante consisténcia tedrica e humana. A organizacdo impecavel, a
selecdo dos autores e a escrita tem o poder de levar o leitor para um lugar
de deslumbramento e perspectiva. Descobre-se que é possivel cuidar com
dignidade e respeito das pessoas, independente da fase de suas doengas.

No entanto, nada disso vai surtir efeito sem um profundo compro-
misso consigo mesmo, sem um cuidado da dor retumbante que nos levou
a tomar esse caminho. Desejo que minhas palavras possam te ajudar, que-
rido leitor, a descobrir o quanto isso é essencial.

Para curar-se, o mundo precisa de pessoas que se dediquem a cuidar
de si mesmas. Esse deve ser nosso sagrado compromisso. Em nome do

cuidado de todo o sofrimento do mundo, a comegar do nosso.



Apresentacao

Charlise Paula Colet Gimenez
Kelly Cristina Meller Sangoi

No Olhar' de Manuel de Barros, ele teve uma namorada que via er-
rado. Ela ndo via uma garca na beira do rio. Ela via era um rio na beira de
uma garca. O que ela queria era despraticar as normas. Nessa mesma es-
teira, a presente obra Olhares Interprofissionais sobre vida e morte:
mediagao entre a vida e a terminalidade pelo Direito, Satde e Bioética pro-
poe despraticar as normas e voltar-se para a terminalidade do ser
humano.

Como ja trouxe Gabriel Garcia Marques, em Cronicas de uma Morte
Anunciada, uma das grandes ironias esta que a humanidade é ansiosa para
falar da morte ocorrida, mas ninguém se dispde a conversar sobre ela com
quem esta vivendo-a naquele momento.

A morte, anunciada ou ndo, quando encontra os seres humanos, pro-
duz uma melodia Gnica. Essa musica é propria de cada um e de quem vive
a morte. A nds, enquanto parte da humanidade, cabe o desafio de dialogar
sobre e contribuir com olhares interprofissionais. Esse é o desafio que nos
propusemos.

Assim, inaugurando a obra, Giana Lisa Zanardo Sartori e Livia Maria
Armentano Koenigstein Zago, com o capitulo “Vida versus Morte: sentido
de existéncia e de sua valoracdo em dignidade e qualidade”, discutem so-

bre a liberdade de morrer e do morrer com qualidade. Na sequéncia,

" Indica-se a leitura do poema Um Olhar de autoria de Manuel de Barros.
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Gabrielle Scola Dutra, Charlise Paula Colet Gimenez e Sandra Regina Mar-
tini, apresentam o texto “A Dialética Vida/Morte como pressuposto a
existéncia humana: uma abordagem a partir da metateoria do Direito Fra-
terno como filosofia heuristica para uma terminalidade humana digna”,
possibilitando uma discusséo reflexiva no viés da fraternidade sobre a di-
alética vida/morte como pressuposto a existéncia humana.

O capitulo “A Paradoxalidade entre a vida e a morte: concepgdes his-
téricas acerca do suicidio sob o olhar da satide e da bioética”, de Rodrigo
Tonel e Janaina Machado Sturza, analisa a contextualizacdo histérica do
fendmeno do suicidio, destacando os principais argumentos indicados nos
diferentes periodos histdricos e juridicos acerca do olhar dispensado ao
suicidio, especialmente na perspectiva dos paradoxos existentes entre a
vida e a morte. Por sua vez, os autores Jacson Roberto Cervi e Taciana
Damo Cervi, com o texto “Planejamento Antecipado de Cuidados de Satdde:
reflexdes sobre autonomia na pandemia de Covid-19”, estuda a viabilidade
de promocéo da autonomia dos pacientes de COVID-19 em virtude das cir-
cunstancias de urgéncia e emergéncia em que sdo observadas as decisdes
médicas.

J& o texto As Discrepancias do Direito Humano a vida aos refugiados
LGBTI+ sob a 6tica da mistanasia, escrito de Luis Felipe de Oliveira e San-
dra Regina Martini, reflete, a partir da mistandsia, sobre discrepancias
entre o direito humano a vida aos refugiados LGBTI+. A seu turno, Jair
Pereira Coitinho e Viviane Teixeira Dotto Coitinho, ao apresentarem o
“Contrato Ulisses” ou Diretivas Antecipadas de Vontade? O modelo ade-
quado para a tomada de decisoes livres e conscientes sobre a morte,
indicam, com base na Bioética, um modelo que permita a uma pessoa al-
guém morrer dignamente, de forma a observar sua vontade exercida de
forma prévia, livre e consciente, sem prolongar em demasia a vida e, pior,

o sofrimento por meio do uso de novos recursos tecnol6gicos.
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Os autores Kelly Cristina Meller Sangoi e Lourengo André Moresco
Sangoi, com o capitulo “Até o fim: como os cuidados paliativos ressignifi-
cam a transi¢do entre a vida e a morte”, preocupam-se em como falar da
morte na perspectiva do cuidado paliativo. Na sequéncia, Eniva Miladi Fer-
nandes Stumm, Christiane de Fatima Colet e Leila Mariza Hildebrandt,
com o capitulo “Reflexdes sobre processo de morrer e morte”, abordam
aspectos relativos ao processo de morrer e morte.

O capitulo “Cuidados Paliativos: conceito e fundamentos”, de autoria
de Joao Luiz de Souza Hopf, Paula Leite Dutra e Mariana Tezza, se preo-
cupa em apresentar os cuidados paliativos, na sua conceituagdo e
principiologia, a partir dos debates que surgem entre vida e morte. Poste-
riormente, o texto “Comunicagao de Noticias Dificeis e Conspiracdo do
Siléncio: um tabu a ser desconstruido”, de Dalva Yukie Matsumoto e Da-
niela Cristina Rodrigues Bernardes, convida a falar sobre a morte sob a
otica do respeito a individualidade, a independéncia e a autonomia do ser
humano.

Julieta Carriconde Fripp, Simone da Fonseca Sanghi e Karinne Ema-
noela Goettems dos Santos, com o capitulo “Organizagdo Familiar no
contexto dos cuidados paliativos e finitude da vida”, revela a importancia
do cuidado integral na perspectiva da medicina paliativa, levando em con-
sideracdo o ambiente pessoal e familiar no qual o paciente se encontra e a
autonomia da vontade. No mesmo sentido, as autoras Carolina Neiva e
Paula Pereira Pinel, na escrita do capitulo “Cuidados Paliativos: um desafio
necessario no controle de sintomas”, trazem a sistematizacdo da avaliacao
e manejo do sofrimento nos cuidados paliativos.

O capitulo “Reflexdes sobre a saide do trabalhador no processo do
cuidado paliativo”, de Rosane Teresinha Fontana e Marcia Betana Cargnin,

discute sobre o cuidado humanizado e qualidade de vida para quem dele
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necessita. Para conclusdo da obra, as autoras Marcia Melo de Oliveira San-
tos e Silvia Modesto Seidel, trazem “Doulas da Morte: construgido de um
modo de atuacio nos cuidados de fim de vida”, resgatando o significado
da morte e dos cuidados de fim de vida.

A morte néo é o contrario de vida. O nascimento é o marco inicial da
vida, enquanto a morte é o cumprimento do termo anunciado. O tempo
aqui dedicado pelos autores na construgao de seus capitulos e na contri-
buicdo ao tema é um presente a cada um. E se vale a pena viver, morrer
vale a pena, ja dizia Gilberto Gil na cang¢ao “ Entdo vale a pena ”.?

Agradecemos a todos que dedicaram um pouco de si e construiram
essa obra.

Boa leitura.

Verao de 2021.

2 Referéncia a obra A Morte é um dia que vale a pena viver de Ana Claudia Quintana Arantes.
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Vida versus morte: sentido de existéncia e de sua
valoracao em dignidade e qualidade

Giana Lisa Zanardo Sartori
Livia Maria Armentano Koenigstein Zago 2

1 Introducao

Do Rio Grande do Sul e de Sao Paulo, duas professoras de Direito e
de Bioética, ante o fen6meno da pandemia do Coronavirus, declarada em
11 de margo pela Organizacdo Mundial de Satide, que marca este sombrio
momento da Histéria da Humanidade, se propuseram a considerar a vida
e a luta desesperada pela sobrevivéncia, num momento em que a morte se
apresenta perto, certa, iminente e amedrontadora

O brocardo latino, também aplicavel a morte, dies certus an incertus
quando’, nos dias atuais, ndo mais mantém a haura de mistério que sem-
pre a envolveu.

Ja nao se trata mais de encarar filosoficamente a finitude da existén-
cia, como o fez, dentre tantos, Heidegger, para quem a certeza da morte é
que dé o sentido da existéncia do ser humano.

Urge saber sobre como morrer, de indagar, realisticamente, sobre a

liberdade de morrer e do morrer com qualidade.

' Doutorado em Ciéncia Juridica pela UNIVALI/SC (2013). Douttore in Giurisprudenza pelo Universita di Perugia da
Itélia. (2013). Professora e pesquisadora da URI -Erechim. Advogada. Mediadora Judicial. Membro da Rede Bioética
Brasil. Membro do IBDFAM.

2 Doutorado em Direito pela Universidade de Sao Paulo (2000) e Livre-docéncia na Universidade de Sao Paulo.
Procuradora do Municipio de Sao Paulo (aposentada), Procuradora da Universidade de Sao Paulo (2000-2006),
Assessora Juridica do Gabinete da Reitoria da Universidade de Sao Paulo, Membro da CONEP/C/CNS/MS (Comissdo
Nacional de Etica em Pesquisa). Vice -coordenadora da Rede Bioética Brasil.

3 A morte é certa, mas incerto o momento de sua ocorréncia.
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E, também, sobre o direito de ndo morrer, ante a possibilidade de
realizarem-se preferéncias e escolhas.

Neste intento, oportuna uma primeira identificagdo da morte decor-
rente da garantia do direito a vida, expresso em nossa Constituicao Federal
no artigo 5°, caput, pelo qual todos, sem qualquer distin¢do, tém direito a
vida*.

Nao s6 direito a vida, mas a vida com qualidade, o que significa uma
vida beneficiada por educacio, satde, alimentacdo, trabalho, moradia,
transporte, lazer, segurancga, previdéncia social, protecdo a maternidade e
a infancia, a assisténcia aos desamparados.®

Se a Constituicao Federal garante o direito a vida com qualidade, por
certo garante a vida até seu termo, que é a morte, a qual também se incor-
pora o elemento qualidade.

O que se entende como qualidade da morte, ou na morte?

Seria a liberdade de escolher momento da morte e o modo de sua
ocorréncia?

Ou o direito de lutar pela vida com todos os meios disponiveis, para
evitar a morte, ao qual corresponde o dever do Estado de prover este di-
reito?

A garantia de igualdade, qualitativamente idéntica a do direito a vida,
implica na vedacio absoluta de preferéncias em satide e cuidados em sa-
ude?

Ou o direito a vida perpassa, numa situacao de possivel faléncia do

sistema de satde, na possibilidade de ponderacéo e escolhas?

4 Art. 5° CF Todos sao iguais perante a lei, sem distingao de qualquer natureza, garantindo-se aos brasileiros e aos
estrangeiros residentes no Pais a inviolabilidade do direito a vida, & liberdade, & igualdade, a seguranca e a
propriedade, nos termos seguintes:

5 Art. 6° CF Sao direitos sociais a educacao, a satide, a alimentacdo, o trabalho, a moradia, o transporte, o lazer, a
seguranga, a previdéncia social, a protecdo & maternidade e a infancia, a assisténcia aos desamparados, na forma
desta Constituicao.
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Quais critérios deverao ser adotados nesta eleicdo?

Nenhum direito é absoluto, por maior que seja sua dimenséo na or-
dem hierarquica dos direitos, como é o caso do direito a vida. Tanto assim
que é permitido, ao médico, independentemente da vontade do paciente
de viver indefinidamente, limitar ou suspender procedimentos e trata-
mentos que prolonguem a vida em fase terminal, de enfermidade grave e
incuréavel.®

Por outro lado, estdo assegurados, ao paciente, no exercicio de sua
autonomia, o direito a recusa terapéutica proposta em tratamento eletivo’.

A obrigatoriedade de acatamento da prévia manifestacdo da vontade
sobre o que quer, ou ndo a pessoa, num momento em que estiver impos-
sibilitada de expressé-la, via Diretivas Antecipadas de Vontade, também
constitui importante reconhecimento da autonomia da pessoa®.

A pandemia do COVID 19 trouxe a baila a questdo da manifestagéo de
vontade expressa no sentido de proibir intubacao, declarada antes de sua
eclosédo, que obriga a revisao obrigatdria, pelo médico, na medida em que
a intubacdo passou a significar alta probabilidade de vida, impossivel de
previsao pelo declarante da vontade.

Estas sdo, em suma, as questdes a serem abordadas nesse estudo.
2 Vida e a morte

A vida é o bem mais precioso de todos os seres vivos, para o ser hu-
mano entao, recobre-se de um valor imensuréavel, podendo ser observado
em todos os lugares e nagdes do mundo, principalmente quando a prote-

¢ao juridica estd nos documentos universais mais importantes, como a

6 Resolugdo CFM 1805/ 2016
7 Resolucao CFM 2233/2019
8 Diretivas Antecipadas de Vontade, Resolucio CFM 1995/13
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Declaragdo Universal dos Direitos Humanos e nos locais como nos Estados
Constitucionais Democraticos de Direito em suas Constituigdes.

Segundo Morin é quase impossivel definir a Vida, uma vez que ela
pode se apresentar com diferentes enfoques, sendo dificil congrega-los em
um dnico conceito: “a vida é um modo de organizacao, de ser, de existén-
cia, totalmente original” ((MORIN,1998, p.6)

Da vida dos seres em geral para a vida humana faz-se necessério o
conhecimento biol6gico e a compreensao de outras capacidades que s se

apresentam ao ser humano.

A categoria Vida abarca realidades diferentes: uma, por estar vinculada ao pro-
cesso metabdlico ou vital, por isso designada como vida humana biolégica e, a
outra, por dizer respeito a Vida humana pessoal, que compreende, além da
biolégica, outras capacidades como a razdo, a autonomia de escolha, os senti-
mentos. A definigdo da categoria Vida requer uma compreensdo mais ampla
sobre os aspectos com os quais todos os seres vivos possuem relagdo e, ao
tratar dos seres humanos, a distingao estd em este possuir capacidades sem
igual, como a racionalidade que é uma caracteristica Gnica do homem.
(SARTOR], 2015, p. 118)

Para Sgreccia (1996) o fendmeno da vida revela-se pelas mais diver-
sas formas no mundo, porém tem seu ponto mais alto na vida do homem:
esse representa, a forma mais rica, mais autbnoma, mais ativa de vida,
acima do reino dos vivos e no centro da histéria natural do universo,
mesmo pela percep¢ao do bilogo e do naturalista.

Em sentido muito parecido, Chomali (2007, p.414) expde que “a ca-
racterizagdo do ser vivo, em sentido mais amplo, é a possibilidade e a
capacidade de realizar uma atividade que surge do seu interior estando
atrelada a sua proépria realizagdo como tal.” Completa referindo “a carac-
teristica propria do humano que é a autonomia para decidir sua atuacao e

finalidade.” (2007, p.414)
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A vida humana, cujo aparecimento e desaparecimento sdo simples
fatos mundanos, permite a seu detentor a possibilidade de estar escre-
vendo sua propria historia. Sob a 6tica de Hannah Arendt, a plenitude de
eventos que caracterizam a vida humana permite sejam narrados como
uma histéria, com o estabelecimento de uma biografia. (ARENDT, 2010,
p-120).

A vida é percebida pelo homem através de seu significado. Quando se
esta vivo, busca-se dar um sentido a vida, a fim de alcangar um propésito.
(SIMAN; RAUCH 2017, p.110-111)

Ja amorte é parte dessa vida, e nao ha possibilidade de fugir dela: em
algum momento acontecera. A morte faz parte da existéncia, é uma fase,
a derradeira, da vida.

Para Engelhardt, Jr. (1998, p. 291) “uma coisa é interessar-se pelo
momento em que a vida humana biolégica deixa de existir, outra é estar
interessado no momento em que as pessoas deixam de existir.”

Falar de vida e morte é explorar limites extremos da existéncia hu-
mana no mundo. Sabe-se da importancia de refletir sobre assuntos tao
delicados, mesmo que se esteja acostumado com ambos, por fazerem parte
da normalidade do cotidiano, mas o impacto é muito parecido para a vida
e para a morte, assustam, geram espanto, uma vez que um esta sempre

desafiando o outro. (BARBOSA; FRANCISCO; EFKEN, 2008)

Desde o instante em que nascemos, comecamos a morrer e cada dia vivido,
torna-se um dia a menos no calendario da existéncia. Essa é a nossa condi¢do
humana, a nossa marca existencial. Porém, ainda que a morte e o morrer se-
jam fendmenos inevitaveis, refletir sobre a finitude humana é algo desafiador,
principalmente quando se trata de pacientes em situagao de risco de vida, cuja
morte, sendo iminente, de alguma forma estd anunciada. (BARBOSA;

FRANCISCO; EFKEN, 2008, p.32-33)
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De fato, refletir sobre a finitude humana, mesmo nio sendo tarefa
facil, demonstra-se necessaria, ja que tal circunstancia integra a propria
condicdo humana. Cabe ainda ressaltar que, neste assunto, ha uma in-
fluéncia de valores de ordem pessoal, cultural, religiosa, de experiéncias e
de vivéncias particulares de cada um.

A realidade aponta para uma necessidade de discutir-se e compreen-
der diversos aspectos que envolvem a vida e morte e, principalmente em
tempos atuais de Pandemia Covid-19, neste século 21, no inicio de sua ter-
ceira década.

Além de tratar da vida e morte sob os aspectos cultural e social, faz-
se necessario o estudo da protecéo juridica ao ser humano nesses dois mo-
mentos de sua existéncia.

3 Direito a vida digna e direito a morte digna: a igualdade e a inoperancia
de um dever estatal

Importante consignar que, a partir da década de 1970, as ditaduras
europeias comegaram a ruir, assim como as ditaduras da América do Sul.
Novas Constitui¢des foram promulgadas, como a espanhola, de 1.978 e a
Constituicdo portuguesa de 1.974, esta inspiradora da Carta de 1.988.
(ZAGO, 2013)

O que se deve observar atentamente nestes documentos é que positivaram os
principios e garantias de direitos humanos fundamentais e sociais, vale dizer,
os principios ndo sao mais meras referéncias a valores importantissimos, mas
despidos de efetividade. A positivagdo faz com que os principios tenham forga
e efetividade de lei, de sorte que descumprir um principio escrito na Consti-
tuicio equivale a descumprir a Constituicdo, significa incidir em
inconstitucionalidade material. Assim, quando a Carta Magna garante a invi-
olabilidade do direito a vida, garante a liberdade, a igualdade, a satde, a
seguranga, a propriedade, a privacidade, a intimidade, a honra, a imagem, a

infancia, a maternidade, a liberdade de expressao, de culto, de manifestacao



Giana Lisa Zanardo Sartori; Livia Maria Armentano Koenigstein Zago | 29

de pensamento, garante a liberdade de exercicio de toda a atividade, inclusive
a cientifica, ou quando proibe a tortura, sob qualquer forma, quando veda o
tratamento desumano ou degradante, garante estes principios com efetivi-
dade. Mais: estas garantias nao dependem da existéncia de nenhuma outra lei
que lhes confira eficacia, porque sdo de aplicacio imediata. Esta mudanca
constitucional em relagéo aos principios, que, alias, se encontram positivados
em todas as Constitui¢des modernas, é muito importante no que concerne a
ética e a bioética, porque a dignidade humana, catalizadora de todos os prin-
cipios, passa a ser direito positivo. Em nosso pais a dignidade é um dos
fundamentos da Republica Federativa do Brasil (art. 1°, inciso III, da Consti-

tuicdo Federal). (ZAGO, 2013, p.2)

Segundo Canotilho (2003, p.377-378), positivar os direitos funda-
mentais é incorporar na sua ordem juridica os “direitos “considerados
“naturais” e “inalienaveis” do individuo.” Mas nao qualquer positivacio:
ha necessidade de protecio sob a forma de normas de direito constitucio-
nal (regras e principios). Os direitos do homem enquanto nao positivados
sdo “esperancas, aspiracoes, ideias, impulsos, ou até, por vezes, mera re-
torica politica.” (CANOTILHO, 2003, p.377-378).

Além das declaragoes, como a Declaragao Universal dos Direitos Hu-
manos, a positivagdo dos Direitos Fundamentais ocorre
constitucionalmente em cada Estado. Esse fato projeta os Direitos Funda-
mentais para uma situacdo muito importante, asseguram-se direitos as
pessoas de maneira a sentirem-se mais protegidas.

O direito a vida é um dos direitos fundamentais que retine caracte-
risticas individuais e coletivas e, como outros direitos de tamanha
envergadura, requer o cumprimento do dever de respeito, ressaltando-se
que nada adianta assegurar o direito a vida ao ser humano, se nao for pos-
sivel garantir sua dignidade.

E sobre a dignidade humana oportunas as palavras de Sarlet (2011)

quando menciona que, no contexto da ordem juridica brasileira, houve o
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reconhecimento da Dignidade Humana como norma fundamental, com
grau de distincdo e privilégio constitucional formal e material carregado
de eficacia. Mais ainda: com isso se esta assegurando a condicdo de valor
juridico fundamental da comunidade, de principio constitucional de maior
hierarquia axiolégico-valorativa.

Alexy (2008) menciona que essa construcdo doutrinaria tornou-se
imprescindivel, uma vez que os eventos historicos de aniquilagdo do ser
humano (inquisicao, escravatura, nazismo, stalinismo, polpotismo, geno-
cidios étnicos) foram destruidores. Aponta que a Dignidade Humana na
Reptblica é o reconhecimento do individuo como limite e fundamento do
dominio politico. A organizacao politica é que serve o homem, e ndo o con-
trério.

Diante disso, escrever sobre o Direito a Vida com dignidade em tem-
pos de pandemia Covid-19 torna-se tarefa ainda mais complexa.

Sobre o Direito a Vida interessante o que refere Silva (2003, p. 103):
“Em termos juridicos, o direito a vida é o compromisso efetivo com a vida
humana enquanto valor fundamental” [...] e, isto esta evidenciado no texto
constitucional e nas regras legais emanadas da Constituicdo Federal Bra-
sileira de 1988.

A preocupacdo com o homem e sua Vida, mesmo ap6s a protegao as-
sumida na promulgacdo da Declaracio dos Direitos Humanos e a
positivagdo em muitas constitui¢des dos Estados como Direito Fundamen-
tal, ainda encontra situacdes desafiadoras, de abusos, de desrespeito, de
descumprimentos. O mundo permanece imerso em contradi¢des: de um
lado, a Vida Humana e a necessidade de protegé-la de todos os atentados
que possam vir a prejudica-la; por outro, como estabelecer as melhores

condigoes de promover um destino a vida?
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A manifestagéo juridica sobre o Principio da Dignidade Humana possibilita re-
flexoes, tais como a de que a protecao da Vida Humana, para ser eficaz, deve
obedecer e respeitar tal prescri¢ao constitucional, pois se encontra sob a in-
fluéncia dos Direitos Fundamentais e personalissimos. A Vida Humana, além
de ser qualificada como o primeiro Direito Fundamental, possui relagdo de
importancia na esfera privada com status e consequéncias na ordem publica e

tem participacdo na sustentacdo do Direito a Satide. (SARTOR], 2015, p.121)

Nesse sentido da relagao entre o Direito a Vida como sustentacdo do
Direito a Satde, cabe refletir sobre o momento pandémico que se esté en-
frentando no mundo - e igualmente no Brasil- , vez que um dos resultados
mais dificeis é o da morte e do morrer, que se espera estejam revestidos
com um minimo de dignidade.

O Direito a Vida e o Direito a Satide sdo Direitos Fundamentais que
assumem as caracteristicas individuais e coletivas, universais e especificas
e, na questdo relacionada ao custo, variam devido a0 momento ou circuns-
tancia e gerando maior ou menor investimento. E, no periodo que se esta
vivenciando ha necessidade de um investimento significativo em Sadde
para a preservagao da vida das pessoas, mas mesmo as nagdes mais de-
senvolvidas, com maior aporte financeiro viram-se diante de um virus
altamente impactante sobre a vida e satide da populacdo, e os sistemas de
satide despreparados para o atendimento em grandes proporcdes, resul-
tando em vidas perdidas.

As normas devem contemplar a realidade de uma sociedade, uma vez
que ¢ esta a razao do Estado, ou pelo menos deveria ser, portanto se nor-
mas forem elaboradas, delas irradiam os efeitos, porém o que se verifica
na pratica é outra situagao.

H4 que se destacar a eficécia juridica e social (efetividade) da norma

enquadrando-se muito bem ao Direito a Satide, porque é um dos Direitos
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Fundamentais Sociais que abrange uma das areas mais frageis da Socie-
dade, portanto, sendo eficaz e, por isso, detentor de elementos para ser
aplicéavel, esta relacionado com a vida das pessoas nos ordenamentos juri-
dicos de Estados Constitucionais Democraticos de Direito, inclusive o
patrio. (SARTORI, 2015)

Como entdo efetivar tais direitos diante de um Estado com um
aporte de recursos insuficientes na area da Satde para a demanda de do-
encas e situagoes geradoras de atendimento?

Se no cotidiano sem pandemia ja nao se vislumbram perspectivas que
possam garantir aos cidadaos uma vida e satide dignas, em periodo de ex-
cecdo, como ocorre nesse ano de 2020, a situacdo é de sobressalto e, na
maioria das vezes, de impoténcia do Estado frente a demanda excepcional.

O Direito a Vida e Satide estao constitucionalmente postos para todos
e o dever do Estado é garantir um minimo digno de cumprimento desses
direitos.

A realidade conhecida e 6bvia de nosso pais demonstra que ambos os
direitos, Vida e Saude, ndo estdo realizados como deveriam.

Muitos morreram vitimas da COVID-19, a grande maioria ndo por
falta de atendimento, pois mesmo com condicdes nao ideais, os profissio-
nais da satude fizeram até além do que estava a seu alcance para salvar
vidas. Porém, muitas ac¢des em satide sdo preventivas justamente visando
possibilitar que a populagao tenha melhores condigoes de vida (emprego,
renda, alimentacdo digna, saneamento bésico, educacdo) e nao desenvol-
vam comorbidades por exemplo, muitas delas relacionadas com a
qualidade de vida das pessoas. Sendo assim, muitas mortes poderiam ter
sido evitadas e os direitos/deveres teriam se efetivado na pratica.

O Brasil possui normas constitucionais protetoras dos Direitos Fun-

damentais, um ordenamento juridico muito bem articulado, funcdes e
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poderes distribuidos para o adequado desenvolvimento do pais, que fun-
ciona muito bem na teoria, porém, na pratica, as realidades sdo diversas,
assustadoras e, por muitas vezes, desanimadoras.

E esta pandemia descortinou diversas situa¢des, inclusive de que a
sociedade ndo tem internalizada a importancia do cumprimento de nor-
mas, sejam éticas ou juridicas, por isso sofrem mais, e principalmente, os
com menos condicoes financeiras, os mais vulneraveis, sobretudo neste
contexto vivido nos dias atuais.

Nota-se, entdo, que o consentimento que é uma manifestagdo de von-
tade importante para momentos como o vivenciado passa também por
uma situacdo delicada, pois em muitas oportunidades nao foi nem possivel
a pessoa manifestar sua anuéncia a intervencoes utilizadas na tentativa de
preservacdo de sua sadde e, por consequéncia, sua vida.

Assim, passa-se a esclarecer no préximo tépico alguns aspectos do
consentimento.

4 Consentimento, liberdade de escolha, tomada de decisao em tempos de
pandemia: vida versus morte

O Consentimento a uma terapia, ou a participacdo em uma pesquisa
cientifica, é elemento essencial e indispensével, sob pena de responsabili-
dade, por afronta a liberdade e a autonomia do ser humano, a sua prépria

dignidade.

[...] consentimento do paciente deve ser sempre buscado, fomecendo-se a ele,
de modo claro e palatavel, toda a informacao relevante sobre o tratamento e
seus potenciais efeitos, positivos ou negativos, além de alternativas eventual-

mente disponiveis. (SCHREIBER, 2013, p. 56)
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Quando escrito, o consentimento se denomina Termo de Consenti-
mento. Quando verbal, gestual ou por qualquer outra forma de expressao,
chama-se Consentimento.

O ato de consentir exige uma vontade, que somente pode assim ser
entendida se satisfeitos os requisitos da liberdade e do esclarecimento.

Liberdade somente ocorre se ausentes coacdo, dolo, erro, fraude ou
simulacdo, ou seja, a vontade nao pode ser expressa sob pressao, engano
ou engodo de qualquer espécie, porque se assim for, nao se trata de von-
tade livre.

E somente pode haver vontade livre se quem a expressa estiver satis-
fatoriamente esclarecido sobre os atos e procedimentos a que estara
submetido, esclarecimento que é, juntamente com a liberdade, essencial a
concordancia, ou a recusa, de tratamento ou de participacdo em pesquisa
cientifica.

Mesmo antes da eclosao da situacdo dramatica da pandemia do Co-
ronavirus, verificava-se que o consentimento era obtido como uma
condigao a internagdo ou ao pertencimento a uma pesquisa cientifica, fato
que comecou a desvirtué-lo, a ponto de poder ser considerado mera for-
malidade.

Assim, pode-se dizer que de direito do paciente, ou do participante de
pesquisa, o consentimento passou a ser simples cumprimento de uma
etapa burocratica, uma condigao a possibilidade de tratamento, internacao
ou de admissdo em pesquisa cientifica.

Nessa fase terrivel por que passa a humanidade, imp&e-se pensar ou
repensar algumas questdes, a saber: a obtencdo do consentimento livre e
esclarecido est4 sendo devidamente observada? Ha condi¢oes de um escla-
recimento preciso e suficiente, em face ao desconhecimento sobre o
Coronavirus, inclusive em relacdo a farmacos e drogas nao testadas espe-

cificamente para a doenga? Em casos de iminéncia de risco de vida, pode
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ser dispensado o Termo ou o Consentimento Livre e Esclarecido? E se hou-
ver recusa do paciente a intubacio, por exemplo, condicdo tnica para
salvar sua vida? Devera esta recusa ser respeitada? Na hipotese de haver
Diretivas Antecipadas de Vontade vedando procedimentos invasivos, como
a intubacao, hoje essencial a salvagao do paciente, considerando a situagao
excepcional da pandemia, e a anterioridade da manifestacdo da vontade
em relacdo ao proprio conhecimento do COVID 19, seria possivel/reco-
mendéavel desconsiderar a vontade anteriormente expressa?

Essas sao questdes bioéticas com grande repercussdo na ordem juri-
dica, que impdem uma deliberacao rapida, sempre no intuito do respeito
a autonomia do paciente.

Em relacdo as questdes acima aventadas, cremos que nao ha como
aquilatar o cumprimento do esclarecimento/consentimento em situacdo
de pandemia, ante a urgéncia e a caréncia de leitos e da assisténcia em
geral, ficando a cargo do profissional responsavel, mesmo que assober-
bado, cumprir esta indispensavel etapa do atendimento, até em
homenagem a humanizagéo.

Por 6bvio, o esclarecimento completo torna-se impossivel porque se-
quer conhecido dos cientistas e profissionais da area da sauide.

No entanto, os esclarecimentos sobre o motivo da internacdo e os
procedimentos que serdo realizados, inclusive as possibilidades de me-
lhora do quadro, devem ser cumpridos obrigatoriamente e de forma a ndo
traumatizar o paciente, cabendo, a depender do caso, a utilizagdo do “pri-
vilégio terapéutico”, ou seja, o médico ndo informard ao paciente, se
entender que tal informacdo podera causar-lhe grave dano ou risco de
vida.

Se o paciente, devidamente esclarecido, recusar-se ao tratamento
proposto, podera ser-lhe oferecida a oportunidade de ouvir outro profissi-

onal. Se perdurar a recusa, sua vontade devera ser respeitada, desde que
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a pessoa seja capaz e demonstre estar no pleno gozo de seu entendimento
quanto a situagao e circunstancias em que se encontra, bem como adver-
tido dos riscos que sua recusa implica.

Em relagdo a existéncia de Diretivas Antecipadas de Vontade expres-
sas anteriormente a eclosdo da pandemia, no sentido de nédo intubacéo,
cremos que o fato novo que é a pandemia em relagdo a expressao da von-
tade autoriza o profissional da satide a ponderar com o paciente, ou com
seu procurador, no sentido de recomendar a realizacdo do procedimento.

Se o paciente informado recusar, de viva voz, o tratamento que lhe é
proposto, esta recusa implicard no cumprimento de sua vontade, sob as
condi¢des acima referidas, de capacidade e entendimento plenos.

No entanto, impde-se conclusao diferente se a recusa ao tratamento,
nesta hipétese, for expressa pelo procurador constituido nas Diretivas An-
tecipadas de Vontade, seja por falta de poderes para tal, ante o fato novo
que o Covid-19 representa, seja em cumprimento ao principio da benefi-

céncia.
5 A escolha como necessidade

A Pandemia do Coronavirus, sobretudo na Itdlia, descortinou uma
questdo terrivel: ante a desproporcdo entre necessidade e oferta de leitos
hospitalares, quem serao os eleitos a um possivel tratamento? Quais crité-
rios deverao ser adotados? O da idade? O da comorbidade?

Como ficam os direitos assegurados a todos indistintamente de cor,
raga, religido e sexo, a vida, a satde e a dignidade? E moral e licito o esta-
belecimento de preferéncias? E bioeticamente aceitavel?

Fato é que nao se admitem escolhas e preferéncias entre os seres hu-

manos, dotados de igualdade formal e material.
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No entanto, a realidade apresentou-se de forma tao avassaladora e
inédita, que tornou moralmente aceitavel a realizacdo de escolhas, que ju-
ridicamente podem ser identificadas as exce¢des conhecidas de caso
fortuito ou forga maior.

Por exemplo, foram estabelecidos critérios para a internacdo e per-
manéncia em Unidades de Terapia Intensiva, a exemplo de Resolucbes
expedidas pelos Conselhos Regionais de Medicina de Pernambuco (Reso-
lucdo N°04/2020) e Rio Grande do Sul (Resolucio 13/2020).

No entanto, saliente-se que apenas a extrema necessidade e a escas-
sez demonstrada de recursos, aliados a uma situacdo deveras
extraordindria e pontual pode apontar para a excepcional realizacao de es-

colha entre seres humanos dotados de igualdade e de dignidade.
6 A titulo de consideracdes finais

Relembrando o que ja foi exposto no inicio desse artigo, tem-se que
a vida é o bem mais precioso de todos os seres vivos, para o ser humano
entdo, recobre-se de um valor imensurével. Tal fato observa-se nos mais
diversos lugares e nac¢des do mundo, independentemente da cultura, dos
habitos e costumes, principalmente quando se reconhece, valoriza e se efe-
tiva a protecdo juridica presente nos documentos universais mais
importantes, como a Declaracdo Universal dos Direitos Humanos e em Es-
tados Constitucionais Democraticos de Direito que prescrevem em suas
Constituicoes a protecdo a vida.

A Constituicao Federal Brasileira de 1988 reconhece e garante os di-
reitos a Vida, a Sadde, a Liberdade, a Igualdade, a Seguranga, a Privacidade
, a Intimidade, a Honra, a Imagem, a Liberdade de Expressao, a Liberdade
de exercicio de toda a atividade, inclusive a cientifica, proibindo a tortura,

sob qualquer forma, vedando o tratamento desumano ou degradante, e o
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faz de forma a garantir a efetividade de ditos direitos, pois estao alicerca-
dos em principios garantidores, sdo de aplicacdo imediata, nao havendo
necessidade de normas regulamentadoras. Nota-se um reconhecimento a
Ftica e & Bioética, uma vez que a Dignidade Humana ¢ o fundamento de
ambas e, a0 mesmo tempo, a catalizadora de todos esses direitos e princi-
pios.

O Direito a Vida e o Direito a Satide sdo Direitos Fundamentais para
todas as pessoas, evidenciando o quanto h4 necessidade de investimento
publico para que se cumpra com o dever constitucional do Estado, pres-
crito na Constituicao Federal de 1988, de garantia de um minimo digno de
satde para todos. No periodo que se estd vivenciando fica mais claro ainda
a necessidade de significativo investimento em Satide para a preservacao
da Vida das pessoas.

Percebe-se que mesmo nagdes mais desenvolvidas e com melhores
condi¢des financeiras tiveram dificuldades no combate a esse virus alta-
mente impactante sobre a Vida, a Satide e a Morte. Os sistemas de satde
que ja se encontravam despreparados para o atendimento, sobretudo em
grandes proporcdes, resultaram em vidas desnecessariamente perdidas.

E esta pandemia descortinou diversas situagdes, inclusive de que a
sociedade ndo tem internalizada a importancia do cumprimento de nor-
mas, sejam éticas ou juridicas, por isso sempre sofrem mais, e
principalmente, os com menos condicdes financeiras, os mais vulneraveis.

Além disso, outras reflexdes surgiram como a respeito do consenti-
mento, da autonomia, das diretivas antecipadas de vontade. Sabe-se que o
consentimento que é uma manifestacio de vontade da pessoa, expressa
autonomia e liberdade. Ha grande dificuldade em tempos de pandemia do
Covid-19 foi cumprir tal manifestacio conforme o que preceitua a Etica, a
Bioética e o Direito. Em muitas oportunidades nédo foi nem possivel a pes-

soa manifestar sua anuéncia a intervencoes utilizadas na tentativa de
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preservacdo de sua saude e, por consequéncia, sua vida, por outro lado,
também observou-se, que o consentimento passou a ser simples cumpri-
mento de uma etapa burocratica, uma condicdo a possibilidade de
tratamento, internagdo ou de admissdao em pesquisa cientifica.

O estudo ora proposto ainda trouxe uma outra reflexdao importante,
podendo ser considerado mais um dilema advindo do momento pandé-
mico vivido, o da escolha de vidas como uma necessidade. Sabe-se que néao
se admitem escolhas e preferéncias entre os seres humanos, dotados de
igualdade formal e material.No entanto, a realidade apresentou-se inédita
e cruel em diversos momentos, o que tornou moralmente aceitavel a rea-
lizacdo de escolhas, que juridicamente podem ser identificadas as exce¢es
conhecidas de caso fortuito ou forca maior. Tal circunstancia somente foi
aceitavel pela forma avassaladora com que esse virus se instalou na vida
da humanidade e escancarou o despreparo dos Estados nagdes pela escas-
sez de recursos e de incredulidade das pessoas em néo perceber o quanto
isso afetaria suas vidas e as colocaria diante da finitude da existéncia, ou
seja, da morte.

Finalmente, através de questionamentos e reflexdes bioéticas e juri-
dicas, pretendeu-se instigar e sensibilizar o leitor, apresentando a vida e a
morte como detentoras de dignidade e de respeito, evidenciando que
mesmo inseridas no rol de direitos fundamentais, carecem de uma prote-
¢ao significativa de quem tem o dever constitucional, além de moral e ético

de fazé-lo: O Estado Constitucional Democratico de Direito.
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A dialética vida/morte como pressuposto a existéncia
humana: uma abordagem a partir da metateoria do
direito fraterno como filosofia heuristica para uma

terminalidade humana digna
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1 Introducao

Em consonancia com a pluralidade humana, percebe-se a operacio-
nalizacdo de diversos didlogos e entendimentos sobre a vida e a morte

perante as relagoes sociais. Logo, inquietacdes beiram uma (in)finitude de
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provocagoes que denotam mistérios e desafios a respeito de como desven-
dar o que, de certa forma, se desconhece. Destarte, diversas
personalidades que passaram pela experiéncia da existéncia humana ja re-
fletiram sobre a relagdo vida/morte e constituiram maualtiplas
compreensdes sobre tais acontecimentos. Assim, observa-se a projecgao de
varios questionamentos, tais como: “temos Direito a morte?”, “A protecdo
que se tem pela vida é percebida da mesma forma na decisao pela morte?”,
“0 direito de morrer é uma opcio disponivel?” A vista disso, em seu leito
de morte, a pintora mexicana Frida Kahlo agonizou “espero que a partida
seja feliz e espero nunca mais voltar, se existe vida apds a morte, ndo me
esperem, porque eu nao vou”.

No mesmo sentido, o filésofo Immanuel Kant ja havia asseverado que
“se vale a pena viver e se a morte faz parte da vida, entdo, morrer também
vale a pena”. Ainda, o dramaturgo grego Séfocles proferiu que “o pior ndo
é morrer, mas ter de desejar a morte e ndo conseguir obté-la”. Nesse con-
texto, nota-se que vida e morte tem significagdes distintas de acordo com
a experiéncia vivida por cada individuo integrante do tecido social. Por
isso, a presente pesquisa apresenta relevancia social e juridica justamente
por possibilitar uma discussao reflexiva sobre a dialética vida/morte como
pressuposto a existéncia humana, ao passo que, igualmente, lanca uma
abordagem a partir da metateoria do direito fraterno como filosofia heu-
ristica para uma terminalidade humana digna.

Por conseguinte, para a realizacdo e desenvolvimento da pesquisa,
adota-se 0 método dedutivo, instruido por um procedimento bibliogréfico.
Dessa forma, estuda-se, em um primeiro momento a respeito da condena-
¢ao0 humana a vida e a morte a partir de uma andlise das (nao)tragédias
da vida e da morte a luz da dignidade humana. Posteriormente, aborda-
se, sob a perspectiva da fraternidade, a relevancia da metateoria do direito

fraterno como filosofia heuristica para uma terminalidade da vida humana
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digna em prol da transformacdo do mundo real e para uma compreensao
sobre as multiplas facetas da finitude humana. Sendo assim, diante da di-
alética vida/morte como pressuposto a existéncia humana, questiona-se:
E possivel uma abordagem a partir da metateoria do direito fraterno como
filosofia heuristica para uma terminalidade humana digna?

2 Condenados a vida e a morte: uma analise das (ndo)tragédias da vida e da
morte a luz da dignidade humana

Na primeira mocidade, somos colocados em face do destino que se vai abrir
diante de nés, como as criancas em frente do pano de um teatro, na expecta-
tiva alegre e impaciente das coisas que vao se passar em cena; é uma felicidade
ndo podermos saber nada de anteméao. Aos olhos daquele que sabe o que real-
mente vai se passar, as criangas sdo inocentes culpados, condenados néo a
morte, mas a vida, e que, todavia ndo conhecem ainda o contetdo da sua sen-
tenca. - Nem por isso todos deixam de ter o desejo de chegar a uma idade
avancada, isto é, a um estado que se poderia exprimir deste modo: “Hoje é
mau, e cada dia o serd mais - até que chegue o pior de todos.

(SCHOPENHAUER, 2019, p. 30).

Sabe-se que o processo bioldgico da morte é condigdo inerente a exis-
téncia humana, ao passo que a morte é consequéncia da vida. Assim, por
6bvio (serd?), a finitude da vida d4-se com a concretude da morte. Logo,
com a dinamica da vida humana, entra em ascensao a tragédia da morte,
ou sera a tragédia da vida? Diante disso, a temética sobre a morte é dotada
de multiplos tabus, na medida em que é necessario compreendé-la com a
mesma condi¢do da vida, ou seja, pensar a importancia de uma morte
digna perante a sociedade atual dotada de tanta complexidade. Nesse sen-
tido, no cenario brasileiro a partir das inimeras transformagoes sociais, a
problematica assume notoriedade, paulatinamente, no sentido de que dis-

cussdes a respeito do direito a uma morte digna estdo repercutindo na
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dinamica das relagdes sociais e, por consequéncia, no ordenamento juri-
dico pétrio.

A vista disso, o individuo ndo detém controle sobre o comeco de sua
vida. Tanto que, os momentos da concepg¢ao e do nascimento se perfecti-
bilizam a partir de atos alheios a sua vontade. Dessa forma, observa-se que
na perspectiva do direito, “é o nascimento com vida que marca o inicio da
condi¢do humana efetiva, com a aquisicdo de personalidade juridica e da
aptidao para ter direitos e obrigac¢des” (BARROSO; MARTEL, 2017, p. 01).
Portanto, a repercussdo do nascimento com vida inaugura uma série de
desdobramentos nas relacdes sociais, ao passo que “o direito a vida cons-
titui o primeiro direito de qualquer pessoa, sendo tutelado em atos
internacionais, na Constituicdio e no direito infraconstitucional”
(BARROSO; MARTEL, 2017, p. 01).

Em razao disso, considerado o direito a vida um direito fundamental,
acrescenta-se que o Direito atual “também em atos internacionais e do-
mésticos - tutela, igualmente, a dignidade da pessoa humana. O direito de
todos e de cada um a uma vida digna é a grande causa da humanidade, a
principal energia que move o processo civilizatério” (BARROSO; MARTEL,
2017, p. 01). Portanto, os direitos fundamentais sao “todos aqueles direitos
ou garantias especificadas no instrumento constitucional ou, ainda, sdo
aqueles que receberam um elevado grau de garantia, qualificando-os como
imutaveis” (GIMENEZ, 2016, p. 195). Ainda, observa-se que os direitos
fundamentais sao compreendidos como “aqueles que correspondem a
ideia de criar e manter os pressupostos elementares de uma vida na liber-
dade e na dignidade humana” (GIMENEZ, 2016, p. 195).

Nesse sentido, de acordo com Ingo Wolfgang Sarlet, a l6gica dos di-
reitos fundamentais esté atrelada a dignidade humana pois é fundada em

um principio inerente ao ser humano que:
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O faz merecedor do mesmo respeito e consideracdo por parte do Estado e da
comunidade, implicando, neste sentido, um complexo de direitos e deveres
fundamentais que assegurem a pessoa tanto contra todo e qualquer ato de
cunho degradante e desumano, como venham a lhe garantir as condi¢des exis-
tenciais minimas para uma vida saudével, além de propiciar e promover sua
participagao ativa e corresponsavel nos destinos da propria existéncia e da vida

em comunhdo com os demais seres humanos (SARLET, 2002, p. 62).

A respeito disso, observa-se que “a finitude da vida e a vulnerabili-
dade do corpo e da mente sdo signos da nossa humanidade, o destino
comum que iguala a todos. Representam, a um s6 tempo, mistério e desa-
fio” (BARROSO; MARTEL, 2017, p. 02/03). Em razdo disso, tal situagdo é
tomada por cada individuo de varias maneiras (positivas e/ou negativas),
tanto que representa mistério pela ignorancia e a incapacidade dos seres
humanos de entender em sua totalidade o processo da vivéncia humana.
Igualmente, representa desafio, justamente pelo propoésito humano de
controlar a morte em prol do prolongamento da vida (BARROSO;
MARTEL, 2017). Assim, percebe-se que a vida do corpo humano esté atre-
lada a morte, ou seja, uma morte protelada, “e a atividade do nosso
espirito, um tédio sempre combatido... E preciso, enfim, que a morte
triunfe, pois lhe pertencemos pelo proprio fato do nosso nascimento, e ela
ndo faz sendo brincar com a presa antes de devora-la” (SCHOPENHAUER,
2019, p. 38).

Nesse segmento, inobstante ao desenvolvimento da ciéncia e da me-
dicina em prol da ampliagao da vida humana, o desfecho do ser humano
(por enquanto) é irremediavelmente a morte. Em outras palavras, cons-
tata-se que a morte é incuravel e é diante desses devaneios humanos que
contornam vida e morte e, também, refletem questdes sobre a dignidade
humana e “entre o conhecimento e o desconhecido, que se originam mui-

tos dos medos contemporaneos. Antes, temiam-se as doengas e a morte.
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Hoje, temem-se, também, o prolongamento da vida em agonia, a morte
adiada, atrasada, mais sofrida” (BARROSO; MARTEL, 2017, p. 03).

Sobretudo, a partir do desenvolvimento e evolugao do processo civi-
lizacional, o ser humano condenado a morte e, igualmente, a vida busca
incansavelmente respostas sobre as (ndo)tragédias da vida e da morte a
luz da (nao)dignidade humana. Consoante isso, percebe-se, na dindmica
das relacdes sociais, a constitui¢do de uma dialética com multiplas inter-
pretacoes, qual seja fundamentada no bindémio (nido necessariamente
adversarial) vida/morte perante a experiéncia humana. Nesse emara-
nhado de compreensdes incompletas, “a morte produz mais repulsio e
medo, j& que entra em planos desconhecidos para nés, e muitas vezes a
consideramos como um infinito vazio, um nada sem contetdo” (GUZMAN,
2011). No entanto, “a vida torna-se mais aceitavel, mesmo trazendo pro-
blemas que nos afetam diariamente e que, em casos extremos, podem nos
levar ao suicidio se este for considerado como solucao para os problemas
da vida” (GUZMAN, 2011).

Sendo assim, o fildsofo alemao Arthur Schopenhauer na obra “As do-
res do mundo”, potencializa uma certa relagdo adversarial entre vida e

morte:

Avida é um mar cheio de perigos e de turbilhdes que o homem s6 evita a forga
de prudéncia e de cuidados, embora saiba que, mesmo que consiga lhes esca-
par com pericia e esforcos, ndo pode, contudo, a medida que avanga, sem
retardar o grande, o total, o inevitavel naufragio, a morte que parece lhe correr
ao encontro: é esse o fim supremo de tao laboriosa navegacao, para ele infini-
tamente pior que todos os perigos dos quais escapou (SCHOPENHAUER, 2019,
p- 41).

Por conseguinte, a dialética vida/morte apresenta-se como situacao

irreconciliavel, “principalmente para aqueles cujas crencas religiosas vém
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na morte outro tipo de realidade ou de “vida”” (GUZMAN, 2011), a0 passo
que se constata que “uma das maiores aspiragoes dos homens de todos os
tempos tém sido a de unir a vida e a morte, ultrapassando essa barreira
tao escura e pesada que foi estendida entre uma e outra” (GUZMAN, 2011).
No entanto, o Direito tende a acompanhar a evolugao social, haja visto que
quando se coloca o debate sobre a dialética vida/morte na seara juridica, é
relevante constituir uma discussdo a respeito do direito a vida e, por con-
sequéncia, do direito a morte sob a perspectiva da dignidade humana.

Isto posto, sabe-se que no ordenamento juridico brasileiro, direito a
vida é considerado o cume de todos os direitos, ou seja, “qualquer flexibi-
lizacdo de sua forca juridica ou moral é delicada e deve envolver cautelas
multiplas. Qualquer desprezo pela vida humana, mesmo nas circunstan-
cias mais adversas, é suspeita” (BARROSO; MARTEL, 2017, p. 13). Assim,
o direito a vida é dotado de especificidades quando interseccionado pelo
principio da dignidade humana, ao passo que “um dos consensos minimos
que compdem a dignidade humana nas sociedades ocidentais é a preser-
vacao da vida como um valor em si, que se atinge, naturalmente, por sua
promocao e protecdo rigorosa” (BARROSO; MARTEL, 2017, p. 13).

Dessa forma, considera-se que “o direito a vida é pré-condicao, é ins-
trumento que permite a propria dignidade, pois sua negacdo leva a
inexisténcia do sujeito da dignidade” (BARROSO; MARTEL, 2017, p. 13).
Entdo, por consequéncia logica, o Direito tende a empreender processos
de criminalizagdo de atos que provoquem situa¢des contra a vida. Nessa
perspectiva, o intuito da criminalizacéo é (talvez) “ser um meio adequado,
dentre outros, de preservacdo da vida e da dignidade humanas”
(BARROSO; MARTEL, 2017, p. 13). Porém, de acordo com o caso em con-
creto, o direito a vida ndo deve ser absoluto pois quando o individuo se

depara com a possibilidade da morte com intervencdo que se poe a baila,
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na perspectiva da dignidade humana, a compreensao da vida como um
bem em si mesmo.

Sobretudo, é necessario que a decisdo a respeito do direito de viver
e/ou o direito de morrer transcenda o campo da ética e da moral e se as-
sente sob perspectivas heuristicas* que pugnem por uma terminalidade da
vida humana pautada na dignidade humana. Logo, observa-se que o ser
humano deve ter o direito da decisdo pelo direito a vida e/ou a morte, ao
passo que, na sociedade atual, a protecdo que se tem pelo direito a vida
nao é percebida da mesma forma na decisdo pela morte. Nestes termos, o
direito de morrer torna-se uma opcao nao-disponivel diante do absolu-
tismo do direito a vida implementado pelo Direito que acaba
transformando o dilema insustentavel para pessoas que lutam pelo direito
a morte digna.

Ademais, “trata-se de pessoas que, em condi¢des nada ordinérias, re-
clamam a possibilidade de renunciar a intervengdes médicas de
prolongamento da vida” (BARROSO; MARTEL, 2017, p. 13). Outrossim,
“em outros casos, de optar pela abreviacao direta da vida, por ato proprio
ou alheio, por estarem acometidos de doengas terminais extremamente
dolorosas ou por enfermidades degenerativas que conduzem a perda pau-
latina da independéncia” (BARROSO; MARTEL, 2017, p. 13). A partir de
tais experiéncias de vida, surgem outros direitos que se sobrepdem ao di-
reito a vida, “impedindo que ele se transforme em um insuportavel dever
avida. Se, em uma infinidade de situacdes, a dignidade é o fundamento da
valorizacdo da vida, na morte com intervencdo as motivagoes se invertem”

(BARROSO; MARTEL, 2017, p. 13).

