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XXVII ENCONTRO NACIONAL DO CONPEDI SALVADOR —-BA
BIODIREITO E DIREITOSDOSANIMAIS

Apresentacdo

Os artigos a serem apresentados nesta publicagcdo integraram o Grupo de Trabalho
“Biodireito e Direito dos Animais’, durante o XXVII Congresso Nacional do Conselho
Nacional de Pesquisa e P6s-graduacdo em Direito - CONPEDI, realizado em Salvador/Bahia,
de 13 a 15 de junho de 2018, com o tema “Direito, Cidade Sustentavel e Diversidade
Cultural”, em parceria com o Programa de Pés-Graduagdo em Direito da Universidade
Federal daBahia.

Os artigos apresentados apontaram discussdes de tematicas atuais, considerando abordagens
tedricas e praticas relacionadas as questdes do biodireito e dos direitos dos animais. Assim,

pode-se acompanhar os desafios das diversas linhas de pesquisa dos programas de pos-
graduagdo no pais, a partir da complexidade temética dos assuntos e da multiplicidade das
matrizes tedricas abordadas.

Nesta coleténea, estdo vinte e dois artigos, resultados de pesquisas desenvolvidas em diversos
Programas de PoOs-graduagdo em Direito, Mestrado e Doutorado, detalhadamente

selecionados, por meio de dupla avaliagdo cega por pares. O grupo foi coordenado pelos
professores doutores Ana Thereza Meireles Araljo, da Universidade do Estado da Bahia e
Universidade Catdlica do Salvador, Heron José de Santana Gordilho, da Universidade
Federal da Bahia, e Monica Neves Aguiar da Silva, da Universidade Federal da Bahia e
Universidade Catolica do Salvador.

O trabalho “A Contribuicdo dos sentimentos para a formagéo do profissional de Saide’, de
Jessica Hind Ribeiro Costa, teve como proposta a possibilidade de constru¢do de uma
intervencdo médica voltada a compreensdo, didlogo e acolhimento do sujeito, tendo como
paradigma fundante uma visdo sentimentalista da relagdo profissional-paciente.

Ana Thereza Meireles Araljo apresentou o trabalho “A Informagdo na relagdo medico-
paciente: o0 delineamento da obrigacdo mitua face ao argumento da vulnerabilidade’, que
teve como objetivo descortinar uma andlise adequada da funcéo e importancia da prestacéo
da informagdo adequada no curso da relagdo médico-paciente, a partir de uma perspectiva
gue observa uma obrigac&o de natureza mutua.



“A lei n°12.131/04 RS e a emenda constitucional n° 96/2017 diante dos cultos de origem
africana e do estado laico”, de autoria de Simone Alvarez Lima e Eduardo Leal Silva, propbs
uma analise sobre a possibilidade de uso e morte de animais em rituais religiosos,

considerando alel estadual galicha, bem como o entendimento do STF.

Amanda Souza Barbosa apresentou o trabalho “A licitude da gestacdo de substituicdo no
Brasil”, que teve como objetivo geral analisar a (i)licitude da gestacéo de substituicdo a luz
do ordenamento juridico brasileiro, a partir da dignidade da pessoa humana e do regime dos
direitos da personalidade.

O artigo “A teoria da libertacdo animal, bases, criticas e reais possibilidades apds quatro
décadas’, de Rogério Farinha Silva Nunes Baeta, buscou analisar as bases e principais
propostas da Teoria da Libertacdo Animal, do fil6sofo australiano, Peter Singer, apds quatro
décadas de sua publicacéo.

Lucia Helena Ouvernel Braz de Matos e Litiane Mottamarins Araujo, com o trabalho “As
desigualdades de acesso as técnicas de reproducdo humana assistida’, buscaram promover
uma andlise reflexiva em torno do plangjamento familiar, da medicalizacdo dainfertilidade e
infecundidade, bem como do acesso as técnicas de reproducdo humana assistida frente a
cultura do consumo.

O trabalho “As Dimensfes da autonomia do Direito Animal: Em direcdo a uma nova
disciplina juridica no Brasil”, de Heron José de Santana Gordilho e Fernando de Azevedo
Alves Brito, apontou as cinco dimensdes da autonomia que caracterizam o surgimento de
uma nova disciplina juridica (autonomias legidlativa, didatica, cientifica, jurisdiciona e
administrativa), destacando a necessidade da promulgacdo de uma Lei de Politica Nacional
de Protecdo Animal e da criacdo de varas especializadas em Direito Animal pelo Poder
Judiciario Brasileiro.

Lorena Saboya Vieira e Thayara Silva Castelo Branco, com o trabalho “ Avancos e desafios
da protecdo animal no Brasil: Anadlise 30 anos apés a Constituicdo Federal de 1988,
propuseram uma andlise juridica acerca da evolucéo dos direitos dos animais no Brasil, desde
a Constituicdo de 1988 até os dias atuais, estabelecendo os principais marcos e avangos
alcancados, bem como os desafios que impedem aintegral protecéo dos animais na sociedade
brasileira.

“Bioética e Biodireito na sociedade pdés-moderna: os direitos humanos como vetor dos
experimentos cientificos’, de autoria de Vanele Rocha Falcdo Cesar, teve por escopo analisar



as categorias bioética e biodireito na sociedade pés-moderna na qual vao surgir inUmeros
fenbmenos como reproducdo humana assistida, mapeamento do genoma, prolongamento da
vida mediante transplantes, ateracdo de sexo, clonagem, engenharia genética, entre outros,
contextualizando tais categorias no ambito do ordenamento juridico brasileiro e

internacional.

Roberto Henrigue Pérto Nogueira e Alexandra Clara Ferreira Faria, em “Consumo de
material bioldgico, vulnerabilidade e biobancos’, propdem investigar se ha relacdo de
consumo na disposicdo de material bioldgico humano para instituicdo de biobancos,
discussdo com acentuada relevancia por envolver a regularidade do avancgo de terapias e de
pesqguisas clinicas.

“Da (In)aplicacdo da concepcdo de “pessoa’ apresentada por Lucien Séve diante da esclerose
lateral amiotréfica’, de Fernanda Teixeira Saches e Denis Franco Silva, destina-se a analisar
a situacdo de pacientes tardiamente informados sobre o diagnoéstico de Esclerose Lateral

Amiotréfica, bem como objetiva criticar a concepcdo de “pessoa’ sustentada por Lucien

Seve, que repreende a prética do suicidio assistido.

