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RESUMO

Este estudo relata o que pensam profissionais da saude, a respeito de usar ou nao
de alta tecnologia em pacientes neurolégicos crénicos em cuidados paliativos, sob o
olhar da bioética. Objetivou-se investigar o que fundamenta suas ac¢des, no caso,
por exemplo, de uma parada cardiaca, quais os conflitos que vivem e como 0s
resolvem na dindmica de um hospital publico referéncia em pediatria. O uso de alta
tecnologia ajudando a manter a vida biolégica, parece tdo somente prolongar o
sofrimento, quando nada mais ha a oferecer enquanto possibilidade de melhora e
cura, e sim estaria na hora de aplicar cuidados paliativos. Esses momentos ainda
sao considerados de responsabilidade da assisténcia externa e ndo mais hospitalar.
Foi realizada pesquisa de campo envolvendo 146 profissionais da saude, sendo
estes médicos, enfermeiros, psicologos, psiquiatras, fisioterapeutas, assistentes
sociais, nutricionista e fonoaudiéloga. A andlise foi do tipo quanti-qualitativa, sendo
usado o pacote estatistico SPSS e andlise de conteudo de Bardin. O referencial de
andlise para sustentacdo dos resultados foi a bioética clinica, preferencialmente de
autores brasileiros, dentro do enfoque cultural de tradicdo judaico cristd. Como
resultados da pesquisa, podemos constatar que a bioética ainda é desconhecida da
maioria, principalmente nas reflexdes e atuacbes em relacdo a vida, morte,
dignidade humana no processo de morrer, intervencdes e limites, avangos
tecnolégicos em relacdo a pacientes que nao tém mais o que se beneficiar deles.
Constatamos atitudes e intervencdes baseadas somente nas orientagcdes dos
codigos das categorias profissionais, e que as discussfes ainda sdo muito timidas e
permeadas por conflitos e medos de processos éticos disciplinares e também de
jurisdicao civil. Propde-se que haja espaco institucional especifico para discussao
dos casos complexos, assim como formagdo continuada dos profissionais da saude
em relacdo as reflexdes atuais que a bioética traz, enquanto campo de
conhecimento interdisciplinar, associando ndo somente 0s principios bioéticos
classicos, mas referenciais mais amplos de analise, sendo um deles a prudéncia.

Palavras-chave : Bioética. Pacientes em Cuidados Paliativos. Limites de
Intervencdes. Dilemas Humanos. Morte.



ABSTRACT

This study reports what health professionals think about using or not high technology
on chronic neurological patients in palliative care, from the perspective of bioethics.
The purpose was to investigate what, for instance in the case of a cardiac arrest,
underlies their actions, what conflicts they experience and what solutions they find in
the dynamics of a public hospital which is a local reference in pediatrics. The use of
high technology, trying to sustain biological life, seems to just extend suffering when
there’s nothing else to offer as a possibility for improvement and cure, but, rather,
time for applying palliative care. These moments are still considered the responsibility
of external assistance, not of the hospital anymore. A field research was performed
involving 146 health professionals, such as doctors, nurses, psychologists,
psychiatrists, physiotherapists, social workers, a nutritionist and a speech therapist. It
was a quantitative/qualitative analysis using the statistical package SPSS and
Bardin’s content analysis. The analysis referential to support the results was clinical
bioethics, preferably from Brazilian authors, inside the cultural perspective of the
Judeo-Christian tradition. As a result of the research, we can note that bioethics is
still unknown to most people, namely as to reflections and actions in relation to life,
death, human dignity in the process of death, interventions and limits, and
technological advancements related to patients who have nothing to benefit from
them. We discovered attitudes and interventions based just on the guidelines of
ethical codes of professional categories, and that the discussions were still very timid
and permeated by conflict and fears of disciplinary ethical processes as well as civil
jurisdiction. An institutional, specific space for discussion of complex cases is
proposed, as well as continuing education of health professionals in relation to
current thinking that bioethics brings as an interdisciplinary field of knowledge,
involving not only the classic bioethical principles, but more extensive references of
analysis, among them the principle of prudence.

Keywords: Bioethics. Patients in Palliative Care. Limits of Intervention. Human
Dilemmas. Death.
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INTRODUCAO

Os filésofos sdo os mais concretos e praticos
dentre os homens; sendo que isso acontece
porque tratam até o absurdo como se fosse
concreto, e fazem da teoria uma praxis."

A bioética apresenta-se como uma das areas do conhecimento humano que
mais vem crescendo nas CUltimas quatro décadas. E uma constatacdo que
universaliza o conhecimento, sendo tema frequente nas discussdes que envolvem a
vida e o viver, a morte e 0 morrer em quase todos os paises do mundo. Surge nos
Estados Unidos da América, nos anos de 1970, e rapidamente propaga-se para o
Canada, Europa, Asia e paises sul-americanos. Em 40 anos de existéncia, vem
conquistando espacgo respeitavel dentro das ciéncias; inicialmente ciéncias da
saude, e atualmente englobando areas do direito, filosofia, economia, politicas

publicas e ecologia, dentre outras.

Discussdes sobre novas tecnologias que tornam possivel retardar a morte
de pacientes que pouco ou hada tém o que se beneficiar com elas trazem a hora o
debate sobre o papel dos profissionais da saude diante o paciente em cuidados
paliativos ou fora de possibilidades de cura. Esse é o tema central dessa
dissertacdo, quando profissionais da saude se veem as voltas com questdes
polémicas que envolvem o que fazer, por que fazer, e com qual fundamentacao
ética. A realidade que se procurou analisar € o que pensam profissionais da saude
que trabalham em um hospital publico estadual, de referéncia em pediatria, a
respeito de pacientes neuroldgicos crénicos, com graves sequelas neuroldgicas por
diversas causas, dependentes do aparelho de ventilacdo mecanica, quando a
ciéncia ndo tem mais o que oferecer-lhes enquanto possibilidades de melhora ou
cura. A questdo principal que interessava analisar era: em caso de parada
cardiorrespiratéria, devem ou nao ser reanimados? Com quais critérios se decide?

Por qué?

O referido trabalho comecou com a experiéncia pessoal da pesquisadora

enguanto psicologa clinica atuando ha vinte e nove anos em diversas instituicbes de

! D'’AGOSTINI, Franca. Nelchursodi uma stanza com la testa in vacanza. Roma: Carocci, 2005. p. 13.
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saude, e as inquietacdes surgidas na pratica diaria do contexto hospitalar. A
angustia de conviver com pacientes infantis que tém suas vidas prolongadas por
aparelhos, guando nenhuma resposta de melhora ou cura sdo mais possiveis, levou-
me ao encontro com a bioética, e desse encontro e busca de saber cheguei ao
mestrado. E impossivel conviver com o drama humano, sem se deixar afetar pelas
dores e tragédias de tantas vidas que cruzam o meu caminho. Criancas que
comecgam a viver ja deixando a vida para tras, e muitas seguindo um caminho de
dor, sofrimento, com mortes lentas e silenciosas, ficando conectados a tantos tubos
quanto orificios tenha, sem condi¢cdes de interagdo com outros, 0 que as deixam
ainda mais solitarias e objeto de manipulacdo. Questdes legais surgem ao médico:
h& obrigacdo de tudo fazer para simplesmente se adiar a morte do paciente? E a
enfermagem: h& obrigacdo de sempre agir baseado no principio de manter a vida de

qualquer jeito?

Viver de forma reflexiva em um ambiente hospitalar € mais que vivéncia
pessoal. E vivencia com outros, inter-relagdes que acontecem e envolvem a vida de
tantos. E experiéncia no sentido de Foucault, como aquilo que acontece e
transforma o sujeito da experiéncia. Esta pesquisa buscou refletir com o olhar da
bioética, o que possibilita as discussfes interdisciplinares. Buscou-se saber o que
fundamenta as decisdes desses profissionais da saude, em relacdo a usar ou ndo
recursos de alta tecnologia, com pacientes sem possibilidades de melhora ou cura; e
se nada tiver mais a oferecer enquanto perspectiva de vida, por que reanimar esses
pacientes, quando a morte natural ocorre? Sao pacientes que ficam meses no
hospital, recebendo cuidados médicos, de enfermagem, de fisioterapia, de
fonoaudiologia, de psicologia e de nutricdo. Cuidados esses principalmente para o
controle de infeccbes, e que muitas vezes evoluem para o estado vegetativo
persistente, sem que nada mais exista a oferecer-lhes enquanto melhora clinica ou

cura, e sim cuidados paliativos.

Sendo a pessoa humana o foco central da bioética, buscar melhorar o
momento do morrer é entendido aqui como requalificar a propria vida que se esta a
viver. Esse trabalho é organizado em trés capitulos. O primeiro capitulo busca refletir
o tema, na reflexdo filoséfica a partir da analise da sociedade ocidental em relacdo a

morte, aos profissionais da salde e ao paciente neurolégico crénico em cuidados
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paliativos. O conceito de pessoa é trazido a discusséo, optando-se claramente pela
conceituacdo de pessoa na cultura de origem judaico-cristd. O segundo capitulo
busca conceituar o que se entende por bioética, desde sua origem americana na
década de 1970 até a bioética brasileira, com suas peculiaridades e propostas mais
adequadas a nossa realidade. Os conceitos de suporte tedricos que escolhemos séo
focados no tema central da pesquisa, como: vida, qualidade e sacralidade de vida,
futilidade terapéutica, morte encefélica, morte, alta tecnologia e seu uso, pacientes
sem possibilidades de melhora clinica e cura e em cuidados paliativos. O terceiro
capitulo propde-se a apresentar a analise quanti-qualitativa da pesquisa de campo,
incluindo anotac¢des do diario da pesquisadora. Buscou-se analisar os dados da
pesquisa, avaliando: quais as opinides pessoais dos profissionais da saude sobre o
problema apresentado; quais seus sentimentos diante de usar ou ndo dos recursos
técnicos cientificos; o que gostariam de fazer com os casos em questdo e com qual
fundamentacdo tedrica; como discutem as questdes e com quem, e se iSsoO €
satisfatorio para os encaminhamentos dos casos; o que propdem enquanto melhor

suporte para si enquanto recursos para melhor decidir e com maior seguranca.

A pesquisa de campo envolveu o total de 146 profissionais da saude de um
hospital publico estadual, referéncia para criangas e jovens de zero a 18 anos, e que
trabalham com a problematica ha mais de 2 anos. Foi um periodo muito dificil, pois o
tema parecia interessar a maioria, que queria conversar sobre o assunto trazendo
guestdes praticas para se conversar. Algumas vezes, reportei-me ao orientador que
me dizia: “calma, o assunto esta interessando e isso € muito bom. Fale pouco e
observe mais, escute e anote o que julgar importante”. Assim, eu fui construindo o
perfil de pesquisadora, que € muito diferente de ser psicologa no ambiente
hospitalar. E um espaco mais distante, do terceiro que olha de fora, como alguém
que observa um fenébmeno sem se envolver com ele, 0 que no meu caso foi
impossivel. Ao menos praticando certa epoché, como dizia Husserl, podemos dizer
“isencdo”, sem, contudo, ficar simplesmente alheio. Porém, procura-se ser 0 mais

objetivo possivel.

Eu era, ao mesmo tempo, a psicologa do hospital e a pesquisadora da
tematica especifica. Nao foi tarefa facil, mas aprendi e me modifiquei. Sai da coleta
de dados com visdo ampliada dos meus colegas de trabalho e com grande
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admiracdo por eles, pois se deixaram conhecer e se comprometeram, assim como

eu. Para Cohen,

€ ter a percepcao dos conflitos entre o que o coragdo diz e 0 que a cabega
pensa, ou seja: € poder percorrer esse caminho da emogdo a razéo,
podendo posicionar-se na parte desse processo que considerar mais

adequada.2
Em relagdo a andlise quantitativa, foi usado o pacote estatistico SPSS
descrito em capitulo adiante, e para a analise qualitativa, a bioética foi o suporte
maior, ao priorizar as relacbes humanas nas questbes de dificil manejo; e ao
reconhecer que respeito, dialogo e dignidade humana sao referenciais norteadores
das discussdes, assumindo carater mais linear no reconhecimento do outro
enquanto pessoa de iguais direitos e autonomia nas decisdes. O saber académico
abrindo espago para o saber popular das pessoas que pensam e refletem sobre
suas vidas e o que acontece com ela. Considera-se também que valores e crengas
sao importantes e mostram como as pessoas vivem e refletem sobre suas vidas e
também sobre sua morte. E um referencial norteador de conduta e de
posicionamento no mundo, trazendo a tona 0 mundo subjetivo de quem vive, mesmo
gue muitas vezes no siléncio da falta de palavras. Percebe-se 0 quanto é importante
estarmos atentos aos referenciais do outro, em uma escuta que muitas vezes
aparece mais em nivel do néo dito, do ndo compreensivel objetivamente, mas com

igual forca de encaminhamento nas decisdes importantes da vida.

Por fim, considerou-se que aquele que aceita refletir sobre sua pratica
também se dispde internamente a mudar, a crescer em sabedoria e desenvolver-se
mais como pessoa, lidando melhor com os conflitos entre os desejos e a realidade, e

esse caminho podemos chamar de maior humanizagéo.

2 COHEN, Claudio. A confidencialidade: questdes éticas relativas ao segredo profissional. In: SEGRE,

Marco; COHEN, Claudio (Orgs.). Bioética. Sdo Paulo: USP. 2002. p. 193-200. p.195.



1 O PROBLEMA: CONTEXTUALIZANDO O TEMA

Refletir (re-fletir), do latim reflectere, significa voltar-se sobre si mesmo e
questionar. E o ato de retomar, reconsiderar os dados disponiveis, revisar, vasculhar
em uma busca constante de significado.® E ter um pensamento e pensar sobre ele e
com ele. E pensar varias vezes e buscar uma melhor adequac&o para os problemas
gue nos afligem. A reflexao filoséfica tem sempre como objeto um problema, e entéo
Saviane pergunta: “mas, o que se entende por problema?”.* E ele responde: “é uma
questdo cuja resposta se desconhece e se necessita conhecer, eis ai um

problema”.®

Em se tratando de reflexdes de profissionais da saude que trabalham
rotineiramente em um ambiente hospitalar, a situacdo requer muito mais que um
bom manejo técnico para os procedimentos que se fazem necessarios.® E preciso
que se reflita com objetividade e também com subjetividade sobre essas pessoas e
suas praticas. Sentido pessoal de vida, experiéncias proprias, sentimentos de
compaixdao, medos, vulnerabilidades, identificagdo com o0s pacientes, conflitos
variados; trazem a tona a pessoa do profissional de saude que cuida: suas crencas,
valores e sentido de vida. A pergunta que queremos responder é: com quais
principios éticos esse profissional da saude reflete sua pratica? Que conflitos vive e

como os resolve?

A resolucdo de um conflito’ requer primeiro que se tome consciéncia dele, e
que se tenha a clareza de sua dimensédo e implicacdo interna e externa na pessoa
gue o vive e em seu contexto. Freud, em texto de 1920, fala do conflito que todo ser

humano atravessa na dindmica entre o principio do prazer e o principio da

SAVIANI, Dermeval. Educagdo: do senso comum a consciéncia filoséfica.17. ed. Sdo Paulo: Cortez,
2007. p. 23.

* SAVIANI, 2007, p. 18.

> SAVIANI, 2007, p. 21.

KOVACS, Maria Jilia. Educacdo para a morte: temas e reflexdes. Sdo Paulo: Casa do Psicélogo;
FAPESP, 2003b.

HOLANDA, Aurélio Buarque de. Dicionario da Lingua Portuguesa. Rio de Janeiro: Positivo. 2010.
Verbete: conflito. Conforme esse dicionario, o conflito surge quando ha a necessidade de escolha entre
situacdes que podem ser consideradas incompativeis. Todas as situacfes de conflito sdo antagbnicas
e perturbam a acdo ou a tomada de decisdo por parte da pessoa ou de grupos. Trata-se de um
fendmeno subjetivo, muitas vezes inconsciente ou de dificil percepgéo. As situacfes de conflito podem
ser resultado da concorréncia de respostas incompativeis, ou seja, um choque de motivos, ou
informacdes desencontradas.
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realidade.? Anos mais tarde, no texto O mal-estar na civilizacdo acrescenta & sua
teoria 0 conceito de pulsdo de morte; e afirma que a compreensao dos fendbmenos
humanos deve levar em conta que “a agao concorrente, ou mutuamente oposta,
entre essas pulsdes sempre presentes e de formas variadas em quantidade e
intensidade”.? Insiste que a pulsdo de morte tenderia sempre para a destrutividade, a
desunido, a ruptura. Caberia a pulsdo de vida consolar, construir lacos, conciliar e
resolver conflitos. Freud considera o conflito como a luta interna entre o principio do
prazer e o principio da realidade, sendo que € a partir da consciéncia dos conflitos

que podemos buscar resolvé-los.

Os conflitos na area da satde sdo apontados por Goldim'® e Kovacs*! como
crescentes, principalmente ao envolverem questdes éticas e bioéticas. O uso de alta
tecnologia em pacientes infantis neuroldgicos crénicos em fase terminal € um
conflito desafiador, devido a sua prépria natureza. O limite de intervencdo nem
sempre é claro e consensual, e muitas vezes os codigos de ética das categorias
profissionais’® ndo respondem na urgéncia das situacbes. Até quando usar o
aparelho de ventilagdo mecéanica para pacientes sem possibilidades de melhora ou
cura? Sao pacientes que 0S recursos técnicos ndo mais podem possibilitar melhoras
Ou cura e que em pacientes neuroldgicos, muitas vezes, a lesdo no cérebro impede

contato consciente com o mundo externo, ficando estes em estado vegetativo,'* sem

FREUD, Sigmund. Além do principio do prazer (1920). In: FREUD, Sigmund. Obras Completas: edi¢cao
standard. Rio de Janeiro: Imago, 1987a, v. 18. p. 49.

FREUD, Sigmund. O mal estar da civilizagcao (1930). In: FREUD, Sigmund. Obras Completas: edicéo
standard. Rio de Janeiro: Imago, 1987b, v. 21. p. 141.

GOLDIM, José Roberto. Bioética: origens e complexidade. Revista HCPA, Porto Alegre, v. 26, n. 2, p.
86-92, 2006. Disponivel em: <http://mww.hcpa.ufrgs.br/downloads/RevistaCientifica/2006/20
06_26_2.pdf>. Acesso em: 16 jan. 2010.

' KOVACS, 2003b.

2 0 cédigo de Etica Médica, do Conselho Federal de Medicina, em sua Resolucdo de n. 1391, de 17
set. 2009, e promulgado em 13 de abril de 2010, Art. 41, paragrafo Unico, diz: “nos casos de doenca
incuravel e terminal, deve o médico oferecer todos os cuidados paliativos disponiveis, sem empreender
acOes diagndsticas ou terapéuticas indteis ou obstinadas, levando sempre em consideragéo a vontade
do paciente ou, na sua impossibilidade, a de seu representante legal”. CONSELHO FEDERAL DE
MEDICINA. Resolucdo n°1.931, de 17 de setembro de 2009 [Cddigo de Etica Médica], Diario Oficial
da Unido, Brasilia, ano 146, n. 183, de 24 de setembro de 2009, p. 90-92. Disponivel em:
<http://mww.portalmedico.org.br/novocodigo/integra.asp>. Acesso em: 22 fev. 2011.

Estado vegetativo é aquele cuja pessoa sobrevive dependendo de ventilagdo mecanica, sem interacao
com o ambiente, sem resposta a estimulos externos, sem reacdes espontaneas ou reprodutiveis a
estimulos, sem controle dos esfincteres. Mantém, porém, preservacao variavel de reflexos dos nervos
cranianos e espinhais, funcdes autondmicas do hipotalamo e do tronco cerebral, suficientemente
preservadas para sobreviver com cuidados médicos e de enfermagem intensivos. KIPPER, Délio José;
HOSSNE, Wiliam Saad. Caso clinico. Revista Bioética, Brasilia, v. 4, n. 2, p. 227-234, 1996.
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qualquer vinculo com o ambiente. E sendo criancas, o principio de autonomia*
como um dos referenciais norteadores da bioética principialista,'® traz a familia ou o
representante desta para a discussdo nos procedimentos e decisdes,'® o que na
maioria das vezes é tarefa de dificil mediacdo. Esse principio, porém, de acordo com

Constantino e Hirschheimer,*’

nao se aplica quando, a juizo de membros da equipe de saude que assiste
ao paciente, a decisdo dos pais conflita com o melhor interesse da crianca
ou adolescente. Nesta circunstancia, deve-se procurar orientacdo das
Comissbes de Etica e até mesmo fazer uso de decisdes judiciais. S&o
criancas ja consideradas sem possibilidades de melhora e cura, e que
muitas vezes sobrevivem devido ao investimento institucional e familiar em
tecnologia para garantir o suporte ventilatério, nutricional, infusdo de
medicamentos, principalmente o uso de vasopressores, insulina,
antibioticos, drogas diversas, dentre outros.*®

7

O objetivo desta pesquisa é identificar se ha conflitos éticos nesses
profissionais e como o0s vivem; se ha espacos para discussdes dos casos na
dindmica interna hospitalar; e como refletem a respeito do uso de alta tecnologia em
pacientes infantis neurolégicos cronicos, dependentes do respirador e sem
possibilidade de melhora e cura; o que gostariam de fazer e com qual

Disponivel em:  <http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/view/419/382>.
Acesso em: 28 maio 2010.

Autonomia € o principio pelo qual a pessoa tem o direito de decidir a respeito de si propria. E chamada
no relatério Belmont de 1978, que depois da origem a teoria principialista americana de Beauchamp e
Childress de 1979, como o Principio de respeito a pessoa, e incorpora duas condigfes éticas: a
primeira que os individuos devem ser tratados como agentes autdbnomos, e a segunda, que as
pessoas com autonomia diminuida devem ser protegidas. Desta forma, divide-se em duas exigéncias
morais separadas: a exigéncia do reconhecimento da autonomia e a exigéncia de proteger aqueles
com autonomia reduzida. Cf. GOLDIM, José Roberto. Principio do Respeito a Pessoa ou da
Autonomia. 14 mar. 2004. Disponivel em: <http://www.ufrgs.br/bioetica/ autonomi.htm>. Acesso em: 07
nov. 2009.

Outros principios dessa teoria sdo: beneficéncia, ndo maleficéncia, e justica. Tais principios tém origem
na bioética americana, e outros principios precisam se adequar a realidade brasileira, pois somente
estes ndo sao suficientes. PropBe categorias como solidariedade, cuidado, responsabilidade,
tolerancia, dentre outros. Cf. GARRAFA, Volnei. Da bioética de principios a uma bioética interventiva.
Bioética, v. 13, n. 1, p 125-134, 2005. Disponivel em: <http://revistabioetica. cfm.org.br/index.php/
revista_bioetica/article/view/97/102>. Acesso em: 16 jan. 2010.

BRASIL. Estatuto da Crianca e do Adolescente. Lei Federal 8.069, 13 jul. 1990. Art. 21: “o0 poder
familiar sera exercido, em igualdade de condicdes, pelo pai e pela mae, na forma do que dispuser a
legislacdo civil, assegurado a qualquer deles o direito de, em caso de discordancia, recorrer a
autoridade judiciaria competente para a solugao da divergéncia”.

CONSTANTINO, Cloévis Francisco; HIRSCHHEIMER, Mario Roberto. Dilemas éticos no tratamento do
paciente pediatrico terminal. Revista Bioética, v. 13, n. 2, p. 87-94, 2005. p. 87. Disponivel em:
<http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/view/110/120>. Acesso em: 16 jan.
2010.

LAGO, Patricia M. et al. Limitacdo de suporte de vida em trés unidades de terapia intensiva no sul do
Brasil. Jornal de Pediatria, Rio de Janeiro, v. 81, n. 2, p. 111-117, abr. 2005. Disponivel em:
<http://mwww.scielo.br/pdf/jped/v81n2/v81n02a05.pdf>. Acesso em: 16 jan. 2010.
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fundamentacéo ética; e, quem deve decidir nessas questdes e com qual referencial

tedrico. Pesquisa de Kipper,®

no ano de 1999/2000, aponta que, no Brasil, séo
escassos 0s estudos sobre limitagcdo de suporte de vida para pacientes sem
possibilidades de melhora e cura. Quando se trata de pacientes pediatricos, Lago e
outros?®® consideram o problema ainda maior, devidlo mesmo & pratica de uma
medicina paternalista,”* que ainda predomina nos paises latino-americanos. As
condutas paternalistas sdo tomadas de forma unilateral pelo médico, com a
participacdo passiva das familias. O atual Codigo de Etica Médica propde uma
relacdo de maior cooperacdo entre médico e paciente, considerando a autonomia
deste em relacdo as decisbes, e maior participacdo no que diz respeito a seu
diagnéstico, tratamento e possibilidades terapéuticas.?’ Refletir sobre a ética dos
profissionais da saude faz-se essencial para compreendermos o quao complexo é o
processo de cuidar de criancas hospitalizadas, e o quanto € dificil deparar-se com
criancas que poucas alternativas tém de vida, invertendo a crenca popular de que o
futuro é das criancas. Campos considera o ser humano um “sistema finito, mas,
apesar disso, é também no limite, imprevisivel. E o Unico que desafia a légica da

série histérica e que rompe com a racionalidade e a organizacao instituida”.?®

9 KIPPER apud LAGO et al., 2005, p. 111.
2> LAGO et al., 2005.

! Medicina paternalista € aquela cujo poder de decidir estd somente no médico, como aquele que detém
o saber, sendo o paciente aquele que sofre as consequéncias das decisdes do médico, sem interferir,
pois é suposto que este ndo sabe o que € melhor para si enquanto decisédo. O classico paternalismo
hipocratico de alguém que sabe (0 médico) o que é melhor para o outro (0 paciente) da lugar a
autonomia do paciente que passa a interferir nos procedimentos e decis6es a seu respeito. O século
XX, e mais precisamente 0s anos 1980, trazem a questéo da responsabilidade para médico e paciente
e esta passou a ser compartilhada, cabendo por fim e sob impasse ao paciente decidir e ser respeitado
em suas escolhas. Essas escolhas e decisdes supdem que a pessoa “[...] ttm pleno conhecimento dos
fatos médicos ligados a sua doenca”. FRANCESCONI, Carlos Fernando; GOLDIM, José Roberto.
Bioética Clinica. In: CLOTET, J.; FEIJO, A. M.; OLIVEIRA, M. G. (Orgs.). Bioética Clinica: uma vis&o
panoramica. Porto Alegre: EDIPUCRS, 2005. p. 59-83. p. 72.

CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA. Resolugéo n°1.931, de 17 de setembro de 2009 [Cadigo de
Etica Médica], Diario Oficial da Uni&o, Brasilia, ano 146, n. 183, de 24 de setembro de 2009, p. 90-92.
Disponivel em: <http://www.portalmedico.org.br/novocodigo/integra.asp>. Acesso em: 22 fev. 2011. O
Codigo de Etica Médica, cap. I, Art. XXI diz: “No processo de tomada de decisbes profissionais, de
acordo com seus ditames de consciéncia e as previsoes legais, 0 médico aceitara as escolhas de seus
pacientes, relativas aos procedimentos diagnosticos e terapéuticos por eles expressos, desde que
adequadas ao caso e cientificamente reconhecidas”.

Campos cita como exemplo o psiquiatra francés Deleuze, que se atirou do quinto andar em que
morava desde os anos de 1970, sufocado por um enfisema pulmonar persistente. Considera que
ninguém poderia supor que ele faria isso. CAMPOS, Gastdo Wagner de Souza. Um método para
analise e co-gestdo de coletivos: a constituicdo do sujeito, a producéo de valor de uso e a democracia
em instituicdes: o método da roda. Sdo Paulo: Hucitec, 2007. p. 109.
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Refletir essas questdes com o referencial da bioética parece-nos oportuno e
necessario, principalmente ao trazermos conceitos de vida digna, morte digna e
finitude da vida para os debates. De acordo com Piva e Carvalho, “h4d um momento
na evolucdo de uma doenca que mesmo que se disponha de todos os recursos, o

paciente ndo é mais salvavel, ou seja: esta em processo de morte inevitavel”.?*

Quais nossas crencgas, pensamentos e atitudes diante da iminéncia de morte
de uma crianca? Chaui convida o leitor a voltar-se a si mesmo, para conhecer-se a
si mesmo, assumindo o filosofar que € “a decisdo de ndo aceitar como Obvias e
evidentes as idéias, as situacdes, os valores, 0os comportamentos de nossa
existéncia cotidiana; jamais aceitd-los sem antes havé-los investigado e
compreendido”.® Assim também a esfinge grega®® apresentava as pessoas a
classica pergunta: “que animal anda pela manha sobre quatro patas, a tarde sobre
duas e a noite sobre trés?”.?’ Quando as pessoas ndo acertavam a resposta, a
esfinge os devorava. Edipo, um jovem que por ali passava, responde: “o homem,
gue como um bebé engatinha de quatro, acaba crescendo e andando em duas
pernas e com a idade, necessita de suporte de uma terceira perna, uma bengala”.?®
Ao escutar tal resposta, a esfinge ficou tdo enraivecida e mortificada que se atirou no
precipicio e morreu. Edipo tornou-se assim o herdi grego mais famoso, depois de
Hércules, ao trazer a discussdo a histéria do sofrimento universal da ignorancia
humana, com a falta de compreensao da pessoa sobre quem ela €, e sua cegueira
em face do destino. Essa pergunta € conhecida como a expressao que sempre

remete 0 homem a busca de si mesmo: “decifra-me ou devoro-te”.?®

Discutir essas questdes é remeter cada pessoa ao sistema proprio de como

vive a vida e como pretende vivenciar também a propria morte.

% PIVA, Jefferson Pedro; CARVALHO, Paulo R. Antonacci. Consideragdes éticas nos cuidados médicos

do paciente terminal. Revista Bioética, Brasilia, v.1, n. 2, p. 129-138, 1993. p. 130. Disponivel em:
<http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/view/491/308>. Acesso em: 27 abr.
2010.

> CHAUI, Marilena. Convite a filosofia. Sdo Paulo: Atica, 2000. p. 12.

® EDIPO. Mundo dos Filésofos. [s.d.]. Disponivel em: <http://www.mundodosfilosofos.com.br/edipo.
htm>. Acesso em: 15 ago. 2010. p.3. A esfinge era na mitologia grega um monstro alado com corpo de
ledo e cabeca de mulher, que afligia a cidade de Tebas, na Grécia antiga.

2’ EDIPO, [s.d.], p. 3.

8 EDIPO, [s.d], p. 3.

2 CHAUI, 2000, p. 162.
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1.1 A morte na cultura ocidental

A cada espaco de vida que convida para a expansdo e 0 movimento
corresponde um tempo de vida, que permite chegar ao desenvolvimento e a
plenitude. Ja antes da morte experimentamos o espirito da vida como a
forca da esperanga divina, que nos concede tempo porque nos da um
futuro. Tanto mais havera de ser assim quando acabar esse tempo limitado,
por mais curto ou mais longo que tenha sido.*

As questdes que envolvem a vida e o viver,*! a morte e o morrer®® sempre
foram temas de indagacdes filosoficas em todos os tempos. A humanidade sempre
se inquietou com os limites da vida, e em se tratando da cultura ocidental, a nogéo
de finitude levou 0 homem a buscar formas de supera-la, como se a morte o fizesse
sentir-se fracassado diante da vida. Dai tantas as dificuldades em ver a morte como
parte certeira do processo de viver.** O fendbmeno da morte ndo pode, portanto, ser

estudado e compreendido fora da analise da sociedade na qual ela acontece.

Ariés®* chama atencdo para o fato de que a cultura ocidental até a Idade
Média,® lidava com a morte de forma familiar e fazendo parte da vida. O doente
sabia que ia morrer e isso era esperado também pelos seus familiares que o
acompanhavam até o fim, com rituais e com a crenga de que morrer era o destino
inevitavel de todos. Aos poucos, isso foi se modificando e de fato coletivo e familiar,
tornou-se fato individual negado e retirado do mundo comum. A morte, e também as
doencas, passaram a ser negadas, ficando para o doente o lugar hospital, asilos e
outros para se refugiar e tratar suas doencas e consequentemente morrer. De
fendbmeno natural, passou a ser fendbmeno técnico, controlado por pessoas
desconhecidas (equipe de saude), distante do ambiente comum. Assim também séo
tratados os idosos em asilos e casas de repouso, longe dos familiares e esperando a

morte chegar.

% MOLTMANN, Jirgen. A vinda de Deus. S&o Leopoldo: UNISINOS, 2003. p. 137.

%1 GOLDIM, 2006, p. 87.

%2 SEGRE, Marco; COHEN, Claudio (Orgs). Bioética. S&o Paulo: EDUSP, 1995.

% KOVACS, Maria Julia. Bioética nas guestdes de vida e de morte. Revista de Psicologia da USP, S&o
Paulo, v. 14, n. 2, p. 115-167, 2003a. Disponivel em
<http://www.scielo.br/pdf/pusp/v14n2/a08v14n2.pdf>. Acesso em: 16 jan. 2010.

ARIES, Philippe. A histéria da morte no Ocidente. Rio de Janeiro: Francisco Alves, 1997.

Idade Média corresponde ao periodo do século V ao século XV, cf. CHAUI, 2000.
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O filésofo e mateméatico Descartes (1596-1650), em seu Discurso do
método,®*® vem a influenciar o mundo ocidental a viver no paradigma
mecanicista/reducionista, no qual os fendmenos foram divididos em partes para
melhor estuda-los e compreendé-los. O conhecimento tornou-se fragmentado e
perdeu-se a dimensdo da complexidade e da interdependéncia de fatores. O corpo
passou a ser visto como mero somatorio de partes, maquina humana, em que as
especialidades médicas crescerdo com a visdo de um ser humano linear e
biologicamente determinado. Marco chama isso de especialismo, que € “reduzir os
fendmenos a visao prépria da especialidade, com perda de contato com o todo [...]
uma fragmentacédo rigida que bloqueia o transito entre diferentes areas e aspectos

envolvidos em nossas atividades”.*’

No paradigma cartesiano, impera o materialismo cientifico, o quantitativo
mais valorizado que o qualitativo; o saber visto como poder e separado da ética.
Pelizzoli aponta como consequéncia nas ciéncias da saude “a separacdo radical
entre corpo e mente, emocdo e biologia, num corte epistemoldégico com
consequéncias desastrosas reveladas na desumanizacdo da medicina, na
incompreensdo dos papéis e limites da emocdo”.® Assistimos a partir da segunda
metade do século XX que os avancgos tecnoldgicos especialmente na &rea da saude
trouxeram muitas possibilidades de diagnosticos precoces e consequentes
tratamentos para doencas varias, o que chamamos de medicina de ponta, com
tltima geracao de sofisticados aparelhos e industria farmacéutica; ao mesmo tempo
em que o perfil dos doentes hospitalizados mudou. Aries,* em diversos estudos,
mostra que o hospital ndo € mais somente o local onde se busca o tratamento de
doencas, mas o local onde se encontra espaco para se morrer, ndo sendo mais

comum o morrer em casa de um passado préximo.

% “Regras certas e faceis que, se observadas corretamente, levardo quem as seguirem a atingir o

conhecimento verdadeiro de tudo o que for possivel. O método consiste na ordem e na disposi¢éo das
coisas para as quais devemos voltar o olhar do espirito, para descobrir a verdade”. DESCARTES,
René. Discurso do método: regras para a direcdo do espirito. Sdo Paulo: Martin Claret, 2002. p. 4-5.
MARCO, Mario Alfredo de. A face humana da medicina: do modelo biomédico ao modelo
biopsicossocial. Sdo Paulo: Casa do Psicélogo, 2003. p. 38-39.