4 A concepcdo heuristica apresentada na presente pesquisa denota a construcao de caminhos alternativos em prol da
transformagao dos conflitos sociais que facilitam seu tratamento de maneira que possibilitem a constituicio de
comunica¢Oes pautadas na dignidade humana entre os seres humanos, as quais sejam estabelecidas pelo dialogo a
partir da ndo-violéncia e em respostas fraternas e ecoldgicas as situagdes conflitivas que surgem de acordo com a
evolucao do arranjo civilizacional da sociedade.
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No pensamento de Luis Roberto Barroso e Leticia de Campos Velho

Martel sobre a dignidade e a autonomia individual no final da vida:

O prolongamento sacrificado da vida de pacientes com doencas para as quais
a medicina desconhece a cura ou a reversao, contra a sua vontade ou de seus
responsaveis legais, enseja dor, sofrimento, humilhaczo, exposicdo, intrusdes
corporais indevidas e perda da liberdade. Entram em cena, entao, outros con-
tetidos da prépria dignidade. £ que a dignidade protege, também, a liberdade
e a inviolabilidade do individuo quanto a sua desumanizacio e degradacio. £
nesse passo que se verifica uma tensdo dentro do préprio conceito, em busca
da determinagio de seu sentido e alcance diante de situagdes concretas. De um
lado, a dignidade serviria de impulso para a defesa da vida e das concepgoes
sociais do que seja 0 bem morrer. De outro, ela se apresenta como fundamento
da morte com intervencao, assegurando a autonomia individual, a superagdo

do sofrimento e a morte digna (BARROSO; MARTEL, 2017, p. 13).

Em suma, constata-se que os direitos se efetivam de acordo com a
necessidade e a realidade das novas demandas sociais em operacionaliza-
¢ao na sociedade atual. Nessa toada, é imprescindivel encarar a decisdo
pela morte da mesma forma que a protegdo que se tem pela vida é perce-
bida no ordenamento juridico brasileiro. Em outras palavras, constata-se,
nessa perspectiva socio-filosofica, a constituicdo de uma intersecgdo entre
dignidade humana e autonomia. L.ogo, no pensamento de Immanuel Kant,
a dignidade humana é compreendida pela “capacidade de ser legislador
universal, se bem que com a condicao de estar ao mesmo tempo submetido
a essa mesma legislagdo” (KANT, 1980, p. 85). Do mesmo modo, a auto-
nomia dos corpos de decidirem seu lugar no mundo para Kant é entendida
como “o fundamento da dignidade da natureza humana e de toda a natu-
reza racional” (KANT, 1980, p. 85).

Enfim, entende-se a necessidade de apresentar a concepgdo pela

morte a luz da dignidade humana, com a mesma significacdo que se tem
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sobre a vida pela ideia de ndo-tragédia de experiéncia humana. Assim,
através da dialética vida/morte, constata-se que a autonomia da decisao
pelo direito a morte e/ou pelo direito a vida deve prevalecer pela logica da
dignidade humana. A vista disto, emerge no cenario social a necessidade
do resgate de perspectivas heuristicas que sejam capazes de constituir
consciéncias coletivas de entendimento em prol de uma terminalidade hu-
mana digna. Por consequéncia, apresenta-se a metateoria do direito
fraterno como filosofia heuristica que possibilita o reconhecimento tanto

da finitude humana, quanto do direito humano a vida e a morte.

3 “As intermiténcias da morte>”: o resgate da fraternidade como heuristica
de significacao da vida e da morte em prol da existéncia humana

De repente, a morte suspendeu suas atividades no pafs. A nacao se embandei-
rou: tinha sido escolhida para a imortalidade, depois de milénios de sofrimento
e sujeicdo a "indesejada das gentes". Ano Novo, vida eterna, porque desde 1°
de janeiro ninguém mais morria. Ela pode ser fatal, mas também tem seus
sentimentos. Magoada porque os seres humanos tanto a detestam, a morte
resolve mostrar como, no fundo, eles sao uns ingratos. A falta de falecimentos
logo se revela um problema, e ndo s6 para as agéncias funerarias. Os hospitais
ficam lotados de pacientes agonizantes impedidos de "passar desta para me-
lhor". E os idosos avangam na decrepitude sem esperanca de descanso (nem
para eles, nem para as suas familias), O primeiro-ministro teme uma crise, O
cardeal antevé o pior: "sem morte ndo ha ressurreicdo, e sem ressurreicao nao

ha igreja (SARAMAGO, 2005, p. 01).

Ineditamente, com a passagem do ano, no dia seguinte, ninguém
morreu! Foi assim que a morte macabra que controla os fios da vida de
cada um resolveu dar uma trégua com a humanidade e transformar a his-
téria universal. Os rumores que corriam pelo territério eram verdade,

naquele pais ndo se sucediam mais falecimentos, independentemente da

50 trecho foi extraido da Obra “As intermiténcias da morte” de José Saramago.



52 | Olhares interprofissionais sobre vida e morte

situacdo. Diante disso, o fato causou enorme espanto e perturbagido em
todas as pessoas porque nao se morria por nada. Nesse estranho canto do
mundo onde o fato peculiar aconteceu, os individuos restaram “desvaira-
dos, confusos, aflitos, dominando a custo as néuseas, os bombeiros
extraiam da amélgama dos destrogos miseros corpos humanos que, de
acordo com a légica matematica das colisoes, deveriam estar mortos e bem
mortos” (SARAMAGO, 2005, p. 05).

No entanto, além do que se possa imaginar, os vinculos existentes
entre morte, vida e sociedade se entrelacam perfeitamente na obra “As
intermiténcias da Morte” do escritor portugués José Saramago. K dessa
forma que o aludido autor escreve sobre os sentimentos de tristeza da
dona morte por todos tratarem-na com tanto desprezo e, também revela
as perversas multiplas facetas das consequéncias de um lugar inventado
onde ninguém morre. Por conseguinte, com o intuito de potencializar o
reconhecimento da finitude humana, do direito a vida e do direito a morte
digna, apresenta-se a metateoria do direito fraterno como pratica poten-
cializadora e filosofia heuristica, ao passo que, ao observar o contexto
atual, percebe-se que ja ndo é mais possivel imaginar um futuro positivo
sem fraternidade. Sobretudo, o futuro da humanidade nao pode existir
sem praticas fraternas.

A titulo de compreensao, o precursor da metateoria do direito fra-
terno foi o professor italiano Eligio Resta, da Universita degli Studi di
Roma Tre. Diante disso, Resta desenvolve perspectivas que exploram as
dimensoes da sociedade atual a partir do resgate da fraternidade pela me-
tateoria do direito fraterno. Dessa forma, “as matrizes teéricas da
metateoria do Direito Fraterno indicam novas perspectivas para a socie-
dade cosmopolita, eis que busca a anélise transdisciplinar da sociedade e
dos seus fenémenos sociais” (STURZA; MARTINI, 2016). Por isso, “através

do referencial da metateoria do Direito Fraterno, pode-se verificar que a
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ideia de auséncia de soberania nacional, a utilizagdo pacifica dos recursos
e a gestdo em comum siao pressupostos nele presentes” (STURZA;
MARTINI, 2016, p. 992).

Nesse escopo, Sandra Regina Martini Vial preceitua a respeito da

existéncia de um conceito fundante constituido pelo direito fraterno:

A fraternidade - que ndo é compativel com nenhum tipo de soberano, ja ela
parte do pacto entre iguais e, por isso, ¢ frater e nao pater. Pode-se dizer que
o Direito Fraterno é uma metateoria, pois se esta diante de uma teoria das
teorias, e que propoe uma nova forma de analise do direito atual (VIAL, 2006,

p- 120).

Nessa 6tica, Resta utiliza-se de pressupostos da metateoria do Direito
Fraterno para desenvolver uma compreensao de fraternidade preocupada
em empreender uma dinamica transdisciplinar que seja capaz de analisar
a complexidade dos fendmenos sociais em movimento na sociedade atual,
a qual é caracterizada por ser uma sociedade global. Nessa conjuntura, a
titulo conceitual, pode-se desenvolver a compreensao sobre transdiscipli-
nariedade, a qual “significa, antes de tudo, transgredir e, a0 mesmo tempo,
integrar. E nesta perspectiva que Resta busca em vérias areas do conheci-
mento cientifico os fundamentos, as fragilidades e a aposta no Direito
Fraterno” (STURZA; MARTINI, 2016, p. 993).

Nessa perspectiva, o socidlogo e filosofo polonés Zygmunt Bauman
explicita sobre as relagoes sociais e os lagos de didlogo constituidos frente

aos novos contornos cosmopolitas da sociedade global atual:

Todos nds estamos, a contragosto, por designio ou a revelia em movimento.
Estamos em movimento mesmo que fisicamente estejamos iméveis: a imobi-
lidade ndo de uma opgao realista num mundo em permanente mudanga. E, no

entanto, os efeitos dessa nova condi¢do sdo radicalmente desiguais. Alguns de
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nos se tornam plena e verdadeiramente “globais”, alguns se fixam na sua “lo-
calidade” - transe que ndo é nem agradavel nem suportavel num mundo em
que os “globais” ddo o tom e fazem as regras do jogo da vida (BAUMAN, 2009,

p- 08).

Em decorréncia do contexto que integrava a Revolucdo Francesa, a
fraternidade aparece como constituinte do lema de tal movimento em con-
junto com a liberdade e a igualdade. Pela liberdade e igualdade terem sido
tdo exaltadas, a fraternidade acabou sendo esquecida e considerada “a pa-
rente pobre, a prima do interior” (RESTA, 2004). Para isso, pautada nos
principios de tal acontecimento histérico, a fraternidade é resgatada no
arranjo social atual para constituir a triade heuristica, juntamente com a
liberdade e a igualdade. Consequentemente, “a fraternidade, um dos pres-
supostos da Revolucio Francesa, ressurge hoje em face da necessidade de
se falar nela e de tomé-la concreta” (STURZA; MARTINI, 2016, p. 996).

Nessa conjuntura, Eligio Resta explica a importancia de se apostar na
fraternidade como prética de transformagdo do mundo real e de compre-

ensao das relagdes sociais:

O Direito Fraterno, entao, vive da falta de fundamentos, anima-se da fragili-
dade; procura evitar afirmar que ‘deve’ ser, e que existe uma verdade que o
move. Ao contrario, arrisca numa aposta, exatamente como na aposta de Pas-
cal sobre a existéncia do bem comum: se tivesse existido, o beneficio teria sido
enormemente maior do que o custo empregado com as proprias contribuigoes
pessoais. No caso em que, ao contrario, nao tivesse existido aquilo que se gas-
tou, teria tido um pequeno custo em relagdo aquilo que se poderia ter ganhado

(RESTA, 2004, p. 125).

Porquanto, o Direito fraterno detém um carater cosmopolita, ao
passo que “ele tutela e vale para todos ndo porque pertencem a um grupo,

a um territério ou a uma classificagdo, mas porque sdo seres humanos”
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(STURZA; MARTINI, 2016, p. 996). A partir disso, percebe-se que ha uma
diferenga entre “ser humano” e “ter humanidade”, no sentido de que “ter
humanidade é respeitar o outro e a outra simplesmente porque partilham
da mesma natureza: a humanidade. Esta é uma atitude que requer res-
ponsabilidade e comprometimento (STURZA; MARTINI, 2016, p. 996).
Nesse particular, é a partir da fraternidade que “o Direito Fraterno coloca,
pois, em evidéncia toda a determinacéo histérica do direito fechado na an-
gustia dos confins estatais e coincide com o espago de reflexao ligado ao
tema dos Direitos Humanos” (RESTA, 2004, p. 54).

A vista disso, o resgate da fraternidade no arranjo social a partir da
metateoria do direito fraterno propde “uma nova “luz”, uma nova possi-
bilidade de integracgdo entre povos e nagdes, integra¢do fundamentada no
cosmopolitismo, onde as necessidades vitais sdo suprimidas pelo pacto ju-
rado em conjunto” (STURZA; MARTINI, 2016, p. 997). Acrescentasse que
a metateoria do direito fraterno ainda proponha “uma “nova/velha” ané-
lise dos rumos, dos limites e das possibilidades do sistema do direito na
sociedade cosmopolita” (STURZA; MARTINI, 2016, p. 994). Nesses termos,
a fraternidade emerge como valor heuristico de igualdade fraterna que se
concretiza como forma juridica de democracia, no sentido de que produz
a diferencga entre os singulares e o direito a ndo serem, por ela, discrimi-
nados.

No pensamento de Fligio Resta, o Direito Fraterno propde uma pro-
posta heuristica possivel e atingivel de transformagido do mundo real, ao

passo que é entendido como:

a) um direito jurado em conjunto; b) livre de obsessao de identidade; c) vol-
tado para a cidadania e para os direitos humanos; d) um direito cosmopolita;
e) nao violento; f) contra os poderes; g) inclusivo; h) é a aposta de uma dife-

renca na concepgao e relacdo “amigo e inimigo (RESTA, 2004, p. 19).
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A fraternidade ascende quando introduz a concepg¢ao da humanidade
como um espaco “nosso” para empreender um esfor¢o comum pela paz
social e pelas multiplas compreensdes e perspectivas que flutuam nesse
“espaco/tempo”. Igualmente, a fraternidade propoe a imprescindibilidade
da figura do amigo da humanidade que repara o passado e atua no pre-
sente para construir um futuro possivel. Sobretudo, o amigo da
humanidade “néo é simplesmente o oposto do inimigo, mas é algo diverso
que, gragas a sua diversidade, é capaz de superar o carater paranoico da
oposi¢ao” (RESTA, 2004, p. 50). Ainda, 0 amigo da humanidade é aquele
que assume uma posi¢ao em prol do bem de todos, ou seja, 0 bem comum
que é a humanidade. Em suma, fraternidade a partir da metateoria do di-
reito fraterno apresenta a utilizacdo de uma “comunhéao de pactos entre
sujeitos concretos com as suas histérias e as suas diferencas” (RESTA,
2004, p. 16).

Portanto, diante de todos os desdobramentos fraternos, constata-se
que a metateoria do direito fraterno é uma possibilidade heuristica de
(res)significagdo do mundo real. Logo, no que concerne a necessidade do
reconhecimento tanto da finitude humana, quanto do direito humano a
vida e a morte digna, o direito fraterno institui novos paradigmas a partir
de codigos fraternos, os quais possibilitam a efetividade dos novos direitos
na sociedade atual, ou seja, adquirem uma potencialidade que é capaz de
constituir consciéncias coletivas de entendimento em prol do bem comum,
a humanidade. Destarte, a fraternidade empreende uma dinamica que ins-
tiga 0 empoderamento do humano pela autonomia da decisao dos corpos.
Diante da dialética vida/morte como pressuposto a existéncia humana, a
metateoria do direito fraterno é uma possibilidade de filosofia heuristica

para uma terminalidade humana digna.
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Consideragoes finais

A guisa de conclusdo, o que é a vida sendo uma preparacio para a
morte? Ou melhor, o que é a morte se ndo uma condi¢do humana futura?
Por conseguinte, constata-se que ha complexos pontos de interseccio en-
tre a dialética vida/morte e a metateoria do direito fraterno, no sentido de
que é necessario reconhecer os novos direitos que entram em ascensao em
decorréncia da produgado dos niveis insustentaveis de complexidade social
sob a 6tica da transdisciplinariedade para que seja possivel a perfectibili-
zacao e a efetividade de tais direitos nos ordenamentos juridicos.

Nesse diapasdo, tal relagao inerente a existéncia humana constitui
pressuposto para compreender a necessidade de abordar a fraternidade
como prética heuristica para uma terminalidade humana digna perante as
relacdes sociais. Assim, observa-se que, tanto vida quanto morte detém
significacdes paradigmaticas que constroem paradoxos de entendimento,
ao passo que significam (ndo)tragédias a luz da dignidade humana. Desse
modo, a analise sobre a experiéncia humana adquire contornos conflitivos
(positivos e negativos) de acordo com cada vivéncia dos integrantes do te-
cido social pluralista da sociedade complexa. Por derradeiro, é dessa forma
que a fraternidade surge, ao passo que as praticas fraternas possibilitam a
abertura de caminhos pautados no diédlogo pelo entendimento que trans-
formam o mundo real.

Ademais, cada ser humano tem suas especificidades e deve ter auto-
nomia sobre seu préprio corpo, inclusive para decidir sobre o Direito a sua
vida e o Direito a sua morte sob a perspectiva da dignidade humana. So-
bretudo, perante todo o arsenal histérico da civilizagdo sobre a dinamica
da existéncia humana e o resgate da fraternidade no arranjo social quando
se percebem os movimentos da vida e da morte, insta parafrasear a refle-

xao filosofica criada por Santo Agostinho: “a morte nao é nada. Eu
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somente passei para o outro lado do Caminho. A vida significa tudo o que
ela sempre significou, o fio nao foi cortado. Eu nao estou longe, apenas
estou do outro lado do Caminho. Vocé que ai ficou, siga em frente, a vida

continua, linda e bela como sempre foi”.
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A paradoxalidade entre a vida e a morte:
concepgoes historicas e juridicas acerca do
suicidio sob o olhar da saude e da bioética

Rodrigo Tonel !
Janaina Machado Sturza?

1 Introducao

O suicidio, por sua prépria natureza, é um fendmeno complexo e in-
terdisciplinar e sempre esteve presente no decorrer da histéria da
humanidade. Todavia, nos ultimos anos, na sociedade contemporanea,
esse fendmeno tem se intensificado, se tornando, inclusive, um problema
de satide publica sob a perspectiva da bioética.

Assim, o presente texto tem como objetivo analisar a contextualiza-
¢do historica do fendmeno do suicidio no Ocidente, desde a Idade Média
até os dias atuais, destacando os principais argumentos indicados nos di-
ferentes periodos histéricos e juridicos acerca do olhar dispensado ao
suicidio, especialmente na perspectiva dos paradoxos existentes entre a
vida e a morte. Seguindo este ideario, utilizou-se a metodologia do tipo
exploratéria, tendo como base o método hipotético-dedutivo, baseado na

analise bibliografica.
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Por fim, a discussao proposta encontra sua relevancia nos campos do
direito a saude, da bioética e dos direitos humanos, destacando-se a abor-
dagem que indica o qudo complexo é analisar o suicidio, especialmente por
tratar-se de uma abreviagao da vida, ou, em outros termos, de uma ante-
cipacdo da morte. Sabe-se que a ideagdo suicida, isto é, a deliberacdo sobre
a abreviacdo da vida, configura e se traduz como parte integrante daquilo
que compde a subjetividade do individuo, os seus pensamentos e suas
emocOes, ficando estas resguardadas da interferéncia estatal.

2 A morte por meio do suicidio: uma abordagem conceitual, historica e
juridica

Na Idade Média, periodo que compreende os séculos 5° a. C. e se es-
tende até o final do século 15, ou seja, um momento considerado bastante
longo na histoéria, cerca de dez séculos, ou um milénio (BEDIN, 2017), des-
tacavam-se basicamente dois tipos de suicidios, tratados de forma
absolutamente assimétrica. No primeiro, a morte voluntaria era praticada
pelos camponeses e arteséos, ou seja, dentro de uma categoria social onde
as principais razdes eram a miséria e o sofrimento. Um ato de covardia e
desespero, portanto. No segundo, a morte voluntéria era praticada pelos
cavaleiros e os clérigos, onde as motivagdes eram nobres, traduzindo-se
em um ato de coragem e honra (MINOIS, 2018).

Assim, “[...] a sociedade medieval, dirigida por uma casta militar e
sacerdotal, estd em conformidade consigo mesma ao transformar em
norma moral o ideal cavalheiresco e a busca do sacrificio cristio” (MINOIS,
2018, p. 13). Por este viés, pode-se observar que o fen6meno do suicidio
na Idade Média varia de acordo com as razdes, a personalidade e a origem
social de onde provem o suicida. O Direito, neste periodo, é bastante rigo-
roso, contudo, caracteriza-se por uma incrivel flexibilidade quando da

analise de cada caso em especifico (MINOIS, 2018).
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Nesta época, o suicidio apresentava forte conotagao teolbgica. Pode-
se trazer em tela um dos principais pensadores a respeito do fen6meno
naquela época, qual seja, Santo Agostinho (1961), que sustentava que nin-
guém teria o direito de se matar por ato deliberado de sua prépria
consciéncia como uma forma de escapar dos tormentos da vida terrena.
Caso assim procedesse, a consequéncia seria a condenacao a eternidade
nos tormentos do inferno. Contudo, quando era questionado sobre a
morte de personalidades biblicas como Sansao, ou até mesmo o proprio
Jesus Cristo, Santo Agostinho (1961), afirma que para estes casos, Deus
deve ter evocado algum chamado especifico. Nos demais casos, portanto,
o suicidio era um pecado, um crime.

Além disso, importante ressaltar-se que existia certo interesse econo-
mico para a Igreja em reprimir os suicidios, isto porque suas propriedades
expandiam-se de maneira consideravel, e a emancipacio de escravos e cri-
ados traduzia-se em uma ameaga ao poder da Igreja. Deste modo, com o
Concilio de Arles em 452, fica expressamente proibido e condenado o sui-
cidio de escravos e criados, equiparando-se ao crime de roubo, isto é, para
o entendimento da época, aqueles individuos que pertenciam aquela classe
social e que atentavam contra suas proprias vidas estariam literalmente
roubando seus senhores. Para o entendimento teol6gico da época, cada um
se encontrava dentro de uma determinada classe social por ordem e von-
tade divina e, portanto, desobedecer a esta perspectiva equiparava-se a se
rebelar contra a divindade (MINOIS, 2018).

Neste seguimento, por volta do inicio do século VI, a Lex romana Vi-
sigothorum - Breviario de Alarico ou Direito Visigdtico, preleciona a
respeito do confisco de bens do individuo que se mata, sendo aplicado a
casos de remorso apds a consumacao de um crime. Todavia, casos de me-
lancolia, doenca ou vergonha por dividas estdo isentados da aplicacdo da

referida san¢do (MINOIS, 2018). No periodo que compreende os séculos V
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e X, o suicidio é um ato condenavel, um pecado imperdoavel, tendo como
penas terrenas que variam entre a proibicdo de sepultamento ao confisco
de bens e, como pena espiritual a condenagéo eterna.

J4, na Idade Média cléssica, séculos XI e XIV, pode-se observar que o
direito candnico e o direito secular, juntamente com a influéncia dos teé-
logos, juristas e moralistas medievais categorizam o suicidio como um ato
desonroso (MINOIS, 2018). Sdo Tomaés de Aquino (n.d. n.p.), quando con-
frontado com o argumento de que o homem é constituido, por sua prépria
natureza, de livre arbitrio e, portanto, pode dispor livremente de sua vida,
e da maneira que lhe aprouver.

Em 1284, o Sinodo de Nimes foi a primeira prova escrita da recusa
de sepultura aqueles que se matam (NORMAN, 2002). Ainda, por volta
deste periodo, o direito adotou praticas supersticiosas com relacdo ao ca-
déaver suicida como o cortejo do cadaver por locais publicos como ruas e
pragas, a proibicao de sepultamento em cemitério, acorrentamento do ca-
daver, o abandono do cadaver dependurado em determinado suporte, o
embutimento do caddver em um tonel e sua respectiva soltura em um rio
a deriva, enfim, os mais variados e criativos métodos misticos para a pu-
nicdo de cadaveres. Exemplos disso sdo as previsdes misticas encontradas
no Loi de Beaumont - Lei de Beaumont, e Trés Ancienne Coutume de Bre-
tagne - O Direito Consuetudinario muito antigo da Bretanha (MINOIS,
2018).

Grisé (1982) afirma que, em Roma, a Lei das Doze Tébuas, em tese,
é omissa em relacdo a punigao ao cadaver suicida e, que, nao ha uma pro-
ibicdo explicita na referida lei acerca da morte voluntaria e seu respectivo
funeral. Contudo, a proibigao ao suicidio se dava, especificamente, a duas
categorias sociais quais sejam, 0s escravos e os soldados. Para a primeira,
a razao é puramente econdmica, dado que, quando um escravo se suicida,

sua morte gera consequéncias negativas para a propriedade privada. Na
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segunda, todavia, o interesse é patridtico. Contudo, nesta tltima, as puni-
¢oes sb se ddo nos casos de tentativas de suicidio, aplicando-se somente
aos sobreviventes (MINOIS, 2018).

No século XVI, algumas discussoes retomam no que diz respeito a
legitimacao do suicidio para os casos de doengas dolorosas e incuraveis.
Contudo, diante da questdo, ainda no mesmo século se resgatam os argu-
mentos classicos de que o suicidio é uma ofensa ndo s6 a si mesmo, mas
contra a familia, o Estado e a Deus (MINOIS, 2018). Muito embora, Lutero
e Calvino sejam contrarios, em seus ensinamentos, a morte voluntdria,
apos a libertacado de seus fiéis da tutela de Igreja Catélica e, com a introdu-
¢ao do livre exame de consciéncia e livre interpretacdo biblica, muitas
mentes chocaram-se em desespero e optaram pelo suicidio apés sermdes
proferidos pelos lideres religiosos na Escécia (BUCKLE, 1904).

No século XVI, por volta de 1595, te6logos como Jean Benedicti con-
denavam todo aquele que optava pela morte voluntéria, sendo considerada
uma ofensa contra Deus, o Estado e a familia. Portanto, muitos te6logos e
autoridades do século XVI se posicionavam veemente contrarios ao suici-
dio em qualquer que seja a hipdtese. Poderia-se, a titulo de ilustragao, citar
alguns nomes da época, tais como, William Fulke em 1583, John Case em
1585, Timothy Bright em 1586, Henri Smith em 1591, John King em 1594,
Anthony Copley em 1596, George Abbot em 1600 (MINOIS, 2018). Assim,
afirmar-se que, todo aquele que se suicidasse, estava automaticamente
condenado ao inferno, sendo o suicidio um pecado considerado imperdo-
avel e, atingindo até mesmo aquelas situacbes que, eventualmente,
pudessem ser evocadas como excegOes as penalidades terrenas e espiritu-
ais, como os casos das criancas e os loucos.

Pelo final do século XVI e inicio do século XVII, os juristas passam a
matizar o direito secular ao direito romano. Neste periodo o suicidio era

um crime - o homicidio de si préprio -, considerado até mesmo mais
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monstruoso do que o homicidio propriamente dito. As penas incluiam
desde o confisco de bens do suicida até a execucao de seu cadaver. Nesse
mesmo periodo, iniciam-se discussdes a respeito da logica da execugédo de
cadaveres, ou seja, a efetiva razao e/ou argumento em virtude do qual se
deveria punir alguém que ja estd morto. Justamente porque um cadéaver ja
nao mais interage no mundo dos vivos, ndo sente dor, tampouco, vergo-
nha do ato praticado ao tempo em que estava vivo. Contudo, interessante
ressaltar que para os casos de loucura, inadimplemento e doencas, dispen-
sava-se o confisco de bens da familia do suicida.

No século XVII, o suicidio continua sendo globalmente condenado,
contudo, admite algumas excecdes, quais sejam, em caso de loucura, por
ordem divina, para defender a fé, para defender o Estado, salvar alguém
durante um naufragio. Em 1665, observa-se que, algumas discussdes, en-
tre os juristas da época, comegam a brotar em desfavor da condenacéo dos
corpos dos suicidas, demonstrando certa dose de antipatia e fleuma. As
propostas, entdo, se dariam desde a condenagio da imagem do suicida e
ndo seu corpo, o nao confisco dos bens, e a condenacio apenas daqueles
que se matam para evitar e/ou escapar de uma punicao por determinado
crime (MINOIS).

Além disso, devido o interesse da medicina e sua respectiva influéncia
em tentar explicar e, mesmo, tratar do fendmeno do suicidio, principia-se
a situar o entendimento de que quem se mata encontra-se numa posicao
muito mais de vitima do que propriamente de criminoso e/ou assassino
de si mesmo. Assim, gradualmente, aquelas concepgoes teoldgicas, religi-
osas, misticas e sobrenaturais, vdo perdendo espaco no que diz respeito a
origem do fenémeno.

Contudo, para aqueles individuos que tentaram abandonar suas exis-
téncias terrenas e partir rumo ao desconhecido, mas por motivos alheios

as suas vontades nao tenham obtido o éxito esperado, estes, entdo, sdo
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submetidos a reclusio em casas de internamento. Adicionalmente, “[...] a
fim de evitar novas tentativas, aqueles que tentaram se suicidar sio encer-
rados em gaiolas de vime com as maos imobilizadas” (MINOIS, 2018, p.
173).

Do periodo que segue os anos de 1680 até 1720, percebe-se que, as
legislagdes ndo despertam nenhuma alteragao, mantendo o carater draco-
niano com as mesmas e classicas punicdes e a concepcao de satanizagao
do ato suicida (MINOIS, 2018). No que diz respeito a histéria da filosofia
favorével ao suicidio, ndo pode-se deixar de mencionar David Hume (1777)
em sua obra On Suicide, onde o referido autor expde categoricamente trés
argumentos demonstrando o porqué o suicidio é um ato que nio afronta
a Deus, a sociedade e o préprio individuo que o comete. Ora, “[...] se 0
suicidio é ato criminoso, isso deve ser uma transgressdo de nosso dever
para com Deus, nosso préximo ou a nés mesmos” (HUME, 1777, p. 1, tra-
ducéo nossa).

Sob este raciocinio, Hume (1777) propora que pela perspectiva cria-
cionista do Universo, todos os seres receberam poder e autorizacdo - livre
arbitrio - para interferir da forma que melhor lhes aprouver em mudar o
curso natural do andamento de suas vidas para lhes satisfazer o bem-estar.
Deste modo, “[...] se eu afastar uma pedra que esta caindo sobre minha
cabeca, perturbo o curso da natureza; e invado a provincia peculiar do
Todo-Poderoso, prolongando minha vida além do periodo que, pelas leis
gerais da matéria e do movimento, ele a atribuiu” (HUME, 1777, p. 5, tra-
ducdo nossa). Por este viés, ao mudar-se o curso natural da vida quando é
praticado o suicidio, da mesma forma, também se muda o curso natural
da vida quando existe a tentativa de preserva-la e, por conseguinte, a pre-
servagdo da vida também poderia ser considerada um ato criminoso.
Hume (1777, p. 6, tradugdo nossa), raciocina que “[...] quando eu caio so-

bre minha prépria espada, portanto, recebo minha morte igualmente das



Rodrigo Tonel; Janaina Machado Sturza | 67

maos da divindade como se ela tivesse procedido de um ledo, de um pre-
cipicio ou de uma febre”.

Todavia, um dos argumentos comumente evocados pelos religiosos
da época, notadamente, contréarios ao suicidio, na tentativa de justificar o
porqué nao se deve abandonar a vida e perseguir a morte, é a analogia de
que, do mesmo modo que um soldado nao deve desertar seu posto e obe-
decer estritamente seu superior, assim, também, ndo devemos nos matar
e desertar nossas vidas, pois estariamos desobedecendo a um ser superior,
ou seja, o Criador (MINOIS, 2018). Entrementes, Hume (1777), rejeita essa
analogia, adjetivando-a como ridicula e blasfema. Ademais, pela perspec-
tiva criacionista, Deus criou um Universo e ndo um quartel.

Para o entendimento supersticioso europeu da época, a ideia de fixar
o tempo exato para o término de nossa existéncia era considerado algo
impio, ou seja, um sacrilégio, um pecado, uma profanacdo, um ato de re-
beldia contra o Criador. J& com relagdo ao argumento de que o suicidio é
um ato prejudicial a sociedade, Hume (1777) contra argumenta afirmando
que quando alguém abandona sua vida, simplesmente cessa de fazer o
bem a sociedade que pertence e, se isso é considerado algo negativo, o seu
respectivo grau de negatividade é do mais leve.

Todavia, propora Hume (1777, p. 9, traducdo nossa), “[...] ndo sou
obrigado a fazer um pequeno bem as custas de um grande dano para mim:
por que prolongar uma existéncia miseravel, em razao de alguma vanta-
gem frivola que o publico talvez receba de mim?” Do mesmo modo, é
possivel supor que, em alguns momentos, a vida possa se tornar um fardo
para a sociedade ao invés de uma engrenagem promovedora dos interes-
ses desta, e, para piorar, ainda necessita-se de ajuda de um ou mais
membros do corpo social para poder-se continuar vivendo. Neste caso, se

estaria acarretando prejuizos a sociedade. Assim, “[...] aqueles que tém
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saude, poder ou autoridade, geralmente tém melhores razdes para estar
de bom humor com o mundo” (HUME, 1777, p. 9, traducdo nossa).

Sob a afirmagao de que o suicidio é uma afronta ao préprio individuo,
Hume (1777, p. 10, traducdo nossa), destaca que “[...] eu acredito que ne-
nhum homem jogou fora a vida enquanto valeu a pena manter”. Assim,
em alguns casos o suicidio pode ser considerado o tnico e melhor remédio
disponivel para as misérias da existéncia.

Importante destacar-se que, a partir do século XVII, se iniciou um
processo de secularizagdo e medicalizacdo do suicidio, ou seja, uma pers-
pectiva que abandonava o misticismo que acompanhava o ato suicida, suas
causas sobrenaturais e as crencas religiosas. Isso, do mesmo modo, trouxe
implicacOes para a moral daquele periodo, sendo que as leis ja ndo repri-
miam com tanta severidade o cadaver de um suicida, novos costumes
foram implantados, abriu espago para discussdes a respeito da possibili-
dade da morte voluntéria se tornar, surgiu a compreensao lenta, porém,
gradativa de ver o suicidio como um problema de saide mental
(BARBAGLI, 2019). Daquele periodo até os dias atuais, diversos compor-
tamentos por parte da sociedade foram adotados em relagao ao suicidio,
mas se poderia talvez citar como o mais importante a evolucdo da com-
preensdo do fendmeno, algo que inicialmente era proibido e interpretado
como um pecado imperdoével e, posteriormente, descontruido e recons-
truido como algo que, em certas situagdes, pode ser utilizado para fins
médicos e, portanto, permitido, como por exemplo, sdo as discussdes que
pairam no cenario da eutanasia.

Essa compreensao, diametralmente oposta a que perdurava até o sé-
culo XVII, teve o efeito de prevenir e salvar muitas vidas. Com o
surgimento da psiquiatria e da psicologia, aliado a elaboragao e producao
de medicamentos psicotrépicos e antidepressivos, e outras formas trata-

mentos, foi possivel refrear parte das taxas de morte por suicidio. Em



Rodrigo Tonel; Janaina Machado Sturza | 69

outras palavras, os padres e pastores com seus exorcismos e conselhos re-
ligiosos foram substituidos pelas avaliacdes dos psiquiatras e terapias dos
psicologos (BARBAGLI, 2019).

Contudo, na Franca, na segunda metade do século XVIII, os jornais
franceses sdo proibidos pelo governo de mencionar assuntos relacionados
a morte voluntaria. Assim sendo, “[...] a estratégia do avestruz instaura as
condic¢des ideais para a perpetuacdo e o fortalecimento do tabu” (MINOIS,
2018, p. 366).

Entretanto, no mesmo periodo, na Inglaterra, observa-se um cenario
diferente. Neste pais os suicidios sao noticiados diariamente. Todos rela-
tados detalhadamente e, até mesmo cartas de suicidas sdo anexadas. A
repercussao desse comportamento da midia inglesa resulta em proficua
discussao e melhor compreensao a respeito dos motivos que levam as pes-
soas a buscarem pela morte voluntaria. Isso, consequentemente, faz com
que o fendomeno do suicidio acabe sendo desmistificado, e as pessoas se
sensibilizam as vitimas de suicidio (MINOIS, 2018).

No século XVIII, nova percepgao comeca a verter também no ambito
juridico, isto é, a ideia de que o fendmeno do suicidio deve ser prevenido e
ndo criminalizado, sendo esta uma responsabilidade da sociedade. Ade-
mais, o apelo politico e juridico é justamente o de repensar as medidas
punitivas contra cadaveres suicidas, cujo sofrimento s6 era efetivamente
causado na inocente familia do suicida, desonrando-a ao lhe confiscar seus
bens. As leis criminalizastes, outrossim, seriam instrumentos que sé ser-
viam para insultar um cidaddo que estd muito mais numa qualidade de
vitima do que de criminoso.

A partir dai, observa-se que, muitas legislacoes penais comecam a
descriminalizar o suicidio. Sdo exemplos as colonias inglesas da América
entre 1701-1780, na Europa, Genebra em 1792, na Prissia em 1751, na Ba-

viera em 1817, na Austria em 1787. Contudo, a Inglaterra é um dos paises
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mais tardios no que diz respeito a aboli¢ao do crime de suicidio, descrimi-
nalizando-o apenas em 1961 (MINOIS, 2018).

Com a entrada do século XIX, no entanto, ocorre um retrocesso. Apds
a constatacao do suicidio como um fendmeno social que deve ser abordado
sem preconceito e tabus, e que, portanto, ndo deve ser condenado, no sé-
culo XIX ela se definha, e as antigas concepgdes reaparecem, e Sao
reincorporadas nas discussoes desse periodo, transformando o comporta-
mento suicida como fruto de uma anomalia mental vergonhosa,
produzindo mais tabu acerca do tema e gerando mais siléncio em termos
de discusses. Deste modo, o século XIX anulou grande parte das reflexdes
que vinham sendo desenvolvidas nos séculos precedentes (MINOIS, 2018).

Toda essa demonstracio histérica é responsavel por levar a compre-
ender-se que a discussdo, mesmo na atualidade, ndo é pacifica, e a
complexidade que gira envolta do fendmeno esta no amago de sua prépria
natureza. Portanto, evidencia-se que a vida e o seu limite para a finitude

acontecem pelo suicidio ou pela morte.
3 Os limites da vida: o suicidio e a morte

Por volta do século XII, diferentemente dos dias atuais, nas civiliza-
¢Oes cristas do Ocidente, o enfrentamento da morte se dava de maneira
natural e familiar. Tal era a tranquilidade em relacio a este acontecimento,
que as pessoas até mesmo pressentiam quando o fim de suas vidas estava
se aproximando. Aries (1974) utiliza a expressio forewarned - avi-
sado/avisada - para demonstrar a tamanha precisaio do momento da
morte das pessoas, ou seja, essa espécie de aviso ndo procedia de poderes
supernaturais, magias ou, mesmo, premonicdo, mas sim, se apresentava
através dos proprios sinais fisicos naturais do ser humano, ou de uma con-

viccdo interior do individuo.
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A esse comportamento, Aries (1974) utiliza a expressao Tamed Death,
isto é, uma espécie de morte domada, justamente, porque as pessoas con-
seguiam prever o término de seus ciclos vitais. A partir desta constatacao,
o referido autor revela que, os rituais littrgicos eram, normalmente, cele-
brados ao redor do leito do moribundo com a presenga de um sacerdote e
de seus familiares, incluindo as criancas. Um ambiente, portanto, despido
dos dramatismos que caracterizam os funerais da sociedade contempora-
nea.

Nos periodos seguintes, séculos XV e XVI, as maneiras de morrer mo-
dificam-se um pouco. Na concepcdo religiosa, a ideia de um julgamento
divino se d4 poucos minutos antes de o moribundo deixar essa existéncia
terrena e, essa concep¢do, prevalece até o século XVIII, onde a morte re-
presentava uma preocupagdo que somente atingia a pessoa ameacada por
sua chegada.

Deste modo, quando o individuo queria expressar seus pensamentos,
sentimento e desejos antes de morrer, ele optava pelo testamento. O tes-
tamento, notadamente, neste periodo - séculos XIII até XVII -
representava muito mais do que um simples documento legal que versava
sobre a disposicdo de propriedades. No final do século XVIII, todavia, uma
mudanga significativa ocorreu, isto €, o testamento foi reduzido a um mero
documento legal para distribuicio de fortunas. E nesse mesmo periodo
que observa-se o processo de nao aceitacdo da morte do outro, isto é, um
inconformismo decorrente da stibita separagao do ente querido. Tal incon-
formismo acaba por ser representado, até mesmo, no vestuario do
enlutados (ARIES, 1974).

Do século XIX até o século XX, uma nova vertente comportamental
revolucionou os costumes funerarios, ao se dedicar a esculturalizacio das
sepulturas num tom de homenagem heroica e/ou patridtica aqueles que

repousam por debaixo de suas lapides, na tentativa de preservar a imagem
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do defunto e imortaliza-la. Assim, aqueles que ja nado frequentam mais o
templo religioso, optam pelo cemitério, onde é pratica comum de oferenda
de flores sobre os timulos e a postura de velas acesas é uma forma de
cultivar a memoria do ente querido. Com isso, “[...] o culto a memoria se
espalhou imediatamente do individuo para a sociedade como resultado de
uma mesma onda de sensibilidade” (ARIES, 1974, p. 73, traducio nossa).

Portanto, “[...] a morte, tdo onipresente no passado que era familiar,
seria apagada, desapareceria. Seria vergonhoso e proibido” (ARIES, 1974,
p. 85, traducdo nossa). Nos tempos presentes, se torna vergonhoso, ina-
propriado e, até mesmo proibido - moralmente - se falar sobre a morte.
Os hospitais se tornam as institui¢cdes encarregadas de cuidar do mori-
bundo até a sua respectiva partida deste mundo. A intelec¢ao que paira na
sociedade contemporanea é a aversdo ao assunto morte, dando espaco
para o desejo de viver.

Para Kiibler-Ross (1975) é e sempre sera muito dificil aceitar a morte,
até mesmo para aquelas pessoas que aprenderam a aceita-la como parte
integral do ciclo da vida. Contudo, um aspecto que se deve ressaltar é o
fato de que a grande maioria das pessoas acaba morrendo em um ambi-
ente ndo muito confortdvel, qual seja, o hospital. O fato de terem
consciéncia de que seu dltimo respiro se dara em um hospital ao invés de
um ambiente mais agradavel como o préprio lar, por exemplo, ja é algo
suficiente para aborrecer qualquer individuo que se encontra na penum-
bra da morte.

Morrer é uma experiéncia literalmente tnica e, portanto, morrer em
um hospital ndo é uma experiéncia nada agradavel para um moribundo.
E claro que aqui a referéncia é ao processo de morte e o ambiente onde ele
acontece. No entanto, é importante notar que essa nogao é desagradavel

para a maioria das pessoas.
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Parte desse movimento se d4a em razdo do redirecionamento de uma
fé religiosa para a ciéncia. A perspectiva religiosa oferece a esperanca de
continuar-se vivendo em um mundo espiritual, ao passo que a ciéncia da
a esperanga de continuar-se vivendo esta vida terrena através da cura de
doengas, recomposigao celular etc. O medo da morte deu lugar para o
amor a vida e o desejo da eternizagio e/ou imortalidade. A morte, neste
contexto, s6 aparece em filmes, poesias, musicas, histdrias, entre outras.

Entretanto, existe algo de ruim na morte para que os comportamen-
tos se apresentem na forma de temor, medo, aversdo? Seria a imortalidade
a solucdo do problema da morte? Perguntas assim incorporam as reflexoes
que serdo apresentadas na sequéncia, quando serdo discutidas a inexpug-

nabilidade da morte e aquilo que ha de ruim em sua esséncia.
4 A inexpugnabilidade da morte: o lado ruim da abreviacao da vida

Existem acontecimentos na vida que por forgas das leis que regem o
Universo s6 ocorrem uma vez. Entre elas nascer e morrer s6 acontecem
uma vez. Portanto, tanto o nascimento como a morte sao experiéncias evi-
dentemente Gnicas. Kiibler-Ross (1975, p. 5, traducdo nossa), sustenta que
“a morte é parte integrante da vida, tdo natural e previsivel quanto nascer.
Mas enquanto o nascimento é motivo de celebragdes, a morte tornou-se
uma questao temida e indecifravel a ser evitada por todos os meios possi-
veis em nossa sociedade moderna”.

A morte é um fen6meno ubiquo, isto é, ndo existe um tempo em que
se esteja completamente imune de morrer. Desta forma, o medo que se
senti da morte nao se da simplesmente em razio de sua inevitabilidade,
mas consiste adicionalmente de sua omnipresenca (CHOLBI, 2015). Os se-
res humanos, desta forma, sdo os tGnicos seres que vivem conscientes a
respeito da morte. Por conta disso, o medo da morte também se torna algo

omnipresente e contagia o comportamento de tal forma que, no decorrer
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da histéria da humanidade, estabelece-se sistemas religiosos, constroi-se
tamulos e tumbas com objetos, escritos e imagens que remetem a busca
pela imortalidade simbdlica.

A morte sempre foi e ainda é considerada um evento misterioso e
enigmatico para os seres humanos, um evento ainda indecifravel que
constantemente desafia as ciéncias, as religioes, os conjuntos de crengas.
As ciéncias conseguem explicar a morte fisica, contudo, discutir sobre a
vida pés-morte é algo ainda bastante obscuro. O que se sabe é que 0 campo
da fisica quantica talvez esteja chegando préximo de uma melhor compre-
ensdo, na medida que ensina que apés a morte fisica, ainda resta algo
denominado energia que ird ser automaticamente ser reincorporada na
natureza e/ou Universo (LANZA; BERMAN, 2010). Algo que, hé séculos ja
fora vislumbrado pela chamada lei de Lavoisier - ou lei da conservagéo das
massas - sob a premissa de que “[...] nada é criado, ha somente uma re-
combinacdo dos elementos [...]”. (PINTO; OLIVEIRA, n.d. p. 3).

O fendmeno da morte, principalmente na sociedade contemporanea
ocidental é algo que causa pavor, temor, medo, algo que, portanto, é con-
siderado ruim e deve ser evitado a todo o custo. Qual seria, entdo, a fonte
causadora dessa tanatofobia? Para Szasz (2011, p. 6, tradugéo nossa), “[...]
ndo ha objetivamente "boa morte"” ou "morte ruim"; s6 ha morrer - ou
viver - considerada "boa" ou "ma", de acordo com os valores da pessoa que
faz o julgamento”.

No entanto, Cholbi (2015) afirma que, em primeiro lugar, deve-se
considerar que o medo que se senti da morte parece ser algo racional so-
mente na condi¢do de que a morte seja digna de ser temida. Em outras
palavras, esse medo s6 pode ser considerado racional e normal na medida

que exista algo de ruim na morte.
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Naturalmente que a morte ndo pode ser ruim para aquele que morre,
justamente porque este ja estd morto. Contudo, a morte pode ser conside-
rada muito ruim para aqueles que continuam vivos tais como familiares,
amigos, vizinhos, colegas etc, e sofrem emocionalmente a perda do ente
querido, a dura realidade de nunca mais poderem interagir com o falecido
(BELSHAW, 2015).

Todavia, na posicao de Belshaw (2015), a morte s6 é ruim para nés
seres humanos, ou seja, seres suficientemente dotados de psicol6gicos so-
fisticados. Por apresentar essa caracteristica que sobrepde os humanos aos
demais seres, como animais e plantas, é permitido aos humanos desenvol-
verem crengas e desejos relativos ao futuro. Para o referido autor, sdo estas
mesmas crengas e desejos que impelem o desejo de continuar vivendo e,
neste contexto, a morte é considerada ruim, pois impede as expectativas
que sdo cultivadas para o futuro.

Belshaw (2015), contrariamente, acredita que a morte nao pode ser
algo ruim para animais, zigotos e fetos, visto que seus psicol6gicos ndo tem
o condéo tao apurado de proporcionar crencas e desejos necessarios para
a emancipacio da personalidade. Esse conjunto de crencas e desejos é im-
portante justamente porque fornecem razdes para continuar-se vivendo,
ou seja, ndo se referem aquelas crencas e desejos mais elementares como,
por exemplo, viver uma vida sem dor, mas sim, vai bem mais além desta
perspectiva.

Por outro lado, Kagan (2012) parte do principio de que todo aquele
que esta morto ja nao mais existe e, portanto, se teria que mudar a per-
gunta e indagar se seria a inexisténcia algo que possa ser considerado ruim
para aquele que esta morto, isto é, aquele que ja ndo existe mais? A inexis-
téncia causada pela morte, logicamente, impede a perpetuacdo da
existéncia de coisas ruins como tristezas, dores e sofrimentos e, também,

de coisas boas como alegrias e prazeres. Valores que s acontecem para
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aquele que existe. Ora, se ja ndo existe, inexistem também as coisas ruins
ou boas que s6 poderiam ocorrer quando se existe. Neste sentido, aponta
o referido autor que, a morte nao pode ser ruim para aquele que esta
morto.

Neste contexto, oportuno uma afirmacéo bastante conhecida de Epi-
curus (n.d., n.p., tradugdo nossa) que diz o seguinte: “[...] a morte,
portanto, o mais terrivel dos males, ndo é nada para nds, visto que, quando
estamos, a morte nao vem e, quando a morte chega, nao estamos. Nao é
nada, entdo, nem para 0s vivos nem para os mortos, pois 0s vivos nao sao
e 0s mortos nao existem mais”.

Ainda assim, o argumento parece nao ser suficientemente convenci-
vel. Toma-se por andlise outro viés, mais conhecido por deprivation
account, ou conta de privacao, onde “[...] o que é ruim em estar morto é
que vocé nao consegue mais experimentar e aproveitar as varias coisas
boas da vida” (KAGAN, 2012, p. 212, traducdo nossa).

Ainda assim, Lucretius (n.d.) ja propunha que o periodo logo ap6s a
morte nao é o tnico periodo que simboliza ou se traduz em inexisténcia,
igualmente porque h&d um outro periodo de nédo existéncia. Basta refletir-
se um pouco e se perceberd que trata do periodo relacionado ao nasci-
mento, ou seja, antes de nascer, nio existe.

Entretanto, Kaufman (2015) entende que existe uma assimetria entre
as existéncias pré-natais e pés-morte que concorda com diferentes atitu-
des quando as pessoas sdo confrontadas com essas indagagdes. Para o
referido autor, é possivel tentar prolongar as existéncias por periodos in-
determinados através do uso de medicamentos, tratamentos e tecnologias
disponiveis, todavia, ndo é possivel nascer antes. Assim, a morte em um
determinado periodo pode privar das coisas boas da vida, ao passo que, o

nascimento em um dado tempo néo priva de nada.



Rodrigo Tonel; Janaina Machado Sturza | 77

Essa questdo filoséfica indubitavelmente provocaria os neur6nios a
intensos devaneios devido sua amplitude e profundidade. Ninguém pode
concluir com precisao se a imortalidade passa ser algo considerado bom
ou ruim, precisamente porque, em termos praticos ninguém jamais expe-
rimentou a imortalidade. No entanto, em concordancia com Kagan (2012)
e sob uma perspectiva puramente abstrata, talvez seja possivel afirmar que
a imortalidade aliada com a eternidade, se tornasse algo tedioso porque
ofereceria tempo e vida infinitos para aproveitar e gozar de todas as coisas
boas da vida até o ponto de as consideré-las todas enfadonhas e, a partir
dessa hipétese, se concluiria que a morte seria algo bom na medida que
pouparia a todos da imortalidade.

Na sociedade contemporanea ja existem vislumbres de determinados
campos cientificos onde se acredita, num futuro indeterminado, porém,
nao muito longe do tempo presente, ser possivel transcender e/ou superar
o problema da morte, através da fusao de conhecimentos cientificos pro-
venientes dos campos da medicina e das tecnologias (CHOLBI, 2015).
Pesquisas que tem por objetivo entender e manipular o processo de enve-
lhecimento aliado a tecnologias que permitam preservar o psicol6gico em
forma digital, isto é, uma espécie de imortalidade psicolégica, e obtendo,
portanto, uma espécie de imortalidade através de uma artificializacédo da
vida que, eventualmente, pode levar a uma objetificacdo do ser humano.
Assim, “[...] o crescimento das pesquisas médicas tem incitado a produgio
de vida em laboratério e a criagdo mecanica e artificial de partes do corpo,
do que pode resultar, por vezes, a artificializacdo da vida humana”
(WERMUTH; CASTRO, 2019, p. 14).

Quando a morte ndo vem por acidente, suicidio, ou doenca, ela vem
pela velhice. A velhice é o altimo passo em dire¢do a tumba. A morte de-
corrente de velhice é chamada por Morin (1970) de bela morte, isto é,

porque se contrapde aquelas outras formas de morte — morte feia. Assim,
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a luta da ciéncia contra a velhice é uma constante. Sem sombras de davi-
das, a velhice e, consequentemente, a morte constituem e representam a
maior derrota para a medicina. Neste contexto, “[...] 0 aumento estatistico
da duragdo média da vida humana, chegaria um momento em que a morte
voluntéria de dez, vinte, cinquenta, cem ou duzentos anos em nada modi-
ficaria o problema da morte” (MORIN, 1970, pp.304-305, grifo do autor).

Com efeito, é importante vislumbrar que perspectivas cientificas ou
movimentos intelectuais como o dos transhumanistas que pregam o me-
lhoramento fisico e psicologico, prolongamento da vida e, também, a
imortalidade com base na ciéncia e em tecnologias como biotecnologia,
nanotecnologia e neurotecnologia, que poderdo acarretar implicagdes para
os planos de vida, isto é, caso 0 homem se torne imortal ou imortal, ja ndo
seria mais 0 mesmo homem, teria uma nova defini¢ao e, do mesmo modo,
a sociedade. Por 6bvio, ao alcangar o desejo da vida eterna através de ma-
nipulacdes bioldgicas, mutacdes poderdo ocorrer nao s6 no corpo humano,
mas em toda sociedade e, da mesma forma, na politica, ou seja, “[...] uma
revolucao profunda de todo o universo humano. Nesse universo, tudo o
que o homem transforma o transforma. Toda a modificagdo exterior se
torna interior” (MORIN, 1970, p. 305).

Agora, partindo do pressuposto em que a tnica certeza absoluta de
todo o ser vivo é a morte, qual o problema em antecipa-la? Ora, cedo ou
tarde a morte acontecera e a existéncia cessard, entdo, qual o problema
com o suicidio? Por que o suicidio é considerado um ato erréneo? Por que
razdes as pessoas se suicidam? Todas estas questdes sdo extremamente

paradoxais e ambivalentes, residindo na subjetividade individual.

