ISSN ELETRONICO 2175-0491 Dor: 10.14210/nejv23n1.p240-258

CUIDADOS PALIATIVOS:
ENTRE AUTONOMIA E
SOLIDARIEDADE

PALLIATIVE CARE: BETWEEN AUTONOMY AND SOLIDARITY

Ana Carolina Brochado Teixeira?
Maria de Fatima Freire de Sa2

Resumo: O conceito de saude na contemporaneidade pressupde um bem estar fisico,
psiquico e social. A forma de vivéncia da saude, portanto, é individual, na medida em
que cada pessoa arquiteta sua vida segundo os proprios valores. Por isso, faz parte indel-
ével da ideia de saude a autonomia corporal, tanto para a vida, quanto para a morte. A
autonomia no processo do morrer tornou-se um direito fundamental, porquanto a pop-
ulacado tem envelhecido consideravelmente e as doencas também tém se instalado de
forma permanente. Quando o médico conclui que ndo ha mais meios de cura, é possivel
que a pessoa se valha de cuidados paliativos, que sdao uma forma de cuidar do doente
terminal - e ndo da doenca. Trata-se de medidas que visam alivio da dor, tratamento mais
humanizado que englobe a familia, que o doente possa ficar em casa ou no lugar onde
se sentir mais seguro, de modo que ele participe ativamente do seu processo de morrer,
inserido no ambito da sua construcao biografica. Pode-se, entao, renunciar a tratamentos
heroicos que objetivam apenas prolongar a vida, sem qualquer qualidade. Defende-se,
nesse artigo, que os cuidados paliativos sdo parte do direito fundamental a saude, pois a
vida € um direito e ndao um dever, sendo possivel a escolha por uma morte mais natural
e que projete de forma mais integra os desejos do paciente, calcados na sua autonomia
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Abstract: The concept of health in contemporary society presupposes good physical,
mental and social welfare. The form of experiencing health, therefore, is individual insofar
as each person architects their lives according to their own values. Thus, bodily autonomy
is an indelible part of the idea of health, both for life and for death. The autonomy in the
process of dying has become a fundamental right, considering that population has aged
considerably and diseases have also been permanently installed. When the doctor con-
cludes that there are no means of healing, it is possible for the person to receive palliative
care, which is a way to take care of the terminally ill patient - and not of the disease. These
are measures that aim to relieve pain, a more humane treatment involving the family, in
which the patient can stay at home or other place able for feeling safer, in such a way that
active participation in one's own process of dying is allowed, as part of the biographic con-
struction. In this sense, one can renounce heroic treatments that aim only to prolong life,
without any quality. It is argued in this article that palliative care is part of the fundamental
right to health, for life is a right and not a duty, and it is possible to choose a more natural
death which projects the patient’s desires more straightforwardly, based in their autonomy.
Keywords: Palliative care. Autonomy. Solidarity. Death. Health.

INTRODUCAO

"Quando vocé chegar a um dos muitos momentos da vida em que
precisar refletir sobre si mesma, fornecer um relato do que foi, do que
fez e do que significou para o mundo, peco — pe¢o nao, oro — para
que nao se esqueca de que vocé preencheu os dias de um homem
a beira da morte com uma alegria plena, uma alegria que me foi
desconhecida em todos os meus anos passados, uma alegria que nao
pede cada vez mais e, sim, descansa, saciada. E, neste momento, isso
é algo enorme.”

As palavras citadas na epigrafe foram escritas por Paul Kalanithi a sua filha Cady,
pouco antes de morrer de cancer, aos trinta e sete anos de idade. Em O dltimo
sopro de vida, livro publicado no Brasil em 2016, Paul relatou sua experiéncia,
tanto como médico, no inicio e ao longo de sua carreira, quanto sua experiéncia
como paciente terminal: como eu podia ser tao autoritario usando um jaleco de
cirurgi@o e tdo humilde numa camisola de paciente?

Paul foi residente-chefe do Hospital de Stanford e, infelizmente, a doenca o
surpreendeu em uma fase de vida em que nao so a sua carreira, mas também a
de sua esposa Lucy, estavam no auge. Com mestrado em Literatura e apaixonado

3 KALANITH, Paul. O ultimo sopro de vida. Rio de Janeiro: Sextante, 2016, p. 148.
4 KALANITH, Paul. O ultimo sopro de vida. Rio de Janeiro: Sextante, 2016, p. 19.
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por Filosofia e por todos os questionamentos que de seu estudo decorrem,
especialmente a busca pelo sentido da vida, Paul escolheu a neurocirurgia como
especialidade. Segundo ele, os neurocirurgiées trabalham com a esséncia da
identidade: qualquer operacéGo no cérebro é uma manipulacdo da substancia de
nosso eu.’

Daleituradolivro é possivel depreenderaimportancia singular que Paul dava
as relacdes humanas, em especial, a relacao médico-paciente. Com honestidade
e sensibilidade, para além da exceléncia técnica, buscava orientar seus pacientes
e suas familias na compreensao da morte e da doenca: Quando ndo pode usar o
bisturi, as palavras sdo a unica ferramenta do cirurgido.

Eis ai uma verdade: a morte, muitas vezes, ndao pode ser evitada pelo
médico. Tampouco tem o médico o poder de devolver o doente, em determinadas
situacOes, a sua vida anterior. Mas é dever do médico tomar a pessoa enferma
pela mao e ajuda-la a encarar e a entender o sentido da propria vida.

Paul Kalanithi teve tempo para ter uma filha e para escrever um livro. E ai, o
cancer comecou a resistir as drogas recomendadas pela oncologista. A sadde decaiu
rapidamente. Nova tomografia e nova ressonancia magnética mostraram a piora do
cancer nos pulmades e o aparecimento de outros tumores, inclusive no cérebro.

Ciente dos fatos, a prioridade de Paul, de sua familia e de sua médica foi
preservar a lucidez e otimizar a qualidade do tempo que restava a ele. Cuidados
de conforto foram aplicados e ele, por fim, disse que se sentia pronto. Segundo
relato de sua esposa: Ele queria dizer que estava pronto para remover o suporte
respiratorio, para comecar com a morfina, para morrer.

A comovente historia do Dr. Paul Kalanithi foi contada para remeter o
leitor a consideragdes sobre um valor, erigido a categoria de principio juridico:
autonomia. Autonomia significa aptidao para a manifestacao da vontade geradora
de efeitos no mundo da vida. E, quando se fala em construir uma pessoalidade
para a vida e para a morte, é preciso entender que alguns preferem morrer a viver
permanentemente sedados ou incapazes; outros gostariam de lutar, a despeito
da dor ou mesmo do estado de inconsciéncia.

