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RESUMO

O processo de morrer na histéria do mundo ocidental da Idade Média até os dias
atuais passou por muitas mudancgas, deixando de ser tradicional e familiar para tornar-
se moderno e hospitalar, e a morte deixou de ser domada, natural e aceita, para se
tornar selvagem, inimiga e tabu. Com as transi¢gdes epidemioldgica, nutricional e
demografica das ultimas décadas, houve uma modificagédo nas causas de morte no
mundo, havendo redug¢édo do numero de mortes por doencas infecciosas, aumento do
numero de mortes por doengas crdnicas nao transmissiveis, e aumento da expectativa
de vida. A partir do final do século passado, com o advento dos cuidados paliativos e
a crescente promogéao da autonomia e dos direitos dos pacientes, surgem documentos
para tais fins, sendo um modelo destes as diretivas antecipadas de vontade. Os
assuntos morrer, morte, direitos do paciente, humanizacdo do cuidado e problemas
bioéticos como a eutanasia e a obstinacao terapéutica sao de grande importancia no
contexto da saude. Levando isto em consideracgéao, foi realizado um estudo sobre as
diretivas antecipadas de vontade, sua relacdo com a bioética, e em particular com a
bioética deliberativa do autor Diego Gracia, para estimular a leitura e a discussao. A
metodologia baseou-se em um levantamento bibliografico de artigos em periédicos
indexados em portais de periédicos mundiais nos ultimos dez anos e livros, usando
os descritores diretivas antecipadas, testamento quanto a vida, bioética e
comunicagdo em saude, sendo incluidos os descritores pesquisados em lingua
portuguesa, espanhola e inglesa, além de pesquisa relacionada ao autor Diego Gracia
e sua bioética deliberativa. As diretivas antecipadas de vontade sdao documentos que
salvaguardam os direitos e as decisbes dos pacientes, orientam os profissionais da
saude no atendimento e ddao ao médico respaldo legal para agir especialmente em
situacdes conflituosas, sendo, portanto, uma importante ferramenta na relacédo entre
o enfermo, sua familia e os profissionais da saude. Mesmo em paises com legislacao
sobre estes documentos, eles ainda sdo pouco conhecidos e pouco utilizados. A
deliberagcéo envolve uma reflexdo para resolver um problema ou planejar uma agéo e
pode ser individual ou em grupo, constituindo-se de deliberacéo técnica, estimativa e
moral. O processo deliberativo inclui deliberar sobre os fatos, os valores envolvidos e
os deveres, buscando cursos de acao que levem a um curso de acédo que seja 6timo
para a tomada de decisdo. A relacdo clinica deliberativa aprimora a boa relagao
meédico-paciente, suscitando comunicagao de qualidade, adequado planejamento de
cuidados em saude (o que inclui a feitura de documentos como € o caso das diretivas
antecipadas de vontade), prudéncia na tomada de decisdes, resolugao de conflitos,
cuidado humanizado, cumprimento de principios bioéticos, promog¢ao da autonomia
do enfermo e da dignidade do ser humano, colaborando para a qualidade de
assisténcia na saude, notadamente no fim da vida.

Palavras-chave: diretivas antecipadas; testamento quanto a vida; bioética;
comunicagdo em saude.