A pesquisa intitulada “Direito dos animais e o controle da leishmaniose: Novas

perspectivas’, de Mery Chalfun e Francesca Odetta Santos Ribeiro Cosenza, tem por objetivo
destacar a doutrina do direito dos animais, e, sob este angulo, questionar eticamente a
eutanasia como forma tradicional de controle da leishmaniose, além de salientar a existéncia
de novas possibilidades e necessidade de implementacéo.

“Eutanasia versus a dignidade da pessoa humana: um direito na vida e na morte”, de
Gabriella Caroline Lima da Silva e Adriano Fernandes Ferreira, buscou analisar e conceituar
a eutanasia partindo de um comparativo sécio-juridico entre os ordenamentos pétrio e
estrangeiro, a partir da andlise do conceito de direitos fundamentais e das caracteristicas da
eutanasia.

“Liberdade religiosa e sacrificio animal em rituais religiosos. Ponderacdo entre o direito a
liberdade de culto e a pratica proibitiva de crueldade contra os animais’, dos autores Tagore
Trajano de Almeida Silva e Laura Cecilia Fagundes dos Santos Braz, analisa a relacdo entre
0s humanos e os animais, visando discutir, indiretamente, o processo de coisificacdo animal
e, diretamente, o sacrificio de animais em rituais religiosos de matriz africana.

Lauanda Queiroz Oliveira Marques e Daniela Davis Portela, em “Naufragos da soliddo: Um
didlogo entre a bioética e os cuidados paliativos’, buscam analisar a posi¢éo dos cuidados



paliativos no contexto médico-hospitalar e socia brasileiros, bem como propdem um olhar
sobre a necessidade de superacéo do paradigma estrito da cura, sem menosprezar os nitidos
avancos obtidos pela medicina moderna.

“O destravamento dos direitos dos animais pelo Judiciério”, de Thais Boonen Viotto e Karina
Sales Longhini, teve como proposta apresentar algumas decisdes que apontam para uma nova
forma de enxergar os animais no ambito dos Tribunais, considerando a abertura do legislador
constitucional, que incluiu a protecdo dos interesses dos animais na Constituicao.

Renata Oliveira Almeida Menezes e Silvio Romero Beltrao, com a pesguisa “ Os desafios
para a preservacao do principio da dignidade humana em face da revolugdo biotecnolégica’,
buscaram delinear quais desafios o principio da dignidade encontra na atualidade para
garantir a sua eficacia social perante o mundo biotecnol 6gico.

“Os limites da disposicdo do préprio corpo em pesquisas em humanos na perspectiva da
bioética’, de Mariana Mazuco Carlessi e Gustavo Silveira Borges, teve como proposta
analisar a necessidade da protegdo ética no que tange a realizacdo de pesquisas envolvendo
seres humanos.

Marcio Eduardo Senra Nogueira Pedrosa Morais e Rafagla Candida Tavares Costa, com a
pesquisa “Protecdo deficiente e defesa dos animais: A condi¢do juridica dos animais e o
simbolismo juridico das normas que os protegem”, buscaram analisar a condicéo juridica dos
animais e sua defesa na legislacéo brasileira, a partir da hipotese de que 0s animais sdo
sujeitos de direitos por serem sencientes.

“Tensdo entre os saberes esguecidos dos povos autéctones latino americanos e 0 saber
hegemdnico eurocéntrico: Reformulacéo dos direitos dos animais ndo humanos’, de autoria
de Karen Emilia Antoniazzi Wolf, buscou estudar a conexdo entre os saberes autoctones e o
saber eurocéntrico, para estender direitos aos animais, tendo como justificativa de pesguisa a
nova concepcao de uma comunidade mundial de valores, calcada no bem viver e na paz de
humanos e ndo humanos.

Virginia Pimentel Santos Custddio e Joaguim Custodio da Silva Junior, com o artigo “ Teste
genético direto ao consumidor: Uma perspectiva entre autonomia e vulnerabilidade”,
buscaram discutir a utilizacdo de teste genético direto ao consumidor, sob a perspectiva da
autonomiado individuo e da sua vulnerabilidade.



Na pesquisa “ Tréfico de 6rgaos. Uma andlise do fendbmeno sob a perspectiva da legislacdo
brasileira’, Mariana Faria Filard e Thandra Pessoa de Sena buscaram analisar o tréafico de
orgaos a luz da legislacdo brasileira e suas implicacdo penais, bem como discorrer acerca da
doacdo de 6rgéos no campo pratico.

Registramos a valiosa contribui¢do de todos os pesguisadores do grupo e desejamos aos
leitores proveitosa leitura.

Coordenadores:

Profa. Dra. Ménica Neves Aguiar da Silva — Universidade Federal da Bahia/ Universidade
Catodlicado Salvador

Profa. Dra. Ana Thereza Meireles Araljo — Universidade do Estado da Bahia/ Universidade
Catolicado Salvador

Prof. Dr. Heron José de Santana Gordilho — Universidade Federal da Bahia
Nota Técnica: Os artigos que ndo constam nestes Anais foram selecionados para publicacéo

na Plataforma Index Law Journals, conforme previsto no artigo 8.1 do edital do evento.
Equipe Editoria Index Law Journal - publicacao@conpedi.org.br.



NAUFRAGOS DA SOLIDAO: UM DIALOGO ENTRE A BIOETICA E OS
CUIDADOSPALIATIVOS

CASTAWAYSOF SOLITUDE: A DIALOGUE BETWEEN BIOETHICS AND
PALLIATIVE CARE

Lauanda Queiroz Oliveira Marques 1
Daniela Davis Portela 2

Resumo

O presente artigo pretende, através da visao principialista da bioética, analisar a posicéo dos
cuidados paliativos no contexto médico-hospitalar e social brasileiros. Propde, também, um
olhar sobre a necessidade de superacdo do paradigma estrito da cura, sem menosprezar 0s
nitidos avancos obtidos pela medicina moderna, demonstrando como a mistificacdo da morte
influencia nesse processo e a necessidade de desenvolvimento, em contrapartida, do
paradigma do cuidar, reconhecendo o morrer como um processo normal do viver.