Paul conseguiu se manifestar. Optou por nao ser entubado. Também pediu que
sua familia estivesse presente, durante todo o processo do morrer. Alias, péde
dizer a todos sobre seus sentimentos, suas angustias e seus medos. Despediu-
se dos pais, do irmao, da esposa, da filha e dos amigos. Pediu que seus escritos
fossem publicados. Optou, ao final, pelos cuidados de conforto. E os momentos
finais de Paul foram plenos de carinho, amor e cuidado:

5 KALANITH, Paul. O ultimo sopro de vida. Rio de Janeiro: Sextante, 2016, p. 62.
6 KALANITH, Paul. O ultimo sopro de vida. Rio de Janeiro: Sextante, 2016, p. 155.
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Oscalidosraiosdaluzdatarde comecaramaentrarpelajaneladoquarto,
enquanto a respiracao de Paul se tornava mais fraca. Cady esfregava os
olhos com os punhos gordinhos pela aproximacao da hora de dormir,
e uma amiga chegou para leva-la para casa. Encostei a bochecha dela
na de Paul, os tufos de cabelos escuros de ambos revirados da mesma
forma, a expressao dele serena, a dela intrigada, porém tranquila, sem
desconfiar de que aquela era uma despedida. Cantei em voz baixa a
cangao de ninar de Cady para os dois, em seguida deixei que ela fosse.

Quando o quarto escureceu com a noite, uma lampada mortica foi
acesa na parede, e as respiracdes de Paul ficaram entrecortadas e
irregulares. Seu corpo continuava parecendo tranquilo, os membros
relaxados. Pouco antes das nove horas, seus labios se abriram e os
olhos fecharam. Paul inspirou, para em seguida exalar seu ultimo sopro
de vida.’

E preciso deixar claro que, se a morte figurar como possibilidade no processo
de construcao da pessoalidade, ela deve ser considerada, ndao como afronta ao
direito a vida, mas como realizagao de um projeto de vida boa de um destinatario
ou coautor do direito que busca a realizacdo de sua individualidade. Eis o objetivo
desse texto. Discorrer sobre as escolhas das pessoas no processo do morrer.® Ha
quem opte por cuidados paliativos, que “sao uma abordagem para melhoria
da qualidade de vida de pacientes e familiares que enfrentam uma doenca
ameacadora da vida, através da prevencao e do alivio do sofrimento, através
da identificacdo precoce e impecavel avaliacao e tratamento da dor e outros
problemas, fisicos, psicossociais e espirituais”.’ Delimitado, portanto, seu ambito
de atuacao: situacoes de terminalidade da vida e doencas incuraveis.

Os cuidados paliativos sdo objeto desse estudo, de forma a se verificar se o Direito
brasileiro ampara sua aplicacdo no ambito médico, tendo como fundamento
juridico o principio da autonomia, que da suporte a possibilidade da pessoa
construir-se da maneira mais coerente com o seu modo de viver.

1. Viver e morrer como processos complementares da construcao do direito a saide

Desde o advento da Constituicao Federal de 1988, que elevou ao status
maximo no ordenamento patrio relevantes principios — tais como dignidade,
liberdade, solidariedade e pluralismo — a busca pela realizacao pessoal, por meio

7 KALANITH, Paul. O ultimo sopro de vida. Rio de Janeiro: Sextante, 2016, p. 157.

8 Sobre o tema: SA, Maria de Fatima Freire de; MOUREIRA, Diogo Luna. Autonomia para morrer: euta-
nasia, suicidio assistido, diretivas antecipadas de vontade e cuidados paliativos. 22 ed. Belo Horizonte:
Del Rey, 2015.

9 GOMES, Ana Luisa Zaniboni; OTHERO, Marilia Bense. Cuidados paliativos. Estud. av. vol.30 no.88 Sao
Paulo Sept./Dec. 2016. Disponivel em http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S0103-
40142016000300155. Acesso em 6.7.17.
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do exercicio das liberdades existenciais, passou a ser especialmente importante
para o Direito. Em momentos mais sensiveis da vida humana, o agir livre € central
para que a pessoa defina os rumos da sua existéncia de acordo com o seu projeto
de vida boa. Tais definicdbes formam um contexto de construcao da vida privada,
que deve ser respeitado pois cada individuo pode perseguir os proprios objetivos
e viver conforme o estilo de vida por ele eleito, independentemente de ser ou
nao o da maioria.

Esse espaco sensivel e autorreferente que marca os momentos mais importantes
da existéncia humana delimita um campo para o exercicio de liberdades
existenciais garantido pela Constituicao, no qual s6 sao legitimas decisdes
tomadas pela préopria pessoa; como afirma Stefano Rodota,!° trata-se de matérias
que sao (ndecidibile per il legislatore, no qual compete ao legislador assegurar
a possibilidade de escolha, mas seu conteudo cabe unicamente ao individuo,
como se fosse um lugar vazio cujo preenchimento deve ser garantido pela
normatividade construida pela pessoa.!! O controle do corpo, que pressupde
a autonomia privada, compde essa seara, de modo que o exercicio ou nao de
atos conservatorios da integridade fisica perpassam essa esfera de intimidade e
privacidade, inclusive no processo do morrer.

Quando se trata do exercicio de liberdades existenciais — mesmo que elas se
refiram ao processo do morrer — € a consciéncia individual que deve estar no
comando. Atitudes paternalistas — mesmo que expressem a solidariedade social
— sao ilegitimas, sob pena de se violar de forma imediata a dignidade da pessoa
humana. Por isso, a forma do morrer deve respeitar a trajetéria biografica de
cada um, razao pela qual ndao podem ser impostos tratamentos que violem as
convicgdes individuais, pois 0 governo da propria vida e da propria morte deve
ser gerenciado pela livre decisao do interessado.

O conceito de saude na contemporaneidade pressupde bem estar fisico, psiquico
e social. A forma de vivéncia desse direito fundamental, portanto, € pessoal,
porquanto cada pessoa arquiteta sua vida segundo os proprios valores. Faz parte
indelével da ideia de salde a autonomia corporal, tanto para a vida, quanto para
a morte. A autonomia no processo do morrer tornou-se um direito fundamental,
cuja importancia tem crescimento com o envelhecimento da populacao e, com
isso, as doencas também tém se instalado de forma permanente.'?

10 RODOTA, Stefano. Politici, liberateci dalla vostra coscienza. Disponivel em: http://daleggere.word-
press.com/2008/01/13/stefano-rodota-%C2%ABpolitici-liberateci-dalla-vostra-coscienza%C2%BB/.
Acesso em: 27 jul. 2016.

11 BODIN DE MORAES, Maria Celina. Uma aplicacao do principio da liberdade. In: BODIN DE MORAES,
Maria Celina. Na medida da pessoa humana. Rio de Janeiro: Renovar, 2010, p. 183-206.