ABSTRACT

The process of dying in the western world has been through some changes from the
Middle Ages to the present time. From traditional and familial, it became modern and
was transferred to hospitals. Death which was once tame, natural and accepted,
became untamed, invisible, denied. The epidemiological, nutritional and demographic
transitions in the world in the last decades brought a change in the causes of death.
There was a reduction in deaths caused by infectious diseases and an increase in
deaths caused by chronic diseases. The expectancy of life increased as well. From the
second half of the 20th century on, palliative care emerged and promotion of autonomy
and patient’s rights increased giving rise to living wills. In the health sciences, topics
like dying, death, patient’s rights, humanization of care and bioethical dilemmas like
euthanasia and medical futility are extremely important. In order to collaborate to the
debate, this thesis discusses advance directives and its relation with bioethics,
especially the author Diego Gracia’s bioethics with the deliberation method. A
comprehensive literature review was conducted with indexed articles within the last
decade and books with the terms advance directives, living will, bioethics and health
communication in the English, Spanish and Portuguese languages. In addition, there
was a review of Diego Gracia’s work on deliberative bioethics. The advance directives
and the living will are documents that protect the patient’s rights and demand respect
for the patient’s decisions, guide health care professionals throughout the procedures,
and provide medical professionals with legal rights to act, usually on behalf of the
patient, when conflict arises. Therefore, they are an important tool in the relationship
between the patient, his or her family and the health care professionals. Unfortunately,
even in countries in which these documents are legalized, they are poorly known and
scarcely used. Deliberation is the act of thinking about or discussing something and
deciding prudently. It can occur individually or in group and presents three phases:
technical deliberation, estimative deliberation and moral deliberation. The deliberative
process includes deliberations on facts, on values and on duties, searching for courses
of action and choosing what appears to be the best one of them to make a decision. A
deliberative physician-patient relationship improves the physician-patient relationship,
allowing for better communication, adequate advance care planning (that includes
fulfilling living wills), prudent decision-making, resolution of conflicts, humanized care,
compliance of bioethical principles and promotion of patient’s autonomy and dignity,
improving the quality of health care, especially in the end of life.

Keywords: advance directives; living will; bioethics; health communication.
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1 INTRODUCAO

Historicamente houve grande alteragdo na maneira de lidar com a morte.
Hipocrates, o “pai” da medicina, propunha que se respeitasse a inexorabilidade da
morte, antes de tudo ndo fazendo mal ao paciente, no sentido de ndo atuar quando a
doencga nao tem possibilidade de cura. Na Idade Média houve uma retomada de
principios hipocraticos, dividindo-se a doenga em trés tipos: as que a natureza curava,
as que necessitavam de auxilio médico e as mortais. No século XIX a medicina passou
a se preocupar com a cura buscando nos cadaveres os motivos da morte para melhor
combaté-la. Esta questdo se torna exacerbada no século XX com o avanco da
tecnologia médica e a morte passa a ser vista como fracasso, como erro médico.
Apesar disso, € neste mesmo século em que ocorre a busca por dialogo entre médicos
e pacientes, a humanizagédo da assisténcia e a procura de uma compreensao mais
globalizada do ser humano. A morte, no final do século XX e inicio do século XXI,
deixa de ocorrer no leito domiciliar, na companhia de familiares e amigos, e passa a
acontecer em hospitais, de maneira solitaria e escondida (ELIAS, 2001; KOVACS,
2003b; KELLEHEAR, 2007; DESPELDER; STRICKLAND, 2010; OLIVEIRA; BARBAS,
2013).

Segundo esclarece Philippe Ariés, um renomado pesquisador da tematica da
morte e do morrer, no decorrer da histéria humana ha uma degradacgéo progressiva
da relagcdo com a morte, estabelecida pelos individuos e sociedades: a morte passa
de tradicional para moderna, de familiar para hospitalar, de domada para selvagem.
Mas com o advento dos cuidados paliativos e da medicina paliativa volta-se a falar em
boa morte, humanizada e aceita socialmente, deixando aos poucos de ser vista como
fracasso médico, e procura-se viabilizar uma assisténcia ao ser humano como um
todo. Esta & a morte contemporanea, pdés-moderna ou neomoderna (ARIES, 1975,
2008, 2012; MARREIRO, 2013; KOVACS, 2014; BERTINATO; SOUZA, 2015).