Palavras-chave: Bioética, Cuidados paliativos, Paradigma do cuidar

Abstract/Resumen/Résumé

The present article intends to analyze the position of palliative care in the Brazilian medical
and hospital context. It also proposes a look at the need to overcome the strict paradigm of
healing, without neglecting the clear advances made by modern medicine, demonstrating
how the mystification of death influences this process and the need to develop, on the other
hand, the paradigm of caring, recognizing dying as anormal process of living.

K eywor ds/Palabr as-claves/M ots-clés. Bioethics, Palliative care, Paradigm of caring

1 Mestranda em Relagtes Sociais e Novos Direitos pela Universidade Federal da Bahia. P6s-graduada em
Direito Publico, Universidade Anhanguera/lUniderp. Pos-graduanda em Filosofia, Universidade Estadual de
Feirade Santana - BA. Advogada.

2 Graduada em Direito, Universidade Catdlica do Salvador. Atualmente cursando especializagdo em Direito
Médico, Universidade de Araraguara. Mestranda em Relagfes Sociais e Novos Direitos pela Universidade
Federal daBahia.
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INTRODUCAO

12 de dezembro de 2016: o paciente do leito 11C estd devidamente preparado para a
intervencdo cirurgica pela qual espera ha onze dias. O chefe da equipe médica que o operaria
encontrou-o na porta do centro cirdrgico e reiterou alguns questionamentos sobre uma
possivel alergia, aos quais prontamente respondeu: “Tenho alergia a agulha, doutor!”.

A resposta bem humorada foi uma das ultimas manifestacfes licidas do paciente do
leito 11C. Ap6s uma suposta cirurgia de sucesso, o senhor, a época aos 56 anos, enfartou e
teve duas paradas cardiacas, tendo sido reabordado cirurgicamente, quando teve a terceira
parada cardiaca.

A equipe médica responsavel pela cirurgia nunca procurou a familia para esclarecer o
ocorrido nas cirurgias “de sucesso”. No entanto, a familia decidiu procura-los. Infelizmente,
embora seja um medico cardiologista que goza fama de grande respeitabilidade, a familia foi
devidamente tratada com descaso, desdém e rispidez.

Ao entrar na sala onde a filha do paciente (agquele momento paciente do leito 8 da UTI
Cardio) aguardava a sua chegada ha algumas horas, 0 médico, sem cumprimenta-la, sentou e a
olhou, disparando: “Se vocé me perguntar se o seu pai vai viver ou morrer, eu diria que ele
tem 50% de chances de morrer, 50% de chances de viver. E como jogar uma moeda para o
alto, ndo podemos afirmar se caira cara ou coroa.”

O que responder a uma abordagem como essa? Como reagir quando o um ente querido
estd entre a vida e a morte ap6s um procedimento que foi dito “de sucesso” e, quando o
suposto profissional “extremamente competente” a destrata por ter que conversar sobre os
procedimentos realizados?

Durante a internagdo (que persistiu por 201 dias), o paciente passou por trés UTI’s ¢
duas enfermarias de um dos hospitais de referéncia em sua patologia no estado em que
residia. Inicialmente, como paciente cardiaco, esteve por cerca de 30 (trinta) dias em uma UTI
especializada em quadros cardiovasculares; a época, embora ja se imaginasse a existéncia de
possiveis lesdes cerebrais em virtude das trés paradas cardiacas, que somaram quase 10
minutos sem oxigenacdo cerebral, 0 paciente passou momentos criticos entre a vida e a morte.

Quando seu quadro entrou em uma estabilidade que possibilitava sua remocédo para a
realizacdo de exames, passou a ser um paciente declaradamente “neuroldgico”, pois a
tomografia que realizou a época identificou uma lesdo pontual em seu cérebro. Neste

momento, foi transferido para uma UT]I especializada em quadros neuroldgicos.
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Apos cerca de um més, entre momentos de instabilidade clinica graves, o paciente foi
finalmente declarado como “crénico”, pois uma ressonancia magnética apontava lesbes
difusas em todo seu cortex, o que indicava um prognostico “quase 100%” de estado
vegetativo persistente, o que, segundo foi informado & familia, o elevou & necessidade da
atencdo da equipe de cuidados paliativos.

Um dos médicos da equipe cardiaca asseverou: “Nao sei lidar com pacientes cronicos,
senhora.”; a equipe neuroldgica fez coro: “Nao temos mais nada a fazer, vocés precisam
procurar a equipe de cuidados paliativos.” E quanto a opinido do cirurgido responsavel pelas
duas cirurgias “de sucesso”? Nunca mais foi visto.

O curto relato acima é veridico e foi vivenciado pela primeira autora enquanto filha do
paciente, e revela uma faceta importante e alarmante da medicina moderna: a pessoa reduzida
ao conceito de “paciente”, a sua patologia, e, caso a doenca esteja além da possibilidade de
cura (que, como sera exposto, é estritamente o foco do paradigma medico moderno),
vislumbra-se a conviccao, pelos profissionais médicos (em sua maioria), de que houve alguma
falha da medicina.

Visa-se demonstrar, também, ao expor tal vivéncia, a forma como a paliacdo ainda é
vista, especialmente no Brasil: a ultima via quando ndo ha mais nada a ser feito. O caminho
percorrido pelo paciente até ser recomendado aos cuidados paliativos, bem como a forma que
as equipes médicas e de enfermagem se referem a paliacdo demonstram, ainda, um grande
desconhecimento do que se objetiva através de uma atencdo voltada a capacitacdo do
individuo que estd morrendo, ou dentro de um contexto crbnico, a viver tdo plenamente
quanto possivel a propria morte.

Desse modo, a metodologia utilizada neste trabalho de pesquisa preconiza, acima de
tudo, o exercicio hermenéutico na leitura de textos sobre o nosso tema, seguidos de uma
andlise bibliogréafica, além da abordagem critica acerca da temaética na atualidade.

O presente artigo nasceu do acompanhamento diario do sofrimento de um ente querido
dentro de uma instituicdo hospitalar. Com o progndstico a época de quadro de estado
vegetativo persistente, as autoras pretendem, através da perspectiva da bioética, expor o
preconceito na 6tica médico-hospitalar e a visao ainda deturpada do que se intitulam cuidados
paliativos, da medicina paliativa como rea¢do a medicina moderna altamente tecnicista, além

de desmistificar o processo de morrer.