12 Aideia de autonomia corporal que ora se defende encontra limites na teoria dos direitos da persona-
lidade, sistematizados no Cdédigo Civil e sujeitos a principiologia constitucional. Embora se defenda,
nesse ambito, que os direitos da personalidade possam ser exercidos pelo titular como autogestéo do
seu corpo, se esta, pelo menos por ora, sujeito a extrapatrimonialidade, ou seja, autonomia corporal néo
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Da mesma forma, defende-se que a saude é construida por meio da nocao
individual de autonomia corporal,’* conformada segundo as proprias experiéncias
fisicas, bioldgicas, ambientais e sociais, pois é a partir das suas vivéncias que
sera possivel construir seus valores e seu modelo de vida boa; afinal, a pessoa
ndo apenas vive, ela convive e se relaciona. E sob esse parametro - individual e
relacional — que a pessoa guia a propria vida e seu processo de morrer. Explica-
se: vida e morte sao dois lados da mesma moeda, pois devem ser entendidos
como direitos de liberdade complementares, principalmente quanto ao modo de
vivencia-los. E sob esse contexto que se pretende estudar os cuidados paliativos
como escolha possivel no processo de morrer, porquanto esse também deve ser
permeado por opcdes que possam viabilizar que a morte seja espelho da forma
pela qual a pessoa viveu a vida.

Os cuidados paliativos traduzem uma nova abordagem na Medicina focada
na qualidade de vida e de morte, em situacdes em que o curar ja ndo é mais
possivel. O termo palliare se origina no latim e significa proteger, amparar,
cobrir, abrigar, ou seja, a perspectiva € do cuidado e ndo somente da cura. A
Medicina Paliativa tem como principios a escuta do paciente, o diagndstico
como etapa prévia ao tratamento, o conhecimento profundo dos medicamentos
a serem utilizados e a utilizacao de remédios cujo escopo principal é o alivio e
a simplicidade dos tratamentos.!* Os cuidados paliativos atuam, muitas vezes,
sobre as circunstancias da morte, quando se opta pela nao manutencao da vida
a qualquer custo, a qualquer sofrimento, a qualquer preco valorando, muito
mais, a qualidade de vida e de morte e ndo a quantidade do tempo de vida que
ainda se tem, em oposicao a distanasia. Todavia, o que se imp0e € o respeito ao
desejo dos pacientes: tanto os que pretendem a submissao a todos os meios
heroicos de manutencao da sua vida quanto aos que, ante uma doenca terminal,
pretendem cuidados paliativos, por meio da prevencao e controle de sintomas,
intervencao psicossocial e espiritual, o paciente e a familia vistos como unidade
de cuidados, autonomia e independéncia, comunicacao dialogica e trabalho em
equipe multiprofissional.

Por isso, é possivel afirmar que os cuidados paliativos derivam (i) do principio
da solidariedade. Esse principio impde uma série de deveres juridicos de
uns em relacao a outros: "A solidariedade é a expressao mais profunda da

sociabilidade que caracteriza a pessoa humana. No contexto atual, a lei maior

implica em alienagéo de 6rgados ou comercializagao do corpo.

13 “[...] saude é um conceito dindmico, que muda conforme as experiéncias individuais, de modo que é
possivel afirmar que cada pessoa pode ter uma definicdo propria de saude e, se ela tiver higidez psi-
quica, tem ampla liberdade para decidir sobre sua saude, isto é, sobre seu corpo. Saude, para nds, é o
controle do préprio corpo”. (TEIXEIRA, Ana Carolina Brochado. Saude, corpo e autonomia privada.
Rio de Janeiro: Renovar, 2010, p. 376).

14 MELO, Ana Georgia Cavalcanti de. Os cuidados paliativos no Brasil. Revista Brasileira de Cuidados
Paliativos, ano 1, vol. 1, n. 1, 2008, p. 6. Disponivel em http://www.cuidadospaliativos.com.br/img/din/
file/RBCP1.pdf. Acesso em 26.7.2016.
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determina — ou melhor, exige — que nos ajudemos, mutuamente, a conservar
nossa humanidade, porque a constru¢cao de uma sociedade livre, justa e
solidaria cabe a todos e a cada um de nos."* (ii) Mas, por outro lado, a opcao
por eles decorre do principio da autonomia, na medida em que o doente recusa
tratamentos heroicos e o apelo pelo desejo da cura e opta pelos cuidados de
conforto, por meio dos quais se tenta alcancar maior leveza nessa dura realidade
do morrer. Nesse contexto, os cuidados paliativos devem ser entendidos como
parte do direito fundamental a saude, pois a vida é um direito e ndo um dever,
sendo possivel a escolha por uma morte mais natural, com toda a qualidade
possivel nesse momento. E por isso que ja se defendeu que "permitir que a
pessoa determine o fim da sua pessoalidade é fazer com que ela realize, no
momento da sua finitude, suas configuracdes enquanto agente da propria vida."'®

2. Estrutura e funcao dos cuidados paliativos

O tratamento médico pode significar um sofrimento ainda maior, em virtude do
mal-estar e dos efeitos colaterais que pode acarretar. Nesse sentido, pode ser
melhor para o doente nao insistir em um tratamento invasivo que possa violar
a construcao da sua pessoalidade, mas, sim, buscar medidas que aliviem a dor.
Esses tratamentos que visam combater e evitar a dor sao denominados cuidados
paliativos, ou seja, “cuidados ativos totais prestados a pacientes e as suas familias
quando se estabelece que o paciente ja nao se beneficiara de tratamento (...). Nesse
momento, o enfoque terapéutico é voltado para a qualidade de vida, o controle
dos sintomas do doente e o alivio do sofrimento humano integrado pelo carater
trans, multi e interdisciplinar dos cuidados paliativos”!” Marcelo Sarsur defende
que “a medicina paliativa apresenta-se como alternativa mais humana e benfazeja
para os pacientes no fim da vida e se mostra afinada com o conceito de bem-estar
fisico, mental e social que se traduz no conceito de saude”!®

Em 2002, a Organizacdo Mundial da Saude aperfeicoou o conceito de cuidados
paliativos para entendé-lo como "abordagem que aprimora a qualidade de vida
dos pacientes e familias que enfrentam problemas associados com doencas
ameacadoras da vida, através da prevencao e alivio do sofrimento, por meio da
identificacao precoce, avaliacao correta e tratamento da dor e outros problemas

15 BODIN DE MORAES, Maria Celina. O principio da solidariedade. In: MATOS, Ana Carla Harmatiuk.
(org.), A construcao dos novos direitos. Porto Alegre: Nuria Fabris, 2008, p. 247.