Consideracgdes finais

O suicidio é um fenémeno que acompanha a humanidade no decorrer

de toda a sua historia. A antecipacdo da morte por deliberagdo propria do
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individuo sempre despertou discussdes das mais diversas, sendo conside-
rado, inicialmente, um problema de ordem teolégica, posteriormente,
criminalizado, até ser considerado um problema de insanidade mental e,
atualmente, entendido, na maioria dos casos, como resultado de doencas
mentais.

E necessario, antes de tudo, observar e analisar o suicidio como um
fendmeno de natureza interdisciplinar, descontruindo o monopdlio que
vem sendo criado por algumas 4reas do conhecimento. E essencial enten-
der que as mortes por suicidios causam desconforto na sociedade em geral
e, por este motivo, comumente deseja-se preveni-las.

Contudo, é necessario ressaltar-se que, se diferentes pessoas, de di-
ferentes sexos, crencas religiosas, diferentes faixas etéarias e diferentes
estilos de vida antecipam a morte de maneira diferente e valendo-se de
métodos diferentes, isso faz concluir que essas mortes ocorrem também
por variaveis socioculturais, visto que é possivel observar-se ao redor do
mundo que as pessoas que se suicidam néo representam um grupo isolado
e com caracteristicas especificamente definidas.

Nesse contexto, o Estado tem o dever de proteger e promover a vida,
observando sempre a intimidade e a privacidade dos seus individuos. Em
outras palavras, portanto, o Estado deve zelar pela vida, mas, em contra-
ponto, ndo deve interferir na vida intima e privada por consagracao
constitucional. Todavia, ao sujeito nao é possivel dispor do préprio corpo
e, consequentemente da vida através do suicidio. Logo, a vida humana é
um bem supremo e o corpo traduz-se como elemento material da vida, ou
seja, representa o instrumento pelo qual é permitido ao sujeito com vida
interagir no mundo dos fatos.

Finalizando, observou-se que a possibilidade de findar a existéncia da
vida através do suicidio, sob o argumento de um ato de liberdade, apre-

senta uma infindavel discussdo que reside justamente na abreviagdo
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deliberada da vida - fato este que pode ser observado nos diferentes peri-
odos histéricos e juridicos pelos quais o suicidio foi evidenciado e

externalizado por meio do antagonismo entre a vida e a morte.
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Planejamento antecipado de cuidados de saude:
reflexoes sobre autonomia na pandemia de Covid-19

Jacson Roberto Cervi'!
Taciana Damo Cervi 2

Quando tudo se desintegra, somos submetidos a uma
espécie de teste, e também a um certo processo de cura.
Este exato momento é o mestre perfeito.

Pema Chodron

1 Introducao

A pesquisa aborda o exercicio da autonomia dos pacientes por meio
da consideragdo de sua biografia que surge como norteadora da escolha e
recusa de tratamentos médicos. Assim, o trabalho investiga a viabilidade
de promocao da autonomia dos pacientes de COVID-19 em virtude das cir-
cunstancias de urgéncia e emergéncia em que sdo observadas as decisdes
médicas.

Com isso, o trabalho contextualiza a doenca e seu desenvolvimento
pandémico, posteriormente identifica os cuidados em satde observados
no mundo, bem como as incertezas terapéuticas. Ao final, busca identificar

mecanismos para a consideragdo da autonomia do paciente a partir da
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consideracdo da dignidade da pessoa humana. O trabalho adota o0 método
de abordagem dedutivo por meio da pesquisa indireta, documental e de

revisao bibliografica.
2 Pandemia de Covid-19

Enquanto a maioria das pessoas est4 aguardando o final da pandemia
do COVID-19 para retornarem a “vida normal” é perceptivel que novos
modos de vida e de relacionamento estdo se desenvolvendo. Nesse viés, é
perceptivel a cicatriz ja desenhada no intimo das pessoas, antes mesmo da
superacao do pico da pandemia, da presenga didria da morte com centenas
de milhares de vitimas, medidas de isolamento social e seus impactos na
vida e rotina das pessoas. O novo coronavirus ja deixa ensinamentos e a
retomada do velho estilo de vida é duvidosa. Quanto ao “novo normal”, se
melhor ou pior que o anterior, dependera muito do grau de assimilagdo e
aplicacgao das ligdes deixadas.

Desde 11 de margo de 2020, quanto a Organizagdo Mundial da Satde
reconheceu a COVID-19 como pandemia, ja foram confirmados no mundo
20.730.456 casos (286.710 novos em relacdo ao dia anterior) e 751.154
mortes (6.713 novas em relacdo ao dia anterior) até 13 de agosto de 2020.
(ONU, 2020). Em menos de dois meses, um novo virus se espalhou numa
velocidade sem precedentes, fazendo centenas de milhares de vitimas fa-
tais e obrigando a economia a uma desaceleragdo brusca. No Brasil, um
dos paises com transmissdo comunitaria, confirmou 3.275.520 casos e
106.523 mortes pela doenca até a tarde do dia 15 de agosto de 2020.
(MINISTERIO DA SAUDE, 2020).

Além do alto indice de infectados e vitimas fatais, causadas pelo novo
coronavirus, inimeros efeitos colaterais podem ser sentidos. Colapso do

sistema de sadde, isolamento social, recessdo economica, desemprego,
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fome e aumento da criminalidade sdo apenas alguns desses efeitos que al-
teraram substancialmente o estilo de vida atual e, em patamares globais.

No entanto, também existe o lado menos nefasto desta pandemia. As
pessoas em geral, antes mergulhadas nas suas rotinas de trabalho e com-
promissos sociais veem-se mais voltadas para si e suas familias, o que
favorece o resgate de lagos afetivos e a reflexao. Efeitos benéficos também
podem ser sentidos no meio ambiente, ainda que temporéarios, ao que tudo
indica, com destaque a reducdo da poluicao atmosférica e das aguas. Além
disso, a solidariedade e atitudes altruistas, ha muito néo estavam tao aflo-
radas.

Uma das grandes armas no enfrentamento desta pandemia, além da
incansavel atuacdo dos profissionais da satde, tem sido a disponibilizacdo
e uso de novas tecnologias. Os avang¢os da medicina, a agilidade no proces-
samento e difusdo da informacdo, proporcionados pela Inteligéncia
artificial e pela internet, bem como o uso de ferramentas como telemedi-
cina, home office e sistemas de monitoramento através de aparelhos
celulares, tém contribuido sobremaneira para a mitigacao dos efeitos ma-
léficos da pandemia.

Nesse cenério, até mesmo o atendimento em medicina tem sido ofer-
tado por meio de plataformas digitais permitindo que as pessoas possam
consultar sem estarem expostas ao contagio do novo coronavirus. A partir
da declaracao de emergéncia em satide publica o Conselho Federal de Me-
dicina encaminhou em 19 de marco do ano corrente, oficio no sentido de
aperfeicoar eficiéncia dos servigos médicos prestados reconhecendo a pos-
sibilidade e a eticidade da utilizacdo da telemedicina. Com isso, o
Ministério da Saide expediu a Portaria n°467 em 20 de marco, autori-
zando a prestacdo de servigo em carater de excepcionalidade, no sentido
de propiciar “interagao a distancia podem contemplar o atendimento pré-

clinico, de suporte assistencial, de consulta, monitoramento e diagndstico,
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por meio de tecnologia da informacéo e comunicagdo, no ambito do SUS,
bem como na satide suplementar e privada”. (MINISTERIO DA SAUDE,
2020).

Contudo, a utilizagdo dessas novas tecnologias, além de provocarem
uma ruptura com os padrdes tradicionais de vida e de reacender a discus-
sdo ética, que transcende os limites da presente anélise, também renova o
debate da democratizagdo do acesso a essas ferramentas tecnolbgicas. No
Brasil, grande parte das escolas ptblicas ndo conseguiram implantar o sis-
tema de aulas on-line, por varias razoes, com destaque a falta de
infraestrutura nas escolas, despreparo dos professores, mas principal-
mente, falta de acesso a internet pelas pessoas mais carentes. Tal situagao
também pode ser vislumbrada nas extensas filas das agéncias bancérias
em busca de beneficios assistenciais do Estado, simplesmente pela falta de
acesso a rede, desconhecimento para manusear aplicativos ou ainda fun-
cionamento inadequado do sistema.

A verdade é que, mesmo num mundo completamente diferente da
pandemia da Gripe Espanhola, diante do abismo entre realidade material
e virtual, a pandemia do COVID-19 mostra as fragilidades humanas, fa-
zendo com que, mesmo com toda a tecnologia e informacao disponiveis, a
principal medida de combate seja a mesma utilizada ha mais de um século,

0 isolamento social.

3 Cuidados em satide no contexto da pandemia

Todo o avango tecnolégico verificado contemporaneamente oferece
expectativa superior a qualquer periodo histérico, entretanto, vida mais
longa tem uma apresentagao estratificada. Deste modo, Bauman refere a
percepcdo acerca da vida e da morte por duas diferentes perspectivas: de
um lado, tecnologias de transplantes e medicamentos capazes de prolon-

gar a vida, bem como a morte de um ente da familia é dissimulada por
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instituicdes asilares, profissionais cuidadores, tratamentos infindaveis na
tentativa de burlar a regra de ouro da natureza - do nascer, viver e morrer;
e de outro vértice, a morte é “convertida num espetaculo de rua”, banali-
zada por seu carater habitual e incapaz de fazer nascer esperanca de sua
derrota. (BAUMAN, 1998).

O paradoxo evidencia uma era de incertezas que paira sobre o mundo
e nele atua pedagogicamente. Pensar sobre a morte é assustador para a
maioria das pessoas. Existe um temor sobre conversar ou refletir sobre
ela, como se fosse um modo de aproximé-la. Por isso, o enfrentamento do
processo de morte e o sofrimento gerado nessas situagoes geralmente pre-
ocupam.

Um reflexo desse tipo de pensamento pode ser verificado na produ-
¢do académica referente a morte pois enquanto se percebe maior
quantidade de trabalhos cientificos atinentes a preservagdo da vida e a so-
brevivéncia das pessoas, de outra linha, ha pouca producéo no sentido de
refletir sobre a dignidade da morte. Quica, os profissionais da satide que
se encontram na linha de frente em tal processo, sejam aqueles que mais
demonstram preocupacdo com o atendimento dos desejos do paciente que
finda sua existéncia enquanto pessoa natural.

Nesse sentido, o temor é verificado com relagdo ao processo de morte
e sobre quais seriam as experiéncias desse roteiro, bem como no que con-
cerne a impoténcia provavel em manifestar vontades em razdo da peculiar
situacdo de vulnerabilidade. Outro aspecto, guarda relacdo com a especia-
lizacdo dos saberes, o desenvolvimento tecnolégico e pela ldgica capitalista,
quando o corpo do homem passa a ser o ambito de implementacio das
tecnologias e, nessa senda, a relagdo entre médico e paciente resta ainda
mais distanciada.

O Juramento Hipocratico é reflexo da pungente superioridade do pro-

fissional médico quando percebe-se a supremacia do poder profissional
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sobre o paciente ao destacar que se compromete em aplicar a ciéncia para
0 bem do doente segundo seu “poder e entendimento”, a fim de ndo causar
dano ou mal. Trata-se de visao plena de boas intencdes mas, por certo viés,
paternalista ao retirar da esfera de decisao do enfermo qualquer possibili-
dade de participar de escolhas de tratamento.

A pandemia de COVID-19 mais do que nunca evidenciou que o virus
alcanca qualquer pessoa e pode ser letal, fazendo surgir preocupacio com
relacdo a prépria morte. A perspectiva de contaminacdo pela mais recente
mutac¢do de coronavirus permeia o imaginario das pessoas a partir dos
noticiarios que exploraram as imagens de hospitais lotados e do abandono
dos pacientes que sofreram e sofrem com relagdo a alocagdo de recursos
como respiradores ou leitos de UTI, em virtude da escassez gerada pelo
ntmero crescente de vitimas.

Entretanto, a ideia de vulnerabilidade humana e da exposigéo univer-
sal ao contdgio nao correspondem ao periodo de pandemia. Em um
contexto de desigualdades sociais e do ndo acesso a satude, alimentagéo e
moradia, o coronavirus vulnerabiliza muito mais as classes pobres da po-
pulagdo. A mesma que nao pode participar de aulas em tempo real pois
ndo tem acesso a internet e ndo tem o alimento na mesa em virtude da
impossibilidade de trabalhar a partir das medidas de isolamento social e
lockdown, além de todos aqueles que moram na rua.

Fato é que diante da inseguranca com relagdo aos tratamentos possi-
veis pois nao existe experimento ou vacina para a doenca, a atencao
médica se volta para os cuidados paliativos. Estes estdo intrinsecamente
considerados no direito humano a satide e compreendidos como todo o
esforco centrado no alivio do sofrimento fisico, psicologico, social ou espi-
ritual. (OMS, 2020). Deste modo, busca-se atender as necessidades dos

pacientes para que possam enfrentar os momentos dificeis da doenga com
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menor desconforto. De acordo com Gonzalez-Serna, tais cuidados sdo con-
siderados medidas importantes para uma postura ética pertinente a
orienta¢do da tomada de decisoes clinicas. (2008, p. 203).

Um dos critérios observados para a implementacéo de cuidados pali-
ativos € a condicdo de terminalidade de vida, ou seja, progndstico de vida
inferior a seis meses, entretanto, a atengao em cuidados paliativos também
deve ser implementada em pacientes no terminais. E a circunstancia vi-
venciada pelos pacientes de COVID-19 em virtude da inseguranca em
torno da medicagdo tornando-se imprescindivel garantir o conforto e co-
modidade para o paciente.

De acordo com o primeiro mapa mundial das necessidades de cuida-
dos paliativos divulgado pela OMS em janeiro do corrente ano, em cada
dez pacientes que necessitam de cuidados paliativos apenas um obtém tal
atendimento. (ORGANIZACAO MUNDIAL DE SAUDE, 2020). As razoes de
dada constatacdo seriam a auséncia de politicas publicas de reconheci-
mento da assisténcia paliativa e também, o desconhecimento por parte dos
profissionais de satide, voluntarios, comunidade e do publico em geral so-
bre os beneficios decorrentes.

Esse cendrio é alterado sobremaneira em virtude do enfrentamento
da COVID-19, em que ndo ha vacina ou medicamentos especificos, de
modo que os cuidados paliativos apresentam importante resposta para o
controle dos sintomas, conforto e qualidade de vida, tanto do paciente
quanto de seus familiares. (ANCP, 2020).

Nesse sentido, os cuidados paliativos permitem aproximacio ao do-
ente, calor humano e alivio do sofrimento, de modo a propiciar qualidade
de vida no enfrentamento da doenca. Assim, a pretensdo de nao causar
danos ao paciente com a utilizagdo de medidas supérfluas ou invasivas.

(GONZALEZ-SERNA, 2008, p. 201).
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Outro aspecto importante é a equidade, que consiste em considerar
0 acesso a tratamentos disponiveis sem discriminacdo a partir da obser-
vancia de voluntariedade, o que implica aceitacdo de tratamentos por meio
da tomada de decisdes pelo préprio paciente ou em casos de impossibili-
dade, por sua familia. (BARCHIFONTAINE, 2007). Assim, surge como
reflexo da autonomia o termo de consentimento livre e esclarecido como
instrumento assinado pelo paciente em que constam todos os esclareci-
mentos quanto aos riscos e beneficios do procedimento e/ou tratamento a
que esteja se submetendo. Trata-se de garantia constitucional prevista no
art.5°, XIV e no art.22 do C6digo de Etica Médica.

A literatura refere os cuidados paliativos como sendo todos os cuida-
dos em que é privilegiada a qualidade de vida do paciente terminal até o
seu momento final, considerando as situagdes em que ndo é necessario
suporte de vida. A maior parte dos pacientes com abordagem paliativa sdo
do grupo de risco como os idosos e pessoas com doengas cronicas, doengas
cardiovasculares, diabetes, hipertensdo e doencas respiratérias cronicas,
cancer e doengas cerebrovasculares. (ANCP, 2020).

Com isso, tem-se panorama tracado a partir da maximizacdo dos be-
neficios previstos minimizando possiveis danos. A partir de tais principios
os profissionais de satide tém sua atuacdo pautada na especial circunstan-
cia de vulnerabilidade do paciente buscando atender suas necessidades por
meio de atengdo médica, espiritual, psicoldgica, respeitando nesse pro-
cesso assistencial os valores e conviccdes do enfermo e sua familia.

Nesse interim, convém destacar que a expressao “cuidados paliati-
vos” nao deve ser compreendida como a pratica de cuidados aos pacientes
quando estes nao puderem acessar os melhores recursos do sistema de
satide em virtude de sua escassez frente a crescente demanda, o que de-

signa abandono terapéutico. (ANCP, 2020). Essa relagao é equivocada, de
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modo a ressaltar que a abordagem paliativa é reflexo dos direitos dos pa-
cientes sendo considerado com relacdo aos melhores interesses do
paciente.

Diante de todo o panorama, percebe-se que o agir ético dos profissi-
onais de satide é fundamental para a real compreensao pelo paciente e sua
familia sobre a situagdo de sua doenga. O médico é o profissional escolhido
livremente pelo paciente ou sua famfilia para atuar na prevencao ou trata-
mento de uma doenca, enquanto que de outro lado, o paciente é o
protagonista da administragdo de sua satde. (SGRECCIA, 2009). Entre-
tanto, percebe-se nessa relacio que o médico dispde de conhecimentos
técnicos e estd habituado a conviver com a dor do outro, enquanto que o
paciente devido a doenga, esta fragilizado. Sao vértices diversos de vivéncia
da doenga, do ponto de vista do paciente sujeito de intervencdes e do ponto
de vista médico que o acompanha.

E a percepcio da relagio de confianca entre médico e paciente que
permite novos olhares sobre a doenca. A partir de esclarecimentos presta-
dos pelo profissional vislumbra-se o exercicio da autonomia pela pessoa
que passa a conhecer o mal que lhe acomete podendo deliberar sobre o
melhor tratamento médico, ou ainda, o que permite a ciéncia e aos profis-
sionais de saide promoverem em seu corpo.

A Declaracéo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos da Unesco,
de 2005, enuncia em seu artigo 18 a primazia do profissionalismo, hones-
tidade e transparéncia na tomada de decisbes, o que deve ser
compreendido pelo compartilhamento do conhecimento mediante abor-
dagem dos conflitos de interesses. (UNESCO, 2005).

Assim, em um cenario de complexidades percebe-se a urgéncia de
vislumbrar o dever médico além de dizer sobre o tratamento e, sim, pro-
mover esclarecimentos auxiliando a pessoa enquanto ela ainda tem

autonomia, isto é, enquanto néo estiver debilitada pela doenca ou abatida
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pelos efeitos dos tratamentos para a deliberacdo acerca de tratamentos
médicos. Desse modo, a pessoa pode compreender a circunstancia de seu
diagnéstico e pensar sobre os rumos de sua existéncia e a propria finitude,

elegendo o que condiz com seu intimo.
4 Autonomia do paciente de Covid-19

A relagao de transparéncia entre médico e paciente deve ser preser-
vada ao méximo, sendo as decisdes tomadas pela familia quando o préprio
paciente estiver impossibilitado. Denota-se o dever médico de informar o
paciente sobre o direito de manifestar sua vontade quanto ao tratamento,
sobre a aceitagao ou recusa de medicamentos, internagido em UTI, uso de
respiradores artificiais e de reanimacéo cardiopulmonar.

Especialmente quanto aos medicamentos, paira divida sobre admi-
nistracdo de cloroquina e hidroxicloroquina no tratamento de pacientes
com a COVID-19. A comunidade cientifica questiona seu uso em virtude de
que os testes realizados ndo sao conclusivos, de modo que compreendem
incertos os efeitos de tais drogas com relagdo a doenca. Entretanto, o Con-
selho Federal de Medicina manifestou-se sobre a questdo por meio do
parecer 04/2020, destacando que a administracdo da droga nao constitui
infracio ética destacando que a “valorizacgdo da relacdo médico-paciente,
sendo esta a mais proxima possivel, com o objetivo de oferecer ao paciente
o melhor tratamento médico disponivel no momento”. (CONSELHO
FEDERAL DE MEDICINA, 2020).

Com isso, o Ministério da Satde trabalha em um novo protocolo para
a questao pois o medicamento provou agao com relacdo ao ciclo do virus
embora os estudos com humanos ainda estejam em curso, de modo que
constituem alternativa terapéutica aos profissionais de sadde.

(MINISTERIO DA SAUDE, 2020).
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Destaca-se que a COVID-19 é uma doenca ameacadora mas potenci-
almente reversivel, existindo complicacbes séries que podem evoluir para
6bito pois evolui para estado grave em 3% dos infectados. Com relagdo ao
tratamento de COVID-19 existem peculiaridades evidenciadas que devem
ser conhecidas pelo paciente, a exemplo do contato com os familiares e
amigos diante da restricdo de visitas. (PREPARE, 2020). Na pratica, a pes-
soa esta isolada de seus familiares e nos casos mais severos internada o
que significa que os cuidados paliativos ja ndo podem ser prestados para
propiciar o conforto gerado na proximidade de familiares e animais de es-
timacao.

A urgéncia de reflexdes sobre o atendimento de pacientes no contexto
da pandemia é importante em razao das dificeis decisdes que podem acon-
tecer. A autonomia do paciente apresenta papel relevante pois hé
perspectiva de escassez de recursos e diante da decisdo médica quanto a
alocacdo destes, vulnerando o paciente frente ao sistema de satde.

Diante da intensa comunicacio de noticias relacionadas a insuficién-
cia de leitos de UTI e escassez de respiradores o cenario que se desenha
parece ser o mesmo em todos os paises®. Com relagdo a autonomia do pa-
ciente, ndo deve ser descartada a possibilidade de que um paciente em
idade avancada prefira ndo estar em um leito de UTI ou recuse recursos
como o de intubacio infraglética.

Pacientes que recusam tratamentos devem ser ouvidos e esclarecidos
para que possam fazer escolhas conscientes. Se é dificil pensar sobre a
morte mais ainda o é, quando se percebe o modo como ela tem acontecido,
notadamente quanto a manutencdo artificial da vida e o prolongamento
do processo de morte. Assim, de acordo com suas préprias convicgdes, de

acordo com os valores morais e espirituais, a pessoa poderia escolher os

3 Em cidades menores os leitos de UTI podem estar disponiveis diante da demanda inferior a outras regides.
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chamados cuidados paliativos ou ordindrios e a morte em seu devido mo-
mento, dispensando toda forma artificial de manutencao da vida alcangada
com os tratamentos extraordindrios.

Em tais circunstancias, a equipe médica ndo deve violar as determi-
nagoes do paciente. Acrescenta Borges que, o desrespeito médico as
escolhas do paciente devidamente esclarecido a recusa de tratamento, ca-
racteriza carcere privado, constrangimento ilegal e ainda, lesdes corporais,
de acordo com o caso. (BORGES, 2001). Nesse sentido, o paciente tem o
direito de ser informado sobre os riscos e beneficios quanto as terapias
aplicaveis decidindo de forma livre sobre os rumos de sua doenga.

Nessa linha, o Conselho Federal de Medicina no Brasil deliberou
ainda em 2012 sobre o respeito as decisoes do paciente no que se refere a
recusa de tratamentos médicos por meio da Resolucdo n°1.995.
(CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA, 2012). Os profissionais de satde
comprometidos em salvar vidas tém a missdo de cumprir com as escolhas
do paciente que em sua autonomia, estabelece o que considera digno no
processo de morte elegendo os tratamentos paliativos e recusando os fa-
teis. Trata-se de reconhecer a liberdade, a autonomia e, sobretudo de
dignidade da pessoa humana.

Entretanto, essa interpretagao ndo se aplica as situagdes de “risco re-
levante a satide”, conforme refere o artigo terceiro da resolucio, hipétese
em que o médico ndo deve atender a recusa terapéutica. Diante do con-
texto percebe-se que a resolucdo supra nao considera questdes atinentes a
situacdo do atendimento de emergéncia em pandemia de COVID-19, de
modo a nado respaldar a atuacdo médica que considere os desejos do paci-
ente em recusar determinado tratamento em razdo da situacdo de
pandemia.

A ponderacdo também é verificada na Resolugdo n°2.232 de 2019 do

Conselho Federal de Medicina que estabelece normas éticas para a recusa
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terapéutica por pacientes e objecdo de consciéncia na relacio médico-pa-
ciente. Verifica-se em seu artigo n°11 a exposicdo sobre as “situagdes de
urgéncia e emergéncia que caracterizarem iminente perigo de morte, o
médico deve adotar todas as medidas necessarias e reconhecidas para pre-
servar a vida do paciente, independentemente da recusa terapéutica”.
(CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA, 2019).

Assim, destaca-se a necessidade de pensar sobre como garantir o res-
peito as decisdes do paciente em um contexto que também promova
seguranca aos médicos evitando responsabiliza¢des futuras. Nota-se um
contexto juridico benéfico a interpretacdo no sentido de recusa de trata-
mento feito pelo paciente, constitucionalmente tem-se disposicdo acerca
da tutela da dignidade da pessoa humana em seu artigo 1°, inciso III, bem
como no artigo 5°, inciso X disposi¢do sobre a inviolabilidade da intimi-
dade, vida privada, honra e imagem das pessoas. (BRASIL, 1988).

Com relacio a legislagdo infraconstitucional destacam-se os artigos
n°11, 13 e 15 do Cédigo Civil de 2002 o reconhecimento do direito ao proé-
prio corpo dentre os direitos da personalidade. E com isso, percebe-se a
prioridade de respeito a dignidade da pessoa humana na perspectiva do
paciente e o respeito a sua autonomia. (BRASIL, 2002).

A partir de tais vértices, denota-se a viabilidade da elaboracdo de uma
declaracéo antecipada de vontade para resguardar os direitos das pessoas
que pretendem recusar terapias que contrariem suas convic¢des. O docu-
mento tem sido conhecido pela nomenclatura “testamento vital” e, embora
ndo se verifique no ordenamento juridico legislacdo especifica para a te-
matica, percebe-se a validade de sua elaboragéo a partir de sua elaboracao
em um momento anterior a situacdo de urgéncia e emergéncia.

Trata-se de documento em que é manifestado um conjunto de ins-
trucoes sobre futuros cuidados médicos implementados em uma pessoa

que esteja incapaz de expressar sua vontade. O testamento vital constitui-
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se em declaragdo de vontade para fins de atendimento médico a partir de
aconselhamento profissional anterior a sua observancia. (DADALTO,
2020b). Sua andlise a partir do ordenamento juridico permite classifica-lo
como negobcio juridico de natureza especial, unilateral, gratuito e persona-
lissimo. (LOBO, 2019).

O testamento vital constitui-se em um instrumento importante de
garantia de qualidade de vida quando instalada doenca haja vista que a
pessoa elege os tratamentos que considera dignos e os que recusa. Res-
salte-se também, que as disposicdes acerca dos tratamentos do paciente
terminal ndo estio relacionadas com a abreviatura da vida, mas sim, com
a autorizagdo para o prosseguimento natural da doenga e, em caso de
morte permite que aconteca um desfecho digno da existéncia, conforme
orientam as convicgdes pessoais do paciente.

O desconhecimento acerca do testamento vital constitui entrave a
dignidade do paciente que busca recusar tratamentos. A inexisténcia de
legislagao especifica acerca da tematica nao prejudica o reconhecimento de
tais deliberagoes. Nesse aspecto, como ja referido, o ordenamento juridico
brasileiro oferece coesdo no sentido reconhecer validade desde que a pes-
soa tenha capacidade plena e nao seja um incapaz superveniente.

Legislacdo especifica para a temética ainda est4 distante, mas os tra-
balhos académicos tém permitido alargamento da discussdo contribuindo
para a reflexao acerca de um marco regulatério. Permitir as pessoas ela-
borar uma declaracdo de vontade para a eleigdo e recusa de tratamentos
médicos para situactes dificeis de enfrentamento de doencas é importante,
entretanto, como nao é de conhecimento da populagao, impde-se a urgén-
cia sobre a divulgacdo de alguns aspectos que podem auxiliar o
atendimento em urgéncia e emergéncia - ter presente a necessaria comu-
nicagdo aos médicos quando do atendimento por suspeita ou confirmacao

de COVID-19.
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Nesse sentido, Dadalto ressalta a importancia de expor a equipe mé-
dica sobre o que o paciente considera importante em sua vida, valores e
prioridades, bem como referir quem sio as pessoas de sua confianca
(2020).

Importante também que a populacio saiba sobre o direito de conhe-
cer as vantagens e desvantagens dos tratamentos disponibilizados pois
essas questdes sao desconhecidas ou obscuras, especialmente quanto ao
COVID-19. Por tais razoes, os pacientes devem conhecer sobre os estudos
inconclusivos para deliberar sobre o tratamento.

Outro aspecto, diz respeito ao paciente refletir sobre como quer ser
cuidado. Nesse sentido, conversar com pessoas proximas ou de seu convi-
vio com relacdo a tais aspectos constitui estratégia importante em caso de
agravamento da doenca, sendo capaz de instituir um senso sobre o que
seja digno em tratamentos médicos. Por fim, considera-se ideal que o teor
da decisdo do paciente seja documentado para permitir que mais facil-
mente seus anseios sejam observados.

Entdo, é possivel dar voz e garantir a autonomia do paciente de
COVID-19 por meio de comprometimento conjunto, dos profissionais de
satde e da familia em respeitar as decisoes do paciente optando nos casos
em que essa tomada de decisao néo for possivel, pelo melhor interesse do
paciente.

Nesse sentido, o planejamento antecipado de cuidados de saide é
promovido no encontro do exercicio da autonomia. Nota-se a importancia
de permitir que as pessoas conversem sobre dilemas éticos como o aten-
dimento em satide em tempos de Covid-19, seja em familia ou com amigos,
expressando ideais e sentimentos que possam contribuir para a eleigdo de
tratamentos futuros. Com isso, considera-se possivel a atuacdo médica so-

bre o paciente em consonancia com sua biografia - com uma histéria de
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vida, valores, conviccoes, desejos e medos, e ndo, meramente vida biol6-

gica.
Consideragoes finais

A vida encaminhada em pandemia de COVID-19 mostra que simples-
mente por vivermos em um mundo tecnolégico, ndo significa dispor de
solucdo para todos os problemas. A compreensio dessas transformagoes
sociais e o bom uso das novas tecnologias sdo determinantes para a sobre-
vivéncia enquanto um tratamento especifico para Covid-19 nado for
disponibilizado.

Partindo-se do pressuposto de que a vida é um processo ou trajetoria,
importa que os desejos das pessoas sejam melhor considerados. Assim,
tem-se um cenario de escassez de recursos em que muitos pacientes e suas
familias estardo dispostos inclusive a judicializar demandas para acessar
um leito de UTI, respiradores e recursos de intubagdo. Entretanto, tam-
bém é verdade que existem vozes que pretendem ser ouvidas em sentido
oposto, optando pela recusa de tratamentos a partir de convicgdes pessoais
que permeiam a dimensao intrinseca de dignidade da pessoa humana.

Embora o Conselho Federal de Medicina por meio de suas resolucées
oriente os médicos a observar as declaracdes antecipadas de vontade de
seus pacientes, reconhecendo a recusa terapéutica, assim ndo acontece
com relacdo as circunstancias de urgéncia e emergéncia em que a atuagao
médica sempre sera promovida para salvar vidas.

Assim, diante do questionamento inicialmente considerado no sen-
tido da possibilidade de viabilizar a autonomia do paciente de COVID-19
tem-se uma resposta positiva. Mesmo em situagdes de urgéncia e emer-
géncia é possivel que o paciente seja ouvido ou informe sobre recusar os
recursos terapéuticos oferecidos, especialmente quanto ao uso de farma-

cos sobre 0s quais ainda néo existem estudos conclusivos.
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Ressalta-se que as pessoas precisam saber sobre o seu direito de pedir
esclarecimentos pois ndo dominam tecnicamente a questao e, ainda, que
tém direito de recusar tratamento. Trata-se de permitir o planejamento
antecipado de cuidados de satde a partir do esclarecimento sobre a do-
enca, os riscos e beneficios dos tratamentos relacionados, de modo
viabilizar o exercicio da autonomia

A perspectiva mais complicada estd em garantir a autonomia do pa-
ciente na circunstancia de urgéncia e emergéncia, o que se coloca como
entrave para a manifestacdo de vontade consciente. Nesse sentido, a pes-
quisa resgata o Testamento Vital como ferramenta para o planejamento
de cuidados de satide e no qual dispde sobre o que considera digno em
tratamentos médicos.

Entretanto, sabe-se da incipiente divulgacdo do instrumento e suas
finalidades o que implica a necessidade de comunicagdo entre as pessoas
no circulo de sua confianga, bem como com o profissional médico que pro-
mover o atendimento. Essa conversa deve ser franca no sentido de expor
os valores, sentimentos e desejos da pessoa, sobre o que considera compa-
tivel em termos de tratamento com a vida que construiu para que a
vulnerabilidade gerada pela doenca nédo gere a desconsideracao da pessoa

biogréfica.
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As discrepancias do direito humano a vida aos
refugiados LGBTI+ sob a tica da mistanasia

Luis Felipe de Oliveira’
Sandra Regina Martini 2

1 Introducao

A mistanésia pode se apresentar no meio social de varias formas, in-
cidindo fortemente as populacoes mais vulnerdveis. Entretanto, héa
direitos que sdo assegurados pelos direitos humanos que vem com o fim
de principalmente evitar com que ela ocorra. Nesse sentido, insurge o di-
reito humano a vida.

Sendo a vida o bem mais precioso da humanidade, deve ser tutelada
pelo Estado de forma ampla e efetiva, assegurado esse direito a todos. En-
tretanto, nem sempre a vida é tratada tal como consta na teoria, onde
muitos Estados proibem inameros direitos, tal qual o direito a morte, com

o argumento do direito humano a vida, mas que, no campo pratico, o
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mesmo apresenta discrepancias, principalmente quanto a populacdo de
refugiados LGBTI+.

Assim, a presente reflexdo tem por objetivo geral refletir quais sdo as
discrepancias entre o direito humano a vida aos refugiados LGBTI+ sob a
6tica da mistanasia, com objetivos especificos de compreender o direito
humano a vida e a mistanasia, analisar como ocorreu o reconhecimento
do status de refugiado pelo pertencimento ao grupo social LGBTI+ e por
fim investigar quais sdo as discrepancias existentes entre o direito humano
a vida aos refugiados LGBTI+ sob a 6tica da mistanasia. A justificativa esta
pautada pelo fato de que é necesséario promover essa reflexao diante de um
cenério global com constantes violagoes de direito humanos aos refugiados
LGBTI+, especialmente o direito humano a vida que é énfase da presente
pesquisa.

Para tanto, ao item 2 sera compreendido o direito humano a vidae a
mistandsia, ao item 3 o reconhecimento do status pelo pertencimento ao
grupo social LGBTI+ e ao item 4 as discrepancias do direito humano a vida
aos refugiados LGBTI+ sob a dtica da mistanasia. Por fim, como metodo-
logia utiliza-se o método dedutivo, a pesquisa quanto aos meios é

bibliografica e quanto aos fins exploratdria e descritiva.
2 Compreendendo o direito humano a vida e a Mistanasia

O objetivo do presente item é compreender o direito humano a vida
e a mistanasia, criando deste modo bases para elucidar as discrepancias
que serdo analisadas posteriormente. A vista disso, se faz necessario esta-
belecer primeiramente os principais aspectos que norteiam o direito
humano a vida, tratando-se porquanto da defini¢ao de direitos humanos,
sua importancia e o reconhecimento e o tratamento da vida nessa seara

do direito.
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Isto posto, por direitos humanos compreendem-se como sendo aque-
les direitos assegurados “ndo porque o Estado assim decidiu, através de
suas leis, ou porque nds mesmos assim o fizemos, por intermédio dos nos-
sos acordos. Direitos humanos ... sdo direitos que possuimos pelo simples
fato de que somos humanos” (RABENHORST, 2014, p.5).

Nesse sentido, Gorisch (2013, p. 18) também traz em sua definicdo
que tratam-se de “direitos que fazem possivel a sobrevivéncia e vivéncia
de um ser humano em sua plenitude. E para se viver em toda a plenitude,
o individuo e toda a coletividade, devem ter uma série de atributos como
direito a vida, e o mais importante, o direito a vida com dignidade”.

A vista disso, direitos humanos sdo os direitos inerentes a condicio
humana, fato este que demonstra sua importancia e o quanto é necessario
assegura-los para sobrevivéncia digna do ser humano. Assim, dada sua
relevancia, num contexto histérico-filosofico verifica-se que o direito a
vida esteve presente desde a sua concepcdo, pois conforme Bobbio asse-

vera:

A doutrina dos direitos humanos nasceu da filosofia jusnaturalista, a qual -
para justificar a existéncia de direitos pertencentes ao homem enquanto tal,
independentemente do Estado - partira da hip6tese de um estado de natureza,
onde os direitos do homem sdo pouco e essenciais: o direito a vida e a sobre-
vivéncia, que inclui também o direito a propriedade; e o direito a liberdade,
que compreende algumas liberdades essencialmente negativas (BOBBIO,

2004, p. 68).

Diante disso, a visdo jusnaturalista defendida por filésofos como
Kant, influenciou na criacdo de uma organizacio internacional responsé-
vel pela pacificagdo social e cooperagdo entre as nacdes para elucidar
problemas e promover direitos humanos: a Organizacdo das Nagdes Uni-

das (ONU).
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Criada oficialmente num contexto p6s duas guerras mundiais que de-
vastaram diversos paises, por intermédio da Carta das Nagoes Unidas de
1945, possui como visdo na sua criagdo a concepcao idealista, que é mar-
cada pela ideia da universalidade dos direitos. Tal documento foi assinado
incialmente por 50 paises.

No entanto, cumpre destacar que nao é a ONU “o tnico foro que re-
une os atores da sociedade internacional nem da chamada “comunidade
internacional”, todavia é dela, ou partir dela, que, como visto, é criado o
direito dos direitos humanos” (BEZERRA NETO, 2011, pgs. 229-230), isto
principalmente porque a partir de sua criacdo, foram criados sistemas
para efetivar sua protegio, sendo o sistema internacional formado pela
ONU e seus 6rgéos, e os sistemas regionais, compostos pelos Europeu de
1950, Americano de 1969 e Africano de 1981. Outrossim, ha organizagoes
internacionais que atualmente também cumprem com o papel de integra-
Gao desses direitos, tal como faz a Unido Europeia e o MERCOSUL.

Por conseguinte, foram necessarios estabelecer tais direitos num do-
cumento escrito com abrangéncia internacional, pois aqueles que foram
trazidos pela Carta das Nagdes eram insuficientes para protecio humana,
de modo que em 1948 foi criada a Declaracao Universal de Direitos Huma-
nos.

Assinada inicialmente por 48 paises (e atualmente por 193), muitos
dos direitos constantes nesse documento tiverem por base aqueles advin-
dos das revolucdes francesas, como liberdade, igualdade e fraternidade,

bem como direitos da tradicdo socialista, como igualdade e direitos sociais,
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de modo que a vida apresenta-se como direito humano por intermédio de
varios artigos, tais como o III3 e XXV4.

Assim, “O direito a vida engloba diferentes facetas, que vao desde o
direito de nascer, de permanecer vivo e de defender a prépria vida”
(RAMOS, 2014, p. 423). Logo, ndo se trata apenas do direito de ndo mor-
rer, mas de permanecer vivo, sendo aquela consequéncia da ineficicia em
assegurar tal direito.

Nesse sentido, Pinheiro (2019, p. 28) também conceitua-o como
sendo aquele direito que “implica em uma conduta de preservacao da vida,
tanto no sentido evitar a sua perda quanto no sentido de viabilizar as con-
dicdes minimas de subsisténcia”, de modo que correlaciona-se para o
conceito supramencionado, posto que muitas vezes o direito a vida é ape-
nas tratado para com o direito de ndo morrer, mas é preciso lembra-se da

oOtica de manter-se vivo, tal como Melo e Santos também ressaltam:

No plano vertical a protecao do direito a vida consiste em defender este direito
nos varios estagios de desenvolvimento humano, da fecundagao até a morte,
protegendo este direito da intervengdo de terceiros, como, por exemplo, de
abusos por parte do poder estatal. No plano horizontal, se refere a qualidade
de vida usufruida pelo ser humano. Um direito desfrutado através do direito
a saude, a educagdo, a assisténcia social, a0 meio ambiente equilibrado, enfim,
todas as garantias para uma condi¢do de vida diga. (MELO; SANTOS, 2016, p.

12).

Portanto, o direito a vida também engloba outros direitos, como sa-

ude, educacao e os acimas mencionados necessarios para sobrevivéncia

3 Art. III da Declaracao Universal de Direitos Humanos: “Todo ser humano tem direito a vida, a liberdade e a
seguranca pessoal”;

4 Art. XXV da Declaragao Universal de Direitos Humanos: “Todo ser humano tem direito a um padrao de vida capaz
de assegurar-lhe, e a sua familia, satide e bem-estar, inclusive alimentago, vestuario, habitacao, cuidados médicos e
0s servicos sociais indispensaveis, e direito a seguranca em caso de desemprego, doenca, invalidez, viuvez, velhice ou
outros casos de perda dos meios de subsisténcia em circunstancias fora de seu controle”.
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humana. Assim, dada sua imprescindibilidade, o préximo ponto a ser tra-
tado é quanto a Mistanésia, termo trazido pelo telogo Méarcio Frabi dos

Anjos:

Ao entender a eutanasia como morte suave, feliz, a primeira situagio que nos
ocorre para contextualiza-la é o seu contrério. Parece importante falar, entao,
da morte infeliz, dolorosa, que chamariamos de mistanasia. Isto nos remete,
dentro da area da biomedicina, aos pacientes terminais sofredores, seja pela
convicta recusa em nao se interferir no processo de morte, seja pelo meu aten-
dimento médico-hospitalar. Mas nos remete também muito além da area
hospitalar. E nos faz pensar na morte provocada de formas lentas e sutis por
sistemas e estruturas. A mistanasia nos faz lembrar os que morrem de fome,
cujo nimero apontado por estatisticas é de estarrecer. Faz lembrar, de modo
geral, a morte do empobrecido, amargado pelo abandono e pela falta de recur-
sos 0s mais primarios. Mas também nos remete aos mortos nas torturas de
regimes politicas fortes e que os deixam por fim como “desaparecidos”. Nesses
casos, a mistanasia (do gredo mis = infeliz) é uma verdadeira “mustanasia”,

morte de rato de esgoto (do grego mys = rato) (ANJOS, 1989, p. 6).

Dessa maneira, a mistanasia decorre da violagdo de direitos huma-
nos, e desta maneira verifica-se a sua relacio para com a o direito a vida,
especialmente no tocante a vida digna. Embora muitos também a denomi-
nam como Eutandsia Social, é necessario salientar que tal equiparacdo nao
merece prosperar, isto pelo fato de que na primeira trata-se de uma morte
dolorosa enquanto que na segunda a prépria definicdo terminologica de
Eutanasia remete-se a uma boa morte, que ndo acontece naquela.

Dessarte, conforme Paolo et al (2006, pgs. 274-275) afirmam “a per-
plexidade nasce quando nos defrontamos com a realidade onde uma
mesma sociedade oferece a mais alta tecnologia para o “bem morrer” e

9

nega o indispensavel para o “bem viver””, discrepancia presentes em mui-

tos Estados, seja no tocante ao oferecimento do supramencionado “bem
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morrer” ou quando se nega o “bem morrer” com base no direito humano
a vida, mas nao oferecem o “bem viver”.
E é justamente nestas discrepancias que apresenta-se a presente re-
exa0, mas para tratar acerca desse aspecto se faz necessario compreender
flexdo, trat. d to se f: d
os sujeitos de direitos analisados, que sdo os refugiados LGBTI+, razao
pela qual o préximo item abordara especificamente dessa populagéo.

3 O reconhecimento do status de refugiado pelo pertencimento ao grupo
social LGBTI+

Compreendido os principais aspectos que norteiam o direito humano
a vida e a mistanasia, o presente item tem por objetivo identificar quem
sdo os sujeitos principais analisados na presente reflexdo: os refugiados
LGBTI+, que sao perseguidos em razao do seu pertencimento ao grupo
social LGBTI+.

Para tal fim, serd necessario compreender primeiramente quem ¢ a
populacdo LGBTI+, como ocorreu o reconhecimento de seus direitos como
direito humano para que assim, posteriormente, possam ser enfim anali-
sados os refugiados LGBTI+, onde serd necessario estabelecer algumas
definicdes e ponderactes do instituto do reftgio.

Isto posto, inicialmente pondera-se que a nomenclatura LGBTI+ é
utilizada para abreviar o grupo social de abreviagdo referente a Lésbicas,
Gay®, Bissexuais’, Trans® e Intersex? bem como as demais formas de ori-

entagdo sexual e identidade de género representadas pelo simbolo “+”.

5 Orientagao Sexual caracterizada quando o género mulher tem o desejo pelo mesmo sexo (mulher)
6 Orientagio Sexual caracterizada quando o género homem tem o desejo pelo mesmo sexo (homem)
7 Orientagao Sexual caracterizada quando o género (homem ou mulher) tem o desejo pelo mesmo sexo ()

8 Possui como espécie o transgénero, transexual e o travesti, sendo o primeiro aquele que se identifica com o sexo
biolégico (masculino ou feminino) diferente do seu género (homem ou mulher) e o segundo quando além ocorrer
essa identificagao, faz uma redesignacao de sexo por conta de cirurgia e a terceira difere-se do primeiro apenas pelo
fato de que ela ndo se identifica com nenhum género.

9 Pessoa que naturalmente adquire tragos femininos e masculinos. E o antigo hermafrodita.
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Destaca-se que tal abrevia¢do pode também ser apresentada de varias for-
mais, tais como LGBT, LGBTQI+ ou LGBTIQIAP+, ndo havendo um
consenso por parte da comunidade acerca de qual é a melhor forma de
abreviagao.

Por conseguinte, é necessario também conceituar orientacao sexual e
identidade de género, principalmente pelo fato de que fazem parte do
grupo social analisado. Para tanto, a teoria utilizada na elucidacdo desta
questao é a denominada por teoria queer ou teoria de género, criada pelo
movimento feminista no século passado e que possui dentre suas princi-
pais filésofas atualmente Judith Butler.

De acordo com tal teoria, ha sexo, género e desejo. Sexo se refere aos
aspectos biologicos da pessoa, sendo dividido principalmente em mascu-
lino e feminino, diferenciadas pelas caracteristicas utilizadas pela medicina
para atribuir o sexo no momento do nascimento, como nascer com deter-
minado 6rgdo genital. J4 o género é uma construcgdo social ligada aos
papeis que a sociedade designa pertencendo a um determinado género di-
vidido principalmente entre homem e mulher.

Mas, conforme Butler (2003, p. 37) ressalta, a visado incialmente tra-
zida pelo movimento feminista restringe o sexo como algo da natureza,
por seu critério biolégico, entretanto, tanto sexo quanto género fazem

parte da construcéo social sobre o papel do corpo, que:

[...] aparece como meio passivo sobre o qual se inscrevem significados cultu-
rais, ou entdo como o instrumento pelo qual uma vontade de apropriacdo ou
interpretagdo determina o significado cultural por si mesma. Em ambos os
casos, o corpo é representado como um mero instrumento ou mejo com o qual
um conjunto de significados culturais é apenas externamente relacionado. Mas
0 “corpo” é em si mesmo uma construgdo, assim como é a miriade de “corpos”
que constréi o dominio dos sujeitos com marcas de género (BUTLER, 2003, p.

27).
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Assim sendo, tanto na atribuicao do género e do sexo ha uma influén-
cia social, de modo que a visdo binaria entre masculino e feminino ou
homem e mulher é limitada, posto que ha vérias formas de expressar o
género e o sexo, surgindo portanto varias identidades. E é nessa seara que
apresenta-se a identidade de género, sendo “género com o qual uma pes-
soa se identifica, que pode ou ndo concordar com o género que lhe foi
atribuido quando de seu nascimento” (JESUS, 2012, p. 24) enquanto a ori-
entacdo sexual, esta inserida no campo do desejo.

O desejo esta ligado a afetividade, por qual pessoa ira se relacionar,
se é do mesmo sexo (denominada por homossexuais, cujos estdo divididos
em Lésbicas ou Gays), do sexo oposto (heterossexuais), de ambos o0s sexos
(bissexuais) ou sem sexo (assexuais), bem como as demais classificagoes
como pansexuais, cujos estdo acobertados pelo simbolo “+” na sigla
LGBTI+ supramencionada.

Em que pese os direitos humanos serem universais, foi necessario
que a ONU reconhecesse por um documento expresso que tal grupo social
sdo sujeitos de direitos, diante das constantes violagdes que estavam sujei-
tos pelos seus proprios paises-membros e pela auséncia de tratamento do
tema dentro desse ambito internacional.

Salienta-se processo que foi marcado por intimeras tentativas no sis-
tema internacional, sendo que somente em 2011 0 conselho de Direitos
Humanos aprovou a resolucdo n® A/HRC/17/1..9/56, que reconheceu os
LGBTI+ como sujeitos de direitos humanos. Conforme Gorisch ressalta
“Tal resolucdo resulta na seguinte interpretagdo: o pais que nao cuidar dos
seus cidaddos LGBT, nao estara respeitando os Tratados Internacionais de
Direitos Humanos e tantos outros documentos internacionais” (GORISCH,

2013, p. 30). Fato este que é um marco dentre a protecdo internacional
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humana desse grupo social, cabendo por conseguinte analisar como ocor-
reu o reconhecimento dos refugiados que se enquadram neste.

Assim, para iniciar a analise desse ponto, é necessario delimitar o
conceito de refugiado, o qual trata-se de uma espécie de migrante que se
desloca por razdes involuntérias, cujos motivos sdo elencados pelo Esta-

tuto dos Refugiados de 1951, que considera-o como sendo aquele:

Que, em consequéncia dos acontecimentos ocorridos antes de 1° de janeiro de
1951 e temendo ser perseguida por motivos de raga, religido, nacionalidade,
grupo social ou opinides politicas, se encontra fora do pais de sua nacionali-
dade e que nédo pode ou, em virtude desse temor, ndo quer valer-se da protecao
desse pais, ou que, se ndo tem nacionalidade e se encontra fora do pais no qual
tinha sua residéncia habitual em consequéncia de tais acontecimentos, nao

pode ou, devido ao referido temor, néo quer voltar a ele (ONU, 1951).

No entanto, cumpre salientar que esse conceito foi ampliado no am-
bito internacional com o Protocolo de Nova York de 1967, posto que,
conforme é possivel verificar acima, havia inicialmente um requisito tem-
poral quanto aos acontecimentos que ocorreram antes de 1° de janeiro de
1951, e com esse protocolo tal exigéncia foi retirada. Por conseguinte foi
criado um 6rgao responsével pela protecio desses migrantes involuntario,
que é o Alto Comissariado das Nag¢des Unidas para Refugiados (ACNUR),
de 1952.

Mas, em que pese o Estatuto ter sido criado principalmente devido as
persegui¢des ocorridas nas duas guerras mundiais do século passado,
cumpre salientar que houveram grupos perseguidos que nao foram abran-
gidos por tal instrumento, como é o caso de homossexuais por Hitler.

Assim, as perseguicoes aos LGBTI+ seguiram sem protecao oficial até
23 de outubro de 2012, quando o ACNUR por intermédio das Diretrizes

sobre protecao internacional n® 09 reconheceu que pessoas perseguidas
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em razao da sua orientacdo sexual e identidade de género devem ser reco-
nhecidas como refugiados, devido seu pertencimento ao grupo social de
LGBTI+, possibilitando desta maneira o enquadramento desta espécie de
reflgio nas hipdteses trazidas pelo Estatuto dos Refugiados.

4 Discrepancias entre o direito humano a vida aos LGBTI+ sob a ética da
mistanasia

Visto acerca do direito humano a vida, mistanasia e quem sao os re-
fugiados LGBTI+, o presente item tem por objetivo promover uma
reflexdo quanto as discrepancias existentes entre o direito humano a vida
e a mistanasia, de modo que a anélise sera voltada a esses migrantes invo-
luntérios.

Assim, inicialmente cumpre ponderar que conforme Bobbio ensina
“o problema fundamental em relagdo aos direitos do homem, hoje, néo é
tanto o de justifica-los, mas o de protege-los” (BOBBIO, 2004, p. 23). Tal
afirmacdo prospera-se quando analisado o direito humano a vida, isto pelo
fato de que conforme visto no item 2, h4 fundamentos para assegura-lo,
contudo, a grande dificuldade atualmente é no tocante a protege-lo, e,
quando néo ocorre de forma efetiva a protegao desse direito a comunidade
LGBTI+, tem dentre suas consequéncias mais graves a mistanasia.

Além do mais, tratar de tal tema no viés da mistanasia se faz impor-
tante posto que “partir da morte para refletir sobre a vida e a existéncia é
atingir a existéncia na esséncia, pois é a morte que regula a vida, que ofe-
rece as bases da existéncia” (FERNANDES, 1986, p. 115), de modo que o
alerta é necessario pelo contexto atual que é vivido a esse grupo social,

principalmente porque:

A realidade que ora se impde é que mesmo diante de documentos internacio-
nais que tutelam o direito a vida, principalmente a Declara¢do Universal dos

Direitos Humanos, e da luta pela universalizacdo dos direitos humanos, na
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pratica os crimes continuam oferecendo no interior dos paises justificados por
suas leis internas e pelos seus costumes culturais. (MELO; SANTOS, 2016, p.

17).

A vista disso, a mistanasia pode incidir aos refugiados LGBTI+
quando no seu pais destino ndo lhe é efetivado o devido acolhimento e
integracao social, ndo lhes assegurando direitos que compde uma vida
digna, tais como direito ao trabalho, seguranga, satide, educacéo, etc.