2 CUIDADOS PALIATIVOS

102



Embora haja relatos de que a origem dos cuidados paliativos remonta ao século 1V da
era cristd, nosso trabalho se concentra no desenvolvimento da ideia na era moderna,
especialmente no Movimento Hospice Moderno, que teve como expoente a inglesa Cicely
Saunders, cuja formacdo em enfermagem e medicina a levou a fundar, em 1967, o St.
Cristopher’s Hospice, que visava ndo apenas a assisténcia aos doentes, mas o
desenvolvimento do ensino e da pesquisa.

O hospice é, fundamentalmente, uma filosofia de cuidados na qual se vé claramente a
insatisfacdo com as praticas correntes da medicina moderna, especificamente no final da vida.
Tal filosofia enxerga a pessoa inteira e objetiva dar qualidade de vida aquele individuo que se

encontra paciente em fase final de sua existéncia ou em doenca cronica persistente:

“Eu me importo pelo fato de vocé ser voc€, me importo até o ltimo
momento de sua vida e faremos tudo o0 que esta ao nosso alcance, ndo
somente para ajudar a vocé morrer em paz, mas também para vocé

. , . 1
viver até o dia da morte.”

Segundo a definicdo atual da OMS, cuidado paliativo ¢ “uma abordagem que promove
a qualidade de vida de pacientes e seus familiares, que enfrentam doencas que ameacem a
continuidade da vida, por meio da prevencdo e do alivio do sofrimento. Requer identificagcdo
precoce, avaliacdo e tratamento da dor e outros problemas de natureza fisica, psicossocial e
espiritual.” (ANCP, 2009, p. 16)

Os dados da Academia Nacional de Cuidados Paliativos® informam que o movimento
paliativista tem crescido bastante neste inicio de século em todo o mundo todo. Tal
movimento se confunde com a propria ideia basilar dos cuidados paliativos, que é justamente
abarcar um conjunto de préaticas de assisténcia ao paciente incuravel que visa oferecer
dignidade e diminuicao de sofrimento.

Na Inglaterra, em 2005, havia 1.700 hospices, com 220 unidades de internacdo para
adultos, 33 unidades pediatricas e 358 servigos de atendimento domiciliar. Nos Estados
Unidos, por sua vez, o0 movimento cresceu de um grupo de voluntarios que se dedicava a
pacientes que morriam isolados para uma parte importante do sistema de saude e, em 2005,

mais de 1,2 milh&o de pessoas e suas familias receberam tratamento paliativo.

! Frase atribuida a Dame Cicely Sounders.
2 Disponiveis em: http://www.paliativo.org.br/ancp.php?p=oqueecuidados
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No Brasil, algumas iniciativas e discussfes a respeito dos cuidados paliativos séo
encontradas desde os anos 70; no entanto, foi nos anos 90 que comegaram a aparecer oS
primeiros servicos organizados, ainda de forma experimental. Mas foi apenas com a fundagéo
da Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), em 2005, que os cuidados paliativos
no Brasil alcangaram maior visibilidade e regulamentacdo formal/institucional. Com a ANCP,
houve avanco na regularizacdo profissional do paliativista brasileiro, estabelecendo-se
critérios de qualidade para os servigos de cuidados paliativos, através de definicGes precisas
do que € e 0 que nao € paliacdo.

Tais discussdes foram levadas ao Ministério da Saude, Ministério da Educacéo,
Conselho Federal de Medicina - CFM e Associacdo Médica Brasileira — AMB, quando a
ANCP ajudou a elaborar duas resolugbes importantes que regulam a atividade médica
relacionada a esta prética.

Em 2009, pela primeira vez na historia da medicina no Brasil, o Conselho Federal de
Medicina incluiu, em seu novo Codigo de Etica Médica, os Cuidados Paliativos como
principio fundamental. A Academia Nacional de Cuidados Paliativos luta pela regularizacéo
da Medicina Paliativa como area de atuacdo médica junto a Associacdo Médica Brasileira e a
universalizacdo dos servicos de Cuidados Paliativos no Ministério da Salde.

Embora esses avancos sejam visiveis, os cuidados paliativos ainda precisam ser
regularizados legalmente, bem como precisam ser propagadas as suas reais intencdes, uma
vez que ainda imperam no Brasil um enorme desconhecimento e muito preconceito
relacionado aos cuidados paliativos, principalmente entre os médicos, profissionais de saude,
gestores hospitalares e poder judiciario.

Ainda se confunde atendimento paliativo com abandono, como medida quando ndo se
h& mais nada a fazer com o paciente, ou, ainda, confunde-se com a eutanasia. Ha, também,
grande preconceito com relacdo ao uso de opidides, como a morfina, para o alivio da dor.

Observa-se, também, que ainda sdo poucos 0s servicos de cuidados paliativos no
Brasil e menor ainda € o namero daqueles que oferecem atencdo baseada em critérios
cientificos e de qualidade. A maioria dos servigos ainda requer a implantacdo de modelos
padronizados de atendimento que garantam a eficacia e a qualidade, além de encontrarem
obstaculos na prépria visdo dos profissionais de salde em geral, justamente pelo
desconhecimento da filosofia paliativista.

A ANCP informa que ha uma lacuna na formacgdo de médicos e profissionais de satde
em cuidados paliativos, essencial para o atendimento adequado, devido a auséncia de cursos

de residéncia médica e a pouca oferta de cursos de especializacdo e de pds-graduacdo de
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qualidade. Ainda hoje, no Brasil, a graduagdo em medicina ndo ensina ao médico como lidar
com o paciente em fase terminal, ou em quadros cronicos que demandam dependéncia total
ou parcial de cuidados externos, ou como reconhecer 0s sintomas € como administrar esta
situacdo de maneira humanizada e ativa.

Ana Claudia Quintana Arantes, médica geriatra e especialista em cuidados paliativos,
relata em seu livro - A morte € um dia que vale a pena viver - a inexperiéncia e ma formacéo
dos profissionais de salde, especialmente os médicos, no tocante a morte e ao processo de

CcOmMo morrer:

Né&o se discute como cuidar de uma pessoa na fase final de doenga
grave e incuravel. Os professores fugiam das minhas perguntas, e
alguns chegaram a dizer que eu deveria fazer alguma especialidade
que envolvesse pouco ou nenhum contato com pacientes. Diziam que
eu era sensivel demais e ndo seria capaz de cuidar de ninguém sem
sofrer tanto quanto meus pacientes, ou mais. A graduacdo foi o tempo
mais dificil da minha vida, sem divida alguma (ARANTES, 2016, p.
26).