16  SA, Maria de Fatima Freire de; MOUREIRA, Diogo Luna. Autonomia para morrer: eutanasia, suicidio assis-
tido, diretivas antecipadas de vontade e cuidados paliativos. 22 ed. Belo Horizonte: Del Rey, 2015, p. 156.

17 BRASIL. Ministério da Saude. Instituto Nacional do Cancer. Cuidados paliativos oncolégicos: con-
troles de sintomas. Rio de Janeiro: INCA, 2001, p. 5. Disponivel em: http://www.inca.gov.br/publicacoes/
manual_cuidados.pdf. Acesso em: 10 ago. 2009.

18 SILVA, Marcelo Lucas Sarsur da. Do direito a ndo sentir dor: fundamentos bioéticos e juridicos do
alivio da dor como direito fundamental. Tese (doutorado) 2014. 141 fls. Universidade Federal de Minas
Gerais, Faculdade de Direito, Belo Horizonte, 2014, p. 111.
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de ordem fisica, psicossocial e espiritual”.*®

A mudanca ampliou os cuidados paliativos para além da terminalidade,
estendendo-o, também, a pessoas com doencas incuraveis, com a finalidade de
se alcancar o controle total da dor de forma mais humanitaria. Os principios dos
cuidados paliativos sao:

controle da dor e dos sintomas correlatos, o que é conseguido nao
por meio de protocolos fixos, mas pela avaliagdo da individualidade;
considerar a morte ndo como um fracasso da medicina, mas sim como
nossa mais intrinseca caracteristica; oferecer qualidade de vida, através
do bem-estar fisico, psicolégico e espiritual, sempre respeitando a crenca,
ou a falta de, do paciente; ndo abreviar a vida, mas também nao praticar
obstinacao terapéutica; desenvolver um atendimento multiprofissional,
necessario devido a limitacdo de cada profissao; resgatar a identidade
pessoal, através do cuidado da dor total, quando entdo se estara
tratando o sofrimento. Também através da comunicacao aberta com o
paciente e seus familiares; estabelecer com o paciente e seus familiares
uma comunicagao aberta, ja que o compartilhar de verdades facilita
a adaptacao a nova realidade, além de resgatar o valor do paciente
como pessoa dotada de competéncia e autonomia; oferecer apoio aos

familiares, o que se estende a fase do luto.®

Trata-se, como dito anteriormente, de cuidado ativo que proporcione ao
paciente o maior bem-estar possivel no contexto da terminalidade e de doencas
incuraveis — embora pareca situacao contraditoria, ndao o €, na medida em que
se entende viver e morrer como situacdes complementares da vida. Equipes
multidisciplinares® apoiarao o paciente no enfrentamento de seus medos e suas
dores — o sofrimento fisico, psicologico, espiritual e social — a também a familia.
Afinal, o estigma e as consequéncias da enfermidade nao se esgotam na pessoa
do doente. Os familiares cuidadores sao também vitimas do impacto da doenca.
Nao raro, enfrentam problemas financeiros pela mudanca de vida; enfrentam a
solidao e o isolamento social ocasionado pelo longo tempo de enfermidade. E,
diante de tantas intempéries, o corpo e a mente adoecem.??

19 LOPES, Ruth Gelehrter da Costa; OLIVEIRA, Joao Batista Alves de. Cuidados paliativos: A necessi-
dade na medicina atual diante do paciente fora da possibilidade terapéutica de cura. Pratica Hospita-
lar, ano IX, n. 51, p. 168, maio-jun. 2007.

20 LOPES, Ruth Gelehrter da Costa; OLIVEIRA, Joao Batista Alves de. Cuidados paliativos: A necessi-
dade na medicina atual diante do paciente fora da possibilidade terapéutica de cura. Pratica Hospita-
lar, ano IX, n. 51, p. 168, maio-jun. 2007.

21 Aequipe devera ser composta por médico, enfermeiro, psicélogo, assistente social, farmacéutico, nu-
tricionista, terapeuta ocupacional, além de voluntarios.

22  “Los esposos que se convierten en cuidadores son mas propensos al estrés al tener que adaptarse
a nuevas necesidades y modificar su vida laboral, sexual y social, por lo que corren un alto riesgo de
ver deteriorada su salud fisica; reducen su tiempo libre; a veces deben abandonar su trabajo y con fre-
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Essa ideia originou os hospices — que significa abrigo, refugio, asilo de doentes

desamparados ou a beira da morte —, “lugar onde sdo atendidos os pacientes
fora dos recursos de cura”, que “surge exatamente dessa tendéncia de nao lutar
contra enfermidades incuraveis ja em fase terminal. Esses estabelecimentos visam
aproximar-se mais de uma casa do que de um hospital, onde sao ministrados
apenas cuidados paliativos, nao mais curativos (...)".2 Principalmente na tentativa
de controlar a dor, medicamentos sao usados de forma regular, para prevenir
dores cronicas, e nao acles posteriores a sintomas de dor. Também buscam
incluir a familia nesse processo de uma morte mais natural e indolor. Além de
satisfacao de necessidades fisicas, objetivam-se também cuidados psicoldgicos
e espirituais, ja que o direito fundamental a saude visa o alcance do bem-estar
fisico, psiquico e social.
A funcao dos cuidados paliativos é conseguir a maxima qualidade de vida possivel
para pacientes e seus familiares, de modo que a morte seja vivenciada como
situacao natural e complementar a vida. A ideia nao é acelerar nem incentivar
a morte, mas auxiliar que esse processo de morrer possa ser mais proximo dos
desejos do paciente, além de incluir a familia nessa rede de cuidados.

E tal a importancia que esses cuidados vém tomando que alguns paises o
reconhecem como verdadeiro direito, como o fez o Ministerio de Sanidad e
Consumo (Espanha), ao criar um Plano Nacional de Cuidados Paliativos, para que
0s pacientes tenham acesso a ele em qualquer lugar, circunstancia ou situagao,
através de diferentes estruturas das redes de saude, com apoio psicologico e
auxilio social que necessitem, sem distincao do tipo de doenca.*

A ideia de cuidados paliativos deve ser compreendida para além da simples
rendncia a tratamento médico que vise prolongar a vida, mas, sim, como um
tratamento integral da pessoa, que Ihe confira maior qualidade de vida, mesmo
que isso implique em viver menos. A tutela integral da pessoa humana impde
uma mudanca substancial: nao mais se busca viver por mais tempo, mas com
mais qualidade.