A mistanasia também pode ocorrer ainda antes do processo de refa-
gio, neste caso quando o LGBTI+ é perseguido pela sua orientacdo sexual
e identidade de género. Ocorre que, a precariedade e a indignidade da pes-
soa humana ocorre principalmente devido a marginalizagdo que o LGBTI+
pode sofrer pela sociedade e até mesmo do seu préprio Estado, onde até
dezembro de 2019, 70 paises criminalizavam ser LGBTI+ (ILGA, 2019) e

aos que nao criminalizam:

Ainda que nao sejam tratados como criminosos, na grande maioria dos Esta-
dos, individuos LGBTI sofrem com a discriminagao e descaso perpetrados pela
sociedade civil, sendo deliberadamente impedidos de exercer seus direitos hu-
manos. Dentre as multiplas violagdes de direitos sofridas por essa populagao,
causadas tanto por organismos estatais quanto pela comunidade civil em ge-
ral, pode-se verificar o assédio, fisico e moral, a discriminagdo social, a
dificuldade de inser¢ao no mercado de trabalho e poucas possibilidades de
acesso a educagao, bem como agressoes sexuais e estupros e prisdes/detengoes
arbitrarias por agentes do Estado. Individuos pertencentes a comunidade
LGBTI sofrem preconceito, discriminacdo e intolerancia exatamente por cho-

carem-se com a heternormatividade e cisnormatividade social, tornando-se

vulneréveis a represalias (NASCIMENTO, 2019, p. 7)

Prova disto estd no Brasil, discrepancia que ocorre devido o mesmo

ser um pais que ndo criminaliza ser LGBTI+, tendo até sido responsavel
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no inicio deste século por propor resolu¢des para proteger esse grupo so-
cial, tal como a projeto de resolugdo E/CN.4 /2003/L.92 ao Conselho
Econoémico e Social da ONU, denominado como “Direitos Humanos e Ori-
entacdo Sexual”.

No entanto, em 2016 o Brasil foi o pais em que mais ocorreram ho-
micidios contra LGBTI+ na América conforme dados trazidos pela ILGA
(Associacao Internacional de Lésbicas, Gays, Bissexuais, Transgéneros e
Intersexuais'®, em 2017 foi lider no ranking de assassinatos de transexuais
de acordo com a Organizacdo Nao-Governamental austriaca Transgender
Europe", em 2019 o pais registrou o1 homicidio a cada 26 horas de
LGBTI+ conforme pesquisa efetuada pelo Grupo Gay da Bahia'?, além do
fato de ndo haver sequer pesquisas oficiais voltadas a essa populagido e até
maio deste ano gays que tivessem praticado sexo anal eram proibidos de
doarem sangue por até 12 meses posteriores a pratica, deciséo revertida
somente devido poder judiciario.

Enquanto isso, no poder executivo, mesmo diante de tais indices,
LGBTI+ foram retirados das diretrizes do Ministério da Mulher, Familia e
dos Direitos Humanos através da medida proviséria 870/2019, convertida
posteriormente na Lei n° 13.844, de 18 de junho de 2019, além da Extin¢éo
do Conselho Nacional de Combate a Discriminacdo de LGBTI+ pelo De-
creto 9.759 de 2019.

Tal fato elucida tanto o descaso pelo seu poder executivo e legislativo
a essa populagdo. Outrossim, também pode ser exemplificado tal descaso
pela Russia, que embora nao tenha criminalizado oficialmente, vem prati-
cando condutas cada vez mais desumanas aos LGBTI+, como é o caso da

Chechénia, que:

*° Dados disponibilizados pela Folha de Sao Paulo.
" Dados trazidos pelo Huffpostbrasil.

' Dados trazidos pela Uol.
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em 2017 recriou uma figura tenebrosa da histdria de segregacdo e intolerancia
a diversidade sexual: os campos de concentragao. Homens entre 16 e 50 anos
foram detidos acusados de crime por conduta sexual. Cerca de 100 foram es-
pancados e eletrocutados nesses locais, diversos morreram (VILLARRUEL-

SILVA, 2019, p. 58).

E quanto aos 70 paises que ainda criminalizam, 12 penalizam com a
morte, sendo Afeganistdo, Ardbia Saudita, Brunei, Catar, Emirados Ara-
bes, Ird, Iémen, Mauritania, Nigéria, Suddo, Paquistao, Somalia (ILGA,
2019). No caso da Nigéria, por exemplo, se a relacdo de pessoa do mesmo
sexo ocorrer entre duas pessoas do sexo masculino, a punicdo se da com a
morte, e se ocorrer entre duas pessoas do sexo feminino, com chibatadas,
acolhendo Leis do Direito Islamico (Islamic Sharia Laws).

Cumpre ressaltar que todos os 12 paises supramencionados sido
membros da ONU e signatarios da Declaragdo Universal de Direitos Hu-
manos, razdo pela qual resta-se o seguinte questionamento tanto aos
paises que criminalizam quanto aos que nao, mas acabam por cometer
condutas como as supramencionadas: e o direito a vida que assinaram na
presente declaragao?

E assim, a essa vulnerabilidade por ser LGBTI+, soma-se a por ser
refugiado. Ocorre que os refugiados sao assolados pelo discurso de securi-
tizacdo por parte dos governantes, atribuindo problemas internos a essa
populagao, de modo que podem ser essas pessoas “repelidas, expulsas, ba-
nidas do grupo a que poderiam aspirar resultando nas agonias da
humilhagéo e da vergonha; o que leva, por seu turno, a uma autodepreci-
agdo e a um autodesprezo insuportaveis, e termina na depressdo e muitas
vezes na impoténcia” (BAUMAN, 2016, p. 10). Dai nasce a xenofobia.

Exemplos podem ser demonstrados tal como as burocracias que os

Estados Unidos vém impondo aos refugiados, inclusive com a construgéo
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de um muro em sua fronteira para barrar a entrada de migrantes no pais,
esteriotizacgOes por parte dos governantes e seus cidaddos, a criminaliza¢do
da ajuda aos refugiados, como ocorre na Hungria'® e travessias perigosas
devido essas burocratizagoes, levando a morte'+.

A vista disso, os refugiados LGBTI+ estzo sujeitos a essas situacoes,
bem como as burocracias utilizadas na concessao do desse tipo de refagio:
a utilizacdo de métodos indignos para verificar se o refugiado solicitante é
LGBTI+, tal como a esteriotizagoes da forma como o LGBTI+ é, como ocor-
reu na Austria®®, Britania'® e Holanda".

Deste modo, todas essas hipervulnerabilidades que os refugiados
LGBTI+ estdo sujeitos e a mudanca no tratamento que os paises recente-
mente vem adotando a esse grupo que os atingem, quando tornam mais
burocrético o processo de reftigio e menos humanitario o tratamento des-
sas pessoas, é necessario que haja o debate pela comunidade internacional,
posto que se ndo houver modificacdes, a mistanasia é o caminho que esta
se direcionando.

Estas portanto sdo algumas discrepancias entre o direito humano a
vida e a mistanasia aos refugiados LGBTI+, haja vista ratificarem uma de-
claragao que traz como direito imprescindivel o direito humano a vida, e
praticam condutas que violam tal direito, razao pela qual se faz necessario
resgatar um valor importantissimo nesse processo, principalmente em
tempos de pandemia COVID-19: a fraternidade!

Ocorre que, “o direito fraterno é um direito jurado em conjunto por

irmdos, homens e mulheres, através de um pacto, no qual, se “decide

'3 Tal lei inclusive foi criticada pela ONU, conforme informagao disponivel em: https://nacoesunidas.org;

4 86 de janeiro a Setembro de 2019 mais de mil migrantes pessoas morreram tentando atravessar o Mediterraneo,
de acordo com dados trazidos pela ONU. (ONU, 2019);

'5 Negou-se devido homem “nao parecer gay” (VEJA, 2018);
16 Negou-se devido homem “nao parecer gay o suficiente” (UOL, 2019);

'7 Negou-se devido iraquiano “nao ser gay”, mas os motivos utilizados para avaliar sua orientacao sexual.



Luis Felipe de Oliveira; Sandra Regina Martini | 117

compartilhar” regras minimas de convivéncia.” (RESTA, 2020, p. 124). E
assim, ao compartilha essas regras, nao deve ser incorporada a visdo de
amigo e inimigo, pois, com esta, protege-se quem é amigo, e criminaliza
quem ¢é inimigo e diferente, fazendo com que “o estrangeiro e o criminoso
pertencem a um universo comum, em relagdo ao qual, o comportamento
pode ser tanto de indiferenca, quanto de intolerancia” (RESTAS, 2020, p.
120) acarretando com que as pessoas inclinem-se “pouco a fim de conhecé-
los ou, na verdade, os mantém irreconheciveis” (RESTA, 2020, p. 120).
Portanto, a partir da fraternidade é possivel enxergar o outro, e se
colocar no lugar do outro se demonstra cada vez mais necessario, princi-
palmente em tempos atuais de pandemia COVID-19. Assim, diante de todo
exposto, a presente reflexao finaliza com o seguinte questionamento: qual
vida esta sendo tutelada por esses paises-membros da Declaragdo Univer-
sal de Direitos Humanos que se enquadram nas situagoes
supramencionadas? Seria um direito humano a vida seletivo? Seria hipo-
crisia proibir o direito a morte com base no direito humano a vida mas

tutelar o direito a vida desta forma?
Consideracgoes finais

O direito humano a vida é um dos direitos primordiais assegurados
pela Declaragdo Universal de Direitos Humanos. Tratar de suas discrepan-
cias na perspectiva que foi abordada, possibilitou verificar que mesmo
diante da assinatura de um tratado que lhe assegura, que é a Declaracdo
supramencionada, ainda assim o mesmo se apresenta como um direito a
vida seletivo, limitado, no qual inimeros paises, conforme foi demons-
trado, ndo asseguram da forma que lhe é devida. E assim, as discrepancias
se fazem claras quando analisado aos refugiados LGBTI+ sob a dtica da

morte social denominada por mistanasia.
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A vista disso, ao item 2, compreendeu-se o conceito de direitos hu-
manos, que a vida é um direito humano presente em artigos da Declaracdo
Universal de Direitos Humanos, e pode ser definido como sendo tanto o
direito de nascer, permanecer vivo, de defender a prépria vida, como o
direito de viver com dignidade. No tocante a mistanasia, trata-se de uma
morte decorrente de um sistema desumano, que propicia a morte pelo
descaso social e do Estado.

Ao item 3 foi possivel verificar quem sao os refugiados LGTBI+,
sendo aqueles que sdo perseguidos em decorréncia do pertencimento ao
grupo social LGBTI+, de modo que foi analisado acerca de género, sexo,
desejo e assim, que LGBTI+ é o grupo social formado por Lésbicas, Gays,
Bissexuais, Trans, Intersexuais e o “+” pelas formas de orientacdo sexual
e identidade de género.

Por conseguinte, o item 4 analisou que as discrepancias aparecem
quando o pais signatario da Declaracdo Universal de Direitos Humanos
ndo assegura o acolhimento e integracdo social dos refugiados LGBTI+,
ndo garante direitos que compde a vida digna, como direito ao trabalho,
seguranca, saide, educacao.

Também pode se apresentar quando o Estado criminaliza LGBTI+
como nos 12 paises mencionados, cujos todos sao signatarios da Declara-
¢ao Universal de Direitos Humanos, ou quando é utilizado discursos
securitizatérios aos refugiados, como ocorre nos Estados Unidos, também
quando ndo investe em politicas ptblicas, retirando de suas diretrizes go-
vernamentais direitos ao grupo social de LGBTI+, mesmo diante de
inimeras pesquisas que demonstram a grande quantidade de violéncia
contra essa populacdo, como foi demonstrado pelo caso do Brasil e pela
Rassia.

Por fim, conclui-se que é necessario resgatar o valor fraterno e esti-

mular o debate no ambito da ONU para que esses paises signatarios
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cumpram o direito humano a vida, principalmente a vida digna, que foi
acordado pela Declaragdo, pois, todas as mudangas necessarias s6 vao se
efetivar a partir do momento em que o espirito fraterno acender nas pes-
soas e puder enxergar que o outro ndo é amigo/inimigo e sim um “irmao”,

que necessita do apoio da comunidade internacional.
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“Contrato Ulisses” ou diretivas antecipadas de vontade?
O modelo adequado para a tomada de
decisées livres e conscientes sobre a morte

Jair Pereira Coitinho' '
Viviane Teixeira Dotto Coitinho 2

Spirit of my silence I can hear you
But I’'m afraid to be near you
And I don't know where to begin
And I don't know where to begin

(Sufjan Stevens, cangdo intitulada Death with Dignity)3

1 Introducao

A terminalidade da vida tem sido alvo de intensos e profundos deba-
tes desde os primdrdios. Se é incerto quando nascer, é, ao invés, certo o

morrer, como evidencia Rui Barbosa (1999, p. 25):

A vida ndo tem mais que duas portas: uma de entrar pelo nascimento; outra
de sair, pela morte. Ninguém, cabendo-lhe a vez, se podera furtar a entrada.
Ninguém, desde que entrou, em lhe chegando o turno, se conseguira evadir a
saida. E, de um ao outro extremo, vai o caminho, longo ou breve, ninguém o
sabe, entre cujos termos fatais se debate 0 homem, pesaroso de que entrasse,
receoso da hora em que saia, cativo de um e outro mistério que lhe confinam

a passagem terrestre.

' Doutor em Direito Constitucional pela Universidade de Fortaleza (UNIFOR). Professor Adjunto A da Universidade
Federal do Pampa (UNIPAMPA). E-mail: jaircoitinho@gmail.com.

2 Doutora em Direito Constitucional pela Universidade de Fortaleza (UNIFOR). E-mail: vividottoi@gmail.com.

3 Em tradugdo livre: “Espirito do meu siléncio, eu posso te ouvir Mas estou com medo de estar perto de ti E eu ndo
sei por onde comecar E eu nao sei por onde comecar”
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A finitude do corpo impoe questdes que, além de religiosas e morais,
sdo postas no plano normativo, e dentre estas uma merece especial aten-
¢ao para os propositos deste trabalho: a luz da Bioética, qual é o modelo
adequado para que alguém, acometido de patologia denegerativa (como
por exemplo a doenga de Alzheimer) ou em situacdo de terminalidade ir-
reversivel e dolorosa, tome decisoes livres e conscientes sobre a sua morte
e sobre os cuidados que a antecedem?

Portanto, o objetivo principal deste capitulo é indicar, com base na
Bioética, um modelo que permita a uma pessoa alguém morrer digna-
mente, de forma a observar sua vontade exercida de forma prévia, livre e
consciente, sem prolongar em demasia a vida e, pior, o sofrimento por
meio do uso de novos recursos tecnologicos. Ja os objetivos secundarios,
que correspondem as secoes deste trabalho, sdo: 1) identificar os modelos
de regulacdo da terminalidade que pdem em oposicdo, de um lado, a vida
como direito fundamental absoluto, e, de outro, a autonomia e a liberdade
do paciente em relagdo a sua prépria vida (e, por conseguinte, a sua pro-
pria morte); e 2) avaliar tais modelos com base nos principios da Bioética,
com isso permitindo concluir pela prevaléncia de um ou de outro.

A resposta a questdo é buscada por método hipotético-dedutivo, vez
que busca confirmar ou refutar solugdes a priori. No caso em questao, as
respostas (hipoteses) a serem aceitas ou rejeitadas indicam, ou 1) a prima-
zia da vida como direito absoluto, pelo que seria o “pacto Ulisses” uma
espécie de salvaguarda para médicos decidirem por sua prépria profissao
usar todos os meios e recursos possiveis para a preservagao da vida do
paciente, mesmo contra a vontade deste; ou 2) a prevaléncia de diretivas
antecipadas de vontade (DAV’s), manifestadas de forma livre, autbnoma e
consciente pelo paciente, que impliquem, ou recusa a tratamento médico,

ou autorizacgao para cuidados paliativos e ortotanasia.
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O procedimento da pesquisa é comparativo ja que pde em evidéncia
as premissas dos elementos de dois modelos antagdnicos entre si, de forma
a propugnar a melhor solugdo. Por seu turno, a técnica da pesquisa é bi-
bliografica, com exame da teoria aplicavel alo objeto de pesquisa.

Para atender os objetivos propostos, o artigo estd estruturado em
duas grandes sec0es, a primeira destinada a identificar os modelos de re-
gulacdo da terminalidade, e a segunda, a estabelecer as respostas dadas ao
problema pela Bioética.

2 Como regular a terminalidade? Os modelos de tomada de decisoes livres
e conscientes sobre a morte

Embora prenhes de tabus, as questdes ligadas a morte e, sobretudo,
as decisdes sobre a terminalidade podem ser compreendidas a partir de
dois modelos principais. Pelo primeiro modelo, a vida € situada como di-
reito absoluto, que impde aos médicos e aos integrantes de equipes
assistentes do paciente utilizar todos os recursos e tecnologias disponiveis
para manter o paciente vivo, ainda que com isso contrariem prévia mani-
festagdo de vontade deste.

Pelo segundo modelo, considera-se reflexo da férmula de viver “bem”
o direito de morrer “bem”, vale dizer, com dignidade, sem sofrimento ex-
cessivo. Isso implica conferir ao paciente o direito de decidir previamente
valores pessoais, cuidados paliativos e tratamentos aos quais se aceitar
submeter, e outros vedados de serem utilizados pelos médicos assistentes
ou por quem deva manifestar tal vontade.

As premissas adotadas por um e por outro modelo constituem o ob-

jeto deste item.

2.1 O primeiro modelo: o “contrato Ulisses”

E da Odisseia que se retira o trecho em que Ulisses (Odisseus), aler-

tado por Circe sobre as Sereias nas dguas que o her6i haveria de singrar,
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pede aos companheiros que o amarrem e que em nenhuma hipétese o de-
samarrem para que nao sucumbam ao canto mavioso daqueles seres que

os levariam para o fundo do mar. Na obra, Homero escreveu que:

Tudo a ponto, embarcamo-nos entregues

As auras e ao piloto; eu mesto falo:

“Nao somente um nem dous, amigos,saibam
O que a deusa das deusas me predisse,

Para informados ou morrermos todos

Ou da Parca fugirmos. Das Sereias

Evitar nos ordena o fléreo prado

E a voz divina; a mim concede ouvi-las,

Mas ao longo do mastro em rijas cordas.

E se pedir me desateis, vos outros

De pés e maos ligai-me com mais forga”. (Capitulo XXII, versos n°s 112-122)

Para evitar que os marujos dessem ouvidos a ele ou as Sereias, Ulisses
tapou-lhes com cera os ouvidos, assim fazendo que todos se salvassem da

tragédia que os tentou:

Do Hiperi6nio Sol, de homem por homem
Os ouvidos entupo; ao mastro em cordas
Atam-me pés e maos, e aos remos tornam.
Eis, a alcance de um grito, elas, que atentam
O impelido baixel, canoro entoam:

“Tem-te, honra dos Aqueus, famoso Ulisses,
Nenhum passa daqui, sem que das bocas
Nos ouga a melodia, e com deleite

E instruido se vai. Consta-nos quanto

O Céu vos molestou na larga Troéia,

Quanto se faz nos consta n’alma terra”.
Destarte consonavam: da harmonia
Encantado, acenei que me soltassem;

Mas curvam-se remando, e com mais cordas



Jair Pereira Coitinho; Viviane Teixeira Dotto Coitinho | 127

Perimedes e Euriloco me arrocham.
Nem jé toava ao longe a cantilena,
Quando os consdcios, desuntada a cera,

Desamarram-me enfim. (Capitulo XII, versos n°s 130-147)

Na realidade contemporanea, o assim chamado “contrato Ulisses”,
ampliado das situagdes para as quais a doutrina o tem empregado (como
pactos “anti-psicéticos”, no dizer de ARAUJO: 2017, p. 165-217), pode sig-
nificar também a admissao prévia, pelo paciente, de tratamentos aos quais
podera ser submetido em momentos de acrasia ou de impossibilidade de
manifestacdo da vontade de forma livre e consciente. Tais tratamentos e
terapéuticas tém a finalidade de prologar a vida do paciente, considerada
como bem em si mesmo e, assim, indisponivel.

Esse modelo, que aplica literalmente o texto do caput do artigo 5° da
Constituicdo Federal* (DINIZ, 2017, p. 21), de modo geral, “desconsidera a
vontade do paciente e de seus familiares, privados de fazerem escolhas
morais proprias” (BARROSO; MARTEL, 2012, p. 33). O “contrato Ulisses”,
que aparenta ter cunho mitigadamente paternalista e impor ao paciente
um tratamento forcado durante “situagoes criticas de perda de competén-
cia” (ARA(]]O, 2017, p. 177), torna-se particularmente irrevogével.

Nessa ordem de ideias, a perspectiva existencial, a vida, é valorada
como um fim em si mesmo, e deve ser protegida mesmo contra eventual
“vontade de morrer” externada pelo paciente. Cabe ao médico e eventual-
mente ao responsavel pelo paciente a legitimidade para a tomada das
decisdes sobre a morte - ou como evita-la ou posterga-la. Tais manifesta-
¢oes podem ir de encontro a vontade do paciente, que assim ndo tem
liberdade ou autonomia para “abrir mao” da vida, nem sobre as condic¢oes

para sua morte.

+ A “inviolabilidade do direito a vida”, que é garantida aos brasileiros e aos estrangeiros residentes no Pais.
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Esse modelo é, de certo modo, negacionista, na medida em que se
pretende opor a morte e a finitude da vida humana prolongando indefini-

damente a situacio do paciente. £ uma sensacio ligada a ideia de

imortalidade cerceada por algo extemporaneo como no dizer de Pessoa

(1995, p. 175):

A morte chega cedo,
Pois breve é toda vida

O instante é o arremedo
De uma coisa perdida.

O amor foi comegado,

O ideal néo acabou,

E quem tenha alcancado
Nao sabe o que alcangou.
E a tudo isto a morte
Risca por nao estar certo
No caderno da sorte

Que Deus deixou aberto.

A insisténcia em manter a vida de alguém doente ou em situacdo ter-
minal, independentemente da sua qualidade- e mesmo nas condicoes
irreversiveis em que porventura se encontra a pessoa -, decorre, ao que
parece, de “nossa incapacidade de dar aos moribundos a ajuda e afeicao de
que mais que nunca precisam quando se despedem dos outros homens,
exatamente porque a morte do outro é uma lembranga de nossa prépria
morte” (ELIAS, 2001, p. 16-17). Em oposicdo a isso, outro modelo busca

preservar a vontade do paciente. Eo que se passa a ver.
2.2 O segundo modelo: as Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV’s)

Neste modelo, tem-se negdcio juridico segundo o qual alguém, no

pleno gozo de sua autonomia, delibera antecipadamente sobre situagoes
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nas quais deixe de ter lucidez e autodeterminagéo, como ocorre em pato-
logias degenerativas (a exemplo da doenga de Alzheimer) ou em situac¢oes
de terminalidade irreversivel, v.g., coma ou carcinomas metastéaticos
(TEIXEIRA, 2010, p. 349). Mais amplamente, Dadalto (2013, p. 107) sus-
tenta que tais diretivas podem servir mesmo “quando o paciente nédo
puder se expressar, livre e conscientemente - ainda que por uma situacao
transitéria”.

De qualquer forma, com as decisdes tomadas previamente pelo gé-
nero das Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV’s ou advanced care
documents) -, seja na espécie de testamento vital (living will), seja na es-
pécie de mandato duradouro (durable power attorney), a pessoa indica
quais valores pessoais devem ser tutelados e quais tratamentos recupera-
térios ou paliativos, invasivos ou néo, poderao ser-lhe ministrados quando
ndo puder manifestar sua vontade (ou mesmo contra ela), independente-
mente do que queiram outras pessoas (familiares ou amigos).

Nao se esta a tratar aqui de situacdes temporarias ou reversiveis, nas
quais a abreviacdo da vida resultaria proibida por qualquer angulo. O pro-
blema retratado neste artigo, e que conduz a reflexdo sobre a adequacéo
de manter-se a vida de alguém a qualquer custo, é extraordinario, deve ser
compreendido como tal; discute-se, pois, a legitimidade de alguém, ou 1)
acometido de doenca grave e degenerativa que lhe reduz progressiva-
mente a independéncia, ou 2) em estagio avancado e terminal de
determinada enfermidade, que pretende optar 3) pelo término de sua vida,
decidindo 4) a melhor forma de fazé-lo. Também se esta a referir o caso
do estado vegetativo persistente (EVP), em que o representante do paci-
ente exprime o que seria a vontade deste se a pudesse manifestar por conta

propria. Nesses casos, assevera Nunes (2016, p. 42):
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O reconhecimento da finitude da vida humana é uma atitude eticamente lou-
vavel, devendo médicos e enfermeiros respeitar geralmente a vontade
expressa do doente competente, desde que esteja em causa a suspensao de
tratamento desproporcionado em um doente terminal. Dessa forma, materia-
liza-se o principio do respeito pela autonomia individual, pilar da ética
contemporanea. Por outro lado, o médico néo é obrigado a providenciar tra-

tamentos intteis, mesmo a pedido instante do doente.

Apesar das discussoes transversais que sao feitas (morais, sociais e
religiosas), nao ha lei especifica que regulamente as DAV’s. No plano nor-
mativo interno, ha apenas a Resolugdo n° 1.995/2012, do Conselho Federal
de Medicina (CFM)3, cujo art. 1° prevé que “sdo o conjunto de desejos, pré-
via e expressamente manifestados pelo paciente, sobre cuidados e
tratamentos que quer, ou ndo, receber no momento em que estiver inca-
pacitado de expressar, livre e autonomamente, sua vontade”.

Cabe ao médico considerar as DAV’s, pois a vontade do paciente é da
esséncia das diretivas como titular de autonomia que o autoriza a governar
0 proprio corpo, razao pela qual deve ser considerado pelo Direito como
soberano de si mesmo. Por isso, afirma-se o carater vinculante das DAV’s,
inclusive contra a vontade de familiares (PEREIRA, 2010, p. 58).

Assim, o principio da autonomia da vontade ocupa-se principalmente
dos direitos do paciente como pessoa individual e com o seu poder de de-
cisdo sobre o proprio tratamento. Nesse sentido, “quer dizer direito a
autodeterminagdo, autodisciplina, uma atividade, um poder de regula-
mentacdo de interesses estabelecida pelos préprios interessados”
(TELLES, p. 22).

Dito de outra forma, a autonomia da vontade constitui exercicio da

liberdade individual e fundamental da pessoa na busca de sua realizacdo

5 Publicada no Didrio Oficial da Unido (D.0.U.), edicao de 31 de agosto de 2012, Secdo [, p. 269-270.
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plena - o que deita reflexos também na forma de encaminhar de forma
consciente a propria morte, ja que isso, em contrapartida, retira dos mé-
dicos o protagonismo na tomada de decisdes sobre a satde e a vida do
paciente (ARAUJO, 2017, p. 177). E, pois, 0 sujeito como “agente” principal
(ndo simplesmente como “paciente”) do processo de deliberacdo de sua
terminalidade.

A comparacao deste modelo com o do “contrato Ulisses” para buscar
a solucdo mais adequada ao processo de tomada das decisdes deve ser ilu-
minada por um critério. Para os limites deste trabalho, entram em cena os

principios da bioética, vistos a seguir.
3 A busca da solu¢ao mais adequada a luz da bioética

Embora o termo Bioética tenha sido utilizado pela primeira vez em
1970, por Van Rensselaer Potter®, antes disso surgiu o Cédigo de Nurem-
berg” como forma de responder os inimeros e abusivos experimentos com
seres humanos praticados por médicos e demais profissionais da area da
saude durante a 22 Guerra Mundial.

Nesse paradigma historico, pode-se dizer que a Bioética surgiu com
o objetivo de buscar o equilibrio entre a vida e o0s avangos tecnolégicos,
prezando essencialmente pelo ser humano, pela dignidade e autonomia.

Ela passa a ser, assim, a resposta da ética aos novos casos e situagoes

6 Van Rensselaer Potter era Doutor em Bioquimica, pesquisador e professor na area de Oncologia no Laboratério
McArdle da Universidade de Wisconsin/EEUU. Potter tinha uma grande preocupagao com o problema ambiental e
com a repercussao do modelo de progresso preconizada na década de 1960. O seu pensamento foi influenciado pelas
idéias de Aldo Leopold, que também foi professor na Universidade de Wisconsin, de Teilhard de Chardin e de Albert
Schweitzer. Esta definigio evoluiu para a proposta de uma Etica Global (Global Ethics ou Global Bioethics), feita em
1988. O Prof. Potter faleceu em 07 de setembro de 2001, aos 9o anos de idade, na cidade de Madison/EUA, cercado

por sua familia. Disponivel em http://www.ufrgs.br/bioetica/bioet70.htm. Acesso em 17 jul. 2020.

7 0 Cbdigo de Nuremberg: Primeiras normas reguladoras das pesquisas com seres humanos, surge a partir da
tomada de conhecimento das situagdes abusivas da Segunda Guerra Mundial. O Cédigo de Nuremberg estabelece
algumas normas basicas, tais como o consentimento voluntario, a necessidade de estudos prévios em laboratérios e
em animais, a analise de riscos e beneficios, a liberdade do sujeito da pesquisa em se retirar do projeto, a adequada
qualificagao do pesquisador. Disponivel em http://www.ceargs.org.br/port/aulas/novas/Aula 16.05 Bioetica
Marisa.ppt#333,47.BENEFICENCIA. Acesso em 20 jul. 2020.
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originadas da ciéncia no campo da saide e da vida, pelo que se a define
como a expressao critica do nosso interesse em usar convenientemente os
poderes da medicina para conseguir um atendimento eficaz dos problemas
da vida, satide e morte do ser humano (LEPARGNEUR, 1996, p. 38).

Para a primazia da dignidade humana, a Bioética baseia-se em quatro
principios fundamentais (HIRONAKA, 2003), 0os quais serdo brevemente

minudenciados a seguir.
3.1 Os principios da Bioética

Na medida em que a Bioética busca indicar a maneira correta e ética
de agir, prezando pelo bem estar da vida, da pessoa e da moral, enfim, por
uma ética aplicada as necessidades da vida e saiide humanas (LOPES, 1997,
p-218), exalta em primeiro lugar o principio da autonomia da vontade, que
exige do profissional da 4rea de satide respeito a vontade do paciente, seja
esta baseada em valores morais, éticos ou religiosos.

Logo, a autonomia da vontade significa a capacidade de autogover-
nar-se e de ser respeitado em relacdo as préprias escolhas tomadas de
forma livre e consciente. O principio da autonomia, denominagao mais co-
mum pela qual é conhecido o principio do respeito as pessoas, exige que
se aceite que elas se autogovernem - isto é, que se reconheca que sdo au-
tonomas, quer na sua escolha, quer nos seus atos (SANTOS, 1998, p. 43).
O paciente tem autonomia sobre o seu destino e sua vida, desde que seu
estado de consciéncia seja pleno, nao podendo o profissional interferir na
vida ou na satde do paciente sem o consentimento deste, o que reinter-
preta os limites do artigo 15 do Codigo Civil brasileiro (TEIXEIRA, 2010, p.
302-303).

O segundo principio da Bioética é o da beneficéncia, assim entendido

como o que impoe ao médico ou profissional da satide adotar a terapéutica,
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o tratamento ou o procedimento que traga os melhores beneficios ao pa-
ciente. O profissional possui o dever de informar, de maneira clara e
precisa ao paciente, os riscos e os beneficios das op¢des existentes, para
que este tenha ciéncia das potenciais consequéncias da escolha que fizer.

Em terceiro lugar, o principio da ndo-maleficéncia proibe qualquer
conduta que possa ocasionar dano ao paciente. Em outros termos, significa
dizer que o paciente nao pode ser vitima de maldade praticada pelo pro-
fissional da saide, ou de tratamento que lhe traga consequéncias
negativas, pois o intuito de submeter o paciente a um determinado trata-
mento é a sua recuperagdo e nao métodos ou procedimentos que o
prejudiquem. Assim, o profissional deve adotar as medidas que saiba se-
rem viaveis ao paciente, evitando qualquer delas que presuma serem
maléficas ao bem estar do mesmo.

Por fim, o principio da justica, também chamado de equidade, prevé
um tratamento igual para todos os seres humanos, sem qualquer forma
de discriminagao, seja ela econdmica ou social. Fabriz (2003, p. 111) escla-
rece que o “principio da justica, no campo da Bioética, indica a obrigacao
de se garantir uma distribuicdo justa, equitativa e universal dos bens e
servicos (dos beneficios) da satide”. Esse principio representa, pois, uma
forma de complementagdo do principio da ndo-maleficéncia, de vez que
nao fazer mal ao paciente significa também néo o tratar de forma injusta
e desigual. Da igualdade perante o Direito decorre o direito a igualdade na
distribuicdo dos recursos (JUNGES, 1999, p. 55).

Dessa breve enunciagao, verifica-se que a Bioética cabe um locus pri-
vilegiado para compreender os processos de tomada de decisdes livres e
conscientes em assuntos tao ricos quanto perturbadores como o é o caso
da morte, porque dispde de principios para assegurar a validade das ma-

nifestagdes em sede de terminalidade.
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3.2 Bioética e terminalidade: pode-se dizer que ha um direito de “morrer
bem”

A possibilidade de manter vivo um familiar, mesmo que em razio dos
aparelhos que lhe sdo disponibilizados, é algo enigmatico para algumas
pessoas, como também, para outras, motivo suficiente para fazer surgir
sentimentos de piedade, de compaixdo. Ora, o ser humano nao pode ser
simplesmente objeto de experimentacdo, sendo submetido a tratamento
desumano e humilhante, tornando-se coisa, meio ou artificio de pesquisas!
Na licdo de Meireles (2000, p. 163), “inadmissivel, assim, que a pessoa hu-
mana seja utilizada como um mero instrumento na busca de finalidades
egoisticas ou aparentemente superiores; antes, impde-se seja vista exclu-
sivamente como um fio Gltimo em si mesma”.

A vida digna deve ser, pois, um meio de plenitude de realizagido da
pessoa. Como refere Azevedo (2002, p. 109-110), o “principio da dignidade
da pessoa humana, como fundamento da Republica, exige como pressu-
posto a intangibilidade da vida humana, pois sem vida ndo hé pessoa, e
sem pessoa, nao ha dignidade”.

Nas palavras de Sarlet (2001, p. 128):

[...] ainda que se possa reconhecer a possibilidade de alguma relativizagao da
dignidade pessoal e, nesta linha, até mesmo de eventuais restri¢des, nao ha
como transigir no que diz com a preservagao de um elemento nuclear intan-
givel da dignidade, que justamente [...] consiste na vedacdo de qualquer
conduta que importe em coisificagdo e instrumentalizacao do ser humano (que

é fim e nao meio).

De modo que, se a vida deve ser digna, o mesmo vale para a morte,
que nao é sendo o momento de fim da vida: morrer com dignidade é ter a
possibilidade de desamarrar-se de lembrangas e fios que agrilhoam o

corpo e o mantém preso a um elo que, de tdo fragil, ja ndo tem condicoes
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de retornar ao que era antes. Em outras palavras, “o direito de viver nao é
antagonico ao direito de morrer: compreende, na verdade, duas dimen-
soes de um mesmo direito” (RIBEIRO, 2006, p. 1750; no mesmo sentido,
SCHREIBER; TEPEDINO, 2009, p. 9-10).

Por isso, hé de ser feita a substituicido do principio do paternalismo
pelo consentimento livre e esclarecido nas relagdes biomédicas, com des-
taque para a integracdo da autonomia com a autorresponsabilidade como
principio inerente a dignidade humana (MEIRELES, 2009, p. 266-269).

O respeito a autonomia e a autodeterminacao pessoal é a base para a
suspensao de esforco terapéutico dos usuarios dos servigos de satide com
capacidade preservada. Por suspensdo de esfor¢o terapéutico compre-
ende-se ndo iniciar ou suspender terapia iniciada, nao ressuscitar nos
casos de parada cardiorrespiratéria, ndo submeter o doente a ventilagdo
mecanica, alimentagdo e hidratacio artificiais contra a sua vontade, que
pode ser instantanea ou manifestada em diretivas antecipadas.

Experiéncias estrangeiras auxiliam a compreender esse processo que
se transforma em drama nao s6 para o paciente que deseja morrer “bem”,
mas para os familiares: sdo conhecidos casos como os de Nancy Cruzan e
Terri Schiavo (Estados Unidos), Hannah Jones (Inglaterra) e Eluana En-
glaro (Italia), que passaram por batalhas arduas para obter autorizacdo
judicial para cessar o sofrimento de suas vidas na situa¢do em que se en-
contravam (BARROSO, MARTEL, 2012, p. 31).

Na noite de 11 de janeiro de 1983, Nancy Cruzan, entdo com 25 anos
de idade, sofreu acidente automobilistico ao perder o controle do veiculo
que dirigia no Missouri. Depois de trés meses de coma, foi diagnosticada
como um estado vegetativo persistente e, como tal irreversivel, pelo que
os médicos lhe introduziram uma sonda para alimentacdo artificial. Diante

dessa noticia, os pais de Nancy pediram ao hospital que providenciasse o
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desligamento das méaquinas, o que foi recusado pela equipe clinica do no-
socomio e transformou-se em longa batalha judicial até que a Suprema
Corte norte-americana, em 25 de junho de 1990, por maioria de 5 votos a
4 e com o voto condutor do Justice Rehnquist, autorizou o procedimento
que, realizado em 14 de dezembro de 1990, pos fim a vida de Nancy em 26
de dezembro de 1990, quase sete anos depois (DADALTO, 2013, p. 107-
108).

Terri Schiavo sofreu parada cardiaca em 25 de fevereiro de 1990, pas-
sando desde entdo a viver em estado vegetativo; seu marido, Michael
Schiavo, teve de enfrentar cerca de quinze anos de oposi¢do ao desliga-
mento dos tubos de alimentacao inseridos no estdmago de Terri e que a
mantinham viva, ndo obstante ela tivesse manifestado varias vezes antes
do infortinio que ndo gostaria de ser mantida viva artificialmente. A longa
batalha, que comegou na Flérida e chegou a Suprema Corte norte-ameri-
cana, envolveu a resisténcia oferecida por varias pessoas, entre elas os pais
de Terri, Bob e Mary Schindler, e o entdo Presidente dos Estados Unidos,
George W. Bush. Com a autorizacao enfim obtida, os tubos de alimentacao
foram desligados em 18 de mar¢o de 2005, e Terri faleceu em 31 de margo
daquele ano, tendo-se constatado na autopsia que nenhum tratamento po-
deria ter revertido os danos neuroldgicos que Terri sofreu em decorréncia
da parada cardiaca (BARROSO; MARTEL, 2012, p. 31, nota de rodapé 26).

Hannah Jones foi diagnosticada aos cinco anos de idade com um tipo
raro de leucemia. Durante oito anos, submeteu-se a indmeros tratamen-
tos, sem sucesso, até que, aos treze anos, na iminéncia de ter de suportar
um transplante, recusou-se a fazé-lo com o argumento de que sofrera
traumas demais e ndo queria passar por mais um; ao invés, preferia ir
para casa e morrer com dignidade junto de seus familiares. O hospital bus-

cou a tutela judicial para obrigar Hannah a submeter-se ao transplante,
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mas a adolescente teve ganho de causa porque se entendeu que tinha com-
preensdo adequada e suficiente para fazer sua prépria escolha (BARROSO;
MARTEL, 2012, p. 31, nota de rodapé n° 27).

Eluana Englaro sofreu um acidente de carro em 1992, permanecendo
em coma desde entdo. Em batalha judicial na qual enfrentou a oposigdo de
setores como a Igreja Catélica e com crise institucional entre o Primeiro-
Ministro e o Presidente da It4lia, o pai de Eluana logrou obter apenas em
janeiro de 2009 a autorizagdo judicial para deixar a jovem morrer
(BARROSO; MARTEL, 2012, p. 31, nota de rodapé n° 28).

Esses exemplos mostram o enviesamento da discussdo sobre o direito
de morrer com dignidade por envolverem ndo apenas a autonomia e a
liberdade, mas a protecdo, por vezes infrutifera, de uma vida que talvez
nao quisesse ser vivida ou mantida daquela forma por quem teria o direito
de vivé-la. Na verdade, como se registrou acerca do caso Terri Schiavo,
“insistiu-se na supremacia do direito de viver, quando o caso indicava a
necessidade de debater-se o direito de morrer, o direito autbnomo de deli-
berar sobre o tempo e o lugar da prépria morte” (RIBEIRO, 2006, p. 1749).

Entdo, significativa e paradigmatica para a conquista da autonomia
das decisoes antecipadas sobre o direito de morrer é que, com base no
leading case de Nancy Cruzan, os Estados Unidos buscaram positivar o
right to die; nao obstante desde 1976 uma lei da Califérnia tivesse previsto
o Natural Death Act, foi em 1991 que se aprovou a Patient Self-Determina-
ction Act (PSDA), a primeira lei federal a outorgar carater vinculante a
autodeterminagao do paciente e, assim, respeitar o direito do paciente de
elaborar DAV’s, ou por testamento vital, ou por mandato duradouro

(DADALToO, 2013, p. 108).
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Outro exemplo é o Estado de Oregon (Estados Unidos), que desde
outubro de 1997 possui o Death with Dignity Act,® no conceito de assisted
dying,® que permite a alguém fazer escolhas para morrer, desde que aten-
didos certos critérios, entre os quais ter 18 anos, ser residente em Oregon,
ter capacidade e discernimento mental e ser diagnosticado com uma do-
enca terminal que provavelmente levara o paciente ao 6bito dentro de seis
meses (2018, p. 3).

Nessas circunstancias e dados os principios da Bioética, tem-se um
empowerment health'® (RIBEIRO, 2006, p. 1749), por for¢a do qual os mé-
dicos e demais profissionais de satide tém o dever de respeitar a autonomia
do paciente, inclusive para dar-lhe alta “a pedido”, deixando que a morte
ocorra no local, no tempo e em companhia de quem o doente quiser. O
paciente tem o direito de estar s6 e de morrer s6; de estar acompanhado e

de morrer entre os seus.
Consideragoes finais

Inevitavel a morte, resta saber como propiciar, a quem a enfrentara,
a maior dignidade ou o menor sofrimento alcangavel: “podemos conside-
rar parte de nossa tarefa fazer com que o fim, a despedida dos seres
humanos, quando chegar, seja tao facil e agradavel quanto possivel para
0s outros e para ndés mesmos; e podemos nos colocar o problema de como
realizar essa tarefa” (ELIAS, 2001, p. 7-8).

Na comparagao entre os modelos que buscam concretizar tal tarefa,
deve ser privilegiado o que mais respeite as escolhas livres e conscientes
do individuo para os instantes mais derradeiros de sua vida. Alias, eis o

ponto de inflexdo: a morte como momento da vida, que, a julgar pela

8 Em tradugdo livre: “Lei da Morte com Dignidade”.
9 Em tradugao livre: “morte assistida” (ou “morte com intervencao”).

' Em tradugdo livre: “empoderamento sobre a satde”.
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dignidade que se apregoa para o restante da passagem humana, deve
permear também a preparagdo para essa ultimacdo, como no soneto de

Mario Quintana (2005):

Minha Morte nasceu quando eu nasci
Despertou, balbuciou, cresceu comigo
E dangamos de roda ao luar amigo

Na pequenina rua em que vivi

J& ndo tem aquele jeito antigo

De rir que, ai de mim, também perdi
Mas inda agora a estou sentindo aqui
grave e boa a escutar o que lhe digo
Tu que és minha doce prometida

Nem sei quando serdo nossas bodas
Se hoje mesmo...ou no fim de longa vida
E as horas 14 se vao loucas ou tristes
Mas é tdo bom em meio as horas todas

Pensar em ti, saber que tu existes

Isso implica admitir técnicas voltadas para cuidados paliativos (como
a ortotanésia), significando a limitacdo consentida de tratamento ao paci-
ente. Afinal, se a dignidade serve ao proposito do individuo de ser um fim
em si mesmo, e como tal é apta a fundamentar e justificar os direitos fun-
damentais, parece indissociavel da autonomia de vontade.

Nesse sentido, é razoavel aceitar o individuo como um ser moral apto
a fazer escolhas sobre sua propria existéncia, assumindo livre e conscien-
temente a responsabilidade por elas, do que se conclui que o modelo mais
adequado ¢ integrado pelas DAV’s: estas consubstanciam instrumentos
equilibrados de preservacgao da autonomia e liberdade do sujeito, colocado
como o principal responsavel por “viver a prépria vida e morrer a prépria

morte” (RIBEIRO, 2006, p. 1749).
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Até o fim: como os cuidados paliativos
ressignificam a transicao entre a vida e a morte

Kelly Cristina Meller Sangoi !
Lourengo André Moresco Sangoi 2

1 Introducao

Na conjuntura contemporanea da satide os Cuidados Paliativos vém
ganhando forca. Apesar de envolver preconceito, devido ao desconheci-
mento desta abordagem, onde para aos leigos remete-se a ideia de que
“nao ha mais nada a ser feito”, profissionais de saide que trabalham nesta
drea vem cada vez mais trazendo a tona a reflexdo e a discussio para a
sociedade médica/civil sobre seus principios.

Envelhece-se mal e precocemente no Brasil. Segundo o Instituto Bra-
sileiro de Geografia e Estatistica (IBGE), j& ultrapassa 30 milhdes o
numero de pessoas acima dos 60 anos de idade no Brasil. A expectativa é

que, a partir de 2039, o Brasil tenha mais pessoas idosas do que criangas
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na sua configuragdo populacional. Ainda de acordo com o Instituto a ex-
pectativa de vida dos brasileiros é em média 76,6 anos, sendo que a partir
dos 65 anos, apenas 50% dos anos restantes de vida sejam vividos com
alguma morbidade associada (IBGE, 2017).

O crescimento das condi¢Oes cronicas é vertiginoso. Atualmente sao
responsaveis por cerca de 60% do 6nus decorrente de todas as doengas no
mundo e respondem por 80% das doencas em paises em desenvolvi-
mento. Essas mudancas causam impacto em niveis individuais, sociais e
econdmicos. O individuo necessitara alterar habitos de vida e, muitas ve-
zes, aderir a tratamentos medicamentosos, além de conviver com a
incapacidade, se o controle ou cura da patologia nao tiver sucesso.

Sendo assim, teremos um cendrio cada vez maior de doencas croni-
cas, incuraveis e ameacadoras da integridade da vida. Faz-se necessario
oportunizar a esses individuos que tenham diagnéstico de alguma doenga
grave, evolutiva e com alto potencial de sofrimento o controle dos sinto-
mas (principalmente a dor), qualidade de vida (priorizar a¢des que possam
melhorar principalmente o psicolégico e emocional dos pacientes) e medi-
das de conforto e dignidade (trabalhar com os valores de vida da pessoa).
Esclarecendo, Cuidados Paliativos visam ndo somente evitar a pratica de
terapias ineficientes, mas também oportunizar aos pacientes com doencas
que ameacam a integridade da vida e aos seus familiares o cuidado mais
adequado, promovido por uma equipe multidisciplinar (MCCOUGHLAN,
2004).

Os cuidados paliativos ndo combatem somente os sintomas de uma
enfermidade, mas sim todos os demais problemas que a doenga traz, como
dependéncias, insegurancas, isolamento social, fraqueza, tristeza, culpa,
dor e sofrimento em saber que o final de tudo sera o processo do morrer

e a morte.
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Outra questao relevante que o capitulo nos desafia é o convite a re-
flexdo em reconhecer que os pacientes tém direito a vida e a morte com
dignidade. Garantir uma morte digna, respeitosa e com participagdo ativa
dos sujeitos em seu tratamento, podendo optar ou nao sobre determinadas
intervengoes deve ser uma alianga de comprometimento manifestada pela

equipe de satde (FERREIRA, 2017).

[...] Mas tenho muito medo do morrer. O morrer pode vir acompanhado de
dores, humilhagdes, aparelhos e tubos enfiados no meu corpo, contra a minha
vontade, sem que eu nada possa fazer, porque ja ndo sou mais dono de mim
mesmo; soliddo, ninguém tem coragem ou palavras para, de méos dadas co-
migo, falar sobre a minha morte, medo de que a passagem seja demorada.
Bom seria se, depois de anunciada, ela acontecesse de forma mansa e sem do-
res, longe dos hospitais, em meio as pessoas que se ama, em meio a visdes de
beleza. Dizem as escrituras sagradas: “Para tudo hé o seu tempo. Ha tempo
para nascer e tempo para morrer”. A morte e a vida ndo sdo contrarias. Sao
irmas. A reveréncia pela vida exige que sejamos sabios para permitir que a
morte chegue quando a vida deseja ir. Cheguei a sugerir uma nova especiali-
dade médica, simétrica a obstetricia: a “morienterapia”. O cuidado com os que
estao morrendo. A missdo da morienterapia seria cuidar da vida que se pre-
para para partir. Cuidar para que ela seja mansa, sem dores e cercada de
amigos, longe de UTTIs. Ja encontrei a padroeira para essa nova especialidade:
a “Pietd” de Michelangelo, com o Cristo morto nos seus bracos. Nos bragos

daquela mae o morrer deixa de causar medo (ALVES, 2003).

Ja dizia Rubem Alves em uma de suas cronicas intitulada “Sobre a
morte e o morrer” publicada na Folha de Sao Paulo em 12 de outubro de
2003, revelando que o medo de morrer é real e singular em nossa socie-
dade atual. A morte, muitas vezes traz junto consigo um sofrimento para
quem esta morrendo, como para quem fica. O autor, afirma que mesmo
diante da morte ainda existem cuidados que aliviam o sofrimento propor-

cionando qualidade de vida até os Gltimos momentos de vida. Esse tipo de
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cuidado, proposto na cronica pelo autor estd na esséncia e principios dos
Cuidados Paliativos.

Apesar de muitos individuos afirmarem que nao fazem parte da na-
tureza, na verdade somos um dos seus produtos e estamos dependentes
dela. Por isso, como ocorre com todos os outros seres vivos, todos os que
pertencem a nossa espécie morrem. E o que temos de mais certo, como
dizem por ai. Na verdade, sé existimos porque a morte é uma realidade
natural. Se nao houvesse morte nao haveria renovagao nem evolucao, pela
diversidade da vida que hoje existe e, portanto, n6s préprios nédo existiria-

mos.

2 De frente com a finitude da vida

Falar sobre morte em uma sociedade tecnicista é algo muitas vezes
desagradével. José Saramago (2020) em seu livro As Intermiténcias da
Morte apontam-na como a “indesejada das gentes”. Mas o que seria do
mundo se ninguém morresse? E preciso abrir esta reflexdo para entender
que a morte faz parte de um ciclo, é inerente a vida, e o quanto ao saber-
mos que somos finitos podemos modificar nossa forma de viver.

O que é morte? E a tnica exatidio que temos. Uma verdade geral e
universal para a espécie humana, sempre presente, ainda assim, tornou-
se socialmente velada com a qual temos dificuldade em lidar, escolhendo
ndo ecoar sobre a sua possibilidade ou sobre o processo de finitude das
pessoas.

Considerada como um evento biolégico que encerra a vida, a morte
como nenhum outro evento vital, suscita, nos seres humanos inimeros
pensamentos dirigidos pela emocao. Através dos tempos os conceitos da
morte e os critérios para a determinar evoluiram, sobretudo a partir da
segunda metade do século XX. No inicio, era observando se um individuo

respirava ou ndo que se determinava se estava vivo ou morto. Depois, com
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0 aparecimento do estetoscopio, a existéncia ou ndo de batimentos cardi-
acos passou a ser determinante. Com a invengdo da reanimacio
cardiopulmonar e da ventilagdo mecanica e o inicio da transplantacdo de
orgaos, a morte passou a ser determinada pela perda das fungoes cerebrais
totais ou do tronco cerebral. (DORNELLERS, 2017).

A esse respeito destaca-se que, com o envelhecimento da populacdo
e maior prevaléncia dos quadros demenciais, ja se comeca a definir morte
“cortical”. Alguns filosofos e eticistas consideram ainda que deve ser pela
perda irreversivel das funcdes cerebrais superiores (as que fazem de nés
pessoas) que se determina a morte (LIMA,2004). Neste sentido, o autor
sinaliza também a discussdo polémica e ampla devido a um emaranhado
de definigdes e conceitos pouco claros, evidenciando grande fragilidade
nas definicoes.

Podemos considera-la também como um processo construido social-
mente, assim, a morte estd presente em nosso cotidiano e independente
de suas causas ou formas, seu grande cenario continua sendo os hospitais
e institui¢des de satde. Ali podemos ver diariamente vestigios do medo no

rosto de quem acompanha um doente.

Ha muitas razdes para se fugir de encarar a morte calmamente. Uma das mais
importantes é que, hoje em dia, morrer é triste demais sob varios aspectos,
sobretudo ¢ muito solitario, muito mecanico e desumano. As vezes, é até
mesmo dificil determinar tecnicamente a hora exata em que se deu a morte.

Morrer se torna um ato solitario e impessoal (KUBLER-ROSS, 2017a, p.12).

A morte nos descobre, nos revela por completo. Diante dela somos
obrigados a repensar a vida, nossos sentimentos, valores e percepg¢ao das
coisas. Somos retirados da vida mundana e da nossa rotina para imergir-
mos no nosso mundo psiquico, no nosso EU, como se a vida parasse por

um tempo nos convidando a uma reflexao.
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E dificil lidar com a morte, mas ela espera por todos nés. Optar por
ndo falar dela, ndo a retarda nem a impede. Refletir sobre a morte pode
nos auxiliar a entendé-la e a perceber que ela é uma experiéncia tao im-
portante como qualquer outra (AIRES, 2017).