A experiéncia relatada na introducdo do presente artigo € no sentido de que ha sim
grande preconceito na propria classe médica, especialmente no tocante ao motivo do
encaminhamento do paciente aos cuidados paliativos, especialmente se considerando a
mentalidade e a formac&o dos profissionais de saude, distanciados do processo de morrer e da
ideia de que a medicina pode ndo curar determinadas enfermidades.

Atul Gawande, médico-cirurgido, em seu livro Mortais, afirma que ‘“Na nossa visdo e
na de nosso professores, a finalidade da faculdade de medicina era ensinar a salvar vidas, na
lidar com seu fim (GAWANDE, 2015, p. 11)”.

Em todos os momentos nos quais a familia foi informada da necessidade do contato
com a equipe de cuidados paliativos, havia uma postura velada de demonstrar que nada mais
poderia ser feito pelo paciente, nenhuma cura poderia ser alcancada. A sensacdo dos
familiares foi de que o individuo foi reduzido a doenca que o vitimava, ndo sendo mais
interessante do ponto de vista médico.

Sim, embora hoje seja reconhecida como uma especialidade médica, a filosofia dos
cuidados paliativos, na pratica, ndo tem tal respeito. Uma das expressdes mais marcantes nos

contatos que antecederam a primeira reunido com a equipe paliativista, sempre remontava o
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profissional como sendo “um ser humano maravilhoso”; “pessoas muito boas”; e ndo como
“médicos excelentes”; “equipe médica competente”.

Talvez por estar intimamente ligada ao paradigma do cuidado, o que a aproxima
sobremaneira da enfermagem, e mais ainda, a questdes de género, considerando que a
enfermagem ¢, ainda, nitidamente uma pratica feminina, podemos observar Varios vieses que
ainda prejudicam a propagacdo dos cuidados paliativos com o devido reconhecimento que
merecem.

Outro ponto importante e sobremaneira observado, consoante a experiéncia ja relatada,
0 qual entendemos ser um dos principais motivos para a mistica em torno dos cuidados
paliativos, é o fato de que a medicina moderna ndo enxerga a morte como um pProcesso
intrinseco a vida, mas como um fracasso da medicina ao ndo conseguir evita-la.

Ademais, ao reconhecer o processo de morrer como parte da vida, a medicina paliativa
exp0Oe a nossa finitude de forma clara, o0 que contrasta com a tendéncia da medicina altamente
tecnoldgica de preservar a vida a qualquer custo. Vemos, assim, a faceta da desumanizacao
como uma das caracteristicas mais marcantes do sistema médico-hospitalar, mais um motivo
que afasta e cria preconceitos em torno dos cuidados paliativos.

O citado medico Atul Gawande (2016, p. 243-244) assevera 0 crescimento do

conhecimento acerca dos cuidados paliativos, mas chama atencdo para o fato de que:

A area de cuidados paliativos surgiu nas Ultimas décadas para trazer
esse tipo de pensamento para os cuidados de pacientes que estdo
morrendo. E a especialidade esta avancando, levando a mesma
abordagem a outros pacientes com doengas graves, quer estejam
morrendo ou ndo. Isso é encorajador. Mas ndo é motivo de
comemoracdo. Sé serd possivel comemorar quando todos os clinicos
tiverem esse tipo de posicionamento com cada pessoa por eles tratada;

quando ndo houver mais necessidade de uma especialidade separada.

A necessidade de propagacdo e conscientizacdo sobre o que seriam de fato os
Cuidados Paliativos é essencial para que o sistema de salde brasileiro e mundial mude sua
abordagem aos pacientes portadores de doencas que ameacam a continuidade de suas vidas,
ndo apenas por serem uma necessidade de sadde publica, mas principalmente por serem uma

necessidade humanitaria.
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3 O MITO DA MORTE NO SECULO XXI

Segundo a ciéncia, 0 homem é o Unico ser vivo que tem consciéncia de sua finitude.
No entanto, a historia da morte, sob a perspectiva ocidental, demonstra que ela € vista como
um mistério incompreensivel, um absurdo inaceitavel, ou até mesmo um tabu.

Independentemente da perspectiva que se escolha, a morte é uma realidade inevitavel,
pois deixar de existir € tdo natural quanto existir. Pode-se aceitar a inevitabilidade da morte e
olhé-la de frente, ou pode-se simplesmente negéa-la, fugir do tema ou imaginar que ndo pensar
na morte pode fazer com que ela deixe de acontecer.

A realidade é que todos os seres humanos estdo programados para nascer, crescer e
morrer, uma obviedade esquecida por boa parte da sociedade ocidental contemporanea, que
insiste em ver a morte como um evento inesperado e sobremaneira injusto. Sobretudo,
costumamos vé-la como um evento pessoal, exclusivo, que isola quem sofre uma perda de
todo o resto do mundo. Mas ndo ha nada menos exclusivo do que morrer: a morte chega para
todos, sem excecéo.

Embora corriqueira, a morte € considerada por vezes uma inimiga e adversaria
a ser vencida, e parte dessa ideia remonta aos grandes avangos cientifico-tecnolégicos
alcancados em maior escala a partir do século 20. A professora Maria de Fatima Freire de Sa

elabora essa percepc¢éo acerca do paradigma da cura da medicina:

Ultrapassada a época em que a medicina encontrava-se na fase deista,
0 século XX traz alguns complicadores da relacdo médico-paciente.
Pode-se citar, como exemplo, a biotecnologia, a crescente
especializacdo, o papel dos meios de comunicacdo e também a
interposicdo institucional.

O que frequentemente se diz, nos dias de hoje, é que a tecnologia, com
suas aparelhagens cada vez mais sofisticadas, substituiu, e muito, o
contato do médico com o paciente. O contato humano do profissional
tornou-se mais distante.

Ndo se pode olvidar que o desenvolvimento técnico-cientifico é
necessario, mas deve ser posto a disposi¢do da salde e bem-estar do
homem, trazendo, por consequéncia, melhoria na sua qualidade de
vida (SA, 2005, p. 34).
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Assim, vé-se que soa como um desproposito falar de morte a quem tem as descobertas
da ciéncia a seu favor, o que remete ao seguinte paradoxo: a valoriza¢do da vida e a ilusdo da
eternidade trazida pela vida moderna acabam gerando, por meio do apego a tudo isso, muito
mais frustracdo e sofrimento pelo fim inevitdvel da existéncia do que felicidade pelo
prolongamento de vida que proporcionam.