Os cuidados paliativos nao se restringem unicamente a pessoa do paciente, mas
também aqueles que estdo a sua volta e compartilham do sofrimento, ainda
que em outra dimensao. Isso porque o estado emocional do cuidador e dos
familiares pode repercutir sobre o estado emocional do enfermo. Também
porque o transtorno emocional que padece o cuidador, enquanto o paciente

cuencia califican como excesiva la carga que implican dichos cuidados. Se ha comprobado que quienes
cuidan personas con un mayor nivel de dependencia manifiestan mas problemas de salud, por lo que
necesitan también apoyo y atencién (Vera, 2005).” (BARROSO FERNANDEZ, Irene de la C. y GRAU
ABALO, Jorge. Eutanasia y cuidados paliativos: diferentes aristas de un mismo problema? Psicologia y
salud, Vol.22, Num.1:5-25, enero-junio de 2012, p.10).

23 PATINO, Ana Paula Corréa. Limitagées ao direito de recusar tratamento médico ou intervengéo cirurgi-
ca. Sao Paulo: Universidade de Sao Paulo, Faculdade de Direito, 2005, p. 45 Dissertacado (Mestrado).

24 BAYES, Ramon. Afrontando la vida, esperando la muerte. Madrid: Alianza, 2006, p. 21.
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se aproxima da morte ou no momento do falecimento, pode adoecé-lo no seu
processo de luto.”> O cuidado com o cuidador é tdo importante que a OMS, ao
propor a definicdo de cuidados paliativos, incluiu-os entre os merecedores dessa
atencao especial.

Nos Estados Unidos, tem-se desenvolvido o Counselling como metodologia para
aplicacao dos cuidados paliativos. O Counselling surgiu nos EUA, nos anos 50
do século XX, e na Europa, na década de 70 do século XX, particularmente na
Inglaterra. Inicialmente tratava-se de um servigo de orientacdao como instrumento
de suporte nos servigos sociais e no voluntariado. Foi com Carl Rogers, psicélogo
estadunidense, que o termo assumiu os contornos atuais de coloquio centrado
sobre o paciente.

Trata-se de metodologia ou estratégia imprescindivel para a comunicacao de
questdes médicas entre o profissional da saude, o paciente e seus familiares,
de modo que a transmissao de mas noticias seja feita de forma solidaria. No
ambito dos cuidados paliativos, o Counselling tem como escopo a diminuicao da
experiéncia de sofrimento, facilitando o processo de adaptacao dos pacientes e
das familias a situacao em que se encontram. Desse escopo final, derivam-se os
seguintes objetivos mediatos: a) diminuir a morbidade psicoldgica subjacente as
situacOes de ameaca e incerteza; b) incrementar os recursos internos e externos
de todos os intervenientes na interacao clinica; ¢) diminuir a vulnerabilidade da
pessoa; d) cuidar do cuidador familiar; e e) cuidar do profissional.?

Cuidados paliativos constituem, portanto, um direito do paciente; a pessoa tem
a legitima expectativa de utilizagcdo da melhor metodologia para a aplicacao
desses cuidados, de modo que o Counselling se torna uma alternativa bastante
interessante para transmitir a verdade de forma mais amena.?’

3. Os cuidados paliativos na legislacao estrangeira

Varios paises possuem regramento especifico sobre cuidados paliativos. A Italia
regulamentou-os por meio da Lei n° 38, de 15 de mar¢o de 2010, cujo escopo
é garantir o acesso aos cuidados paliativos e as terapias contra a dor, a fim
de assegurar o respeito a dignidade e da autonomia da pessoa humana, suas
necessidades de saude, a equidade no acesso, na assisténcia e na qualidade do
tratamento.

Pela Lel, os cuidados paliativos visam assegurar um programa de tratamento
individual para o doente e sua familia, tendo como norte os seguintes principios

25 BAYES, Ramén. Afrontando la vida, esperando la muerte. Madrid: Alianza, 2006, p. 193.

26 ARRANZ, Pilar; BARBERO, Javier; BARRETO, Pilar; BAYES, Ramon. Intervenciéon emocional en
cuidados paliativos: modelos y protocolos. Barcelona: Ariel Ciencias Médicas, 2010, p. 35-36.

27 LIMA, Taisa Macena de Lima; SA, Maria de Fatima Freire de. Ensaios sobre a velhice. Belo Horizonte:
Arraes, 2015, p.92.
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fundamentais: a tutela da dignidade e da autonomia do doente sem qualquer
discriminacao, a protecao e a promocao da qualidade de vida no momento do
seu fim, o adequado apoio no tratamento e socio-assistencial da pessoa doente
e da sua familia (art. 1°).

A Lei italiana define cuidados paliativos como o conjunto das intervencgdes
terapéuticas, diagnosticas e assistenciais, voltadas para a pessoa doente e para o
seu nucleo familiar, através de cuidados ativos e totais do paciente cuja doenca,
caracterizada por evolugao continua e irreversivel e péssimo progndstico, nao
mais responde a tratamentos especificos. Determina a criacao de duas redes
— uma regional e outra nacional — de cuidados paliativos e da terapia da dor,
para fomentar a constante adequacao da estrutura dos servicos de saude as
exigéncias do doente.

Além disso, a Lei n° 38/2010 determina que conste nos prontuarios maiores
informacdes sobre as caracteristicas da dor manifestada pelo paciente, bem como
sobre os recursos utilizados para combaté-la. Para esses fins, os médicos deverao
ter formacao e preparacao especifica para tratarem esse tipo de paciente, além
de maior simplificacdo dos procedimentos de acesso aos remédios empregados
na terapia da dor.

A Lei portuguesa sobre o tema foi promulgada em 2012 (Lei n® 52) e conceitua
essa modalidade de cuidados como:

ativos, coordenados e globais, prestados por unidades e equipas
especificas, em internamento ou no domicilio, a doentes em situacdo em
sofrimento decorrente de doenca incuravel ou grave, em fase avangada
e progressiva, assim como as suas familias, com o principal objetivo
de promover o seu bem-estar e a sua qualidade de vida, através da
prevencao e alivio do sofrimento fisico, psicolégico, social e espiritual,
com base na identificacdo precoce e do tratamento rigoroso da dor e
outros problemas fisicos, mas também psicossociais e espirituais (Base II,
conceitos).

E tem como vetor, para sua implementacao, o respeito a “autonomia, a vontade,
a individualidade, a dignidade da pessoa e a inviolabilidade da vida humana”
(Base III, 2), denotando o reconhecimento da relevancia da construcao biografica
de cada pessoa, que pode fazer do processo de morrer um espelho das opgoes
retratadas durante o viver.

Com base em tais premissas, a lei adotou os seguintes principios:

a) Afirmacao da vida e do valor intrinseco de cada pessoa, considerando
a morte como processo natural que nao deve ser prolongado através
de obstinacao terapéutica; b) Aumento da qualidade de vida do doente
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e sua familia; c) Prestacao individualizada, humanizada, tecnicamente
rigorosa, de cuidados paliativos aos doentes que necessitem deste
tipo de cuidados; d) Multidisciplinaridade e interdisciplinaridade
na prestacao de cuidados paliativos; e) Conhecimento diferenciado
da dor e dos demais sintomas; f) Consideracao pelas necessidades
individuais dos pacientes; g) Respeito pelos valores, crengas e praticas
pessoais, culturais e religiosas; h) Continuidade de cuidados ao longo
da doenca.