Com a ocorréncia de casos como Karen Ann Quinlan e Nancy Beth Cruzan,
de conhecimento publico mundial, os Estados Unidos iniciaram a criacdo de
documentos legais com informacgdes e orientacdes antecipadas de vontade da pessoa

quanto a tratamentos médicos em caso de se tornar incapaz. Atualmente, ha varios
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subtipos de diretivas' no pais, devidamente legalizadas e seguidas. A Australia e
varios paises europeus e latino-americanos s&o signatarios de convencgdes de direitos
humanos, sendo que alguns possuem leis proprias sobre o assunto como Portugal,
Espanha, Porto Rico, Argentina e Uruguai (DADALTO, 2013; LIPPMANN, 2013;
ROCHA et al., 2013; BERTINATO; SOUZA, 2015; DADALTO, 2015).

As diretivas antecipadas de vontade sdo documentos importantes para
salvaguardar os direitos e as decisdes dos pacientes e orientar os profissionais da
saude no atendimento. A sua base é outro documento legal, o consentimento
informado, pedido pelo médico para o paciente assinar se concordar com o seu
conteudo apos as devidas explicagbes sobre procedimentos (KASTENBAUM, 2011;
BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013; DADALTO, 2013, 2014, 2015; BERTINATO;
SOUZA, 2015). Entre os principios que fundamentam estes documentos estdo a
autonomia, o respeito as pessoas, a dignidade da pessoa humana e a lealdade,
principios bioéticos (DADALTO, 2013, 2015).

As diretivas antecipadas de vontade e a ortotanasia s&o validas na justiga
brasileira por estarem embasadas em principios constitucionais, como a dignidade da
pessoa humana e a autonomia privada. Mas fica clara a necessidade de lei especifica
sobre o tema, para que néao haja nenhum problema quanto a realizagao das diretivas
e ao cumprimento da vontade da pessoa (BUSSINGUER; BARCELLOS, 2013;
DADALTO, 2013; LIPPMANN, 2013; BERTINATO; SOUZA, 2015; DADALTO, 2015).

Etica e clinica sdo inseparaveis e a elas se aplicam a teoria da deliberacao, a
prudéncia, o curso intermédio, os raciocinios provaveis e a tomada de decisdes em
situagdes de incerteza. Na clinica as decisbes ndo sdo certas, mas razoaveis,
ponderando cuidadosamente os principais fatores intervenientes, a fim de reduzir ao

maximo a incerteza. Isto é deliberagdo e a decisdo por ela tomada é prudente. A

1 As diretivas antecipadas sdo o género do qual o mandato duradouro e o testamento vital sdo espécies,
e as situagbes envolvidas ndo sdo apenas de terminalidade. O testamento vital € uma diretiva
relacionada ao fim de vida. O mandato duradouro € uma procurac¢éo na qual o paciente outorga poder
decisério a um ou mais de um procurador para quando estiver incapaz, e serve para qualquer momento
de vida da pessoa. Existem outros tipos de diretivas como as diretivas de cuidado maximo, as diretivas
médicas e a histéria dos valores (GONZALEZ, 2005; DADALTO, 2015; PONA, 2015). Estes
documentos podem ser feitos por escritura publica em cartério, por declaragéo escrita em documento
particular com firma reconhecida, por declaracao feita ao médico assistente com registro em prontuario
e devida assinatura do paciente ou por declaragao oral do paciente a amigos e familiares conhecida
como justificagdo testemunhal de vontade (RIBEIRO, 2006). Neste trabalho dissertativo os termos
relacionados as diretivas antecipadas de vontade, ao testamento vital e ao mandato duradouro sdo
exatamente assim utilizados, respeitando as definicdes aqui esclarecidas, salvo quando forem citados
seguindo documentos referenciados por érgdos que néo os diferenciam adequadamente.
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deliberacdo analisa os problemas em toda a sua complexidade, levando em
consideracdo os principios e os valores envolvidos e as circunstancias e
consequéncias do caso, identificando cursos de acao possiveis (GRACIA, 2001;
ZOBOLlI, 2010, 2012, 2013; NORA; ZOBOLI; VIEIRA, 2015; ZOBOLI, 2016).