O Ocidente transformou e baniu a morte: os doentes morrem no hospital, longe dos
olhos — e, ndo raramente, do coracdo — de seus amigos e parentes, 0 que minimiza os rituais
do luto, que estdo cada vez mais efémeros, e o0 temor natural que a maioria dos seres humanos
sente diante da propria finitude torna-se panico.

E dentro dessa perspectiva que a filosofia dos cuidados paliativos se insere: 0 medo do
desconhecido, transmutado em panico em virtude de quadros de doencas incuraveis ou de

processos cronicos:

Os cuidados paliativos vem tentando oferecer um novo ideal para a
maneira como morremos. Embora nem todo mundo adote seus rituais,
aqueles que o fazem estdo ajudando a negociar uma ars moriendi para
nossa era. Mas fazé-lo representa uma luta — ndo apenas contra o
sofrimento, mas também contra a dinamica aparentemente irrefreavel
do tratamento médico (GAWANDE, 2015, p. 157).

Embora culturalmente o0 medo da morte seja inerente ao desenvolvimento humano, a
sua faceta positiva € vista no desenvolvimento da cultura, pois considerando que, a partir do
desejo de perenidade, o ser humano usa 0 medo da finitude como motor para o desenvolvem
das instituicbes, das crencas, das ciéncias e das artes, das técnicas e até mesmo das
organizacgdes politicas e econdmicas. Assim, o0 medo da morte impulsiona o ser humano a
viver, se relacionar, procriar, criar e construir, transcendendo a ideia de que através de suas

obras ele ndo seria esquecido.

Por outro lado, todo o desenvolvimento tecnoldgico e cientifico agiu também no
sentido de alimentar o desconforto que envolve a ideia da morte, o que, como afirmado acima,
afastou a relacdo medico-paciente e algcou a medicina de tal forma ao paradigma da cura que,
também, alimentou o desenvolvimento das ideias de disposicdo da vida em cotejo com
doencas terminais ou crénicas, normalmente acompanhados de processos dolorosos ao

individuo e a sua familia.
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Dentro dessa perspectiva desenvolveram-se as ideias da eutanasia, distanésia,
ortotanasia e suicidio assistido, todas associadas ao processo doloroso de aceitacdo da finitude
e do lidar com quadros patoldgicos incuraveis.

A eutanasia é definida como a conduta pela qual se traz a um paciente em estado
terminal, ou portador de enfermidade incuravel, que esteja em sofrimento constante, uma

morte rapida e sem dor. E prevista em lei, no Brasil, como crime de homicidio.

A eutanasia é conceitualmente subdividida em eutanasia ativa, quando ha assisténcia
ou a participacdo de terceiro, e a eutanasia passiva, também conhecida como ortotanasia, a
qual se consiste em ndo realizar procedimentos que tenham como fim Gnico o prolongamento
da vida e ndo consistiriam propriamente em tratamento da enfermidade ou do sofrimento do

paciente, servindo apenas para prolongar a vida bioldgica e, consequentemente, o sofrimento.

A distanasia, por sua vez, € aquela postura que se dedica a prolongar, ao maximo, a
vida humana, combatendo a morte como o ultimo inimigo. Tal preceito define bem o

paradigma da cura, tdo presente no dia a dia das instituicdes médico-hospitalares.

Ao lado delas, encontra-se tambeém a mistanésia, ou eutanasia social, que € o processo
de morte miseravel e o suicidio assistido, no qual a morte € uma consequéncia de uma acdo do

proprio paciente, que pode ser orientado, auxiliado ou apenas observado por terceira pessoa.

Essas ideias sdo importantes para delinear a necessidade de humanizacéo da relacao

médico-hospitalar, médico-paciente e das diversas engrenagens da satde em geral.

Ana Claudia Quintana Arantes (2016, p. 26) assevera que

N&o ha fracasso diante das doencas terminais: é preciso ter respeito
pela grandeza do ser humano que enfrenta sua morte. O verdadeiro
herdi ndo € aquele que quer fugir do encontro com sua morte, mas sim

aquele que a reconhece como sua maior sabedoria.

E mais importante, especialmente em um momento em que se discutem diversas
possibilidades acerca do direito de morrer como sendo dignidade da pessoa humana poder
dispor de seu momento de morte, € importante que o movimento paliativista se fortaleca mais
e mais no sentido de permitir o cuidado a pessoas em estados de terminalidade ou de doencas

cronicas:
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O processo de morrer pode ser muito doloroso para a maioria das
pessoas, principalmente por conta da falta de conhecimento e
habilidade dos profissionais de salde ao conduzir esse tempo sagrado
da vida humana. Nesse processo, quando temos a nossa disposi¢cdo
uma equipe de saude de fato habilidosa para conduzir os cuidados
com o tempo que nos resta, mesmo que seja pouco, entdo teremos a
chance incrivel de sair dessa experiéncia pela porta da frente, com
honras e gldrias dignas de grande herdis, reis e rainhas da propria

vida.

A negacdo e a repressdo da ideia de morte, associados ao desenvolvimento das
técnicas biotecnologicas dentro do contexto medico-hospitalar sdo ingredientes importantes
no fortalecimento do paradigma da cura e do distanciamento do ser humano em sua inteireza
quando em vulnerabilidade por acometimento de alguma doenca.

E bastante claro que é necessario desmistificar e aceitar a morte como um processo
natural da vida, especialmente nessa perspectiva de movimentos pro-finalizacdo da vida
atraves da eutanasia ou do suicidio assistido, quando se sabe que o tratamento prestado a esses
individuos ndo os permitiu vivenciar a sua terminalidade ou doenga crénica sem abandono, de
forma digna e de fato cuidada.

No proximo tépico analisaremos a Bioética como ferramenta de fortalecimento dos
cuidados paliativos, o que nos remete ao paradigma do cuidado, perspectiva que merece maior
enfoque e desenvolvimento, especialmente se considerando a possibilidade de permitir
plenitude ndo apenas na vida, mas especialmente no tempo de vida que se tem a dispor

guando a morte espreita.