PELIZZOLI, Marcelo. A bioética e a critica ao cartesianismo. In: PELIZZOLI, Marcelo (Org.). Bioética
como novo paradigma: por um novo modelo biomédico e biotecnoldgico. Petropolis: Vozes, 2007. p.
128-151. p. 141.

¥ ARIES, 1997, p. 37.
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Aparelhos de alta tecnologia®® assumindo funcdes vitais importantes e
prolongando a vida de pessoas com poucas ou quase nulas possibilidades de
melhora ou cura € chamado de obstinacdo terapéutica ou procedimento futil por
Batista e outros.** Sdo situacbes em que ha menos de 1% de probabilidade de

melhora ou em que a dependéncia a cuidados intensivos é duradoura e certa.*?

O socidlogo Ziegler analisa a questdo da morte na sociedade ocidental,
associando-a a sociedade capitalista gerida pela loégica de mercado e seus
desdobramentos sociais. Mostra que nessa sociedade as pessoas sao instituidas de
poder para decidirem quem vive e quem morre e de que forma. Denuncia uma
eutanasia social e econdmica quando se legitima algumas praticas pelas questdes

econdmicas e de mercado.®®

Rudolf von Sinner considera que

na pratica os médicos estdo constantemente obrigados a decidirem sobre a
prorrogacdo ou ndo da vida de um paciente diante da caréncia de leitos nas
Unidades de Tratamento Intensivo (UTIs), fazendo triagem de quem ir4
viver e quem morrer por falta de tratamento adequado.*

Este histérico da morte na tradicdo ocidental nos mostra que morrer tornou-
se fracasso a ser temido e combatido, e com os avancos tecnoldgicos atuais, adia-
se a morte ao maximo possivel, ficando esta ilusoriamente controlavel. O processo
de morrer perde formas de expressao e fica o moribundo a conviver com aparelhos
e pessoas sem significacdo afetiva para ele. O vazio da negacao leva, de acordo

com Kovacs, “a manter uma vida quando a morte j4 esta presente”.** E ao se

%" Principalmente os aparelhos de ventilagdo mecanica, que tém a funcéo de suprir as necessidades de

pacientes com insuficiéncia respiratéria aguda ou cronica, fazendo as trocas gasosas como se fosse o

pulmao, aliviando a musculatura respiratéria, diminuindo o desconforto respiratério e permitindo assim

medidas terap@uticas especificas. Cf. CARVALHO, Carlos Roberto Ribeiro de; TOUFEN JUNIOR,

Carlos; FRANCA, Suelene Aires. Ventilagdo mecanica: principios, analise grafica e modalidades

respiratérias. Jornal Brasileiro de Pneumologia, v. 33, sup. 2, p. 54-70, 2007. Disponivel em:

<http://mww.scielo.br/pdf/jbpneu/v33s2/a02v33s2.pdf>. Acesso em: 19 jan. 2010.

BATISTA, Cristiano C. et. al. Futilidade terapéutica e insuficiéncia respiratoria: realizacdo de um estudo

de coorte prospectiva. Revista Brasileira de Terapia Intensiva, Sdo Paulo, v. 19, n. 2, p. 151-160, abr.-

jun 2007. Disponivel em: <http://www.scielo.br/pdf/rbtiiv19n2/a03v19n2.pdf>. Acesso em: 16 jan. 2010.

* LAGO, 2005.

3 ZIEGLER, Jean. Os Vvivos e a morte: uma sociologia da morte no ocidente e sua diaspora africana no
Brasil e seus mecanismos culturais. Rio de Janeiro: Zahar, 1977.

* SINNER, Rudolf von. Quem decide sobre o fim da vida? In: SALGUEIRO, Jenifer Braaten (Org.).
Bioética e Espiritualidade. Porto Alegre: EDUFRGS, 2011. No prelo.

%> KOVACS, 2003b, p. 115.
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consumar a morte, evita-se o contato profundo com as emocfes e sentimentos
surgidos, apressando-se a encaminhar o corpo para necropsia e velorios cada vez
mais rapidos e com menos pessoas. Perdeu-se a pratica dos rituais funebres e as
despedidas ao morto, ficando estas somente para a ficcdo ou as comédias. E se
acontecem, sdo cada vez mais rapidas e sob a responsabilidade de outros, que
nenhuma ligacdo possuiam com a pessoa que morreu. E a terceirizacdo da vida em

Gltima instancia. E autores contemporaneos como Pessini defendem que

€ preciso haver uma convic¢ao ética de que: “ndo podemos abreviar a vida
e muito menos prolonga-la inutiimente, mas cuidar com arte, ternura e
ciéncia da dor e do sofrimento humano, até o limite de nossas
possibilidades, sempre respeitando a pessoa vulnerabilizada pela doenca
cronica e na iminéncia de se despedir da vida”.*®

Chegamos assim ao século XXI com pessoas sendo chamadas de sujeitos,
individuos, elementos e, portanto, passiveis de serem manipuladas, programaveis e
objetivaveis de forma simples, desde que no rigor do meétodo cientifico
predominante. Ha uma reflexdo que pede novas abordagens e nova forma de se
pensar 0 humano que produzimos nos ultimos séculos. Um novo paradigma se faz

emergente e nos possibilita revermos a historia e construirmos novas bases ndo s6

para as gerac0Oes futuras, mas também para a presente.

E chegada a hora de lidarmos com a morte no resgate do ser humano
enquanto ser finito, caminhante para a morte desde o0 momento em que nasce. Essa

€ uma negacao humana que precisamos enfrentar.

Eclesiastes diz:

Tudo tem seu tempo, 0 momento oportuno para todo o propésito debaixo do
sol: tempo para nascer e tempo para morrer; tempo de plantar e tempo de
arrancar a planta. Tempo para chorar e tempo para rir; tempo de buscar e
tempo de perder; tempo de calar e tempo de falar; tempo de guerra e tempo
de paz (Ec 3.1-2; 4.6-8).

““ DRANE, James; PESSINI, Leo. Bioética, Medicina e Tecnologia: desafios éticos na fronteira do

conhecimento humano. Sao Paulo: Loyola, 2005. p. 229-233. Pessini é doutor em bioética pelos EUA,
editor chefe da revista O mundo da salde, autor de diversos livros de bioética, artigos cientificos,
comunicacdes e participacdo em congressos hacionais e internacionais, reitor do Centro Universitario
Sé&o Camilo em S&o Paulo.
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1.2 O hospital e o paciente neuroldgico crénico

Até o século XVIII, o termo hospital no Brasil funcionava como asilos e
estavam vinculados ao carater assistencialista e de caridade, geralmente ligados a
instituicdes religiosas. A historiadora Maria Lucia Mott, do Instituto Butantd do Rio de
Janeiro, fala que a concepcédo de hospital como o melhor lugar para se tratar
doentes e acolher recém-nascidos € recente. Até meados do século XIX, nem
sequer havia médicos nos mesmos, e estes eram abrigos que acolhiam pobres e
desclassificados, que n&o tinham local para onde ir.* Funcionava com cuidadores e
serviam socialmente para isolar portadores de doencas contagiosas e doentes
mentais, para que esses ndo atrapalhassem a sociedade considerada saudavel e

produtiva.

O paciente neuroldgico crénico: Dados de pesquisa da Assisténcia Médica
Sanitaria (AMS) do IBGE do ano de 2002 revelam que 69% do total de leitos
hospitalares no Brasil estdo na rede publica do Sistema Unico de Saude (SUS). O
SUS é o principal componente do sistema de cuidados a saude no Brasil, totalmente
financiado por recursos publicos, repassados pelo Ministério da Saude (MS). Dados
da mesma pesquisa apresentam o custo médio de R$ 461,51 pagos pelo SUS por
Atendimento de Internacdo Hospitalar (AlH), sem considerar o numero de dias da
internacdo. Em se tratando de paciente neuroldgico, o repasse SUS por més é de
um custo médio de R$ 1.000,00 (mil reais), e o restante®® é pago pelos governos

estaduais.

Pessini e Barchifontaine, ao se referirem aos pacientes em estado vegetativo
persistente,** apontam as graves consequéncias econdmicas e sociais dos
tratamentos indefinidos. Custos altos com servicos meédicos, de enfermagem e todos

0S recursos que recebem, sem perspectivas de recuperagdao, enquanto outros

" MOTT, Maria Lucia apud TOLEDO, Karina. Sociedade civil organizada definiu surgimento de hospitais.

Estaddo, S&o Paulo, 31 dez. 2009. Disponivel em: <http://www.estadao.com.br/noticias/
impresso,sociedade-civil-organizada-definiu-surgimento-de-hospitais,489286,0.htm>. Acesso em: 11
jan. 2010.

O SUS paga a maioria dos procedimentos, porém nao todos, de acordo com Tabela Unificada do SUS.
BRASIL. Ministério da Saude. O SUS: Portaria GM/MS n°. 2.848 de 06 de novembro de 2007.
Disponivel em: <http://dtr2001.saude.gov.br/sas/PORTARIAS/Port2007/GM/GM-2848.htm>. Acesso
em: 09 fev. 2011. O custo total de um paciente de alta complexidade é variavel e pode passar de R$
20.000,00 ao més.

Estado vegetativo persistente € uma condi¢do clinica de completa inconsciéncia de si mesmo e do
ambiente, cf. KIPPER; HOSSNE, 1996.
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pacientes poderiam estar sendo beneficiados, comprometendo o sistema de saude

publica do pais.®

Quando falamos em criancas com problemas neurolégicos cronicos,” sem
possibilidades de melhora ou cura® e ou em cuidados paliativos® dependentes de
respirador, precisamos lembrar que esse é um arido terreno em que a vida em
abundancia se transforma em finitude de possibilidades, o que sempre vem inquietar

0s adultos que se deparam com a finitude de uma crianga ainda no inicio da vida.

Baldini e Krebs falam do luto de pais em seus sonhos interrompidos em

relacdo ao filho que nasce com problemas. Chamam a atencao que

a ameaca de morte a crianga coloca uma ameaca simbdlica de morte a
mae, provocando nesta diversas reacdes como ansiedade, retraimento e
tendéncia ao pranto, tendéncia a negar o diagndstico e o prognéstico fatal,
desejo de ficar com o filho o maximo possivel e certo grau de culpa acerca
da doenca da crianca.>

Ha um mistério que perpassa e intriga culturas e geracdes ao longo dos
tempos. As perguntas sdo as mesmas e as diversas ciéncias humanas, sociais e
médicas tentam respondé-las: “De onde vim? Para onde vou? Quem sou? Qual o
sentido de minha vida?”. Chaui nos aponta que a reflexdo filoséfica nos faz voltar

para dentro de nds mesmos, questionando as relagcbes que mantemos com a

realidade, o que dizemos, e sobre nossas acfes nessas relacdes. Mostra que

a reflexdo filoséfica organiza-se em torno de trés grandes conjuntos de
perguntas ou questdes: 1- Por que pensamos o que pensamos; dizemos 0
gue dizemos; e fazemos o que fazemos? Isto €, quais 0s motivos, as razdes

% PESSINI, Leo; BARCHIFONTAINE, Christian de Paul de (Orgs). Bioética: alguns desafios. Sédo Paulo:
Loyola, 2001.

Aquelas criancas acometidos por doencgas de progressao lenta e continua e com lesées permanentes
no sentido da lesdo anatomo-patoldgica. No presente trabalho, estaremos falando de criancas com
sequelas de doengas neurolodgicas, portanto do sistema nervoso, e que dia a dia vao se tornando mais
limitadas e dependentes de outros, podendo chegar a viver totalmente dependentes de aparelhos.
Aguelas doencas cujas chances de recuperacao sédo menor que 1%. S&o processos da doenca dificeis
de prever enquanto melhora, pois dados clinicos e de exames complementares apontam chances
guase nulas de melhora.

Cuidados para aqueles que ndo possuem mais condigcBes de melhora ou cura. S&o os chamados
“doentes em fase final da vida”. Cf. PESSINI, Leo. Distanasia: até quando prolongar a vida? Sao Paulo:
Universitario Sdo Camilo, Loyola, 2001.

BALDINI, Sonia Maria; KREBS, Vera Lucia J. ReagBes psicoldgicas nos pais de recém-nascidos
internados em UTI. Entrevista ao Instituto Abrace em 01 jan. 2007. § 20. Disponivel em:
<http://www.institutoabrace.org.br/destaque/me-de-uma-luz/entrevista-reacoes-psicologicas-nos-pais-
de-recem-nascidos-internados-em-uti/>. Acesso em: 16 jan. 2010.
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€ as causas para pensarmos 0 que pensamos; dizemos o que dizemos; e
fazemos o que fazemos? 2- O que queremos pensar quando pensamos? O
gue queremos dizer quando falamos? O que queremos fazer quando
agimos? Qual o conteldo ou o sentimento do que pensamos, dizemos ou
fazemos? 3- Para que pensamos 0 que pensamos, dizemos o que dizemos,
fazemos o que fazemos? Isto é: qual é a intencdo ou finalidade do que
pensamos, dizemos e fazemos?>®

Essas perguntas continuam desafiando as sociedades através dos tempos e
cada referencial tedrico: seja filosofico, religioso ou de outras ciéncias, tenta oferecer
possibilidades de respostas. Comum a todos € a constatacdo de que a morte € um
destino imutével do ser vivo, e Freud acrescenta: “tudo o que vive tende a morrer por
razdes internas, a tornar-se novamente inorganico, e nesse sentido o objetivo de

» 56

toda a vida € a morte”,> e quando se foge de refletir sobre ela, perde-se também a

oportunidade de refletir sobre como se vive.

Siqueira-Batista e Schramm apontam que “ndo é a morte 0 que realmente
importa, mas sim 0 Seu processo, a certeza de que a vida se enveredou por um
caminho sem volta”.>’ Reconhecer essa realidade é ressignificar ndo s6 o processo
de morrer, mas também o processo de como se esta vivendo. Esta € uma
oportunidade Unica do ser humano, que é sempre convidado a rever conceitos e

ressignificar a vida, enquanto esté vivendo.

Quanto a antiga maneira de viver, vocés foram ensinados a despir-se do
velho homem que se corrompe por desejos enganosos, a serem renovados
no jeito de pensar e a revestir-se do novo homem, criado para ser
semelhante a Deus em justica e em santidade, provenientes da verdade (Ef
4.22-24).

GeragOes passam sem que tenhamos uma resposta satisfatoria sobre quem
€ esse ser humano de quem tanto falamos e com quem nos ocupamos. Guareschi
nos convida a refletirmos sobre o ser humano enquanto pessoa e, portanto, pessoa
em relacdo com outros, em que o biolégico e o psicoldgico/subjetivo interagem todo

o tempo em busca de significacdo e respostas para os fatos e a vida.”® Considera

> CHAUI, 2000, p. 14 e 15.

°® FREUD, 1987a, p. 49.

" SIQUEIRA-BATISTA, Rodrigo; SCHRAMM, Fermin Roland. Eutanasia: pelas veredas da morte e da
autonomia. Ciéncias da Salde Coletiva, Rio de Janeiro, n. 9, p. 31-41, 2004a. Disponivel em:
<http://mww.scielosp.org/pdficsc/vOn1/19821.pdf>. Acesso em: 16 jan. 2010.

GUARESCHI, Pedrinho. Palestra proferida durante o Il Simpdsio do Mestrado Profissional, realizado
na Escola Superior de Teologia, S&o Leopoldo, em 16 jan. 2010.
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que é a partir da concepcao que se tem de ser humano que nos inserimos, agimos,

e interferimos no social.

1.2.1 O conceito de pessoa humana: ser de vinculacao

O conceito de pessoa humana é tema central na Bioética, principalmente em

dois momentos distintos da vida: o nascimento e a morte. Dependendo do conceito

gue se tem de vida, morte e pessoa humana, a abordagem dos casos torna-se

diferente, assim como suas consequéncias. A Bioética se propde a discutir o

conceito de pessoa, trazendo as seguintes questdes: o que é ser pessoa? O que a

constitui? Quando o sujeito se torna pessoa?

Pessini e Barchifontaine apontam trés conceitos de pessoa elaborados ao

longo da histéria:

1-

2-

Conceito Metafisico de Pessoa: elaborado na Idade Média por pensadores
cristdos. Conhecida como doutrina criacionista, na qual a pessoa humana tem
“sempre igual valor em toda sua existéncia, da concepcdo a morte”.>® Nessa
perspectiva, a racionalidade é o que diferencia o ser humano dos outros seres
vivos; e Boécio, um estudioso desse conceito, definiu pessoa como: “substancia
individual de natureza racional”.®® Para a teologia cristd, a pessoa foi criada a
imagem e semelhanca de Deus, sendo este o criador de todas as coisas. Eis ai o
grande mistério que nao nos permite encontrar facilmente uma definicdo de
“pessoa”, e sim sempre uma aproximacao dela. Pessoa entdo € entendida como
todo aquele diferente de mim, que foi criado por um Deus-pai, que confere a cada
ser humano ser-pessoa, em uma relacdo de irmandade aos outros seres, e em
uma relacéo de filiagdo junto a Deus;

Conceito Fenomenologico de Pessoa: desenvolvido principalmente no século XX,
no qual o que mais importa € o ser humano relacional e os acontecimentos
pessoais que o cercam. O conceito de pessoa € um conceito da filosofia,
assumido e aprimorado pela teologia. Pessoa é um ser Gnico, consciente,
racional, responsavel e centrada em si mesmo, porém, aberto a relagbes com o
outro e com o ambiente. Evidencia uma identidade particular, porque nenhuma
pessoa € igual a outra; a0 mesmo tempo em gque possui uma identidade social
que a aproxima de outros. E um ser “com” e “para 0 outro”, em uma relacio
dialégica que se afirma e se confirma na interagdo com outros;

Conceito Evolucionista, no qual cada ser humano recapitula os passos da
espécie, ao longo dos milénios. Nao fala em pessoa e sim em ser humano.
Pesquisadores afirmam que as espécies sofrem, ao longo de geracoes,
modificacdes graduais que levam a formacdo de novas racas e espécies. Essa

59
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PESSINI, Leo; BARCHIFONTAINE, Christian de Paul de. Problemas atuais de Bioética. 8. ed. rev. e
amp. Sao Paulo: Centro Universitario Sdo Camilo/Loyola, 2008. p. 239.
PESSINI; BARCHIFONTAINE, 2008, p. 238.
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teoria entende o homem como transformag&o, mudanca progressiva, lenta e
gradual na natureza. Tudo acontece como resultado de estagios anteriores que
progrediu.

Nessa pesquisa e por opgédo de vida, entende-se o ser humano enquanto
pessoa, na perspectiva da antropologia personalista, na qual o ser humano implica-
se no que acontece consigo e fala de si. Ndo é um saber sobre a pessoa, mas um
saber com a pessoa. E relacional e situado para si, na relagdo com os outros e com
a natureza. Para Vaz, € o sujeito=pessoa subjetiva que vai importar, e essa pessoa
humana é compreendida como corpo, psiquismo e espirito.®* E a pessoa em relacdo
que vai ser objeto de estudo para a bioética, pois € nessa relacdo que acontece a

vida.

A reflexdo filoséfica personalista nos aponta que uma pessoa hunca pode
ser reduzida a um objeto, sendo um eu-sujeito-pessoa inviolavel, possuidora de um
corpo e de um histérico de vida que a diferencia de outros. E ser em relagéo
interpessoal, mediado pelo afeto e pela linguagem, e que se transcende por possuir
um espirito/alma, que € si proprio enquanto corporeidade, também indivisivel e que

afirma o ser humano pessoa em sua totalidade e possibilidades.

1.2.2 As doencas neuroldgicas: etiologia e consequéncias

As doencas neurolégicas® sdo caracterizadas por acometerem o sistema
nervoso e podem ter diferentes etiologias: genética,®® hereditaria,®* congénita,®

adquirida, quando acontece com maior ou menor influéncia do ambiente, ao longo

61

o VAZ, Henrique de Lima. Antropologia filosofica. Sdo Paulo: Loyola, 1991.

GOMEZ, Pascual Julio. Tratado de neurologia clinica. Barcelona: ARS Médica, 2008. Também
consultado: GOMEZ, Pascual Julio. Neurologia de Ensaios Clinicos. Madri: Zeneca, 1999. Dr. Goméz
€ neurologista do hospital central de Asturias (Portugal) e professor na Universidade de Cantaria. Tem
10 livros publicados, 108 capitulos de livros, 301 artigos cientificos e mais de 400 comunicacBes em
congressos. E também editor associado de cinco publicagbes cientificas europeias.

S&o doencas causadas por alteraces no DNA, ndo sendo produzidas por nenhum agente externo,
como pais, familia e ambiente. Sdo considerados acidentes genéticos que, de acordo com a alteracéo
no DNA, definem doengas para o resto da vida; como as sindromes neurolégicas varias, Sindrome de
Down, dentre outras.

As doencgas de causa hereditaria sdo também genéticas e transmitidas através de geracfes, de pais
para filhos. Podem ou ndo se manifestar, mas a pessoa tem potencial para isso, podendo ocorrer em
qualquer periodo da vida. Por exemplo: diabetes, hipertensao, alergias. Cf. DOENCAS Hereditarias.
Wikipédia. [s.d.]. Disponivel em: <http://pt.wikipedia.org/wiki/Doen%C3%A7a _heredit%C3%Alria>.
Acesso em: 21 jan. 2010.

As doencas congénitas sao causadas por transtornos durante o desenvolvimento embrionario, ou por
complicacBes durante o parto.
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de toda a vida. Para efeito desta pesquisa e estudo, vamos falar do paciente infantil
neuroldgico que possui graves sequelas neuroldgicas, dependente de respirador, e
gue ndo mais apresenta possibilidades de melhora ou cura, independente de sua

1°6 em enfermaria de alta

causa de base. E o paciente que esta internado no hospita
complexidade, recebendo intervencdes varias,®” pelas multiplas sequelas que
apresenta. No caso do HINSG,®® observamos por convivio diario e manejo dos
prontuarios, que as patologias mais comuns sao as de mas formacdes cerebrais,
principalmente as hidrocefalias com suas variantes e complicacées,®® os casos de
tumores cerebrais e suas sequelas apds neurocirurgias, traumatismos cranianos por

acidentes de carro, atropelamentos, e sindromes neuroldgicas incapacitantes.”

Vamos nos concentrar na crianga que independente da causa diagnéstica se
encontra em estado de doenca neuroldgica progressiva limitante, dependente do
aparelho de ventilacdo mecanica; sem nivel de consciéncia que permita interacédo
com o ambiente, e que muitas vezes ndo possui condi¢cdes favoraveis de ficar em
casa,’* permanecendo no hospital com o risco de contrair infeccdes, inclusive
hospitalar. Tais pacientes enquadram-se nos casos de pacientes em cuidados
paliativos que, de acordo com a Organiza¢cdo Mundial da Saude (OMS), séo:

% Espaco de atencdo terciaria, quando ja existe sintomas que evidenciam doencas em evolucéo, ndo

tendo mais carater preventivo e de atencdo basica a saude, quando ja existe uma doenca instalada e
necessita de tratamento especializado ou doenca subita por diagnosticar. Funciona por 24 horas de
forma ininterrupta, com turnos de 4, 6, 8,12 e 24 horas, dependendo do vinculo de trabalho de cada
funcionario.

Atendimentos de equipe multiprofissional como pediatra, enfermeiros, neurologista, psicologa,
assistente social, fisioterapeuta, fonoaudiologa, e outros quando solicitados.

Hospital Infantil Nossa Senhora da Gloria (HINSG), localizado em Vitéria-ES, € um hospital publico
vinculado ao governo do Estado do Espirito Santo, referéncia para urgéncia e emergéncia em pediatria
do Hospital Universitario da UFES.Portanto, trata-se de hospital escola. Possui 165 leitos e o publico
alvo sédo criancas e adolescentes de zero a dezoito anos, procedentes da capital e municipios do ES,
sul da Bahia e leste de Minas Gerais.

As malformacBes cerebrais sao alteracdes do desenvolvimento do cérebro, geneticamente
determinadas, quando ocorrem nas primeiras semanas de gestacdo materna; ou adquiridas por lesdes
de origem infecciosa ou vascular. Ddo origem a diversas doencas incapacitantes, sindromes
neurolégicas e distlrbios que afetam o desenvolvimento neuropsicomotor normal. As hidrocefalias séo
as mais frequentes, e se caracterizam pelo excesso de liquido dentro da cabega, com aspecto externo
de cabeca grande, desproporcional ao corpo. Cf. MALFORMAGCOES Cerebrais. Rede Sarah de
Hospitais de Reabilitacao. [s.d.] Disponivel em: <http://www.sarah.br>. Acesso em: 18 jan. 2011.

As principais sindromes neurologicas incapacitantes s&o: paralisia cerebral, hidrocefalia,
mielomeningocele, les6es na medula, mas formagdes cerebrais, distrofias musculares, sindrome de
West, poliomielite. Disponivel em: <http://orbita.starmedia.com/doencas.htm>. Acesso em: 23 jan.
2011.

Sao pacientes que poderiam ser elegiveis para tratamento paliativo em casa, porém o sistema publico
de homecare ainda é escasso e de dificil acesso a maioria. Essas criangas, quando em casa, exigem
véarias intervencdes de cuidado para prevenir infeccbes, escaras na pele, devido ao fato de
permanecerem muito tempo no leito e outras complicacdes.
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cuidado ativo total dos pacientes cuja doenca nado responde mais ao
tratamento curativo. O controle da dor e de outros sintomas, o cuidado dos
problemas de ordem psicolégica, social e espiritual sdo o mais importante.
O objetivo do cuidado paliativo é conseguir a melhor qualidade de vida
possivel para os pacientes e suas familias."?

E em se tratando de criangas, prevalece desde 1998 o conceito de cuidados

paliativos como:

[...] cuidado ativo com o corpo, mente e espirito, assim como o apoio para a
familia; tem inicio quando a doenca € diagnosticada e continua
independente da doenca da crianca estar ou ndo sendo tratada. Os
profissionais da saude devem aliviar o estresse fisico, psiquico e social da
crianca e para serem efetivos exigem uma abordagem multidisciplinar que
inclui a familia e a utilizacdo dos recursos disponiveis na comunidade; os
cuidados paliativos podem ser implementados mesmo se 0s recursos forem
limitados e realizados em centros comunitarios de saude, até mesmo nas
casas das crian(;as.73

O evoluir progressivo e continuo dessas doencas, nao influenciado por
medidas terapéuticas, € uma das caracteristicas mais marcantes, passando
rapidamente de estados em que aparentemente a crianca estd bem e se comunica
com o ambiente, para estados de total dependéncia e alheamento. Situa¢do que néo
€ compreendida pelas familias, que ficam buscando motivos externos para
justificarem o que acontece. Muitas vezes solicitam troca de médico, hospital,
repeticdo de exames, 0 que demonstra a tentativa de ganhar controle da situacéo e
se preparar melhor para traumas futuros. E o comportamento movido pela

ansiedade e angustia, e que visa prever e controlar angustias futuras.

S&do periodos de grande estresse e Randall’™ vai considerar as familias
dessas criancas como o segundo paciente. Cherny’ considera que esses familiares
também precisam ser tratados, pois a propria doenca da crianca os afeta em sua

saude.”® Minuchin, apés estudos, afirma que a presenca de um doente cronico tem

72 Organizacéo Mundial da Saude apud PESSINI, 2001, p. 209.

® PESSINI, 2001, p. 209.

" RANDALL, Fiona. Are families secondary patients. Palliative Care Today, n. 8, p. 27-28, 1998.

> CHERNY, N. I. Pediatric palliative medicine. In: DOYLE, D. et al. (Eds.). Oxford Textbook of Palliative
Medicine. Oxford: Oxford University, 2005. p. 273-297.

Anotacdo do diario da pesquisadora a respeito de uma mae com seu filho com graves sequelas
neuroldgicas, internado ha trés meses: “eu ndo aguento mais essa situacédo e estou ficando doente,
acho que mental, pois entrei com meu filho para resolver um problema e agora tenho um vegetal, ndo
€ uma crianca, e também néo é uma doenca, pois ndo vai melhorar mais, € um estado permanente e
eu nao aguento mais isso”.
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como fruto a cronicidade disfuncional da familia.”” A doenca da crianca é visivel e
imperativa, enquanto que a da familia é lenta e silenciosa, adoecendo o cuidador

principal e também todos os outros.

Ha também aquelas criancas que passam por periodos de estabilidade
clinica, em que os sintomas sao aliviados por medicamentos e medidas
terapéuticas, o que confunde as familias ao considerarem como melhoras e
possibilidades de cura. Reacende-se a esperanca e para Moltmann “a esperanca &
exatamente de que algo podera vir a ser, exatamente porque ainda néo €. E isso é
uma posicéo iluséria”.”® Na maioria dos casos, evoluem para o 6bito, de forma lenta
e progressiva, e hd quem diga que o doente melhora para se despedir antes de

morrer.

Essas caracteristicas variaveis levam a familia a uma rotina de constante
alerta, comparacdes com outras criancas de igual diagnostico, busca por servigcos
similares e ou outros especialistas, alternando com fases descritas por Kibler-
Ross” de negacdo, raiva, barganha, depressdo e aceitacdo; até chegarem ao
processo de peregrinacdo pelos servicos de saude em busca de resolucdo das
inUmeras intercorréncias que pontuam a trajetoria da doenca. Esse periodo pode

durar dias ou meses, e Pettengil®

mostra a grande vulnerabilidade dessas familias e
o esforco para cuidar e lidar com a doenca. Alteracdes na rotina de vida, com medos
de perder o emprego, conflitos com outros filhos, dificuldades financeiras, distancia
e/ou abandono do pai da criancga, perda de autonomia em relacdo ao que acontece
com a crianga, estranheza em relagdo ao ambiente hospitalar. Soma-se a isso o
desconforto logistico, em que muitas vezes é reservado a estes pais apenas uma
cadeira de plastico para descansarem, dias e semanas,® junto a outras pessoas

com criangas em situacao semelhante.

" MINUCHIN, Salvador. A cura da familia. Porto Alegre: Artes Médicas, 1993.

® MOLTMANN, 2003, p. 22.

® KUBLER-ROSS, Elizabeth. Sobre a morte e o morrer. So Paulo: Martins Fontes, 1997.

% PETTENGILL, Myriam Aparecida Mandetta; ANGELO, Margareth. Vulnerabilidade da familia:
desenvolvimento do conceito. Revista Latino Americana de enfermagem, S&o Paulo, v. 13, n. 6, p. 982-
988, nov.-dez. 2005. Disponivel em: <http://www.scielo.br/pdf/rlae/v13n6/v13n6al0.pdf>. Acesso em:
16 jan. 2010.

De acordo com o perfil do paciente da enfermaria de neurocirurgia do HINSG, em consulta aos seus
prontuéarios, a média de tempo de internacdo no ano de 2009 foi de 31 dias, com alta hospitalar e/ou
obitos.
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As doencas cronicas sédo responsaveis pela maioria das mortes em todo o
mundo, e para Villas-Boas®* tendem a aumentar, pelo préprio envelhecimento da
populacdo. Pesquisa de Lago e outros,**em trés UTIs pediatricas em Porto Alegre,
revela: 62% dos Obitos eram de criancas portadoras de doencas cronicas, sendo
32% de doencas neurologicas (20% encefalopatias, 10% de malformacdes multiplas
e 2% de doencas neuromusculares). Tais dados nos obrigam a melhor refletirmos

sobre essa dificil realidade.

1.3 O Profissional de Saude: sua rotina e dilemas é ticos

A realidade do profissional de saude no Brasil € marcada por diferentes
contextos e realidades locais.

Com os avancgos e as descobertas tecnoldgicas na area da saude, redefine-
se o lugar e o papel desses profissionais, suas atribuicbes e competéncias. Conflitos
e dilemas éticos surgem das dificuldades em se obter respostas consensuais para
as dificeis questdes que surgem quando da utilizagdo de tecnologias e suas
consequéncias na relacdo com o doente, e com os limites nem sempre claros da

atuacao pratica.

1.3.1 Pequeno histdrico de duas profissées no Brasil: Medicina e Enfermagem

Desde a antiguidade e principalmente entre os indigenas e 0s gregos,
buscou-se na mitologia uma forma de entender o mundo, os homens, seus conflitos

e também suas doencgas.

Vamos nos lembrar do mito de Pandora, que se propde a explicar a origem

dos males no mundo:

Ela fora enviada a terra por Zeus, o Deus dos deuses, como presente aos
homens, porém deveria guardar uma jarra tampada, onde os deuses
haviam colocado todos os males e desgracas do mundo, portanto nao
poderia abri-la. Estando na Terra, a curiosidade a invadiu e a fez abrir a
jarra. Imediatamente males e desgracas se espalharam por todos os lados,

82 VILLAS-BOAS, Maria Elisa. A ortotanasia e o Direito Penal Brasileiro. Revista Bioética, Brasilia, v. 16,

n. 1, p. 61-83, 2008. Disponivel em:
<http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/view/56/59>. Acesso em: 16 jan.
2010.

8 LAGO, 2002, p. 113.
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e até entdo os homens tinham vivido em paz, sem guerras, fomes ou
doencas. Percebendo o que tinha feito, voltou a fechar a jarra, mas os
males ja tinham escapado, com excecao da esperanca. Foi assim que a
justica de Zeus puniu os homens.®*

A historia dos profissionais de saude de nivel superior no Brasil comeca com
a criacdo do primeiro curso de medicina em 1808, na cidade de Salvador/BA.
Segundo Pereira Neto,® até o final do século XIX, outras faculdades sdo criadas, e
os profissionais médicos eram generalistas, produtores individuais dos servicos de
saude, sem contar com o auxilio de outros profissionais para a divisdo de tarefas.
N&o havia mencdo de exames complementares e a relacdo médico-paciente era
soberana no diagndstico e tratamento. No inicio do século XX, a medicina inserida
no paradigma da cultura vigente, assume a dicotomia cartesiana sujeito vs. objeto, e
Siqueira®® aponta que o homem foi dividido em corpo e mente, como se fossem duas
unidades separadas, na intencdo de se conhecer melhor as partes e se conhecer
melhor o todo. Inaugura-se, a partir da segunda metade do século XX, uma fase de
grandes avancos nos medicamentos, exames e equipamentos médicos, sem que
isso significasse maior humanizagdo dos profissionais da saude. Ganhou-se
tecnologia e se perdeu humanidade. A medicina cientifica assume seu apogeu entre
as décadas de 1930 e 1950, e o hospital passa a ser o local mais valorizado para
doentes se tratar e também morrer. E 0 modelo hospitalocéntrico, que permanece

ainda hoje. Camargo considera que

[...] a pessoa humana antes vista como sujeito do processo terapéutico,
respeitada em sua dignidade, vontade, liberdade e razéo, transforma-se em
objeto de estudo, consumidora de tecnologia, um individuo como os objetos
de estudo de disciplinas como quimica, fisica ou botanica [...] A objetivacéo
do homem pela medicina trouxe consigo a mesma posicao da sociedade em
relagdo ao médico. A arte médica, desprestigiada pela propria medicina em
favor da ciéncia e da tecnologia, causou o embarcamento do mitico e do
mistico no papel social do médico.?’