Entende-se que a partir da morte passamos a valorizar a vida, nossos
amores e amigos, ndo com temor, mas sim como abertura para cultivar-
mos o que realmente importa, dado que estamos de passagem. Rubem
Alves em “O medo da sementinha” nos provoca com palavras e imagens
num di4logo entre a vida e a morte, acreditando que ao falar da morte se

pensa na vida:

Da morte nada sabemos. S6 sabemos as estérias contadas do lado de ¢4, pala-
vras que sobre ela colocamos, a fim de tornd-la uma presenga menos
ameacadora. Com o simbolo da semente tentei criar imagens nas quais a vida
e a morte aparecessem como amigas, pulsagdes de um grande mistério. Qual
a vantagem de falar sobre isto? K simples. Quem nao fala sobre a morte acaba

por se esquecer da vida. Morre antes, sem perceber (Alves, 2008. p.5).

Quando compreendemos que a morte ndo é contraria a vida, e sim
faz parte dela, podemos torna-la menos traumatica possivel, cercando-a
de todos os cuidados necessarios, pois da mesma maneira que somos cui-
dados ao nascer, podemos ser cuidados ao morrer. Quando a reflexao
acontece e compreendemos a nossa finitude, passamos a entender que ela

ndo é nossa inimiga, mas um evento pertencente ao ciclo da vida.
3 Mas como falar sobre a morte?

A preocupacdo com a tematica é crescente, mesmo tendo grande re-
sisténcia em abordar o assunto. Todavia, acredita-se na importancia da
reverberacao ir além de académicos e profissionais da satde, atingindo a

comunidade em geral. Diferente do que muitos enxergam, refletir sobre a
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morte ndo é algo mérbido, mas propicia que enfrentamos nosso modo de
ser no mundo, com 0s outros e com nés Mesmos.

O temor da morte estd muito relacionado com a violéncia urbana.
Vivenciamos em nosso cotidiano a morte anunciada (noticiarios da TV
com cenas de violéncia fisica, acidentes, homicidios e atentados), podemos
citar a noticia do acidente aéreo com o time do chapecoense ocupando lu-
gar no alto da primeira pagina da versdo online do jornal britanico "The
Guardian" no ano de 2016 vitimando 71 pessoas, quase todos jovens, ou
seja, a morte esta presente, perto de todos, nem distante, nem ausente, faz
parte da vida.

De todos as formas acontece, mas nio existe uma forma de elabora-
¢do, como ja citado, néo se fala a respeito da morte. O socidlogo e fil6sofo
polonés Zygmunt Bauman (2008, p.38), esclarece bem isso quando afirma
“vocé pode tentar manter a distancia por algum tempo, mas nada do que

.

faca poderad deté-la (a morte) quando finalmente chegar ”. Enfatiza-se
também que falar sobre finitude da vida e em como lidar com o luto séo
permanentes tematicas na midia, nas redes sociais, nos grupos de conver-
sas e foruns sociais, 0 que a torna questio agravante para muitas
pesquisas.

Faz-se necessario, considerando um cenario que evidencia a banali-
zacao da morte, criar espagos que propiciem a discussdo e reflexdo sobre
ela e tudo que a envolve. Ja se percebe um movimento, ainda que meio
timido de mudancas em curriculos de cursos na area da satide. Apesar
disso, para que haja uma mudanga de cultura, é preciso ampliarmos esse
panorama, inserindo a crianca e as areas da educacdo. Vemos um grande
movimento sobre humanizar o cuidado, o que se torna impossivel sem
falar de qualidade de vida e /ou qualidade de morte em todas as idades.

Escuta-se muito que isso ndo é assunto para criancas, pois causa tris-

teza, induzindo a protegé-la. Isso acontece porque nao estamos preparados
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para lidar com isso, ignoramos esse tema e suas possiveis reagdes, por isso
os adultos preferem evitar falar da morte, fantasiando que ela nao faz
parte do ambito infantil.

Alguns autores defendem que a tematica deve ser abordada com a
crianca de forma direta, clara e sincera. A crianca estd apta entre 5 e 7 anos
para compreender o conceito de morte, mas, alertam para o fato de que a
construgdo do conceito de morte por elas nao se d4 apenas pela idade e
depende também dos aspectos social, psicolégico e experiéncias de vida
(PAIVA,2011).

Outro viés consideréavel é a compreensdo de como se processa o luto
infantil. Da mesma forma que o adulto, Cortes (2016), afirma que a crianca
vai passar por processos de luto, de uma maneira singular, primeiramente
ela protesta e ndo acredita que a pessoa esteja morta. Num segundo mo-
mento seu anseio pela volta de quem ja se foi, diminui, tornando-se apatica
e retraida. Nesta construcéo do luto, ela comega a buscar novas relacoes e
organiza seu mundo sem a presenca da pessoa que ja se foi.

O luto de uma perda na infancia pode ser revivido em muitos mo-
mentos na vida adulta, podendo reacender por outros momentos
importantes da vida. E necessario acompanhar a crianca no processo de

luto proporcionando algumas vivéncias, tais como:

1) Proporcionar uma comunicag¢do clara e aberta na familia, garantindo que a cri-
anca entenda o que aconteceu;

2) Assegurar que serd disponibilizado tempo fundamental para elaborar o luto;

3) Escutar compassivamente nos momentos de tristeza, culpa, saudade e raiva;

4) Garantir que continuara tendo protegao (TORRES, 1999).

Essa abordagem ainda pode se estabelecer, segundo Paiva (2008)
através da biblioterapia, termo que se origina do grego biblion (todo tipo

de material de leitura) e |therapein (tratamento, cura). A leitura para o
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mundo infantil amplia a imaginagdo, facilitando a expressao de ideias, per-
mite que elas vivenciem os personagens da histéria, fazendo com que
desenvolvam a reflexdo e o senso critico.

Quando compartilhamos um conto e aceitamos a fantasia da crianga,
estamos acolhendo-a essa em sua integralidade. Sendo assim, ela vai per-
cebendo que ndo esta sozinha e que suas emogoes nao sdo tao inesperadas,
sdo reais e fazem parte da natureza humana e podem ser equilibradas
(RADINO, 2003).

A morte deve ser compartilhada como fazendo parte da vida, e nunca
driblada, deve andar ao nosso lado, pois somente quando declaramos que

ela é parte integrante da vida aprendemos a viver e a respeité-la.
4 Falar sobre a morte é falar da vida

Isso mesmo! Pensar na finitude é instigar a reflexdo sobre o curso da
propria existéncia. O ser humano esta envolvido com os processos de vida
e morte ao longo do desenvolvimento e ndo apenas com o final dela, de-
terminando a identidade e o modo de viver de cada pessoa, destaca Kovacs
(2005).

Reconhecer a prépria finitude e a do outro pode levar a pessoa a per-
ceber o real valor da vida e como é possivel trazer mais qualidade a ela e
as relagoes. Pelos olhos da extraordinaria Elizabeth Kubler-Roos que,
como médica foi pioneira na investigacdo da morte e do morrer, com livros
publicados em mais de 30 idiomas, em sua obra “A Roda da Vida” declara:
“a morte pode ser uma das maiores experiéncias que se pode ter. Se vocé
vive bem cada dia de sua vida, ndo tem o que temer” (KUBLER-ROSS,
2017b, p.9).

Nessa logica, interpreta-se o morrer como um caminho do desenvol-
vimento onde o sujeito ja estd lancado, assim como nascer, crescer e

envelhecer sendo a morte considerada o encerramento da vida material.
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Como previamente citado, em vérias fases da vida e do desenvolvimento
se tem uma relacdo com o que termina, como na adolescéncia e no inicio
da vida adulta. Esses sdo momentos singulares no sentido de mudancas
profundas na personalidade do sujeito (CARNEIRO, 2011).

De modo simultineo escutar as pessoas que defrontam com a morte
é desafiador. Luz (2019), nos ensina que ha um fascinio profundo neste
processo, mais do que apenas ouvir, escutar verdadeiramente requer uma
disposicdo da alma e do coracdo para vislumbrar a esséncia excepcional
das pessoas. E preciso concernir cada individuo com perfeicio, onde nio

ha necessidade de mudanga, somente de entendimento e aceitacdo.

Bem longe de afugentar a ideia da morte, como em geral o fazemos, saibamos,
pois, encara-la face a face, pelo que ela é na realidade. Esforcemo-nos por de-
sembaraca-la das sombras e das quimeras com que a envolvem e averiguemos
como convém nos prepararmos para este incidente natural e necesséario do

curso da vida (DENIS, 2012. p.135).

E preciso entender que a morte nio é contraria da vida, faz parte
dela. A vida é o espaco entre o nascer e o morrer. Estas, sdo etapas peculi-
ares a vida que todos os homens passam em sua existéncia. As duas
acontecem de forma complexa e requerem cuidados muito ativos e singu-
lares, para que intercorréncias possam ser prevenidas e tratadas.

Apesar disso, quando abordamos a finitude da vida, ainda vemos o
minimo esfor¢o para adequar o tratamento e habitualmente mantem-se
todas as medidas curativas possiveis, mesmo que nao tragam beneficios
para os pacientes fora de possibilidade de cura. A consequéncia dessas in-
tervencoes desnecessarias de acordo com Gomes (2016), sdo sofrimento
estendido do paciente e da familia e aumento dos custos na assisténcia,

sem beneficio ao paciente.



Kelly Cristina Meller Sangoi; Louren¢o André Moresco Sangoi | 155

Ocasionalmente transigoes ja sdo percebidas, pois o profissional de
saude, antes absoluto para tomar qualquer decisdo quanto ao tratamento,
passou a condutor, numa conversa franca com o paciente, que é o efetivo
do direito em tomar a decisdo mediante esclarecimento que lhe é devido
pelo profissional. H& urgéncia em estreitar alternativas para melhora na
assisténcia ao doente, amparada ndo apenas na técnica, mas também em
valores pessoais, aprendendo, ainda a compreenséo do verdadeiro signifi-

cado e abrangéncia do cuidado humano.

6 A esséncia do cuidado paliativo

Os profissionais precisam ampliar seus conceitos de assisténcia em
satde a partir de um novo paradigma do cuidado. O protétipo do cuidar,
segundo Pessini (2004), oportuniza o enfrentamento dos limites técnicos
da medicina, bem como o enfrentamento de nossa prépria finitude. As
condutas estardo orientadas para o alivio do sofrimento e ndo devem ser
entendidas como um agrado de consolacédo pela cura nédo alcangada, mas
como parte integral do plano de tratamento.

Logo, cuidar transcende tratar ou curar. Cuidar é englobar o outro
nas intervengdes a serem realizadas, de maneira compartilhada, é edificar
uma relagao horizontal entre pacientes, familiares e profissionais, é utili-
zar os conhecimentos adquiridos, é acatar os projetos de vida e de futuro
das pessoas, respeitando sua autonomia (TORRALBA ROSELLO, 2009).

Amparado no respeito a autonomia, se desenvolvem os Cuidados Pa-
liativos, buscando promover uma assisténcia integral, digna e humanizada
desde o momento do diagnéstico até a finitude da vida do paciente e fami-
liares, considerada por Matos (2018), como uma unidade de cuidados
(paciente e familia).

Essa abordagem terapéutica surge oficialmente como prética dis-

tinta na area de atencdo em saide na década de 1960, no Reino Unido,
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através da pioneira Cecily Saunders. Como médica (também era assistente
social e cursou enfermagem) gerou o Movimento Hospice Moderno, que
inclui pesquisa, ensino e assisténcia em Cuidados Paliativos (GOMES,
2016). Na década de 70 Cecily Saunders conheceu a psiquiatra Elizabeth
Kubler-Ross, precursora nos estudos sobre a morte e o morrer. Nesta
época, segundo o autor, Elizabeth Kubler Ross traz para a América o Mo-
vimento Hospice, e a partir dai propaga-se em diversos paises, integrando
os cuidados a pacientes fora de possibilidade de cura.

Definido como conceito pela Organizacao Mundial de Satde (OMS)
pela primeira vez em 1990, e em 2002 revisto e ampliado. Logo, em 2004
a OMS publica o documento The solid facts - Palliative Care reiterando a
necessidade de incluir os Cuidados Paliativos como parte da assisténcia
integral a satide, em todas as doencas cronicas, incluindo programas de
atencdo aos idosos.

Essa abordagem presume que uma equipe multiprofissional e inter-
disciplinar conjuntamente, disponha-se a unidade de cuidados (paciente e
familia) como um apoio e ferramenta para o enfrentamento do trata-
mento, recidivas, evolugido da doenga, do momento em que o tratamento
nao proporciona mais controle da doenga e na sua finitude de vida
(MATOS, 2018).

Justificado em principios e conceitos fundamentais apresentados
pela OMS (WHO, 2007) que regem o respeito a vida e a compreensdo da
morte como um processo natural, respeito a autonomia e permeado no
conforto, protegao e alivio do sofrimento e da dor.

MacCoughan (2004), complementa que os Cuidados Paliativos
ampliam e aprofundam-se além do controle dos sintomas, considerando o
individuo na totalidade das dimensées humana, promovendo a
autonomia, integridade pessoal e autoestima dos pacientes. Ademais, o

autor prega que recomenda-se englobar aspectos psicossocial e espiritual
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da unidade de cuidados, proporcionando apoio e disponibilizando uma
rede de suporte para ajudar durante o adoecimento e no processo de luto.

Impoe-se acatar, para que haja uma intervencio as familias, uma
aproximacdo cultural de cuidado, ou seja, uma abordagem na qual os pro-
fissionais levem em conta os valores, crencas e modos de vida
uniformizados, aprendidos e transmitidos e que facilitam ao individuo ou
aos familiares, manter o seu bem-estar, melhorar suas habilidades e mo-
dos de vida e enfrentar a sua perda (MATOS, 2018).

Essa abordagem assistencial deve se estender e ampliar promovendo
a qualidade de vida, onde Carvalho (2018), entende ser a proximidade en-
tre a situacdo real do doente (condicdo clinica e funcionalidade) e a
situacdo idealizada. Nao se propde prolongar a vida nem se praticar a obs-
tinagdo terapéutica, mas fazer com que os dias remanescentes da unidade
de cuidados (paciente e familia) sejam legitimados de vivéncias significa-

tivas e que tenham sentido a sua vida.

E esta a sabedoria dos Cuidados Paliativos: saber cuidar e aliviar o sofrimento
sem abreviar a vida, tornar vivos todos os momentos que restam ao doente,
tenha ele um prognoéstico de meses, semanas, dias ou horas. Ter o dom da
comunicacio verdadeira, do respeito absoluto a autonomia, da comunicagdo
capaz de fazer entender toda a evolucao da doenca. Prevenir complicacdes es-
tressantes, orientar os familiares e oferecer-lhes suporte adequado através de
uma equipe multiprofissional. Manter o paciente livre de dor durante todo o
curso da doenga, assim como de todos os outros sintomas. Entender e oferecer
assisténcia adequada ao luto da familia, durante o periodo necessario, preve-

nindo o luto complicado e suas implicagdes. (MACIEL, 2006. p.46-49).

7 Quando a morte se aproxima

Em todo o percurso do adoecimento e da doenca, especialmente na
terminalidade de vida do paciente, a equipe multiprofissional deve trans-

mitir e compartilhar informacoes, prestando esclarecimentos relevantes
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acerca do planejamento de cuidados. E preciso oferecer um espaco de ho-
nestidade, promovendo a escuta ativa e compassiva das davidas e
angustias do paciente, e oferendo a verdade clara de maneira gradativa e
progressivamente suportavel (FEITEIRA, et.al.2019).

O principal medo dos pacientes de acordo com Kovacs (2005) nao é
somente o temor da morte em si, mas da dependéncia de cuidados por
terceiros, do que vai acontecer com seus familiares ap6s sua morte, de nao
concluir e realizar seus projetos e sonhos, de ser mutilado, de ficar sozinho
e de sentir dor. E primordial e necessario dialogar com o paciente e a fa-
milia, nunca instaurar a “conspiracdo do siléncio”, onde estes nao
dialogam sobre o avanco da doenca e sobre a aproximagdo da morte.

Neste processo o conhecimento dos profissionais de satide é um
componente necessario para manejar a conspiracgao do siléncio, cita-se o
estudo de Machado (2019) ao descrever a importancia em advertir a cons-
piragdo do siléncio através de alguns pontos: os profissionais necessitam
ter uma base de comunicacao eficaz desde o inicio da relacdo profissional,
familia e paciente, acatando-o como o dono da informagao e que ele decide
sobre sua vida e como deve ser gerenciada a informacao sobre si e questi-
onar se os pacientes desejam saber “toda a verdade”.

Por este angulo, possibilitar que o paciente expresse seus sentimen-
tos e suas vontades faz-se necessério. Viabilizar a oportunidade de o
paciente expressar seu desejo é uma das habilidades do profissional palia-
tivista, apresentando a possibilidade da construcdo de um documento que
declare antecipadamente sua vontade. O documento é conhecido como
“testamento vital”, pelo qual o paciente se dispoe sobre todo e qualquer
tratamento que admita ser submetido em casos de grave doenca que aco-
meta o exercicio de sua consciéncia.

Clarificando, principalmente, que o Testamento Vital ndo é de fato

um testamento. O conceito informal é aceito pela comunidade juridica;
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todavia, para aqueles que aprofundam o direito material a classificam
como uma diretiva de vontade conforme manifestado na Resolucdo n°
1.995/2012 Conselho Federal de Medicina (CFM). O Testamento Vital é um
documento registrado em Cartério de Notas, que vislumbra a autonomia
do paciente, redigido por uma pessoa no pleno gozo de suas faculdades
mentais, com o objetivo de dispor acerca dos cuidados, tratamentos e
procedimentos a que deseja ou ndo ser submetida quando estiver com uma
doenca ameacadora da vida, fora de possibilidades terapéuticas e
impossibilitado de manifestar livremente sua vontade (DADALTO, 2020).

O que se constata é que a relacdo médico-paciente, diante de situa-
¢des de terminalidade, ndo possui protecdo. De maneira que é
fundamental garantir ao paciente a realizacdo de seus desejos, exemplifi-
cando seu direito a liberdade, que serdao manifestados em situacdes em que
ele ndo conseguir se expressar com discernimento seus anseios. O assunto
precisa ser tratado com a devida atencéo, evitando que a instrumentaliza-
¢do da vontade do paciente se torne um contrato de adesdo, o que é
tendencioso ocorrer nos termos de consentimento informado ap6s sua le-
galizagao.

E necessario ainda que o cuidar vise ao conforto e qualidade de vida
quando estamos diante de uma doenga que ameaca sua continuidade. Ge-
ralmente esse periodo oportuniza estreitar o vinculo com o doente e
possibilita momentos de ressignificacoes desses lacos. Nesta fase conforme
Feiteira (2019), a familia é capaz de vivenciar o chamado luto antecipaté-
rio, considerado uma associacao de sentimentos alusivos a dor de uma
doenca que pode ameacar a continuidade de vida de um ente querido.

Essa iminéncia da separagio pela perda pode significar uma reacdo
de enlutamento. Acompanhar pacientes na fase final da vida, na vivéncia
do luto antecipatério deve levar em consideragdo aos profissionais de sa-

ude a intensidade da afetividade do paciente para cada familiar.
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O fragmento mais critico da terminalidade e do luto antecipatério é
aressignificacao de si mesmo, feito pelo paciente na finitude da vida, o que
significa ofuscar a visdo que se tinha da pessoa que era e desenvolver novas
compreensdes de si proprio o que inclui as mudancgas fisicas, cognitivas,
emocionais, e as restri¢des que a doenca lhe proporciona (KOVACS,2005).
A autora também sinaliza que nos dltimos dias de vida o relacionamento
paciente e familia podem ir de o mais afavel ao distanciamento e hostili-
dade, pois aqui, a certeza de que o fim é real e que nao existe modificagao.

A aproximacdo da morte e o convivio com essa possibilidade pode
debilitar, desgastar ou mesmo ressurgir conflitos ainda ndo trabalhados
entre os familiares e pacientes. £ importante sinalizar que a equipe que
acompanha a familia também pode ajuda-la a seguir em frente, explicando
sentimentos normais ao luto, outorgando a familia seguir com sua vida e
seus objetivos, através de um didlogo cordial e verdadeiro, podendo escla-
recer conflitos diante do luto, como culpa e autocensura (MACIEL,2006).

Portanto, os Cuidados Paliativos objetivam fazer com que os pacien-
tes terminais possam usufruir seus dias da melhor maneira possivel, com
alivio da dor e sintomas sob controle, permitindo vivenciarem com mais
dignidade na companhia de seus entes queridos, os quais também preci-

sam ser observados de forma humanizada.

Consideragoes finais

Observa-se que o ser humano ndo é preparado para a finitude. Cul-
turalmente fomos apresentados ao universo do nascimento e nunca da
morte. Nossos rituais de perda na cultura ocidental sdo acompanhados de
muita dor e sofrimento. A iminéncia da perda de um ente querido nos co-

loca diante do nosso préprio fim.
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E imprescindivel aprender a ouvir os pacientes e familiares com o
propésito de direcionar a melhor forma de abordar a finitude da vida, em-
poderando a autonomia do paciente na conducéo de suas decisdes diante
do processo que esta vivenciando. Deparar-se com o desejo da familia em
esconder o diagndstico ou até mesmo o progndstico é um alerta de limita-
¢des emocionais e precisa ser cuidada, amparada e escutada
compassivamente. A vista disso, ha circunstancias que o didlogo precisa
abrir caminho, aconchegar os individuos, permitir manifestacoes e senti-
mentos.

Quando estamos sobre o risco de morte iminente de um ente querido
ou enlutados, tendemos a nos recolher, essa mudangca é fundamental para
reorganizacdo dos sentimentos confusos diante de uma perda significa-
tiva. K preciso um tempo para organizar interiormente essa dor e
ressignificar essa perda. Muitas perguntas aparecem, onde diante de todas
as reflexdes propostas neste capitulo, revelam que a morte, como o adoe-
cimento, causam adversidades no contexto familiar e fragmentam com o
equilibrio, exigindo reestruturagdo dos papéis de cada familiar para dar
conta das tarefas necessarias e seguir em frente.

Assim, a morte deve ser acolhida como fazendo parte da vida, e
nunca evitada, pois somente quando assumimos a morte como parte inte-
grante de nossas vidas é que aprendemos a viver. E preciso buscar a morte
la onde ela se afastou de nossa inteligéncia dialogando com ela, como in-
terlocutora e companheira de nossa vida, andando lado a lado conosco.
Reconhecer nossa finitude nos torna fortalecidos propiciando vivenciar

melhor a nossa prépria vida.
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Reflexdes sobre processo de morrer e morte

Eniva Miladi Fernandes Stumm '
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1 Introducao

O presente capitulo aborda aspectos relativos ao processo de morrer
e morte, no qual sdo tecidas consideragdes acerca do posicionamento de
alguns autores sobre a referida tematica, aliadas a vivéncia das autoras.

Na atualidade, a morte é definida quando a funcéo cerebral deixa de
existir, embora as funcdes cardiacas e respiratdrias possam ser preserva-
das com medidas de suporte a vida (OLIVEIRA et al, 2016). Entretanto,
essa compreensdo biolégica é acompanhada de outras formas de entender
esse tema, por se tratar de um processo social e cultural. Portanto, ela é
compreendida de diferentes modos pelas pessoas, de acordo com sua cul-
tura e do espago social no qual estdo inseridas.

A morte acompanha a histéria da humanidade. Nas civilizagdes da
antiguidade, mesmo com suas caracteristicas proprias, a morte era vista
como um portal intransponivel, um espago sombrio e inacessivel para as
pessoas vivas (GIACOIA JUNIOR, 2005).

A morte tem conceitos que se justificam na mitologia, por exemplo,

desde sempre a humanidade tenta “contar” a si mesma como razao de algo
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maior, fruto dos deuses, criacao. Se “viemos de algo”, “voltaremos” para o
lugar de onde viemos. Entdo, a0 mesmo tempo em que somos uma dura-
¢do, como entendia o filésofo francés Bergson, ou seja, estamos fora da
pontualidade ou dos momentos pontuais estabelecidos, somos algo que se
inicia com o nascimento e que acaba com a morte (RUIZ, TITTANEGRO,
2007).

Objetivamente, como deve ser cada fato cientifico, a existéncia hu-
mana comeca quando as caracteristicas do homo sapiens se instalam, e
acaba quando é possivel se demonstrar a morte através do eletroencefalo-
grama. Ainda que esta pontualidade, ou 0 momento do inicio e do fim, ndo
sejam tdo pontuais assim, eles agem como referencial para o cuidado, mas
ndo deixam de provocar inimeros questionamentos. Por exemplo: como

definir o momento exato do inicio e do fim (RUIZ, TITTANEGRO, 2007).

2. Abordagens sobre a morte ao longo do tempo

Questoes relativas a religiosidade perpassaram a Idade Média de
forma veemente, na qual a busca pela salvagdo da alma era perseguida
pelas pessoas, com condutas de combate ao Diabo. O mundo era compre-
endido pela sociedade medieval como efémero, baseado em aparéncia.
Nesse cenério, a morte era considerada uma transposi¢do de um mundo
permeado pelo pecado, imperfeicdes e corrupcdo para um mundo de per-
feictes e incorruptivel (GUERREIRO, 2014).

Silva (2019) salienta que, do periodo entre a Antiguidade e a Idade
Média, havia proximidade entre vivos e mortos. O cemitério era também
um local de vida social. Assim, a morte era ptblica e as pessoas morriam
em espacos domésticos, cercadas pelos seus entes queridos. A autora ainda
salienta que, a partir do século XIX, com o movimento renascentista, aliado

ao avan¢o do pensamento cientifico, a morte deslocou-se do espacgo
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familiar para o hospitalar, e os mortos destinados a cemitérios em
periferias urbanas.

No Brasil, os estudos acerca da morte e o processo de morrer passa-
ram a ser desenvolvidas desde a década de 8o (KOVACS, 2008). A partir
de entao, pesquisas tém sido realizadas, discussoes tém se tornado mais
acessiveis, mas ainda existem tabus e os profissionais de satide aludem
dificuldades de intervir em cendarios nos quais a morte acontece, pelo so-
frimento, desgaste, tristeza, aliado a caréncia de formacao para atuar em
situacbes dessa natureza (LIMA; ANDRADE, 2017; LOPES; MELO;
SANTOS, 2020). A experiéncia das autoras tem demonstrado que em al-
gumas situagdes, a morte tem ocorrido nos espagos domésticos, mais
especificamente, por solicitacdo do proprio individuo, em condigdes croni-
cas, ou sem possibilidades terapéuticos, cuja assisténcia pode ser ofertada
a ele na sua residéncia e junto aos seus familiares. Contudo, isso nao sig-
nifica que a equipe de satide ndo tenha que se comprometer com o cuidado
do mesmo, mas de uma forma humanizada, deve oferecer todo o aporte
necessario para que ele tenha uma morte digna, com qualidade.

Salienta-se que, no decorrer da vida, a compreensao acerca da morte
é dindmica e se modifica, gradativamente, com o desenvolvimento hu-
mano. Embora a crianca experimente perdas, ela entende que morrer ndo
é uma condicdo finita, mas que ha possibilidades de a pessoa morta rever-
ter a situagdo. Na adolescéncia, a pessoa tem a real compreensao da morte
e de sua irreversibilidade e nesta fase, que se caracteriza por mudancas
fisicas e psiquicas, o adolescente experimenta sentimentos de liberdade e
onipoténcia, pode levé-lo a ter comportamentos ameacadores, com riscos
para a sua satde e de mortes inesperadas ou acidentais. Na idade adulta,
a aproximacao com a morte torna-se mais frequente e a nocdo de que ela
é possivel perpassa o cotidiano, embora a pessoa ndo pense na sua finitude

e na dos familiares e amigos préximos. Na velhice, a morte parece ser mais
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aceita pelo fato de a pessoa entender que se trata da tltima etapa da vida
e do ciclo de desenvolvimento humano (KOVACS, 2002).

3. Medidas de satude para postergar a morte e seu impacto em diferentes
faixas etarias

A sociedade desafia a morte na medida em que busca desenvolver
recursos terapéuticos para a cura de diversas enfermidades, na perspec-
tiva de evitar a finitude, a qual pode representar fracasso e limita¢do da
ciéncia. Ainda, investe em meios de prevencdo para que as doencgas nao
acometam as pessoas (KOVACS, 2008). Todavia, no espago social, falar
sobre a morte e o morrer é incomum, o que pode estar relacionado as in-
fluéncias de uma sociedade imediatista, consumista e que valoriza a
juventude em detrimento do envelhecimento, ja que envelhecer aproxima
a pessoa da morte (OLIVEIRA et al., 2013). Por isso, tende-se a acessar a
rede de atencao a satide, especialmente no ambito hospitalar, no momento
em que a pessoa vivencia alguma situacdo que a coloca em risco de morte.
Dessa maneira, o processo de morrer e a morte, na maior parte das vezes,
acontece em espacos hospitalares, em que, com frequéncia, sio implemen-
tadas medidas extraordinérias para postergar sua ocorréncia.

Nos contextos em que a possibilidade de morte est4 presente, as ques-
toes éticas devem ser consideradas. Ha uma tendéncia de manter a vida a
qualquer custo, com o emprego de tecnologias, na expectativa de prolon-
gar a vida e superar a morte. Nem sempre a utilizagdo desses recursos
produz qualidade de vida para a pessoa que esta morrendo e podem, além
de tudo, aumentar seu sofrimento. Essas medidas extraordinérias, por ve-
zes, sdo adotadas para aliviar o sofrimento dos familiares que tém
dificuldades de aceitar a morte de seu ente querido. Em outras situa¢oes
tais medidas exercem a funcéo de alivio do desgaste dos profissionais, pois

evitaram a morte da pessoa. Tais condutas fazem parte da distanasia, ou
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seja, acdes que buscam salvar vidas a qualquer custo, sem considerar a
qualidade de vida da pessoa enferma e suas condictes de sobrevida como
assinalam Cabral; Muniz; Carvalho (2016).

Quando o processo de morrer é vivenciado por criangas, adolescentes
ou adultos jovens, a expressdo do sofrimento parece ser maior, tanto por
familiares como por profissionais de satde. Isso se deve ao fato de que
essas pessoas estdao no inicio do seu ciclo de vida e teriam todo o futuro
pela frente. Um estudo que buscou compreender a vivéncia dos pais de
crianca com cancer na condicdo de impossibilidade terapéutica, identificou
que eles expressaram sentimentos intensos relacionados a dificuldades de
superar a possibilidade de morte precoce do filho em todas as fases do
adoecimento, com aniquilamento de sonhos de um futuro desejado para
essa crianca (ALVES et al., 2016).

Na atualidade, criangas e adolescentes tém sido acometidos por di-
versas doencas cronicas que podem leva-los a morte, tais como diabetes
mellitus (DM) e dependéncia quimica. No caso da DM em criangas e ado-
lescentes, pesquisa apontou aumento dessa doenca nessa faixa etaria nos
ultimos anos, com elevacdo de internagdes e mortes. Criancas entre 10 e
14 anos tiveram aumento de internacoes e as com idade entre 15 e 19 anos
apresentaram maior risco de mortalidade (MERINO et al., 2019). No caso
da dependéncia quimica, a morte pode advir pelas complicagdes decorren-
tes do uso abusivo de substancias psicoativas e pelo envolvimento com atos
ilicitos, que podem levar a morte acidental. Nessa perspectiva, investigacao
que estimou a prevaléncia de exposigao a situagdes de risco para mortali-
dade em 266 pessoas usuarias de alcool e outras drogas e analisou fatores
associados identificou que 45,9% dos participantes se expuseram a tais
situacdes. Os dados apontam que ter idade inferior a 25 anos, transtorno

mental grave, infeccdo sexualmente transmissivel e exposicao a violéncia
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foram fatores associados ao envolvimento com riscos para a morte
(LUCCHESE et al., 2017).

A pessoa adulta esta exposta a diferentes cendrios que contribuem
para a possibilidades de morte. Muitas condicoes clinicas cronicas e agudas
podem comprometer a saide da pessoa e leva-la a morte. Nessa fase da
vida, o desenvolvimento de atividades profissionais pode representar fator
de risco, pelo tipo de trabalho realizado. Ainda, a pessoa adulta pode vi-
venciar tensOes de diversas ordens oriundas do mundo profissional,
econdmico, familiar e pessoal, o que pode colaborar para o desenvolvi-
mento de enfermidades fisicas e psiquicas que podem culminar na sua
morte.

A velhice traz consigo varias perdas como limitacoes fisicas, perda de
papeis sociais, profissionais e familiares que representam mortes simbdli-
cas. Nesta etapa da vida ha aproximagdo com a probabilidade da morte
fisica. Essas nogdes sao corroboradas por Ribeiro et al. (2017), os quais
reforcam que envelhecer propicia uma série de perdas como o vigor fisico,
pessoas proximas e queridas, relagdes emocionais e convivio social fragili-
zados.

Um importante aspecto a ser lembrado quando se discute morte sdo
as tentativas de suicidio e o suicidio propriamente dito. Pessoas em dife-
rentes faixas etarias podem vivenciar situacdes dessa natureza, embora
adultos e idosos tentam e cometem mais suicidio. Essas informagdes sdo
respaldas em um estudo de Franck; Monteiro; Limberger (2020) que ana-
lisam o perfil epidemioldgico e toxicoldgico de pessoas que se suicidaram
no Rio Grande do Sul, no periodo de 2017-2018 e constataram que, das
2.564 pessoas que se suicidaram, 79,4% eram homens e 10,3% estavam

na faixa etaria de 50 a 54 anos.
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4. Morte em ambiente hospitalar e a equipe de saude

A pessoa que esta morrendo normalmente é afastada de seus entes
queridos, portanto, vivencia essa condi¢cdo de forma solitaria (KUBLER-
ROQS, 2017). Apesar de isolar o ser que esta morrendo, o hospital é com-
preendido como o local em que ha técnica, ciéncia e possibilidade de
manter a vida, mas também é um lugar ascético, sem emocoes e dotado
de impessoalidade (GOMES, 2020). O fato de estar em ambiente hospita-
lar pode propiciar as pessoas proximas e familiares de quem estd
morrendo sensacgao de alivio. Isso ocorre pela percepgao de que alguém,
com dominio da ciéncia, realiza acdes para evitar a morte. Dessa forma,
reduz a culpa pelo entendimento de que medidas possiveis e apropriadas
sdo executadas para assistir a pessoa que estd morrendo.

Pelo seu cunho técnico, as UTIs, embora ajudem a salvar vidas, desa-
costumam as pessoas da experiéncia da morte. Essa falta de experiéncia
torna dificil, para muitas pessoas, falar abertamente em morte, ou ficar ao
lado de um moribundo. Embora seja pratico para a familia, o doente ter-
minal morre sozinho, praticamente abandonado, distante daqueles a
quem tanto amou (GALVAO, 2004). Cotidianamente, se observa que a
morte em terapia intensiva realmente acontece de forma que o individuo
encontra-se sozinho, afastado dos seus familiares, sem receber a atencédo
e carinho dos que lhes sdo caros. Dai a necessidade de preparar a equipe
de satide para lidar com essas situacdes, de maneira humanizada, perso-
nalizada, com respeito a subjetividade de todos os envolvidos, equipe,

familia, instituicdo e pacientes.
5. Fases da morte ou morrer

Para Kiibler-Roos (2017), a pessoa em processo de morrer normal-
mente vivencia fases que envolvem negacio e isolamento, raiva, barganha,

depressdo e aceitacao. A negacdo é considerada um mecanismo de defesa
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utilizado por ela, em fungdo da caréncia de recursos internos para enfren-
tar a situacdo que lhe é dolorosa, no caso, a terminalidade que pode lhe
levar a morte. Uma das frases utilizadas com frequéncia pela pessoa é:
“ndo, ndo pode ser verdade, comigo ndo”. Normalmente a fase de negacao
é temporéaria.

Na fase da raiva, conforme Kiibler-Roos (2017), a pessoa que vivencia
a possibilidade de morte se questiona do porqué dessa situacdo ocorrer
com ela e ndo com outras pessoas que, talvez, no seu entendimento, me-
receriam viver tal condi¢do. A raiva expressa por ela propaga-se em todas
as direcoes, dificulta, muitas vezes, intervencdes de profissionais de satde.
Associado a isso, relacdes familiares podem ser, igualmente, fragilizadas.

A terceira fase, denominada de barganha por Kiibler-Roos (2017), ca-
racteriza-se pela aproximacdo da pessoa com a religiosidade e com Deus,
na tentativa de adiar a morte, com base em promessas. A quarta fase, a
depressiva, de acordo com a mesma autora, constitui-se em um momento
em que a pessoa nao pode mais negar a situacdo de terminalidade em fun-
¢ao dos tratamentos ministrados, o que a leva a expressar sentimento de
tristeza pelas perdas que o adoecimento tem lhe provocado.

Na fase da aceitagio definida por Kiibler-Roos (2017) a pessoa ja teve
0 tempo necessario para expressar seus sentimentos, lutar contra sua en-
fermidade e sofrimento. Normalmente, ela entende que seu fim esta
préximo e parece ter encontrado certa paz. Vale salientar que estas fases
sdo dinadmicas e nem sempre seguem essa ordem. No que tange a familia
do paciente que esta morrendo, Kiibler-Roos (2017) ainda afirma que esta
vive juntamente com o paciente as mesmas fases. A ambos cabe a assis-
téncia psicolégica. Ao doente e a familia é necessario viver e enfrentar os
desafios presentes em cada etapa, com respeito e ciente da situagao vivida

por ele.
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Situag¢des que envolvem processos de morrer e morte sdo complexos,
dificeis de serem compreendidas pelas pessoas e desencadeiam descon-
forto pelo receio da finitude da vida e do desconhecido (PRAXEDES,
ARAUJO, NASCIMENTO, 2018). Os profissionais de satide vivenciam essas
questoes cotidianamente no ambiente de trabalho, mais especificamente,
no ambito hospitalar. Tais vivéncias podem contribuir para a ocorréncia
de um misto de sentimentos, dentre eles, impoténcia, dor, sofrimento e
compaixdo. Avalia-se que a equipe de satde multiprofissional necessita de
espago para discussdo, fala e reflexdo sobre suas experiéncias, aliado a
aporte tedrico para subsidiar suas agoes. Nesse sentido, o uso de estraté-
gias para o enfrentamento de situagdes que envolvem o processo de
morrer e morte, fundamentais para qualificar a assisténcia e, também,
proteger a satide desses trabalhadores e prevenir danos que, por vezes sdo
irreparaveis.

De acordo com Lisboa (2003), a preparagdo de um paciente para a
sua morte é um processo delicado e necessério. E nesse momento que po-
dem ser feitas despedidas e reconciliacdes. Essa preparacdo envolve o
sujeito, todos os que o acompanham: conjuges, familiares e equipe multi-
disciplinar envolvida no cuidado. Esse momento de discusséo franca e livre
acerca de como sera o futuro parece ser de grande valia para a elaboracado
do luto de parentes e do préprio sujeito e contribuir para melhor aceitacao
da morte.

6. Percepcao dos profissionais da satide sobre a morte e a pandemia por
Covid-19

No entanto, sabe-se que muitos profissionais de satide apresentam

grande dificuldade na abordagem que envolve a preparacdo da morte, es-

pecialmente pela falta de reflexdo sobre o tema e de preparo para
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introduzi-lo. Gibbins & McCoubrie (2011), em estudo com médicos no pri-
meiro ano de residéncia de diferentes hospitais do Reino Unido no ano de
2011, apontam para uma caréncia de contato com pacientes que estdo mor-
rendo durante a formacgdo académica, embora alguns alunos tenham
recebido formacdo tedrica sobre cuidados paliativos. Além disso, é pontu-
ado no estudo que a experiéncia com pacientes que estao morrendo é
adquirida quase exclusivamente durante a pratica profissional, frequente-
mente sem auxilio de profissionais ou equipes especializadas em cuidado
paliativo, gerando desconforto e inseguranca em sua atuagdo, inclusive por
sentirem que ndo receberam instrucdes praticas para lidar com esse tipo
de paciente.

Provavelmente esse é o reflexo de uma formacao principalmente téc-
nica e distante de discussdes que abordem o tema da morte (VIANNA,
PICCELLI, 1998; COMBINATO, 2006). O cessar das fungdes organicas se-
ria, portanto, um “fracasso” a ser evitado a qualquer custo e a morte
passaria entdo a estar desvinculada do processo de viver. Pensando nessas
questoes, Bifulco (2006) aponta a importancia de haver espacos na forma-
¢ao de profissionais de satide onde possas ser discutidos temas relativos a
morte e do morrer, a fim de sensibiliza-los e orienta-los, uma vez que tais
situacdes integrardo sua praxis.

Ainda sobre os profissionais, estudo constatou que ndo ha espago
para compartilhar vivéncias sobre morte em nenhum desses contextos,
como se fosse algo esperado o profissional da satde saber lidar com a
morte no ambiente de trabalho. A maioria dos entrevistados nao dispoe de
recursos para lidar com o enfrentamento da morte no ambiente de traba-
lho, afirmando que a tnica possibilidade ofertada pelos hospitais é a
Psicologia, porém esta voltada somente para atender as demandas da fa-

milia e do paciente (PEREIRA, 2020).
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Atualmente, no cenario da pandemia, provocada pela Covid-19, a
morte tem sido companheira diaria da sociedade, em nivel mundial. Dia-
riamente, as noticias tém apontado um nimero expressivo de pessoas que
morrem, entretanto, os espacos em que ela ocorre sdo os mais variados.
Algumas pessoas morrem apesar de receber toda a assisténcia necesséria,
amparadas pela tecnologia hospitalar. Outras morrem pela falta de assis-
téncia em fungdo de os servigos de satide ndo conseguirem dar conta das
demandas oriundas da pandemia. Nesse sentido, Zibell (2020) pontua que
as mortes em espacos domiciliares normalmente estao relacionadas a im-
possibilidade de acesso aos servicos de satide, especialmente pela falta de
leitos hospitalares.

Acostumados a banalizar a morte, muitos grupos sociais fecham os
olhos as mortes causadas pelo desleixo e pela criminosa irresponsabilidade
oficial, seja de autoridades, governantes e congressistas, que na busca de
objetivos politicos ou de interesse proprio, relegam a satide ptiblica, a edu-
cacdo e a seguranca a patamares irrelevantes, em geral, causadores de
tantas mortes (GALVAO, 2004). Acompanha-se, cotidianamente, o sofri-
mento dos profissionais de satde envolvidos nessa situacdo e o desespero
de muitas familias por ndo conseguirem atendimento para seu ente que-
rido que tem possibilidade de morrer, inclusive a partir do momento em
que sdo assistidos, os familiares sao afastados do paciente com Covid-19.
Quando a morte ocorre, a pessoa que faleceu é acomodada em um caixao
que, na sequéncia, é lacrado e depois entregue a familia, como recomenda
0 Ministério da Satde (BRASIL, 2020). Associado a isso, os rituais do fu-
neral e de despedida, como veldrio e enterro, sdo restritos em func¢do do
risco de transmissibilidade, o que colabora para a dificuldade de elabora-
¢ao do luto.

Diante dessas consideracoes, vale salientar que a pandemia tem ex-

posto desigualdades sociais, ja que melhor nivel socioeconémico pode
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contribuir no acesso a servicos e tecnologias que reduzam o risco de morte.
Embora a transmissdo do Covid-19 seja global, atinge pessoas de todas as
etnias, género, classe social, determinantes sociais da saide, como pobreza
e precarias condi¢des de vida, os quais contribuem para risco desigual de
exposicao a esta doenga e ao acesso dispare a cuidados e servigos de satide
(HO; DASCALU, 2020).

Os fatos em cada pais surgiram em momentos diferenciados, con-
tudo, seguindo o mesmo curso pandémico. O processo de morrer e a
temeridade da morte, por parte dos doentes, familiares e profissionais de
saude, passa a ser foco dos noticidrios, e ndo se fala mais na morte de uma
pessoa, mas em nimero de mortes. A morte se distancia do seio familiar,
alcanca espaco tenebroso das estatisticas. Aqui, vale destacar, que a mesma
morte se diferencia quando ela chega a familia de cada um de nés, a dor
emocional associada a comocao social se multiplica e passa a ser uma dor
familiar. £ esse momento que nos remete a discussio da dor espiritual,
uma relacio transcendental da alma com a divindade, e a mudanga decor-
rente do cendrio pandémico (SILVA, 2020).

No momento critico da pandemia, a abordagem do cuidado torna-se
essencial com o propdsito de possibilitar meios pelos quais seja possivel
gerenciar as situacbes de morte iminente, de modo a reconhecer e respei-
tar o sagrado de cada paciente, sua crenca/fé que conforta sua dor
espiritual. Esse é um dos pilares dos cuidados paliativos, mesmo diante do
reconhecimento das dificuldades e fragilidades devido a falta de tempo em
meio a dinamica dos hospitais comuns e dos de campanha, cenario desen-

volvido para assistir pacientes com Covid-19 (SILVA, 2020).

Consideracgdes finais

Como pesquisadoras, docentes, profissionais de satde e, subsidiadas

por essas reflexdes sobre o Pprocesso de morrer e morte, entendemos o
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qudo importante é proporcionar aos futuros profissionais de satide, espago
para discussao tedrica acerca da tematica e compartilhamento de vivéncias
na Rede de Atencao a Satde e na vida pessoal e familiar. Além disso, con-
sidera-se importante a implementacao de acoes de educacdo em saudde,
nos diferentes espacos de atuacio profissional, aliadas a implementagao
de protocolos atualizados. Avalia-se que essas acdes, de maneira articu-
lada, poderéo contribuir no sentido de qualificar a assisténcia ao individuo
que vivencia o processo de morrer e morte, e diminuir o sofrimento emo-

cional da equipe das equipes.
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Cuidados paliativos: conceito e fundamentos

Jodo Luiz de Souza Hopf'!
Paula Leite Dutra 2
Mariana Tezza 3

1 Introducao

Estamos acostumados a celebrar a vida. Comemoramos nascimentos,
festejamos aniversarios e solenizamos as conquistas obtidas ao longo da
nossa existéncia. Contudo, quando nos deparamos com o processo de ado-
ecimento, seja pela propria experiéncia, seja de um familiar ou de um
amigo, muitas vezes nos deparamos com questionamentos e aflicdes
acerca da vida e da morte.

A morte e a doenga, a exemplo de um diagndstico de cancer, infecgdo
por HIV ou alguma doenca cronico degenerativa, ainda sdo vistas como
tabus em nosso meio, uma vez que comprometem o bem-estar fisico, men-
tal, social e emocional, ndo apenas do paciente, mas também de seus
familiares. Em contextos como esses, em que nos sentimos tomados por
reflexdes repletas de angustias, dtvidas e medos, além de sofrimentos fi-
sicos inerentes a doenca é que podemos contar com uma equipe de
Cuidado Paliativo.

Cuidado Paliativo é definido segundo a Organizacdo Mundial da Sa-

uade como:

' Médico. Especialista em Terapia Intensiva e Pos-Graduagao em Cuidado Paliativo. Especializacado em Teoria,
Pesquisa e Intervengao em Luto Instituto 4 Estagdes. Médico do Servico de Cuidado Paliativo da Santa Casa de Porto
Alegre. Médico Intensivista da UTI do Pavilhao Pereira Filho - Santa Casa de Porto Alegre e do CTI Hospital Mae de
Deus. Porto Alegre.

> Médica. Especialista em Clinica Médica e Pés-Graduagao em Cuidado Paliativo. Mestre em Gerontologia Biomédica
.PUCRS

3 Académica de Medicina da Universidade de Caxias do Sul. UCS
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Abordagem que visa melhorar a qualidade de vida de pacientes e familiares no
contexto de uma doenga grave e ameagadora da vida por meio da prevencao,
do alivio do sofrimento, da identificacio precoce e do tratamento impecével da

dor e de outros sintomas e problemas fisicos, psiquicos, sociais e espirituais.

Os cuidados oferecidos pela medicina paliativa requerem profissio-
nais capacitados e um atendimento especializado e individualizado para
cada paciente, atentando para cada detalhe e necessidade do individuo em
sofrimento. A equipe multiprofissional e interdisciplinar composta por
médico, enfermeiro, psicélogo, assistente social, capelao, fisioterapeuta e
outros profissionais dedicam-se ndo a doenca a ser curada ou controlada
mas ao doente. £ fundamental neste cuidado garantir a veracidade das in-
formagdes e a autonomia do paciente permitindo sua participagdo na
tomada de decisoes.

Importante ressaltar que cuidados paliativos ndo sdo destinados
quando os tratamentos e recursos ja se esgotaram, mas sim, representam
uma abordagem que deve ser desenvolvida desde 0 momento do diagnos-
tico de uma doenga cronica e progressiva, e também, ao longo de um
tratamento que objetiva a cura ou o retardamento da evolucdo de uma

doenga, até que se chegue a fase final de vida.

FIGURA 1: Objetivo dos Cuidados Paliativos.

PROMOVER
oportunidades para
experiéncias significativas
e valiosas, cescdmento
pessoal e espiritual
e autorrealizacao

ALIVIAR PREVENIR
todos os problemas a ocoméncia de

existentes novos problemas

(Figura retirada do Manual de Cuidados Paliativos da Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia)
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2 Cuidados paliativos - breve contexto histérico

Muitas vezes pode-se confundir Cuidados Paliativos com o termo
Hospice e esse engano é compreensivel. O vocabulo, que em portugués
significa hospedaria, tem sua origem datada no século V, no Hospicio do
Porto de Roma, quando Fabiola, uma discipula de Sdo Jerénimo, criou um
local que servia de abrigo aos peregrinos e viajantes provenientes da Asia,
Africa e Leste, além de pobres e enfermos. O alivio do sofrimento, o aco-
lhimento e a protecao iam além da cura, nos mostrando que o comego do
cuidado humanizado remonta a antiguidade.

Posteriormente, na Europa do século XVII a Igreja Catoélica e organi-
zacOes protestantes acabaram assumindo o cuidado caridoso e empirico
dos mais necessitados, tratando ndo apenas da alma dos doentes, mas
também do corpo deles. Apenas com o avancar dos séculos, majoritaria-
mente no século XX, que esse cuidado passou a contar com a atencao
médica especializada e uma equipe multidisciplinar, podendo ajudar no
alivio da dor fisica, psicossocial e espiritual dos doentes e moribundos

Em 1967, através de Cicely Saunders, uma inglesa que dedicou a sua
vida ao alivio do sofrimento humano, sendo graduada em enfermagem,
assisténcia social e posteriormente em medicina, que obtivemos a funda-
¢ao da primeira instituicdo voltada para assisténcia ao doente em fase
terminal, o St. Christopher’sHospice. Dando inicio, mais tarde, ao Movi-
mento Moderno de Hospice que se contrapunha aos procedimentos
médicos invasivos e agressivos, uma vez que prolongavam a vida do paci-

ente sem, no entanto, trazer beneficios significativos.

3 Filosofia e principios dos cuidados paliativos

A medicina moderna, altamente técnica, busca incansavelmente a
cura. Direcionada, muitas vezes, de forma perseverante para a patologia e

esquecendo que por tras da doenca habita um individuo que sofre e possui
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medos e incertezas. Sendo que o cuidado, diferentemente da cura, nos re-
mete a dignidade do ser humano, centralizando o paciente como soberano
de sua autonomiano cuidado, possibilitando que ele mesmo tome suas
proprias decisoes a fim de garantir a qualidade de vida e a manutencéo da
dignidade, seja na doenca e na terminalidade, seja na morte e no luto. A
assisténcia dos cuidados paliativos é focada na pessoa e ndo na doenca.

Os Cuidados Paliativos possuem principios que comandam a atuacao
da equipe multiprofissional, baseando-se no conhecimento cientifico de
cada especialidade e possibilitando uma intervencao clinica e terapéutica
nas diversas esferas da ciéncia médica. Esses principios, publicados pela
OMS em 1986 e reafirmados em uma revisdo feita em 2002, podem ser

conferidos a seguir.

e Promocio do alivio da dor e outros sintomas que causam desconforto: a
presenga da equipe multidisciplinar é mandatéria para a contemplagdo de tal
principio. Uma vez que o conhecimento especifico garante uma prescri¢io me-
dicamentosa mais eficaz, além de medidas ndo farmacolégicas e abordagem
espiritual e psicossocial, englobando a dor total.

e Afirmacio da vida, considerando a morte como processo natural: a termi-
nalidade da vida é uma constante nos Cuidados Paliativos. Compreender a morte
auxilia o paciente a entender a sua doenga, possibilitando a discussao do pro-
cesso de adoecimento e a tomada de decisoes.

e Nio adiantar e nem postergar a morte: medidas que melhorem a qualidade
de vida do doente podem retardar a evolucdo da doenca, mas a base deve estar
dentro de medidas ativas e reabilitadoras que ndo causem mais desconforto que
a prépria doenga ja causa ao paciente.

e Integracio do psicossocial e espiritual no cuidado: tal principio se beneficia
pela presenca de multiplos profissionais, que identificam os problemas e tomam
decisdes em conjunto com o paciente. Pois a doenga em si, que ameaca a vida, ja
traz perdas como da autonomia, seguranca, autoimagem, capacidade fisica e ou-

tros aspectos que garantem o controle das relagdes, que tanto o paciente, quanto
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seus familiares, ndo se sentem preparados para lidar. Portanto, englobar aspec-
tos humanos aliados as préprias crengas do paciente sdo de suma importancia
no desenvolvimento do cuidado.

e Ofertar sistema de suporte que possibilite ao paciente viver tdo ativo
quanto possivel, até sua morte: o foco dos cuidados paliativos é a qualidade de
vida, independente da doenga ou da fase evolutiva da doenga em que o paciente
se encontra, auxiliando-o a enfrentar desde o diagnéstico até seu final de vida.

e Ofertar sistema de suporte que auxilie os familiares a enfrentar a doenca e
0 luto: a familia e amigos do paciente servem como rede de apoio e sdo impor-
tantes na tomada de decisdes. Informa-los adequadamente sobre o quadro e
evolugdo da doenga permite aos familiares a compreenséo de todo o processo,
além de possibilitar uma sensagdo de seguranca e amparo, o que pode prevenir
complicagoes futuras no periodo do luto.