4 A BIOETICA COMO FERRAMENTA DE FORTALECIMENTO DOS CUIDADOS
PALIATIVOS

Na experiéncia relatada na introducdo do presente trabalho, vimos que a indicacdo das
equipes médicas que acompanhavam o individuo acamado, paciente com progndstico de
estado vegetativo persistente, voltava-se a paliacdo, isto €, a equipe seria responsavel por
acompanhar o paciente para o qual “nada mais poderia ser feito”, considerando seu “quadro

cronico”.
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Os cuidados paliativos ainda engatinham na realidade mundial, para infelicidade da
maioria das pessoas: 9 entre 10 individuos viverdo em seus ultimos dias de vida algum
periodo de sofrimento considerdvel em virtude de quadros crdnicos ou doencas que se
arrastam, como cancer ou a esclerose maltipla (ELA).

No entanto, mesmo dentre os profissionais de saude, como asseverado, as equipes
responsaveis pelos cuidados paliativos ainda s3o vistos ndo como “médicos” de fato, mas
como cuidadores que visam apenas reduzir as dores finais.

Para desmistificar tais ideias, € muito importante que se desenvolvam as mensagens
principialistas voltadas a atencdo de pacientes terminais e em quadros crénicos persistentes,

no sentido da bioética como o resgate da dignidade humana e da qualidade de vida:

A indignag&o ética que brota da indiferenca e da insensibilidade diante
de situacdo como essa nos aponta para o desafio de trabalharmos para
a humanizacdo da assisténcia a saude. Por mais sedutora que seja e
por maior beneficio que promova a tecnologia a nossa disposicéo, o
fator humano nunca sera dispensavel ou descartavel! Ele passa pela
comunicagdo humanizante que ouve, acolhe e respeita 0 outro como
pessoa humana em suas verdades, em seus valores fundamentais e em
suas opc¢oes de vida.” (PESSINI, 2007, p. 181)

Desse modo, a orientacdo atual remonta a publicacdo da Organizacdo Mundial de
Salde (OMS) de 2002, cujo teor contém principios que regem a atuacdo da equipe
multiprofissional de Cuidados Paliativos. Vejamos especificamente cada um deles.

a) Promover o alivio da dor e de outros sintomas desagradaveis

De acordo com esse principio, para a promoc¢do do alivio da dor e de sintomas
desagradaveis, é necessario conhecimento especifico para a prescricdo de medicamentos,
adocdo de medidas nao-farmacoldgicas e abordagem dos aspectos psicossociais e espirituais
que caracterizam o sintoma total”, devendo ser levados em consideragdo na abordagem, pois
todos estes todos esses fatores podem contribuir para a exacerbacdo ou atenuacdo dos
sintomas;

b) Afirmar a vida e considerar a morte um processo normal da vida

O Cuidado Paliativo resgata a possibilidade da morte como um evento natural e
esperado na presenca de doenca ameacgadora da vida, dando énfase a vida que ainda pode ser

vivida.
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c) N&o acelerar nem adiar a morte

Através desse principio, a ideia enfatizada é que o cuidado paliativo ndo se assemelha
com a eutanasia; considerando a tomada de decisdes equivocadas quanto a realizacdo de
intervengdes desnecessarias e a grande dificuldade em prognosticar paciente portador de
doenca progressiva e incurdvel, este principio preconiza definir a linha ténue e delicada do
fazer e do ndo-fazer através do diagndstico objetivo e bem embasado, usando como
parametros o conhecimento da histéria natural da doenca, um acompanhamento ativo,
acolhedor e respeitoso e uma relacdo empatica com o paciente e seus familiares.

d) Integrar os aspectos psicoldgicos e espirituais no cuidado ao paciente

Através desse principio, preconiza-se a abordagem desses aspectos sob a Otica da
psicologia, considerando-se que a doenga, principalmente aquela que ameaca a continuidade
da vida, costuma trazer uma serie de perdas, com as quais o paciente e familia s&o obrigados a
conviver, quase sempre sem estarem preparados. As perdas de autonomia, autoimagem,
seguranca, capacidade fisica, respeito, sem falar das perdas concretas, materiais, como de
emprego, de poder aquisitivo e, consequentemente, de status social, podem trazer angustia,
depresséo e desesperanca, interferindo objetivamente na evolucdo da doenca, na intensidade e
na frequéncia dos sintomas, que podem apresentar maior dificuldade de controle. A novidade
é a possibilidade de aborda-los também sob o ponto de vista da espiritualidade, que se
confunde e se sobrepGe invariavelmente a questéo religiosa.

e) Oferecer um sistema de suporte que possibilite ao paciente viver téo
ativamente quanto possivel até o momento da sua morte

E dever e responsabilidade da equipe de cuidados paliativos ser facilitadores para a
resolucdo dos problemas do paciente, no sentido de que qualidade de vida e bem-estar
implicam observancia de varios aspectos da vida. Problemas sociais, dificuldades de acesso a
servicos, medicamentos e outros recursos podem ser também motivos de sofrimento e devem
ser incluidos entre os aspectos a serem abordados pela equipe multiprofissional.

f) Oferecer sistema de suporte para auxiliar os familiares durante a doenca do
paciente e o luto

Tal principio preconiza o cuidado com a familia do paciente, tanto a biolégica, como a
adquirida (amigos, parceiros etc.), que podem e devem ser parceiros e colaboradores,
considerando que essas pessoas conhecem melhor do que nos o paciente, suas necessidades,
suas peculiaridades, seus desejos e suas angustias, muitas vezes nao-verbalizados. Da mesma

forma, essas pessoas também sofrem, e seu sofrimento deve ser acolhido e paliado.