8 CHAUI, 2000, p. 33.

% PEREIRA NETO, André de Faria. Ser médico no Brasil: o presente no passado. Rio de Janeiro:
Fiocruz, 2001. p. 21.

SIQUEIRA, José Eduardo. Tecnologia e Medicina: entre encontros e desencontros. Revista Bioética,
Brasilia, v. 8, n. 1, p. 55-67, 2000. p. 56. Disponivel em: <http://revistabioetica.cfm.org.br/
index.php/revista_bioetica/article/view/261/261>. Acesso em: 16 jan. 2010.

CAMARGO, Maria Cristina von Zuben de Arruda. O ensino da Etica Médica e o Horizonte da Bioética.
Revista Bioética, Brasilia, v. 4, n. 1, p. 1-4, 2005. p. 2. Disponivel em: <http://revista
bioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/viewFile/395/358>. Acesso em: 16 jan. 2010. p. 2.
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Quanto a enfermagem, a primeira faculdade de nivel superior no Brasil data
de 1923, na Universidade Estadual do Rio de Janeiro,?® em continuidade ao curso ja
existente na Escola de Enfermagem Ana Nery, enfermeira do século XIX, dedicada e
consagrada pelos seus cuidados e dedicacdo aos pacientes. Até entdo, a
enfermagem era exercida por pessoas idoneas e religiosas, que se ocupavam de
cuidar de doentes, ancidaos e pedintes. No mesmo periodo, outras faculdades de
enfermagem surgem em varios Estados brasileiros, incluindo o nivel da graduacao,
pos-graduacéo “lato sensu”, e “strictu sensu”, mestrado em 1972, e doutorado em
1989. A medicina e a enfermagem séao as duas profissdées reconhecidamente mais
antigas e preocupadas com a arte de cuidar e curar o ser humano, desde a sua

origem até o seu derradeiro fim.
1.3.2 Dilemas éticos dos profissionais da saude

Com os avancgos tecnoldgicos a partir da segunda metade do século XX,
conflitos éticos ao uso e abuso de tecnologias tém levantado questdes sérias ao
mundo cientifico, principalmente quando seu uso refere-se a pessoas que nao tém
como se beneficiar delas, procedimento considerado fatil por Pessini,*® Kovacs,®

Schramm,®* Rego® e Constantino.*

Alta tecnologia sendo usada para prolongar o sofrimento de doentes, quando
a ciéncia e a medicina ndo tém mais o que lhes oferecer, enquanto melhora ou

expectativa de cura. Muitos “pacientes sobrevivem com deficiéncias fisicas graves,

A Universidade Estadual do Rio de Janeiro (UERJ) assume a Escola de Enfermagem Ana Nery em
1923 enquanto curso universitario no contexto do movimento sanitarista brasileiro, no inicio do século
XX. Outros dados podem ser obtidos na internet. Disponivel em: <http://www. eean.ufrj.br/sobre>.
Acesso em: 13 fev. 2010.

PESSINI, Leo. Bioética: horizonte de esperanga para um novo tempo. O mundo da saude, Séo Paulo,
v. 23, n. 5, p. 259-262, set.-out. 1999.

% KOVACS, 2003b.

%' SCHRAMM, Fermin Roland. Quando o tratamento oncologico pode ser fitil?Um ponto de vista bioético
sobre a questdo. Revista Brasileira de Cancerologia, Brasilia, v. 54. n. 4, p. 417-420, 2008. Disponivel
em: <http://www.inca.gov.br/rbc/n_54/v04/pdf/417_420 _Quando_o_Tratamento_Oncol%C3%B3gico
_Pode_Ser_Futil_bioetico.pdf>. Acesso em: 20 fev. 2011.

REGO, Sérgio. Vida e morte: um debate polémico na bioética. Revista Médico e Saude, Rio de
Janeiro: Fiocruz, p. 1-3, 2008. p. 1. O autor defende que em casos especificos a morte € um ato de
compaixdo que da alivio para o paciente.

CONSTANTINO, Clovis Francisco. Ortotanasia e pediatria. Anais do XIl Congresso Brasileiro de
Bioética. Rio de Janeiro, set. 2009. Apresentacéo publica em Power Point e em CD-ROM entregue aos
participantes.

89

92

93



35

como as sequelas neuroldgicas, ‘beneficiadas’ pelo tratamento intensivo. Assim,
para alguns, 0s instrumentos de cura tornaram-se metafora de sofrimento

permanente”.*

E hipotese dessa pesquisa de que ndo ha consenso entre os diversos
profissionais da saude em relacdo a essas questdes e conflitos. Observa-se que as
decisdes ficam a critério pessoal de quem no momento assiste a crianga. Alguns
defendem que ndo se use de alta tecnologia e técnicas de reanimacdo com
pacientes sem possibilidades de melhora e cura. Outros defendem postura contraria,
e se justificam por medo de processos penais, pela propria interpretacdo do Codigo

Penal, que configura como omissao de socorro:

Art. 135 - Deixar de prestar assisténcia, quando possivel fazé-lo sem risco
pessoal, a criangca abandonada ou extraviada, ou a pessoa invalida ou
ferida, ao desamparo ou em grave e iminente perigo; ou ndo pedir, nesses
casos, 0 socorro da autoridade publica:

Pena - detencéo, de um a seis meses, ou multa.

Paragrafo Unico - A pena é aumentada de metade, se da omissao resulta
lesdo corporal de natureza grave, e triplicada, se resulta a morte.”

Permanece, portanto, a falta de normatividade para os pacientes em
guestao.

Um exemplo da rotina: Crianca de quatro anos de idade, estando, ha dois
anos, em regime hospitalar, com quadro neuroldgico crénico e em estado vegetativo.
Atualmente, com infeccdo de dificil manejo. Equipe considera quadro irreversivel,
caminhante para o o6bito.

Diante de uma parada cardiorrespiratéria, a médica staff”® é chamada pela
enfermagem, e reanima a crianga, colocando-a em ventilagdo mecanica. Indagada
do porqué tomou essa atitude, responde: porque estava todo mundo (enfermagem e

outros da enfermaria) me olhando e eu tinha que fazer alguma coisa. AO mesmo

% CONSTANTINO; HIRSCHHEIMER, 2005, p. 85.

% BRASIL. Ministério da Justica. Casa Civil: subchefia para assuntos juridicos. Cédigo Penal Brasileiro.
Decreto Lei n. 2.848 de 07 de dezembro de 1940, alterado em 20 de dezembro de 1998. Disponivel
em: <http://www.codigopenal.adv.br>. Acesso em: 13 nov. 2009.

Médica Staff € aquela que trabalha em regime de plantéo de 6, 12 ou 24 horas, e que na auséncia do
médico de enfermaria responsavel pela crianca, assume o paciente. Ela é a responsavel e disponivel
para atuar em todas as enfermarias do hospital em que for solicitada, quando da auséncia do médico
referéncia nas enfermarias.
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tempo pergunta: eu ia deixar morrer? Deus é quem decide essas coisas... Eu faco a

minha parte...

Rotta® considera equivocada a compreenséo de certos artigos do cédigo de
ética médica, por permitir ambiguidades, 0 que muitas vezes permite enquadrar o
procedimento como “futilidade terapéutica”. O mesmo argumento encontra-se em

Pessini, Barchifontaine® e Lago.*

Para Morin, precisamos religar saberes como forma de melhor nos
capacitarmos para as complexas realidades que temos que enfrentar. E preciso
abandonar o pensamento que separa e exclui e assumir 0 pensamento que une e
amplia. “Um pensamento capaz de ndo se fechar no local e no particular, mas de
conceber os conjuntos, estaria apto a favorecer o senso de responsabilidade e o da
cidadania”.*®® Somos ainda muito timidos na habilidade de nos relacionarmos uns
com os outros de forma ética e dialogal para os inUmeros e complexos problemas
gue temos. Problemas em sua maioria que nds produzimos e que nesse inicio de

milénio retorna exigindo novas adequacoes.

Pessoas sem possibilidades de melhora ou cura, e/lou em cuidados
paliativos, sdo apontadas na literatura por Nunes,**’ Villas-Boas,'® Siqueira,*®®

Moritz1%*

e Pessini'® como n&o tendo como se beneficiar do uso de alta tecnologia.
Procedimentos esses que vdo manter a vida com um sofrimento que ndo € mais
natural, pois esta na dependéncia de um aparelho externo. “Em relacdo as doencas

cronicas degenerativas, ndo estdo sendo usados em beneficio do paciente e sim

% ROTTA, Alexandre Telechea. Cuidados no final da vida em pediatria: muito mais que uma luta contra a

entropia. Jornal de pediatria, Rio de Janeiro, v. 81, n. 2, p. 93-95, 2005. Disponivel em:
<http://mww.scielo.br/pdf/jped/v81n2/v81n02a01.pdf>. Acesso em: 22 dez. 2009.
% PESSINI; BARCHIFONTAINE, 2008.
% |LAGO et al., 2005, p. 115.
1% MORIN, Edgar. A cabeca bem feita: repensar a reforma, reformar o pensamento. Rio de Janeiro:
Bertrand Brasil, 2004. p. 97.
NUNES, Lucilda. Etica em cuidados paliativos: limites ao investimento curativo. Revista Bioética,
Brasilia, v. 16, n. 1, p. 41-50, 2008. Disponivel em: <http://revistabioetica.cfm.org.br/index.
php/revista_bioetica/article/viewFile/54/57>. Acesso em: 16 jan. 2010.
192 v/ILLAS-BOAS, 2008, p. 61-83.
' SIQUEIRA-BATISTA, SCHRAMM, 2004a.
1% MORITZ, Rachel Duarte et al. Avaliacéo das decisbes médicas durante o processo do morrer. Revista
Brasileira de Terapia Intensiva, Sdo Paulo, v. 21, n. 2, p. 141-147, abr.-jun. 2009. Disponivel em:
<http://mwww.scielo.br/pdf/rbti/v21n2/05.pdf>. Acesso em: 19 jan. 2010.
DRANE; PESSINI, 2005, p. 228. O autor tem a conviccdo profunda de ndo abreviar a vida
intencionalmente, mas também de né&o prolongar e adiar a morte, quando esta € inevitavel.
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aumentando-lhe o sofrimento”.'®® Os mesmos autores apontam para se trabalhar os
profissionais da saude e familias em questdo, incluindo reflexdes sobre a morte

como parte da vida, e ndo algo a ser temido e vencido a todo custo.

A questédo central a ser respondida ao longo dessa pesquisa €: com que
fundamentacédo e reflexdes bioéticas se decidem nessas questbes? Apesar de a
morte ser parte da rotina dos profissionais da saude, estes demonstram grandes
dificuldades no vivenciar os momentos finais da vida junto a seus pacientes e
familiares. Muitas vezes se decide por prolongar o momento final, para se esquivar
do “sentir e sofrer junto a dor do outro”, ao mesmo tempo em que se justifica aos
familiares com a frase: “fizemos de tudo”. A formacgédo dos profissionais de saude
precisa contemplar maior formacdo em bioética e discussGes sobre a vida e a

terminalidade desta, como parte inclusiva do processo de viver.

1% CONSTANTINO; HIRSCHHEIMER, 2005.



2 REFLEXOES BIOETICAS

Refletir supde a ideia de pensar, e esta é caracteristica do ser humano, no
seu tempo e com sua histéria construida. O ser humano € o unico que reflete seu
agir na relacdo com outros, dando um sentido a seus atos e as consequéncias
destes. Ndo basta ter boas intencbes e coracdo aberto ao outro. E preciso
desconstruir pensamentos e agdes e reconstruir posturas, conceitos e visdo de
mundo, e pensando no outro de forma solidaria e inclusiva. A reflexdo bioética
propicia uma forma de didlogo mais horizontal, com o reconhecimento de saberes
diferenciados e complementares. O outro sendo percebido e reconhecido enquanto

ser de direitos e co-afirmado na relacao dialogal.
2.1 Historico e surgimento da Bioética: um novo par  adigma

O nome bioética deriva de dois nomes gregos: “bios” = vida, conhecimento
bioldgico; e *“ethos” = ética, enquanto conhecimento dos valores humanos.
Historiadores a consideram como tendo dupla paternidade: Van Rensselaer Potter,
oncologista americano da universidade de Wisconsin, que assim a definiu em 1971,
e André Hellegers, obstetra holandés da universidade de Georgetown em
Washington, EUA. Potter a idealizou e a definiu enquanto macrobioética ou bioética
global, ponte para o futuro, associando a ciéncia a arte de humanidades; e Hellegers
a queria enquanto microbioética ou bioética clinica, enquanto ramo da ética

aplicada.'®’

Potter pensou a bioética como uma ponte entre a ciéncia biologica e a ética,
e acrescentou: “o que lhes peco € que pensem a bioética como uma nova ética
cientifica, que combine a humildade com a responsabilidade e competéncia, numa
perspectiva interdisciplinar e intercultural e que potencialize o sentido de

humanidade”.1°®
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108 JUNGES, José Roque. Bioética: perspectivas e desafios. Sdo Leopoldo: Unisinos, 1999.

POTTER apud PESSINI, Leo. Bioética: das origens a prospeccao de alguns desafios contemporaneos.
O mundo da saude, Séo Paulo, ano 29, v. 29, n. 3, p. 305-324, jul.-set. 2005. p. 311.
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Potter publicou em 1971 a obra Bioethics: Bridge to the future, que viria a ser
conhecida como trabalho pioneiro da bioética mundial. Para ele, essa nova ciéncia,
Bioethics, combina o trabalho de humanistas e cientistas, tendo como objetivos a
sabedoria e o conhecimento. A sabedoria é definida como o conhecimento usado

para o bem social.

A busca de sabedoria tem uma nova orientacdo, porque a sobrevivéncia do
homem esta em jogo. Os valores éticos devem ser testados em termos de
futuro e ndo podem ser divorciados dos fatos bioldgicos. Acdes que
diminuem as chances de sobrevivéncia humana sdo imorais e devem ser
julgadas em termos do conhecimento disponivel e no monitoramento de
“parametros de sobrevivéncia que sao escolhidos pelos cientistas e
humanistas”.'*

Seis meses apOs a publicacdo de Potter, surge na universidade de
Georgetown, o primeiro instituto que fala a palavra “bioética”, financiado pela familia
Kennedy, que anos mais tarde, em 1979, torna-se The Kennedy Institute of Ethics.
Esse instituto compreende a bioética como antropologia moral e tem preocupacao
educativa com publicacbes em duas revistas cientificas. Publica em 1978 sua obra
méxima e referéncia obrigatoria para a Bioética mundial: Encyclopedia of Bioethics,
uma obra de quatro volumes e 1.900 paginas. Enfoca a bioética como alargamento

da ética médica, principalmente na relacdo com as novas biotecnologias.

Para Warren Thomas Reich, historiador da bioética e organizador das duas
primeiras edi¢bes da Encyclopedia of Bioethics (1978 e 1995), “o legado de
Hellegers” esta no fato de que ele entendeu sua missdo em relagdo a
bioética como “uma pessoa ponte entre a medicina, a filosofia e a ética”. Foi
esse legado que acabou por ganhar hegemonia e tornar-se um “estudo
revitalizador da ética médica”."*

Na década de 1970, o mundo se via as voltas com as questbes das
implicagBes éticas da tecnologia médica e os avangos no campo da cirurgia e
técnicas reprodutivas. Descobertas médicas e reflexdes sobre os valores humanos
ampliam as discussfes e exigem novas tomadas de posi¢cdes. O contexto social do

surgimento da bioética deu-se a partir de quando a opinido publica americana tomou

conhecimento de casos de manipulagdo em pesquisas, envolvendo pessoas

199 pESSINI, 2005, p. 308.
1% REICH apud PESSINI, 2005, p. 308.
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doentes e mentalmente fragilizadas: pacientes em dialise em 1962, quando em
Seattle, Washington, EUA, foi criado uma comisséo de leigos para decidir quais
pacientes teriam preferéncia na utilizacdo de uma maquina de hemodialise recém-
criada; pacientes com sindrome de Down, nos quais foram injetados virus da

hepatite, e sifiliticos negros foram deixados sem tratamento.***

Anteriormente na histéria do mundo ocidental, o Cédigo de Nuremberg, de
1948, tratava de investigacdes biomédicas em seres humanos durante a Segunda
Guerra Mundial e sua divulgacdo foi revolucionaria nos anos del960, quando o
mundo tomou consciéncia que essas mesmas investigacdes biomeédicas plantavam
uma nova quantidade de problemas que deveriam ser vistos adequadamente nas
sociedades democraticas. Varios casos de uso e abuso do poder de alguns
profissionais sobre doentes vulneraveis passaram a preocupar as autoridades
governamentais, e a opinido publica exigiu um novo posicionamento ético diante
desses fendbmenos. Surgiu assim a Carta do enfermo, buscando alterar as relacoes
profissionais da saude e doentes. Anos mais tarde, essa carta da origem ao que
conhecemos hoje como Termo de Consentimento Livre e Informado, segundo o qual
cabe ao doente autorizar ou ndo procedimentos para consigo. Diante de varios
escandalos, o Congresso Americano criou a Comissao Nacional para Protecao dos
seres humanos no campo das Ciéncias Biomédicas e do Comportamento. Apos
quatro anos de estudos e pesquisas, em 1978, essa Comissdo publica o Informe
Belmont, estabelecendo diretrizes para a protecdo de seres humanos que
participassem de experimentacdes em Biomedicina, baseados em trés principios
fundamentais: beneficéncia (atencdo aos riscos e beneficios de todo procedimento
médico), autonomia (necessidade do consentimento informado, e ponto de
referéncia ética para o0 paciente) e justica (equidade quanto aos sujeitos e
experimentacdo, apontando para as instituicdes de saude e a sociedade em geral,

no tocante a vida e a saude das pessoas).

1 Em 1972, é divulgado um estudo que foi chamado “Caso Tuskegee”. Esse estudo, até entdo secreto,

envolveu 400 pessoas da raca negra portadores de sifilis que deixaram de ser tratados com o objeto
de ser observada “a evolucdo natural da doenca”, apesar de ja haver tratamentos eficazes para a
sifilis. CURSO de atualizagdo em politicas de salde e bioética. Modulo 1l: Bioética. Hospital
Universitario Walter Cantidio, Fortaleza, [s.d.]. Disponivel em: <http://www.huwc.ufc.br/arquivos/
biblioteca_cientifica/1188236257_94 0.pdf>. Acesso em: 05 set. 2010.
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Em 1979, Beauchamp e Childress publicam a classica obra Principles of
Biomedical Ethics,**? alterando os velhos manuais de ética médica, definidos pelo
juramento hipocréatico e pelos cédigos deontoldgicos. Tais principios sdo conhecidos
como Trindade Bioética, que toca na questdo da autonomia, da justica e da ndo
maleficéncia. A autonomia como principio deontoldgico (absoluto), a justica seguindo
principios liberais e a maleficéncia como principio teleolégico e voltado para as
consequéncias dos atos e procedimentos.

A bioética surge no momento nascente de um novo paradigma, quando o
mundo se via as voltas com o homem dilapidando os recursos da natureza e
ameacando a vida das geracgOes futuras. Em 1998, no IV Congresso Mundial de
Bioética em Tdquio, retomam-se 0s principios propostos por Potter, ao se constatar
gue a bioética americana quase se reduziu a area médica, sendo por iSso muito
criticada. Como consequéncias desse novo pensar, surgem: movimentos pela paz;
tratados internacionais a partir das duas grandes guerras mundiais; preocupacgao
com a ecologia e 0 mundo sustentavel, movimentos em busca da horizontalidade no
tratamento para com as mulheres, negros, homossexuais, ou seja: 0s excluidos;
redes de protecdo a infancia, idosos, doentes mentais; grande interesse na
sabedoria oriental e sua medicina néao violenta; dentre outros.

113 ¢ientifico com o

O desafio parece ser o de combinarmos conhecimento
filosofico, para as reflexbes e acgbes préticas do cotidiano. Sendo a bioética a
disciplina que trata de analisar a ética da qualidade da vida humana e planetaria,
sua importancia torna-se indispensavel em toda discussao que envolva a vida e sua

relacdo com outras vidas, desde o &mbito humano até o nivel césmico-ecoldgico.

112 BEAUCHAMP, Tom; CHILDRESS, James. The Principles of Biomedical Ethics. New York: Oxford
University Press, 1979.

13 Conhecimento é o processo de formacéo e capacitacdo humana. Ocorre tanto de modo formal, na
escola, no trabalho; como de modo informal, na rua, em casa, nos espacos de lazer. O ato de
conhecer € dinamico, instavel, renovador e renovavel. Busca sempre através da curiosidade e da
indagacdo, a construcdo de novos saberes. Conhecer € incorporar um conhecimento novo a um
fendmeno qualquer. BELLO, José Luiz de Paiva. Metodologia cientifica. Pedagogia em Foco. Rio de
Janeiro, 2004. Disponivel em: <http://www.pedagogiaemfoco.pro.br/met02b.htm>. Acesso em: 23 jan.
2010.
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2.2 Definigéo de bioética: do nascimento na clinica a fundamentagéo filosofica

Concepcao filosofica e antropolégica de cunho humanista, que vai
constituindo num verdadeiro e novo paradigma: o paradigma que
compreende tudo a Partir do todo e que abraca o todo sem negligenciar
nenhuma das partes. 1

2.2.1 A bioética nos Estados Unidos: o pragmatismo americano

Na primeira edicdo da Encyclopedia of Bioethics, em 1988, a bioética é
entendida como o “estudo sistematico da conduta humana no ambito das ciéncias
da saulde, enquanto essa conduta é examinada a luz de valores e principios
morais”.'*> Abarca a ética médica, mas ndo se restringe a ela, incluindo quatro

aspectos importantes:

1-Engloba os problemas relacionados aos valores que surgem em todas as
profissGes de salde, inclusive nas profiss@es afins, e aqueles vinculados a
saude mental. 2- Aplica-se as pesquisas biomédicas e as do
comportamento, independentemente de influirem ou nao, de forma direta,
na terapéutica. 3- Aborda uma ampla gama de questfes sociais, as quais se
relacionam com a saude ocupacional e internacional e com a ética do
controle da natalidade, entre outras. 4- Vai além da vida e da salde
humanas, enquanto compreende questdes relacionadas a vida dos animais
e das plantas. Por exemplo, no que concerne as pesquisas em animais e
demandas ambientais conflitivas.**®

O professor Warren Reich foi um dos primeiros estudiosos da bioética e
editor da Encyclopedia of Bioethics, incorporando a proposta da bioética a
abordagem interdisciplinar, pluralista e sistémica, incluindo problemas de meio
ambiente e outros. Isto porque, de 1970 a1988, a bioética assumiu carater de quase
ser reduzida ao campo biomédico, o que a fez receber muitas criticas pelo

reducionismo pratico. Essa obra é considerada o principal recurso bibliografico da

bioética no mundo.

Com a incluséao da interdisciplinaridade, novas praticas de atencdo a saude
sdo exercidas por equipes de profissionais, pressupondo a sua integracdo em um

fazer comum. A bioética surge neste contexto, com os dilemas oriundos do exercicio

4 MOSER, Antonio. Bioética como novo paradigma. In: PELIZZOLI, Marcelo (Org.). Bioética como novo

paradigma: por um novo modelo biomédico e biotecnoldgico. Petrépolis: Rio de Janeiro: Vozes, 2007.
. 8.
1% PESSINI, Leo. Bioética: um grito por dignidade de viver. Sdo Paulo: Paulinas, 2007. p. 25.
118 PESSINI, 2007, p. 26.
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destes profissionais. A bioética ndo se utiliza simplesmente dos conhecimentos de
outras ciéncias, mas cria um espaco de dialogo interdisciplinar, ou seja, de
colaboragdo e interacdo de diferentes areas de conhecimento. A bioética tem
sempre uma abordagem interdisciplinar, e muitos dos primeiros bioeticistas eram

advogados, médicos, filosofos e cientistas sociais, dentre outros.

Na segunda edicdo da Encyclopedia of Bioethics, em 1995, a bioética é

entendida e definida como

[...] neologismo derivado das palavras gregas bios (vida) e ethike (ética),
sendo o estudo das dimensdes morais- incluindo visdo, decisao, condutas e
normas morais- das ciéncias da vida e da saulde, utilizando uma variedade
de metodologias éticas num contexto interdisciplinar.117

Amplia discussfes das questbes anteriores e inclui: relagdo profissional
médico-paciente, cuidados em saude, histéria da ética médica, saude mental e
questdes comportamentais, genética e reproducdo humana, sexualidade e género,
sobre a morte e o morrer, doacéo e transplante de 6rgaos, meio ambiente, codigos e
acordos nacionais e internacionais envolvendo pessoas e meio ambiente, dentre

outros.

Na terceira edicdo da Encyclopedia of Bioethics, em 2003, a bioética é
entendida e definida como ética cientifica, originaria da filosofia, que visa refletir
sobre os atos humanos e suas consequéncias sobre outros, e sobre a vida de forma
mais ampla. Visa incentivar o dialogo, traz a prudéncia como norma de conduta e
busca evitar o estreitamento dos campos do saber, engajando uma ampla leitura dos

conflitos que se vive.

A bioética surge em um contexto cientifico e ndo ligada a nenhuma
religido,**®em uma proposta de humanizar a relagcdo médico-paciente, considerando-
0 enguanto pessoa com direitos na tomada de decisdes, e também trazendo a

reflexdo ética para o uso que se faz das biotecnologias e procedimentos médicos.

7 PESSINI, 2007, p. 26-27.
18 Embora entre os pioneiros da Bioética havia notaveis telogos como Paul Ramsey, Fletcher, Mc
Cormick. PESSINI; BARCHIFONTAINE, 2008, p. 16.
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“Ela surgiu nos meios de pesquisa, nos laboratérios de experimentacdo, com
cientistas se perguntando sobre a viabilidade ética de determinados procedimentos
tecnocientificos”.'*® Traz amplas discussées envolvendo: bioterrorismo, questdes
éticas da saude humana, nutricho e hidratacdo artificial, questdes éticas
relacionadas ao diagndstico e tratamento, ordem de ndo reanimar, clonagem,
conflitos de interesses, pesquisas com células-tronco, tecnologia médica,
vulnerabilidade, comités de ética, legislagdo de politicas publicas, seguros de saude,

consultoria em bioética...

A bioética americana ao longo do tempo tornou-se pragmatica e nao
conceitual e isso nada tinha a ver com o que Potter idealizara.’*°Pessini se refere
ao quanto a bioética de Potter era ampla em conceitos e ndo principialista. A bioética
principialista surge no Instituto Kennedy, em 1978,'?* ao se preocupar mais com as
questdes biomédicas, estabelecendo normas para um agir adequado, enquanto
Potter a queria mais voltada a interacdo dos problemas ambientais as questdes da

saude e da sobrevivéncia humana, de forma mais ampla e filosofica.

ApOs quarenta anos, vive sua fase de profissionalizacdo, respondendo as
demandas éticas do contexto clinico e consultoria em bioética para a industria
biotecnolégica, hospitais varios, bem como no nivel académico surgem os primeiros
doutorados na &area.'® E incluida nos grandes centros universitarios, como matéria
obrigatéria nos cursos de medicina e residéncia médica “passando da reflexdo
académica as mudancas praticas na maneira dos médicos tratar seus pacientes”.'*?
Os Estados Unidos € o pais que mais tem leis para atender aos interesses da
bioética, bem fundamentadas e com legisla¢cbes especificas construidas ao longo do
tempo, levando em conta os diversos casos que foram parar nos tribunais, forgando

o Estado a intervir e rever posicoes.

"9 PESSINI; BARCHIFONTAINE, 2008, p. 16.

120 PESSINI, 2005, p. 309. Segundo Pessini, Potter pretendia a bioética como combinacdo do
conhecimento cientifico e filosoéfico, e ndo simplesmente um ramo da ética aplicada como foi entendida
em relacdo a medicina.

Foi alterada, em 1994, a denominacéo de Principialismo para Moralidade Comum.

122 \WHITEHOUSE apud PESSINI, 2005, p. 314.

123 DRANE; PESSINI, 2005, p. 28.

121
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2.2.2 A bioética fora dos Estados Unidos: Canadada e Europa buscam a
fundamentacéo filoséfica

Em 1976, surge o primeiro centro de bioética fora dos Estados Unidos, no

Canad4, que desenvolve a reflex@o bioética ligada a pesquisa clinica.

O Prof. David Roy, do Canada, em 1979, acrescenta uma nova
caracteristica a bioética, pois afirmava que ela é o “estudo interdisciplinar do
conjunto das condi¢des exigidas para uma administracdo responsavel da
vida humana, ou da pessoa humana, tendo em vista 0s progressos rapidos
e complexos do saber e das tecnologias biomédicas”. O reconhecimento da
Bioética como um campo interdisciplinar foi fundamental. O préprio Prof.
Potter j4 havia afirmado que a bioética era uma ética interdisciplinar,
constituindo-se em uma ponte entre a ciéncia e as humanidades."**

Na Europa, a bioética chega ao final da década de 1970, em Barcelona,
onde foi criado o Instituto Borja de Bioética, e desde o ano 2000 integra-se ao
Instituto Universitario da Universidade Ramon. Sao ampliadas a docéncia e
formacdo em bioética; pesquisas; publicagcbes em revistas e livros; bibliotecas e
centro de documentacdes; assessorias para questdes clinicas de dificil manejo,
dentre outros. Rapidamente, espalha-se por quase todos os paises do mundo,
sendo tema frequente nas discussdes que envolvem a pessoa humana,
preocupando-se com a fundamentagéo filosofica e o rigor das reflexdes nos casos e
encaminhamentos. De acordo com Pessini, a filosofia assume seu lugar junto as
ciéncias médicas, apontando outra possibilidade de analise dos problemas da
bioética, trazendo a discussao “0 paciente como pessoa”’, em um momento muito
oportuno, quando este havia se tornado um ndmero, “um 6rgdo”, ou um

“consumidor”.}?®

A bioética na Europa seguiu em direcdo ao Reino Unido, Italia, Franca,
Alemanha e Portugal, com pessoas que intercambiavam conhecimentos, financiados
pela Unido Européia, e avancando nas discussfes e contribuicdes a sociedade

mundial como um todo.

2 GOLDIM, José Roberto. Bioética e interdisciplinaridade. [1997].  Disponivel — em:
<http://mww.ufrgs.br/bioetica/biosubj.htm>. Acesso em: 11 jan. 2011. [Reproducao do artigo: GOLDIM,
J. R. Bioética e Interdisciplinariedade. Educacédo, Subjetividade & Poder, Porto Alegre, v. 4, p. 24-28,
1997.]

125 PESSINI; BARCHIFONTAINE, 2008, p. 43.
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2.2.3 A bioética Latino-Americana: o enfoque do social

Para Anjos, na América Latina,

[...] o esforco da bioética tem sido convencer a salde a pensar-se também
para além do circulo do individuo e dos contextos hospitalares. Tem lutado
para mostrar como essas importantes esferas se situam em um decisivo
contexto mais amplo de politicas publicas, de interesses econdmicos, de
iniquidades estruturadas em processos culturais e societarios.™®

A Argentina foi o primeiro pais a introduzir a bioética no continente latino-
americano, no Instituto de Humanidades Médicas da Fundag&o José Maria Mainetti.
Esse instituto recebeu influéncia direta da escola de medicina espanhola, baseada
na antropologia meédico-filosoéfica e inspirada pela filosofia existencial e hermenéutica

europeia. Consequentemente,

[...] na América Latina nos aproximamos da bioética como o novo
paradigma médico humanista, e primariamente como “ética implicada”, em
vez de “aplicada” a medicina, ou seja: uma ética derivada da axiologia
intrinseca da profissdo médica. Assim, em contraste com o desenvolvimento
norte-americano da bioética, que envolvia médicos, fildsofos, tedlogos e
advogados, o0s protagonistas latino-americanos da disciplina eram
principalmente médicos e outros profissionais dos cuidados de satde.**’

Na maioria dos paises latino-americanos, a bioética se organiza em trés
grandes areas: 1- académica, com pesquisas cientificas e educacao superior e pos-
graduacdo; 2- saude, com consultoria clinica, saude publica e comités de ética; 3-
politicas de saude, com recomendacfes as autoridades publicas sobre normas,

procedimentos em relacédo a temas especificos e legislacdo apropriada a cada caso

e pais.

Conforme Anjos, a bioética latino-americana difere da bioética norte-
americana por enfatizar um bios humano e um ethos comunitario; em oposi¢do a um

bios tecnolégico e um ethos liberal. Assim, a bioética latino-americana tem uma

126 ANJOS, Marcio Fabri dos. Bioética, satide e espiritualidade: para uma compreenséo das interfaces. In:

PESSINI, Léo; BARCHIFONTAINE, Christian de Paul de (Orgs). Buscar sentido e plenitude de vida:
bioética, salde e espiritualidade. Sao Paulo: Paulinas, 2008. p.16.

MAINETTI, José Alberto. Os discursos da bioética na América Latina e referéncias de bioética na
Argentina. In: PESSINI, Leo; BARCHIFONTAINE, Christian de Paul de (Orgs). Bioética na ibero-
América: historias e perspectivas. Sao Paulo: Centro Universitario Sdo Camilo: Loyola, 2007. p. 35-54.
p. 38.

127
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preocupacao politica e social, em que os critérios de solidariedade e justica
desempenham o que a autonomia representa na bioética norte-americana. Nessa
perspectiva, faz-se necessario discutir a alocagcdo de recursos em saulde,

considerando a justica e a equidade para o maior numero de pessoas possiveis.

Por ordem de chegada, a bioética chega primeiro a Argentina, depois na
Colémbia, Chile, México e Brasil. No Brasil, a bioética chegou nos anos 1990,
embora no Coédigo de Etica Médica de 1988 a ética na salde ja fosse tema
relevante. No inicio, foi fortemente influenciada pelo modelo americano da bioética
principialista, mas ao se deparar com a pratica de saude publica existente pediu

novas adequacoes.

Para Goldim, a bioética

[...] tem uma abordagem secular e global, pois dela participam as diferentes
visbes de profissionais de saude, filésofos, advogados, socidlogos,
administradores, economistas, tedlogos e leigos. A perspectiva religiosa,
muito associada as questdes morais, € apenas uma das visdes possiveis,
mas ndo a Unica. Da mesma forma, € uma abordagem global, pois ndo
considera apenas a relagdo médico-paciente. A Bioética inclui os processos
de tomada de deciséo, as relacdes interpessoais de todos os segmentos e
pessoas envolvidas: o paciente, o seu médico, os demais profissionais, a
sua familia, a comunidade e as demais estruturas sociais e legais.'*®

A revista Bioética, criada em 1993 pelo Conselho Federal de Medicina, €
importante publicagdo para introduzir a bioética no contexto brasileiro; e em 1995 é
fundada a Sociedade Brasileira de Bioética, que ja organizou oito congressos
nacionais e a Revista Brasileira de Bioética, com publicagbes importantes
relacionadas ao contexto brasileiro e tendo como associados diversos profissionais
de areas distintas. Em 1996, o Conselho Nacional de Saude, 6rgdo do Ministério da
Saulde, implementou a Comissdo Nacional de Etica em Pesquisa (Conep), cuja
principal tarefa é regular as pesquisas que envolvem seres humanos no Brasil.
Como resultado, surge a Resolucdo n. 196/1996, que regula todas as pesquisas e
exige o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido por parte daqueles que

participam das pesquisas.