¢ Iniciar o mais precocemente possivel, junto a outras medidas de prolonga-
mento da vida, como a quimioterapia e a radioterapia, incluindo
investigacdes necessarias para melhor compreender e manejar os sinto-
mas: como preconizado pela OMS, os Cuidados Paliativos devem ser inseridos
no tratamento do paciente desde o diagndstico de uma doenga ameagadora a

vida, mesmo que ainda haja possibilidade de cura. (FIGURA 2)

FIGURA 2: Cuidado paliativos em todas as fases da doenga.
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(Figura retirada do Manual de Cuidados Paliativos da Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia)
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4 Principios do controle de sintomas

A prevengao e o alivio do sofrimento humano, visando a qualidade de
vida dos pacientes que possuem uma doenga ameagadora a vida estdo con-
templados na definigao dos Cuidados Paliativos.

A avaliacao individualizada, o controle e o0 manejo impecavel dos sin-
tomas oferecidos por uma equipe multiprofissional sdo pilares dos
cuidados paliativos.

Atentar-se aos detalhes, valorizando cada sintoma de forma minuci-
osa e reverter o evento sempre que possivel deve ser uma das metas da
equipe, lembrando sempre: a abordagem do alivio do sintoma sem inter-
vengdo deve ser mandatdria, com excecao se todas as medidas de controle
ja tenham sido esgotadas, mas pontuando sempre o principio da ndo-ma-
leficéncia.

Os sintomas muitas vezes podem ser evitados. Ao conhecer a histéria
natural da doenga e através de uma avaliacdo global do paciente medidas
farmacolégicas ou ndo farmacolégicas podem ser adotadas. Como medi-
das ndo farmacolbgicas podemos citar psicoterapia, acupuntura,
massagens e técnicas de relaxamento, fisioterapia.

Sempre deve-se levar em consideracdo todas as dimensdes do sofri-
mento humano, pois sabe-se que um sintoma néo ¢ influenciado apenas
por alteracdes fisicas, mas também sociais, espirituais, psicologicas. Cicely
Saunders introduziu o termo “Dor total” que exemplifica todas as dimen-
soes do sofrimento e a impossibilidade de dissociagdo entre elas. Para uma
avaliacao adequada de sintomas, todas essas dimensoes devem ser inves-

tigadas e avaliadas. (FIGURA 3)
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FIGURA 3: Esquema de Twycross sobre Dor total.
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(Figura retirada do Manual de Cuidados Paliativos da ANCP 2012)
5 A importancia da familia

A familia representa um pilar fundamental no apoio ao doente em
cuidado paliativo. O cuidado centrado nos valores e preferéncias do paci-
ente é aprimorado diante da valorizacio e ateng¢do aos familiares e esses
devem ser estimulados a participar e estarem engajados nos planos de cui-
dado do ente querido.

E essencial ressaltarmos que os sofrimentos inerentes a0 momento
do ciclo vital vivido pelo paciente atingem nao s6 a ele mas também a todos
aqueles que com ele convivem e estdo afetivamente ligados.

Quando falamos em familia, nos referimos a esta no seu sentido mais
amplo, considerando as pessoas mais importantes no momento de vida
atual do paciente e reconhecidas assim pelo mesmo.

Uma importante tarefa de uma equipe de Cuidado Paliativo é a reali-
zacao de conferéncia familiar (CF) a qual é uma ferramenta fundamental
durante o acompanhamento do paciente tanto para a equipe de satde

quanto ao paciente e sua familia.
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Entre os objetivos da CF estdo: Facilitar a comunicagdo entre equipe
de satde e paciente/familia; Auxiliar na transicdo do cuidado; Auxiliar no
enfrentamento da doenca; Planejar e reforcar o objetivo do cuidado; Ensi-
nar e dar suporte aos familiares e cuidadores e compartilhar o prognéstico
e decisoes.

Importante salientar que a esséncia da CF nao é necessariamente ofe-
recer uma solucao mas explicitar as vantagens e desvantagens das opgoes.

A CF é sempre desafiadora pois retine diversos membros da familia
com suas diferentes caracteristicas tanto no entendimento da doenca e
momento do paciente quanto pelas diferentes ligacoes afetivas com o pa-
ciente.

A preparagao, realizacdo e seguimento corretos e previamente estu-
dado da CF permite um cuidado centrado no desejo do paciente, facilita a
comunicagao entre equipes e familiares, reduz ruidos de comunicacao e
faz com que os objetivos do cuidado sejam claramente expostos para se-

rem melhor compreendidos.
6 Definicoes

O cuidado tomado pela equipe interdisciplinar varia conforme o pla-
nejamento de satide local, os aspectos culturais e sociais, além do acesso e
disponibilidade de recursos. Portanto, algumas defini¢des analisadas e dis-
cutidas pelo Conselho Regional de Medicina do Estado de Sao Paulo
(CREMESP) e pela Academial Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP,
2007) podem auxiliar nas formulacdes das politicas de Cuidados Paliati-
VOS.

Paciente terminal é um termo que deve ser evitado, uma vez que
seu estigma traz confusio e medo ao paciente que ouve tais palavras.

Paciente elegivel para Cuidados Paliativos: é aquele detentor de

uma doenca cronica, progressiva e ameagadora a continuidade da vida. A
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exemplo temos alguns tipos de neoplasias, sindromes neurolégicas, doen-
¢as pulmonares cronicas, doencas cardiovasculares e Mal de Alzheimer,
que pode causar dependéncia total do doente para realizar atividades do
cotidiano.

Paciente em processo de morte: os sinais e sintomas representam
a progressao acelerada da doenca, reduzindo a vida a semanas.

Fase final da vida: o tempo de vida cursa para dias ou horas.

Acao paliativa: terapéutica que reduz os maleficios da doenga e man-

tém o bem-estar do paciente, mas ndo tem inten¢ao curativa.
7 Modelos de assiténcia em cuidados paliativos

Diante do contetido exposto vocé pode estar se perguntando: “mas a
abordagem multidisciplinar, desenvolvida dentro dos Cuidados Paliativos,
est4 restrita ao ambiente hospitalar?” E a resposta é NAO! Lembre-se, o
cuidado paliativo néo é exclusivo para casos em que ha um processo ativo
de morte, podendo auxiliar desde 0 momento do diagnoéstico de uma do-
enca que, sabidamente, trara sofrimento ao paciente e sua familia.

Hospedaria: Atualmente, uma hospedaria nao é apenas um local de
internacdo de pessoas em terminalidade, mas sim uma filosofia. Fla é ca-
paz de integrar um ambiente acolhedor e agradéavel ao Cuidado Paliativo
e humanizado.

Um hospice, entdo, ¢ uma unidade de satide de menor complexidade,
que estd indicado tanto para pacientes que possuem uma doenca incura-
vel, em que nao existe mais perspectiva de cura, quanto para aqueles que
precisam de um cuidado especializado. Auxiliando no controle de sintomas
e adotando pequenas intervencdes clinicas para garantir o bem-estar do
paciente.

Enfermaria: Estd dentro de um servigo de alta complexidade, a

exemplo de um hospital geral, onde existe um quarto apropriado para
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garantir o bem-estar do paciente e familiares, contando ainda, com um
grupo de profissionais composto por médicos, enfermeiros, psicologo,
assistente social, fisioterapeutas, nutricionistas, capeldo entre outros.

Nesse ambiente, o paciente dispde de um quarto mais acolhedor, um
pouco diferente dos quartos hospitalares que estamos acostumados a ver.
E ainda, os familiares podem permanecer préximo ao paciente com hora-
rios de permanéncia mais flexiveis além da possibilidade de uma
alimentagao de conforto, fugindo um pouco a regra hospitalar.

E possibilitado & equipe uma ampla troca de informagdes semanais,
que ocorre, geralmente, na propria sala de prescrigdes médicas, garan-
tindo o acesso didrio aos prontuarios pelos mdltiplos profissionais que
cuidam do paciente em CP, além de facilitar as visitas coletivas aos leitos,
possibilitando uma visdo mais ampla acerca do contexto fisico, espiritual
e psicossocial. Nesse ambito é possivel criar um vinculo entre equipe, pa-
ciente e familiares, o que favorece a comunicacao e aceitacdo dos cuidados
ofertados.

Geralmente, o paciente interna na enfermaria devido a progressao de
uma doenga ja em estagio avangado podendo isso ocorrer quando ha in-
fecgoes, delirium, necessidade de paracentese ou toracocentese repetidas,
ou seja, alguma intercorréncia clinica, ou processo ativo de morte, quando
os cuidados domiciliares ndo sdo mais capazes de controlar a situagao.
Mesmo assim, procura-se evitar uma internacdo prolongada, nao ultra-
passando 15 dias, a menos e que exista uma real necessidade de cirurgias
ou radioterapia.

A transferéncia para a enfermaria de CP pode ocorrer tanto de outra
enfermaria dentro do mesmo hospital, quanto do domicilio do paciente,
que em fase terminal opta por ter seu 6bito junto a equipe multidisciplinar
e seus familiares, garantindo mais seguranca, menor sensacao de aban-

dono e assisténcia ao doente.
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Quanto ao 6bito, 0 manejo pela equipe ocorre da forma tranquila e
segura, evitando o estresse e anglstia que esse momento pode gerar aos
familiares. Antecipadamente, termos sobre nao realizar ressuscitacao car-
diopulmonar e outros processos invasivos ja foram pré-estabelecidos,
fazendo com que o controle da situacdo se mantenha. Ap6s a constatacao
da morte e um breve momento de siléncio e respeito, a enfermagem
aguarda a familia se retirar, para entdo iniciar os cuidados subsequentes.

Ambulatdrio: FEsté direcionado ao atendimento de pacientes nao in-
ternados, que apresentam doencas cronico degenerativas que ameacam a
continuidade da vida e que necessitam de um cuidado mais integrado.
Tem-se como exemplo as doencas neuroldgicas, pneumopatias graves e
varias outras que afetam diretamente a qualidade de vida do ser humano.
Nesses casos, além do tratamento adequado para cada situagdo, o paciente
necessita de uma abordagem que o ajude a lidar com as emogoes, tendo
um suporte espiritual e psicossocial que garanta o conforto, individuali-
dade e autonomia do doente enquanto enfrenta a doenca.

O paciente vem encaminhado de outros servicos, como especialida-
des clinicas ou cirtrgicas e, geralmente, quando existe um declinio na
independéncia da pessoa e ela passa a necessitar cada vez mais de ajuda
para realizar suas tarefas. Nesses casos, torna-se importante avaliar: pro-
veniéncia do paciente; estado funcional - visto que é importante que a
pessoa consiga de locomover até o ambulatério, com ou sem ajuda de ter-
ceiros; comprovacdo de doenca progressiva e sem viabilidade de cura; e
tempo de sobrevida, mesmo que incerto. Isso a fim de estimar critérios de
inclusao e exclusao no servico prestado ambulatorialmente.

Nesse tipo de assisténcia, a integracdo entre equipe de CP, médico
especialista do caso em questao, paciente e familiares formam o alicerce
para um bom manejo da situagao, visto que ajuda na adesao aos tratamen-

tos e cuidados prescritos e, também, garante uma rotina de consultas sem
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que ocorram evasdes. Porém, para que essa integracdo dé certo, é neces-
sario que exista tolerancia, respeito e empatia, principalmente por parte
da equipe, que deve lembrar de sempre atualizar o doente e seu acompa-
nhante de todo o processo, além de permitir que eles atuem de forma ativa
na tomada de decisdes.

E importante lembrar que as consultas ambulatoriais irdo ocorrer
com um especialista de forma precoce e podem perdurar por anos. O ob-
jetivo nesse tipo de acompanhamento é o controle de sintomas e da
doenca, prevenindo as crises que o problema de satide pode trazer, sejam
fisicas, psiquicas ou espirituais.

Assisténcia domiciliar: Nesse nivel de assisténcia, busca-se uma
atencdo mais humanitéria ao paciente, uma vez que ele pode ficar no con-
forto da sua casa e préximo de seus familiares, garantindo a autonomia no
cotidiano e trazendo como beneficio: a reducao do estresse gerado no do-
ente, risco de infeccdo hospitalar e custos elevados na satde. Contudo,
uma avaliacdo da estrutura familiar que cerca o paciente, além da obser-
vagdo da rede de apoio na 4rea da satde, sdo fundamentais para que esse
tipo de cuidado tenha bons resultados.

Infelizmente, o Brasil ndo conta com equipes multidisciplinares o su-
ficiente para garantir o cuidado domiciliar. Tanto pelo SUS, quanto pela
rede privada, a integracdo de CP a equipe que cuida da satde familiar é
escassa, desfavorecendo a atengdo em domicilio. Além dessa falta de estru-
tura, a distancia da residéncia do paciente ao servico de satide pode ser um
empecilho, levando em consideracdo a vasta area rural que temos em
nosso territério, o que dificulta a chegada dos profissionais e de medica-
mentos necessarios.

Outro aspecto relevante nesse cendrio, sao os critérios de elegibili-
dade para que os CP sejam feitos em domicilio, pois nao basta apenas o

paciente ou familiares optarem por enfrentar os cuidados e o 6bito em
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casa. Por isso, diagnostico definido, plano terapéutico estipulado, vistoria
que certifique condigdes minimas de higiene no local, como a presenca sa-
neamento bésico, e comprovacdo da existéncia de um cuidador
responsavel e capaz, uma vez que o paciente apresenta quadro clinico com-
plexo e precisa de ajuda em tempo integral, sdo necessarios.

Nos atendo especificamente ao paciente que morre em casa, é impor-
tante ressaltar que pode acontecer da declaracdo de 6bito ser dificultada.
Contudo, quando ha assisténcia por parte do servigo de CP, todo o pro-
cesso de cuidado, ao longo da vida do doente, é planejado de forma que ele
permaneca o maio tempo possivel em domicilio, mas quando iniciado o
processo ativo de morte, caso seja necessario, a mesma equipe pode pro-
videnciar a transferéncia hospitalar, garantindo a flexibilidade do

atendimento e lembrando, sempre, da autonomia do paciente.

FIGURA 4: Ambientes em que podem ser oferecidos Cuidados Paliativos
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(Figura retirada do Manual de Cuidados Paliativos da Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia)
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8 Cuidados paliativos no Brasil

No Brasil, ainda é muito incipiente o conhecimento e os servicos de
cuidados paliativos. Existem poucos servigos especializados no pais e
muito preconceito e desconhecimento por parte tanto dos profissionais da
saude, quanto de gestores e da populagdo em geral. Ainda se associa cui-
dados paliativos com eutanasia e uso abusivo de opioides (medicacdo
analgésica para dor, como morfina), pensamento totalmente equivocado.

Os profissionais de satide no Brasil saem da graduagdo sem saber li-
dar com pacientes com doengas terminais, assim como ndo aprendem a
avaliar e a manejar adequadamente sintomas. A medicina paliativa ainda
néo é reconhecida no pais como uma especialidade médica, apenas como
area de atuagao.

Faz-se necessaria uma maior conscientizacdo da populagdo, dos
profissionais de satide e dos gestores sobre os cuidados paliativos.

(FIGURA 5)

FIGURA 5: Mapeamento dos servigos de Cuidados Paliativos no Brasil

Mapeamento dos servigcos
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(figura retirada do Atlas dos cuidados paliativos no Brasil 2019)
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Comunicacao de noticias dificeis e
conspiracao do siléncio: um tabu a ser desconstruido

Dalva Yukie Matsumoto '
Daniela Cristina Rodrigues Bernardes 2

1 Introducao

Falar sobre comunicagido é sempre desafiador quando se estuda o
tema comunicacado de noticias dificeis em satide. Ainda existem muitas la-
cunas a serem preenchidas com relacdo a percepgdo errdnea dos
direitos/deveres dos pacientes e familiares as informagdes. Isto ocorre de-
vido a postura paternalista de cuidados, que permeia de maneira muito
enraizada a assisténcia em satde, nas diferentes formas de olhar o outro e
a nés mesmos, enquanto sujeitos frageis e necessitados de “protecdo”,
quando em situacdes de sério adoecimento.

O ato de cuidar do outro respeitando a individualidade, independén-
cia, autonomia e direitos deste individuo deve ser sempre norteado por
principios éticos.

Beauchamp e Childress descrevem a Bioética Principialista em 1989
que estabelece quatro principios que ainda norteiam as relaces médico-
paciente pela sua facilidade de compreensao. Estes principios sdo: benefi-

céncia, ndo maleficéncia, autonomia e justica. Os dois primeiros

' Médica Oncologista e Paliativista - Pallium Latino América. Sécia fundadora da Academia Nacional de Cuidados
Paliativos ANCP. Coordenadora da Sessao Técnica de Cuidados Paliativos do Hospital do Servidor Publico-HSPM Sao
Paulo. Diretora Pedagdgica e Docente no Programa de P6s-Graduagao em Cuidados Paliativos do Instituto PALIAR.
Membro da Camera Tematica de Cuidados Paliativos CREMESP 2017-18.

? Psicoterapeuta. Neuropsicologa e Especialista em Psicologia Hospitalar-Faculdade de Medicina da Universidade de
Sao Paulo HCFMUSP .Atualizagdes e Cursos na area de Tanatologia, Expressdo Verbal, Inteligéncia Emocional,
Psicologia Positiva e Reaprendizagem Criativa. Atuando nos tltimos dez anos no HCFMUSP, SPDM, SBA Residencial,
Residencial Club Leger, ASAS Consulting e Instituto PALIAR. Fundadora e Gerente de Novos Negécios da Ybrida
Consultoria.
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relacionados ao médico, a autonomia ao paciente e a justica a sociedade.
Desta forma, cabe ao médico diagnosticar, prognosticar e estabelecer a
conduta mais adequada em cada caso e para cada paciente em particular.
Esta decisao deve ser compartilhada com o paciente e sua familia. Ainda
se confunde “decisdo compartilhada” como o direito do paciente/familiar
indicarem condutas ou procedimentos que sao da total responsabilidade
do profissional da assisténcia a satide. O paciente\familiar tém o direito de
serem orientados e aceitar ou nao a decisao, exercitando legitimamente
sua autonomia.

Diego Gracia em seu livro Pensar a bioética- metas e desafios (2010)
cita: “A Bioética encontra-se dentro de um movimento mais geral que
ocorreu durante o século XX em torno de um novo estilo de gestao da vida
e da morte, do corpo e da sexualidade.”

A bioética era anteriormente controlada por instancias externas (re-
ligides e normas juridicas). Em seguida surge a figura do individuo
autdnomo nas tomadas de decisdo. A partir deste ponto observamos a im-
portancia da autonomia nas decisdes morais em torno da gestdo do corpo
e da sexualidade, da vida e da morte e a necessidade de maior respeito aos
direitos de intimidade e privacidade do paciente e seus familiares e a pro-
mogao da responsabilidade por parte do profissional.

O valor prético da bioética na comunicacdo de noticias dificeis é en-
fatizado como saber interdisciplinar, como um instrumento para tomadas
de decisdo e validagao do exercicio da autonomia.

Muitos sdo os questionamentos da equipe de assisténcia a satide em
relagdo ao que dizer e como dizer com relagao as noticias relacionadas ao
diagnostico e prognéstico, quanto aos sintomas e evolucao da doenga, ge-
rando angustia e medo entre esses membros diante da necessidade de
tratar temas delicados, por vezes relacionados a morte, enorme tabu social

ainda em voga em nossos dias.
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A sensacdo de impoténcia que um diagnoéstico incuravel pode gerar
na equipe que assiste o doente e sua familia pode ser fator de interferéncia
no que e como informar, quando informar e SE informar. Perceba que o
SE fica evidente quando questdes internas (emocionais) e pessoais (valo-
res) da equipe podem interferir na comunicac¢do de noticias dificeis, pois
ndo informar passa a fazer parte da estratégia de enfrentamento e uma
das “saidas” para uma situacdo de medo/inseguranca, que gera outro me-
canismo, a “fuga”, ou seja, uma forma de “escapar” da situacdo delicada
de comunicar algo indesejado ao doente (e familia) sobre seu real estado
de satde.

K ai que o evento chamado “conspiragio do siléncio” passa a permear
a relacao doente/familia/equipe, fazendo com que as informacoes sejam
impedidas de chegar aos interessados ou “bloqueadas” de quem de fato e
de direito seriam os “donos” delas. A conspiracao do siléncio aparece re-
vestida da intengao de aliviar o sofrimento do outro, proteger o paciente
de algo que “pode vir a piorar sua situagao”, ndo deixar que o doente “de-
sista de lutar”, fazer com que ele “ndo deprima” ou venha a “morrer antes
da hora”, dentre outras crencas limitantes que permeiam uma noticia

ruim a alguém acometido de grave adoecimento.
2 Por que negamos a morte?

Muitos sdo os motivos que desencadeiam a dificuldade em informar
noticias dificeis, que estimulam a conspiragdo do siléncio e um deles é a
negacdo da morte. Bem sabemos que o tema finitude nao é amplamente
discutido em nossa sociedade, apesar de algumas iniciativas nos tltimos
anos, por diversos grupos, terem sido realizadas com maior énfase, ocasi-
onando um “ndo dizer para ndo acontecer”, como se ndo falar sobre

afastasse a morte de nossas vidas.
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O fato é que sendo a morte condi¢do da vida, deixamos para falar
sobre ela na maioria das vezes quando ela “esta a espreita” (na forma de
uma doenga séria ou algum acontecimento que remeta a brevidade da vida
e as fragilidades humanas), o que faz com que ndo tenhamos tempo de
amadurecer o tema em nosso psiquismo, nos dando a oportunidade de
metabolizar essa dolorida realidade antecipadamente.

Desse modo, noticias sobre a possibilidade do fim da vida se apresen-
tam como um susto, COmo uma surpresa que jamais esperamos receber,
como se ela ndo fizesse parte de nossa vida, ou fosse algo muito distante
que nunca ird chegar. Passamos entao a tratar do tema de forma trauma-
tica e idealizada, irreal por vezes, utilizando estratégias de bloqueio/defesa
para ndo entrar em contato com a dura e dificil realidade que se apresenta.

Philippe Ariés (2017) no seu livro Historia da Morte no Ocidente, des-
creve com minucia a interferéncia cultural que recebemos sobre a leitura
da finitude em diferentes periodos da histéria. Em linhas gerais ele men-
ciona diferentes tipos e significados dados a morte ao longo dos séculos,

nomeando cada periodo a partir desse significado. Vejamos:

v Morte Domada: remonta & Idade Média e ¢ caracterizada pela naturalidade da
morte como um sono profundo, em que dormir arrefece de certa forma a dor
da perda para os que partem e os que ficam, morrer é sinénimo de dormir;

v Morte de Si: remonta aos séculos XI a XII em média, cuja caracterizacio se
apresenta pela pessoa ser a “dona” de sua morte, responsavel por organizar
as despedidas e demais direcionamentos pds morte, como um protagonista da
morte e do processo dela;

v" Morte do Outro: remonta aos séculos XII a XVIII em média, descrevendo a
morte como uma transgressao, que rouba o homem de sua vida cotidiana,
dando inicio a perda do carater familiar/natural que se apresentava nos sécu-
los anteriores;

v’ Morte Interdita: representada a partir do século XIX, caracterizada pelo inau-

dito, vergonhoso e objeto de interdicdo, ou seja, “aqueles que cercam o
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moribundo tendem a poupé-lo e a ocultar-lhe a gravidade de seu estado”

(ARIES, 2017, p-83).

Neste breve descritivo podemos compreender como as sociedades fo-
ram alterando o significado atrelado a morte e o quanto somos
diretamente afetados pelos simbolismos, ndo sé culturais, mas religiosos
também, fazendo com que a quebra de tabus seja extremamente complexa
e desafiadora, mas necesséria, haja vista fazer parte da exceléncia na pra-

tica assistencial em satde.

3 Por que preciso estar preparado?

Estar em desalinho com as préprias emogoes, ndo as reconhecer, ndo
identificar inabilidades na comunicacdo possiveis de serem sanadas, ndao
ter autoconhecimento sobre suas préprias dificuldades, medos e tabus,
nao ter autocontrole e autopercepcao diante de situagdes dificeis, dentre
outros fatores, sdo pedras no caminho da boa comunicagdo em satde e
geradoras de possiveis tropegos na comunicagao de noticias dificeis.

Nascemos com habilidades inatas de comunicagdo, mas nem sempre
adquirimos competéncia nesse quesito. Somos “bons falantes”, mas nem
sempre “bons comunicadores”, o que faz de nés indbeis por vezes na arte
da comunicagdo compassiva ou nao-violenta. Ter clareza sobre essa inabi-
lidade é um passo extremamente importante para dar inicio ao
aperfeicoamento nessa area das mais importantes de nossa vida.

Rosemberg (2006) relaciona nossa capacidade de comunicacdo com-
passiva/nao-violenta com a de uma vida melhor em todos os sentidos, pois
nossos relacionamentos interpessoais sao realizados a partir da comuni-
cagdo, ou seja, quando nao temos essa habilidade bem desenvolvida
possivelmente teremos dificuldades em nossos relacionamentos de modo

geral.
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Ruth Bebermeyer (Rosemberg, 2006) sinaliza o que queremos frisar

nesse belo poema:

Sinto-me tdo condenada por suas palavras,
Téo julgada e dispensada.

Antes de ir, preciso saber: Foi isso que vocé quis dizer?
Antes que eu me levante em minha defesa,
Antes que eu fale com magoa ou medo,

Antes que eu erga aquela muralha de palavras,
Responda: eu realmente ouvi isso?

Palavras sdo janelas ou sdo paredes.

Elas nos condenam ou nos libertam.

Quando eu falar e quando eu ouvir,

Que a luz do amor brilhe através de mim.

Ha coisas que preciso dizer,

Coisas que significam muito para mim.

Se minhas palavras nao forem claras,

Vocé me ajudara a me libertar?

Se pareci menosprezar vocé,

Se vocé sentiu que ndo me importei,

Tente escutar por entre as minhas palavras

Os sentimentos que compartilhamos.

Inabilidade e despreparo podem ser interpretados como muros e nao
como janelas, e a comunicacdo de uma noticia dificil s6 é possivel com as
janelas da alma bem abertas e elas estdo ancoradas em principios impor-
tantes do que chamamos de Inteligéncia Emocional (IE) (GOLEMAN, 2011)
e Inteligéncia Social (IS) (GOLEMAN, 2019).

Goleman (2011), de maneira resumida, sinaliza que precisamos ter
dominio sobre nossa IE através do autoconhecimento, da autogestao, da
empatia e do gerenciamento dos relacionamentos. Os pilares da IE, a nosso

ver, sao a base para o desenvolvimento de bons comunicadores, haja vista
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necessitarmos de todos eles para a seguranga necessaria em comunicar
noticias dificeis.

Entendemos ainda que a comunicagdo interpessoal necessita da Inte-
ligéncia Social-IS (Goleman, 2019), caracterizada por consciéncia e aptidao
social, que se apresentam por intermédio da sintonia, da sincronia e da
preocupacio, bem como, da apresentacdo pessoal e da cognicao social, pois
a comunicacio acontece antes mesmo de proferirmos uma tnica palavra.

Quando entramos em um quarto de hospital e fitamos paciente e fa-
milia, automaticamente eles ja fizeram uma “leitura” imediata de nés, que
segundo Goleman (2019) ocorre por uma “estrada cerebral”, a qual ele deu
o nome de “atalho”, que gera sensacdes, pensamentos e pré-julgamentos,
fazendo uma “andlise instantdnea” do que ainda vamos dizer. Isto ocorre
porque a linguagem nao verbal, corresponde a 93% da nossa comunica-
¢do. Maria Jdlia Paes da Silva (2015) cita que “segundo os estudos da
psicologia social, a expressao do pensamento se faz 7% com palavras, 38%
com sinais para linguisticos (entonagao de voz, velocidade da prontncia,
entre outros) e 55% por meio de sinais do corpo.”

Knapp (1980) classifica os sinais ndo verbais na seguinte forma: “Pa-
ralinguagem - é qualquer som produzido pelo aparelho fonador que nao
faca parte do sistema sonoro da lingua usada. Estes sinais paralinguisticos
demonstram sentimentos, caracteristicas da personalidade, atitudes, for-
mas de relacionamento interpessoal e autoconceito. Temos por exemplo,
diferentes formas de dizer a palavra ‘nao’. Esses sinais sdo fornecidos pelo
ritmo da voz, intensidade, entonacdo, grunhidos, ruidos vocais de hesita-
¢ao, tosse provocada pela tensdo, suspiro, etc.

Cinésica - é a linguagem do corpo (gestual, meneios de cabeca, ex-
pressoes faciais, leve tremor de maos). Quanto mais sutil e encoberto, mais

dificil é termos consciéncia deles. Proxémica- é o uso que o homem faz do
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espago enquanto produto cultural especifico, como a distincia mantida en-
tre os participantes de uma interacdo. O espago entre os comunicadores
pode indicar o tipo de relagdo que existe entre eles- diferencas de status,
preferéncias, simpatias e relacdes de poder. Caracteristicas fisicas - sdo
a propria forma e aparéncia do corpo. Transmitem informagoes sobre a
faixa etéria, sexo, origem étnica e social, estado de sauide, etc. Os objetos
usados pela pessoa também sao sinais de seu autoconceito (joias, roupas,
tipo de carro) e das relacoes mantidas (alianca, anel de graduacdo). Fato-
res do meio ambiente - sdo a disposicio dos objetos no espago e as
caracteristicas do préprio espaco, como cor, forma, dimensao. Tacésica -
é tudo que envolve a comunicacéo tatil: pressdo exercida, local onde se
toca, idade e sexo dos comunicadores. Estd também relacionada com o es-
paco pessoal, a cultura dos comunicadores e as expectativas de
relacionamento.”

Tudo isso nos mostra a seriedade que devemos ter no preparo da co-
municacdo a ser realizada, pois qualquer incongruéncia “lida” de maneira
desavisada por esse doente e familia pode gerar impasses ou ruidos em
nossa comunicacdo inadvertida, por vezes irreversiveis. Estamos muito fo-
cados no discurso, na informacio, nos esquecendo que comunicar-se é
muito mais ouvir do que falar, é perceber o outro e também se perceber,
treinando o olhar para o nao verbal. Muitas vezes nosso corpo desmente
nosso discurso e precisemos estar atentos a esses detalhes.

Uma comunicagéo eficiente depende de nossa abertura para enxergar
sentimentos e pensamentos durante e interacdo com os interlocutores e
nosso autocontrole diante deles, o que s6 é possivel com uma Inteligéncia

Emocional e Social minimamente desenvolvidas.
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4 Por que nos entregamos a conspiracao do siléncio?

A conspiragao do siléncio (CS) pode ser entendida como uma dina-
mica de comunicagao deficitaria, em que formam-se ilhas de informacoes
em meio a um mar, que ndo deixa que as ilhas se comuniquem e interajam
por medos muitas vezes irreais, crengas limitantes e pré-julgamentos, em
decorréncia de uma pseudoprotecdo dos mais “fracos” pelos mais “fortes”
(Carqueja, 2018).

Todos sabem o que o outro sabe, mas ninguém se encoraja a dar o
primeiro passo para que uns tenham ciéncia de que os outros ja estao ci-
entes e nesse jogo do “eu sei que vocé sabe que eu sei” o0 nao dito é o que
controla as relagdes. Podemos imaginar o grau de sofrimento gerado em
tal situagdo, em que a conversa gira em torno de temas aleatérios a doenca
e a0 progndstico, em uma superficialidade imensa, estabelecendo um dis-
tanciamento afetivo entre os envolvidos.

Ruiz (2006) sinaliza a importancia de “néo tirar conclusdes” nas co-
municagoes, mas é o que costuma ocorrer nas interagdes que realizamos,
ou seja, a cada “néo dito”, temos muitos “ditos” em nossa mente, que cos-
tuma preencher os vazios a seu critério, e que nem sempre sao dialogos
benéficos: “acho que é grave”, “ele vai morrer logo”, “acho que ele esta
sofrendo”, “ndo vou trazer os filhos pequenos para a visita porque eles vao
sofrer”.

Nossas conclusoes, geradas pelos “nao ditos” podem impedir que ci-
clos de vida importantes sejam encerrados, que despedidas sejam
realizadas, que organizagdes de ordem pratica sejam concluidas, que me-
tas sejam tragadas, que a¢des sejam planejadas e sdo causadoras de muita
confusao e sofrimento em situagdes de final de vida.

Desconfianca e isolamento sdo os resultados geralmente identificados

quando a CS se instala nas relacdes, cujo ato de amor mal organizado e
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protecionista tende a gerar muitos dissabores e sofrimento (CARQUEJA,
2018). Identificar se estes mecanismos estdo em acdo é tarefa das mais
importantes, visando a manutengéo do respeito ao doente, fazendo com
que seus direitos sejam respeitados. E a grande questdo é, como fazer para
quebrar esse ciclo nocivo?

Nossa experiéncia mostra que a validacdo do sofrimento dos “cons-
piradores” é o barco que pode levar as informagdes de uma ilha a outra;
que pode fazer com que todos se sintam no mesmo mar, desde que acolhi-
dos pelos membros da equipe. Compreender que fazem isso por estarem
em grande sofrimento, por nao terem condi¢oes emocionais de lidar com
a situagao, pois acham estar fazendo o melhor por seu ente querido é de
suma importancia, essa compreensao € a sintonia da Inteligéncia Social-IS
e a empatia da Inteligéncia Emocional-IE em agéo.

A “arte da escutatéria” é a outra estratégia importante, em que esta-
mos disponiveis a acessar o universo do outro, em que nos dispomos a
compreender os porqués relacionados ao ato de esconder informacdes re-
levantes do doente, s6 assim poderemos desmistificar as crencas
limitantes e visdes irrealistas que podem permear os pensamentos e sen-
timentos do “familiar conspirador”, ou do “paciente/profissional
conspirador”. Lembrando que a CS pode estar presente em diferentes vias

da relacdo, como sinalizado por CRISPIM & BERNARDES (2018):

1. Familiares para com o paciente: “Nao conte aos profissionais”;
2. Paciente para com os profissionais: “Ndo conte aos meus familiares”;

3. Familiares para com os profissionais: “Ndo conte ao paciente”.

Em tais situagdes ha que se mostrar os possiveis beneficios que se
apresentam apds a noticia, na tentativa de sensibilizar o “conspirador”,

fazendo com que ele se coloque no lugar do individuo que esta tendo seus
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direitos alienados, sempre lembrando que é direito do paciente ter acesso
as informacoes, caso assim o deseje.
Perguntas abertas sdo boas ferramentas de sensibilizacio e insercao

de novos pontos de vista a situacio:

1. Como vocé se sentiria se estivesse no lugar dele? Podemos imaginar o quao so-
frido é para vocé essa situacdo, mas omitir informacdes pode tirar dele/dela a
possibilidade de resolver pendéncias, vocé ndo acha?

2. Se vocé tivesse pouco tempo de vida estaria com tudo resolvido ou teria coisas
que gostaria de fazer, falar e resolver? Néao pode estar acontecendo 0 mesmo
com ele/ela?

3. Como ele/ela costumou levar a vida? Deixando que outros tomassem decisoes
por ele/ela ou tomando as rédeas da situagio?

4. Vocé acha que alguém que batalhou pela vida de modo corajoso, cuidou dos fi-
lhos e da familia e sempre conduziu a prépria vida agora teria uma postura
diferente, deixando que os outros decidam o que é melhor para ele, por qual
motivo?

5. Somos treinados em situagdes desse tipo e ndo diremos nada além do suportavel
para ele/ela, caso ndo queira saber ou ter detalhes sobre o que tem nao iremos
seguir com as informagoes. Respeitamos os limites de cada pessoa em relagio a

isso, confie em nos;

CARQUEJA (2018, p.80) também cita outros pontos importantes a
serem observados no manejo da CS, como: 1) tornar os medos explicitos e
conscientes para facilitar a expressdo das emocdes; 2) tranquilizar os
“conspiradores” evitando julgamentos, culpabilizagdes e argumentagoes
impositivas; 3) oferecer-se como mediador propondo acordos.

Precisamos enxergar o conspirador como um individuo que expressa
seu sofrimento através de mecanismos de nega¢do como um instrumento
de protecdo do ego. Se no Cuidado Paliativo paciente e familia devem ser
vistos como uma unidade de cuidado, é fundamental acolhermos esse so-

frimento e ajudar os envolvidos, incluindo os membros da equipe de
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assisténcia a elabora-lo e maneja-lo da melhor maneira possivel. Lembre-
se, somos pontes e ndo muros!

Existem trés maneiras basicas de considerar qualquer informagéo se-
gundo as premissas da Programagao Neurolinguistica (PNL) e que podem
nos ajudar nesse contexto, elas foram descritas por O’'CONNOR &

SEYMOUR (1996, p. 44), a saber:

1. Primeira posicdo: aquilo que vocé pensa como individuo a partir de sua experi-
éncia pessoal;

2. Segunda posicdo: a realidade sob o ponto de vista de outra pessoa;

3. Terceira posicdo: visdo sistémica que considera o relacionamento do lado de

fora.

Nossa formagao pessoal contemporanea enquanto seres autocentra-
dos nos leva a primeira posi¢do na maioria de nossas interagoes, faga uma
autoandlise e veja em que local se encontra em suas interagoes, essa pe-
quena reflexdo pode lhe ajudar muito a desenvolver outra importante
ferramenta dos bons comunicadores, 0 RAPPORT, que é a sintonia da lin-
guagem corporal, do tom de voz e palavras com os da outra pessoa, a partir
da segunda posigdo associada a terceira posigao, vendo o outro e o contexto
em que todos estdo inseridos.

A danga da linguagem verbal e ndo verbal sé ocorre quando o
RAPPORT acontece e faz toda a diferenca em situacoes dificeis de interacdo
interpessoal, quando ha valorizagdo da realidade tnica da outra pessoa,
quando nos deixamos ser tocados pelo que o outro sente e ele sente que
estamos sentindo junto. Para isso h4 que se estar aberto internamente e
assumir vulnerabilidades, falhas, sensacdes desconcertantes e saber o que

fazer com elas, por isso a IE é tao importante.
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Concluséo

Noticiar informagdes desagradéaveis nédo é tarefa das mais faceis, haja
vista o sofrimento envolvido no contexto de comunicar, na sensacio de
impoténcia que por vezes assola a equipe assistencial e a familia, na nega-
¢ao da morte tdo presente em nossa cultura e nas diferentes crengas e
padroes comportamentais que se alteram entre os individuos e nucleos
familiares, ou seja, muitos universos funcionando de maneira diferente em
prol de objetivos maiores: cuidar, acolher e proteger.

Ter em mente os objetivos pelos quais costumamos ter determinadas
atitudes, especialmente relacionados as nossas emocoes e porque sentimos
e fazemos o que fazemos, pode auxiliar no manejo da conspiragdo do si-
1éncio e no ato de comunicar noticias dificeis.

Humanizar o ato de comunicar é humanizar-se e este deve ser o ob-
jetivo da equipe assistencial no que compete a comunicagdo junto a seus
doentes, levando em conta as questdes éticas e emocionais envolvendo as
informacoes, para que o ndcleo de cuidados (doente e familia) possa atra-
vessar os momentos de dor e sofrimento sentindo que suas vidas
importam e tendo a sua dignidade mantida até o fim.

O progresso tecnoldgico que observamos nos tltimos anos, principal-
mente a partir da segunda metade do século XX nos permitiu fazer mais
diagnésticos, promover mais tratamentos efetivos das doengas e promo-
vermos maior longevidade com qualidade de vida. Mas apesar de todo
nosso conhecimento acumulado, ainda ndo conseguimos adiar indefinida-
mente a morte, mas somos cobrados para a impedir ou postergar. O
esforco e o sofrimento envolvidos nessa tarefa sdo tdo desgastantes que
passamos a acreditar que devemos e podemos realiza-la, nos transfor-
mando e nos fazendo ver como super humanos com super poderes.

Reconhecer-se humano nem sempre é uma tarefa simples ou facil para
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profissionais que sdo treinados para cuidar, acolher, dar respostas positi-
vas, responsabilizar-se pelo outro, conhecer técnicas e dominar
habilidades inerentes a sua profissao. A formacao do profissional da assis-
téncia a satde, principalmente do médico, ainda é focada na expectativa
do curar. A sociedade cobra desses profissionais resultados positivos e a
morte ou a ndo cura nao sao alguns deles. No6s, profissionais do cuidado a
satide somos nossos principais “cobradores”. Também fomos treinados
para o sucesso e morte pode significar fracasso. Como somos humanos
desejamos ser aceitos e amados, portanto dar mas noticias, dentro do
nosso imaginario distorcido, nos fara ser menos amados e aceitos. O
grande desafio é quebrarmos antigos paradigmas tao fortemente arraiga-
dos no imaginario do ser humano para de fato oferecermos cuidado de
qualidade e verdadeiramente humanizado. Desenvolver habilidades de co-
municacdo é o melhor caminho e através delas podemos perceber nossas
poténcias mas também reconhecer nossas fragilidades, o que nos permi-
tird nos ver e sermos vistos como humanos, iguais aos nossos pacientes,
nos aproximando e facilitando a relagdo de confianca tao necessaria para
a boa comunicagdo que nos permitira elaborar o melhor plano de cuidados

para todos.
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Organizacao familiar no contexto dos cuidados
paliativos e finitude da vida

Julieta Carriconde Fripp '
Simone da Fonseca Sanghi?
Karinne Emanoela Goettems dos Santos 3

1 Introducao

O dinamismo, a diversidade e a complexidade da realidade social tem
refletido no grupo familiar conforme suas configuracdes, historias, confli-
tos e demandas. A familia ao longo dos tempos, nem sempre se
caracterizou como um espaco de inser¢do e apoio aos seus membros, como
nos mostra a histéria, mas também como um espago de conflitos, rupturas
e mudangas de padrdes de relacionamento.

Todo esse emaranhado de relacdes e interacoes vem desafiando os
profissionais que tem se dedicado ao atendimento e estudo dessa organi-
zacdo, pois trabalhar com familias requer, cada vez mais, uma abertura,
uma disponibilidade, uma escuta, principalmente ao se tratar de familias

que estejam vivenciando um processo de adoecimento e morte.
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Em termos culturais, a familia é considerada a instituigao que em pri-
meiro lugar assume a funcdo de amparo, mas as familias que assumem os
cuidados de um de seus membros doente nem sempre mantém lacos vitais
e persistentes com o mesmo e a doenca pode repercutir em estresse, de-
sestabilizando e desorganizando as rela¢oes familiares.

Assim, a base da intervencao social com familias requer escuta e dia-
logo. A partir disso sera possivel compreender as condi¢des em que essas
familias vivem, sua organizacio, a existéncia ou nao de vinculos afetivos
entre o paciente e seus familiares, condi¢des de manutencdo financeira, as
vulnerabilidades sociais existentes e as possibilidades para o cuidado.

Neste trabalho, pretende-se abordar a importancia do cuidado inte-
gral na perspectiva da medicina paliativa, levando com consideragao o
ambiente pessoal e familiar no qual o paciente se encontra, bem como des-
tacar a importancia da vontade manifestada pelo paciente acerca do
cuidado e do tratamento desejado no momento da morte, em respeito aos
principios da autonomia, autodeterminacdo e dignidade da pessoa hu-

mana.
2 Dor total no contexto dos cuidados paliativos

No contexto atual, os Cuidados Paliativos se apresentam como uma
estratégia inovadora de assisténcia na drea da satide e vém gradativamente
ganhando espa¢o no Brasil. Segundo a Organiza¢do Mundial da Satde,
Cuidados Paliativos é uma abordagem que visa melhorar a qualidade de
vida de pacientes e familiares no contexto de uma doenga grave e ameaga-
dora da vida. Trabalha com a prevencao e o alivio do sofrimento através
da avaliagao e controle impecével da dor e de todos os demais sintomas de
natureza fisica, emocional, social e espiritual. (CARVALHO, 2018, p.1)

Diferentemente da medicina curativa, o foco paliativista é o cuidado

integral por meio da prevencado e do controle de sintomas, e este conceito
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se amplia, ndo s6 para o paciente, mas também para todos que estdo ao
seu entorno, familia e cuidadores, que por consequéncia também adoecem
juntos. A assisténcia é focada na pessoa e ndo na doenga, por esse motivo
ndo se pode cuidar bem de alguém que nédo se conheca bem como pessoa.

Essa abordagem é voltada para o ser humano em sua integralidade e
a necessidade de intervengao em sintomas de natureza fisica, social, emo-
cional e espiritual transformam a pratica dos Cuidados Paliativos em um
trabalho necessariamente de equipe, onde os profissionais trabalham em
conjunto, integrando conhecimentos técnicos com foco na prevengio e
cuidado do sofrimento humano.

A equipe interdisciplinar é de fundamental importancia para garantir
o sucesso do cuidado integral e do acolhimento dos usuérios e de seus fa-
miliares, onde cada profissional tem o seu papel, médicos, enfermeiros,
assistentes sociais, psicologos, fisioterapeutas, nutricionistas, assistentes
espirituais e outros compartilham diariamente das necessidades manifes-
tadas pelos usudrios, atuando com o objetivo de aliviar sintomas das
pessoas que se encontram em situacdo de terminalidade. (FRIPP, 2012,
p-377)

O manejo da dor é um desafio em todas as areas, mas principalmente
quando falamos em cuidados paliativos, justamente por sua importancia
na qualidade de vida do paciente. A dor é um conceito subjetivo e pessoal,
caracterizado pelas vivéncias do paciente através dos aspectos fisicos, so-
ciais, emocionais e espirituais. Quando englobamos a dor presente nos
quatro aspectos citados, obtemos um conceito que foi criado por Cicely
Saunders, precursora dos cuidados paliativos, chamado de Dor Total, ou
seja, uma visao multidimensional da dor, onde todos esses aspectos se in-
ter-relacionam entre si, e deve ser considerado na hora de construir um

plano de cuidados para se ter uma melhor qualidade de vida.



Julieta Carriconde Fripp; Simone da Fonseca Sanghi; Karinne Emanoela G. dos Santos | 215

Nao devemos nos esquecer que qualidade de vida implica a observan-
cia de varios aspectos, problemas sociais, dificuldade de acesso a servicos,
medicamentos e outros recursos podem ser também motivo de sofrimento
e se configuram como parte da dor social que devera ser considerada pela
equipe, no intuito de oferecer um sistema de suporte que possibilite o pa-
ciente viver tao ativamente quanto possivel até o momento da sua morte.
(MATSUMOTO, 2012, p.23)

Na avaliagao da dor social, a analise deve sempre considerar o bino-
mio paciente e familia, e estes deverdo ser foco de atenc¢do e cuidados
durante o acompanhamento, comecando com o levantamento dos dados
socioecondmicos; formas de organizagdo familiar; existéncia ou nédo de
uma rede de suporte social, a fim de conhecer quem é esse paciente e sua
familia.

A partir disso, identificamos uma série de demandas e necessidades
que se configura como sofrimento na vida dos pacientes e familiares como:
conflitos, pendencias legais, auséncia de cuidador, rede de suporte insufi-
ciente, entre outros. A partir dessa identificacio migramos para um
terceiro momento da avaliagdo da dor social que é o que fazer para mini-
mizar esse sofrimento. Nessa etapa, trabalhamos objetivamente na
resolucéo de problemas de ordem pratica, orientagdes e encaminhamentos
a fim de contribuir para organizagdo da familia e a tranquilidade do paci-

ente que é prioritario nessa condugao.
3 Familia (formas de organizacao/desorganizacao frente a doenca)

A familia vive seu ciclo evolutivo através dos tempos, mudando suas
configuracdes, rompendo com relacdes de obrigatoriedade entre seus
membros e buscando, ser um espago de desenvolvimento de afinidades,
relagdes de reciprocidade, constituicdo de vinculos, com o intuito de me-

lhorar os niveis de interagdo no interior do grupo familiar.
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As expectativas em relacdo a familia estdo no imaginario coletivo
ainda impregnadas de idealizacbes. A maior expectativa é de que ela pro-
duza cuidados, protecdo e aprendizado dos afetos, constituindo vinculos
fortalecidos. No entanto, essas sdo possibilidades e ndo garantias, assim a
familia pode viver um dado contexto que se apresente como fortalecedor
ou enfraquecedor de suas potencialidades. Isso acaba sendo muito comum
em situagdes de adoecimento e morte.

Em termos culturais, a familia é considerada a instituicao que em pri-
meiro lugar assume a fungio de amparo, mas as familias que assumem os
cuidados de um de seus membros doente nem sempre mantém lagos vitais
e persistentes com o mesmo e a doenga pode repercutir em estresse, de-
sestabilizando e desorganizando as rela¢es familiares.

Segundo Carvalho (1995, p.30) é importante reconhecer a familia
com quem manteremos contato como exatamente é (familia real) e nao
como gostariamos que fosse (familia ideal). Nem sempre os vinculos fo-
ram formados de maneira satisfatoria, nem sempre aquele que estd
morrendo “ é amado por todos”, nem sempre a familia tem condigdes ade-
quadas de cuidar.

As doencas sem possibilidade de cura em estdgio avangado tém
grande impacto na vida do paciente e de seu entorno, repercutindo na
aproximacdo ou no afastamento de seus membros, em especial quando ha
sobrecarga nesta familia, como costuma ocorrer com a intensificacao dos
sintomas e o0 avanco da doenga. (FRIPP, 2012, p.378)

Assim, a base da intervencao social com familias requer escuta e dia-
logo. A partir disso sera possivel compreender as condi¢des em que essas
familias vivem, sua organizacdo, a existéncia ou nao de vinculos afetivos
entre o paciente e seus familiares, condi¢des de manutencdo financeira, as

vulnerabilidades sociais existentes e as possibilidades para o cuidado.



Julieta Carriconde Fripp; Simone da Fonseca Sanghi; Karinne Emanoela G. dos Santos | 217

A antecipacdo da perda e a morte iminente concorrem, nao sé para a
desorganizagao do nucleo familiar, mas também para estreitar a comuni-
cagdo, que nesse caso é fundamental, no sentido de favorecer ou dificultar
a relagio da equipe de satde com a familia. Uma comunicagio efetiva
passa pelo ato de escutar, estar atento ao que é dito e ao modo como é dito,
incluindo expressdes faciais, gestos e sentimentos. Nao se trata, somente
de informar, mas de ter empatia com o outro. (KOVACS, 2008). O reco-
nhecimento dos limites e possibilidades do cuidado e atencdo a todos
envolvidos na terminalidade da vida é ponto chave para uma intervengao.

A expressao “o cuidador se faz ao cuidar” (MENDES, 1995, p.43) nos
remete a pensar que nio hd um preparo para o cuidado. E diante das ne-
cessidades do familiar doente que se constitui a figura daquele que cuida.
O diagndstico de uma doenga potencialmente terminal pode repercutir
psicolégica e emocionalmente em pacientes e familiares, dificultando a
adequacao na prestacdo de cuidados, além de emergir sentimentos como
raiva, negacdo e barganha, modificando a dinamica de vida, rompendo ou
fortalecendo relagoes familiares. (KLUBER-ROSS, 2017)

O cuidador, pelo longo tempo de uma doenga sem possibilidade de
cura, apresenta desgaste fisico e sobrecarga emocional, e o cuidador infor-
mal, em geral um familiar, apresenta, além da sobrecarga objetiva e
subjetiva, altera¢des na qualidade de vida. Essa sobrecarga tende a aumen-
tar quando o namero de sintomas do paciente aumenta, exigindo maior
dedicacgao, determinando com isso a falta de tempo para o descanso ou
para outras atividades sociais, o que pode contribuir para o isolamento
social e depressao dos cuidadores (FRIPP, 2012, p.379).

E preciso reconhecer que, apesar dos esforcos das equipes de satde
em abordar sobre a necessaria divisdo de tarefas e responsabilidades no
cuidado, algumas familias ndo conseguem mudar sua dinamica familiar,

resultando em “faléncia familiar para o cuidado” (ANDRADE, 2017).
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Esse processo pelo qual as familias revelam uma impossibilidade de
cuidados que se instala com o decorrer do tempo; relaciona-se a familias
que se dedicam por anos a fio a pratica de cuidar de seus familiares enfer-
mos e, por uma série de razdes, passam a nao mais poder fazé-lo. Na
maioria dos casos, a ruptura néo é abrupta; vem, se desenhando no decor-
rer do tempo de cuidados, tornando-se bastante visivel para quem faz
atendimento domiciliar ou para o profissional bastante atendo aos atendi-
mentos institucionais em ambulatérios e enfermarias (ANDRADE, 2017,
p-177).

Na maior parte das vezes, essa faléncia se da por uma soma de fato-
res, nao sendo possivel apontar o mais relevante. O stress e a sobrecarga
tendem a se intensificar quanto maior a dependéncia, quanto mais grave
estiver o paciente e quanto menos ajuda obtiver o familiar responsavel
pelo cuidado. Nesse sentido, é fundamental que ocorra uma reorganizagao
interna da familia, fazendo as adaptaces necessarias para que os familia-
res sejam capazes de cuidar de si e do ente querido sem prejuizo da sua
saude.