112



g) Oferecer abordagem multiprofissional para focar as necessidades dos
pacientes e seus familiares, incluindo acompanhamento no luto

Na préatica do cuidado ao paciente, devem ser preconizados inUmeros fatores que
atuardo concomitantemente na modificagdo da resposta terapéutica medicamentosa, na
evolucdo da propria doenca e na relagdo com o paciente e a familia, sendo necesséria a
integracao através da observacao de todas as dimensdes e importancia de todos os aspectos na
composicao do perfil do paciente. O sujeito da acdo é sempre o paciente, respeitado na sua
autonomia; a inclusdo da familia no processo do cuidar compreende estender o cuidado no
luto, que pode e deve ser realizado por toda a equipe, e ndo somente pelo psicdlogo. A equipe
multiprofissional, com seus multiplos “olhares” e sua percepcao individual, pode realizar esse
trabalho de forma abrangente.

h) Melhorar a qualidade de vida e influenciar positivamente o curso da doenga

Através de uma abordagem holistica, observando o paciente como um ser biografico
mais que um ser simplesmente bioldgico, respeitando seus desejos e suas necessidades, o
objetivo da equipe é melhorar o curso da doenca e, segundo a experiéncia de varios servigos
de cuidados paliativos, também prolongar sua sobrevida. Vivendo com qualidade, ou seja,
sendo respeitado, tendo seus sintomas impecavelmente controlados, seus desejos e suas
necessidades atendidas, podendo conviver com seus familiares e resgatando pendéncias, com
certeza 0s pacientes poderdo viver mais.

i) Iniciar o mais precocemente possivel o Cuidado Paliativo, juntamente com
outras medidas de prolongamento da vida, como quimioterapia e radioterapia, e incluir
todas as investigacGes necessarias para melhor compreender e controlar situacGes
clinicas estressantes

Tal principio, seguindo a orientacdo da OMS, entende que os cuidados paliativos
devem ser iniciados desde o diagndstico da doenca potencialmente mortal. Dessa forma, o
cuidado do paciente se dara em diferentes momentos da evolucdo da sua doenca; além disso,
uma abordagem precoce também permite a prevencdo dos sintomas e de complicacdes
inerentes a doenca de base, além de propiciar diagndstico e tratamento adequados de
enfermidades que possam cursar paralelamente a doenca principal.

Através de tdo extensa orientacdo principioldgica, vemos que a proposta da filosofia
dos cuidados paliativos, partindo do paradigma do cuidado, visa abarcar o maximo de acGes
envolvendo o acompanhamento de patologias, ndo apenas aquelas em terminalidade ou
crbnicas, mas de forma geral, observando o ser humano doente como principal personagem da

historia a se desenrolar, e ndo a doenga do paciente como foco.

113



5 CONCLUSAO

A experiéncia relatada no presente artigo, através do enlace com a perspectiva do
individuo como paciente cronico, demonstram a possibilidade de superacdo do paradigma da
cura pelo paradigma do cuidar como faces das quais a bioética tem posicao inerente a sua
evolucao.

Pretendeu-se, através do trabalho em apreco, uma breve incursdo através do viés
principialista da bioética, analisando a posi¢do dos cuidados paliativos no contexto médico-
hospitalar e social brasileiros.

O relato biografico que descortina a existéncia de uma pessoa em um quadro de
doenca crdnica, como o estado vegetativo persistente, nos remete a necessidade de olhar para
o individuo acometido por uma doenga, e ndo para a doenga como definidora do ser humano
em sua inteireza.

Propomos um olhar sobre a necessidade de superacdo do paradigma estrito da cura,
sem menosprezar o0s nitidos avangos obtidos pela medicina moderna, demonstrando como a
mistificacdo da morte influencia nesse processo e a necessidade de desenvolvimento, em
contrapartida, do paradigma do cuidar, reconhecendo o morrer como um processo normal do
viver.

O movimento paliativista precisa ser fortalecido, como forma de assegurar a dignidade

humana em seu sentido mais amplo, tanto em vida, quanto em processo de morte:

Se ser humano é ser limitado, entdo o papel dos profissionais e das
instituicbes encarregados de oferecer cuidados — de cirurgides a casas
de repouso — deveria ser de ajudar as pessoas em sua batalha contra
esses limites. As vezes podemos oferecer cura, as vezes apenas alivio,
outras vezes nem isso. Porém, independentemente do que possamos
oferecer, nossas intervencdes, assim como 0s riscos e sacrificios que
envolvem, s6 sdo justificadas se atendem as metas maiores da vida da
pessoa. Quando nos esquecemos disso, podemos infligir um
sofrimento barbaro. Quando nos lembramos, podemos fazer um bem
enorme. (GAWANDE, 2015, p. 244)
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Assegurando-se 0 cuidado e toda sustentagdo necessaria a se estabelecer de forma
racional dentro do processo de adoecimento, visa-se estimular o individuo se encontrar no
contexto de sua vulnerabilidade no momento de risco em sua saude, bem como a sua familia.

Os cuidados paliativos se mostram como uma forte reacdo a formacdo técnica e
distanciada dos profissionais de salde, que precisam de urgente humanizacdo em sua préatica
no ambiente médico-hospitalar.

A primeira autora, em um periodo de 01 (um) ano e 05 (cinco) dias de
acompanhamento diario de uma patologia tdo devastadora, encontrou seu lugar de fala como
defensora da paliacdo, ndo apenas como uma especialidade médica, mas como uma filosofia a
ser ensinada nas faculdades, nos cursos de pos-graduacdo, especializacBes e em qualquer
contexto que envolva o cuidado medico.

Encarar o processo de morte ou de vulnerabilidade que pode levar ao final da vida € o
primeiro passo para acessarmos a ponte que pode nos encaminhar para medidas mais
eficientes no tratamento, independentemente da cura, de patologias, assegurando o melhor
contato humanizado aos pacientes, individuos que nada mais sdo do que seres humanos em

toda sua infinitude.

Quando vier a Primavera
Alberto Caeiro (1993, p. 87)

Quando vier a Primavera,

Se eu ja estiver morto,

As flores florirdo da mesma maneira

E as arvores ndo serdo menos verdes que na Primavera passada.

A realidade néo precisa de mim.

Sinto uma alegria enorme

Ao pensar que a minha morte ndo tem importancia nenhuma.

Se soubesse que amanhd morria
E a Primavera era depois de amanh,
Morreria contente, porque ela era depois de amanha.

Se esse é 0 seu tempo, quando havia ela de vir sendo no seu tempo?
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Gosto que tudo seja real e que tudo esteja certo;
E gosto porque assim seria, mesmo que eu ndo gostasse.
Por isso, se morrer agora, morro contente,

Porque tudo é real e tudo esta certo.

Podem rezar latim sobre o meu caixao, se quiserem.
Se quiserem, podem dancar e cantar a roda dele.
N&o tenho preferéncias para quando ja ndo puder ter preferéncias.

O que for, quando for, é que sera o que é.
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