128 GOLDIM, [1997].
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Em 1990, teve inicio no Hospital das Clinicas de Porto Alegre um curso
intensivo de bioética, com a participacdo do professor americano Robert Veatch, do
Kennedy Institute of Ethics, e em 1993 o Curso de Pds-Graduacdo de Medicina da
UFRGS introduz a matéria bioética em seu curriculo basico. A mesma universidade,
na pessoa do bioeticista José Roberto Goldim, mantém atualizado um site de

bioética na internet, considerado um dos melhores do pais.

Varias universidades também implantaram cursos de bioética latu sensu e
strictu sensu, sendo pioneira a Universidade de Brasilia, sob a coordenacdo do
bioeticista Volnei Garrafa. Desde 2000, passa a deter a Catedra Unesco de Bioética,
com mestrado e doutorado na area. O Centro Universitario S8o Camilo em S&o
Paulo, sob a coordenagdo dos reitores Leo Pessini e Christian de Paul
Barchifontaine, também possuem o mestrado em bioética, e desde 1980, antes
mesmo da bioética chegar ao Brasil, ja possuiam interesse no tema e buscavam
formacao especifica nos Estados Unidos. Publicam desde 1977 a revista O Mundo
da Saude, que introduziu temas de bioética no pais desde os anos 1970. Mais
recentemente, por meio de parceria entre a Escola Nacional de Saude Publica,
Universidade Federal do Rio de Janeiro, Universidade Federal Fluminense e
Universidade Estadual do Rio de Janeiro, sob a coordenagcdo de Sérgio Rego e
Marisa Palacios, cursos de poés-graduacdo e outros. A universidade de S&o
Paulo/USP, através do Instituto Oscar Freire, tem nas pessoas de Marco Segre,
Claudio Cohen, Paulo Fortes, EIma Zdéboli e outros, promovido jornadas e cursos em
bioética, com temas atualizados e pertinentes a realidade brasileira. A Universidade
do Vale dos Sinos (Unisinos), no Rio Grande do Sul, através do Instituto
Humanistas, com trés grandes areas — ética, trabalho e teologia publica — tem
traduzido e publicado obras importantes da bioética mundial, tendo preocupacéao
com a promocdo da justica e do diadlogo cultural inter-religioso. A Sociedade
Brasileira de Teologia Moral, com tebdlogos de renome internacional publicam
material de referéncia em bioética para a América Latina, dentre eles, Marcio Fabri

dos Anjos, Anténio Moser e Leonardo Boff.

Temos ainda centros de bioética em Brasilia, Belo Horizonte, Rio de Janeiro,
Londrina e Porto Alegre. Todos esses nucleos reanem profissionais de diversas
areas de estudo para estudar, publicar e divulgar pesquisas e reflexdes envolvendo
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os temas da bioética. Um dos pilares do pensamento bioético brasileiro € a
interdisciplinaridade, em que diversos profissionais**® integram grupos de pesquisa e
se dispdem a refletir os rumos da bioética brasileira.

Garrafa propde para a bioética brasileira uma nova proposta epistemoldgica:
A bioética de intervencdo, com base filosofica e consequencialista. Esta proposta
baseia-se no filésofo Hans Jonas, quando defende que ndo se deve comprometer as
condicbes de uma vida infinita sobre a terra. Para ele, a bioética “exige a
responsabilidade do Estado frente aos cidadaos, principalmente aqueles mais
frageis e necessitados, bem como frente a preservacdo da biodiversidade e do

préprio ecossistema”.**°

Em 2001, a Organizacdo Pan-Americana da Saude define a bioética como
area de reflexdo da vida, da saude e do ambiente de forma ampla, plural,
interdisciplinar e critica, em relacdo aos novos conhecimentos, em todas as suas
propostas e areas. Para Lown, um dos mais destacados cardiologistas do século
XX, jamais a medicina avangou tanto no diagnostico e tratamento das mais variadas

doencas como no século passado, e nunca o ser humano foi tdo mal cuidado.**

Em 2005, foi aprovada a Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos
Humanos da UNESCO, consagrando os direitos humanos como referencial tedrico
fundamental da bioética, caracterizando-se pelos direitos ambientais e pela
solidariedade, transcendendo a nog¢éo de pais e Estado. O Brasil e outros paises em
desenvolvimento presentes incluem nas discussfes 0 campo sanitario, social e
ambiental; em oposicdo aos paises ricos que a queriam novamente restrita ao

campo biomédico e biotecnolégico.'*

129 No Brasil, existem catorze profiss6es de nivel superior reconhecidas pelo Conselho Nacional de Saude.

Séo elas: Biomedicina, Biologia, Educacdo Fisica, Enfermagem, Farmacia, Fisioterapia,
Fonoaudiologia, Medicina Veterinaria, Nutricdo, Odontologia, Servico Social, Terapia Ocupacional,
Psicologia.

%9 SELLI, Lucilda; GARRAFA, Volnei; MENEGHEL, Stela Nazareth. Bioética, solidariedade, voluntariado e
saude coletiva: notas para discussao. Revista Bioética, Brasilia, v. 13, n. 1, p. 53-64, 2005. p. 59.
Disponivel em: <http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_ bioetica/article/view/92/98>. Acesso
em: 16 jan. 2010.

31| OWN, Bernard. A arte perdida de curar. S&o Paulo: JSN, 1997.

132 GARRAFA, 2005, p.125-134.
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A bioética brasileira ainda traz a referéncia da bioética norte-americana,
principalmente na area da salude para normas e procedimentos. Porém, ja constroi
identidade prépria nesses vinte anos de caminho. Atinge assim a maioridade,
considerando o0s aspectos culturais e sociopoliticos da América do Sul e
particularmente incluindo as discussées que envolvem os compromissos com o lado

mais vulneravel da populagéo, associando competéncia técnica com limites.

2.3 Da vida a morte

O tema sera tratado desde o ponto de vista especifico da vida humana,
incluindo o tempo que cada ser humano possui de ser pessoa viva em um caminhar
para a morte, podendo passar por inUmeras variaveis que vao marcar

diferentemente o ser pessoa humana nesse tempo.

2.3.1 Vida Humana: que vida temos e que vida queremos?

Ao longo dos séculos, a cultura ocidental de tradicdo judaico-crista construiu
duas formas de se entender a vida: 1- a absolutizacdo da dimensé&o biolégica da
vida, que vai querer preserva-la a qualquer custo, 2- o utilitarismo que vai considerar
a vida vélida para ser vivida, somente se for util e funcional. Ambas as formas tém
na raiz a ideia de idolatria da vida, percebendo a morte como mal absoluto e a vida

como bem absoluto.

Pessini considera que o caminho intermediario € de que a vida € um bem
bésico e precioso, mas como condi¢cdo de outros valores, ou seja: a vida € um bem
relativo e o dever de preserva-la é limitado, pois limites sempre existiram. Assim, a
“vida fisica na tradigc&o cristd, nunca foi considerada como algo absoluto, isto é, algo
a ser conservado a todo custo. Enquanto bem fisico, ela esta subordinada aos bens

espirituais, visto ser a condigéo necessaria para fruir desses bens espirituais”.**®

Para Kovacs, a vida humana ndo € sé bioldgica, incluindo: estilo de vida,
valores, crencas e op¢des de cada um.'* Para Oliveira, “o conceito de vida deve

133 PESSINI, 2005, p. 308.
13 KOVACS, 2003b.
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considerar a integridade das células. E, sobretudo, como a integridade das células

do individuo permite que ele se relacione com seu meio, qualificando sua vida”.**®

Pessini chama a atencdo para a vida enquanto tendo valor fundamental e
nao absoluto. Na Otica da ética cristd, vida humana implica sempre um bem
relacional.’® Ela inclui processos vitais-bioldgicos, e uma histéria pessoal

construida= psicolégica, social e espiritualmente. Nesse sentido,

[...] a vida biolégica € um bem basico, mas ndo absoluto que deva ser
preservada a todo custo, e a compreensédo dessa perspectiva € fundamental
para se evitar equivocos na interpretagéo cristd do que seja vida, bem como
para evitar a implementacéo de procedimentos terapéuticos embasados na
idolatria da vida fisica pura e simplesmente que poderiamos cunhar como
biolatria."*’

A vida fisica € um bem a medida que permite desenvolver vinculos com
outras pessoas; e viver nesse mundo um pouco do sonho cristdo de unidade e
fraternidade. Esses sim sdo bens absolutos e pertinentes a toda convivéncia

humana.

Para Mc Cormick:

A vida é um valor a ser preservado somente quando contém alguma
potencialidade para relacionamentos humanos. Quando o julgamento
humano desta potencialidade esta ou podera vir a ser totalmente ausente,
porgue a condicdo do individuo é totalmente dependente do mero esforco
de sobrevivéncia, pode-se dizer que esta vida ja atingiu sua
potencialidade.'®

A vida humana sempre foi avaliada como de muito valor e superior as outras
espécies ndo humanas, e isto praticamente em todas as culturas, e ao se pensar na

vida humana, pensa-se logo no ser humano, fazendo-se necessario ampliarmos o

critério de percebermos a vida: seu aspecto de sacralidade e de qualidade.

%5 OLIVEIRA, Reinaldo Ayer. Questdes éticas no final da vida. In: SIQUEIRA, José Eduardo; ZOBOLI,
Elma; KIPPER, Délio José. (Orgs.). Bioética clinica. Séo Paulo: Gaia, 2008. p. 245-256. p. 253.

1% PESSINI, 2005, p. 38.

37 PESSINI, 2005, p. 39.

13 MC CORMICK apud PESSINI, 2005, p. 39.
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2.3.2 Qualidade e sacralidade da vida: ndo sao termos opostos

O termo qualidade de vida surgiu na teoria empresarial nas primeiras
décadas do século XX. A sociologia o adotou para analise dos fenbmenos sociais, e

trouxe consigo uma visao de ser humano senhor e criador da ordem e da natureza.

A qualidade de vida de alguém fala de um valor atribuido por essa pessoa a
propria vida, e isso nos remete a clarearmos o conceito de valores, nem sempre
facilmente percebidos. Valores falam de nossa estima por algo, do nosso afeto e de
nossas escolhas, ou seja: aquilo que valorizamos como tendo especial significado
em nossa vida.'*® Para Kolotkin, “a qualidade de vida é a percepcéo do individuo
sobre sua posi¢cado na vida, no contexto da cultura, nos sistemas de valores que
adota e em relacdo a seus objetivos, expectativas, padrées e preocupacdes”.**® O
desenvolvimento do conceito de qualidade de vida passou em decisdes clinicas a
ser um critério normativo para se avaliar a vida de pacientes sem possibilidades
terapéuticas, o que cria dilemas éticos de dificil compreensdo. Outro conceito
antecede o de qualidade de vida, e isto desde a Antiguidade. E a visdo de
sacralidade da vida, percebida como obra de Deus, tendo o ser humano a obrigacéo
de cuida-la e respeita-la. A vida do ser humano é concedida por Deus. E criada &
imagem e semelhanca dele, sendo um dom a ser vivido com outros na condi¢ao de

irmaos, estando Deus como senhor e Pai absoluto de todos.

Gracia acrescenta que o conceito de qualidade de vida ndo € incompativel
com o de sacralidade de vida humana, mas, pelo contrario, é complementar.*** O
significado do conceito de sacralidade da vida deve ser absoluto, mas os contetudos
do respeito a vida mudam com o tempo e as sociedades. Para ele, “para além do

139 PESSINI, 2005, p. 39.

149 KOLOTKIN apud ARAUJO, Arakén Almeida de; BRITO, Ana Maria de; NOVAES, Moacir de. Salde e
autonomia: novos conceitos sdo necessarios? Revista Bioética, Brasilia, v. 16, n. 1, p. 117-124, 2008.
p. 119. Disponivel em: <http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/viewFile/
60/63>. Acesso em: 16 jan. 2010.

Bioeticista espanhol pioneiro no estudo da bioética na Europa. Defende a tese de que néo é possivel
resolver os problemas sem abordar as questdes de fundamentacdo. GRACIA apud PESSINI, Leo.
Eutanasia: por que abreviar a vida? Sao Paulo: Loyola; Centro Universitario Sdo Camilo, 2004. p. 155.
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principio formal de sacralidade da vida humana esta o tema dos contetdos materiais

do respeito aos seres humanos. Isto é o que se deve entender por qualidade”.**

O conceito de qualidade de vida para Gracia possui trés niveis:

[...] qualidade de vida privada ou de maximos, qualidade de vida publica ou
de minimos, e o critério de excepcionalidade, que permite justificar
exceg¢fes a norma de acordo com critérios de qualidade, em vista das
circunstancias que concorrem no caso, e das consequéncias que se
produziriam de ndo se fazer dessa maneira.**?

2.3.3 Dignidade humana: do inicio ao fim

O termo dignidade humana é central na Declaracdo Universal dos Direitos
Humanos adotada pelas Nac¢des Unidas desde 1948. Ela é proposta como ideal
para todos os povos e nac¢des em vias de uma convivéncia pacifica e de justica nos
relacionamentos humanos. O conceito de dignidade humana surgiu na vida publica
das pessoas, associado a ideia de direitos do cidadéo.

Vaz considera ser a dignidade um conceito da ética dos valores, e

acrescenta:

O valor, além de seu teor objetivo, normalmente suposto, tem uma
dimenséo subjetiva, ou seja: € o bem como conhecido e apreciado pelo
sujeito. Todo valor € bem, mas nem todo bem ¢é valor. [...] A vida, e
especialmente a vida humana, € um bem. Mas para que ela seja um valor e,
portanto, receba o predicado de dignidade (juizo axiolégico), é preciso que
seja valorizada numa determinada tradicdo cultural ou ética. A dignidade da
vida humana, embora fundamentada no bem em si que é a vida, € uma
conquista histérica.™**

2.3.4 Estado Vegetativo: drama que pede compaixao

E um diagndstico elaborado pela Multi-SocietyTask Force,*** que considera

como condi¢ao clinica de uma pessoa acompleta inconsciéncia de si mesmo e do

2 GRACIA apud PESSINI, 2004, p. 154.

143 PESSINI, 2004, p. 155.

144 \AZ, Henrique de Lima. O ser humano no universo e na dignidade da vida. Cadernos de Bioética, Belo
Horizonte, n. 2, p. 27-41, 1993. p. 34.

> Reuniram-se, em 1994, a Academia Americana de Neurologia, Neurocirurgia e Pediatria e
estabeleceram uma Declaracdo de Consenso sobre os Aspectos Médicos do Estado Vegetativo
Persistente.Cf. MEDICAL aspects of the persistent vegetative state (1). The Multi-Society Task Force
on PVS, 1994. Disponivel em: <http://www.ncbi.nlm.nih.gov/pubmed/7818633>. Acesso em: 07 jan.
2011.
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ambiente. O diagndstico € clinico e por exames de tecnologias modernas. A pessoa
nao tem respostas comportamentais voluntarias a estimulos visuais, auditivos, tateis
ou nocivos; embora mantendo fungdes vitais essenciais como respiracao, circulacao;
apresentando também respostas espontaneas nos olhos e podendo fazer caretas,

chorar, sorrir, e até mesmo ter reacdes de sobressalto ao ouvir ruidos muito altos.

Para ser considerado estado vegetativo persistente, os sintomas devem
perdurar por mais de trinta dias; e em caso de falta de oxigénio no cérebro devem
perdurar por mais de trés meses; e em caso de traumatismo craniano, deve perdurar
por mais de doze meses. Uma pessoa em EVP apresenta perda temporaria ou
permanente de toda capacidade de pensamento e comportamento consciente,
rigidez acentuada dos membros superiores e inferiores, alternancia de estado de
sono e vigilia. Geralmente é causado por lesdo cerebral, por privacao de oxigénio no
cérebro, e por doencas que produzem lesbes cerebrais graves. O progndstico é por
observacéo diaria, considerando-se a causa e a duracdo do estado vegetativo. Nao
se pode prever se 0 paciente vai se restabelecer e muito menos considera-lo

paciente terminal.**°

E um doente crénico que pode ndo se recuperar mais das sequelas que
possui, mas pode viver anos em leito hospitalar, sem qualquer interacdo com o

ambiente.

2.3.5 Coma profundo: vida que escapa a razéo

Estado de total falta de respostas a quaisquer estimulos, inclusive os
dolorosos. Nao ha contato com o meio externo e o paciente permanece de olhos
fechados. Pode haver dificuldades respiratérias, o que leva a utilizacdo do aparelho
de ventilacdo mecanica. Estado similar a anestesia ou sono profundo induzido, no
qual o paciente ndo consegue ser despertado. Tem varias causas: doencas que
evoluiram para estados mais graves, lesdes por traumatismo cranio encefalico,
principalmente acidentes automobilisticos, atropelamentos, quedas de altura e

outras; encefalites, que sao inflamacdes no cérebro como as meningites, falta de

196 FEDERACAO INTERNACIONAL DAS ASSOCIACOES DOS MEDICOS CATOLICOS. Disponivel em:
<http://www.acidigital.com>. Acesso em: 08 jan. 2011.
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oxigénio no cérebro, por desmaios, convulsdes noturnas e néo vistas, crise epilética;
intoxicacbes por medicamentos, remeédios, produtos de limpeza; distarbios
psiquiatricos, com perda total ou parcial da consciéncia, dentre outras. O diagndstico
além de clinico € por exame de tomografia computadorizada e ressonancia
magneética. De acordo com a etiologia do estado comatoso, o paciente pode evoluir
bem e melhorar, como no caso dos edemas por quedas, traumatismos por
acidentes, etc. O estado geral melhora e o paciente retoma a consciéncia e sai do
coma, 0 que pode durar dias ou meses. Quando a etiologia do coma comprometeu
gravemente o sistema neuroldgico, o paciente pode evoluir para estado vegetativo

147 148

persistente,”" apresentar descerebracdo " e pode durar dias e meses, até a morte

no mesmo quadro de dependéncia e alheamento externo.

2.3.6 Sindrome de encarceramento: a vida pelo olhar

Situacdo em que o paciente se comunica somente através dos olhos, nédo
podendo falar nem mover-se. Encontra-se sem condi¢des fisicas de reagdo, mas
permanece consciente e se relaciona com o meio por olhares. As funcées mentais
superiores de consciéncia e percepcao do ambiente se mantém intactas, o que
permite que se expresse pelo olhar, criando codigos de comunicagdo. Pode evoluir
bem e melhorar seu estado clinico, ou permanecer assim por dias e meses. Sua
melhora depende da causa do estado atual e evolucéo clinica diaria. E um quadro
que permite prever que o paciente voltara a ter vida normal, mesmo que com

limitacGes.

2.3.7 Futilidade terapéutica ou obstinacao terapéutica: até quando?

De acordo com Debray, é

47 'MSD. Manual Merck: Salde para a Familia. [s.d]. Seccdo 6, cap. 77. Disponivel em:
<http://mmspf.msdonline.com.br/pacientes/manual_merck/secao_00/sumario.html>. Acesso em: 08
set. 2010.

Descerebracdo é quando o estado de coma resulta em danos para o tronco cerebral. E situacéo
irreversivel e considerado estado muito grave e de prognéstico ruim. Os membros superiores e, as
vezes, os inferiores tornam-se estendidos e rigidos. BROCK, Roger Schmidt; DIAS, Paulo Sergio S. de
Cerqueira. Trauma de Cranio. Medicinanet, 15 set. 2008. Disponivel em: <http://www.medicinanet.com.
br/conteudos/revisoes/1175/trauma_de_cranio.htm>. Acesso em: 17 jan. 2011.
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0 comportamento médico que consiste em utilizar processos terapéuticos
cujo efeito € mais nocivo do que os efeitos do mal a curar, ou inutil, porque
a cura é impossivel e o beneficio esperado é menor do que os
inconvenientes previsiveis.'*

E o ato de manter uma pessoa viva como um sistema, gracas a algum
equipamento ligado a ela, quando ndo ha mais condi¢cbes clinicas de melhora ou

cura. E o prolongamento indevido da vida e a manutencédo de um sofrimento que

n&o é mais natural, pois esta na dependéncia de um aparelho externo.**°

Pessini alerta que, “quando objetivamente esta claro que a recupera¢ao nao
€ possivel, um julgamento prudente de futilidade € defensavel e pode-se permitir que

0 paciente morra como consequiéncia natural da histéria de sua doenca”.*>*

O que se precisa interrogar é: até que ponto se deve prolongar o processo
de morrer, quando ndo h4 mais esperanca de melhora ou cura? Interessa a quem
tais procedimentos? Quem se beneficia com a futilidade terapéutica? Se a resposta
for: ninguém, entdo ndo ha por que manté-la.

Precisa-se compreender que h& limites para o investimento terapéutico, e
gue nem toda conduta é adequada para todo paciente, para ndo cairmos na
seducédo do uso dos farmacos e da técnica, sem qualquer possibilidade de alteracéo
real dos sintomas do paciente, o que seria em ultimo caso um ato de desamor e de
crueldade com aqueles que naquele momento mais precisam do nosso cuidado e
compaixdo. Pessini argumenta que, “na sabedoria da ética cristd, ndo se pode
aceitar todo e qualquer tratamento considerado fatil ou indtil, que ao negar a
condicdo mortal da existéncia, expropria a pessoa de seu direito de viver a propria

morte”.**?

4% Jean Robert Debray foi 0 médico que, nos anos 1950, introduziu na Franga o termo “obstinacéo

terapéutica”, o que nos Estados americanos chamou-se “futilidade terapéutica”. Cf. PESSINI, Leo.
Questdes Eticas Chave no Debate Hodierno sobre a Distanasia. In: GARRAFA, Volnei; PESSINI, Leo
(Orgs.). Bioética: poder e Justica. Sdo Paulo: Loyola; Centro Universitario Sdo Camilo, 2003. p. 389-
408. p. 390-391.

TORRES, Wilma da Costa. A Bioética e a Psicologia da Saude: Reflexdes sobre Questbes de Vida e
Morte. Psicologia: reflexdo e critica, Porto Alegre, v. 16, n. 3, p. 475-482, 2003. Disponivel em:
<http://www.scielo.br/pdf/prc/v16n3/v16n3a06.pdf>. Acesso em: 16 jan. 2010.

1 PESSINI, 2005, p. 173.

152 pESSINI, 2005, p. 38.
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2.3.8 Morte encefalica: realidade do fim

E a forma mais grave de perda da consciéncia. O cérebro perdeu todas as
funcdes vitais de modo permanente, inclusive a respiracdo. A morte é questao de
horas ou dias; e sem medicamentos e o aparelho de ventilacgdo mecénica, ela
certamente ocorreria mais rapido. O diagndstico de morte cerebral é confirmado por
exames de eletroencefalografia e arteriografia cerebral. E um estado irreversivel e
que a partir da constatacéo final, a familia do paciente é avisada no caso de ser o

paciente doador de 6rgaos.

Uma das dificuldades com esse conceito € que linguisticamente, o cérebro é
guem morre, e hdo a pessoa como um todo. Familiares e pessoas ndo habituadas
com esse critério de morte percebem-no como se a pessoa ainda estivesse viva, e
somente o0 cérebro estivesse parado=morto. Dizer que h& morte encefalica é
constatar que funcdes essenciais a vida encontram-se sem condigbes de
recuperacdo, e que a morte ja esta ocorrendo. Importante diferenciar-se da morte
cerebral, quando partes do cérebro estdo paralisadas, mas ainda existem fluxos de
neurdnios atuantes. Muitas vezes, isso confunde os familiares, que querem acreditar
haver ainda possibilidade de melhora ou cura; o que nao acontece, pois sao reagdes
isoladas de funcdes ndo essenciais do cérebro e da medula. Pode durar dias e
geralmente evolui para a morte encefalica. O critério de morte encefalica é hoje o
mais aceito em todo o mundo para a preparacdo da morte final propriamente dita.
Porém, traz questdes éticas e culturais que merecem atencao; como a prudéncia e a

competéncia médica para atesta-la.

Para o Conselho Federal de Medicina,

0s parametros clinicos a serem observados para constatacdo de morte
encefalica sdo: coma aperceptivo com auséncia de atividade motora supra-
espinal e apnéia. Os exames complementares a serem observados para
constatacdo de morte encefélica deverdo demonstrar de forma inequivoca:
a) auséncia de atividade elétrica cerebral ou, b) auséncia de atividade
metabolica cerebral ou, c) auséncia de perfusédo sangiiinea cerebral.*®

158 CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA. Resolucao CFM n° 1.480/97. Brasilia, 8 ago. 1997. Disponivel
em: <http://mww.portalmedico.org.br/resolucoes/CFM/1997/1480_1997.htm>. Acesso em: 20 nov.
2010.
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Do ponto de vista da reflexao filosofica humanista, deve-se considerar que
h& uma agressdo a dignidade humana, se tratarmos um corpo/cadaver como se
estivesse vivo, ou seja: quando continua a investir com medicamentos e outros
recursos, no caso da morte encefalica estar presente. Ha aqui uma clara dificuldade
em se aceitar o critério normativo de morte a partir do cérebro, e também a
dificuldade com a finitude humana. E isto sem se considerar o aspecto econdmico e
politico dos altos cultos financeiros do atendimento de alguém que ndo tem mais
como se beneficiar do tratamento, enquanto outros poderiam estar sendo
beneficiados. Ainda mais grave pela analise de suas consequéncias, é o caso de se
atestar em morte encefalica, quem ainda ndo esta. Isso implica na mais Obvia

violagdo ética, que é considerar morto quem ainda tem possibilidades de vida.

O critério de morte encefalica e sua determinacdo deve ser clinica e por
exames complementares em aparelhos de alta precisédo. Deve ser realizada por dois
médicos, com experiéncia em pacientes comatosos, um deles neurologista ou

neurocirurgido, sendo que estes ndo podem pertencer a equipe médica de

transplantes.

2.3.9 Morte: ou a outra ponta da vida?

Houve um tempo em que o nosso poder diante da morte era muito pequeno.
E, por isso, os homens e as mulheres dedicavam-se a ouvir a sua voz e
tornavam-se sabios na arte de viver. Hoje, nosso poder aumentou, a Morte
foi definida como inimiga a ser derrotada, e fomos possuidos pela fantasia
onipotente de nos livrarmos de seu toque. Com isso, nés nos tornamos
surdos as lices que ela pode nos ensinar. E nos encontramos diante do
perigo, de que, quanto mais poderosos formos perante ela (inutiimente,
porque s6 podemos adiar...), mais tolos nos tornaremos na arte de viver.™*

Até a Idade Média, era evento comum e se caracterizava pela parada dos
batimentos cardiacos e impossibilidade de respiracdo espontanea. Estava morta
aguela pessoa que ndo conseguia relacionar-se com 0 meio, pois suas principais
funcbes vitais cessavam. Era acontecimento subito ou ndo, e o moribundo
comunicava suas Ultimas vontades e encaminhamentos.’® Era comum mandar

construir o timulo a seu gosto, com pecas e detalhes que revelavam como tinha

% ALVES, Rubem. O médico. Campinas: Sdo Paulo: Papirus, 2002.
155 ARIES,1997.



59

sido sua vida.'®® A partir dos anos 1960, com os avancos tecnoldgicos na area
médica, o surgimento dos aparelhos de ventilagdo mecéanica, centros de tratamento
intensivos, manobras de ressuscitacao, dentre outros; a morte sai do lugar comum e
vem a confundir e mesmo questionar os critérios que a caracterizam. O que é afinal

morrer?

O ano de 1967 marca a historia da medicina, com o primeiro transplante de
coracdo na Africa do Sul. E surge entdo um novo dilema: como se definir a morte
clinica? A resposta foi dada em 1968, quando a Faculdade de Medicina da
Universidade de Harvard publica um artigo definindo um novo critério baseado em
morte cerebral, sendo atribuicdo médica atesta-la. O debate ético sobre as
tecnologias em saude evolui, estabelecendo novos paradigmas, e intenso debate
sobre a eutanasia e o “direito & prépria morte”.>®” Veach mostra que o dificil é a
perda irreversivel daquilo que é essencialmente significante para a natureza dos
humanos. E mais que perda biolégica, e deve-se considerar seus aspectos sociais,

culturais e éticos.*®®

Ampliando o conceito de morte na perspectiva teoldgica, Rudolf von Sinner

nos diz que

[...] a morte é parte integrante desta vida, e € bom estarmos preparados
para ela. O que esta em jogo entdo, € 0 engajamento pela qualidade da
vida, propiciar as pessoas a melhor vida possivel, como, ao menos, um
fraco espelho do mundo que ha de vir, mostrando sua presenca ja agora
entre n6s.**

198 “Encontramos muitos timulos ingleses do século XVI e XVII, que mostram toda a familia esculpida em
marmore junto ao tumulo, como na Abadia de Westminster em Londres”. ARIES, Philippe. Historia
social da crianca e da familia. Rio de Janeiro: Zahar, 1978. p. 39.
CURSO de atualizacdo em politicas de salde e bioética. Modulo II: Bioética. Hospital Universitario
Walter Cantidio, Fortaleza, [s.d.]. Disponivel em: <http://www.huwc.ufc.br/arquivos/biblioteca
_cientifica/1188236257_94 _0.pdf>. Acesso em: 05 set. 2010.
VEACH, Robert M. Transplantation ethics. Washington: Georgetown University Press, 2000. O
professor Robert Veach pertence ao Instituto Kennedy de Etica, da Universidade Georgetown, EUA.
Prop6s quatro modelos na relacdo médico/paciente; sacerdotal, engenheiro, colegial e contratualista.
%9 SINNER, Rudolf von. Bioética e esperanca crista. In: HOCH, Lothar Carlos; WONDRACEK, Karin H. K.
(Orgs.). Bioética: avangos e dilemas numa otica interdisciplinar: do inicio ao creplsculo da vida:
esperanca e temores. Sdo Leopoldo: Sinodal; Porto Alegre: FAPERGS, 2006. p. 153-158. p. 157.
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Lidar com a vida e com a morte € algo que exige grande aprendizado, tanto pessoal
como espiritual e do mundo de valores, dai a sugestédo de se viver reflexivamente e
considerar a vida o tempo entre 0 nascer e 0 morrer, com a maior qualidade e
sentido possiveis, pois a vida € o tempo que se tem de estar e ser presenca viva e

atuante nesse mundo.



3 APESQUISA E SEUS RESULTADOS

Essa pesquisa nasceu do desejo, que move o processo de buscar aprender
e ressignificar as vivéncias do cotidiano. Desejar € antecipar a acao, € ir imaginando
internamente o que se quer na realidade psiquica. E ser crianca e no pensamento
buscar o objeto do desejo. E trazer o futuro para o agora, é criar possibilidades e
reinventar-se. No dizer de Heidegger, “é uma modificacdo existencial do projetar-se
da compreensdo que na de-cadéncia do estar lancado, ainda adere pura e

simplesmente as possibilidades”.*®°

Apés essa etapa de clarificacdo do desejo e tendo se tornado objetivo
através do projeto de pesquisa, foi realizada ampla pesquisa bibliografica para
construcdo do referencial tedrico e colocar a pesquisadora em contato com outras
publicacdes referentes ao tema a ser pesquisado. Nessa etapa, o estudo e o rigor do
método foram o mais intenso que a pesquisadora conseguiu fazer. Como segundo
passo, o projeto de pesquisa foi encaminhado ao Comité de Etica da Secretaria de
Estado da Saude do Espirito Santo, sob o n. 40/2010. Teve um retorno para a
pesquisadora delimitar melhor a pesquisa de campo, e apos tais ajustes, foi
aprovado em reunido ordinaria de 24 de agosto de 2010, de acordo com Conselho
Nacional de Saude, Resolucdo n. 196/96, de 10 out. 1996, inciso IX. 2, letra “c”.*®*
Todos os pesquisados foram informados e esclarecidos quanto ao sigilo da pesquisa
e do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, o qual assinaram

espontaneamente, conforme Anexo B.

Foi entdo realizada a pesquisa de campo, com duracédo de trés meses. Foi
do tipo quanti-qualitativa, sendo o método de analise o de contetido de Bardin.® Tal

analise consiste em

um conjunto de técnicas de analise das comunicag8es visando obter, por
procedimentos sistematicos e objetivos de descricdo de conteldo das
mensagens; indicadores (qualitativos ou ndo) que permitam a inferéncia de

1% HEIDEGGER, Martin. Ser e tempo. Parte Il. Petropolis: Vozes. 2000. p. 260.

181 Esta resoluc&o incorpora, sob a ética do individuo e das coletividades, os quatro referenciais basicos
da bioética: autonomia, ndo maleficéncia, beneficéncia e justica, entre outros, e visa assegurar 0s
direitos e deveres que dizem respeito a comunidade cientifica, aos sujeitos da pesquisa e ao Estado.

162 BARDIN, Laurence. Andlise de contetido. Lisboa: Edicdes 70, 1977.
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conhecimentos relativos as condicdes de producéo/recepcdo (variaveis
inferidas) dessas mensagens.*®

A pesquisa de campo foi realizada no Hospital Infantil Nossa Senhora da

Gloria, em Vitoria, referéncia em urgéncia e emergéncia em pediatria no Estado do
Espirito Santo. Os sujeitos da pesquisa foram profissionais da saude de nivel
superior,médicos (as), enfermeiros (as), psicélogas, fisioterapeutas, nutricionistas,
fonoaudidloga e assistentes sociais. Como critérios de inclusédo,foram aqueles que
trabalham ha mais de dois anos com a problematica em questdo, em enfermarias
gue possuem esses pacientes, em uma proporcdo superior a 51% de profissionais
em cada enfermaria, tendo se conseguido 91% de participagéo dos profissionais que
atendiam a esses critérios,*®* serem de ambos os sexos, e que tivessem aceitacdo
livre para participar da pesquisa. Foram utilizados 156 questionarios estruturados
com vinte questbes sistematizadas de forma clara e objetiva, permitindo aos
respondentes optar por multiplas escolhas de respostas possiveis. Foi explicado o
projeto que substanciou a pesquisa e deixado livre opc¢ao a cada profissional, quanto
a participar ou ndo. Do total de 156 pesquisados, 4 se recusaram a participar, 0 que
equivale a 0,1% do total e 8 ndo devolveram em tempo, e ndo foram incluidos na
analise. Os motivos alegados para ndo participar foram: ndo querer participar,
considerar o tema dificil e envolvendo questdes legais, desconhecer o assunto
bioética e néo ter tempo de estudar. Quanto aos 146 respondentes, a aceitacao foi
grande e maior do que a expectativa inicial da pesquisadora. Como trabalhava no
local onde foi feita a pesquisa, jA possuia contato prévio com a maioria dos
pesquisados, 0 que facilitou a abordagem e a entrada livre nos locais de trabalho.
Muitos quiseram conversar sobre as perguntas do questionario e alguns dos
comentarios foram: “claro que participo, com prazer, o tema € muito instigante”; “ndo
sei nem o que é bioética, mas vou responder”; “esse assunto precisa vir a tona aqui
no hospital”; “somos ainda muito timidos para discutir essas questdes”; “acho que
precisamos evoluir mais nessa dire¢do”; “vou responder agora mesmo”; “ja estou

curioso(a) com os resultados”; e outros. Apenas em uma enfermaria foi solicitado

13 BARDIN,1977, p. 42.
184 Anexo A.
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pela chefia de setor a folha de aprovacdo do Comité de Etica Institucional, que foi

apresentado sem qualquer dificuldade, e a partir dai comecou a pesquisa.