Deve-se reconhecer limites e possibilidades na abordagem com a fa-
milia, bem como tentar realizar desejos e resolver pendéncias que o
paciente possa ter como finalidade Gltima garantir qualidade de vida e as-
segurar uma morte digna ao mesmo e auxilio para o equilibrio familiar

(ANDRADE, 2012).
4 Comunicando mas noticias e planejando o cuidado

Comunicar-se é fundamental em todas as relagdes humanas, e o en-
tendimento dos componentes de uma comunicagido efetiva se faz
necessario na formacao de profissionais da area da satde, principalmente
aqueles que optam por dedicar sua carreira aos cuidados paliativos. A co-

municagdo acontece de maneira verbal e ndo verbal, e quando nos



Julieta Carriconde Fripp; Simone da Fonseca Sanghi; Karinne Emanoela G. dos Santos | 219

comunicamos com pacientes e familiares devemos estar preparados para
acionar suas emogoes e as Nossas, pois a comunicagao empética envolve a
influéncia das emocdes no modo de expressar a mensagem. (CRISPIM,
D.H.; BERNARDES, D.C.R., 2018, p.58)

A comunicagio é um recurso bastante complexo, que néo se restringe
a uma mera troca de mensagens ou transmissao de informagoes. Consi-
dera-se o contexto, a cultura, os valores, experiéncias, interesses e
expectativas de cada sujeito envolvido no processo: paciente, familiares e
equipe de satide. (CHERPAK, G.L.; FREITAS, C.M.N.; SANTANA, V.M.A,,
2018, p.24)

Alguns autores referem que o desenvolvimento de habilidades pro-
gressivas para uma “escuta empatica” é um dos passos mais importante
no processo de aprendizado de comunicacdo, principalmente quando nos
referimos a comunicagdo de més noticias. De acordo com Cherpak, Freitas

e Santana (2018, p.23)

A “ma noticia” pode ser definida como aquela que se refere a uma situagao
sem esperanga, uma ameaca ao bem-estar fisico e psicologico de um individuo
ou que expde o paciente a poucas escolhas em sua vida. Pode, também, ser
considerada “qualquer noticia que drasticamente e negativamente altera a

percepcao do paciente sobre seu futuro”

Comunicar mas noticias é, provavelmente, uma das tarefas mais di-
ficeis que os profissionais de satide tém que enfrentar, pois implica em um
forte impacto psicolégico do paciente e sua rede de apoio - quem recebe
uma ma noticia dificilmente esquece onde, como e quando ela foi comuni-
cada. A dificuldade e frequéncia com que ocorre este evento contrastam,
contudo, com a deficiente preparagdo das equipes de satide em termos de
habilidades gerais de comunicagdo, principalmente na forma de comuni-

car resultados negativos de uma doenca (VITORINO, 2007).
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Por vezes, como profissionais de satide, acabamos sendo mensageiros
de “més noticias”, daquelas noticias que também n&o gostarfamos de dar
por nos lembrar dos nossos proprios desafios e finitude. E, por essa razao,
muitos autores procuraram resumir as principais recomendacdes para
esse momento como: estabelecer uma relacdo adequada entre paciente,
familia e equipe; ver o paciente como uma pessoa; reconhecer o quanto o
paciente quer ou tem condigdes de saber; validar as emogdes que emergem
nesse momento; ter uma atengao especial a familia e planejar o futuro.

Vale destacar que membros de uma mesma familia podem ter rea-
¢oes completamente distintas em relacdo a mesma noticia. Nesse sentido,
surge a importancia de fornecer a informagéao aos poucos e verificar a com-
preensdo, estando sempre dispostos a dar explicacbes repetidas e
responder as perguntas quantas vezes for necessario. (CHERPAK;
PASCHOAL; GUERINI, 2018)

Isso corrobora que num processo de comunica¢do ndo existe uma
Unica técnica que sirva para todas as situacoes, e a eficacia depende da
percepcdo e flexibilidade da equipe em utilizar a técnica mais adequada em
cada situacdo.

Assim, a comunicacdo deve permitir a passagem de mensagens de
maneira firme, porém com prudéncia e esperanca. As evidencias mostram
que a atitude do profissional e a capacidade de comunicagdo desempe-
nham um papel fundamental e decisivo no modo que o paciente enfrentara
a sua doenga e do quanto isso podera favorecer a elaboragao do plano de
cuidados.

O planejamento de cuidados é essencial para se prevenir uma morte
com grande sofrimento, tanto para o paciente quanto para seus familiares,
e depende de a¢des coordenadas, de um diagndstico precoce, de uma boa
vinculacdo com a rede de apoio e a percepg¢ao e adequacido deste plano a

realidade do paciente. O reconhecimento dos limites e possibilidades de
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cuidado e atencao de todos os envolvidos na questdo é ponto crucial para
que a assisténcia proposta surta o efeito desejado.

Outro aspecto importante é reconhecer que os pacientes tém direito
a vida e a morte com dignidade. “A garantia de uma morte digna e o res-
peito a participacdo dos sujeitos em seu tratamento, incluindo a escolha
ou ndo de determinadas intervengdes, ¢ um compromisso que deve ser
assumido pela equipe de satde”. (FERREIRA, 2017, p.281)

Pensando nisso, o reconhecimento do paciente como um ser capaz de
fazer escolhas e assumir responsabilidades por elas, nos remete a tarefa
de poder auxilid-lo, bem como sua familia nessas escolhas. Cada ntcleo
familiar reage de forma distinta, conforme sua organizacio, equilibrio e o
significado da pessoa que estad morrendo para a familia.

O plano de cuidados deve considerar os impactos sociais advindos do
final de vida e trabalhar com os determinantes sociais envolvidos no pro-
cesso de adoecimento a fim de instrumentalizar a familia e o paciente para
o enfrentamento dessa situagdo (ANDRADE, 2017). Aprender a reconhecer
a proximidade da morte é importante ndo s6 para quem recebe o cuidado,
no caso do paciente e cuidador, como também para a equipe multidiscipli-
nar que assiste o doente, visando uma assisténcia mais humanizada no
final de vida.

Assim, a fim de prevenir e/ou diminuir disfungdo familiar em virtude
do obito, sugere-se: considerar a familia no contexto das intervengdes,
usando uma linguagem franca; apresentar informagdes relevantes; esta-
belecer vinculo; respeitar a esperanca de vida e o tempo de cada familia,
possibilitando conversas sobre a morte; respeitar os desejos de quem esta
morrendo. E, completam o plano de cuidados a reorganizacdo familiar
apos o dbito através do conforto e a atengdo prestados aos familiares a fim

de que possam restabelecer seu equilibrio e retomar sua rotina de vida.
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5 Diretivas antecipadas de vontade

Conforme afirmado anteriormente, o cuidado e o seu planejamento
sdo fundamentais para garantir a dignidade do paciente e de sua familia,
na perspectiva da medicina paliativa, especialmente nos momentos de dor
e sofrimento com a proximidade da morte. E se o paciente, acometido de
doenca incapacitante, sofre com o agravamento da doenca e nao deseja ser
submetido a técnicas excessivas que, além de nao proporcionarem qual-
quer resultado pratico e efetivo, acabam trazendo para si, e também para
a familia, maior sofrimento.

E nesse contexto que a medicina tem procurado ajustar-se no ambito
dos cuidados paliativos, levando em considerando praticas mais adequa-
das de alivio da dor e do sofrimento do paciente, o que inclui a
manifestacdo de vontade do paciente, manifestada enquanto ainda estd na
sua plenitude cognitiva. Mas falar de autonomia e autodeterminagdo num
pais téo desigual como o Brasil ndo é tarefa facil, especialmente quando se
pretende defender o cuidado na area da satde, tao afetada por problemas
de gestdo e por uma politica econdmica neoliberal que vai na diregdo con-
traria dos direitos fundamentais sociais e das politicas publicas que os
albergam (WAILLA, 2018).

Mas, se de um lado as politicas de gestao encontram dificuldades, na
area juridico-social alguns avangos podem ser observados, a exemplo jus-
tamente do respeito a vontade do paciente frente aos cuidados e
tratamentos que podem ser utilizados em prol do alivio da dor e do sofri-
mento.

Em 2012, a Resolugdo n° 1995 do Conselho Federal de Medicina, pas-
sou a definir, em seu art.1°, as diretivas antecipadas de vontade como o
conjunto de desejos, prévia e expressamente manifestados pelo paciente,

sobre cuidados e tratamentos que deseja ou ndo receber, no momento em
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que estiver incapacitado de expressar sua vontade de forma livre e autd-
noma. Trata-se, como se observa, de um registro prévio da vontade do
paciente, no momento em que ainda esta com plena capacidade de mani-
festar-se. O que ocorre é justamente a antecipacdo do seu desejo de
cuidados e tratamentos que, no futuro, deverdo ser respeitados pelo mé-
dico assistente (art.2°, Res.1995/2012).

Segundo Henrique Moraes Prata (2017), a vontade antecipada do pa-
ciente mostra-se como qualquer manifestacdo voltada para tratamento
médico futuro, expressa por meio escrito (preferencialmente) ou ndo, com
ampla aplicagdo no momento de final de vida. Trata-se, portanto, de ins-
trumento importante para a salvaguarda da vontade e de direito dos
pacientes.

A declaragdo de vontade pode ser manifestada pelo préprio paciente
ou por meio do seu representante legal e devera ser registrada no prontu-
ario do médico. E possivel também o seu registro em cartério, cuja pratica
no Brasil tem se observado para pessoas que vivem s, entre outras situa-
¢oes (PRATA, 2017). Seja qual for a forma de manifestacao da vontade, ela
também poderd ser alterada a qualquer tempo. Ainda, segundo Henrique
Moraes Prata (2017), o termo “testamento vital” ndo é unissono na dou-
trina, mas no Brasil jA é considerado como sinénimo das diretivas
antecipadas de vontade.

0 Codigo de Etica Médica, por sua vez, em vigor desde abril de 2010,
prevé que é vedado ao médico a pratica da eutanasia, mesmo que a pedido
do paciente, mas também prevé que, em casos de doenca incuravel ou si-
tuagoes clinicas irreversiveis e terminais, 0 médico podera oferecer todos
os cuidados paliativos disponiveis e apropriados (ortotanasia) (KOVACS,
2003), refor¢ando, assim, a humanizacdo do atendimento e dos cuidados

ao paciente.
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De tais normativos podem ser extraidos dois pontos importantes: pri-
meiro, valorizam a autonomia do paciente e o seu direito de
autodeterminacdo, que tem respaldo constitucional no principio da digni-
dade da pessoa humana (art.1°, III) e na liberdade de expressao (art.5°,
caput e inciso VI, entre outros), rompendo, assim, com a total submissao
do paciente frente ao médico, redefinindo, inclusive, a relagdo médico-pa-
ciente.; segundo, deixam claro que a manifestagdo da vontade nao pode
ser interpretada de maneira absoluta, pois deve estar em harmonia com
os demais principios constitucionais, sobretudo no que se refere a irrenun-
ciabilidade e indisponibilidade do direito a vida.

Em outras palavras, a manifestagdo da vontade deve ser interpretada
de acordo com os principios constitucionais, a partir da maxima da invio-
labilidade e irrenunciabilidade da vida presente ao longo do caput e dos
incisos do art.5° da Constituicdo Federal de 1988, na perspectiva dos di-
reitos humanos. A autonomia do paciente, portanto, prevalece e somente
serd desconsiderada se violar a Constituicdo Federal. A eutandsia é um
exemplo de 6bice a vontade do paciente.

Em suma, a Resolucio 1995/2012, amparada pelo Cédigo de Etica
Médica, da suporte para as diretivas antecipadas de vontade, respalda e
responsabiliza a conduta médica (ROSENVALD; FARIAS, 2019) e, ainda,
supera a vontade da prépria familia, caso esta venha a confrontar a von-
tade do paciente. Mas o tema ainda nio encontra o0 consenso no
ordenamento juridico brasileiro. Em 2013, o Ministério Pablico Federal
propds Acdo Civil Ptblica* contra a Resolugdo 1995/2012 no Estado de
Goias, postulando pela sua inconstitucionalidade e ilegalidade. Em feve-
reiro de 2014, foi proferida sentenca de improcedéncia pelo juiz federal

Eduardo Pereira da Silva que, além de afirmar que a auséncia de legislacao

4Ver TRF1, Processo n. 0001039-86.2013.4.01.3500 em Disponivel em: <www.trf1.jus.br>.
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federal especifica sobre o tema ndo é capaz de inutilizar as disposi¢des da

Resolugao 1995/2012, decidiu que:

A Resolugéo do Conselho Federal de Medicina é compativel com a autonomia
da vontade, o principio da dignidade humana, e a proibicdo de submisséao de
quem quer que seja a tratamento desumano e degradante (art.1°, III e art.5°,
11 CF).

O principio da autonomia da vontade para decidir sobre recursos terapéuticos,
alias, esta insito no art.15 do Cédigo Civil: Ninguém pode ser constrangido a
submeter-se, com risco de vida, a tratamento médico ou a intervencao cirdr-
gica.

Também ndo verifico afronta a seguranga juridica por auséncia de previsdo de
determinadas questdes colocadas na inicial.

A questao relativa aos requisitos legais para que o paciente decidir o tipo de
tratamento a seguir esta disciplinada na prépria lei civil. O Cédigo Civil trata
da capacidade civil, em seus primeiros artigos, e da declaracdo de vontade em
seu art.107 (A validade da declaracio de vontade ndo dependera de forma es-
pecial, sendo quando a lei expressamente a exigir).

Tendo capacidade civil, o paciente podera fazer declaracao de vontade. O mé-
dico ndo estaré obrigado a seguir a declaracdo, porém, se perceber que, pelo
estado de satde do paciente quando da declaracao nao tinha o pleno gozo das
suas capacidades cognitivas.

[...] Tenho, assim, que a resolu¢do nao fere o disposto no art.226 da Consti-

tuicao Federal.

O ocidente parece ter convertido a medicina a um patamar de exce-
léncia da cura de doengas, na perspectiva de um racionalismo eficientista
e matematico (NUNES/AN]JOS, 2014). A proposta das diretivas antecipa-
das de vontade alerta para a necessidade de uma mudanca de perspectiva
e redirecionamento do olhar da medicina para o cuidado, alivio da dor e
do sofrimento, ainda que a cura néo se vislumbre no caso concreto. E esta
pode ser justamente a vontade do paciente: um cuidado de alivio, e ndo

um cuidado por métodos ineficazes de cura.
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Na lingua italiana, a expressao “prendersi cura” significa cuidado, o
que, por forga de linguagem, e a linguagem constitui (GADAMER, 2004),
revela a importancia do cuidado da vida de forma plena, inclusive no mo-
mento da morte, o que nao significa o afastamento da doenga com foco na
cura, mas sim o cuidado da pessoa e de suas emogdes, em busca da digni-
dade da morte.

Temos muito a avancar no cuidado da vida no momento da morte,
sobretudo no &mbito da bioética e do biodireito. E a Constituicao Federal
brasileira ndo é um 6bice, mas sim um verdadeiro convite e respaldo as

diretivas antecipadas de vontade, na perspectiva do prendersi cura.
Consideragoes finais

Constituida ou néo por relacdes de parentesco, a familia se inclui en-
tre as institui¢des basicas da sociedade e ao longo da histéria uma ampla
bibliografia tem analisado suas diversas configura¢des e formas de orga-
nizagdo destacando sua centralidade em termos de reprodugao,
sobrevivéncia, protecio e cuidado aos seus membros.

Mas, qualquer discussao acerca deste tema ndo pode desconsiderar a
existéncia de conflitos e crises que podem influenciar na sua organizacao
e condicoes de vida, como situacdes de adoecimento e morte.

Nesses casos de adoecimento e fim da vida, sdo esperadas mudancas
na organizacao familiar e, consequentemente, nos papéis desempenhados
pelos familiares, o que justifica a inclusdo dessas pessoas na assisténcia
prestada pelas equipes de cuidados paliativos.

As equipes podem ajudar tanto os pacientes quanto seus familiares a
enfrentar e a aceitar a situacao da terminalidade por meio de cuidado que
minimize o seu sofrimento e potencialize sua organiza¢io para enfrenta-

mento de tal situagdo.
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Nesse sentido, conceder a familia a condigdo de parceira na assistén-
cia a satide a um dos seus membros significa repensar praticas, valores e
conhecimentos de todas as pessoas envolvidas no processo de producao
social do cuidado. (ANDRADE, 2017).

E, a reflexdo que fica é que esses cuidados devem ser pautados por
uma comunica¢do honesta, evitando conspiragoes de siléncio e favore-
cendo a manutencdo da autonomia e da dignidade, tanto dos pacientes

como seus familiares.
Referéncias

ANCP. Associagao Nacional de Cuidados Paliativos. Manual de Cuidados Paliativos ANCP.
2012. CARVALHO, R de (Org); PARSONS,A.H.(Org.) 2ed.

ANDRADE L. O papel do assistente social na equipe In: Carvalho RT, Parsons HA,
organizador. Manual de Cuidados Paliativos (ANCP). 2. ed. Sao Paulo: ANCP; 2012.

ANDRADE L. Cuidados Paliativos e Servi¢o Social: um exercicio de coragem. Vol.2

Holambra SP: Editora Setembro; 2017.

BRASIL. Constituicdo (1988). Constitui¢ido da Reptblica Federativa do Brasil. Brasilia, DF:
Senado Federal: Centro Grafico, 1988

BRASIL, CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA, Res.1995, de 31 de agosto de 2012. Dispée

sobre as diretivas antecipadas de vontade dos pacientes. Disponivel em:

%20e%20autonomamente%2C%20sua%-20vontade.>, Acesso em: 02.Set.2020.

CARVALHO, M.C.B.(ORG). A familia contemporianea em debate. Sio Paulo:
Cortez/EDUC,1995.

CARVALHO, R.T. Manual da Residéncia de Cuidados Paliativos Abordagem

Multidisciplinar. Barueri, SP: Ed. Manole, 2018.


https://www.legisweb.com.br/legislacao/?id=244750#:~:text=Resolve%3A,livre%20e%20autonomamente%2C%20sua%20vontade
https://www.legisweb.com.br/legislacao/?id=244750#:~:text=Resolve%3A,livre%20e%20autonomamente%2C%20sua%20vontade

228 | Olhares interprofissionais sobre vida e morte

Cédigo de Etica Médica: Resoluciio CFM n° 2.217, de 27 de setembro de 2018, modificada
pelas Resolugdes CFM n° 2.222/2018 e 2.226/2019 / Conselho Federal de Medicina

- Brasilia: Conselho Federal de Medicina, 2019

CHERPAK, G.L.; FREITAS, C.M.N, SANTANA, M.V.A. Técnicas de Comunicacado in Guia
de Comunicac¢do de mas noticias / editores Aécio Flavio Teixeira de Gdis, André
Castanho de Almeida Pernambuco; coordenacao Guilherme Cherpak...[et al.]. 12ed.

Rio de Janeiro: Atheneu, 2018
CRISPIM D. H. BERNARDES. D.C.R. Comunicacdo em Cuidados Paliativos in Manual da
Residéncia de Cuidados Paliativos Abordagem Multidisciplinar. Barueri, SP: Ed.

Manole, 2018.

FERREIRA. R. Dor total: um olhar integral para o paciente. 2018. Disponivel em<

https://diariodamanha.com/colunas/dor-total-um-olhar-integral-para-o-

paciente/>

FRIPP; J.C. A¢do pratica do paliativista na continuidade dos cuidados em domicilio. In
Carvalho RT, Parsons HA, organizador in Manual de cuidados paliativos (ANCP). 2.
ed. Sao Paulo: ANCP; 2012

GADAMER, Hans Georg. Verdade e Método I. Petrépolis: Vozes, 2004.

KOVACS, MJ. Desenvolvimento da tanatologia: estudos sobre a morte e o morrer.

Ribeirao Preto: Paidéia; 2008.

KOVACS, MJ. Bioética nas questdes da vida e da morte (2003). Disponivel em:

<https://www.scielo.br/pdf/pusp/vign2/ao8vign2.pdf> Acesso em: 02.Set.2020.

KLUBER-ROSS, E. Sobre a morte e o morrer. 10. ed. Sdo Paulo: WMF Martins Fontes;

2017.

MATSUMOTO, D.Y. Cuidados Paliativos: conceito, fundamentos e principios. In
Carvalho RT, Parsons HA, organizador. Manual de cuidados paliativos (ANCP). 2. ed.
Sé&o Paulo: ANCP; 2012. p. 28.


https://diariodamanha.com/colunas/dor-total-um-olhar-integral-para-o-paciente/
https://diariodamanha.com/colunas/dor-total-um-olhar-integral-para-o-paciente/
https://www.scielo.br/pdf/pusp/v14n2/a08v14n2.pdf

Julieta Carriconde Fripp; Simone da Fonseca Sanghi; Karinne Emanoela G. dos Santos | 229

MENDES, PBMT. Cuidadores: herdis an6nimos do cotidiano [dissertacdo]. Sao Paulo:

Pontificia Universidade Catélica de Sdo Paulo;1995.

NUNES, Maria Inés; ANJOS, Marcio Fabri dos. Diretivas antecipadas de vontade:
beneficios, obsticulos e limites. Disponivel em <https://www.scielo.br/

pdf/bioet/v22n2/06.pdf> Acesso em: 02.Set.2020.

OLIVEIRA, C. Mundo sem dor. Disponivel em< https://mundosemdor.com.br/a-dor-
total-em-cuidados-paliativos/>

PRATA, Henrique Moraes. Cuidado Paliativos e direitos do paciente terminal. Sio

Paulo: Manole, 2017.

ROSENVALD, Nelson; FARIAS, Cristiano Chaves de. Novo tratado de responsabilidade

civil. Sdo Paulo: Saraiva, 2019.

SILVA, Maria J. P. Comunicacio de Mas Noticias. Disponivel em<
http://bvsms.saude.gov.br/bvs/artigos/mundo_saude/comunicacao_mas_noticias.

pdf>

VICTORINO, AB et al. Como comunicar mas noticias: revisao bibliografica. Rev. SBPH
[online]. 2007, volio, n.1, pp. 53-63. ISSN 1516-0858. Disponivel em<

http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_abstract&pid=S1516-085820070

00100005&Ing=pt&nrm=iso>

WAILLA, Liane de Alexandre. SUS (Sistema Unico de Satde): conquistas, desafios

politicos e bioética. Curitiba: Jurud, 2018.


https://www.scielo.br/pdf/bioet/v22n2/06.pdf
https://www.scielo.br/pdf/bioet/v22n2/06.pdf
https://mundosemdor.com.br/a-dor-total-em-cuidados-paliativos/
https://mundosemdor.com.br/a-dor-total-em-cuidados-paliativos/
http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_abstract&pid=S1516-08582007000100005&lng=pt&nrm=iso
http://pepsic.bvsalud.org/scielo.php?script=sci_abstract&pid=S1516-08582007000100005&lng=pt&nrm=iso

12

Cuidados paliativos:
um desafio necessario no controle de sintomas

Carolina Neiva
Paula Pereira Pinel 2

1 Introducao

O controle de sintomas ¢é tdo cardinal no Cuidado Paliativo (CP) que
o primeiro dos principios publicados em 1986 e reafirmados em 2002 pela
Organizacdo Mundial de Satde é o de promover o alivio da dor e outros
sintomas angustiantes. Tal principio engloba tanto a integracdo do conhe-
cimento técnico para controle de sintomas fisicos quanto a abordagem de
sintomas espirituais e psicossociais.' Este também dialoga com os demais
principios, visto que é indispensédvel um bom controle de sintomas para
que o paciente viva da forma mais ativa possivel e com qualidade até seu
ultimo dia de vida.?

A sistematizacio da avaliacdo de sofrimentos deve fazer parte de toda
rotina de abordagem de pacientes com indicacdo de CP. Nesse sentido,
destaca-se o instrumento “ESAS” (Edmonton Symptom Assessment Scale-
figura 1) que avalia os principais sintomas presentes na vida de pacientes
com doengas ameacadoras de vida, que sdo: dor, fadiga, ndusea, depres-
sdo, ansiedade, sonoléncia, falta de apetite, dispneia e bem estar geral.?

O delirium nao figura formalmente na lista do ESAS, mas é muito

comum. Neste capitulo iremos aborda-los de maneira sucinta.

' Médica com residéncia Clinica Médica pelo Hospital Adventista Silvestre.Rio de Janeiro. Medicina Paliativa pelo
IAMSPE -SP. Mestranda em Cuidados Paliativos pela Universidade de Medicina de Lisboa.

* Médica com residéncia em Medicina de Familia e Comunidade pela Universidade de Sao Paulo-USP e Medicina

Paliativa pelo Instituto de Assisténcia Médica ao Servidor Publico Estadual (IAMSPE) SP. Mestre em Ciéncias da
Satide-IAMSPE:-SP.
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Figura 1- Escala de Avaliacio de Sintomas de Edmonton (ESAS)

Escala de Avaliacio de Sintomas de Edmonton (ESAS)

Por favor, circule o nimero que melhor descreve como vocé esté se sentindo agora

Sem Dor = 0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 = Pior Dor possivel

Sem Cansago = 0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 = Pior Cansaco possivel

Sem Néusea = 0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 = Pior Nausea possivel

Sem Depressao = 0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 = Pior Depressao possivel

Sem Ansiedade = 0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 = Pior Ansiedade possivel

Sem Sonoléncia = 0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 = Pior Sonoléncia possivel

Muito Bom Apetite = 0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 = Pior Apetite possivel

Sem Falta de Arr= 0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 = Pior Falta de Ar possivel

Melhor sensagao de bem-estar = 0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 = Pior sensacao de bem estar possivel

Outro problema = 0-1-2-3-4-5-6-7-8-9-10 = Pior Possivel

Fonte: Regional Palliative Care Program, Capital Health, Edmonton, Alberta, 2003. Traduzido e adaptado ao portu-

gués por Neto, IG. 2006.

2 Dor

Classificada como quinto sinal vital desde 2001, a dor trata-se de
“uma experiéncia sensorial e emocional desagradavel associada a um dano
tecidual, real ou potencial, ou descrita em tais termos”. 4

Em Cuidados Paliativos, a dor que se prolonga por mais de trés me-
ses, também denominada de “dor cronica”, é a mais prevalente. Tal
sintoma, traz significativo impacto na qualidade de vida e tem uma preva-
1éncia no dltimo ano de vida entre 80- 90% em pacientes com cancer e

60-70% em doengas ndo oncoldgicas.
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Observando esses percentuais é evidente a urgéncia no controle pre-
ciso da dor. Para uma abordagem terapéutica adequada é imprescindivel
o conhecimento técnico (fisiopatologia da dor) e o estabelecimento de vin-
culo com paciente e familiares por meio de uma comunicacao empatica.

Algumas barreiras ainda enfrentadas relacionam-se tanto a profissi-
onais responsaveis pela assisténcia, quanto aos sistemas de satde e os
proprios pacientes. A desvalorizagéo e o descrédito do profissional de sa-
ude que trata a dor descrita pelo paciente bem como a opioideofobia sdo
exemplos. Tanto na avaliacdo dador como de qualquer outro sintoma ou
sofrimento em CP deve-se primeiramente analisar como esta esse paciente
em relacdo a sua condigdo clinica, em que fase de evolugdo da doenca se
encontra, sua funcionalidade, a evolucio do sintoma, e as provaveis causas
associadas.

No processo de avaliagdo sistematica o ESAS é amplamente utilizado
no contexto do CP para descrever a intensidade da dor. Pode ser pontuado
pelo paciente ou cuidador. Deve-se lembrar que a melhor escala é aquela
que é bem aplicada, sempre respeitando e aceitando a dor descrita como
real. Em pacientes confusos nao comunicativos deve-se ter atengdo a in-
terpretacdo errénea do delirium como dor e utilizar outras escalas como
PNAID, Doloplus.

No Cuidado Paliativo, além das tipologias ja conhecidas da dor quanto
a sua fisiopatologia (vide quadro abaixo) ha de se destacar o conceito cri-
ado pela Dame Cicely Saunders em 1960 de Dor Total. Nesta definicao a
dor vai além dos danos fisicos trazidos pela doenca, e ganha as dimensoes

sociais, emocionais e espirituais, indissocidveis do sofrimento humano.
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Figura 2 - Tipos de Dor

Tipo Caracteristicas

Nociceptiva Dano real ou ameagado ao tecido nao neural ativando nociceptores. Pode ser somatica
(bem localizada, latejante, facada, aperto) ou visceral (c6lica ou pressao, torgao, pode

ser difusa, mal localizada)

Neuropética Lesao ou disfungao do sistema somato-sensitivo (queimagdo, dorméncia, choque ou
prurido). Pode acompanhar auséncia/aumento de sensibilidade, ou dor com estimulos

nao dolorosos (alodinia).

Mista Nociceptiva + neuropética.

Maior parte das dores em CP sdo mistas.

Fonte: Autoras, 2020.

A dor pode ter manifestacoes diferenciadas em cada pessoa, mesmo
no processo individual em que ja encontra-se instalada e cronica. Um pa-
ciente pode ter ocorréncia de agudizagbes da vivéncia desse sintoma
desconfortavel, sendo essa apresentagdo denominada dor episddica. Esta
pode ser subdividida em dois tipos: dor incidental e irruptiva. A incidental
trata-se de exacerbagdo transitéria ou recorréncia da dor em alguém que
ja tenha aliviado adequadamente este sintoma, possui carater previsivel e
relagdo com movimento ou atividade. (ex.: limpeza de ferida, banho). J4 a
irruptiva é comum em pacientes oncoldgicos, neste tipo ocorre exacerba-
¢ao da dor sem causas aparentes, é caracterizada como transitoria, de
intensidade moderada a grave, podendo ocorrer algumas vezes ao dia. No
Brasil, a irruptiva é um desafio, em especial em ambiente extra-hospitalar,
visto que nao temos opidides em apresentacdo transmucosa para alivio
imediato. >

No que tange ao manejo terapéutico da dor os principios norteadores
sdo pautados em orientacdes da Organizacdo Mundial de Satide (OMS).

Citamos algumas orientacdes bésicas:*
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1- Usar medicagoes analgésicas pela via menos invasiva na seguinte ordem de prefe-
réncia decrescente: oral, transdérmica, subcutinea, intravenosa. Via
intramuscular é dolorosa e seu uso nédo é recomendado.

2- Administrar a medica¢do em intervalos fixos para dor persistente e ndo apenas
quando a dor ocorrer. Respeitando o tempo de a¢do da droga escolhida. Redu-
¢oes ou aumentos de doses devem ser graduais e cuidadosos.

3- Obedecer a escada analgésica da OMS (figura 3). Cada degrau deve ser integrado
a medidas nao farmacolégicas de controle da dor sempre considerando a funci-
onalidade do paciente, a fase da doenca. Sdao exemplos destas medidas:
fisioterapia, abordagens psicolégicas /cognitivas, radioterapia.

4- Individualizagdo: a dose certa é a que alivia a dor sem causar efeitos colaterais
intoleraveis, sendo por isso individual.

5- Considerar o uso de medicacdes adjuvantes em todos os degraus da escada. Sdo
medicamentos nao analgésicos usados para potencializar medicagdes analgési-
cas: anticonvulsivantes, antidepressivos, corticoides, relaxantes musculares.

6- Com atencdo aos detalhes, ver além da farmacoterapia. Medicamentos para dor
crénica precisam de prescrigdo ininterrupta, com uma dose extra disponivel no
caso do paciente apresentar dor episodica.

7- Objetivo é dor bem controlada- menor que 3.

Figura 3- Escada Analgésica OMS

1° degrau dor leve (0 a 3) deve-se usar um analgésico ndo opidide (ex.: dipirona, paracetamol ou um

AINE). Todos com limite de dose maxima diaria

2° degrau dor moderada (4-7) deve-se associar a um opidide fraco de baixa poténcia (codeina, tramadol).
Ambos com limite de dose maxima. A tendéncia atual é usar opioide forte (ex.: morfina ou

oxicodona) em dose baixa.

3° degrau moderada a grave, (7-10) usar opidide forte (morfina, metadona, fentanil, buprenorfina, oxi-

codona). Nao hé dose méaxima diaria.

Fonte: Autoras, 2020.

Ressaltam-se alguns detalhes: paciente que utiliza opioide deve fazer
uso de laxativo, visto efeito colateral persistente: a constipagdo. Nessa
prescricdo a classe de irritativo ou osmoético como bisacodil e lactulose,

respectivamente, devem ser preferidos.®
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Reforcar que a via principal para resgates de opidides é a subcutanea,
devendo ser desencorajado a via endovenosa . Recomenda-se ainda doses
diarias tituladas, mesmo em infusio continua, furtando-se do uso de “for-
mulas prontas” como a bomba de infusdo decimal de morfina (1oml de
morfina em 100ml de SF0,9%) pelo risco maior de efeitos colaterais, de
intoxicacdo e de depressao respiratéria.

Alguns mitos que alimentam a opioideofobia e contribuem para o
mau controle da dor e em dltima anélise maior sofrimento de pacientes e
seus familiares também devem ser desconstruidos com capacitacdo téc-
nica e estudo aprofundado acerca da farmacocinética e farmacodindmica
dos opioides, principalmente a morfina pelos profissionais de satide.

Opidides em geral, sao drogas extremamente seguras se indicadas
por profissionais experientes e que saibam prescrever de forma cuidadosa
e vigilante. Se esquivar de sua prescricao, propiciando que o paciente passe
longo periodo de evolugao de sua doenca e/ou sua fase final de vida com
sintoma extremamente desconfortavel, passivel de ser controlado, trata-
se de ma pratica. Faz parte do papel de todo profissional de satide desmis-
tificar conceitos equivocados recorrentes sobre essa tematica, ajudando o
paciente a alcancar o bem estar diante de uma doenga grave. Da mesma
forma, tal profissional deve se habilitar tecnicamente para execucio dessa

tarefa.

3 Fadiga

Existem diferentes palavras para descrever o sintoma fadiga: sensa-
¢ao de cansago, fraqueza, perda de energia, entre outros. Este é o sintoma
que mais impacta na qualidade de vida dos pacientes, superando a dor,
porém sua prevaléncia tem sido subestimada por desconhecimento dos

profissionais e por dificuldade do paciente em descrever o sintoma. 7
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Sua definicdo é de uma sensacdo subjetiva de auséncia de energia fi-
sica e/ou mental incompativel com o nivel de atividade, quase todos os
dias por pelos menos duas semanas seguidas ou durante um més.

A fadiga chega a alcangar a incidéncia de 75-90% em pacientes com
doencas avangadas. Em pacientes oncoldgicos é o terceiro sintoma mais
frequente, pois tanto a quimioterapia como a radioterapia contribuem so-
bremaneira. Em pacientes com outras doencas cronicas como Doenga
Pulmonar Obstrutiva Crénica - DPOC e Insuficiéncia Cardiaca - IC essa
taxa varia de 70 a 69%, respectivamente.

Esse sintoma esta diretamente relacionado a substancias liberadas
(citocinas) pela doenca do paciente que favorecem um estado cronico de
inflamagao e secundariamente esta relacionada a condi¢des associadas di-
retamente ou indiretamente como: alteracbes do sono, infecgoes,
descondicionamento fisico, hipotireoidismo, anemia.

O diagnostico perpassa pela pergunta ativa sobre o sintoma nas ava-
liaces, sendo um dos sintomas do ESAS. A abordagem da fadiga deve ser
sempre multidisciplinar. De inicio deve-se corrigir causas organicas rever-
siveis relacionadas (ex.: hipercalcemia, depressdo). Em seguida deve ser
tracado um plano de cuidados com abordagens farmacolégicas e nao far-
macoldgicas. Entre as medidas nao farmacolégicas a atividade fisica é
aquela com mais evidéncia cientifica de impacto na melhora. Além disso,
medidas educacionais quanto higiene do sono e repouso (deixar dormir o
tempo que trouxer descanso), planejamento de tarefas (definir priorida-
des, eliminar as ndo essenciais, conservar energia para atividades
significativas). A acupuntura pode ser indicada para melhorar a qualidade
do sono e reduzir a sensacéo de fadiga.

Em relagdo ao tratamento farmacoldgico ele pode ser destinado dire-
tamente a causa relacionada ou naqueles pacientes de fadiga de origem

desconhecida e naqueles que o tratamento especifico ndo est4 disponivel
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considerar o uso de corticdides por 2-4 semanas como prednisona ou de-
xametasona. O uso de psicoestimulantes como o metilfenidato tem
beneficio para pacientes com fadiga e depresséo, tem inicio rapido 24-48h
e pode ser estratégia interessante para intervalo de tempo até inicio de
acao dos antidepressivos. Lembrar que na fase final de vida a fadiga é es-

perada e inexoravel, e parte inevitavel do processo de final de vida.”
4 Anorexia

E um sintoma comum em mais de 80% dos pacientes com cancer
avancado, mais prevalente naqueles com tumores de trato gastrointestinal
e em tumores de cabeca e pescoco. £ multifatorial como outros tantos sin-
tomas em Cuidados Paliativos.

O sintoma de anorexia faz parte de uma sindrome muito comum nos
pacientes com indica¢do de CP, em especial nas fases de doenca avancada
e fase final de vida, denominada de sindrome de caquexia-anorexia. Esta
condicdo se caracteriza como um estado de catabolismo intenso por ag¢ao
cronica de substancias inflamatérias. Neste contexto h4 perda do apetite
(anorexia), perda progressiva da massa muscular, fadiga, alteracdo do
sono e humor. A preponderancia do estado catabélico sobre o anabdlico
diferencia tal condicdo do estado de desnutrigdo, visto que este é passivel
de reversdao com aumento de ingesta, ja aquele, nem sempre, ja que
mesmo com aumento do aporte caldrico o metabolismo néo esta propicio
a absorcdo, e muitas vezes a perda de peso segue em curso.

Além de todo esse contexto metabélico da doenca de base outras cau-
sas podem contribuir, como: tratamentos como quimioterapias e
radioterapias; medicactes diversas, sintomas ndo controlados como nau-
seas, depresséo e dor; alteragdes gastrointestinais (disfagia, constipacio);
insuficiéncia renal; mucosite; ma adaptacdo da proétese dentéria; entre

muitos outros.
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A abordagem terapéutica deve ser proporcional a fase da evolugdo da
doenca em que o paciente se encontra e a funcionalidade do mesmo. A
maior demanda neste caso é equalizar as expectativas entre cuidadores
e/ou familiares. Tal processo de comunicacdo deve ser o mais empatico
possivel, como por exemplo esclarecendo que a perda de apetite ndo esta
sendo causada pela queda da qualidade do alimento domiciliar, mas trata-
se de um sintoma que pode ocorrer pela préopria doenga e/ou tratamento.
Quanto a medidas ndo-farmacoldgicas deve-se orientar dieta mais fracio-
nada, em pequenas quantidades, vérias vezes ao dia. A escolha dos
alimentos deve ser com base nos mais mais toleraveis, com objetivo de
deixar a refeicdo mais atrativa e com mais calorias possiveis.

O uso de corticéides (prednisona ou dexametasona) por um curso de
3 semanas pode ser uma op¢ao, bem como de acetato de megestrol, porém
este Gltimo mais oneroso.

Doencas avangadas com anorexia importante por si sd, sem compo-
nente mecanico que impeca a passagem de alimentos pelo trato
gastrointestinal, ndo configuram indicagdo de alimentacao por via artificial
(via sondas). Importante o profissional de satde se instruir sobre o con-
texto catabolico da sindrome de caquexia-anorexia, que se impde como
obstaculo para o ganho de peso, independente da ingesta. Dessa forma, as
sondas, que claramente nao apresentam beneficios evidentes nessa fase de
vida, perdem sentido também por estarem associadas a significativa queda
de qualidade de vida. Tais dispositivos geram desconforto com a instalacao
dos mesmos, risco de broncoaspiracdo de vulto por excesso de volume em
contexto de estase gastrica, piora de imobilismo pelo receio de perda do
dispositivo, piora de lesdes por pressdo por restrigio de mobilizacao do
paciente, entre outros.

A abordagem compartilhada desse sintoma com extremo impacto no

paciente e em especial em sua rede de apoio deve ser realizada com muita
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seguranca técnica / terapéutica e delicadeza de comunicagao. Devido ao
peso cultural que carrega, trata-se de um dos sintomas que exige maior

maturidade da equipe para abordagem.
4 Nausea

E uma sensagio subjetiva desagradavel que pode preceder o vomito
A prevaléncia da ndusea tem grande variabilidade chegando a 68% em
pacientes com cancer, 49% em pacientes com AIDS e 48% nos cardiopa-
tas. Nos dltimos meses de vida ocorre em 62% dos pacientes.

Para uma adequada abordagem deste sintoma além das medidas nao
farmacoldgicas a grande chave para escolha da medicagido mais eficaz, é
identificar a provavel causa, entender o mecanismo metabdlico, a via neu-
ronal e o receptor envolvido. Deve-se corrigir as causas passiveis de
reversdo (ex.: dor, distirbios metabdlicos, obstipacao, etc.) sempre com a
regra de avaliar o paciente na curva de evolucdo da doenca, funcionalidade
para instituir medidas que nado gerem mais sofrimento do que o ja imposto
pela doenga de base.

Reduzir o estimulo a nausea no ambiente do paciente faz parte do rol
de medidas que trazem impacto positivo. Sdo exemplos: manter higiene
oral adequada, orientar uso de roupas folgadas para nao apertar o ab-
dome, alimentacdo mais fracionada e leve com preferéncia para bebidas
frias, gaseificadas, alimentos secos de facil digestao. Evitar o estresse du-
rante as refeicdes também é terapéutico.

Em relacdo as medidas farmacolégicas deve-se escolher um medica-
mento antagonista ou agonista da via envolvida na causa da ndusea. Como
exemplo podemos citar as situagdes de hipercalcemia cuja a via envolvida
é a dopaminérgica, neste caso recomenda-se o uso de medicacdo antidopa-
minérgica como a metoclopramida . A via de administragdo também é

importante, pois se o paciente tem vOmitos frequentes associados deve-se
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utilizar a via parenteral (preferéncia pelo subcutdneo). Quando nio é pos-
sivel identificar causa pode-se utilizar abordagem medicamentosa
empirica potente, sendo a metoclopramida e o haloperidol as primeiras

escolhas.
5 Dispneia

Definida como uma "uma experiéncia subjetiva de desconforto respi-
ratério que consiste em sensa¢des qualitativamente distintas que variam
em intensidade".

£ um sintoma comum, com cerca de 70% de prevaléncia em pacien-
tes em Cuidados Paliativos em diferentes fases da doenga. Em pacientes
em final de vida chega a atingir 40% dos pacientes com cancer e 90% dos
pacientes nao oncoldgicos. Interfere sobremaneira na qualidade de vida
sendo muitas vezes acompanhada de outros sintomas como fadiga, de-
pressao e dor.

A fisiopatologia da dispneia é em sua esséncia multifatorial uma vez
que ativa estruturas no sistema nervoso central associadas a percepcao
cognitiva-emocional e comportamental. Por isso, comumente vem associ-
ada a ansiedade e medo, este por vezes é relacionado a sensagdo de morte
eminente.

Por ter essa caracteristica multidimensional ndao hé ferramenta de
avaliagdo unificada, o ESAS ¢é a mais utilizada para quantificar a intensi-
dade da dispneia.

Sempre que possivel deve-se direcionar e iniciar a abordagem pela
provével causa etioldgica, Lembrando sempre de adequar a abordagem de
acordo com a fase da doenca do paciente (pode ser uma causa irreversivel
relacionada), sua funcionalidade e valores pessoais do individuo, para evi-

tar de proposta de medidas que irdo trazer mais sofrimento que alivio.
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Os objetivos envolvidos no estabelecimento do plano de cuidados
para cuidar da dispnéia devem visar a: reduzir a frequéncia e a gravidade
, amenizar o sofrimento psicolgico e espiritual envolvidos e melhorar a
funcionalidade e a qualidade de vida do paciente e sua familia.

As medidas terapéuticas para controle da dispneia devem envolver
um equipe multidisciplinar utilizando medidas ndo farmacolégicas como
técnicas de respiracdo, posicionamento no leito, técnicas de conservagao
de energia, abordagem psicoldgica, uso de ventilador direcionado a face e
farmacoldgicas onde o grande destaque sdo os opioides.

A morfina é o principal farmaco usado indicado tanto para pacientes
com cancer como para pacientes com DPOC e cardiopatas. Quando usada
em doses baixas (geralmente 25-50% da dose utilizada comumente em
analgesia) com ajustes de 30-50% por vez, respeitando a meia vida da
droga, trata-se de intervengao terapéutica com risco de depresséo respira-
toria praticamente nulo. O uso de ansioliticos como benzodiazepinicos de
meia vida curta estdo indicados como adjuvantes, principalmente para
controle da ansiedade associada a dispneia. Corticéides sdo tteis na abor-
dagem da linfangite carcinomatosa e como adjuvante no contexto de
broncoespasmo e exarcerbagao de DPOC.

Em relacdo ao uso de oxigénio vale destacar que a dispneia néo ne-
cessariamente se relaciona com o grau de hipoxemia. O oxigénio tem
indicagao respaldada apenas para pacientes dispnéicos com saturagio me-
nor que 90%, a manutencao de sintomas com nivel de saturacdo acima
desse valor, indica prescrigao efetiva de medicacdes para controle de sin-
tomas. No que tange ao dispositivo de suporte suplementar de oxigénio,
deve-se preferir o uso de cateter nasal para trazer mais conforto para os
pacientes que a méscara de Venturi, que limita o contato com o entorno,

se colocando como barreira para o contato com familiares.
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6 Depressao

Em Cuidados Paliativos o conceito da depressao é complexo, pois al-
guns critérios diagnoésticos utilizados no Manual Diagnoéstico e Estatistico
de Transtornos Mentais DSM-V nédo tém a mesma especificidade e sensi-
bilidade frente a um paciente com uma doenca cronica progressiva. A
doenca e o tratamento para ela podem causar sintomas somaticos (ex.:
modificagdes no apetite, peso, concentragdo, sono, energia e fadiga).

A depressao esté relacionada a um maior sofrimento fisico (ex.: nivel
de dor aumentada), social (ex.: sobrecarga emocional/fisica familiar), re-
ducdo significativa da qualidade de vida, maior probabilidade de nao
adesdo ao tratamento, menor eficacia de algumas terapéuticas, sobrevida
menor, risco de suicidio e internagéo hospitalar prolongada. Deve-se sem-
pre suspeitar quando h& uma dificuldade de adaptacdo a doenca e um
estado de sofrimento que afeta a rotina do paciente acompanhada de uma
apatia generalizada, dificuldade de concentracdo, humor deprimido, alte-
ragdo no padrao do sono.

Em Cuidados Paliativos a prevaléncia aproximada é de 38% de trans-
tornos do espectro da depresséo. Tristeza e lagrimas, mesmo associadas a
pensamentos suicidas transitdrios, ndo justificam o diagndstico de depres-
sdo ou a prescricdo de um antidepressivo. Na maioria das vezes,
pertencem a um transtorno de ajuste que melhoram com o tempo. Outros
pacientes estao desmoralizados, em vez de deprimidos, e respondem ao
manejo dos sintomas e ao apoio psicossocial.

Vale ressaltar a necessidade em diferenciar depressao de desmorali-
zacao. Na desmoralizagdo héa desespero, perda do significado e sofrimento
existencial explicito na vontade de antecipacao da morte. Ha perda do pra-
zer antecipatério (através da perda de significado e esperanca)

preservando o prazer disponivel e esperado no aqui e agora. Ja a depressao
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envolve a perda desse prazer do presente. E mais comum o paciente ter
apenas desmoralizacdo que os dois.

Deve-se destacar a importancia do controle adequado dos outros sin-
tomas que o paciente apresente, uma vez que a sobreposicio pode
impactar sobremaneira trazendo eventuais davidas e dificultando a con-
clusdo quanto ao diagnéstico de transtorno depressivo. Na davida, deve-
se reavaliar o paciente ap6s 1 a 2 semanas com um plano de cuidados geral
incluindo o controle dos sintomas.

A abordagem compreende ao tratamento farmacoldgico e psicotera-
péutico. Para que a mesma seja apropriada mais uma vez deve-se
estabelecer em que fase evolutiva da doenca o paciente se encontra bem
como a sua funcionalidade, seus valores, o contexto social/familiar envol-
vido e o entendimento/enfrentamento quanto a doenca. Se o prognostico
de vida do paciente é maior que quatro semanas de vida deve-se prescre-
ver antidepressivo, se menor avaliar deve-se avaliar piscoestimulante.
Esse ponto de corte deve-se a média do tempo de acdo dos antidepressivos.

A escolha do medicamento antidepressivo é personalizada. Dominio
farmacolégico de cada droga é de grande utilidade na prescrigdo, visto que
determinados efeitos colaterais podem ser benéficos para controle de ou-
tros sintomas, ampliando o leque terapéutico. Vale ressaltar também que

sempre deve-se iniciar com a menor dose possivel.
7 Ansiedade

As doengas cronicas trazem consigo grande potencial de dimensdes e
niveis de sofrimento ao bindmio paciente-familia. Nesse sentido, a ansie-
dade faz parte também desse universo, pois medo ou nervosismo sio
emogdes comuns quando hd uma ameagca frente a expectativas, projetos

da vida devido a uma doenca ameacadora da vida.



244 | Olhares interprofissionais sobre vida e morte

A ansiedade pode ser de dois tipos: adaptativa que é congruente com
a ameaga existente ou a desadaptativa, que é desproporcional ao risco ex-
posto e acompanhada de sintomas fisicos e psiquicos com intensidade e
duracio que se mantém apesar da redugao da ameaca. Ha a impresséo de
perda de controle da situagdo, vulnerabilidade, inseguranca e medo im-
pactando negativamente na forma de pensar e agir.

Alguns momentos no contexto do CP merecem destaque por terem
potencialidade no desenvolvimento de um quadro ansioso, sdo eles: diag-
noéstico inicial da doenca, persisténcia de sintomas, progressao de doenga,
mudangas de tratamento como o fim de tratamentos curativos, “aniversa-
rios” relacionados com a doenca, fase final da doenc¢a, mudancas de funcéo
dentro do ntucleo social -familiar ou econdmicas.

Alguns fatores relacionados a maior predisposi¢do de desenvolver an-
siedade como: controle inadequado de sintomas, histéria pregressa de
doencgas psiquiatricas (depressdo, fobia, transtorno obsessivo-compul-
sivo), rede de apoio incipiente, sofrimento existencial, cerco do siléncio,
devem ser buscados ativamente pelos profissionais de satide envolvidos no
cuidado para que se antecipem e tratem de aborda-los, uma vez que o bom
paliativista é aquele que antevé e estd atento aos detalhes. Deve-se afastar
possiveis diagnésticos diferenciais como a depressdo, sabendo que muitas
vezes, ha uma sobreposicao de sintomatologia. O que nao impede o trata-
mento, pois a abordagem terapéutica é praticamente idéntica.

A avaliacao deve englobar além do grau de sofrimento, da duracao,
da intensidade dos sintomas comportamentais, e do impacto na qualidade
de vida, uma revisao terapéutica cuidadosa para excluir medicacbes que
possam induzir ansiedade.

A abordagem néo farmacolégica engloba instituir estratégias e técni-

cas para compreender e ressignificar os fatores que precipitam ou mantém
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o quadro de ansiedade. As a¢des podem ser feita por meio da psicoeduca-
¢do, arteterapia, musicoterapia, psicoterapia breve, terapia cognitiva
comportamental. A abordagem farmacoldgica de acio mais imediata en-
volve o uso de benzodiazepinicos de acdo curta (ex.: lorazepam) sendo os
de longa (ex.: clonazepam) mais indicados para quadros com tumores ce-
rebrais ou de ansiedade crénica. O haloperidol esta indicado em quadros
de ansiedade associados a sintomas psicéticos, ou naqueles provocados
pelo uso de corticdides. Antidepressivos triciclicos sdo usados quando a
ansiedade est4 associada a quadros depressivos. Outros antidepressivos
estdo indicados, mas recomenda-se avaliar detalhadamente seus efeitos
colaterais para associar o controle de outros sintomas (ex: dor neuropa-

tica, insonia, crises de panico, etc.) conforme debatido anteriormente.
8 Delirium

O delirium por definicdo é um distarbio transitério e potencialmente
reversivel da cognicdo e da atencdo. H4 uma redugao no nivel de consci-
éncia e a atividade psicomotora pode estar aumentada ou diminuida. No
CP é uma sindrome frequente com prevaléncia 48% no momento da in-
ternagao e no final de vida em 88% dos pacientes.

A etiologia no CP costuma ser multifatorial envolvendo diretamente
a doenga cronica de base bem como os tratamentos e medicagdes em uso
e possiveis alteragdes ou insuficiéncias organicas associadas. Por esse l-
timo fator o delirium é um dos indicadores progndsticos, pois sua
fisiopatologia, ainda pouco conhecida, envolve uma disfungao organica ce-
rebral difusa. Alguns fatores de risco sao conhecidos, merece destaque:
idade maior que 70 anos, o uso de contenc¢do mecanica, déficits auditivos,
visuais ou funcionais, procedimentos mal explicados aos pacientes, desco-

nhecimento do ambiente, mudanga de rotinas e a polifarmacia.
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O quadro clinico é diverso e o sinal cardinal é a reducao do nivel de
consciéncia que pode vir associado a duas apresenta¢des: momentos de
inquietude, confusdo, desorientacdo, hiperatividade (delirium hiperativo)
ou por estado hipoativo e letargico (delirium hipoativo). A atencdo tam-
bém esta reduzida e o paciente ndo consegue manter ou mudar o foco,
principalmente para estimulos externos. Pode acompanhar de sintomas
como tremores, taquicardia, sudorese. Existem sintomas que antecedem o
quadro de delirium que na maioria das vezes passam alheios aos olhos da
equipe assistente como altera¢des no sono, inquietacao, irritabilidade e an-
siedade. Lembrar que especialmente em pacientes nas tltimas 24-48
horas de vida o delirium pode ser irreversivel.

O diagnéstico é clinico e idealmente precoce. Devem ser observados
os critérios do DSM- V: 1- alteracdo da consciéncia, desatencao; 2- altera-
¢ao da cognigdo ndo explicada por patologia prévia; 3- inicio agudo (horas
a dias) e curso flutuante durante o dia. 4- associada a condicdo médica
geral: substancias (intoxicacdo, abstinéncia), farmacos, multiplas etiolo-
gias. Alguns instrumentos como o CAM (Confusion Assesment Method)
também podem ser utilizados para o diagndstico.