Vé-se que, além de uma normativa propria sobre cuidados paliativos — o que
representa importante avanco na mudanca de paradigma do trato da saude e
da doenca — eles devem ser moldados de acordo com as aspira¢des individuais,
nao sendo uma imposicao do meédico ao doente e a familia, mas uma construcao
do que, dentro do contexto da doenca, € o melhor para o paciente, em um
verdadeiro dialogo de adequacao.

Para tanto, o doente tem uma série de direitos que vao desde a informacao
adequada sobre a sua situacao nos limites da sua vontade, até o recebimento
de cuidados paliativos, de acordo com as suas necessidades, que aliviem a dor
e outros sintomas, no local onde escolher (exceto em casos urgentes). Também
lhe é assegurado participar das decisGes sobre seu tratamento e o momento
de interrompé-lo, o respeito a sua privacidade e a confidencialidade dos dados
pessoais (Base V, I). As liberdades existenciais previstas em lei sao facultadas a
todos, independente de condicao financeira, além de garantir que as pessoas
com qualquer abalo em seu discernimento, possam expressar vontade, a qual
devera ser levada em consideracao pelo médico.

Aos familiares também sao concedidos direitos semelhantes, embora mais
reduzidos do que os do paciente, quais sejam: receber apoio que facilite
o processo de luto, participar da escolha do local de aplicacdo dos cuidados
paliativos, receber informacdes sobre o estado clinico do doente (se esta for a
sua vontade), participar das decisdes sobre cuidados paliativos a serem prestados
aos doentes e a familia, além de receber informagdes objetivas sobre condigdes
de internamento (Base VI).

A Lei também prevé deveres ao Estado, tais como a prestacao de cuidados
paliativos, ainstituicaode politicas publicas, bem como promocao, enquadramento
e incentivo do voluntariado para o cumprimento das finalidades da lei. Além disso,
determina a criacao de uma Rede Nacional de Cuidados Paliativos (RNCP), cujo
objetivo principal é a prestacao de cuidados paliativos a pessoas doentes que,
independentemente da idade e patologia, estejam numa situacdo de sofrimento
decorrente de doenca grave ou incuravel, com prognostico limitado e em fase
avancada e progressiva.
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3.1. Entre os cuidados paliativos e a op¢ao pela morte assistida

Em 2002, a Bélgica legalizou a pratica da eutanasia (The Belgian Act on Euthanasia
of May, 28th 2002), em instrumento que contém determinacdes que abrangem os
cuidados paliativos. Isso porque um dos requisitos para a pratica da eutanasia é a
informacao, dada pelo médico ao paciente, sobre sua condicao de saude, as opcoes
terapéuticas possiveis, a viabilidade dos cuidados paliativos e suas implicagdes.?®

A partir de 2013, a referida Lei da Eutanasia sofreu modificagdes, mais voltadas
para a competéncia do doente para emitir sua vontade. Se antes o ato era
permitido para maiores e menores emancipados, a alteragao legislativa passou a
permitir a pratica do ato independente de limite de idade. A Bélgica é o primeiro
pais no mundo a abolir legalmente todas as restricbes de idade para a realizacao
da eutanasia. Com a expansao da Lei da Eutanasia, o menor com discernimento,
também pode requerer a pratica da morte assistida desde que apresente situacao
médica de sofrimento fisico insuportavel devido a uma doenca terminal intratavel.
Os pacientes maiores e emancipados devem apresentar sofrimento fisico ou
psiquico insuportavel e intratavel.

A insuportabilidade é um elemento subjetivo e s6 pode ser avaliada pelo paciente.
Porém, é importante que haja uma concordancia entre médico e paciente sobre
a extensao do sofrimento fisico e/ou mental. Ja a intratabilidade € um termo
objetivo porquanto qualquer opcao terapéutica deve conter trés requisitos:
a) oferecimento de uma melhora efetiva; b) possibilidade de administrar o
tratamento em um periodo razoavel; c) equiparacao entre os beneficios e os
prejuizos gerados pelo tratamento.®

Emvirtude dessas novas disposi¢cdes da Lei belga, despertou-se paraanecessidade
de maior aprofundamento no estudo dos cuidados paliativos pediatricos, que
tém suas peculiaridades em funcao da pouca idade do paciente.

28 Nestesentidovide capituloll, Secéo 3, daLeiBelga: BELGIUM. The Belgian Acton Euthanasia of May 28th
2002. Disponivel em: <http://www.ethical-perspectives.be/viewpic.php?LAN=E&TABLE=EP&ID=59>.
Acesso em 26 jul. 2016; Os demais requisitos sao: a) o paciente deve emitir sua decisdo de forma vol-
untaria e razoavel; b) o sofrimento fisico ou mental deve ser inconteste e continuo; ¢) o médico deve
consultar outro profissional acerca do diagndstico do paciente que corrobore a natureza grave e in-
curavel da doenca; d) o médico deve se certificar de que o paciente péde discutir seu pedido com outras
pessoas do seu interesse.

29 “Unbearable’ suffering can be understood as a subjective term. By its nature, the extent to which the suffering
is unbearable must be determined from the perspective of the patient himself or herself, and may depend on his
or her physical and mental strenght and personality. According to the Law, a physician has to come to a level of
mutual understanding with the patient about the extent of his or her unendurable suffering. ‘Untreatable’ is a more
objective term. According to the guidelines of the Dutch Psychiatric Association (NVVP), any therapeutic option for
a particular condition must meet the following three requirements: (1) it must offer a real prospect of improvement,
(2) it must be possible to administer adequate treatment within a reasonable period of time and (3) there must be
a reasonable balance between the expected treatment results and the burden of treatment consequences for the
patient.” (THIENPONT L et al. Euthanasia requests, procedures and outcomes for 100 Belgian pacients suf-
fering from psychiatric disorders: a retrospective, descriptive study. BMJ Open, 2015; 5: e007454. p. 2).
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A Association for Children’s Palliative Care (ACT) define os cuidados
paliativos pediatricos como uma abordagem ativa que visa o cuidar
longitudinal: desde o diagnéstico da doenca, durante a vida da crianga, na
morte e mesmo na fase de luto. Engloba elementos fisicos, emocionais,
sociais e espirituais, com enfoque na melhoria da qualidade de vida da
crianga ou jovem, incluindo o manejo de sintomas de desconforto, e no
apoio a familia, na morte e durante o luto. Ao contrario dos cuidados
paliativos de adultos, nas criancas o prolongamento da vida pode ser
um objetivo importante. Esses cuidados sao, portanto, orientados nao
sO para a crianca que sofre de, mas também para a crianca que vive com
e seria isso apesar da doenca.*®