Quando do retorno para recolher os questionarios, muitos profissionais
quiseram conversar sobre o tema, contar experiéncias vividas, falar de dificuldades
atuais, solicitar orientacdo quanto a casos especificos da realidade daquele dia ou
semana, falar de suas angustias ou desamparo legal e de equipe para a tomada de
decisdes, necessidade de falar de davidas e conflitos éticos ja vividos com familiares
que vivenciaram o mesmo problema, vontade de conversar sobre o tema e se
fundamentar mais para as decisdes do dia a dia da rotina de cada um. Foi um
periodo dificil e também muito produtivo, porque me vi as voltas com questbes
maiores do que as que me propunha analisar naquele momento. Também foi usado
caderno de notas da pesquisadora; a partir de falas verbais e anotacdes deixadas

nos questionarios, pelos pesquisados.

Para andlise das questdes, utilizou-se o pacote estatistico SPSS e os
resultados estdo apresentados em graficos e tabelas. Foi medida a frequéncia
absoluta(n), e relativa (%) de todas as questbes, e no estudo de associacdo foi
utilizado o chi-quadrado.’®® Buscou-se critérios quanti-qualitativos para a andlise
total da pesquisa, considerando a relacéo dindmica entre o0 mundo real e o sujeito,
tendo o processo de pesquisar como foco principal. Possibilita-se, assim, que outros
pesquisadores continuem o caminho ora feito, podendo afirmar ou contrastar os

resultados encontrados.

Optou-se na maioria das vezes por considerar apenas os dois indicadores
gue aparecem com maior frequéncia nas respostas, embora todos 0s outros também

estejam disponiveis para analise.

3.1 Identificagcéo dos pesquisados

Dados da pesquisa nos permitem concluir que a maioria dos pesquisados
em relacdo a profissdo sdo médicos (as), no percentual de 72,3%; e enfermeiros

%5 O chi-quadrado é um valor na andlise estatistica que permite dizer em que medida os valores

observados se desviam do valor esperado. Cf. CHI-Quadrado. Wikipédia. [s.d.]. Disponivel em:
<http://pt.wikipedia.org/wiki/Chi-quadrado>. Acesso em: 16 mar. 2011.
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(as) no percentual de 14,6%.'°® Dos profissionais pesquisados, os médicos e os
enfermeiros correspondem a 86,9% do total das profissbes, ficando as outras
categorias profissionais com 13,1%. No indicador sexo, aparecem as mulheres na
proporcéo de 79,4% enquanto os homens na proporcado de 20,6%.%" Tais resultados
nos permitem inferir que a especialidade de pediatria € em sua maioria ocupada por
mulheres, assim como a enfermagem, o servico social, a psicologia, a

fonoaudiologia e a nutricéo.

Considerando que a pediatria cuida e trata de criancas de zero a dezoito
anos, e sendo a enfermagem a profissao que tem no cuidar o seu expoente maximo,

parece-nos compativel que as mulheres sejam maioria nessas especialidades.

Em relacéio a faixa etéria, 75,2% tém idade acima de 40 anos,'® sendo que
49,0% estdo ha mais de 20 anos trabalhando na profissdo.**® Tal dado nos permite
concluir que sao profissionais de formacdo académica nos anos 1970 e 1980,
quando a formacao académica ainda contemplava uma reflexdo mais humana e a
bioética ainda néo era realidade no Brasil, 0 que talvez esclareca as dificuldades
iniciais com o tema, considerado em varios momentos de “pouco conhecimento dos

profissionais pesquisados”.

3.2 Questionados a respeito do que sabiam ou pensav am a respeito do
conceito de Bioética

A maioria reagiu com estranheza ao tema e também curiosidade, dizendo
pouco saber do assunto e querer mais tempo para pensar e responder.}’® Observa-
se que esses comentarios sao concordantes com 0s objetivos da pesquisa que era
levar os profissionais da saude a refletirem suas praticas e condutas diarias. Ao se
avaliar as respostas, observa-se que havia um conhecimento, mesmo que do senso
comum, sobre o assunto. A filosofia diz que o conhecimento do senso comum néo é
reconhecido enquanto saber formal, podendo ser falso e verdadeiro; e por isso

mesmo a necessidade de buscar a sabedoria e aquisicdo do conhecimento formal e

106 cf. Apéndice A, Grafico 1.
167 cf. Apéndice A, Grafico 2.
108 cf. Apéndice A, Gréfico 3.
109 cf. Apéndice A, Gréfico 4.
170 cf. Apéndice A, Gréfico 5.
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verdadeiro. Embora nas falas os pesquisados dissessem pouco conhecer do
assunto, nas respostas a maioria respondeu que bioética é a “ética da qualidade da
vida de doentes” em uma proporcédo de 58,9%; e outros 41,8% responderam ser
“ética da vida”, acrescentando: “€ a reflexdo ética no fenbmeno da vida, se
estendendo a ética da vida humana, ambiental, animal”, “envolve a relacéo entre os
profissionais de saude, e a relacdo meédico-paciente-familia”, “é a responsabilidade
moral dos cientistas diante dos avancos”, “é a ética da qualidade dos servicos

prestados pelos profissionais de saude”.

Houve compatibilidade nas respostas, demonstrando haver conhecimento
formal sobre o assunto, e a referéncia maior foi a bioética clinica, cuja preocupacgéo
€ com a qualidade da vida dos doentes, o que é compativel com o ambiente
hospitalar da pesquisa. Aparece também a bioética enquanto preocupacdo com a
vida animal e o0 meio ambiente, que € o conceito mais amplo de bioética, resgatando
a definicdo de seu idealizador Potter: “é uma nova ética cientifica da sobrevivéncia
humana, incluindo a ecologia e garantindo a sobrevivéncia das espécies e a

qualidade de vida de todos”.*"*

Quando os questionarios foram entregues e recolhidos, as pessoas
demonstraram interesse no assunto e pesquisaram sobre ele, quando em algumas
falas acrescentaram: “vocé me fez ir pesquisar na internet; eu gostei do assunto e
vou estudar mais”; “achei um livro em casa de bioética e trouxe para vocé”; “esse
assunto tem tudo a ver com o hospital”; “tema interessante a sua pesquisa, sao

nossas dificuldades aqui”.

3.3 Qual sua opinido sobre o uso de alta tecnologia em pacientes neuroldgicos
cronicos, de progndstico reservado e em cuidados pa liativos

A maioria dos pesquisados, na proporcao de 74,5%, respondeu que aceita
usar de alta tecnologia com critérios, incluindo algumas questées como: “aceito se
for para melhorar a qualidade de sobrevida do paciente”; “todos os procedimentos

devem ser adotados em comum acordo com os familiares”; “se em morte encefalica,

"L POTTER apud SIQUEIRA-BATISTA, Rodrigo; SCHRAMM, Fermin Roland. Platio e a bioética do fim
da vida. Caderno Salde Publica, Rio de Janeiro, v. 20, n. 3, p. 855-865, 2004b. p. 856.



66

ndo usaria, mas também n&o tiraria, caso estivesse em uso”.}’> Em relagédo aos
pacientes em estado neurovegetativo, alguns profissionais médicos responderam
que usariam, para nao ficar com problemas de consciéncia, compreendendo ser
esse 0 seu papel diante do paciente. Como problemas de consciéncia identificaram:
“eu ndo posso deixar o0 paciente morrer na minha frente sem fazer nada”; “eu vou
deixar morrer, com todo mundo me olhando?™Eu aprendi a salvar vidas e nao
acompanhar a morte passivamente”.Alguns médicos disseram sentirem-se vigiados
por outros da equipe e familiares em relacdo ao que fazer na hora em que sao
chamados para atuacdo, e se nao fizerem algo temem por represalias além dos
olhares punitivos. E um profissional ainda comenta: “entre usar e ndo usar dos
recursos tecnologicos eu prefiro usar, pois me da menos dor de cabeca...”.Outros
13,5% acham que nédo deveria ser usado e 12,1% aceitam usar de forma
incondicional, o que demonstra que 86,6% aceita usar, seja de forma incondicional

OuU com critérios.

Reflexdes em equipe parecem existir de forma timida, ficando a decisédo a
cabo de quem no momento assiste a crianca. O principio de ndo maleficéncia néo
parece estar incluido na analise dos casos, e para Schramm, “o principio de né&o-
maleficéncia deve nortear sempre as decisdes nos procedimentos clinicos, porém
sabe-se que, na pratica, nem sempre é isto que ocorre”.”®> Como o questionario
solicitava a opinido pessoal dos profissionais, alguns guestionaram que neurolégico
cronico em cuidados paliativos pode néo estar em processo terminal de doenca e

sim com indicacdo de homecare.!™

Importante se distinguir que o paciente
neurocrdénico ndo é um paciente terminal, e sim um paciente que necessita ser
cuidado e tratado devido a cronicidade da doenca; mas, quando o mesmo evolui
para graves sequelas neuroldgicas que o impedem de se relacionar com o ambiente
e sendo dependente de respirador, este torna-se um paciente em cuidados
paliativos, e tanto mais dificil se estiver com seu nivel de consciéncia comprometido,

como o0s pacientes em estado vegetativo. Esses pacientes receberam dos

172 cf, Apéndice A, Grafico 6.

73 SCHRAMM, 2008, p. 419.

0 servico de home-care, ou cuidados em casa, por equipe multiprofissional, existe no Estado do
Espirito Santo na assisténcia privada e visa a diminuir as internac@es e intercorréncias de pacientes
crénicos e outros. Na rede publica de atencédo a saude ainda € insatisfatorio e ndo atende a demanda,
dai os pacientes voltarem ao hospital quando em qualquer intercorréncia.
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profissionais pesquisados igual encaminhamento, aparecendo a dificuldade
conceitual com alguns termos como: cuidados paliativos, pacientes sem
possibilidades de melhora e cura, pacientes terminais, pacientes em estado

neurovegetativo, pacientes graves de bom prognadstico, dentre outros.

Pesquisa de Gaudéncio considera ser um erro quando pacientes com
doencas cronicas incuraveis acabam recebendo o mesmo tratamento que pacientes

em fase aguda de doencas de bom progndstico.*”

Aparece a necessidade de se falar mais das questfes especificas caso a

caso, e se buscar maior conhecimento tedrico e amparo nos Comités de Bioética.

Para Koerich,

o distanciamento entre o saber e o fazer é mais perceptivel nos hospitais, e
decorre principalmente da verticalizacdo dos processos no ambito
académico e dos servicos, ou seja o0 saber se sobrepBe e subestima a
pratica como saber, enquanto a pratica desconsidera o saber enquanto
referencial para a reflexao critica sobre o fazer.'

De acordo com Kovacs, “a reflexdo bioética € construida interiormente
mediante a avaliacdo subjetiva de cada situacdo, sendo sempre possivel questionar
qualquer norma previamente existente”.'’” Estudo de Santos aponta que “ndo tomar
algumas medidas” é, em regra, mais dificil do que “prosseguir com o uso e abuso da

complexa tecnologia médica, que é possivel utilizar nas situacdes limites”.}’® Tal

conclusao é confirmada por essa pesquisa em fala anterior mencionada e justificada

"> GAUDENCIO, Debora; MESSEDER, Octavio. Dilemas sobre o fim-da-vida: informacdes sobre a
pratica médica nas UTls. Ciéncia e saude coletiva, Rio de Janeiro, v. 16, sup. 1, p. 813-820. Disponivel
em: <http://www.scielo.br/pdf/cscivl6sl/al2v16sl.pdf>. Acesso em: 22 fev. 2011.

KOERICH, Magda Santos et al. Sistematizacdo da assisténcia: aproximando o saber académico, o
saber fazer e o legislar em saude. Acta paulista de enfermagem, Sdo Paulo, v. 20, n. 4. p. 446-451,
2007. Disponivel em: <http://www.scielo.br/pdf/ape/v20n4/09.pdf>. Acesso em: 28 maio 2010.
KOVACS, Maria Jilia. Pesquisa com pacientes gravemente enfermos: autonomia, riscos, beneficios e
dignidade. Revista Bioética, Brasilia, v. 17, n. 2, p. 309-318, 2009. p. 312. Disponivel em:
<http://revistabioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/viewFile/169/174>. Acesso em: 16
jan. 2010.

SANTOS, Alexandre Laureano. O doente terminal € pessoa com direitos e deveres: a defesa e a
promogcdo da vida. Accdo Médica, v. 69, n. 3, p. 5-22, set. 2005. p. 13. Disponivel em:
<http://csgois.web.interacesso.pt/revista/setembro2005.pdf>. Acesso em: 20 fev. 2011. Santos é
médico e atuante da Pastoral da Salude de Lisboa, Portugal. Faz parte da Associacdo dos Médicos
Catolicos Portugueses.
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por medos de processos éticos disciplinares, que sdo maioria no Conselho Federal

de Medicina em relacéo & classe médica.'”

Piva e Carvalho insistem que os “recursos tecnoldgicos devem ser usados
de forma hierarquizada, considerando os beneficios para o paciente e os maleficios

que devem ser evitados”.*®

3.4 Nao havendo impedimento, o que vocé pensa que d everia ser feito no caso
desses pacientes em uso do respirador, sendo neurol Ogicos cronicos em
cuidados paliativos

A maioria absoluta dos profissionais respondeu que nao desligaria o
aparelho de ventilacdo mecéanica, em uma percentagem de 96,5% e outros 3,5%
aceitariam desligar o aparelho, considerando o0 progndstico e o pedido ou
concordancia de familiares. Como era possivel responder a mais de uma alternativa,
55,3% aceitariam diminuir os parametros, para avaliar a resposta do paciente, e
outros 27,0% responderam que nao fariam nada e deixariam que o tempo

resolvesse por si.'®*

Considerando cada uma das trés possibilidades, ha um desdobramento
especifico para o paciente: ele evolui bem e sai do aparelho, ou ele vai a 6bito
apesar do aparelho, ou ele permanece com o aparelho e em avaliacdo clinica
diaria.'®?

O grupo que diminuiria os parametros justificou essa conduta como valida
para pacientes sem contato com o ambiente e/ou em estado vegetativo; ndo sendo
valida para os pacientes que facam contato com o exterior e tenham consciéncia do
que estad acontecendo; aparecendo também como questionamento oS neuropatas

cronicos com baixo contato com o exterior e ndo dependentes de respirador. Foram

179 Estatistica do CREMESP/SP, no periodo de 1995 a 2003. SEUGLING, Fernando dos Ramos;
PERCHE, Moacyr Esteves; MENDES, Roberto Teixeira. Distribuicdo de processos éticos disciplinares
pelo CREMESP e seus resultados nas diversas especialidades médicas. BIOETHIKOS, Séo Paulo, v.
1, n. 2, p. 56-62, 2007. Disponivel em: <http://www.saocamilo-sp.br/pdf/bioethikos/57/distribuicao_
dos_processos_disciplinares_pelo_cremesp.pdf>. Acesso em: 16 jan. 2010.

PIVA; CARVALHO, 1993, consideram que os maleficios seriam fornecer opcdes de tratamento
consideradas flteis e causadoras de sofrimento, quando 0 momento seria de condutas nao
maleficentes propiciando o conforto e o alivio da dor.

181 cf. Apéndice A, Gréfico 7.

182 cf. Apéndice A, Gréfico 8.
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apontados 0s recursos publicos insuficientes para garantir a estes uma permanéncia
domiciliar com atendimento, o que culmina com a vinda destes para tratamento
hospitalar. Foram consideradas também algumas sindromes neurolégicas
incapacitantes em que o paciente mantém bom nivel de consciéncia e vinculo com o
exterior, mas com limitacbes que avancam a cada dia. S80 0s casos das doencas
neuromusculares como a Sindrome de Werdnig Hoffmann e a Distrofia de

Duchenne,*®® dentre outras.

Alguns profissionais acrescentaram ainda as seguintes sugestdes: “usar
mascara de O2 ao invés da ventilacdo mecanica”, “usar a ventilacdo mecanica
somente se indispensavel ao conforto do paciente”, "seguir o principio ético da néo
maleficéncia”, “aceitar que o paciente ndo é mais elegivel a investimentos”... As
enfermarias de oncologia, neurocirurgia e UTI apresentaram resultados semelhantes
nas condutas, enquanto nas outras enfermarias predominou a resposta de “nao

fazer nada e deixar o tempo resolver por si”.

As tabelas no apéndice apresentam os cruzamentos das variaveis, idade,
tempo de trabalho na profissdo e profissao vs. caso ndo houvesse impedimento, o
que deveria ser feito, com 0s seus respectivos p-valores atraves do teste de Chi-
quadrado. Apenas duas variaveis dummys mostraram-se estatisticamente
significantes, dentre as quais se podem citar: “Iria diminuindo os parametros para
avaliar a resposta do paciente” e “N&o faria nada, e deixaria que o tempo resolvesse

por si”, com (p-valor = 0.012) e (p-valor = 0.032).%84

Observa-se pela tabela 1 que os profissionais acima de 40 anos de idade
sdo 0s que mais assumem nao desligar o aparelho, enquanto os mais jovens
aceitariam fazé-lo, porém em uma proporcdo nao significativa. Quanto a diminuir os
parametros, os profissionais de 40 a 49 anos sdo maioria, sendo também esses que
propdem outras alternativas de acdo, citadas anteriormente. Conclui-se que as
acOes ficariam predominantemente em duas posi¢des: diminuiria 0s parametros para

avaliar a resposta do paciente, ou se tentaria outras formas de acéo.

'8 Essas doencas sdo na maioria geneticamente determinadas, levando a limitacdes progressivas desde

0 sugar, deglutir, respirar, deambular; podendo evoluir para deficiéncia mental, problemas cardiacos,
paralisias e consequente morte.
184 Cf. Apéndice B, Tabela 1.
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Na tabela 2, constata-se que quem trabalha de 10 a 29 anos com a
problematica é quem aceita diminuir os parametros e avaliar a resposta do paciente,
ou ndo colocariam o aparelho desde o inicio.*®> Os que trabalham de 20 a 29 anos
se dividem em igual proporcdo quanto a diminuir ou ndo 0s parametros, e 0s que
trabalham ha mais de 30 anos, consideram outras possibilidades de intervencao ja

citadas anteriormente.

Em relacdo as profissbes, somente os médicos assumiram que desligariam
o aparelho de sustentacdo da vida, em uma proporcao de 3,5%, o0 que € variavel ndo
significativa no universo total da pesquisa.'® Isto nos faz pensar que eles se sentem
0S mais responsaveis pelo paciente e legalmente o sdo, e aqueles que realmente
sdo chamados a decidir nas situacdes dificeis. Em relacédo a diminuir os parametros,

todos os outros profissionais se posicionaram de forma semelhante.

Quem respondeu “ndo” a questdo de que “Nao faria nada e deixaria que o
tempo resolvesse por si’significa que gostariam de fazer alguma coisa, pois a op¢ao
de maior frequéncia geral, independente das profissdes, foi a de diminuir os
parametros e aguardar a resposta do paciente. A pesquisadora observa na pratica
ser esta uma conduta comum, porém quando o0 paciente emite sinais de piora (por
exemplo, ficando roxo por andxia), o médico volta a aumentar os parametros
(geralmente cobrado por outros da equipe ou familiares).E assim a situacao
permanece enquanto o paciente suportar, podendo chegar a meses ou anos nessa

situacéo.

3.5 Em caso de desligar o aparelho de ventilagdo me  cénica, quem vocé pensa
que deveria fazé-lo?

Os resultados demonstram com objetividade e clareza o posicionamento dos
profissionais em relacédo a condutas e decisdes sobre o paciente, no que diz respeito
a responsabilidade dos procedimentos e condutas. 46,8% responderam que caberia
ao meédico responsavel pela crianca desligar o aparelho, enquanto 41,1%

responderam que ndo aceitariam que ninguém desligasse o aparelho em nenhuma

18 cf. Apéndice B, Tabela 2.
18 cf. Apéndice B, Tabela 3.
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situacdo.’®” Pesquisa de Gaudéncio, no entanto, conclui em uma proporcdo de
73,9% que “pacientes terminais ndo deveriam receber todo aparato da tecnologia
possivel”.'®® Ou seja, deve-se aceitar que a morte chegue como curso natural de

uma doenca que ndo tem mais possibilidades de melhora ou cura.

Percebe-se aqui um conflito em relacdo a diminuicdo da heranca da
medicina paternalista, em que o poder maior sobre o0 paciente esta nas maos e no
saber do médico. Posicionamentos dos profissionais que integram as equipes de
saude apontam para a inclusdo destes nas responsabilidades e nas decisbes. O
paciente ja sendo cuidado e de responsabilidade de uma equipe e ndo somente do

médico.

As equipes demonstram se inserir em analises mais amplas de revisdo dos
proprios conceitos em relacdo a saude-doenca e do atuar em conjunto. O saber de
cada profissional sendo afirmado e co-atuante ao saber do outro, em uma busca por
vinculos mais lineares e de complementaridade. De acordo com Velloso, “a equipe
multiprofissional é uma realidade insofismavel e necessaria em todos 0s espagos
onde se praticam acdes que visam melhorar a qualidade de vida da populacéo”.*®
Em termos de amplitude, permite discutir as questdes da saude e da doenca, com o
olhar especifico de cada profissional que interage com outros, em um processo de
ajuda muatua, em que o paciente é melhor acompanhado. Considerando que a
pesquisa abarcou diversas categorias profissionais, a questdo de desligar ou nédo o
aparelho ficou com indices probabilisticos proximos, ao mesmo tempo em que
confirma questdo anterior de que os profissionais da saude se vigiam mutuamente

em relacdo a posturas e acoes.

De acordo com Gaudéncio,

todos os casos que implicam decis@es de vida e de morte sdo muito dificeis
pois envolvem desafios clinicos e problemas éticos complexos, e ndo existe
consenso ou modelo de pratica médica para permitir uma morte digna, ja

187 cf. Apéndice A, Grafico 9.

1% GAUDENCIO; MESSEDER, 2007, p. 814.

189 VELLOSO, Cid. Equipe multiprofissional de salde. Revista E. F., Rio de Janeiro, n. 17, p. 24-26, set.
2005. p. 25. Disponivel em: <http://www.confef.org.br/extra/revistaef/arquivos/2005/N17_SETEMBRO
/09_EQUIPE_MULTIPROFISSIONAL_DE_SAUDE.PDF>. Acesso em: 06 fev. 2011.
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gue essa é uma diferenca individual, onde o proprio sujeito que esta
vivenciando a experiéncia de morte poderia defini-la.**

E se impedido de falar, que seus representantes legais o facam, apos
discussdo com a equipe responsavel pelo paciente. Lembrando sempre que
eutanasia ndo é permitida no Brasil, nem a pedido do proprio paciente; porém na
maioria das vezes o que se defende é a n&o obstinacdo terapéutica das

intervencdes sem fim, ou seja, a ortotanasia.

3.6 Caso vocé aceitasse desligar o aparelho de vent ilagdo mecanica, vocé faria
por quais motivos

Questionados sobre os motivos de uma possivel acédo de desligar o aparelho
de ventilagdo mecanica e consequentemente adiantar a morte do paciente, 48,2%
responderam que nao aceitariam desligar o aparelho por nenhum motivo, enquanto
37,6% responderam que se desligasse, seria por acreditar que era o melhor a fazer,
pois diminuiria ou acabaria com o sofrimento do paciente.'®* Tais dados contrastam
com resposta anterior quando perguntados diretamente se desligariam o aparelho e
96,5% disseram que nao desligariam.

Entrevista com dezesseis médicos intensivistas no Estado da Bahia sobre
eutanasia conclui que eles consideram a pratica comum e veem a eutanasia como
forma de abreviar o sofrimento do paciente e seus familiares.’®> Admitem razdes
mais praticas como necessidade de vaga para outro paciente em melhores
condicbes de recuperacdo, diminuicdo de custos. Tal fato ndo é confirmado pelo
presidente da Associacdo de Medicina Intensivista Brasileira, diz a mesma

reportagem.

A discussédo sobre a eutanasia aparece de forma velada e néo significativa
nessa pesquisa, e ela significa "boa morte, sem dores e angustia, em paz’. A
bioética debate esse assunto, por tratar do momento da morte, trazendo alguns

guestionamentos: que direito temos de prolongar a vida de alguém que ndo deseja

1% GAUDENCIO; MESSEDER, 2007, p. 814.

9% cf. Apéndice A, Grafico 10.

192 COLLUCCI, Claudia; LEITE, Fabiane; GOIS, Antonio. Médicos revelam que eutanasia é pratica
comum em UTIs do pais. Folha.com, Sdo Paulo, cotidiano, 20 fev. 2005. Disponivel em:
<http://mww1.folha.uol.com.br/folha/cotidiano/ult95u105876.shtml>. Acesso em: 15 fev. 2011.
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mais viver? Até quando se deve usar de meios extraordinarios para manter vivo um
paciente sem possibilidades de melhora? Essas questdes sdo nesse estudo
analisadas na Otica cristd ocidental, sendo que a primeira questdo nos remete ao
direito civil que considera crime abreviarmos a vida de alguém, mesmo que a pedido
deste. No c6digo de ética médica,'®® encontra-se como vedado ao médico abreviar a

vida do paciente, seja a pedido do mesmo ou de seu representante legal.

Barsanti orienta aos médicos

manter o maximo de obediéncia possivel as normas legais vigentes, o0 que
ndo significa que deva impor medidas terapéuticas, sem qualquer
expectativa de sucesso, 0 que caracterizaria o prolongamento do sofrimento
do doente e de todos os envolvidos, em acéo clara de desumanidade.*®*

Muitos bioeticistas cristdos entendem que por tras do pedido da morte esta
um pedido de ajuda e amor, pedido para ser cuidado e acalentado até o fim. Para a
Congregacdo para a Doutrina da Fé da Igreja Catolica Apostolica Romana, “os
pedidos dos doentes que desejam a propria morte devem ser entendidos como ‘um
caso de angustiado pedido de ajuda e amor”.'*® Em relacdo ao uso de meios
extraordinarios de manutencéo da vida de um paciente terminal, 0S mesmos autores
“reconhecem que ha momentos em que se deve lutar para afastar a morte, e

momentos nos quais se deve parar e abraca-la”.**°

Pessini propde que se fagca uma distingdo entre matar e deixar morrer.

Entende-se matar como qualquer acdo ou omissao que visa causar a morte;
e deixar morrer como a nao aplicacdo ou descontinuagdo de um tratamento
desproporcional e oneroso. A tradicdo catdlica defende que existe uma
diferenca moral entre, de um lado, ndo utilizar um tratamento num paciente
terminal quando nada mais pode ser feito para reverter significativamente a

19 CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA. Resolugao n°1.931, de 17 de setembro de 2009 [Codigo de
Etica Médica], Diario Oficial da Uni&o, Brasilia, ano 146, n. 183, de 24 de setembro de 2009, p. 90-92.
Disponivel em: <http://www.portalmedico.org.br/novocodigo/integra.asp>. Acesso em: 22 fev. 2011.
BARSANTI, Claudio. Alguns questionamentos sobre eutanasia. Sociedade de Pediatria de S&o Paulo,
21 ago. 2007. Disponivel em:<http://mww.spsp.org.br/spsp_2008/materias.asp?ld_Pagina=169&sub
_secao=49>. Acesso em: 07 fev. 2011. Dr. Claudio Barsanti é consultor de Bioética da Sociedade de
Pediatria de S&o Paulo, e esta entidade apresenta diretrizes para a eventual decisdo de nao reanimar.
Deve-se levar em conta a doenca, o prognéstico, o consentimento da familia, o conforto fisico, afetivo e
emocional, e a discussao multiprofissional.
1% CONGREGACAO PARA A DOUTRINA DA FE. Declaracdo sobre a eutanasia. SEDOC, Petrépolis, V.
13, n. 134, p. 173-174, nov.-dez. 1980.
19 PESSINI, 2004, p. 223.
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progressiva deterioracdo de vida e, de outro, intervir diretamente para

provocar a morte do paciente. Somente esta Ultima ac&o é proibida.™’
Avancos tecnolégicos sem legislacdo especifica trazem conflitos aos
profissionais da salde que se sentem expostos em suas praticas, e sem férum
interno de discussdo para as questbes polémicas.Pode-se entender que o0s
profissionais da saude precisam de formacdo mais ampla em conceitos e
fundamentacdo humana, para os dilemas do cotidiano, assim como de protocolos
institucionais que permitam dar legitimidade as condutas, nos casos de pacientes

em cuidados paliativos e em morte iminente.

3.7 O que determina essa sua posi¢cao

Ao serem pesquisados sobre os determinantes de suas posicoes, 42,6%
responderam que nenhuma resposta do questionario os satisfazia, incluindo como
anotacdo as seguintes questdes: “sdo dilemas dificeis e prefiro ndo me expor”,
“questbes particulares”, “a vida € dom de Deus”, “filosofia cristd de vida”, “minha
posicdo € pessoal e nem sei muito bem por que”, “adotaria a conduta de promover
uma morte tranquila, com sedacdo e analgesia’, “desde que em acordo com a
familia e em estado vegetativo, aceitaria desligar o aparelho ou suspender medidas
inUteis”, “se a condicdo cerebral é irreversivel, aceitaria desligar o aparelho”, “ndo
tenho o direito de abreviar a vida de ninguém”, “ndo sou Deus que é quem determina
o fim da vida”, “faria a eutanasia pela irreversibilidade da condicdo cerebral”,
“questdes éticas”, “a vida deve ser preservada com qualidade e conforto, ndo cabe a
mim decidir seu fim”, “questdes religiosas”, etc.!*®® A variavel religido serd melhor
identificada na questéo de n.14. Outros 27,0% responderam ter certeza de que é um
paciente ndo viavel para a vida. Percebe-se a visdo do ser humano enquanto de

utiidade para a vida; e se nao tem utilidade ndo ha porgue manter vivo. Essa

197 PESSINI, 2004, p. 251.
198 cf. Apéndice A, Grafico 11.
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posicdo baseia-se na corrente filoséfica que afirma ser a utilidade o valor maximo

para elaborac&do de um agir, buscando obter o méaximo de prazer e evitar a dor.**

A forma como cada profissional assume uma atitude diante do paciente
demonstra de forma pontual suas crencas, valores, filosofia de vida e o pensar
essas questbes no cotidiano. HA um entrelace do agir técnico com o subjetivo
pessoal.Para Souza, “nada do que € humano é neutro. Esse é o ponto de partida, e
se quisermos pensar numa articulacdo entre ciéncia e ética, teremos que

estabelecer uma hierarquia clara”.*®

O ser humano é o unico que reflete seu agir, angustia-se com suas escolhas
e sofre com as consequéncias de seus atos. Esse agir é sempre na relacdo com
outros, tendo sentido cada ato por si mesmo e por suas consequéncias “[...] um ato
qualquer isolado, tanto pode fazer viver ou morrer, e ndo ha instante isolado, neutro
ou indiferente para a vida. [...] e isso porque o0 ser humano € um ser ndo neutro por
exceléncia”.?®* Nao refletir sobre o agir, pode levar a decisdes baseadas no senso
comum ou em subjetividades particulares, e isso pode ser muito perigoso. Assim
também “a consciéncia da ciéncia € a ética, ou seja; a reflexdo sobre seu ‘antes’,
‘durante’, ‘depois’, seu sentido humano e historico e, direta ou indiretamente, seu

sentido vital”.2%?

Gracia defende a tese de que:

ndo é possivel resolver os problemas sem abordar as questdes de
fundamentacdo. Fundamentos e procedimentos sdo na verdade duas faces
da mesma moeda, inseparaveis. Pobre procedimento que ndo esta bem
fundamentado e pobre fundamento que n&o tem como resultado um
procedimento agil e correto.”®

1% COBRA, Rubem Queiroz. Temas de Filosofia: o utilitarismo é uma corrente filoséfica surgida na

Inglaterra no século XVII, Brasilia, 2001. Disponivel em: <http://www.cobra.pages.nom.br/ft-
utilitarismo.html>. Acesso em: 03 fev. 2011.

SOUZA, Ricardo Timm. Bases filoséficas atuais da bioética e seu conceito fundamental. In:
PELIZZOLI, Marcelo. Bioética como novo paradigma. Petrépolis: Vozes, 2007. p. 106-127. p. 116. O
professor da PUC/RS, e doutor em filosofia Ricardo Timm de Souza é autor de dezenas de livros e
artigos na area de bioética e filosofia.

201 50UZA, 2007, p.108.

202 50UZA, 2007, p.117.

293 GRACIA apud PESSINI; BARCHIFONTAINE, 2008, p. 63.
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A bioética como campo interdisciplinar se propoe a refletir sobre a vida e a
morte em seus diversos contextos, buscando reavaliar valores humanos e condutas

gue possam interferir de forma irreversivel sobre outros.

3.8 Em relagdo a vida de uma crianga neurologica cr ©6nica, em cuidados
paliativos e dependente de respirador, vocé conside  ra que...

Profissionais da saude que trabalham em contato com doencas crbnicas e
criancas em cuidados paliativos responderam na proporcéo de 34,8%, que € vida e
deve ser mantida de qualquer jeito, e igual percentagem respondeu que nao
considera ser justo com a criangca e com a familia. Aparece o conceito de vida, o

critério de justica e de vinculo familiar.?%*

De acordo com pesquisa de Boueri, uma crianca nessas condi¢cfes altera
toda a dinamica familiar, e identifica o quanto aumentou a sobrevida desses
pacientes, em funcdo dos investimentos tecnoldgicos; questionando, porém, que
isso n&o significou melhoria na qualidade de sua vida.?®® A questdo pertinente aqui é
com qual fundamentacéo tedrica estamos a defender que a vida deve ser mantida
de qualquer jeito. Em relacéo a justica e a dinamica familiar, é preciso considerar

que

existem limites aos cuidados, porque tem de fazer sentido para quem os
presta e para aquele a quem sao prestados]...] Os cuidados s6 ganham
sentido e tém valor se tiverem em conta a pessoa como uma totalidade
Unica, inserida numa familia e numa comunidade, clarificando o que tem
sentido ou contribui para dar sentido a sua vida.?*

Quando ndo ha o que fazer na perspectiva da cura, € preciso voltar a
atencao para o cuidar, considerando seus aspectos de necessidade humana de um

corpo que é fisico, social, psiquico e espiritual; e entdo o cuidar se amplia e torna-se

mais exigente para a equipe de saude.

204 cf. Apéndice A, Gréfico 12.

295 BOUERI, Conceigdo A. V. Conflitos éticos vivenciados por pais de criangas portadoras de sindromes
com prognostico de vida limitante. 2007. 102 f. (Mestrado) — Programa de Pés-Graduagdo em
Psicologia, Centro Universitario Sdo Camilo, S&o Paulo, 2007. p. 43.

29 NUNES, 2008, p. 48.



77

Pesquisa de Trugilho com profissionais da sautde no mesmo local dessa
pesquisa mostra que além do cuidado, a escuta atenta ao outro assume lugar
importante na relagéo profissional de salde e pacientes: “quando nada mais resta a
fazer em termos médico terapéuticos, a escuta ganha lugar no cuidado destinado ao

doente e seus familiares”.?’

Pessini considera que “a maioria dos profissionais da salude em nosso pais,
sem falar do publico em geral, praticamente desconhece e ndo sabe da existéncia

de programas e servicos de cuidados paliativos”.>*®

3.9 Diante de uma crianga neuroldgica crénica em cu idados paliativos, qual
seu sentimento

Quando perguntados sobre o que sentem, 64,5% responderam que sentem
impoténcia diante do paciente neurolégico crénico em cuidados paliativos e 37,6%
responderam que sentem aceitacd0.?® Impoténcia é o sentimento do encontro com
a frustracéo, e no caso dos profissionais da saude, entende-se por que geralmente
sdo formados e habilitados a curar e vencer a doenca, 0 que nesses casos nao é

210 com enfermeiros em uma

mais possivel. Tais dados confirmam pesquisa de Costa
UTI pediatrica do interior de Sdo Paulo, acrescentando outros sentimentos como
frustracdo, tristeza, dor, sofrimento e angustia. E quanto maior quanto for o vinculo
desenvolvido com o paciente, sentird na sua perda luto comparavel a qualquer outro

ja experimentado.