A abordagem do paciente com delirium envolve a identificacao de
possiveis causas reversiveis (medicaces, desidratacdo, infeccbes). Insti-
tuir medidas nao-farmacolégicas como tranquilizar o paciente e
familiares, reduzir a desorientagdo (permitir trazer objetos comuns de
casa, retratos), reduzir a estimulacdo sensorial (luzes, alarmes). Apoiar a
familia que na maioria das vezes estd em grande sofrimento, através da
escuta ativa, validacdo e explicagdo do quadro, instruindo com possiveis
agoes para atenuar (falar sobre fatos cotidianos, ndo contradizer ou desa-
fiar o paciente - “entrar no jogo”). A abordagem farmacolégica envolve o
uso de antipsicotico como haloperidol e clorpromazina, o primeiro mais

indicado no delirium com alucinagdes visuais e o segundo mais indicado
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no delirium hiperativo pelo seu efeito colateral mais sedativo. Extrema-
mente importante ressaltar que nao se deve utilizar a contencdo mecanica
do paciente nas situa¢des de agitacdo psicomotora. Nesses casos deve-se
sempre optar por se instituir contencao quimica por meio das medicacoes
descritas acima disponiveis em todas as formulagdes (via oral e parente-
ral). A contengao mecanica fere a dignidade e a autonomia do ser humano,
sendo considerado pelos 6rgaos internacionais como tratamento degra-

dante.

9 Ultimos dias, horas de vida

Quando esse momento de final de vida se aproxima existem um con-
junto de sinais e sintomas que sao muito caracteristicos, independente da
doenca em curso ou as medicagdes que o paciente esteja em uso.

E muito recorrente a exacerbacio de sintomas ja existentes e apare-
cimento de novos. Portanto, frequentemente é necessario o aumento de
doses das medicagdes em uso ou novas associagoes para evitar sofrimentos
que sdo passiveis de serem controlados.

Nessa fase, é esperado que o paciente fique cada vez mais sonolento.
O processo metabdlico interno para manutencido da vida estd ocorrendo
intensamente. Isso gera um enorme gasto enérgico, que deixa o paciente
extremamente fadigado e progressivamente mais e mais sonolento, com
poucos periodos de despertar. Assim, diante de tal entendimento, analgé-
sicos como opidides ou medica¢des para controle de confusdao mental como
antipsicéticos, quando bem prescritos, nao devem ser responsabilizados
por este sintoma, e portanto ndo devem ser descontinuados, visto que a
suspensao dos mesmos pode ocasionar recidiva e/ou piora de sofrimentos.

Nesse processo de aumento de sonoléncia é muito comum periodos
de confusao mental, com paciente nao reconhecendo o lugar onde se en-

contra ou as pessoas entorno. Nas dltimas horas de vida o paciente pode
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evoluir para um estado totalmente comatoso, independente das medica-
¢oes utilizadas. Nos tltimos dias e horas de vida sugere-se que a presenca
de pessoas no quarto do paciente deve ser limitada a uma quantidade de
duas a trés pessoas por vez e preferencialmente do circulo mais intimo de
convivéncia. Essa limitacdo, que até dias antes ndo era indicada, nesse mo-
mento se torna essencial para a tranquilidade da despedida, permitindo
um ambiente silencioso e sereno, sem ruidos desnecessarios, que pioram
a confusdo mental que possa ocorrer.

Outro sintoma que também se exacerba é o desinteresse por ingerir
alimentos. A maioria dos casos o paciente para completamente de se ali-
mentar, em especial no ultimos dois dias de vida. Muito importante
entender a naturalidade desse processo, no qual o corpo ndo consegue
mais absorver nutrientes, contraindicando passagem de sondas com die-
tas artificiais que impactam negativamente o corpo, podendo gerar
vOmitos e sobrecarga do sistema digestivo

Nessa fase é comum o paciente ndo conseguir engolir a propria saliva,
tornando a respiragao ruidosa com roncos. Tal condi¢ao nao gera descon-
forto ao paciente em si, mas em especial aos cuidadores presentes expostos
a um barulho constante. A elucidagido sobre isso, somado a medicagdes
especificas anticolinérgicas e posicionamento adequado pode ajudar muito
no conforto sonoro desse momento.

Progressivamente a respiracdo vai se tornando irregular, visto que o
comando cerebral comega a entrar em faléncia. Caso o paciente apresente
desconforto associado, este deve ser medicado. Como ja foi dito a morfina
pode ser um grande aliado nesse alivio.

Quando o tempo se aproxima de horas a poucos minutos, é comum
mudanca na coloragdo da pele que pode ser tornar mais palida e com man-
chas arroxeadas, devido faléncia da circulacdo sanguinea. Tais sinais sdo

marcadores do processo iminente de morte.
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O acompanhamento de uma equipe de satide bem treinada para dar
suporte nesse processo é de extrema importancia. Esses momentos finais
sdo marcados por rapidas mudangas de sinais que a familia e pessoas pro-
ximas ndo estdo habituados. Orientagdes e condutas elucidativas e
precisas, aliviam sofrimentos e tranquilizam o ambiente para a ocorréncia
da finalizacdo da vida de uma pessoa com carrega toda uma histéria de

vida significativa para os presentes.

Consideracgdes finais

Ao longo do processo de adoecimento de qualquer condi¢do ameaca-
dora de vida somam-se cargas de sintomas que impactam
significativamente na vida do paciente e seus familiares. Cabem aos pro-
fissionais de satde se instruirem de modo a oferecer o melhor plano
terapéutico possivel tanto para doenga de base quanto para os desconfor-
tos que surgem associadamente. A desvalorizacdo desse segundo aspecto
produz além de sofrimento para o paciente e sua familia, reducdo de qua-
lidade de vida e da sobrevida.

A abordagem do CP no que tange ao controle de sintomas exige qua-
lificacdo que deve sempre obedecer ao conceito de multidimensionalidade
e respeitar a complexidade da condicao do ser humano. Para que isso seja
possivel é indispensavel trabalhar em equipe interdisciplinar, ndo esque-
cendo alguns principios gerais: avaliar antes de tratar, reavaliar sempre,
explicar as causas dos sintomas e plano de cuidados de forma acessivel ao
paciente, antecipar quanto aos possiveis sintomas previsiveis, empregar
sempre como estratégia terapéutica medidas farmacoldgicas e nao farma-
cologicas.

Garantir que todo individuo com doenca grave tenha acesso ao alivio

de sua dor, falta de ar, nausea ou qualquer outro sintoma estressante
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configura ndo apenas qualificagdo técnica, mas também compromisso

técnico e ético de qualquer profissional.
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Reflexoes sobre a satide do trabalhador
no processo do cuidado paliativo

Rosane Teresinha Fontana
Madrcia Betana Cargnin ?

1 O trabalho

A Satde do Trabalhador constitui uma area da Satde Puablica que tem como
objeto de estudo e intervengao as relacdes entre o trabalho e a satde. Tem
como objetivos a promogdo e a protecao da satide do trabalhador, por meio do
desenvolvimento de ag¢des de vigilancia dos riscos presentes nos ambientes e
condigoes de trabalho, dos agravos a satide do trabalhador e a organizacao e

prestagdo da assisténcia aos trabalhadores|...] (OPAS, 2001).

O trabalho é uma fundamental fonte de satde psiquica, porém com
alguma contradicdo. Sua auséncia, seja pelo desemprego ou pela aposen-
tadoria, pode gerar intranquilidade, ao mesmo tempo em que se
registram, cada vez mais, pesquisas que denunciam o trabalho como
agente de doencas fisicas, mentais e de mortes (NAVARRO; PADILHA,

2007).
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Para Hennington (2018), o trabalho ora é produtor de satde, ora é
produtor de mal-estar e adoecimento, tanto para si, como para o outro.
Assim, é preciso encontrar modos de promover a satide de quem trabalha,
visto sua inser¢do no ‘aqui e agora’, ‘no acontecendo da vida’ (BORGES,
2004). Cotidianamente, o trabalhador tece sua atividade, num cruza-
mento, entre a “trama”, ou, os saberes técnicos, organizacionais, os
instrumentos, os usuarios e a “urdidura”, a prépria histdria dos sujeitos,
com seus corpos que aprendem e envelhecem, seus valores, seus saberes,
seus desejos (SCHWARTZ;DURRIVE, 2007)).

Isto posto, em seu entorno agentes de risco podem provocar sofri-
mento e adoecimento. A Organizacdo Pan-Americana de Satude (DIAS,
2001), classifica os riscos ocupacionais em: fisicos, decorrentes de agentes
como ruido, temperaturas extremas (frio e calor), entre outros; quimicos,
por contato com substancias quimicas; biolégicos, associados a microrga-
nismos; ergondmicos e psicossociais decorrentes da organizacdo e gestao
do trabalho e mecanicos e, de acidentes, ligados a falta de protecéo do tra-
balhador.

Neste contexto, a equipe de satide que trabalha em cuidados paliati-
vos, pode estar exposta a qualquer um desses agentes, em decorréncia da
estrutura do trabalho, porém, neste estudo, destaca-se os agentes psicos-
sociais, visto que cotidianamente esses trabalhadores vivenciam situaces
geradoras de sofrimento e/ou estresse, decorrentes do processo de morte
e morrer, das perguntas, as vezes sem resposta, dos pacientes sobre a vida
e sua finitude, da angtstia e ansiedade dos familiares e das limitagoes im-
postas por essa condicdo. Considerando dados epidemioldgicos nacionais
e internacionais que apontam o cancer, por exemplo, como uma das do-
encas que mais causam mortes e de aumento progressivo do nimero de
novos casos, inevitavelmente a equipe de satide atuard, em algum mo-

mento, no cuidado a pacientes com cancer em cuidados paliativos, e,
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utilizado como método terapéutico ou néo, estara sujeita ao estresse ocu-
pacional relacionado a essa pratica (SANTOS et al., 2016, p.2).

As dificuldades mais frequentemente expressas por enfermeiros da
Turquia , no tratamento ao paciente oncologico foram: exaustao (58,6%),
enfrentar os problemas psicolégicos dos pacientes (25,7%) e ébitos fre-
quentes (24,3%); aspectos positivos foram satisfacao (37,1%), mudanca
de percepgao sobre a vida (30%) e empatia (14,3%); e as habilidades exi-
gidas foram paciéncia (60%), empatia (57,1%) e experiéncia (50%). Note-
se que 28,3% das dificuldades foram atribuidas a fatores relacionados ao
trabalho, 30,3% a fatores relacionados ao paciente e 77% a fatores indivi-
duais (KAMISLI et al., 2017).

De importancia significativa, os cuidados paliativos, a0 mesmo tempo
em que representam o alivio dos sintomas fisicos e psicolégicos do indivi-
duo, trazem ao trabalhador, ndo raramente, uma fatigante carga
emocional e fisica de trabalho, visto que é preciso cuidar tecnicamente do
paciente, ajustando conforto e acolhimento a ele e a familia. Diante dessa
complexidade e desse cotidiano permeado de emogdes, nem sempre posi-
tivas, a saide da equipe pode sofrer consequéncias. Lidar com a finitude
pode despertar insegurangas sobre as quais a equipe de satide nem sempre
esta preparada.

Um estudo demonstrou que diante da finitude de vida, diversos sen-
timentos sdo expressos pela enfermagem, destacando-se os sentimentos
de frustragdo e tristeza pela terminalidade da vida propriamente, pelos
processos dolorosos que os pacientes vivenciam, pela impoténcia/sensa-
¢do de que seu trabalho nao fora efetivo, que poderia ter feito mais pelo
paciente, pelo receio de envolver-se e perder, especialmente se for crianca,
pelo sentimento de revolta por ser uma doenga que ainda incuréavel e mal-

tratar o ser humano. Outros conflitos derivam de questdes bioéticas que
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podem promover um conflito interior, tais como eutanasia e sedacdo pali-
ativa, provocando sentimentos como mal-estar, angtstia moral e carga
emocional. O estudo denuncia o estresse ocupacional como um sentimento
vivenciado com grande destaque por profissionais de enfermagem dos cui-
dados paliativos, em especial porque sofrem com o sofrimento e morte
inevitavel e ainda com a sobrecarga de trabalho gerada pela proépria de-
manda e complexidade dessa atengdo, que geram emocdes dificeis de
controlar e capazes de desenvolver sofrimento mental (SANTOS et al.,

2019).

Existem diferentes fatores que podem servir como mecanismos de protecao
ao sofrimento emocional do profissional que atua em cuidados paliativos,
sendo alguns deles a competéncia de enfrentamento diante da morte, o au-
tocuidado profissional e a autoconsciéncia. Esses diferentes manejos ao
sofrimento podem auxiliar na prevenc¢do do burnout, do estresse traumatico
secundario e da fadiga por compaixao, além de desenvolvimento da satisfacao
por compaixao em profissionais da satde (ARENA; OLIVER; GALIANA, 2019,
p.36)

A Fadiga da Compaixdo, é definida como uma espécie de exaustdo
pela exposigao prolongada em cuidar de pacientes doentes ou traumatiza-
dos; angustia emocional. Queixas de ndusea, dores no peito, cefaleia,
dificuldades no sono e exaustao geral podem ser sinais de fadiga da com-
paixao. Pode-se observar problemas de relacionamento com os colegas de
trabalho e familiares, com recusa em auxiliar os outros. Opostamente ha
a satisfagdo por compaixao descrita por Simon et al. (2006) como a “capa-
cidade de receber gratificagdo por prestar cuidados” (p. 6), associada com
o prazer e/ou a positividade advindo da ajuda ao outro (CROSS, 2019).

Resultados animadores foram demonstrados por um estudo que bus-

cou investigar niveis de qualidade de vida de 161 trabalhadores brasileiros



256 | Olhares interprofissionais sobre vida e morte

que prestam cuidados paliativos, demonstrou niveis altos de satisfacdo por
compaixao e baixos de estresse traumatico secundario e burnout. Foi ob-
servado que “quanto maior a capacidade de guiar pensamentos e condutas
para resolver a fonte do estresse e manejar as rea¢des emocionais, maior
serd a qualidade de vida dos profissionais (ARENA; OLIVER; GALIANA,
2019, p.42).

Fundamental neste contexto é uma consideracdo sobre a sindrome
de burnout, associada ao excesso de trabalho. E caracterizada, principal-
mente, por sintomas de exaustao extrema, estresse evidente, esgotamento
fisico e emocional. O nome “bournout” vem do inglés e significa “burn”
queima e “out” exterior. Ja estava descrita na Classificacdo Internacional
de Doencas (CID -10), e em 2019, na nova revisao, CID-11, que entra em
vigor em 1° de janeiro de 2022, aparece de forma mais detalhada, e é des-
crita como um fendmeno ocupacional (BRASIL, 2019).

No CID 11 (WOH, 2019), a sindrome est4 descrita como:

Burn-out é uma sindrome conceituada como resultante do estresse crénico no
local de trabalho que néo foi administrado com sucesso. E caracterizado por
trés dimensoes: 1) sensa¢do de esgotamento ou exaustdo de energia; 2) au-
mento da distancia mental do trabalho ou sentimentos de negativismo ou
cinismo relacionados ao trabalho; e 3) redugdo da eficacia profissional. Burn-
out refere-se especificamente a fendmenos no contexto ocupacional e ndo deve
ser aplicado para descrever experiéncias em outras areas da vida (WOH,

2019).

Por outro lado, assistir pessoas sob cuidados paliativos mobiliza emo-
¢Oes, especialmente porque a morte passa a ser parte do seu cotidiano,
suscitando conflitos e reflexdes sobre a situagdo. Ao iniciarem essa traje-
toria de cuidado paliativo a frustragdo e impoténcia em relagdo a morte é

maior, por conta da cultura de que a morte é culturalmente vista como
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fracasso e a formagao do profissional de satide est4 implicada em combaté-
la, Com a experiéncia nessa esfera do cuidado os profissionais, diante de
reflexdes, atribuem novos significados ao cuidado, o que vem a contribuir
para maior aceitagdo da terminalidade da vida e da importancia da sua
atividade para o paciente e para a familia (CARDOSO et al., 2013).
Profissionais médicos, psicélogos, enfermeiras, assistentes sociais,
auxiliares de enfermagem, fisioterapeutas e capeldes que trabalham em
unidades de cuidados paliativos em hospitais em Madrid e nas Ilhas Bale-
ares foram recrutados com o objetivo de avaliar as relagbes entre
significado do trabalho, estresse percebido, fatores de protecdo pessoal
(otimismo, autoestima, satisfacdo com a vida, crescimento pessoal, vitali-
dade subjetiva) e variaveis sociodemogréficas. Diante dos resultados, os
autores identificaram que os estressores mais comuns envolviam a falta
de tempo, de pessoal, as relagoes as vezes dificeis com o paciente e famili-
ares e o curto periodo de tempo do processo de morrer. Porém, foi
identificado que satisfagdo com a vida, otimismo, autoestima, vitalidade,
crescimento pessoal e significado do trabalho, permitem que os profissio-
nais gerenciem melhor o equilibrio entre estresse, demandas e recursos

em sua vida pessoal e profissional (MORENO-MILAN et al., 2019).

[...] alcancar a satisfacao com a vida pode ser uma tarefa ardua e complexa;
no entanto, a satisfacdo com a vida parece ser um componente crucial do de-
senvolvimento profissional. Consequentemente, os profissionais de saude
devem se esforcar para avaliar, antes de tudo, sua relacdo consigo mesmo e
com os outros para aumentar sua satisfacio com a vida. Para otimizar a vita-
lidade, é essencial identificar as coisas que dao sentido as nossas vidas e
priorizar esses aspectos. Por fim, essa avaliacdo precisa ser repetida periodi-
camente - com a frequéncia necesséria - até que seja totalmente incorporada
em nossas vidas. Isso é espiritualidade [...]. Trabalhamos muito para ajudar

nossos pacientes a compreender a importancia de viver de acordo com nossos
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valores. Devemos a nés mesmos 0 mesmo respeito e cuidado (MORENO-

MILAN et al., 2019).

Nessa demanda, a espiritualidade é a ancora que pode dar sentido ao
trabalho, fortalecendo a pessoa, com poténcia para refletir na atuagdo pro-
fissional, considerando que favorece o entendimento do préprio objetivo
desse tipo de cuidado, ressignificando as acdes. A espiritualidade exercida
pelos profissionais de satide no cuidado aos pacientes nesta condigdo é be-
néfica e pode atuar, também, como facilitadora no desenvolvimento de
vinculos com os pacientes e familiares (ARRIERA et al., 2018).

Uma revisado integrativa que objetivou caracterizar as estratégias de
enfrentamento utilizadas por enfermeiros que atuam na assisténcia a pa-

cientes com cancer em cuidados paliativos identificou que

as principais estratégias de enfrentamento utilizadas por enfermeiros que
atuam na assisténcia a pacientes com cincer em cuidados paliativos focadas
no problema estédo gestdo participativa; aperfeicoamento do conhecimento;
reunides de equipe a fim de expor as dificuldades em grupo; aulas; realizacdo
de capacitagdo para sanar as dificuldades individuais, com vista ao preparo do
profissional, fornecendo conhecimentos necessarios para contribuir no desen-
volvimento da profissdo. [...JAs estratégias de enfrentamento utilizadas por
enfermeiros que atuam na assisténcia a pacientes com cancer em cuidados
paliativos baseadas na emocao foram focalizados o aspecto religioso, deno-
tando o apego a orientacio religiosa pessoal como uma forma de amenizar o
estresse laboral; busca por distragdes, como sair apés o trabalho e apoio de

amigos e familiares (SANTOS et al.,2016).

A formagéo de grupos que permitam a expressao de dificuldades re-
lacionadas ao processo de morte e morrer para confortar e contribuir na
sua pratica de cuidado (CARDOSO et al., 2013), pode ser outra estratégia

de enfrentamento. Utilizando as escalas ‘Nurses Stress Scale’ e o ‘Nurses
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Coping With Stress Questionnaire’ enfermeiros do Reino Unido investiga-
ram o estresse relacionado ao trabalho em 18 enfermeiras que ofereciam
cuidados paliativos em um hospital comunitério. Esses instrumentos fo-
ram aplicados duas vezes antes e duas vezes ap6s um programa de
reducdo do estresse. Entrevistas foram dirigidas antes e depois do pro-
grama e um questiondrio de 12 itens foi usado para avaliar como os
enfermeiros perceberam o programa. Os resultados sugeriram que a mai-
oria dos enfermeiros nio considerou seu trabalho estressante; muitos se
sentiam preparados para lidar com o estresse dos cuidados paliativos. Po-
rém, identificou-se que um pequeno grupo se sentia mal preparado para
suportar a situacdo e avaliava seu trabalho como estressante. “As princi-
pais fontes de apoio para ambos os grupos de enfermeiras eram a familia
e 0S amigos em casa, e ndo os colegas de trabalho, e a maioria sentia que
havia pouca oportunidade de compartilhar experiéncias e sentimentos
com seus colegas”. Da mesma forma, poucos (33%) praticaram as técnicas
de relaxamento apreendidas durante o programa de reducgao do estresse
(BRUNEAU, 2013, p.1).

Estudo de revisao realizado por um grupo de enfermeiros australia-
nos, demonstrou que sio intervengdes pessoais e organizacionais que
promovem enfrentamento e resiliéncia em enfermeiras oncolégicas e de
cuidados paliativos. As interven¢des que promovam conexdes dentro da
equipe; educacdo permanente em saide e que visem desenvolver compor-
tamentos para auxiliar no controle do estresse, no processamento da
emocao e no aprendizado com as experiéncias. Note-se que os trabalhado-
res devem ter responsabilidade pelo desenvolvimento de estratégias
pessoais que auxiliem no enfrentamento e na resiliéncia, no entanto o
apoio organizacional é fundamental para aprovisionar a equipe de meios
para lidar com os desafios dos trabalhos e os desfechos indesejaveis

(GILLMAN et al., 2015).
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2 Saude mental: contribuicoes das praticas integrativas e complementares
no processo de cuidado paliativo

Pode-se inferir que satide mental é um conceito bastante amplo. Gera
muitas discussdes entre o paradigma do modelo biomédico e da producao
social de satde. O primeiro sustenta que a auséncia de doenca mental que
define ter ou nao saiide mental, contudo o0 mesmo é ampliando com ques-
toes da cidadania e inclusao social (GIANO et al., 2018).

Na satde mental ndo se trabalha com cura. No cuidado paliativo tam-
bém ndo. O cuidado paliativo compreende entdo, as abordagens de
cuidado que possibilitam uma melhora na qualidade de vida, controle de
sintomas do paciente e sua familia. Ndo é sindnimo de terminalidade em-
bora estejam intimamente ligados os conceitos. Se o trabalho é fonte de
prazer e dor, seria significativo que reflexdes ligadas a essa dinamica das
relagdes de trabalho se intensificassem, promovendo a elaboracao de a¢bes
direcionadas ao enfrentamento de situagdes de sofrimento, e assim pro-
mover o cuidado ao cuidador, (FARIA et al., 2017, ABRANTES et al., 2020).

O sofrimento humano, é um sentimento denso, de dificil “trata-
mento”, que o modelo biomédico ndo consegue obter resultados
satisfatorios. Nesse contexto as praticas integrativas e complementares
(PICs) podem ser alternativas para complementar as estratégias de en-
frentamento ao alivio deste sentimento, considerando que oferecem
aprendizado sobre o auto cuidado e autoconhecimento. Dentre as 29 préa-
ticas que podem ser ofertadas pelo sistema de satide ptblica no Brasil,
muitas sdo as possibilidades de contemplar a necessidade da pessoa que
necessita ser cuidada (Silveira, 2020).

Existam aspectos positivos e importantes relacionados ao trabalho
em cuidados paliativos, que possibilitam gerenciar melhor o estresse, con-

tudo permanece uma demanda vinda da atividade que pode contribuir
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para exaustdo e o estresse ocupacional. Considerando a sobre carga ao
qual é submetido, nédo ¢ dificil considerar a existéncia de um estado de
sofrimento intenso com consequente adoecimento mental e fisico
(SANTOS et al., 2019; MORENO-MILAN et al., 2019).

O adoecimento do trabalhador em cuidados paliativos, geralmente é
multifatorial, o que vem de encontro a proposta das terapias holisticas que
envolvem PICs. Pesquisas atuais tem contribuido para descrever e ampliar
o que é o cuidado paliativo, conhecer o perfil do trabalhador, seus senti-
mentos e dificuldades, teorias relacionadas e possiveis formas de
enfrentamento das dificuldades relacionadas ao trabalho (VASQUES et al.,
2020; SILVA et al., 2020; COUTINHO; SANTOS MAIA, 2020), mas poucas
que demonstram as contribuictes de terapéuticas complementares ao cui-
dado do cuidador.

Um estudo de revisdo narrativa realizado por Abrantes et al. (2020,
p.11), alerta para a importancia de se desenvolver estratégias de enfrenta-
mento no ambiente de trabalho de “trabalhadores de satide que estao sob
forte impacto emocional na ocupacio do cuidar daqueles que estdo em so-
frimento”, pois os niveis de estresse quando ultrapassados os limites
individuais de cada pessoa, tornam-se nocivos. Sugerem que mais estudos
sejam realizados sobre percepg¢des e conhecimento de praticas, que tragam
alguma contribuigdo para o enfrentamento do estresse no trabalho.

Nesse contexto, uma importante reflexao estd relacionada a satde
mental de trabalhadores em cuidados paliativos e medidas de enfrenta-
mento do estresse ocupacional. Nao menos importante que o cuidado em
saude geral, a saude mental prejudicada, pode levar a incapacidade do
exercicio profissional por conta do sofrimento psiquico provocado, favore-
cendo a vulnerabilidade ao adoecimento fisico. Uma estratégia que vem
ganhando espago cada vez maior no cuidado humano é o promovido pelas

PICs. Diante da diversidade das medicinas tradicionais, sio muitas suas
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contribuigdes para a satde fisica e mental, ampliando assim, as possibili-
dades de haver satisfacao do alivio do desconforto para a qual se buscam
essas terapéuticas com uma ou outra abordagem. Pesquisas recentes tra-
zem resultados que apontam para uma melhora significativa de estresse e
esgotamento, através dessas terapéuticas (CATARUCCI et al., 2020;
ZANON et al., 2020)

A oferta de PICs no Sistema Unico de Satde (SUS) é uma realidade
no Brasil, desde 2006, com a aprovacdo da Politica Nacional de Praticas
integrativas e Complementares (PNPIC). Em um estudo realizado nos pri-
meiros 10 anos de implantacdo das PICs, através do método bibliométrico,
foram encontrados registros de diferentes praticas sendo as mais citadas
fitoterapia, homeopatia e acupuntura. Dos principais resultados observa-
dos com uso das PICs estdo a promog¢ao a satde e auséncia de efeitos
colaterais, responsabilizagdo e empoderamento do usuério, reducdo do
uso de medicamentos e na saide mental uma redugdo de frequéncia de
transtornos mentais. Nesse estudo foi identificado que a busca por PICs se
deu principalmente por transtornos mentais, relagdes sociais, insonia, do-
encas cronicas e psicossomaticas (AGUIAR; KANAN; MASIERO, 2020).

As PICs foram sendo integradas aos sistemas de satde dos paises
membros da OMS, a partir de sua recomendacdo em 2002, para que fos-
sem inseridas as medicinas tradicionais aos modelos convencionais dos
seus paises membros, visando atender aos objetivos da prevencao de agra-
vos, promogado e recuperacio da satide. Com origem em diferentes paises,
envolvem cultura, conhecimento milenar, técnicas naturais e filosofia
(BRASIL, 2006).

Dentre as terapéuticas que as PICs oferecem, a meditacdo tem sido
uma técnica com contribui¢do positiva na reducdo da ansiedade, estresse,

esgotamento fisico e sintomas relacionados ao isolamento social. A sua
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ampla divulgacdo pela midia a tornou mais popular e estudos que contri-
buem com a demonstragédo de seus beneficios, permitiram que se tornasse
aceita e reconhecida no ocidente. Traz em si contribuictes de diferentes
medicinas tradicionais, tendo em sua origem aspectos misticos, religiosos
e simbologias que conferem a pratica uma abordagem holistica. £ impor-
tante considerar que as adaptagoes da pratica que acabam por desvincular
a técnica da filosofia, podem acabar por reduzi-la em mera técnica de con-
centracdo e relaxamento. Em um estudo com estudantes de medicina e a
pratica da meditacdo, ficou evidente que as PICs podem ser uma ferra-
menta importante no enfrentamento de situacoes estressantes (ZANON et
al., 2020).

A massagem e o toque terapéutico sao modalidades de terapias com
toques de méos que podem contribuir para a promocdo do bem estar e
reducdo da ansiedade. Em um estudo com idosos institucionalizados na
Turquia, participaram cerca de 30 idosos, que receberam essas modalida-
des terapéuticas e evidenciou-se que as técnicas contribuiram aumentando
os niveis de conforto e diminuicio da ansiedade. (YUCEL; ARSLAN;
BAGCI, 2020).

Outra interessante técnica milenar é a aromaterapia. Em ascensao
nas pesquisas e recentemente inserida na PNPIC, utiliza-se de dleos essen-
ciais extraidos de diversas plantas para serem utilizados de diferentes
formas: inalacdo, via oral, topico. Para René Maurice Gattefossé, quimico
francés que nomina de Aromaterapia o uso de dleos essenciais, define que
sdo benéficos a satde os efeitos produzidos pelas substancias quimicas que
os Oleos contem (SILVA et al., 2020).

Para avaliar a contribuicio de 6leos esséncias no alivio do estresse,
foi realizado um estudo com avaliacdo de parametros biofisiolgicos e
psicolégicos, com profissionais de enfermagem que atuam em centro ci-

rargico. Na intervencgao proposta foram utilizando dois 6leos essenciais,
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lavanda (Lavandula angustifolia) e geranio (Pelargonium graveolens), na
massagem. Os participantes foram avaliados antes e apds a sessao, e re-
ceberam seis sessdes de massagem cada um. O estudo demonstrou
estatisticamente, a efetividade da aromaterapia na reducdo dos parame-

tros avaliados (MONTIBELER et al., 2018).

Consideragdes finais

No campo do cuidado em satide, os cuidados paliativos de longe sao
a tecnologia mais almejada por muito trabalhadores. O motivo talvez seja,
sua relagido com a terminalidade. Mas o que muitos desconhecem, é a be-
leza que se esconde no cuidado que envolve um nascimento ao contrario.
Sim ao contrério. Pois a progressdo das situagdes de satide/doenca neces-
sita de apoio, compreensao, conforto, e outras formas de amor, porque
ndo terao a cura.

O cuidado humanizado, qualidade de vida para quem dele necessita
e os familiares que fazem parte dessa histdria de vida, fazem parte dessa
modalidade de cuidado. Contudo, o0 manto sagrado que envolve a sublime
tarefa do cuidado paliativo, ndo imuniza seus trabalhadores das mazelas
que afetam todos os demais trabalhadores, fazendo-se necessario um
olhar atento principalmente da saide mental.

E na satide mental que muitas vezes sio percebidos os primeiros si-
nais de que algo nao estd bem com um trabalhador. Uma abordagem
assertiva nesse momento, contribui significativamente para que sejam mi-
nimizados desconfortos futuros.

Se é o trabalho fonte de prazer e dor, que a atencdo a si e ao outro
seja uma constante, e como proposta de uma vida em equilibrio, de forma
holistica, aliar conhecimento a uma pratica complementar, seria uma boa

sugestao de autocuidado e cuidado do outro.
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Doulas da morte: construcao de um modo
de atuacao nos cuidados de fim de vida

Madrcia Melo de Oliveira Santos '
Silvia Modesto Seidel 2

Asseguro-lhe: é uma benc¢ao poder sentar-se a beira da cama de um paciente
moribundo. A morte ndo tem de ser uma coisa triste e feia. Ao contréario, vocé
pode conhecer coisas maravilhosas, ternas. O que aprender com esses pacien-
tes poderd ser transmitido a seus filhos e vizinhos e, quem sabe, 0 nosso
mundo possa tornar-se um paraiso novamente. Eu acho que a hora de come-

car é agora (Kubler-Ross, 1999).

1 Introducao

Comecando pelo Fim.

Morrer nao é facil e sabemos que o fim da vida envolve toda a nossa
biografia, todo o nosso ser.

Desde a metade do século passado, o nascer e o morrer foram levados
para um ambiente asséptico, longe dos olhos domésticos, sob a protecdo
de uma medicina poderosa, com recursos avangados para mitigar os riscos
de uma exposicdo desnecessaria e perigosa a infec¢oes, dores e até mesmo
auséncia de suporte profissional adequado. Fala-se aqui da mesma medi-
cina que, além de garantir satide e sobrevivéncia, deve possibilitar o bem-

estar (GAWANDE, 2014).

'Psicologa Hospitalar. Mestranda em Psicologia na UFPR. Especializacdo em Cuidados Paliativos na PUC/MG,
Formagao em Psicoterapia Fenomenoldgica-existencial e Doula da Morte Instituto AMORTSER

*Matematica, capeld hospitalar, chefe escoteira, apoiadora voluntaria da rede API (Apoio a Perdas Irreparaveis) e
Doula da Morte Instituto AMORTSER.
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Com isso, os dois momentos mais significativos na biografia de uma
pessoa sairam de nossa vista e, como declama a sabedoria popular, “o que
ndo é visto, nao é lembrado”. Nao sdo fenomenos dos quais podemos es-
quecer, mas ao retirar o nascimento e a morte do cotidiano, acabamos por
desconhecer como funcionam esses momentos, naturais, de chegada e
partida. No caso da partida, em especial, a situacdo é muito mais delicada,
pois a soliddo de quem esta morrendo e a inabilidade dos que estao a sua
volta para ajudar aqueles que enfrentam a morte, evidenciam falhas pro-
fundas no sistema de satide (CESAR, 2001).

Para o ser humano a morte traz uma dimensido simbélica, além de
ser um fendmeno biolégico natural, estando imbuido de valores e signifi-
cados atrelados ao contexto sociocultural e histérico em que se manifesta
(COMBINATO & QUEIROZ, 2006). Portanto, a atribuigdo de significagoes
a morte, realizacdo de rituais e previsdo e consciéncia da proépria finitude
sdao competéncias humanas (RODRIGUES, 2006).

A mudanca do lugar fisico da morte, deslocando-se gradativamente
da casa para o hospital, ao longo da histdria do ocidente, tornou-a vergo-
nhosa e interdita (ARIES, 2001; KOVACS, 2014). De acordo com Pitta
(2016, p. 35) “a dor, a doenga e a morte foram interditas num pacto de
costumes, aprisionadas e privatizadas no espaco hospitalar sob novos cé-
digos e formas de relagao”.

Logo, o que identificamos na sociedade ocidental é que a histéria da
morte natural é também a da medicalizagdo da morte e da sua confronta-
¢do. Vivenciamos o predominio da analgesia, no qual a escolha racional
predominante é a fuga da dor. N&o se vé sentido no sofrer e a dor é des-
pojada de sua dimensao existencial (RODRIGUES, 2006). Comumente se
“luta contra a morte”, negando a morte como fenémeno da vida, e a obs-

tinagdo terapéutica torna-se a prépria causa do sofrimento.
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Portanto, precisamos lidar ainda com um entrave cultural que é o
tabu da morte da sociedade ocidental, tdo evidente no Brasil. A morte é
frequentemente silenciada, ocultada e desapropriada, afastando as pessoas
de seu préprio processo de morrer (KOVACS, 2014).

Como garantir que se morra bem se néo se considera o que realmente
importa para quem esta morrendo? Uma pesquisa da Organizacdo Nao-
Governamental (ONG) americana Kaiser Family Foundation em parceria
com a revista The Economist® realizada em 4 paises apontou que para os
brasileiros consultados os trés aspectos mais importantes quando pensam
na hora da morte sdo: estar em paz espiritualmente (40%), estar confor-
tavel e sem dor (32%) e ter alguém querido ao lado (30%).

Deste modo, como um processo construido socialmente e que pode
ser vivido de diversas formas, conforme os significados compartilhados
por essa experiéncia (MENEZES, 2004), é urgente viver o cuidado para
além do curar. Alids, retomar a perspectiva indiferenciada dessas palavras,
entendendo o cuidado como cura, cura como cuidado, quando o mais im-
portante é a qualidade de vida e bem-estar, com a clareza de que néo existe
tratamento para a finitude.

O cuidado, a partir da compreensdo do filésofo alemao Martin Hei-
degger, é préprio da existéncia humana enquanto vive e ocupa-se do seu
ser-no-mundo, reconhecendo sua finitude como ser-para-a-morte
(HEIDEGGER, 1995). O ser-no-mundo é o modo bésico do ser humano
existir. Abrange os varios modos de existir, de se relacionar com o outro e
com as coisas e de realizar as atividades diarias. Sendo que, o mundo é
sempre compartilhado e a relagdo que se estabelece com o mundo permite

compreender o ser na sua existéncia (HEIDEGGER, 1995). Portanto, a

3 edicao de 29 de abril de 2017
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constituicdo fundamental do homem ¢é ser-com, devendo ser compreen-
dido por meio do fenémeno do envolvimento, do cuidar, do preocupar.

Afinal, é como nos lembra BOFF (1999, p. 46) através da Fabula do
Mito do Cuidado:

Certo dia, ao atravessar um rio, Cuidado viu um pedago de barro. Logo teve
uma ideia inspirada. Tomou um pouco do barro e comegou a dar-lhe forma.
Enquanto contemplava o que havia feito, apareceu Japiter. Cuidado pediu-lhe
que soprasse espirito nele. O que Japiter fez de bom grado. Quando, porém,
Cuidado quis dar um nome a criatura que havia moldado, Japiter o proibiu.
Exigiu que fosse imposto o seu nome. Enquanto Japiter e Cuidado discutiam,
surgiu, de repente, a Terra. Quis também ela conferir o seu nome a criatura,
pois fora feita de barro, material do corpo da Terra. Originou-se entao uma
discusséo generalizada. De comum acordo pediram a Saturno que funcionasse
como arbitro. Este tomou a seguinte decisdao que pareceu justa: "Vocg, Jupiter,
deu-lhe o espirito; recebera, pois, de volta este espirito por ocasiao da morte
dessa criatura. Vocé, Terra, deu-lhe o corpo; receberd, portanto, também de
volta o seu corpo quando essa criatura morrer. Mas como vocé, Cuidado, foi
quem, por primeiro, moldou a criatura, ficara sob seus cuidados enquanto ela
viver. E uma vez que entre vocés ha acalorada discussao acerca do nome, de-
cido eu: esta criatura serd chamada Homem, isto é, feita de himus, que

significa terra fértil.

O cuidado é e esta em qualquer tipo de relagdo e na relacdo cuida-
dor/profissional de saide-paciente. O cuidado envolve elementos que
estdo além da doenca e da medicagéo, envolve a vida e a forma como o
paciente descreve a sua vivéncia, bem como a forma como seré acolhida
pelo profissional (DOURADO, 2010).

Neste sentido, o que se propde neste capitulo é apresentar uma rela-
¢do de cuidado emergente no Brasil voltada para acompanhamento no fim
de vida e que pretende tornar o processo de morrer uma experiéncia pes-

soal, significativa e digna: a atuagio das doulas da morte.
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Existe uma variedade de nomes usados como sindnimos de doulas de
morte, a saber: doulas de fim de vida, parteiras da morte, guias de fim de
vida, doulas paliativas (FUKUZAWA & KONDO, 2017). Ressaltamos que
ndo ha diferenciacao prética em utilizar uma ou outra terminologia, exis-
tindo discussdes a respeito do efeito de cada uma. Porém, para efeitos
praticos e considerando que a nossa certificagao se remete ao termo “dou-
las da morte”, esse sera o termo mais adotado aqui.

Assim, é importante que possamos partir do significado etimolégico
da palavra “doulas”, do grego dii-la que; significa “mulher que serve”, “mu-
lher que auxilia outra mulher”, (DOULAS DO BRASIL, 2020). Cabe
destacar que nao ha restricdo quanto ao sexo da pessoa que quer se tornar
doula, podendo mesmo com a etimologia e género feminino da palavra,
ser uma atividade também desempenhada por homens.

As doulas, desde os primérdios da humanidade, possuiam uma atua-
¢do clara e importante ao fornecer apoio as mdes ou moribundos, bem
como aos demais membros da familia. Com um conhecimento empirico,
transmitido de geracdo em geragao, e buscando sempre fornecer o acolhi-
mento em situagdes delicadas, como o nascimento de uma crianca ou a
morte de um ente querido, elas ofereciam conforto fisico, apoio emocional
e suporte espiritual, antes, durante e apds “o parto” ou “a partida”
(FUKUZAWA & KONDO, 2017).

Portanto, seja para a morte ou para a vida, as doulas ajudam a “parir”
diferentes dimensdes de uma mesma alma. A morte é um momento que
ndo esta isento das dores do parto nem precisa ser vivido em total solidao.
De acordo com Rinpoche (2013), ndo ha presente ou caridade maior do
que auxiliar uma pessoa a morrer bem.

Com isso, mais do que o primeiro ou o dltimo sopro, é viver com
significado o que liga esses dois momentos. Isso faz toda a diferenga no

sistema familiar. Afinal, “o fim é importante, ndo s6 para a pessoa que esta
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morrendo, mas talvez ainda mais para aqueles que ficam para tras”

(GAWANDE, 2014).

2 Doulas da morte no mundo e no Brasil: ja temos alguma histéria para
contar?

Apesar da palavra doulas se remeter a uma intervengao mais remota
de apoio ao parto ou parteira num ambiente familiar e doméstico, as dou-
las da morte simbolizam um novo fazer. Elas partem do modelo de doulas
do nascimento e se diferenciam por estar no lado oposto do ciclo vital, li-
dando com outra etapa da vida e cercada de sentimentos e vivéncias
acumuladas ao longo do tempo.

Rawlings et al. (2019) realizaram na Australia uma pesquisa online
entre abril e junho de 2018 com pessoas que se identificaram como doulas
da morte. O objetivo foi explorar o seu papel nos cuidados de fim de vida,
incluindo as habilidades, treinamento e experiéncia; como a funcéo é co-
municada para a comunidade; e as relacdes com prestadores de cuidados
paliativos e outros profissionais de satde.

A partir de 190 respostas validas e incluidas identificaram que exis-
tem inconsisténcias em como o papel da doula da morte é descrito e
representado, ndo apenas na literatura académica, mas nas vozes daqueles
que trabalham como doulas da morte. Algumas semelhangas na amostra
foram em termos de treinamento, experiéncia e habilidades. Concluiram
que as doulas da morte surgiram ndo apenas como uma resposta as enor-
mes demandas sobre as familias e cuidadores, mas também em virtude
das demandas colocadas sobre os profissionais de saide no final da vida.
Destacam a necessidade de maior clareza em como esse papel de doula da
morte é articulado e desempenhado, bem como os requisitos de treina-
mento requisitos e escopo da pratica (RAWLINGS et al., 2019).

Percebe-se claramente, num movimento mundial, que a presenca da

doula da morte, comega a existir e a crescer a partir do didlogo sobre a
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morte e o morrer. A expansido do movimento do Death Cafe no mundo,
espacos que se propdem a “aumentar a consciéncia sobre a morte com o
objetivo de ajudar as pessoas a aproveitar ao maximo suas vidas (finitas)
(DEATHCAFE, 2020), contribuem para dar visibilidade para essa atuacao,
que tem uma presenca marcante de doulas da morte como integrantes ou
facilitadoras.

Na tabela abaixo, listamos organiza¢des no mundo que divulgam o

trabalho das doulas da morte, bem como fornecem treinamentos e certifi-

cacao.
Tabela 1 - Relagao de institui¢des de doulas da morte no mundo
INSTITUICAO PAIS SITE
Australian Doula College (ADC) Australia https://www.australiandoulacollege.com.au/
Doulagivers EUA https://doulagivers.com/
End of Life Doula Association Canada https://endoflifedoulaassociation.org/
International End of Life Doula Associa- EUA https://www.inelda.org/

tion (INELDA)

Living Well Dying Well (LWDW) Reino Unido https://www.lwdwtraining.uk/
National End-of-Life Doula Alliance = EUA http://www.nedalliance.org/
(NEDA)

EUA: Estados Unidos

Fonte: Autoras, 2020

No Brasil o primeiro curso de formacao, fornecido pela organizacao

Amortser (https://www.amortser.com.br/) ocorreu entre junho e outu-

bro de 2019, no qual tivemos a oportunidade de compor a primeira turma.
O curso foi intitulado “As Moiras - Nascendo, sendo e tecendo amo-
rosidade no processo ativo de morrer”. Trouxe como simbolo a figura das

moiras da mitologia grega, que sio as trés irmas que fabricavam, teciam e


https://www.amortser.com.br/
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cortavam aquilo que seria o fio da vida de todos os individuos, determi-
nando com isso o destino, tanto dos deuses, quanto dos seres humanos.

A missdo do curso € a de ressignificacdo da terminalidade através da
amorosidade e conexdo humana. Para tanto, foi distribuido em 6 moédulos
que contemplavam aulas presenciais (tedrico-vivenciais) e virtuais, com
carga horaria de 165 horas, incluindo estagio observacional e um trabalho
de conclusdo do curso.

Sobre a experiéncia no curso de formagéo e a repercussao na pratica
profissional conseguimos, a partir de alguns depoimentos de colegas que
estiveram conosco na primeira turma do Amortser, identificar a capaci-
dade de transformacio pessoal do contetido abordado ao promover uma
maior intimidade com a tematica da morte e que h4 meios e caminhos no

mercado para nossa insercao profissional.

“O curso me proporcionou a possibilidade de trabalhar o tabu que eu tinha em
relacdo a morte. Respondeu questoes abertas e me ajudou a trabalhar meu pro-
prio luto. Na minha realidade profissional me auxiliou a conversar sobre o
tema e instigar meus colegas a pensarem em como manejamos as situagoes de

morte com os pacientes e seus familiares” (A.C.D.N., enfermeira)

"Com toda certeza o curso expandiu mais o meu olhar e amor para a vida, e
intensificou sentimentos de gratidao, compaixao, carinho, solidariedade, em-
patia, unido, respeito, coletivismo, entre tantos outros, tao necessarios e
nobres. Na humanizagdo, cuidamos tanto para esses bebés que estdo chegando
sejam gestados, recebidos e criados em um mundo de mais respeito e amor, e
dificilmente pensamos que esses mesmos bebés um dia também partirdo dessa
jornada, em seus tempos, assim como todos nos, e que hoje estd em nossas
maos o poder de quebrar o tabu e parar de temer a morte e passarmos a aceita-
la como parte importantissima de nossas historias e deixar esse legado as fu-
turas geragoes, de que na morte hd muito espaco para o amor, e podemos sim
honrar, celebrar e agradecer a vida! Esse movimento comegou! ” (E.A. F., doula

do nascimento)
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“A formagao de doulas da morte, acima de qualquer questao profissional, faz
uma transformacdo pessoal. A partir de entdo, passamos a ter um olhar muito
diferenciado para as questdes de finitude do outro, morte do outro e processo
de luto do outro. Desde que comecei a divulgar que sou doula da morte, as
pessoas me procuram por ter esse atributo e essa formagao. As pessoas vém
conversar sobre isso também, até se preparando para o momento de perda e
para o momento de morte de um ente querido ou da sua prépria morte. Fazer
essa formacao ndo é sé nivel profissional, pois é uma profissao que ainda pre-
cisa ser reconhecida, e nem sei se sera reconhecida. Acredito que a grande
questdo do curso de doula da morte é ser uma formagado complementar. ” (C.

M., fisioterapeuta)

E fundamental destacar que, ainda que se identifique no momento
uma maior procura de profissionais de saide pela formacdo, a atuacao
como doula da morte pode ser desempenhada por outros profissionais que
tenham afinidade com o cuidado e o processo de morrer, estando devida-
mente habilitados para a funcdo. Entre os conhecimentos sugeridos para
esse exercicio citamos: fendmeno da morte, cuidados paliativos, luto, reli-
giosidade e espiritualidade, envelhecimento, cuidados basicos da vida
diaria, comunicacdo e escuta ativa, bioética, diretivas antecipadas de von-
tade e testamento vital, cuidados com o corpo, rituais de despedida e

funerais.
3 O ser e o fazer da doula da morte

As doulas da morte atuam fundamentadas no paradigma do cuidado.
Pois, conforme Pessini (2002), o cuidar demanda uma visdo ampliada no
sentido de satisfazer as necessidades do paciente em todos os ambitos e
um enfrentamento da morte como processo natural da condi¢gdo humana.
Isso implica na atitude do acolhimento, da protecdo, visando a minimiza-

¢do do sofrimento e o bem-estar do paciente.
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A atuagdo das doulas da morte busca aliviar o sofrimento fisico e
mental daqueles que estdao morrendo, tanto quanto possivel e por qualquer
meio disponivel, através de medidas simples como cobrir com cobertores
e ajustar postura, ou como alguém que transmitira pelo paciente a equipe
médica suas queixas e ouvird as preocupages da familia, entre outras
muitas acdes possiveis no sentido de trazer conforto, dignidade e bem-es-
tar ao paciente (FUKUZAWA & KONDO, 2017).

Para tanto, elas priorizam as crengas e desejos de quem estd mor-
rendo, substituindo o medo e angustia pelo acolhimento e a serenidade. As
atividades desenvolvidas por essas doulas representam uma nova direcdo
para o atendimento personalizado que é definido pela pessoa que esta
morrendo, consistindo num complemento aos servicos existentes
(RAWLINGS et al., 2018).

No filme Maria Madalena (2018) podemos vislumbrar na figura da
personagem principal a atuacdo de uma doula. Sua presenca, seu olhar
atento e compassivo, sua escolha em simplesmente estar onde estava, re-
tratam o que é ser doula da morte.

Uma presenca que atua de modo interdisciplinar com todos os envol-
vidos nos cuidados do paciente. Para além de oferecer apoio fisico,
emocional, social e espiritual, essa presenga deve estar fundamentada na
atencdo plena, compaixao, transcendéncia e amor. Adicionalmente, pre-
cisa ter nogbes claras de fisiologia do fim da vida, saber reconhecer
situacdes de desconforto e qualquer tipo de sofrimento, podendo relata-
las com clareza as equipes responsaveis.

Todos esses elementos podem proporcionar um processo ativo de
morte com assertividade e tranquilidade (HALIFAX, 2018), bem como be-
neficiar aqueles ao redor, que podem ter muitos anos de vida pela frente
sem a vivéncia de um luto complicado pela possibilidade de vivenciar com

naturalidade a morte como uma etapa prépria da existéncia.



Maércia Melo de Oliveira Santos; Silvia Modesto Seidel | 279

Nessa travessia, a doula da morte tem como meta facilitar o processo
de comunicac¢do e convivéncia entre a pessoa e seus familiares, promo-
vendo o acesso a todas as informagdes necessarias para viabilizar uma
experiéncia bastante pessoal do paciente diante de sua morte. Movimento
contrario a "aconselhar", “criticar” ou "convencer" paciente e familiares
sobre condutas e escolhas, correspondendo, entretanto, a postura de aber-
tura para acessar a biografia da pessoa em fim de vida e conhecer suas
vontades e desejos intimos.

Na figura 1, Santos (2020) sintetiza um conjunto de condi¢des que

resume o ser e o fazer de uma doula da morte.

Figura 1 - O ser e o fazer da doula da morte

Cuidados Cuidado
nao-médicos holistica, ético

individualizados & compassivo

Suporte Respeito &
prético, autonomia e
continuo e protagenismeo

geral do paciente
Premissas Competéncias
necessarias
Esferas de ]
Desafios
atuacio
Doula da
Maorte
Assistencia  Delesados
Educagho | iopsicassocio _ diretos €
para amorng espiritial vontades do
paciente
d muai
e s, )
cerimbnias e Flanejamento  Suporte ao
actiesde  defimdevida luto
despedida

Fonte: Santos, 2020.
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Consideragoes finais

O Porvir...

Apesar de ndo ser a “morienterapia”, sugerida por Rubem Alves
(2003), como especialidade médica semelhante a obstetricia para o cui-
dado dos que estdo morrendo, a missdo das doulas da morte é justamente
a de cuidar da vida que se prepara para partir. Na mesma légica mencio-
nada pelo escritor, de um cuidado ofertado para que a morte seja mansa,
com alivio das dores e cercada de pessoas significativas, longe de Unidade
de Terapia Intensiva (ALVES, 2003).

Para acompanhar a pessoa nessa trajetéria é preciso uma imersao no
autoconhecimento; é imprescindivel saber estar presente a servigo do ou-
tro em posicao de igualdade e ndo de uma suposta superioridade de quem
simplesmente ajuda. Essencial amor e compaixdo, reveréncia e respeito a
desejos e crengas ainda que diferentes dos seus. Indispensavel coragem,
escuta e, muitas vezes, siléncio. A vida que estd se encerrando necessita
ser honrada e abracada em sua totalidade. Para isso, é essencial trazer luz
a estes lugares, as vezes tdo temidos e em virtude disso tdo carregados de
sofrimento.

N6s, como doulas da morte, estamos conscientes dos desafios a en-
frentar, contudo, fundamentadas nas premissas que orientam nosso
cuidar e com as competéncias necessarias, podemos cada vez mais legiti-
mar nossas esferas de atuacao.

A publicagao desse capitulo, pioneiro no Brasil sobre doulas da morte,
ja é um marco importante na construcdo, delimitacdo e divulgagio de
nosso papel na sociedade. Certamente, muitas outras publicagdes virao
junto com a formac&o de novas doulas e movimento individual e coletivo

de inserc¢do no mercado de trabalho nos cuidados de fim de vida.
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