A deliberac&o enquanto método segue as seguintes etapas: apresentagéo do
caso pela pessoa responsavel de tomar a decisao; discussao dos aspectos médicos
da historia; identificacdo dos problemas morais; escolha pelo responsavel do caso de
qual seria o problema moral a ser discutido; identificacdo dos cursos de agéo possiveis;
deliberacdo do curso de agéo 6timo; decisao final; argumentos contra a deciséo e
argumentos contra estes que seriam defensaveis publicamente. O processo de
deliberagcéo pode ser individual ou em grupo. Pode ocorrer dentro de uma relagéo
clinica deliberativa envolvendo a escuta atenta, o esforco de compreender a situacao,
a analise dos valores envolvidos, a argumentagao sobre os cursos de agao possiveis,
0 esclarecimento de leis, 0 aconselhamento n&o dirigido e ajuda mesmo que a opg¢éo
escolhida n&o seja a que o profissional preferia ou a transferéncia a outro profissional
(GRACIA, 2001; ZOBOLI, 2012, 2013).

O processo de deliberacdo pode, além de esclarecer problemas, resolver
muitos conflitos morais. Ajuda na tomada de decisées, melhorando a qualidade de
assisténcia na saude e deixando satisfeitos os profissionais e usuarios do sistema de
saude. Sendo assim, o centro da atividade clinica € a deliberagao clinica e ética
(GRACIA, 2001; ZOBOLI, 2010). As diretivas antecipadas seguem este processo
deliberativo, melhorando o relacionamento entre pacientes, familiares e profissionais
da saude, considerando os fatos do caso, os valores das pessoas envolvidas,
colaborando na tomada de decisdes, procurando orientar um curso de agao 6timo,
para que todos os atores do processo de finitude, especialmente o paciente, possam
enfrentar a situagdo da melhor forma possivel, sem conflitos, ofertando dignidade ao
processo de vida e de morrer, respeitando a biografia do enfermo.

Poderia a bioética deliberativa de Diego Gracia contribuir para o processo de
elaboracao das diretivas antecipadas de vontade? Esta questado é trabalhada nesta
dissertacdo. As diretivas sdo uma ferramenta para melhorar a relagcdo entre o
paciente, sua familia e os profissionais da saude. O modelo deliberativo de Diego
Gracia também colabora para uma boa relacéo, a relagéo clinica deliberativa, entre
estes atores do processo saude-doenca. A formatacdo das diretivas feita entre o

doente e o seu procurador, a informacé&o discutida com a familia e os profissionais da
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saude, o respeito exigido ao documento tanto pelo profissional da saude quanto pela
familia, protegendo os interesses, a dignidade e a autonomia do paciente ajudam a
evitar conflitos entre todos (DADALTO, 2013, 2015). A proposta deliberativa de Diego
Gracia pode e deve ser utilizada pelo profissional da saude, colaborando na resolugéo
de conflitos ou ajudando a chegar a uma solu¢gdo mais prudente e razoavel para o
caso (GRACIA, 2001; SIQUEIRA; ZOBOLI; KIPPER, 2008; ZzOBOLI, 2010, 2012,
2013, 2016).

1.1 JUSTIFICATIVA

Houve uma mudanca nas causas de morte na maior parte dos paises do
mundo do século passado para este, com redugéo do numero de mortes por doengas
infecciosas, aumento do numero de mortes por doencgas crénicas nao transmissiveis
e por causas externas (violéncia, acidentes). Contudo, neste periodo também foi
constatado aumento da longevidade e da expectativa de vida. A atitude em relagao a
morte que antigamente era de aceitagcéo tornou-se de negacéo.

A medicina atualmente pode prolongar indefinidamente o processo de morrer,
chegando a obstinagcédo terapéutica. Para evitar isto, os pacientes comecaram a
procurar os seus direitos e fazer com que a sua vontade fosse respeitada
notadamente através de documentos legais. Entre estes, as diretivas antecipadas de
vontade sao documentos importantes para salvaguardar os direitos e as decisdes dos
pacientes, orientar os profissionais da saude no atendimento e dar ao meédico
respaldo legal para agir especialmente em situagdes conflituosas, sendo, portanto,
uma importante ferramenta na relacao entre o enfermo, sua familia e os profissionais
da saude.