Os cuidados paliativos com criancas devem ser divididos em fases: a) contato
com equipe de cuidados, em face do reconhecimento que o cuidado afigura-
se a terapia mais eficiente em face da impossibilidade da cura; b) contato da
equipe com a crianca e a familia, a fim de prever um plano de apoio integral,
com estabelecimento de uma relacdo de confianca mutua; ¢) manutencao dos
cuidados paliativos, de modo a proporcionar estabilidade a crianca e a familia; d)
fase terminal, com foco no controle dos sintomas e consideracao prévia do luto,
tanto da crianca quanto dos familiares e, na medida do possivel, no planejamento
da morte; e) fase do luto. Estudos também demonstram que a participacao da
crianca nas decisdes sobre seu tratamento € importante e proporciona conforto
a familia. Ao revés, os pais que definem o tratamento sem consultar os filhos se
arrependem posteriormente.3!

Diante dessa abertura da legislagcdao belga, houve relevante alerta a comunidade
cientifica a respeito do “limbo” sobre o tema, razao pela qual muito ainda ha
que se desenvolver a fim de prestar cuidados paliativos adequados para a
populacdo menor de idade.?? Pesquisadores apontam a necessidade de avaliar
individualmente cada crianca e sua familia, tendo como ponto de partida o
respeito as suas crencas e valores, o que facilitara a comunicacao. Esses cuidados
deverao atuar, inclusive, na fase do luto familiar.?

30 NUNES, Rui; SILVA, Filipa Martins. Caso belga de eutanasia em criancas. Rev. Bioét. vol.23 no.3 Bra-
silia set./dez. 2015. Disponivel em http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1983-
80422015000300475&Ing=pt&nrm=iso. Acesso em 27.7.16.

31 NUNES, Rui; SILVA, Filipa Martins. Caso belga de eutanasia em criancas. Rev. Bioét. vol.23 no.3 Bra-
silia set./dez. 2015. Disponivel em http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1983-
80422015000300475&Ing=pt&nrm=iso. Acesso em 27.7.16.

32 “O controle impecavel da dor e de outros sintomas € a principal estratégia na abordagem das criancas
gue necessitam de cuidados paliativos. Mas sdo poucas as pesquisas sobre o manejo da dor e dos
sintomas nos cuidados paliativos em pediatria, principalmente quando comparadas ao extenso leque
de estudos referentes aos pacientes adultos.” (MOTA, Joaquim Antbénio Cesar; OLIVEIRA, Benigna
Maria de; VALADARES, Maria Thereza Macedo. Cuidados paliativos em pediatria: uma revisdo. Rev.
Bioét. vol.21 no.3 Brasilia set./dez. 2013. Disponivel em http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_
arttext&pid=51983-80422013000300013&Ing=pt&nrm=iso. Acesso em 25.7.16)

33 MOTA, Joaquim Antdnio Cesar; OLIVEIRA, Benigna Maria de; VALADARES, Maria Thereza Mace-
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De toda maneira, importante aqui frisar que a Lei da Eutanasia permite ao paciente
a opcgao por cuidados paliativos ou pela morte assistida, seja atraves do auxilio
ao suicidio, seja através da eutanasia ativa.

4. Cuidados paliativos e sua aplicacao no direito brasileiro

O Brasil ndo tem legislacao especifica sobre cuidados paliativos. Seu cabimento,
portanto, decorre de interpretacao da principiologia constitucional, da qual se
depreende a possibilidade de melhor cuidar do paciente, ao invés de aplicar
medidas heroicas sem qualquer resultado util, quando ndao mais é possivel curar.
Autonomia e solidariedade aqui se interrelacionam, porquanto o paciente tem
direito de escolher os tratamentos e nao tratamentos que deseja, e o médico
tem o dever de trata-lo da melhor forma possivel, dentro dos limites definidos
pelo paciente. Tudo isso em nome da sua dignidade, uma vez que ninguém sera
submetido a tratamento desumano ou degradante (art. 5°, III, Constituicao da
Republica), consoante dispdem diversos diplomas legislativos, tais como Codigo
Civil, Lei n® 8.080/90 - Lei Organica da Saude e Carta dos Direitos dos Usuarios
da Saude (Portaria n® 1.820, de 13.8.2009 do Ministério da Saude).>*

De acordo com o Cédigo de Etica Médica, o manejo dos cuidados paliativos
é autorizado ao médico, pois, do mesmo modo que morte e vida exercem
uma relacao de complementariedade, as terapias curativa e paliativa nao sao
mais lados opostos. Por isso, a doutrina propde uma atuacao mais intensa na
formacao do médico, a fim de beneficiar toda a equipe envolvida no tratamento,
principalmente o paciente.®

Na compreensao dos direitos do paciente, em novembro de 2006, o Conselho
Federal de Medicina editou a Resolu¢dao n°® 1.805/2006, regulamentando uma
pratica que ja se fazia corriqueira nas UTI's: a suspensao de procedimentos

e tratamentos que prolonguem a vida de paciente terminal.*® Assim, o art.
do. Cuidados paliativos em pediatria: uma revisdo. Rev. Bioét. vol.21 no.3 Brasilia set./dez. 2013.
Disponivel em http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1983-80422013000300013-
&lIng=pt&nrm=iso. Acesso em 25.7.16.

34  “Art. 4° Toda pessoa tem direito ao atendimento humanizado e acolhedor, realizado por profissionais
qualificados, em ambiente limpo, confortavel e acessivel a todos. Paragrafo Unico. E direito da pessoa,
na rede de servigos de saude, ter atendimento humanizado, acolhedor, livre de qualquer discrimina-
¢ao, restricdo ou negagao em virtude de idade, raga, cor, etnia, religido, orientacdo sexual, identidade
de género, condigcbes econdmicas ou sociais, estado de saude, de anomalia, patologia ou deficiéncia,
garantindo-lhe: (...) X —a escolha do local de morte; XI — o direito a escolha de alternativa de tratamento,
quando houver, e a consideragio da recusa de tratamento proposto;”

35 MOTA, Joaquim Antdnio Cesar; OLIVEIRA, Benigna Maria de; VALADARES, Maria Thereza Mace-
do. Cuidados paliativos em pediatria: uma revisdo. Rev. Bioét. vol.21 no.3 Brasilia set./dez. 2013.
Disponivel em http://www.scielo.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1983-80422013000300013-
&lIng=pt&nrm=iso. Acesso em 25.7.16.