Lidar com a dor, o sofrimento e a morte de pacientes influencia a producéo
de sintomas psiquicos nos trabalhadores da instituicdo hospitalar. Esses
podem se intensificar quando o trabalho esta voltado a clientela pediatrica,

7 TRUGILHO, Silvia Moreira. O ser sendo diante da morte: um estudo sobre a experiéncia de

enfrentamento da morte por profissionais de salde e suas aprendizagens. 2008. 185 f. (Doutorado) —

Centro de Educacéo, Programa de Pos-Graduagdo em Educacgdo, Universidade Federal do Espirito

Santo (UFES/ES), 2008. p. 147.

PESSINI, Leo; BERTACHINI, Luciana (Orgs.). Humanizagéo e Cuidados Paliativos. Sao Paulo: Centro

Universitario Sdo Camilo: Loyola, 2006.

299 cf. Apéndice A, Gréfico 13.

219 COSTA, Juliana Cardeal da; LIMA, Regina Aparecida Garcia de. Luto da equipe: revelacdes dos
profissionais de enfermagem sobre o cuidado a crianga/adolescente no processo de morte e morrer.
Revista Latino-Americana de Enfermagem, Sdo Paulo, v. 13, n. 2, p. 151-157, mar.-abr. 2005. p. 152.
Disponivel em: <http://iwww.scielo.br/pdf/rlae/v13n2/v13n2a04.pdf>. Acesso em: 16 jan. 2010.
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considerando que a morte tem melhor aceitacdo quando se refere ao idoso,
ou seja, torna-se terrivel e negada quando ocorre com o paciente jovem.***

Igual resultado encontramos em Candido,**?

ao considerar que o trabalho
com pacientes terminais provoca a desestabilizacdo emocional da equipe, fazendo
surgir os sentimentos de culpa, depressao, tristeza, frieza, distanciamento,
ansiedade. E quando alguém da equipe se identifica com o paciente, pode se
confrontar com sua proépria finitude e como vive situacfes de perda. Pesquisa de
Trugilho mostra que “o contato, a proximidade e o vinculo com o paciente e a familia
fazem emergir o sentimento de perda, sofrimento, comocao, tristeza, impoténcia,

angustia”.?*?

AnotacOes deixadas pelos profissionais nos permitem identificar que, para
lidar com esses sentimentos, os profissionais da saude precisam ser capazes de
desenvolver maior vinculo com a equipe, facilidade de recorrer a ela para falar de
suas dificuldades e conflitos, ter admiragédo pelos colegas de trabalho enquanto
possuindo saberes diferenciados e abertura a ser aprendente e aceitar mudar
conceitos de vida. Tais observacdes foram feitas pela equipe de neurocirurgia, que
evidenciou possuir entre si uma boa comunicagao e confianga entre os membros da

equipe. Kipper diz que

[...] todos os membros da equipe de salde devem emitir a mesma
mensagem, mesmo que cada uma a expresse segundo a perspectiva de
sua area de atuacdao. [...] e essas precisam ser coerentes e consistentes, 0
gue vai auxiliar no tratamento ao paciente, assim como na liberacdo de
informacdes para a familia.***

As equipes em saude precisam atuar de forma mais interdisciplinar que, de

acordo com Souza, s6 vai existir “quando existir interacdo de pessoas e trocas de

saberes e opiniées, com bom vinculo relacional entre as pessoas da equipe”.?*®

21 COSTA, 2005, p. 156.

212 CANDIDO, Juliana; PESSALACIA, Jackeline. A relacdo da enfermagem com o paciente terminal: como
age o enfermeiro. Revista Nursing, v. 86, n. 8, p. 308-313, 2005.

13 TRUGILHO, 2008, p. 148.

214 KIPPER, Délio José. A presenca de cuidadores familiares nas instituicdes: questdo de dignidade

humana. Revista Bioética, Brasilia, v. 14, n. 1, p. 29-39, 2006. p. 31. Disponivel em: <http://revista

bioetica.cfm.org.br/index.php/revista_bioetica/article/view/4/7>. Acesso em: 16 jan. 2010.

SOUZA, Valdemarina Bidone de Azevedo (Org.). Participacdo e interdisciplinaridade: movimento de

ruptura/construcdo. Porto Alegre: EDIPUCRS, 1996. p. 20.
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3.10 Em caso de parada cardiorrespiratoria, vocé co nsidera que essas
criancas, neuroldgicas cronicas em cuidados paliati vos, devem ser
reanimadas?

Essa questao nos faz refletir sobre os limites dos investimentos terapéuticos,
a obstinacdo dos profissionais da saude e suas dificuldades em aceitar a finitude da
vida. Avancos tecnologicos usados para prolongar a vida do corpo bioldgico e o

sofrimento de quem nao tem mais como se beneficiar deles.

Do total pesquisado, 73,8% responderam que reanimariam essas criangas,
acrescentando: “ndo aceito atender pedido de pais e nem de colegas para néo
reanimar, mesmo a crianca em morte cerebral”, “eu reanimo porque sou chamada e
tenho que fazer alguma coisa”.?'®*“A prépria equipe e os pais cobram e ai a gente
reanima sempre”, “quando ja ocorreram varias paradas € melhor nem chamar, mas
se chamam a gente reanima e se consegue, entuba”, “¢ uma situacdo muito
complicada ndo reanimar, pode dar processo pois a lei ndo ampara”, “alguns casos
a gente ndo consegue reanimar na primeira tentativa, o tempo passa, a lesdo no
cérebro acontece e ai a crianga volta. O que esta certo? Eu tenho duvidas, porque
vai viver o resto da vida lesado”, “a gente € orientado a sempre reanimar, até porque
ninguém assume ndo reanimar”, “guem deve escrever no prontuario para nao
reanimar? A gente fica sem saber como fazer”, “esse assunto € muito complicado,
nao vai haver consenso nunca e ai a gente faz o que os outros fazem, o médico da
crianca”. Outros 26,2% responderam que ndo reanimariam e acrescentaram: “é
preciso aceitar que se 0 coracao parou € porque morreu, vai descansar”; “ndo ha
vida pior que essa, € humilhante também e se parou, parou, deixe a natureza agir”;
“eu acho que tem que deixar o ciclo natural acontecer, todo mundo sabe que vai
morrer um dia, e nessas criancas € ato de caridade deixar elas partirem”, “as

pessoas simplesmente morrem e ndo somos 0s donos da vida”.

A posicéo de reanimar pacientes em cuidados paliativos diferem de pesquisa
de Gaudéncio, que mostra que em pacientes sem prognéstico de melhora/cura ndo
é indicado introduzir medidas de suporte de vida.?’’ O mesmo argumento

encontramos em Santos,para quem “nas doencas irreversiveis ndo deve haver lugar

21° Cf. Apéndice A, Grafico 14,
2" GAUDENCIO; MESSEDER, 2007, p. 815.
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para a reanimacdo cardiorrespiratoria, e quando possivel devem ser decididas com
a equipe e anotadas em prontuario”.**® E conclui: “ap6s a tomada de decisdo, o
doente e sua familia também devem ter conhecimento da mesma. E é imperioso que
a ordem de nédo reanimar seja diariamente renovada, documentada e justificada em

prontudrio”.?*

Percebe-se a necessidade de maior compreensdo por parte dos
profissionais da salde do que sejam medidas tratamentos/proporcionais e
tratamentos extraordinarios/desproporcionais, com pacientes sem possibilidades de
melhora e cura, assim como maior atualizacdo destes em relacdo a proposta
reflexiva da bioética clinica atual. Pessini alerta que como outras terapias médicas, a
ressuscitacdo é indicada em algumas situagbes, e contra-indicada em outras,
baseando-se nos ultimos congressos da Associacdo de Cardiologia Americana, que
contra-indica a ressuscitacdo em casos de doenca terminal e irreversivel, quando a

morte é esperada.’?°

O livro Tratado de Pediatria contribui com essa reflexdo ao constatar que

muitos médicos usam do excesso terapéutico por medo de um processo
juridico por erro ou omissao, [...] e isso pode leva-los a desempenhar o
maximo de sua competéncia técnico-cientifica, desconsiderando, as vezes,
se determinados procedimentos sdo destinados ao real beneficio do
paciente.221
Considerando que o tema central dessa dissertacdo era refletir com os
profissionais da saude sobre o uso de alta tecnologia em pacientes em cuidados
paliativos; quando estes se posicionam dessa forma, demonstram suas ideias e

consequentes condutas a respeito dos pacientes em questao.

Queremos contribuir com reflexdes que considerem: se sdo objetivos da
ressuscitacdo cardiopulmonar: preservar a saude, aliviar o sofrimento, limitar a
incapacidade, e reverter a “morte clinica”, com quais critérios se reanima aquele que

nao tem como se beneficiar desse procedimento? Torres acrescenta: pacientes em

18 SANTOS, 2005, p. 18.

19 SANTOS, 2005, p. 18.

220 pESSINI, 2005, p. 79.

2L KOPELMAN, Benjamin Israel et al. Bioética e Pediatria. In: LOPEZ, Fabio Ancona; CAMPOS, Dioclécio
Jr. (Orgs.). Tratado de Pediatria. Rio de Janeiro: Manole, 2007. p. 15-26. p. 15.
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estado vegetativo e outros sem possibilidades de cura ou pacientes terminais,

realizar a reanimacao cardiopulmonar s6 “tem a finalidade de postergar a morte,

podendo determinar um estado de coma persistente, ja que o coracgdo tolera hipoxia

por mais tempo que o cérebro”.

n 222

N&o ressuscitar nesses casos é conduta amparada moral e eticamente,
mesmo ndo tendo ainda, aceitacdo unanime em nosso meio.””® E “os
médicos ndo séo obrigados a realizar manobras de RCP em pacientes com

sinais nitidos de morte, mesmo quando solicitado por familiares”.?**

Rotta colabora com a discussdo acrescentando:

Os processos de vida e morte sdo fluidos, podem ser escuros e claros nos
extremos, mas tem uma faixa de penumbra que os une [...] € nessa
penumbra reside o limite em que quando ultrapassado, se deixa de fazer
tudo pelo paciente e comeca-se a fazer algo ao paciente; em vez de
prolongar a vida, prolonga-se a morte.?*

E quando o dilema atingir a equipe e esta na relacdo com familiares, quanto

a usar ou nao do suporte avancado,

0 parecer de outro médico ou do comité de ética hospitalar trazem maior
precisdo no julgamento da situacdo clinica. Todos os componentes da
equipe de saude responsavel pelo atendimento do paciente devem
participar do processo decisorio. E finalmente, as decisdes devem ser
amplamente discutidas entre a equipe e a familia, procurando obter
consentimento esclarecido e registrando-o no prontuélrio.226

Alguns profissionais pesquisados alegaram temer por puni¢cdes pelos

Conselhos de Classe e Codigo Penal.Para Pineschi, “a ordem de ndo reanimar é

juridicamente sustentavel, mesmo contra a vontade dos representantes legais do

paciente; sendo a agcdo médica mais benéfica, evitando-se a distanasia”.

n 227

Kipper alerta que

222

TORRES, Rafael Villela Silva Derré; BATISTA, Katia Torres. A ordem de ndo ressuscitar no Brasil:

considerac@es éticas. Comunicacdo em Ciéncias da Saude, Brasilia, v. 19, n. 4, p. 343-351, out.-dez.
2008. p. 345. Disponivel em: <http://www.fepecs.edu.br/revista/Vol19_4art01.pdf>. Acesso em: 16 jan.

2010.

23 TORRES, 2008, p. 345.
24 TORRES, 2008, p. 345.

225 ROTTA, 2005, p. 93.

2 TORRES, 2008, p. 350.

227

PINESCHI, Arnaldo. Dilemas Eticos e Bioéticos sobre o Fim da Vida, set. 2006. 19p. p. 12. Disponivel

em: <http://www.cremerj.com.br/palestras/298.PDF>. Acesso em: 12 fev. 2011.



82

guando da retirada de suporte vital e nos casos em que é necessaria, cabe
ao médico com lideranca e respeitabilidade na unidade, comunicar a familia,
mostrando que tudo estd sendo feito pelo melhor interesse do paciente,
mesmo que isso seja limitar o tratamento.?*®
Em situacdes limites que envolvem a vida e o morrer, “exige-se das equipes
de saude um suplemento de formacdo humana, de coordenacdo de equipe
terapéutica e de capacidade de comunicagdo, que constituem os elementos

fundamentais na organizac&o do apoio aos doentes e as suas familias”.%*

As tabelas 4, 5 e 6 apresentam os cruzamentos das variaveis, idade, tempo
de trabalho na profisséo e profissdo vs. em caso de parada respiratGria com 0S seus
respectivos p-valores através do teste de Chi-quadrado.”® Nenhuma variavel se

mostrou estatisticamente significante.

Observa-se pelas tabelas que a questdao de reanimar ou ndo criangas sem
prognoéstico de melhora ou cura é mais frequente nos profissionais acima de 40 anos
de idade, embora todos os outros também tenham a mesma posicao.

Observa-se que todas as categorias profissionais pesquisadas apresentaram
respostas de reanimar e ndo reanimar, sem dados significativos para a conduta de
nao reanimar, e grande frequéncia para a conduta de reanimar.

Observa-se pelos resultados que todos os pesquisados, independente do
tempo de trabalho na profissdo, assumem em maior frequéncia reanimar esses

pacientes.

3.11 Considerando seus colegas de trabalho, ha cons enso nas atitudes de
reanimar ou nao essas criangas?

O interesse nessa questdo era saber da autonomia e do consenso nas
decisbes, uma vez que era hipotese inicial dessa pesquisa ndo haver consenso nas
decisbes diarias dos profissionais pesquisados. O resultado é que 51,1%
responderam que ndo ha consenso e tém liberdade de agir diferente; e outros 23,4%
responderam que também ndo ha consenso e cada um age do modo como bem

entender. Constata-se que 74,5% responderam que ndo ha consenso nas atitudes

228 KIPPER, 2006, p. 32.
229 SANTOS, 2005, p. 22.
230 cf. Apéndice B, Tabelas 4, 5 e 6.
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de reanimar ou ndo os pacientes em questao, e igual resultado verifica-se em estudo
de Carvalho, com profissionais da saude que trabalham com pacientes terminais no
hospital de clinicas de Porto Alegre.?** Esse estudo demonstra que:

Atitudes de limitacdo terapéutica frente a pacientes sem esperanca de vida
passaram a ocorrer de acordo com conceitos éticos e morais defensaveis,
mas néo raras vezes acompanhados de grandes conflitos bioéticos entre os
integrantes das equipes assistenciais.**

Batista demonstra em estudo que “médicos que trabalham em UTIs se
sentem desamparados legalmente para decidirem e se queixam da falta de normas
e diretrizes nas questdes de terminalidade da vida”.?** Nessa questdo especifica,
observa-se que nao sado faltas de normas e sim existéncia de um conflito de ordem
bioética e moral, pois é facultado a cada profissional decidir de acordo com seu juizo
de valor e entendimento da questdo. Essas sao questdes de base da bioética clinica
gue ndo estabelece certezas, mas sugere a prudéncia como critério de auxilio nas

decisfes, e propde o didlogo como maxima nas discussoes.

A mesma falta de consenso é confirmada por pesquisa de Gaudéncio ja
citada, o que torna a questdo de grande responsabilidade primando por discussdes
mais amplas e para além das categorias profissionais, embora devam partir delas.
Faz-se necessario uma praxis em bioética que retome seu inicio, com a criacéo e
atuacdo de comités de bioética hospitalar que assumam discutir essas questdes,
tornando-as de responsabilidade publica, incluindo a sociedade civil, e ndo somente

as equipes multiprofissionais.

2L cf. Apéndice A, Gréfico 15.

%2 CARVALHO, Paulo Roberto Antoniacci et al. Modos de morrer em UTI pediatrica de um hospital
terciario. Revista da Associacdo Médica Brasileira, v. 47, n. 4, p. 325-331, 2001. p. 325. Disponivel em:
<http://mww.scielo.br/pdfiramb/iv47n4/7399.pdf>. Acesso em 19 jan. 2010.

BATISTA, Katia Torres et al. Reflexdes Bioéticas nos Dilemas do Fim da Vida. Brasilia Med, Brasilia, v.
46, n. 1, p. 54-62, 2009. p. 58.
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3.12 Alguma vez vocé ja propds a familia interrompe r o tratamento e levar a
crianga para casa?

Ao se analisar as observacdes deixadas nos questionarios, 81,6%
responderam que néo; enquanto 14,9% responderam que sim, sendo estes, maioria

da enfermaria de oncologia.?**

Considerando que a oncologia € uma enfermaria cujos pacientes ficam por
muito tempo em tratamento de radio ou quimioterapia, 0 que muitas vezes os leva a
um quadro de doencga terminal sem possibilidades terapéuticas; é interessante
observarmos a posicdo da equipe de sugerir a ida para casa, ao considerar o
prognoéstico ruim e o paciente em fase terminal, o que € postura defendida por
Piva®®® e Pessini.?*® Em se tratando de doencas de evolucéo lenta e cujo indice de
mortalidade é grande, fica evidente que o0s profissionais dessa enfermaria
apresentem a familia, a opcao de interromper o tratamento e levar a crianga para
casa. Em frequéncia menor, a equipe da enfermaria de neurocirurgia tambéem
assume essa postura, refletindo a questdo do paciente neurocrénico em fase néo
terminal, mas com indicacdo de cuidados paliativos. E quando em fase terminal,
geralmente permanecem no hospital pela préopria dificuldade das familias em
conduzi-los em casa. Outras enfermarias ndo relataram a pratica de sugerir ao

paciente interromper o tratamento e ir para casa.

Referente a esse assunto, temos o relato de uma mée com o filho internado
desde o nascimento, com diagndéstico de malformacgéo cerebral e que ndo responde

bem as intervencdes neurocirurgicas, piorando a cada dia:

N&o estou abandonando meu filho, amo-o demais e fico com ele até nos
procedimentos mais dolorosos. Eu quero que ele me veja com ele sempre,
em tudo, mesmo que por dentro eu esteja chorando; mas depois, e vendo
tanto sofrimento nele pergunto: pra que tudo isso? Vai fazer melhorar? Nao
seria melhor ir pra casa e ficar com quem gosta dele, ja que o fim vai ser o
mesmo!

Uma médica também deixou o0 seguinte registro:

234 cf. Apéndice A, Gréfico 16.

2% pIVA; CARVALHO, 1993.

2% PESSINI, 2005, p. 22. Pessini pergunta: sera que ha obrigacdo de apelar para tratamentos caros ou
raros em todo caso onde ha perigo iminente de morte? Sera que se deve apelar para tratamentos que
acrescentam dias ou semanas a vida, mas em nada melhoram a qualidade dessa vida?
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Eu até queria mandar pra casa, mas fazer o qué? A rede de assisténcia
externa ndo funciona, € mandar pra morrer, entdo eu prefiro deixar aqui,
isso por um tempo, porque todo mundo me pressiona pedindo a vaga. E
dificil!

Aparece de novo a dificuldade com a questdo de aceitar a morte e a
limitacdo dos investimentos terapéuticos. O morrer como realidade que todos evitam
estar préximos ou mesmo participar. Também ha aqueles que se justificam dizendo
gue “tudo acontece porque Deus quer”, “ é vontade de Deus” e que “tudo tem que
ser feito para preservar a vida de qualquer jeito”, 0 que muitas vezes encontra
ressonancia nas falas dos familiares, que ficam sem entender tantos procedimentos
e posicOes diferenciadas dos profissionais. Alguns sdo nomeados como bons, mais
humanos; e outros como desumanos e insensiveis; sem contudo se refletir as

consequéncias de cada postura e decisao no caminhar da doenca.

E quando os argumentos assumem carater teoldgico, importa lembrar o que

diz o catecismo da Igreja Catélica Romana sobre o assunto:

A interrupcdo de procedimentos médicos o0nerosos, Pperigosos,
extraordinarios ou desproporcionais aos resultados esperados, pode ser
legitima. E a recusa da obstinacdo terapéutica. Ndo se quer provocar a
morte, mas aceita-se ndo poder impedi-la.”*’

Nessas situacdes, procedimentos paliativos séo indicados, sendo necessario
apenas evitar o sofrimento e a dor, pois a cura ou melhora ja ndo sao mais
possiveis. E a fase de admitir que “o foco da atencdo ndo é mais a doenca a ser
curada/controlada, mas o doente, entendido como ser biogréafico, ativo, com direito a

informac&o e a autonomia plena para as decisées a respeito de seu tratamento”.?*®

Na pratica diaria, percebe-se ainda muita dificuldade em se discutir com o
doente e seus familiares sobre limitar o tratamento e ir para casa, fato esse ja

confirmado em questdes anteriores analisadas.?*

287 CATECISMO DA IGREJA CATOLICA. indice analitico: OBSTINACAO TERAPEUTICA. Disponivel em:
<http://www.Catecismo-az.tripod.com>. Acesso em: 13 fev. 2011.

2% CONSELHO REGIONAL DE MEDICINA DO ESTADO DE SAO PAULO. Cuidados Paliativos, S&o
Paulo: CREMESP, 2008. p. 16.

2% Durante esse estudo, uma paciente ha dois anos e seis meses no hospital, foi encaminhada via judicial
para casa de apoio de criancas neuropatas sem familia. Foi decisdo apds muita discussao em equipe,
pois havia resisténcia em alguns em separar-se dela, uma vez que estava internada desde o
nascimento e era cuidada por todos. Apds dois dias de alta, foi devolvida ao hospital, pois lar
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3.13 Considerando o tipo de trabalho que vocé faz, vocé considera que mudou
conceitos que possuia anteriormente de vida, morte, pacientes cronicos,
cuidados paliativos, etc.?

Essa questdo apresentou resultados que discordam de outras respostas
dadas, quando os mesmos profissionais admitiram mudancas pessoais e de vida, a
partir do trabalho; e nessa questdo especifica, 81,6% responderam que nao
alteraram conceitos, enquanto 14,9% responderam que sim, identificando: “quando
vamos ao domicilio do paciente € que temos a exata no¢do do que é a vida daquela
pessoa, impossivel ndo modificar conceitos”, “aprendi que ndo importa a doenca,
deve-se respeitar o doente e sua dificil sobrevivéncia”, “o que pode nao ser vida pra
mim, pode ser para outros”, “vida, dignidade, morte natural, sofrimento causado por
abuso de métodos, tudo isso me fez pensar no nosso papel diante do paciente”, “a
rotina me mostrou o quanto a familia e eles préprios perdem a qualidade de vida;
entdo hoje aceito melhor a morte desses pacientes”, “paciente mantido em
respirador e sem interacdo com o meio, o que fazer?**® Essa é uma questio que me
aflige”, “passei a respeitar mais a vontade dos pais, de manter vivo um filho cuja vida
vale muito pra eles, embora ndo pra mim ou para o paciente”, “por fim a gente
entende que tudo tem sua razao de ser, tudo esta no seu lugar”, “antes eu nunca

aceitava interromper a assisténcia, agora tenho pensado diferente”.

3.14 Para além do trabalho técnico que vocé faz, qu e outros conceitos, filosofia
de vida, vocé tem em sua vida diaria e que influem no seu agir ético?

Quando questionados a respeito de outros conceitos que trazem para a
vivéncia profissional, 51,8% responderam que acrescentam a sua pratica clinica,
conceitos de solidariedade, compaixdo e uma escuta melhor, mesmo que seja para
0S pacientes somente desabafarem. Outros 49,6% responderam que acreditam

terem outro papel a desempenhar, para além do trabalho técnico.?** No total,

assistencial justificou ndo possuir pessoal técnico para procedimentos de aspiragdo bronco pulmonar,
descumprindo ordem judicial e acordo prévio com a equipe que encaminhou.

240 cf. Apéndice A, Gréfico 17.

41 Como anotacao de diario da pesquisadora, ha vérias falas que identificam o/a pediatra como o mais
sensivel dos médicos, exatamente por trabalhar com criancas e se envolver com as mesmas por anos
a fio. Alguns chegam a serem pediatras de netos de ex-pacientes, o que é relatado com orgulho pelos
mesmos. Cf. Apéndice A, Grafico 18.
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podemos dizer que 100,0% dos respondentes utilizam de outros conceitos e filosofia

de vida para nortear suas atitudes técnicas profissionais no dia a dia.

Procurando unir conhecimento cientifico com humanidades, pode-se
perceber que a totalidade dos pesquisados traz para sua pratica diaria reflexbes
sobre seu agir, a partir das escolhas de vida que vem fazendo, filosofia de vida,
crencas e visdo de vida, morte, ser humano e sua responsabilidade diante das

adversidades.

3.15 No trabalho que vocé faz, que crencas, valores pessoais movem a sua
acao diaria?

Abordados nas questdes de crencas e valores, 87,9% responderam que
possuem e admitem valores ligados a formacdo familiar, profissional e de vida.
Valores entendidos como aquilo que pode ser vivenciado como algo que faz sentido
e que também remete a algo que transcende. Alguns acrescentaram: “meu agir tem
a ver com meu modo de ser pessoa no mundo”, “meu conceito de vida e pessoa vai
além de funcionamento orgéanico e sei que preciso fazer o meu papel”, “acredito que
valores e religido andam juntos, porque quando separados € terrivel a vida da
pessoa”, “possuo valores de maior humanidade com o préximo e isso veio de minha
familia”, etc. Outros 19,1% responderam que sao norteados por uma crenca
religiosa, e foram identificadas as seguintes religides: catélica, batista, espirita.
Algumas anota¢Oes dos pesquisados foram: “acredito em Deus e busco ajudar o
proximo”, “minha religido tem regras claras sobre isso, e nunca praticaria eutanasia”,
“acredito que estdo no periodo de resgate e portanto tenho que esperar”, “Deus é
quem da e tira a vida”, “eu acredito que € Deus quem dispde da vida, ou uma forca
maior que pra mim é Deus.?*?As vezes esta tudo dando certo e o paciente morre;
outras vezes ele ensaia morrer e isso nunca acontece. Como explicar? Eu ja vi de
tudo nesses anos de vida”. E ainda: “eu sou espirita e acredito que tudo acontece
porque € para ensinar ou aprender. Alguns veem ao mundo para ensinar, pra ser

professor; paciente ensina muito a gente. Outros veem ao mundo pra aprender,

242 cf. Apéndice A, Gréfico 19.
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acho que a gente aprende mais que ensina. E uma purificacdo constante”, “eu

pensei que ele ndo passava de ontem, mas hoje esta mais vivo que nos, e ai?”.

Um dos importantes desafios do mundo de hoje é associar conhecimento
técnico cientifico com o mundo dos valores e crencas pessoais, trazendo o mundo
subjetivo das pessoas para as relacoes diarias, de forma valorada e pertinente, em
que “as idéias e as crencas ndo sao somente produtos da mente, sdo também seres

mentais que tem vida e poder. Dessa maneira, podem possuir-nos”.**?

Batista e outros consideram que “é nas atitudes e crencas diante da morte
que o ser humano exprime o que a vida tem de mais fundamental”.?** Cita que os
fatores que mais influenciam uma pessoa diante da morte sao: maturidade
psicologica, capacidade de enfrentamento, orientacdes recebidas, perfil dos

envolvidos.?®

3.16 Caso vocé se tornasse um paciente neuroldgico cronico, dependente do
respirador e em cuidados paliativos, que tipo de co nduta/tratamento, vocé
gostaria de receber?

Concordando com Assmann, quando diz que “as emogbes e o0sS
pensamentos sdo um processo tao inseparaveis que dao literalmente forma uns aos
outros”,**® os resultados dessa questdo sdo coerentes entre si, quando 51,1%
responderam que n&o gostariam que fosse usado o aparelho de ventilagcao
mecanica; simplesmente para prolongar uma vida sem qualidade.?*’ S&o pessoas
gue conhecem a realidade do paciente neuroldgico crénico em cuidados paliativos, e
por isso mesmo ja conseguem se colocar no lugar desses e a partir dai decidir a
respeito de si proprio, o que é condizente com o conceito de autonomia do paciente.
Tais resultados ndo sdo sem conflitos e alguns profissionais acrescentaram: “nunca
pensei nessa questdo pra mim; achei dificili me imaginar do outro lado, sendo

paciente; vou conversar com minha familia sobre isso, pois o assunto € dificil”.

3 MORIN, Edgar. Os sete saberes essenciais a educacao do futuro. Sdo Paulo: Cortez, 2000. p. 28.

244 BATISTA, 2009, p. 54.

245 BATISTA, 2009, p. 56.

245 ASSMANN, Hugo. Reencantar a educacao: rumo a sociedade aprendente. Petropolis: Rio de Janeiro:
Vozes, 1998.

247 cf. Apéndice A, Gréfico 20.
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Wittgenstein entdo pergunta:

Porque somos levados a acreditar que a dor dos outros significa uma dor
como a nossa? E ele mesmo responde: porque fazemos um compartilhar
imediato de um horizonte antropolégico que fundamenta e circunscreve
nossa forma de vida que se declina numa pluralidade de atitudes

instintivas.**®
Outros 19,1% responderam que gostariam que fosse usado o aparelho de
ventilacdo mecanica de qualquer jeito, e ndo deixaram observacdes a respeito.
Percebe-se nesses resultados o quanto € ambiguo e ténue o limite entre a vida e a
morte, e cada pessoa pensa a respeito de si a partir de como percebe e vive a
propria vida, a partir das referéncias construidas. Para Assmann, “é fundamental
compreender que nao existe identidade pessoal que nado tenha sido construida
através do relacionamento com outros”.?*° Viver para a vida implica para a maioria
pesquisada o desenvolvimento de uma subjetividade particular, a partir do
relacionamento com outros no mundo. Ha uma constru¢cao que acontece no vinculo
e que reforca o viver. Outros percebem que a vida vale de qualquer jeito, mesmo
gue sem possibilidades de relacionamento e interagdo com outros. Nesse assunto,

convém lembrarmos Lévinas, quando diz:

Viver num corpo que nao pode ter prazer, alegria e relacdo nessa vida é
padecer, sofrer sem possibilidades de usufruir do que seria comum a
qualquer pessoa da mesma idade. E viver sem ter vida, sem ter construcio
interna de subjetividade, € [...] ser um estranho para si e para o outro.?

Aqui esta o convite para uma reflexdo do que entendemos ser a vida e que

vida queremos preservar.

¢ WITTGENSTEIN apud SCHRAMM, Fermin Roland; ANJOS, Mércio Fabri dos; ZOBOLI, Elma. A
guestao das tendéncias epistemolégicas de fundamentacdo. In: ANJOS, Marcio Fabri dos; SIQUEIRA,
José Eduardo de (Orgs). Bioética no Brasil: tendéncias e perspectivas. Sao Paulo: Sociedade Brasileira
de Bioética; Aparecida: Idéias Letras, 2007. p. 29-56. p. 43.

249 ASSMANN, 1998, p. 258.

%0 | EVINAS, Emanuel. Do sagrado ao santo: cinco novas interpretagdes talmudicas. Rio de Janeiro:
Civilizacao Brasileira, 2001. p. 37.
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3.17 Na instituicdo que vocé trabalha, h4 “espaco e  specifico” para se discutir
essas questbes?

Os dados evidenciaram que 48,2% dos profissionais responderam que nao
h& espaco especifico para se discutir questdes polémicas; e 36,2% responderam
que sim, porém de forma informal. Como a pergunta se referia a local especifico,
nao foram consideradas as discussbes e conversas informais. Outros 24,8%
consideraram haver local especifico nas discussbes de casos clinicos nas
enfermarias, ou quando a discussdo vai para o Comité de Etica. Ndo foram
identificadas nem citadas reunibes multidisciplinares especificas para assuntos

polémicos; ficando estes nas discussées informais.?**

Alguns profissionais disseram se sentir muito solitarios e sem ter com quem
conversar sobre questdes polémicas que envolvem o paciente e a familia,
principalmente em casos de eminéncia de morte. Outros identificaram que as
decisbes ndo sdo compartiihadas em equipe, pois as pessoas pensam muito
diferentes e querem fazer prevalecer o seu pensar sobre outros. Entdo as decisdes

ficam isoladas e solitarias, cada um com sua conduta.

Santos considera que para assuntos dificeis, a boa comunicacdo entre os
membros da equipe é essencial e acrescenta: “comunicacéo adequada exige tempo,
treino, planejamento e ambiente préprio. A linguagem deve ser simples, objetiva e

verdadeira, e que ndo haja contradicdes nas informacées facultadas”.?*?

3.18 Se a resposta anterior foi ndo, vocé considera gue seria importante um
local/grupo especifico para se discutir essas quest oes?

Nossos dados confirmam anotac¢des deixadas nos questionarios dos dilemas
sentidos pelos profissionais de terem que decidir sozinhos na propor¢cao de 97,2%
respondentes que gostariam que houvesse um espaco institucional para as
discussbes de dificil consenso; e 2,8% responderam que néo, trazendo a discusséo
uma das tarefas do comité de ética hospitalar, ou comité de bioética como alguns
sugerem. Sao espacos para se discutir casos clinicos complexos, tendo funcao

251 cf. Apéndice A, Gréfico 21.
2 SANTOS, 2005, p. 17.
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consultiva e em alguns paises decisérias.?>

Sao constituidos por equipe
multidisciplinar, do hospital ou néo, incluindo advogados, leigos e outras pessoas
interessadas. Propde-se a ampliar as discussfes, tornando-as mais abrangentes e

considerando-se a legislacdo e implicacdes éticas nas decisdes.?®*

3.19 Quem vocé pensa que deveria participar dessas  discussdes?

Quando questionados a respeito de quais pessoas deveriam participar das
discussoes, 85,1% responderam que equipe multiprofissional; e 41,8% responderam
que Comité de Etica. Quem incluiu as familias dos pacientes em proporcédo de
38,3% fez observacgédo de inclui-las em um segundo momento da discussao, sendo o
primeiro momento entre a equipe de trabalho.”®® Essa foi uma sugestdo da equipe
de oncologia e UTI, cujos resultados séo identificados por estudos e publicacdes de

Lago como devendo acontecer em etapas:

1-a equipe discute entre si sobre o progndstico e a irreversibilidade do
guadro; 2- médico da criangca comunica aos familiares dos resultados da
discussdo em equipe; 3- equipe e familia tracam juntos planos de final de
vida; 4- os planos discutidos e acordados sao colocados em praética.

Tais resultados também coincidem com pesquisa realizada por Gaudéncio,
que identificou serem os médicos e familiares 0os que mais participam das
discussdes envolvendo decisdes com pacientes terminais.”*°Lago aponta que a
comunicacgdo entre equipe de saude e familiares € considerada ruim e as familias
relatam que “ninguém falou claramente que o paciente estava morrendo, usando

n 257

palavras vagas e de dificil compreensao”,”" o que é confirmado por essa pesquisa

guando profissionais da saude disseram preferir ndo usar a palavra morte com 0s

2%3 cf, Apéndice A, Grafico 22.

2% FRACAPANI, Marta et al. Primeiras Experiéncias do Comité de Etica do Hospital “Humberto Notti" de
Mendonza. Revista Bioética, Brasilia, v. 3, n. 1, p. 1-4, 1995. Disponivel em: <http://revistabioetica.cfm.
org.br/index.php/revista_bioetica/article/view/428/496>. Acesso em: 26 dez. 2010.