Para que uma diretiva seja feita ou um tratamento médico acontega a
comunicagéao entre os profissionais da saude, o paciente e sua familia deve ocorrer
da melhor maneira possivel, evitando-se confltos e  sofrimento
biopsicossocioespiritual para o paciente, buscando um dialogo respeitoso, com todos
os fatos e valores sendo considerados, buscando a solugao mais prudente e razoavel.
Para uma boa relagéo entre o médico e o paciente deve-se deixar de lado a velha

relacéo paternalista e se desenvolver uma relagéo clinica deliberativa. Com este tipo
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de relagédo, promove-se uma assisténcia de melhor qualidade ao enfermo e seus
familiares, notadamente quando se trata de planejamento antecipado de cuidados em
saude e seus documentos, como por exemplo as diretivas.

Os assuntos processo de morrer, morte, direitos do paciente e problemas
bioéticos sdo de grande importancia no contexto da area da saude. Dada a relevancia
dos temas, foi realizado um estudo sobre as diretivas antecipadas de vontade e
bioética deliberativa, através de uma revisao de literatura. A intencéo é abrir espaco
para reflexdo e estimular a leitura e discussao desses topicos, talvez levando a uma
pratica mais humanizada no atendimento aos pacientes e a promocéo da dignidade
destes (BERTINATO; SOUZA, 2015).

1.2 OBJETIVOS

O objetivo geral desta dissertagdo é analisar as contribuicbes da bioética
deliberativa de Diego Gracia para o processo de elaboracao das diretivas antecipadas
de vontade. Entre os objetivos especificos estao:

a) Discorrer sinteticamente sobre as mudangas no processo de morrer e
morte na histéria do ocidente da Idade Média até os dias atuais;

b) Discorrer sobre as diretivas antecipadas de vontade: historico, definigao,
atualidades mundiais e realidade brasileira;

c) Discorrer sobre a bioética deliberativa de Diego Gracia;

d) Analisar as diretivas antecipadas de vontade sob a otica da bioética

deliberativa de Diego Gracia.

Este trabalho apresenta os trés primeiros objetivos especificos cada qual em
um subcapitulo especifico, escrito embasado conforme a revisdo bibliografica
esclarecida na metodologia, e o quarto objetivo especifico é discutido nos resultados.
Na sequéncia sera realizada uma discussao em quatro partes, a partir de artigos
cientificos da ultima década, discorrendo em uma primeira parte sobre os
documentos diretivas antecipadas de vontade, testamento vital e mandato duradouro
na pratica atual; na segunda parte discutir-se-a sobre as diretivas e a bioética; na

terceira parte sera vista a relagcéo entre as diretivas e a comunicagcdo em saude e a
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deliberacgéo; e, por fim, em uma quarta parte havera a discussao das diretivas e a
relacdo médico-paciente. No final desta dissertacdo serdo feitas algumas

consideracgdes finais e recomendagdes.
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2 METODOLOGIA

A pesquisa foi qualitativa, exploratéria, bibliografica. A metodologia da
pesquisa tem trés etapas. A primeira delas baseia-se em uma revisao bibliografica
sobre os temas histéria da morte no ocidente (baseada nos trabalhos do grande
estudioso e historiador Philippe Ariés sobre a histéria das atitudes relacionadas ao
processo de morrer e a morte no mundo ocidental no ultimo milénio), diretivas
antecipadas de vontade (histérico no mundo, definicdo, atualidades mundiais e
realidade brasileira) e bioética deliberativa do médico e Doutor em Medicina e em
Filosofia Diego Gracia. Em uma segunda etapa foi realizado um levantamento de
artigos em periddicos indexados no Portal de Periédicos CAPES/MEC, no Portal
ProQuest e no Portal Regional da BVS, nos ultimos dez anos (01/01/2006 a
01/12/2016, recorte temporal escolhido levando em consideragdo o ano em que a
resolucao 1805/2006 do Conselho Federal de Medicina entrou em vigor promovendo
discussodes sobre o direito da boa morte e de documentos que garantam as escolhas
dos pacientes no processo), com os descritores (MeSH - medical subjects heading e
DeCS - descritores em ciéncias da saude) diretivas antecipadas, testamentos quanto
a vida, bioética, comunicacdo em saude e relagbes médico-paciente, nos idiomas
portugués, espanhol e inglés. Na ultima etapa procede-se a analise dos resultados,
no caso, das contribuicbes da bioética deliberativa de Gracia para o processo de
elaboracao das diretivas antecipadas, com a discusséo dos assuntos abordados.