36 “Art. 1° E permitido ao médico limitar ou suspender procedimentos e tratamentos que prolonguem a
vida do doente em fase terminal, de enfermidade grave e incuravel, respeitada a vontade da pessoa
ou de seu representante legal.” (CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA. Resolugao no. 1.805/2006. Di-
sponivel em: http://www.portalmedico.org.br /resolucoes/cfm/2006/1805 2006.htm. Acesso em: 17 jul.
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1° possibilita a suspensao ou a limitagdo, pelo médico, de procedimentos e
tratamentos que prolonguem a vida de pessoa em fase terminal, desde que
respeitada a vontade dela ou de seu representante legal. Cabera ao médico
o dever de esclarecer ao doente ou a seu representante legal as modalidades
terapéuticas adequadas (paragrafo 1°).

A Resolucao n®1805/2006 também determina, no art. 2°, que o doente continuara
a receber todos os cuidados necessarios para aliviar os sintomas que levam ao
sofrimento, assegurada a assisténcia integral, o conforto fisico, psiquico, social e
espiritual. O direito de alta hospitalar também é garantido ao paciente.

Embora contestada pelo Ministério Publico, através de acao civil publica que visou
suspender seus efeitos, em 2010, houve sentenca reconhecendo sua validade,
pois seu objeto é garantir uma conduta médica humanista, quando nao ha mais
possibilidades de cura, o que nao ofende o ordenamento juridico posto.

De fato, a Resolucdo reconhece a autonomia do paciente perante a possibilidade
de suspensao dos tratamentos médicos. A decisao nao € do medico. Ele tem,
tao somente, a obrigacao de informar ao paciente seu prognostico. O que nao
impede que o paciente procure outras opinides e meios de tratamento.*’

Nesse mesmo sentido, o Cédigo de Etica Médica (Resolucdo CFM  n°
1931/2009):3%

Cap. I — Dos principios fundamentais XXII - Nas situagdes clinicas
irreversiveis e terminais, o médico evitara a realizacdo de procedimentos
diagnosticos e terapéuticos desnecessarios e propiciara aos pacientes
sob sua atencao todos os cuidados paliativos apropriados.

Art. 41. (...) Paragrafo unico. Nos casos de doenca incuravel e terminal,
deve o médico oferecer todos os cuidados paliativos disponiveis sem
empreender agdes diagnosticas ou terapéuticas inUteis ou obstinadas,
levando sempre em consideragao a vontade expressa do paciente ou,
na sua impossibilidade, a de seu representante legal.

E importante salientar que se a morte ndo é tratada pela pessoa como uma
construcao biografica, nao ha que se falar em imposicao do morrer, sob pena de
tal conduta se mostrar juridicamente indevida, tal como a negacao da propria
autonomia para morrer. Cabe a pessoa, portanto, definir quais possibilidades sao
capazes de efetivar a construcao de sua pessoalidade; e ao Direito, reconhecer e
efetivar tais escolhas.

2016).

37 SA, Maria de Fatima Freire de; NAVES, Bruno Torquato de Oliveira. Manual de biodireito. 32 ed. Belo
Horizonte: Del Rey, 2015, p. 396.

38 Disponivel em http://www.portalmedico.org.br/resolucoes/cfm/2009/1931_2009.htm. Acesso em
1.8.2016.
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Optando a pessoa por cuidados paliativos, ou mesmo na hipdtese de autonomia
prospectiva apontando tal caminho, eles devem ser realizados no paciente,
assegurando-lhe dignidade no final da vida. E assim, enquanto a morte nado se
concretiza, o enfermo é tratado na sua integralidade, por meio do tratamento
adequado a situacao de terminalidade.

CONSIDERACOES FINAIS

Em meio ao sofrimento provocado por um dano cerebral grave, ndo
sao apenas os médicos que perdem de vista o significado da situacao:
as familias tampouco costumam percebé-lo. Elas veem o passado, as
memorias, os amores recentes, tudo representado pelo corpo danificado
diante delas. Eu — o médico — vejo os futuros provaveis: os aparelhos
de respiracao artificial ligados pela abertura cirlrgica no pescoco, o
liquido pastoso pingando por um buraco na barriga, a longa e dolorosa
recuperacao parcial, a possibilidade de o paciente nunca voltar a ser o
que era antes. Nesses momentos eu nao agia como inimigo da morte,
mas como seu embaixador. Eu precisava ajudar aquelas familias a
entender que a pessoa que conheciam — o ser humano inteiro, vital
e independente — ficara para tras. E eu precisava da ajuda delas para
compreender que tipo de futuro o paciente desejaria: uma morte facil
e tranquila ou uma prisao entre sacos de fluidos, persistindo na vida
embora nao fosse capaz de lutar por ela.* (KALANITH, 2016, p. 73)

A opcao por cuidados paliativos se apresenta como alternativa médica para os
casos de terminalidade nos quais a pessoa nao vislumbra a morte assistida como
uma possibilidade do seu projeto de construcao de pessoalidade. Essa afirmacao
pode ser constatada pela experiéncia de varios paises, dentre eles a Bélgica, cuja
legislagdo permite tanto a escolha pela eutanasia ou pelo auxilio ao suicidio,
quanto a adocao de cuidados paliativos.

De toda maneira, para se construir uma autonomia para morrer como projeto
de pessoalidade, imprescindivel saber quais interesses criticos e experienciais
compdem a visao de vida boa daquele que busca cuidados paliativos ou a morte
assistida. Todavia, cumpre esclarecer que mesmo em se optando pela morte
assistida, nos paises em que ela é possivel, o ato ndo se desvincula dos cuidados
que devem ser oferecidos ao final da vida para aliviar o sofrimento e preservar o
maximo de bem-estar.

Mas, e quando nao for possivel a escolha? E possivel pensar naquelas pessoas
gue se encontram em fase terminal, mas que nao tém qualquer possibilidade
de manifestacdo de vontade. Nao escreveram suas diretivas antecipadas de

39 KALANITH, Paul. O ultimo sopro de vida. Rio de Janeiro: Sextante, 2016, p. 73.
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vontade. Cabera aos familiares a decisdao pelos cuidados paliativos? Ao médico?
Uma opcao compartilhada entre familiares e profissionais, no melhor interesse
do paciente?

A reconstrucao da vontade do paciente, extrajudicial ou judicial, depende da
sensibilidade daqueles que fizeram parte da sua vida; isso porque nao se trata
de assegurar a vontade da familia, mas, sim, assegurar a vontade da pessoa
enferma, reconstruida a partir das suas relacbes com seus familiares, sua equipe
médica e seus amigos. SO assim se dara a efetivacao da dignidade no morrer:
pela conscientizacao de que cada um tem seus proprios interesses, cada pessoa
é dotada de um padrao moral que |lhe é proprio.
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