2% cf. Apéndice A, Gréfico 23.

% GAUDENCIO; MESSEDER, 2007. p. 38.

7 LAGO, Patricia M.; GARRO, Daniel; PIVA, Jefferson P. Participacdo da familia no processo decisério
de limitacdo de suporte de vida: Paternalismo, Beneficéncia e Omissdo. Revista Brasileira de Terapia
Intensiva, S&o Paulo, v. 19, n. 3, p. 364-368, jul.-set. 2007. p. 365. Disponivel em: <http://www.scielo.br/
pdfirbti/lv19n3/v19n3al8.pdf>. Acesso em: 17 fev. 2011.



92

pacientes, de acordo com questdo 20 desse estudo. Tonelli*®

acrescenta que é
mesmo preocupante quando os profissionais da salude nédo incluem as familias e
profissionais ndo médicos nos processos de tomadas de decisdes, o que contraria
0s proprios principios da bioética na inclusdo de leigos nas equipes de deciséo,

assim como dos Comités de Etica Institucionais.

Constantino®® e outros autores consideram essencial a insercdo das familias
nas discussoes, inclusive por serem elas as representantes legais de seus filhos. O
conceito de autonomia se faz presente, assim como a boa comunicagdo entre a
equipe e desta com o paciente e seus familiares. Fortes citando pesquisa em
hospital puablico, conclui que “informacdo e comunicacdo devem ser eixos
orientadores dos processos de humanizacdo e qualidade da gestdo e atencdo a
saude”, mostrando que 57,5% dos pesquisados disseram que “médicos ndo falam
com a gente, eles conversam entre si”.?®° E ainda: “a informacéo deve ser fornecida
dentro dos padrbes acessiveis a compreenséo intelectual e cultural do paciente,
levando em conta seu estado emocional”.?®* Deve-se buscar que a arte do vinculo
dos profissionais das equipes entre si e destes com o paciente, acontecam de forma

tdo competente como sao os pedidos de exames de alta geracéo solicitados.

3.20 Vocé se sente bem preparado para falar com a f amilia e a crianca sobre
“mas noticias”?

Continuando as reflexdes da questao anterior, 42,65% responderam que se
sentem preparados para conversar com a crianca e a familia sobre mas noticias; e
34,0% responderam que poderiam melhorar a atuacdo na comunicacdo de mas
noticias.?®®> Importante considerar que comunicar ndo é informar e precisa-se ter

maior clareza de cada abordagem. Informar € dar informacdes, dados sobre algo,

28 TONELLI, Henrique A. F.; MOTA, Joaquim A. C.; OLIVEIRA, José S. Perfil das condutas médicas que
antecedem ao 6bito de criancas em um hospital terciario. Jornal de Pediatria, Rio de Janeiro, v. 81, n.
2, p. 118-125, 2005. p. 124. Disponivel em: <http://www.scielo.br/pdf/fjped/ v81n2/v81n02a06.pdf>.
Acesso em: 16 jan. 2010.

%9 CONSTANTINO, 2009, p. 21.

280 FORTES, Paulo Antonio. Bioética na comunicagdo e informagdo em Satide. Hospital Oswaldo Cruz.
Revista da Escola de Enfermagem da USP, S&o Paulo, v. 3, n. 1, p. 59-65, 1999.

61 FORTES, 2010, p. 59.

262 cf. Apéndice A, Gréfico 24.
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enquanto comunicar é postura de contato entre duas pessoas que se preocupam

com um problema comum.

“Informar alguém apenas tecnicamente ndo é esclarecer; e muitas vezes €&
desinformar”.?°®0 servico de Psicologia do Hospital das Clinicas de Porto Alegre

apresenta protocolo de seis passos para facilitar a comunicacdo de mas noticias:*®*

Que o profissional sinta-se seguro e busque ambiente adequado para a conversa;

. procure saber o que 0 paciente jA sabe a respeito do que acontece consigo, e
observe sua linguagem verbal, gestual e emocional,

3. averigue o0 quanto ele deseja saber, perguntando: vocé quer saber tudo que esta

acontecendo? Quer saber de forma detalhada ou mais simples?

comunique as informagdes, a partir do item anterior;

. Seja solidario e presente aos sentimentos que porventura 0 paciente expresse.
Esteja implicado no que esta acontecendo, dispondo-se a conversar outras vezes
sobre o0 assunto;

6. resuma as informacdes e decida junto ao paciente ou seus familiares 0os proximos

encaminhamentos.

N =

o A

A maneira, forma pessoal dos profissionais da saude falarem com o paciente
torna-se mais importante que o contetudo do que se fala. Deve-se ter cuidado com o
tom de voz, o olhar nos olhos, a clareza das palavras e o entendimento do paciente,
a postura de abertura a questionamentos e perguntas, o dialogo. Fortes sugere que

as informacées devem ser simples, aproximativa, inteligivel, leal e respeitosa.®®

Estudos de Lago mostra o que familias de pacientes internados mais
valorizam na relacdo com os profissionais da saude sao: “informacédo completa e
honesta, facil acesso ao médico, boa comunicacdo com a equipe, apoio e empatia
com a equipe, direito de preservar vinculo proximo com o filho, respeito a

religiosidade”.?®®

263 FORTES, 2010, p. 61.

2% P|RES, Adriana Pacheco. Comunicagdo de Mas Noticias. Servico de Psicologia do HCPA e Nucleo
Interinstitucional de Bioética da UFRGS. 08 abr. 1998. Disponivel em: <http://mww.ufrgs.br/
bioetica/masnot.htm>. Acesso em: 27 fev. 2011.

2% FORTES, 2010, p. 8.

2% | AGO; GARRO; PIVA, 2007, p. 366.
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3.21 Como vocé encara a morte, sua e de outros?

Ao serem avaliados no enfrentamento da morte, 56,7% responderam
encarar a morte como inerente a vida e sempre que houver vida havera tambéem
morte; e outros 31,2% consideram que sempre é muito dificil falar sobre iss0.?®’ A
maioria disse evitar usar a palavra morte, falando de outra forma: progndstico

reservado, sem possibilidades terapéuticas, descansou, obituou.

De acordo com Tepe, o dificil no aceitar a morte é porque “o verdadeiro
prazer é o prazer de conviver”.?®® Cruzando informacdes de questdo anterior, essa
afirmacao coincide com o proprio conceito de vida aceito nesse estudo, que € vida

em relacdo com outros, e ndo somente vida enquanto ser bioldgico.

Um dos objetivos desse trabalho era também despertar o interesse das
pessoas para se falar sobre a morte, e percebe-se o quanto o processo de morrer é
um fenbmeno de dimensfes complexas. Implica em algo histérico, filoséfico, social e
religioso, que juntos ndo d&o conta da pessoa diante da morte. E dificil falar porque
0 psiquismo ndo consegue aceitar o limite da vida. A morte do outro traz a nossa
consciéncia a ideia de nossa propria morte, que vem associada aos sentimentos de

impoténcia, desamparo, angustia, medo e dor; sendo esta real ou imaginéria.

Kovacs acrescenta que “0 homem é o Unico animal que tem consciéncia da
propria morte. O medo é a resposta mais comum e este atinge a todos os seres
humanos, independente de idade, sexo, religido, nivel social”.?®® A forma de cada
pessoa enfrentar as dores, doencas, perdas e a morte, remete a pessoa a ferida

270

narcisica®’” (sentimento de falta, falha, fracasso) de perder a si mesmo, o que

parece insuportavel para a realidade.

267 cf, Apéndice A, Grafico 25.

28 TEPE, Valfredo. Antropologia crista: didlogo interdisciplinar. Petrépolis: Vozes, 2003. p. 158.

%9 ESTUDO tedrico da morte. Brasil Escola. [s.d.] Disponivel em: <http://www.brasilescola.
com/psicologia/estudo-teorico-morte.htm>. Acesso em: 30 abr. 2011. Também KOVACS, Maria Julia.
Morte e desenvolvimento humano. Sdo Paulo: Casa do Psic6logo, 1998.

VOLPI, José Henrique. Poder, fama e ferida narcisica: uma compreensao caractero- energético do
narcisista. [s.d.]. Disponivel em: <http://www.netlinguae.com.br/adm/arquivos/narcisismo.pdf>. Acesso
em: 01 fev. 2011. Ferida narcisica € um termo cunhado por Freud na década de 1920, para se referir
as pessoas que ndo conseguem aceitar as perdas, ou ndo sdo capazes de conquistar um objeto
desejado ou uma pessoa amada. p. 4.

270



CONCLUSAO

Pais ndo deveriam nunca ter de enterrar seus
filhos. Existe culturalmente a conviccdo de que
nenhuma dor é maior que a perda de um filho,
pois interrompe o ciclo esperado de vida. Os pais
sofrem também por que projetam no filho sonhos e
expectativas para o futuro. Devido aos avancos
tecnoldgicos aplicados aos cuidados médicos,
reforca-se a suposicdo intuitiva de que criancas
ndo morrem, o que faz com que a possibilidade de
se terem esgotados os recursos meédicos seja
especialmente dolorosa para a crianca, seus pais,
avés, irmaos, parentes, amigos; bem como para a
prépria equipe médica.””*

Este estudo permitiu refletir sobre o que pensam profissionais da saude, em
relacdo a pacientes infantis neurolégicos crénicos em cuidados paliativos, sob o
olhar da bioética. Amparados por resultados de pesquisa social, podemos concluir
que as dificuldades atuais com o fendmeno da morte tém trazido questdes sérias ao
mundo cientifico, principalmente quando se trata de criangas com doengas sem
possibilidades de cura e/ou em cuidados paliativos. Questiona-se o limite da
intervencdo humana e com quais critérios decidir nessas questdes. A bioética
enquanto campo de saber interdisciplinar ainda € de pouco conhecimento da
maioria, cujas decisdes se baseiam no senso comum e nos codigos nem sempre
atualizados das categorias profissionais. Uma area de pouco conhecimento em um
local de extrema demanda e situacdes complexas. A bioética surgiu no meio dos
dilemas médicos, incorporou referencial teorico da filosofia, mas adquiriu
metodologia prépria e ferramentas conceituais especificas, oportunizando atuacéo
pratica e reflexdes prudentes, no rigor do método e nos principios que utiliza. E
campo essencial de conhecimento nas ciéncias da saude e da vida, e o ambiente
hospitalar de um hospital-escola ndo pode esquivar-se de incorporar esse saber em

suas disciplinas formativas e praticas de discussao e encaminhamentos.

Ainda séo timidas e informais as discussdes que envolvem limitacdo de

suporte de vida para pacientes sem possibilidades de melhora ou cura; e quando

"L NOROUZIEH, Kathi. Case Management of the Dying Child. The Case Manager, Huntington, NY, v. 16,
n. 1, p. 54-57, jan.-fev., 2005. Disponivel em: <http://iwww.hawaii.edu/hivandaids/Case_Management_
of the_Dying_Child.pdf>. Acesso em: 16 jan. 2010. (Tradug&o nossa).
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acontecem ndo encontra consenso dos profissionais das equipes multidisciplinares.
Situagbes complexas do cotidiano hospitalar, apontando as indecisdes e o
sofrimento das equipes de trabalho e a falta de um forum permanente de discusséo,
assim como a falta de um local para também se cuidar dos cuidadores e refletir com
eles sobre dilemas bioéticos importantes envolvendo pacientes, equipes de trabalho
e suas familias. Observou-se o predominio do modelo hospitalocéntrico centrado no
individuo e nas técnicas, e na percepc¢ao do paciente de forma parcial e abordado
pelas especialidades, contrariando modelo de acédo voltado a saude coletiva que
propbe o SUS nos principios de universalidade, equidade, e participacdo da
comunidade. As decisOes ainda muito centradas no saber individual das categorias

profissionais, com discussoées restritas em termos de equipe e comité de bioética.

Importante se reconhecer que saude € muito mais que auséncia de doenca,
incluindo o conceito de qualidade de vida, trazendo a reflexdo para transformar
praticas individualizadas em oportunidade de desenvolver politicas publicas que
tenham maior abrangéncia em conceitos e que considerem o0 aspecto objetivo e
também subjetivo dos dilemas humanos.A bioética nessa perspectiva incorpora
outros saberes além dos racionais valorizados: o sistema de crencas, os valores e a
afetividade das pessoas. Em bioética, ndo é possivel se encontrar unanimidade,
pela propria natureza dos confltos em que atua; mas busca-se por critérios
norteadores de condutas e acfes, fundamentados em referenciais e principios de
beneficéncia, ndo maleficéncia, competéncia, justica, autonomia e prudéncia, e que
ajudem a relacdo profissional da saude e paciente nos momentos criticos da vida.
Buscam-se posic¢des prudentes, ndo maleficentes e em que se aceite incluir a morte
como tema da vida, e n&o algo a ser negado ou combatido a todo custo. Morrer ndo
€ doenca, mas profissionais da saude que trabalham com o tema da morte ainda
tém grandes dificuldades com os pacientes e seus familiares, quando ndo ha mais
nada a oferecer-lhes enquanto proposta de cura. Postura essa que também aparece
ja buscando outras formas de abordagem e significacdo, quando os profissionais

sao estimulados a se colocarem no lugar do paciente.

Percebe-se a necessidade urgente de amplas discussdes multidisciplinares
sobre as questbes que envolvem a morte e o morrer no ambiente hospitalar,

envolvendo equipes de trabalho, pacientes, familiares e comité de bioética. E
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essencial que ndo apenas os profissionais busquem se atualizar e se manter
informados, como a prépria instituicAo precisa incentiva-los e favorecer o
aperfeicoamento das equipes de trabalho. A falta de protocolos de condutas diante
do paciente sem esperanca de cura, e auséncia de legislacdo clara e objetiva
contribuindo para que discussdes abertas ndo acontecam, ficando cada profissional
com decisdes préoprias ndo consensuais com as equipes de trabalho institucional. O
gue se busca é que questdes subjetivas possam vir clareadas com objetividade e
darem origem ao check-list dos protocolos especificos a cada situacao.

A habilitacdo teorica e técnica dos profissionais da saude tem sido essencial
para o seu agir diario, porém insuficientes quando se trabalha com pessoas vivendo
guestdes existenciais profundas. Ha que se propor a inclusdo de maior
fundamentacéo filosofica para a formacéo dos profissionais da saude, para que se
amplie a forma de percepc¢ao dos problemas, assim como sua consequente atuacao
decisoria. Que as equipes sejam estimuladas a ndo somente desempenhar funcdes
proprias a formacdo académica, mas a refletir sobre o porqué de cada deciséo,
submetendo esta a discussdo em equipe e,em um segundo momento, incluindo e
incentivando as familias a participar das decisfes. Duvidas sempre vao existir,
porque ndo se tem posse absoluta de nenhuma verdade. Assim € a vida no século
XXI, em que verdades antes construidas ndo se sustentam mais, em que 0S
profissionais da salude se veem as voltas com problemas antes ndo imaginaveis.
Avancos tecnologicos e procedimentos sem reflexdo bioética se mostram de dificil
sustentacdo na saude, tanto publica quanto privada. Exatamente por isso 0 assunto
precisa ser discutido desde a formacédo dos profissionais da saude, para que nao se
decida nas salas de parto, emergéncia, UTIs, enfermarias de pacientes cronicos e
terminais, sem prévia discussao e fundamentacéao tedrica. Pratica e teoria precisam

ampliar a proximidade, pois nada é mais pratico que uma boa teoria de sustentacéao.

Ainda sé&o do senso comum, baseadas apenas nos codigos deontolégicos,
as condutas adotadas pelos profissionais da saude em relacdo aos temas de
terminalidade e limites dos investimentos tecnoldgicos, ora assumindo postura de
“usar a técnica sem considerar o todo do paciente”, ora “justificando seu agir e
transferindo a decisao final para ‘Deus’, sem considerar as consequéncias de seu

agir sobre o que se discute no mundo académico cientifico em termos de
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ortotanasia, distanasia, conceitos esses que nao apareceram em nenhum momento

da pesquisa.

Sugere-se que conhecimentos em bioética sejam temas nas discussdes e
formacdo das equipes em saude, principalmente aquelas que trabalham com
pacientes sem possibilidades de cura, pacientes terminais e em iminéncia de morte.
Consequentemente faz-se urgente incluir os “cuidados paliativos” como
possibilidades de cuidar do paciente até o fim, sem a preocupacgédo obstinada da
cura ndo mais possivel.Técnica e conceitos humanos de compaixdo, solidariedade,
associadas a respeito ao mundo de valores do paciente aparecem como 0 caminho
assumido pelos profissionais, que assumem caracteristicas bastante humanitarias e
de envolvimento com os pacientes e seus familiares. O vinculo profissional
permeado por experiéncias de maior escuta, maior tolerancia, e preocupacao real
com o mundo do outro, havendo envolvimento dos profissionais com o mundo
subjetivo do paciente e seus familiares, para além do estritamente formal
estabelecido. Falta, porém, o exercicio e a busca de decisdes mais compartilhadas
entre a equipe e as familias, considerando o todo mais amplo da vida, e as

consequéncias de determinadas a¢cdes sobre o paciente e o social maior.

E quando o individual ou equipe de enfermaria ndo for mais o suficiente, que
haja humildade para se levar o assunto ao comité de bioética, que é a instancia
institucional de continua parceria e consultoria.O psicélogo no contexto hospitalar
precisa levar a equipe a repensar suas condutas e pensamentos diante dos
pacientes sem possibilidades de cura, e para isso precisa ser alguém que facilite o
dialogo e a comunicacao interequipe e desta com os pacientes e familiares. Que
seja um facilitador para a discussédo de casos clinicos complexos, em vias de um
melhor enfrentamento aos dilemas e conflitos que porventura ocorram. Que leve a
equipe a busca continua de atualizacdo, a0 mesmo tempo em que possa ajudar a
diminuir ansiedades e dividir responsabilidades em busca de melhores e mais
amplos resultados. A bioética nesse sentido se aproxima muito da psicologia, ao

utilizar os mesmos referenciais humanisticos desta.

Diante dos resultados e ampliando as discussfes com os referenciais da

bioética, propde-se:
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* maior conhecimento epistemoldgico das condutas e agdes;

* melhor conceituacdo do modelo de pessoa humana que se acredita e se quer
viver e propicia-lo aos outros;

* maior treino e analise critica do conhecimento formal até entdo adquirido;

» abertura ao conhecimento ampliado a outros saberes, incluindo o paciente em um
mundo de pertencimento e capacidade de também decidir;

* buscar clarear o modelo de “Deus” até entdo introjetado, considerando o Deus
cristdo e os atuais documentos das religides citadas;

* melhorar a capacidade de ser critico em relacdo a posturas meramente técnicas,
reconhecendo a necessidade de maior dialogo como proposta unificadora e
transitavel nas diferencas conceituais existentes.

A vida foi percebida pela maioria pesquisada como dom e mistério de
“Deus”, em uma clara referéncia a cultura de tradicédo crista, porém com o conceito
de vida em carater absoluto, sem discussdo permeando as decisfes em situacdes
criticas, desconhecendo e ou desconsiderando as atuais discussfes da bioética
sobre terminalidade e procedimentos futeis em pacientes que ndo tém mais como se
beneficiar deles. Também predominou o senso comum de a “Deus” transferir toda a
responsabilidade do que acontece, sem fazer referéncia as proprias agbes que
também sdo mediadas pelo mesmo “Deus”. E de que “Deus” se fala? Considero que
essa foi a falha da pesquisa, e quem sabe outros possam continua-la!

Fica por fim o convite aos mesmos profissionais da saude para continuarem
refletindo sobre suas praticas, agora incluindo a expresséao biblica que se segue: “Eu

vim para que todos tenham vida, e que a tenham em abundéancia” (Jo 10.10).
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APENDICE A: Gréaficos

Graéfico 1 : Identificacdo dos pesquisados

® Medicos 72,3%

14 07

B Enfermeiros 14,6%

= Fisioterapeuta 4,7%

m Psicélogos e
Psiquiatras 4,2%

m Assistente Social 2,1%

= Nutricionista 1,4%

= Fonoaudidloga 0,7%

Fonte : Banco de dados da Pesquisa, 2011.

Grafico2 : Sexo dos entrevistados

B Feminino

® Masculino

Fonte : Banco de dados da Pesquisa, 2011.



Grafico3 : Faixa etaria dos entrevistados

m 50 anos ou mais
38,0%

® 40 a 49 anos 37,0%

= Até 39 anos 25%

Fonte : Banco de dados da Pesquisa, 2011.

Gréfico4 : Tempo de trabalho na profisséo

m 20 a 29 anos 33,0%

m 10 a 19 anos 30,0%

= Até 9 anos 21,0%

® 30 anos ou mais
16,0%

Fonte : Banco de dados da Pesquisa, 2011.
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Gréfico5 : O que entendem sobre o conceito de bioética

® Etica da qualidade de
vida de doentes
58,9%

® Etica da vida 41,8%

Fonte : Banco de dados da Pesquisa, 2011.

Gréficob : Uso de alta tecnologia em pacientes neurologicos crénicos em cuidados
paliativos

H Aceita usar com
critérios 74,5%

® Nao deveria ser usado
13,5%

= Aceita
incondicionalmente
12,1%

m QOutros 2,1%

Fonte : Banco de dados da Pesquisa, 2011.
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Gréfico7 : Sobre o desligamento de aparelhos

E Nao desligaria o
aparelho 96,5%

B Desligaria o
aparelho 3,5%

Fonte : Banco de dados da Pesquisa, 2011.

Gréfico8 : O que deveria ser feito caso néo desligasse os aparelhos?

E Diminuiria os
parametros 55,3%

m Nao faria nada 27,0%
= Nao teria colocado
14,2%

mQOutro 5,7%

Fonte : Banco de dados da Pesquisa, 2011.



Gréfico9 : Em caso de desligar o aparelho, quem deveria fazé-lo?

= Médico da crianca
46,8%

E Ninguém 41,1%

= Qualquer um da
equipe 5,0%

® Qutro médico 5,0%

Fonte : Banco de dados da Pesquisa, 2011.
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Gréfico 10: Caso vocé aceitasse desligar o aparelho, vocé faria por quais motivos?

E Nao desligaria o
aparelho em nenhuma
hip6tese 48,2%

E Seria o melhor para
acabar com o
sofrimento 37,6%

= Qutra posicéo 5,0%

E Visdo de vida que o ndo
atil nAo merece viver
5,0%

Fonte : Banco de dados da Pesquisa, 2011.



Gréficoll : O que determina esta posicao?

m Qutro 42,6%

H Certeza de ser nao
viavel 27,0%

= Prognostico reservado

25,5%
E Compaixdo 17,7%

Fonte : Banco de dados da Pesquisa, 2011.

Gréficol2 : Em relagdo a uma crianga neurologica crénica em cuidados paliativos

B E vida e deve ser
mantida de qualquer
jeito 34,8%

ENao é justo com a
crianca e a familia
34,8%

= Nao é vida digna de
ser vivida 26,2%

ENAao é justo com
outra criancas de
melhor progndstico
9.2%

Fonte : Banco de dados da Pesquisa, 2011.
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Gréficol3 : Qual seu sentimento em relagdo a uma crianga neurolédgica cronica em
cuidados paliativos?

H [mpotencia 64,5%

B Aceitacdo 37,6%

= Qutro 17,7%

H Rejeicao 7,8%

Fonte : Banco de dados da Pesquisa, 2011.

Gréficol4 : Em caso de parada cardiorrespiratéria, deve ser reanimada?

m Sim 76,8%

EN&o 23,2%

Fonte : Banco de dados da Pesquisa, 2011.
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Gréficol5 : Ha consenso entre os colegas de trabalho em relacéo a reanimagéo?

ENao e ha liberdade de
agir diferente 51,1%

B Nao e cada um faz o
gue bem entender
23,4%

= Sim, ha consenso
12,1%

E Qutro 9,9%

Fonte : Banco de dados da Pesquisa, 2011.

Gréficol6 : J& propds a interrupcao do tratamento?

mNao

ESim

= Qutro

Fonte : Banco de dados da Pesquisa, 2011.
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Gréficol7 : Seu trabalho modificou sua compreensédo sobre a vida e a morte?

mN&o 81,6%

mSim 14,9%

Fonte : Banco de dados da Pesquisa, 2011.

Gréficol8 : Quais conceitos e filosofia de vida influenciam em seu agir ético?

B Procuro escuta-los um
pouco mais 51,8%

B Penso que tenho outro
papel a desempenhar
além do técnico 49,6%

m Solidariedade 27,7%

® Compaixao 18,4%

Fonte : Banco de dados da Pesquisa, 2011.



Gréficol9 : Quais valores pessoais movem sua acao?

E Valores pessoais e de
vida 87,9%

B Crenca religiosa
19,1%

= Nao trabalho com
crencas e valores
2,1%

® Procuro atuar somente
tecnicamente 1,4%

Fonte : Banco de dados da Pesquisa, 2011.

Gréfico20 : Quais a¢bes vocé gostaria que fossem tomadas se vocé fosse um

paciente neuroldgico crénico em cuidados paliativos?

E N&o gostaria que
fosse usado o
aparelho 51,1%

E Gostaria que fosse
usado o aparelho
19,1%

= Nao tenho opinido
formada 17,1%

m QOutro 12,8%

Fonte : Banco de dados da Pesquisa, 2011.
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Gréfico2l : Existéncia de locais especificos para discutir essas questdes

EN&o 48,2%

E Sim, de forma informal
36,2%

= Sim, nas discussdes
de casos clinicos
18,4%

H Sim, no Comité de
Etica 6,4%

Fonte : Banco de dados da Pesquisa, 2011.

Gréfico22 : Vocé considera importante a existéncia de locais especificos para
discutir essas questdes?

HSim 97,2%

mNao 2,8%

Fonte : Banco de dados da Pesquisa, 2011.
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Gréfico23 : Quem deveria participar destas discussdes?

E Equipe
multiprofissional 85,1%

® Comité de Etica 41,8%

= Familia da crianca
38,3%

® Médicos variados e
quaisquer outras
pessoas 24,1%

Fonte : Banco de dados da Pesquisa, 2011.

Gréfico24 : Vocé se sente bem preparado para dar mas noticias?

B Sim 42,65%

® Poderia melhorar
minha atuacéo 34,0%

= Nao 27,0%

Fonte : Banco de dados da Pesquisa, 2011.



Grafico25 : Como vocé encara a morte?

® Inerente a vida 56,7%
® Muito dificil falar sobre
isso 31,2%

= Prefiro evitar a palavra
morte 26,2%

® E pertinente a
profisséo 8,5%

Fonte : Banco de dados da Pesquisa, 2011.
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APENDICE B: Tabelas

Tabela 1: Cruzamentos das variaveis: Idade x Caso nao houvesse impedimento e
p-valor.

IDADE

Até 39 40 a 49 50 anos ou
anos anos mais

Frequéncia Frequéncia Frequéncia  P-valor

N&o 33 51 52
Desligaria o aparelho 0.629
Sim 2 2 1
Iria diminuindo os parametros para Néo 13 20 30 0.087
avaliar a resposta do paciente Sim 22 33 23
N&o faria nada, e deixaria o tempo Néo 27 41 35 0.346
resolvesse por si Sim 8 12 18
N&o colocaria o aparelho desde o Néo 28 46 47 0.504
inicio Sim 7 7 6
Nao 35 50 48
Outro Sim 0 3 5 0.072

Fonte : Banco de dados da Pesquisa, 2011.
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Tabela 2: Cruzamentos das variaveis, Tempo de trabalho x Caso ndo houvesse
impedimento e p-valor.

TEMPO DE TRABALHO NA PROFISSAO

. 10a 19 20a 29 30 anos ou
Até 9 anos .
anos anos mais
Frequéncia Frequéncia Frequéncia Frequéncia P-valor
N&o 28 43 44 21
Desligaria o aparelho 0.269
Sim 2 0 2 1
Iria diminuindo os Nao 8 19 23 13
parametros para avaliar a _ 0.097
resposta do paciente Sim 22 24 23 9
Né&o faria nada, e deixaria o Néo 25 32 32 14 0.403
tempo resolvesse por si Sim 5 11 14 8
N&o colocaria o aparelho Néo 26 35 40 20 0.745
desde o inicio Sim 4 8 6 2
N&o 30 41 42 20
Outro 0.196
Sim 0 2 4 2

Fonte : Banco de dados da Pesquisa, 2011.
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Tabela 3: Cruzamentos das variaveis, Profissdo x Caso ndao houvesse impedimento e p-

valor.

PROFISSAO

Assistente
social

Enfermeiro Fisioterapeuta

Médico  Nutricionista

Frequéncia Frequéncia

Frequéncia

Frequéncia Frequéncia

valor
Nao 3 22 8 98 2
Desligaria o aparelho
Sim 0 0 0 4 0 0.420
Iria diminuindo os  N&o 1 13 0 48 0
parametros para
avaliar a resposta do Sim
paciente 2 9 8 54 2 0.012
N&o faria nada, e Néao 3 10 7 78 2
deixaria que otempo
resolvesse por si Sim 0 12 1 24 0 0.032
N&o colocaria o Nao 2 21 8 85 2
aparelho desde o .
inicio Sim 1 1 0 17 0 0.238
Nao 3 22 8 94 2
Outro 0.373
Sim 0 0 0 8 0

Fonte : Banco de dados da Pesquisa, 2011.



Tabela 4: Cruzamentos das variaveis, ldade x Em caso de parada
respiratdria, reanimar ou nao?
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IDADE

Até 39 40 a 49 50 anos ou
anos anos mais

Frequéncia Frequéncia Frequéncia  P-valor

Em caso de parada

respiratéria, vocé considera Néo 6 13 18
gue essas criancas
neurolégicas cronicas em 0.201
cuidados paliativas devem Sim 29 40 35

ser reanimadas?

Fonte : Banco de dados da Pesquisa, 2011.
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Tabela 5: Cruzamentos das variaveis, Profissdo x Em caso de parada respiratoria: reanimar

ou Nao?
PROFISSAO
ASSS(I)S;%Tte Enfermeiro  Fisioterapeuta  Médico  Nutricionista Psicélogo
Frequéncia Frequéncia Frequéncia Frequéncia Frequéncia Frequéncia P-valor
Em caso de
parada Nao 1 8 2 24 1 3
respiratéria,
vocé
considera
que essas
criancas 0.434
neurolégicas
2 15 6 78 1 2

cronicas em Sim
cuidados
paliativas
devem ser

reanimadas?

Fonte : Banco de dados da Pesquisa, 2011.

Tabela 6: Cruzamentos das variaveis, Tempo de trabalho na profissdo x Em caso de
parada respiratGria: reanimar ou nao?

TEMPO DE TRABALHO NA PROFISSAO

10a19 20a 29 30 anos ou

Até 9 anos .
anos anos mais
Frequéncia Frequéncia Frequéncia Frequéncia P-valor
Em caso de parada .
respiratéria, vocé considera ~ Nao 7 11 12 7
gue essas criangas
neurolégicas crénicas em 0.920
cuidados paliativas devem Sim 23 32 34 15

ser reanimadas?

Fonte : Banco de dados da Pesquisa, 2011.



ANEXO A: Questionario de Pesquisa
QUESTIONARIO DE PESQUISA

Colega/Colaborador(a):

Este questionario de pesquisa tem por objetivos averiguar o que profissionais
de saude pensam a respeito do uso de alta tecnologia em pacientes neurologicos

cronicos, e em cuidados paliativos.

Desde ja agradeco sua disponibilidade em participar.

Profisséo: Especialidade: ldade: Sexo:
Tempo de trabalho na profissao:

1- Bioética para vocé é :

( ) ética davida

() ética pela qualidade da vida de doentes

() biologia da ética com profissionais da saude

() outro: cite

2- Qual sua opinido sobre o uso de alta tecnologia em pacientes neuroldgicos

cronicos, de progndstico reservado e em cuidados paliativos?

( ) aceita, incondicionalmente

() aceita com critérios

() pensa que nao deveria ser usado, pois néo vai fazé-lo melhorar
() ndo sabe opinar

3- Caso nao houvesse impedimento , 0 que vocé pensa que deveria ser feito ( no
caso de pacientes em uso de respirador, sendo neurolégico cronico e ou em

cuidados paliativos).
() desligaria o aparelho

( ) iria diminuindo os parametros para avaliar a resposta do paciente
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( ) néo faria nada, e deixaria que o tempo resolvesse por si
( ) ndo colocaria o aparelho desde o inicio
() outro. Cite:

4- Em caso de desligar o aparelho de ventilagdo mecanica, quem vocé pensa que

deveria fazé-lo ?

() médico responsavel pela crianca

( ) enfermagem

() qualquer pessoa da equipe técnica = médicos e nao médicos
( ) outro médico que ndo seja da equipe.

5- Caso vocé aceitasse fazé-lo, vocé faria por quais motivos :

() crenca pessoal de que era o melhor a fazer, pois diminuiria ou acabaria com o

sofrimento

( ) formacdo académica/técnica de que nao tendo o que fazer pelo paciente, ele

torna-se “ndo paciente”.

( ) viséo de vida e de mundo, onde aquilo que n&do tem funcéo e qualidade de vida

nao merece receber investimento, seja material seja pessoal
() outro. Cite:

6- O que determina essa sua posi¢ao:

( ) idade do paciente

() progndstico reservado/ruim

() certeza de que € um paciente nao viavel para a vida.
() outro. Qual:

7- Em relacdo a vida de uma crianca neurolégica crénica,em cuidados paliativos e

dependente do respirador, vocé considera que :
() néo é vida digna de ser vivida

() évida e deve ser mantida de qualquer forma
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() néo tenho opinido formada sobre isso
() ndo considero ser justo com a crianga e com a familia
() outro. Cite:

8- Diante de uma crianca neuroldgica cronica e ou em cuidados paliativos, qual seu

sentimento: (Pode citar quantas alternativas desejar)
() impoténcia

() estranheza

() rejeicéo

() aceitacao

() outro. Cite:

9- Em caso de parada cardiorrespiratoria, vocé considera que essas criancas

neuroldgicas cronicas devem ser reanimadas ?
() sim Justifique:
( ) n&o Justifique

10- Considerando seus colegas de trabalho, vocé diria que ha consenso nas atitudes

de reanimar ou ndo esses pacientes ?

() sim, ha consenso e todos agimos da mesma forma

() ndo, ndo ha consenso e temos liberdade de agirmos diferente
() nao sei opinar

() outro

11- Alguma vez vocé ja propos a familia “interromper o tratamento” e levar a crianca

para casa ?
( )sim
( )néo

( )outro



132

12- Considerando o tipo de trabalho que vocé faz, vocé considera que mudou
conceitos que possuia anteriormente de vida, morte, pacientes crbénicos, cuidados

paliativos, etc.?
( ) sim O que?
( )néo

13- Para além do trabalho técnico que vocé faz, que outros conceitos, filosofia de

vida vocé tem em sua vida diaria e que influem no seu agir ético?

( )nenhum, pois somente me preocupo com o desenvolver minha habilitacdo técnica

profissional

( ) solidariedade

( ) compaixao

() neutralidade

( ) procuro escuta-los um pouco mais, mesmo que seja s para desabafarem

() penso que tenho algum outro papel a desempenhar, para além do meu trabalho
técnico

14- No trabalho que vocé faz, que crencas, valores pessoais move a sua acao
diaria?