Segundo Marconi e Lakatos (2011), a pesquisa qualitativa nao emprega
instrumentos estatisticos e analisa e interpreta de forma mais profunda o assunto. O
pesquisador € sujeito e objeto da pesquisa, com seu conhecimento limitado, que no
decorrer da pesquisa aumentara e gerara novas informagdes. Entre as caracteristicas
da pesquisa qualitativa podem ser citados: objetivacdo do fendmeno; hierarquizagao
das acgbes de descrever, compreender, explicar; precisao das relagdes entre o global
e o local em certo fenébmeno; observagéo das diferengas entre os mundos natural e
social; respeito a interagao entre objetivos dos pesquisadores, sua base teoérica e os
dados empiricos; busca de resultados fidedignos. Entre os limites da pesquisa
qualitativa podem ser citados: confianga do pesquisador como instrumento de coleta
de dados; risco de a reflexao exaustiva ser uma tentativa de dar conta da totalidade

do objeto estudado; influéncia do pesquisador sobre o objeto de estudo; falta de
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detalhes sobre os processos que levaram as conclusdes; nao observar aspectos
diferentes sob diferentes enfoques; certeza do pesquisador sobre os seus dados e
sobre o dominio que teria sobre o0 assunto; e envolvimento do pesquisador na situagao
pesquisada (GERHARDT,; SILVEIRA, 2009).

Gil (2010) explica que uma pesquisa exploratéria objetiva gerar maior
familiaridade com o problema, considerando os seus mais variados aspectos,
explicitando-o ou criando hipéteses. Ja a pesquisa bibliografica € produzida a partir do
embasamento em referéncias teéricas ja analisadas e publicadas por meio de
materiais escritos e eletrdnicos como livros, obras de referéncia, revistas, jornais, teses,
dissertagdes, artigos, anais de eventos, perioddicos cientificos em bases de dados on-
line, dvds, cds e outros. Traz em seu bojo o estado atual do problema pesquisado.
Permite ao pesquisador cobrir uma gama enorme de eventos e resultados, os quais
devem ser checados para descartar incoeréncias (GERHARDT; SILVEIRA, 2009; GIL,
2010).

Utilizando-se os vocabularios estruturados MeSH e DeCS foram obtidos os
seguintes descritores para esta pesquisa: diretivas antecipadas (directivas anticipadas,
advance directives, desde 1991, como sendo determinagcbes dadas por pacientes,
prévias a uma situagéo, na qual eles se tornem incompetentes para decidir o cuidado
de si mesmo, indicando as suas preferéncias de tratamento ou autorizando uma
terceira pessoa a tomar decisdes por eles); testamentos quanto a vida (voluntad en
vida, living wills, desde 1991, como sendo declaragdes por escrito, com testemunha,
nas quais as pessoas pedem que no caso de se tornarem incapacitadas, a nao ser
que tenham uma razoavel expectativa de recuperacao, Ihes seja permitido morrer, em
vez de serem mantidas vivas por meios artificiais); bioética (bioética, bioethics, desde
1978, como sendo uma ramificagdo da ética aplicada que estuda as implica¢des de
valor de praticas e desenvolvimentos nas ciéncias da vida, medicina e cuidados de
saude); comunica¢cao em saude (comunicacion en salud, health communication, como
sendo: 1) a transferéncia de informagéo dos peritos nas areas de medicina e saude
publica para os pacientes e o publico, estudo e uso de estratégias de comunicagao
para informar e influenciar decisdes individuais € comunitarias que promovem saude,
e 2) disponibilizar para a populagéo informagdo sobre promogado, prevencdo e
assisténcia a saude); e relacdbes médico-paciente (relaciones médico-paciente,
physician-patient relations, como sendo as interagdes entre médico e paciente)

(QUADRO 1). O descritor deliberagado nao tem o sentido utilizado neste trabalho, pois
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no sistema DeCS é entendido como ato administrativo normativo ou decisorio

emanado de 6rgaos colegiados.

QUADRO 1 — DESCRITORES UTILIZADOS E SUAS RESPECTIVAS DEFINICOES

DESCRITOR DEFINICAO
Diretivas antecipadas, directivas anticipadas, | Determinagdes dadas por pacientes, prévias
advance directives a uma situagao, na qual eles se tornem

incompetentes para decidir o cuidado de si
mesmo, indicando suas preferéncias de
tratamento ou autorizando uma terceira
pessoa a tomar decisdes por eles
Testamentos quanto a vida, voluntad en Declaragbes por escrito, com testemunha,
vida, living wills nas quais as pessoas pedem que no caso de
se tornarem incapacitadas, a ndo ser que
tenham uma razoavel expectativa de
recuperacao, lhes seja permitido morrer, em
vez de serem mantidas vivas, por meios
artificiais
Bioética, bioética, bioethics Uma ramificagado da ética aplicada que
estuda as implicagdes de valor de praticas e
desenvolvimentos nas ciéncias da vida,
medicina e cuidados de saude
Comunicagao em saude, comunicacion en 1) a transferéncia de informagéo dos peritos
salud, health communication nas areas de medicina e saude publica para
0s pacientes e o publico, estudo e uso de
estratégias de comunicagao para informar e
influenciar decisodes individuais e
comunitarias que promovem saude; 2)
disponibilizar para a populacao informagao
sobre promocao, prevengao e assisténcia a
saude
Relagdes médico-paciente, relaciones As interagbes entre médico e paciente
meédico-paciente, physician-patient relations
FONTE: MeSH, DeCS (2016).

A busca foi feita inicialmente no Portal de Periédicos CAPES/MEC pelo
descritor advance directives (diretivas antecipadas e directivas anticipadas),
aparecendo 8356 artigos de 1973 a 2016. Como o tempo delimitado por este trabalho
de dissertagao foi escolhido nos ultimos dez anos (janeiro de 2006 a novembro de
2016), o numero de artigos caiu para 4859 (FIGURA 1). Ao associar os descritores
advance directives e bioethics apareceram 183 artigos. Ao associar os descritores
advance directives e health communication apareceram apenas 4 artigos. Ao associar
os descritores advance directives e physician-patient relations apareceu apenas um
artigo. Ao associar os descritores advance directives e living will apareceram 96
artigos. Inter-relacionando os cinco descritores inexiste artigo. O mesmo foi feito com
living will, aparecendo nos ultimos dez anos em 298 artigos, com bioethics em 14

artigos, com health communication em nenhum artigo, com physician-patient relations
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em 9 artigos, com advance directives em 96 artigos (FIGURA 2). Usando os
descritores em portugués apareceram 12 artigos com diretivas antecipadas, 4 artigos
com a associagdo diretivas antecipadas e bioética, nenhum artigo associando
diretivas antecipadas e comunicagcdo em saude, e apenas um artigo associando
diretivas antecipadas com relacdo médico-paciente. Nao ha nenhum artigo com o
descritor testamento quanto a vida (FIGURA 3). Usando os descritores em espanhol
apareceram 23 artigos com directivas anticipadas, 4 artigos com a asssociagao
directivas anticipadas e bioética, nenhum artigo associando directivas anticipadas e
comunicacion en salud e nem directivas anticipadas com relaciones médico-paciente.