() né&o trabalho com crencas e nem valores pessoais

() nunca pensei sobre isso

() procuro atuar somente tecnicamente

() possuo e admito crencas e valores ligados a minha formacéao familiar,
profissional e de vida
() nao sei opinar

15- Caso vocé se tornasse um paciente cronico e em cuidados paliativos
dependente de respirador, que tipo de conduta = tratamento vocé gostaria de

receber ?
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() ndo gostaria que fosse usado o aparelho de ventilagcdo mecéanica simplesmente

para prolongar a vida
() gostaria que fosse usado o aparelho de ventilacdo mecanica.
() néo sei opinar

16- Onde vocé trabalha, ha espaco especifico para discutir essas questbes?( pode

assinalar quantas alternativas desejar)
() sim, no comité de ética

() sim, porém de forma informal

() sim, nas discussdes de casos clinicos
( )néo

17- Se a resposta anterior foi ndo, vocé considera que seria importante um

local/grupo especifico para se discutir essas questbes?
( ) sim
( )néo

18- Quem vocé pensa que deveria participar dessas discussdes? (pode assinalar

guantas alternativas desejar)

() médicos da crianca

() médicos variados

() equipe multiprofissional

() familia da crianca

() quaisquer pessoas interessadas

19- Vocé se sente bem preparado para conversar com a familia e a crianga sobre

mas noticias”?
( )sim
( )néo

() poderia melhorar minha atuacdo na comunicag¢do de mas noticias
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20- Como vocé “encara a possibilidade da morte” (sua e dos outros) :
() sempre é muito dificil falar sobre isso
() é questao pertinente a profissao e falo e vejo com naturalidade

() prefiro evitar a palavra morte e falo de outra forma : progndstico reservado, sem

possibilidades de cura, etc.
() considero a morte algo a ser vencido pelos avancgos tecnoldgicos da ciéncia

() vejo a morte como inerente a vida e sempre que houver vida haverd também

morte.
( ) outro

Agradeco muito sua contribuicdo e verdade.



ANEXO B: Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Titulo da Pesquisa : “Reflexdes de profissionais da saude em relacdo a pacientes

infantis neuroldgicas crénicos em cuidados paliativos: um olhar da bioética.”
Nome da Pesquisadora: Margareth de Oliveira Kuster
Nome do Orientador: Prof.: Dr.: Rudolf von Sinner

A Sra.(Sr.) estd sendo convidada(o) a participar desta pesquisa que tem como
finalidade averiguar as reflexfes éticas vivenciadas por profissionais da saude em
relacdo a pacientes infantis neurolégicos cronicos em cuidados paliativos, na

abordagem da bioética clinica.

Serao pesquisados diferentes profissionais de equipe multidisciplinar que compdem
as equipes de trabalham que tem contato com a problematica em questao.

Ao participar deste estudo a Sra.(Sr) tem liberdade de se recusar a participar e ainda
se recusar a continuar participando em qualquer fase da pesquisa, sem qualquer
prejuizo e sempre que quiser podera pedir mais informacdes sobre a pesquisa
através do telefone da pesquisadora do projeto e, se necessario através do telefone
do Comité de Etica em Pesquisa.

Os procedimentos adotados nesta pesquisa obedecem aos Critérios da Etica em
Pesquisa com Seres Humanos conforme Resolugdo no. 196/96 do Conselho
Nacional de Saude. Nenhum dos procedimentos usados oferece riscos a sua

dignidade.

Todas as informacfes coletadas nesta pesquisa servirdo de base para estudo e
posterior divulgacdo na comunidade cientifica, com a garantia de que a identificacéo
das pessoas envolvidas sera preservada no anonimato. Somente a pesquisadora e

o orientador terdo conhecimento dos dados coletados nos questionarios.
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Ao participar desta pesquisa a Sra.(Sr.) ndo tera nenhum beneficio direto.
Entretanto, esperamos que este estudo traga informag¢des importantes sobre
condutas e procedimentos importantes com 0s pacientes em questao, de forma que
o conhecimento que sera construido a partir desta pesquisa possa ajudar a
comunidade cientifica em suas reflexdes e encaminhamentos junto a entidades de

classe e a quem possa interessar.

A Sra.(Sr.) ndo terd nenhum tipo de despesa para participar desta pesquisa, bem
como nada sera pago por sua participacao.

Apés estes esclarecimentos, solicitamos o seu consentimento de forma livre para

participar desta pesquisa. Portanto preencha, por favor, os itens que se seguem:
Consentimento Livre e Esclarecido

Tendo em vista os itens acima apresentados, eu, de forma livre e esclarecida,

manifesto meu consentimento em participar da pesquisa

Nome do Participante da Pesquisa

Assinatura do Participante da Pesquisa

Assinatura do Pesquisador
TELEFONES

Pesquisador: ...................
Orientador: ..........cccvvveee.

Nome e telefone de um membro da Coordenacdo do Comité de Etica em Pesquisa:



ANEXO C: Direitos das Criancas Hospitalizadas

Direitos das Criancas Hospitalizadas

Em 1988 em Portugal, foi aprovada por varias associacdes européias a
Carta da Crianca Hospitalizada, reafirmada pelo Conselho Europeu e Organizacéo
Mundial da Saude. No Brasil, a Sociedade Brasileira de Pediatria elaborou, em 1995,
0s 20 Direitos da Crianca e do Adolescente Hospitalizado. Aprovado pela 272
Assembléia Extraordinaria do Conselho Nacional dos Direitos da Crianca e do
Adolescente, e o0 projeto se transformou na Resolucédo numero 41 do Conanda e do

Ministério da Justica.?"
Esses direitos podem ser assim resumidos:

1. A admissédo de uma crianga no Hospital sé deve ter lugar quando os
cuidados necessarios a sua doenca nao possam ser prestados em casa, em

consulta externa ou em hospital dia.

2. Durante o processo de hospitalizacdo da crianga e do adolescente, a
presenca dos pais, além de ser uma necessidade para minimizar os efeitos da
separacao, atualmente é legislada pelo Estatuto da Crianca e do Adolescente, no
Capitulo I, Art. 12°. que garante a "permanéncia em tempo integral de um dos pais
ou responsavel, nos casos de internacdo de crianca ou adolescente". Os hospitais
que prestam servico a criangcas e adolescentes devem ter uma ampla politica de
direitos e responsabilidades desses pacientes e /ou responsaveis. Um numero cada
vez maior de hospitais e organizacbes desenvolveu a Declaracdo de Direitos do
paciente que é exposto por todo o hospital ou é apresentado &s criangas e as suas

familias no momento da internacao.

3. Nesse documento estao descritos varios direitos, dentre eles: “o direito a

ser hospitalizado quando for necessario ao seu tratamento, sem que haja distincéo

"2 Cf. HENRIQUES, Daniela Cruz; CAIRES, Fabiana Martins. A crianca hospitalizada: manual de
orientacdo aos pais. Sociedade Brasileira de Pediatria. [s.d.] Disponivel em:
<http://mww.sbp.com.br/show_item2.cfm?id_categoria=89&id_detalhe=3660&tipo_detalhe=s>. Acesso
em: 27 mar. 2011.
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de classe social, condicdo econdmica, raca ou crenca religiosa; o direito de ter
conhecimento adequado de sua enfermidade, dos cuidados terapéuticos e
diagnésticos, respeitando sua fase cognitiva, além de receber amparo psicolégico
quando se fizer necessario; o direito de desfrutar de alguma forma de recreacao,
programas de educacdo para a saude e acompanhamento do curriculo escolar,
direito a que seus pais ou responsaveis participem ativamente do diagnéstico,
tratamento e progndstico, recebendo informacdes sobre exames, procedimentos e

condutas a que sera submetida.

4. Os pais devem ser encorajados a ficar junto do seu filho devendo ser-lhes
facultadas facilidades materiais sem que isso impliqgue qualquer encargo financeiro
ou perda de salario.Os pais devem ser informados sobre as regras e as rotinas

préprias do servigo para que participem ativamente nos cuidados ao seu filho.

5. As criancas e os pais tém o direito de receber uma informacéo sobre a
doenca e os tratamentos, adequada a idade e a compreensdo, a fim de poderem
participar nas decisdes que lhes dizem respeito.

6. Deve evitar-se qualquer exame ou tratamento que nao seja indispensavel.

As agressodes fisicas ou emocionais e a dor devem ser reduzidas ao minimo.

7. As criancas ndo devem ser admitidas em servigos de adultos. Devem ficar
reunidas por grupos etarios para beneficiar-se de jogos, recreios e atividades
educativas adaptadas a idade, com toda a seguranca.

As pessoas que as visitam devem ser aceitas sem limites de idade.

8. O Hospital deve oferecer as criancas um ambiente que corresponda as
suas necessidades fisicas, afetivas e educativas, quer no aspecto do equipamento,
quer no do pessoal e da seguranca.

9. A equipe de saude deve ter a formacdo adequada para responder as

necessidades psicolégicas e emocionais das criancas e da familia.

10. A equipe de saude deve estar organizada de modo a assegurar a
continuidade dos cuidados que sao prestados a cada crianca.

11. A intimidade de cada crianca deve ser respeitada. A crianca deve ser

tratada com cuidado e compreensdo em todas as circunstancias.



ANEXO D: Declaracdo Universal sobre Bioética e Dire  itos Humanos

DECLARACAO UNIVERSAL SOBRE
BIOETICA E DIREITOS HUMANOS

Traducdo e revisao final sob a responsabilidade da Catedra UNESCO de Bioética da Universidade de
Brasilia (UnB) e da Sociedade Brasileira de Bioética (SBB).

Traducéo: Ana Tapajés e Mauro Machado do Prado

Revisdo: Volnei Garrafa

A Conferéncia Geral,

Consciente da capacidade Unica dos seres humanos de refletir sobre sua prépria existéncia
e sobre o seu meio ambiente; de perceber a injustica; de evitar o perigo; de assumir
responsabilidade; de buscar cooperacdo e de demonstrar o sentido moral que da expressao
a principios éticos,

Refletindo sobre os rdpidos avancos na ciéncia e na tecnologia, que progressivamente
afetam nossa compreenséo da vida e a vida em si, resultando em uma forte exigéncia de
uma resposta global para as implicagfes éticas de tais desenvolvimentos,

Reconhecendo que questdes éticas suscitadas pelos rapidos avancos na ciéncia e suas
aplicacdes tecnoldgicas devem ser examinadas com o devido respeito a dignidade da
pessoa humana e no cumprimento e respeito universais pelos direitos humanos e liberdades
fundamentais,

Deliberando ser necessario e oportuno que a comunidade internacional declare principios
universais que proporcionardo uma base para a resposta da humanidade aos sempre
crescentes dilemas e controvérsias que a ciéncia e a tecnologia apresentam a espécie
humana e ao meio ambiente,

Recordando a Declaracdo Universal dos Direitos do Homem, de 10 de Dezembro de 1948,
a Declaracao Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos Humanos, adotada pela
Conferéncia Geral da UNESCO, em 11 de Novembro de 1997 e a Declaragéo Internacional
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sobre os Dados Genéticos Humanos, adotada pela Conferéncia Geral da UNESCO em 16
de Outubro de 2003,

Recordando o Pacto Internacional das Nacdes Unidas sobre os Direitos Econbmicos,
Sociais e Culturais e o Pacto Internacional sobre os Direitos Civis e Politicos, de 16 de
Dezembro de 1966, a Convencéo Internacional das Na¢des Unidas sobre a Eliminac&o de
Todas as Formas de Discriminacdo Racial, de 21 de Dezembro de 1965, a Convencao das
Nacdes Unidas sobre a Eliminagcdo de Todas as Formas de Discriminacdo contra as
Mulheres, de 18 de Dezembro de 1979, a Convencéo das Nac¢des Unidas sobre os Direitos
da Crianca, de 20 de Novembro de 1989, a Convencdo das Nacbes Unidas sobre a
Diversidade Biologica, de 5 de Junho de 1992, os Parametros Normativos sobre a Igualdade
de Oportunidades para Pessoas com Incapacidades, adotados pela Assembléia Geral das
Nacdes Unidas em 1993, a Convencao de OIT (n.° 169) referente a Povos Indigenas e
Tribais em Paises Independentes, de 27 de Junho de 1989, o Tratado Internacional sobre
Recursos Genéticos Vegetais para a Alimentacdo e a Agricultura, adotado pela Conferéncia
da FAO em 3 de Novembro de 2001 e que entrou em vigor em 29 de Junho de 2004, a
Recomendacdo da UNESCO sobre a Importancia dos Pesquisadores Cientificos, de 20 de
Novembro de 1974, a Declaracdo da UNESCO sobre Raca e Preconceito Racial, de 27 de
Novembro de 1978, a Declaracdo da UNESCO sobre as Responsabilidades das Gerac¢des
Presentes para com as Geracdes Futuras, de 12 de Novembro de 1997, a Declaracéo
Universal da UNESCO sobre a Diversidade Cultural, de 2 de Novembro de 2001, o Acordo
sobre os Aspectos dos Direitos de Propriedade Intelectual Relacionados ao Comércio
(TRIPS) anexo ao Acordo de Marraqueche, que estabelece a Organizacdo Mundial do
Comeércio, que entrou em vigor em 1 de Janeiro de 1995, a Declaracdo de Doha sobre o
Acordo de TRIPS e a Saude Publica, de 14 de Novembro de 2001, e outros instrumentos
internacionais relevantes adotados pela Organizacdo das Na¢des Unidas e pelas agéncias
especializadas do sistema da Organizacdo das Nacdes Unidas, em particular a Organizacdo
para a Alimentacdo e a Agricultura da Organizacdo das Nacdes Unidas (FAO) e a
Organizagdo Mundial da Saude (OMS),

Observando, ainda, instrumentos internacionais e regionais no campo da bioética,
incluindo a Convencdo para a Protecdo dos Direitos Humanos e da Dignidade do Ser
Humano com respeito as Aplicagdes da Biologia e da Medicina: Convencéo sobre Direitos
Humanos e Biomedicina do Conselho da Europa, adotada em 1997 e que entrou em vigor
em 1999 e seus protocolos adicionais, bem como legislacdo e regulamentacdes nacionais
no campo da bioética, cddigos internacionais e regionais de conduta, diretrizes e outros
textos no campo da bioética, tais como a Declaracdo de Helsinque, da Associacdo Médica
Mundial, sobre Principios Eticos para a Pesquisa Biomédica Envolvendo Sujeitos Humanos,
adotada em 1964 e emendada em 1975, 1989, 1993, 1996, 2000 e 2002, e as Diretrizes
Eticas Internacionais para Pesquisas Biomédicas Envolvendo Seres Humanos, do Conselho
para Organizacdes Internacionais de Ciéncias Médicas, adotadas em 1982 e emendadas
em 1993 e 2002;
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Reconhecendo que a presente Declaracdo deve ser interpretada de modo consistente com
a legislacdo doméstica e o direito internacional, em conformidade com as regras sobre
direitos humanos;

Tendo presente a Constituicdo da UNESCO, adotada em 16 de Novembro de 1945,

Considerando o papel da UNESCO na identificacdo de principios universais baseados em
valores éticos compartilhados para o desenvolvimento cientifico e tecnoldgico e a
transformacéo social, de modo a identificar os desafios emergentes em ciéncia e tecnologia,
levando em conta a responsabilidade da geracdo presente para com as geracfes futuras e
gue as questBes da bioética, que necessariamente possuem uma dimensao internacional,
devem ser tratadas como um todo, inspirando-se nos principios ja estabelecidos pela
Declaracdo Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos Humanos e pela Declaracéo
Internacional sobre os Dados Genéticos Humanos e levando em conta ndo somente o atual
contexto cientifico, mas também desenvolvimentos futuros,

Consciente de que os seres humanos sdo parte integrante da biosfera, com um papel
importante na protecdo um do outro e das demais formas de vida, em particular dos animais,

Reconhecendo , com base na liberdade da ciéncia e da pesquisa, que os desenvolvimentos
cientificos e tecnologicos tém sido e podem ser de grande beneficio para a humanidade
inter alia no aumento da expectativa e na melhoria da qualidade de vida, e enfatizando que
tais desenvolvimentos devem sempre buscar promover o bem-estar dos individuos, familias,
grupos ou comunidades e da humanidade como um todo no reconhecimento da dignidade
da pessoa humana e no respeito universal e observancia dos direitos humanos e das
liberdades fundamentais,

Reconhecendo que a saude ndo depende unicamente dos desenvolvimentos decorrentes
das pesquisas cientificas e tecnoldgicas, mas também de fatores psico-sociais e culturais,

Reconhecendo, ainda, que decisdes sobre questdes éticas na medicina, nas ciéncias da
vida e nas tecnologias associadas podem ter impacto sobre individuos, familias, grupos ou
comunidades e sobre a humanidade como um todo,

Tendo presente que a diversidade cultural, como fonte de intercambio, inovacdo e
criatividade, € necessaria aos seres humanos e, nesse sentido, constitui patriménio comum
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da humanidade, enfatizando, contudo, que esta ndo pode ser invocada a custa dos direitos
humanos e das liberdades fundamentais,

Tendo igualmente presente que a identidade de um individuo inclui dimens@es bioldgicas,
psicolbgicas, sociais, culturais e espirituais,

Reconhecendo que condutas cientificas e tecnoldgicas antiéticas ja produziram impacto
especifico em comunidades indigenas e locais,

Convencida de que a sensibilidade moral e a reflexdo ética devem ser parte integrante do
processo de desenvolvimento cientifico e tecnologico e de que a bioética deve desempenhar
um papel predominante nas escolhas que precisam ser feitas sobre as questbes que
emergem de tal desenvolvimento,

Considerando o desejo de desenvolver novos enfoques relacionados a responsabilidade
social de modo a assegurar que 0 progresso da ciéncia e da tecnologia contribua para a
justica, a equidade e para o interesse da humanidade,

Reconhecendo que conceder atengdo a posicao das mulheres € uma forma importante de
avaliar as realidades sociais e alcancar equidade,

Dando énfase a necessidade de reforcar a cooperacgéo internacional no campo da bioética,
levando particularmente em consideragdo as necessidades especificas dos paises em
desenvolvimento, das comunidades indigenas e das popula¢des vulneraveis,

Considerando que todos os seres humanos, sem distincdo, devem se beneficiar dos
mesmos elevados padrdes éticos na medicina e nas pesquisas em ciéncias da vida,

Proclama os principios a seguir e adota a presente Declaracao.

DISPOSICOES GERAIS

Artigo 1 — Escopo
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a) A Declaracdo trata das questdes éticas relacionadas a medicina, as ciéncias da vida
e as tecnologias associadas quando aplicadas aos seres humanos, levando em
conta suas dimensdes sociais, legais e ambientais.

b) A presente Declaracao é dirigida aos Estados. Quando apropriado e pertinente, ela
também oferece orientacdo para decisdes ou préticas de individuos, grupos,
comunidades, instituicbes e empresas publicas e privadas.

Artigo 2 — Objetivos

Os objetivos desta Declaracéo séo:

(ii)

(iif)

(iv)

v)

prover uma estrutura universal de principios e procedimentos para
orientar os Estados na formulacdo de sua legislacdo, politicas ou outros
instrumentos no campo da bioética;

orientar as a¢bes de individuos, grupos, comunidades, instituicbes e
empresas publicas e privadas;

promover o respeito pela dignidade humana e proteger os direitos
humanos, assegurando o respeito pela vida dos seres humanos e pelas
liberdades fundamentais, de forma consistente com a legislacédo
internacional de direitos humanos;

reconhecer a importancia da liberdade da pesquisa cientifica e os
beneficios resultantes dos desenvolvimentos cientificos e tecnoldgicos,
evidenciando, ao mesmo tempo, a necessidade de que tais pesquisas e
desenvolvimentos ocorram conforme o0s principios éticos dispostos nesta
Declaracdo e respeitem a dignidade humana, os direitos humanos e as
liberdades fundamentais;

promover o dialogo multidisciplinar e pluralistico sobre questdes
bioéticas entre todos os interessados e na sociedade como um todo;
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(vi) promover o acesso equitativo aos desenvolvimentos médicos, cientificos
e tecnoldgicos, assim como a maior difusdo possivel e o rapido
compartilhamento de conhecimento relativo a tais desenvolvimentos e a
participacdo nos beneficios, com particular atencdo as necessidades de
paises em desenvolvimento;

(vii) salvaguardar e promover 0s interesses das geracdes presentes e
futuras; e
(viii) ressaltar a importancia da biodiversidade e sua conservacdo como uma

preocupacdo comum da humanidade.

PRINCIPIOS

Conforme a presente Declaracdo, nas decisbes tomadas ou préaticas desenvolvidas por
aqueles a quem ela é dirigida, devem ser respeitados 0s principios a seguir.

Artigo 3 —Dignidade Humana e Direitos Humanos

a) A dignidade humana, os direitos humanos e as liberdades fundamentais devem ser
respeitados em sua totalidade.

b) Os interesses e 0 bem-estar do individuo devem ter prioridade sobre o interesse
exclusivo da ciéncia ou da sociedade.

Artigo 4 — Beneficio e Dano

Os beneficios diretos e indiretos a pacientes, sujeitos de pesquisa e outros individuos
afetados devem ser maximizados e qualquer dano possivel a tais individuos deve ser
minimizado, quando se trate da aplicacdo e do avanco do conhecimento cientifico, das
praticas médicas e tecnologias associadas.
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Artigo 5 — Autonomia e Responsabilidade Individual

Deve ser respeitada a autonomia dos individuos para tomar decisdes, quando possam ser
responsaveis por essas decisfes e respeitem a autonomia dos demais. Devem ser tomadas
medidas especiais para proteger direitos e interesses dos individuos ndo capazes de
exercer autonomia.

Artigo 6 — Consentimento

a)

b)

Qualquer intervengdo médica preventiva, diagndstica e terapéutica s6 deve ser
realizada com o consentimento prévio, livre e esclarecido do individuo envolvido,
baseado em informacéo adequada. O consentimento deve, quando apropriado, ser
manifesto e poder ser retirado pelo individuo envolvido a qualquer momento e por
qualquer razdo, sem acarretar desvantagem ou preconceito.

A pesquisa cientifica s6 deve ser realizada com o prévio, livre, expresso e
esclarecido consentimento do individuo envolvido. A informacgéo deve ser adequada,
fornecida de uma forma compreensivel e incluir os procedimentos para a retirada do
consentimento. O consentimento pode ser retirado pelo individuo envolvido a
qualquer hora e por qualquer razdo, sem acarretar qualquer desvantagem ou
preconceito. Exce¢Bes a este principio somente devem ocorrer quando em
conformidade com os padrdes éticos e legais adotados pelos Estados, consistentes
com as provisdes da presente Declaracdo, particularmente com o Artigo 27 e com 0s
direitos humanos.

Em casos especificos de pesquisas desenvolvidas em um grupo de individuos ou
comunidade, um consentimento adicional dos representantes legais do grupo ou
comunidade envolvida pode ser buscado. Em nenhum caso, o consentimento
coletivo da comunidade ou o consentimento de um lider da comunidade ou outra
autoridade deve substituir o consentimento informado individual.

Artigo 7 — Individuos sem a Capacidade para Consent ir

Em conformidade com a legislacéo, protecdo especial deve ser dada a individuos sem a
capacidade para fornecer consentimento:
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a) a autorizacdo para pesquisa e pratica médica deve ser obtida no melhor interesse do
individuo envolvido e de acordo com a legislacao nacional. Nao obstante, o individuo
afetado deve ser envolvido, na medida do possivel, tanto no processo de decisdo
sobre consentimento assim como sua retirada;

b) a pesquisa s6 deve ser realizada para o beneficio direto a saude do individuo
envolvido, estando sujeita a autorizacdo e as condi¢cdes de protecao prescritas pela
legislacdo e caso ndo haja nenhuma alternativa de pesquisa de eficdcia comparavel
gque possa incluir sujeitos de pesquisa com capacidade para fornecer consentimento.
Pesquisas sem potencial beneficio direto a saude s6 devem ser realizadas
excepcionalmente, com a maior restricdo, expondo o individuo apenas a risco e
desconforto minimos e quando se espera que a pesquisa contribua com o beneficio

a saude de outros individuos na mesma categoria, sendo sujeitas as condicfes

prescritas por lei e compativeis com a prote¢ao dos direitos humanos do individuo. A

recusa de tais individuos em participar de pesquisas deve ser respeitada.

Artigo 8 — Respeito pela Vulnerabilidade Humana e p  ela Integridade Individual

A vulnerabilidade humana deve ser levada em consideracéo na aplicagdo e no avanco do
conhecimento cientifico, das préaticas médicas e de tecnologias associadas. Individuos e
grupos de vulnerabilidade especifica devem ser protegidos e a integridade individual de
cada um deve ser respeitada.

Artigo 9 — Privacidade e Confidencialidade

A privacidade dos individuos envolvidos e a confidencialidade de suas informacdes devem
ser respeitadas. Com esforco maximo possivel de protecéo, tais informaces ndo devem ser
usadas ou reveladas para outros propdsitos que nao aqueles para os quais foram coletadas
ou consentidas, em consonancia com o direito internacional, em particular com a legislacéo
internacional sobre direitos humanos.

Artigo 10 — Igualdade, Justica e Equidade

A igualdade fundamental entre todos os seres humanos em termos de dignidade e de
direitos deve ser respeitada de modo que todos sejam tratados de forma justa e equitativa.
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Artigo 11 — Nao-Discriminacao e Nao-Estigmatizacao

Nenhum individuo ou grupo deve ser discriminado ou estigmatizado por qualquer razéo, o
gue constitui violagdo a dignidade humana, aos direitos humanos e liberdades
fundamentais.

Artigo 12 — Respeito pela Diversidade Cultural e pe  lo Pluralismo

A importancia da diversidade cultural e do pluralismo deve receber a devida consideracao.
Todavia, tais consideracdes ndo devem ser invocadas para violar a dignidade humana, os
direitos humanos e as liberdades fundamentais nem os principios dispostos nesta
Declaracéo, ou para limitar seu escopo.

Artigo 13 — Solidariedade e Cooperagao

A solidariedade entre os seres humanos e cooperacao internacional para este fim devem ser
estimuladas.

Artigo 14 — Responsabilidade Social e Saude

a) A promocédo da saude e do desenvolvimento social para a sua populacéo € objetivo
central dos governos, partilhado por todos os setores da sociedade.

b) Considerando que usufruir o mais alto padrdo de saude atingivel € um dos direitos
fundamentais de todo ser humano, sem distincdo de raca, religido, convic¢ao
politica, condigdo econdmica ou social, 0 progresso da ciéncia e da tecnologia deve
ampliar:

0) 0 acesso a cuidados de saude de qualidade e a medicamentos essenciais,
incluindo especialmente aqueles para a salude de mulheres e criancas, uma
vez que a saude é essencial a vida em si e deve ser considerada como um
bem social e humano;
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(i) 0 acesso a nutricdo adequada e agua de boa qualidade;
(iii) a melhoria das condi¢cdes de vida e do meio ambiente;
(iv) a eliminacdo da marginalizacdo e da exclusdo de individuos por qualquer

que seja 0 motivo; e

(v) a reducéo da pobreza e do analfabetismo.

Artigo 15 — Compartilhamento de Beneficios

a) Os beneficios resultantes de qualquer pesquisa cientifica e suas aplicacbes devem
ser compartilhados com a sociedade como um todo e, no ambito da comunidade
internacional, em especial com paises em desenvolvimento. Para dar efeito a esse
principio, os beneficios podem assumir quaisquer das seguintes formas:

0] ajuda especial e sustentavel e reconhecimento aos individuos e grupos que
tenham participado de uma pesquisa;

(i) acesso a cuidados de saude de qualidade;

(iii) oferta de novas modalidades diagnésticas e terapéuticas ou de produtos
resultantes da pesquisa;

(iv)  apoio a servigos de saude;

(v)  acesso ao conhecimento cientifico e tecnoldgico;

(vi) facilidades para geragéo de capacidade em pesquisa; e
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(vii) outras formas de beneficio coerentes com os principios dispostos na presente
Declaracéo.

b) Os beneficios ndo devem constituir inducdo inadequada para estimular a
participacdo em pesquisa.

Artigo 16 — Protecéo das GeragOes Futuras

O impacto das ciéncias da vida sobre geragfes futuras, incluindo sobre sua constituicdo
genética, deve ser devidamente considerado.

Artigo 17 — Protecdo do Meio Ambiente, da Biosfera e da Biodiversidade

Devida atencdo deve ser dada a inter-relacdo de seres humanos com outras formas de vida,
a importancia do acesso e utilizagdo adequada de recursos bioldgicos e genéticos, ao
respeito pelo conhecimento tradicional e ao papel dos seres humanos na prote¢cdo do meio
ambiente, da biosfera e da biodiversidade.

APLICACAO DOS PRINCIPIOS

Artigo 18 — Tomada de Decisdo e o Tratamento de Que stdes Bioéticas

a) Devem ser promovidos o profissionalismo, a honestidade, a integridade e a
transparéncia na tomada de decisdes, em particular na explicitacdo de todos os
conflitos de interesse e no devido compartilhamento do conhecimento. Todo esforco
deve ser feito para a utilizacdo do melhor conhecimento cientifico e metodologia
disponiveis no tratamento e constante revisdo das questdes bioéticas.

b) Os individuos e profissionais envolvidos e a sociedade como um todo devem estar
incluidos regularmente num processo comum de didlogo.
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c) Deve-se promover oportunidades para o debate publico pluralista, buscando-se a
manifestacao de todas as opinides relevantes.

Artigo 19 — Comités de Etica

Comités de ética independentes, multidisciplinares e pluralistas devem ser instituidos,
mantidos e apoiados em nivel adequado com o fim de:

@ avaliar questdes éticas, legais, cientificas e sociais relevantes relacionadas a
projetos de pesquisa envolvendo seres humanos;

(i)  prestar aconselhamento sobre problemas éticos em situactes

clinicas;

(iii) avaliar os desenvolvimentos cientificos e tecnoldgicos, formular

recomendacbes e contribuir para a elaboracdo de diretrizes sobre temas
inseridos no ambito da presente Declaracao; e

(iv) promover o debate, a educagdo, a conscientizacdo do publico e o
engajamento com a bioética.

Artigo 20 — Avaliagcdo e Gerenciamento de Riscos

Deve-se promover a avaliacdo e 0 gerenciamento adequado de riscos relacionados a
medicina, as ciéncias da vida e as tecnologias associadas.

Artigo 21 — Praticas Transnacionais

a) Os Estados, as instituicdes publicas e privadas, e os profissionais associados a
atividades transnacionais devem empreender esforgcos para assegurar que qualquer



b)

c)

d)

e)
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atividade no escopo da presente Declaracdo que seja desenvolvida, financiada ou
conduzida de algum modo, no todo ou em parte, em diferentes Estados, seja
coerente com 0s principios da presente Declaracao.

Quando a pesquisa for empreendida ou conduzida em um ou mais Estados
[Estado(s) hospedeiro(s)] e financiada por fonte de outro Estado, tal pesquisa deve
ser objeto de um nivel adequado de reviséo ética no(s) Estado(s) hospedeiro(s) e no
Estado no qual o financiador esta localizado. Esta revisdo deve ser baseada em
padrdes éticos e legais consistentes com os principios estabelecidos na presente
Declaracéo.

Pesquisa transnacional em saude deve responder as necessidades dos paises
hospedeiros e deve ser reconhecida sua importancia na contribuicdo para a reducéo
de problemas de salde globais urgentes.

Na negociacdo de acordos para pesquisa, devem ser estabelecidos os termos da
colaboracdo e a concordancia sobre o0s beneficios da pesquisa com igual
participacdo de todas as partes na negociagao.

Os Estados devem tomar medidas adequadas, em niveis nacional e internacional,
para combater o bioterrorismo e o tréfico ilicito de o6rgédos, tecidos, amostras,
recursos genéticos e materiais genéticos.

PROMOGCAO DA DECLARAGAO

Artigo 22 — Papel dos Estados

a)

b)

Os Estados devem tomar todas as medidas adequadas de carater legislativo,
administrativo ou de qualquer outra natureza, de modo a implementar os principios
estabelecidos na presente Declaracdo e em conformidade com o direito internacional
e com os direitos humanos. Tais medidas devem ser apoiadas por a¢cdes nas esferas
da educacéao, formacao e informacg&o ao publico.

Os Estados devem estimular o estabelecimento de comités de ética independentes,
multidisciplinares e pluralistas, conforme o disposto no Artigo 19.
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Artigo 23 — Informacgéo, Formagéo e Educacdo em Bioé tica

a)

b)

De modo a promover os principios estabelecidos na presente Declaracdo e alcancar
uma melhor compreensdo das implicagbes éticas dos avangos cientificos e
tecnoldgicos, em especial para os jovens, os Estados devem envidar esforcos para
promover a formacdo e educacdo em bioética em todos os niveis, bem como
estimular programas de disseminacado de informacao e conhecimento sobre bioética.

Os Estados devem estimular a participacdo de organizagfes intergovernamentais,
internacionais e regionais e de organizagbes ndo-governamentais internacionais,
regionais e nacionais neste esforco.

Artigo 24 — Cooperacéo Internacional

a) Os Estados devem promover a disseminacgao internacional da informacao cientifica e

b)

c)

estimular a livre circulacdo e o compartilhamento do conhecimento cientifico e
tecnoldgico.

Ao abrigo da cooperacao internacional, os Estados devem promover a cooperacao
cultural e cientifica e estabelecer acordos bilaterais e multilaterais que possibilitem
aos paises em desenvolvimento construir capacidade de participacdo na geracdo e
compartilhamento do conhecimento cientifico, do know-how relacionado e dos
beneficios decorrentes.

Os Estados devem respeitar e promover a solidariedade entre Estados, bem como
entre individuos, familias, grupos e comunidades, com atencdo especial para
aqueles tornados vulneraveis por doenga ou incapacidade ou por outras condi¢des
individuais, sociais ou ambientais e aqueles individuos com maior limitacdo de
recursos.
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Artigo 25 — Acdo de Acompanhamento pela UNESCO

a) A UNESCO promovera e disseminara os principios da presente Declaracdo. Para
tanto, a UNESCO buscara apoio e assisténcia do Comité Intergovernamental de
Bioética (IGBC) e do Comité Internacional de Bioética (IBC).

b) A UNESCO reafirmara seu compromisso em tratar de bioética e em promover a
colaboracao entre 0 IGBC e o IBC.

CONSIDERACOES FINAIS
Artigo 26 — Inter-relacdo e Complementaridade dos P rincipios

A presente Declaracdo deve ser considerada em sua totalidade e seus principios devem ser
compreendidos como complementares e inter-relacionados. Cada principio deve ser
interpretado no contexto dos demais, de forma pertinente e adequada a cada circunstancia.

Artigo 27 — Limitacdes a Aplicacdo dos Principios

Se a aplica¢do dos principios da presente Declaracéo tiver que ser limitada, tal limitacdo
deve ocorrer em conformidade com a legislacdo, incluindo a legislacdo referente aos
interesses de seguranca publica para a investigacdo, constatacdo e acusacgao por crimes,
para a protecdo da saude publica ou para a protecdo dos direitos e liberdades de terceiros.
Quaisquer dessas legislacbes devem ser consistentes com a legislacao internacional sobre
direitos humanos.

Artigo 28 — Recusa a Atos Contrarios aos Direitos H umanos, as Liberdades
Fundamentais e Dignidade Humana

Nada nesta Declaracdo pode ser interpretado como podendo ser invocado por qualquer
Estado, grupo ou individuo, para justificar envolvimento em qualquer atividade ou pratica de
atos contrarios aos direitos humanos, as liberdades fundamentais e a dignidade humana.