N&o ha nenhum artigo com o descritor voluntad en vida (FIGURA 4).

FIGURA 1 — ARTIGOS OBTIDOS CONFORME OS DESCRITORES ESCOLHIDOS. PORTAL DE
PERIODICOS CAPES/MEC

Advance Advance directives Advance directives Advance
Advance directives AND AND Health AND Physician- directives AND
directives Bioethics communication patient relations Living will
4859 artigos 183 artigos 4 artigos 1 artigo 96 artigos

FONTE: O autor (2017).

FIGURA 2 - ARTIGOS OBTIDOS CONFORME OS DESCRITORES ESCOLHIDOS. PORTAL DE
PERIODICOS CAPES/MEC

Livi il Living will AND Living will AND Health Living will AND Physician- Living will AND
ving wi Bioethics communication patient relations Advance directives
298 artigos 14 artigos Nenhum artigo 9 artigos 96 artigos

FONTE: O autor (2017).

FIGURA 3 — ARTIGOS OBTIDOS CONFORME OS DESCRITORES ESCOLHIDOS. PORTAL DE
PERIODICOS CAPES/MEC

Diretivas Diretivas Diretivas antecipadas Diretivas antecipadas Diretivas antecipadas
; antecipadas AND Comunicagao AND Relagéo médico- AND Testamento
antecipadas o ! - o
AND Bioética em saude paciente quanto a vida
12 artigos 4 artigos Nenhum artigo 1 artigo Nenhum artigo

FONTE: O autor (2017).

FIGURA 4 — ARTIGOS OBTIDOS CONFORME OS DESCRITORES ESCOLHIDOS. PORTAL DE
PERIODICOS CAPES/MEC

Di . Directivas Directivas anticipadas Directivas anticipadas Directivas
irectivas anticipadas AND AND Comunicacién AND Relaciones anticipadas AND

anticipadas Biogtica en salud médico-paciente Voluntad en vida

23 artigos 4 artigos Nenhum artigo Nenhum artigo Nenhum artigo

FONTE: O autor (2017).
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A busca prosseguiu no Portal Regional da BVS, limitando o tempo aos dez
ultimos anos, com o descritor advance directives aparecendo 2435 artigos (FIGURA
5). Ao associar os descritores advance directives e bioethics apareceram 67 artigos.
Ao associar os descritores advance directives e health communication apareceram
apenas 4 artigos. Ao associar os descritores advance directives e physician-patient
relations apareceram 205 artigos. Ao associar os descritores advance directives e
living will apareceram 105 artigos. Inter-relacionando os cinco descritores inexiste
artigo. O mesmo foi feito com living will, aparecendo nos ultimos dez anos sozinho em
216 artigos, com bioethics em 11 artigos, com health communication em nenhum
artigo, com physician-patient relations em 20 artigos, com advance directives em 105
artigos (FIGURA 6). Usando os descritores em portugués apareceram 2097 artigos
com diretivas antecipadas, 40 artigos com a associagdo diretivas antecipadas e
bioética, um artigo associando diretivas antecipadas e comunicacdo em saude, e
apenas um artigo associando diretivas antecipadas com relacdo médico-paciente.
N&o ha nenhum artigo com o descritor testamento quanto a vida (FIGURA 7). Usando
os descritores em espanhol apareceram 2099 artigos com directivas anticipadas, 41
artigos com a asssociagao directivas anticipadas e bioética, um artigo associando
directivas anticipadas e comunicacion en salud e nenhum associando directivas
anticipadas com relaciones médico-paciente. Ha 351 artigos com o descritor voluntad
en vida (FIGURA 8).

FIGURA 5 — ARTIGOS OBTIDOS CONFORME OS DESCRITORES ESCOLHIDOS. PORTAL
REGIONAL DA BVS

Advance Advance directives Advance directives Advance
Advance directives AND AND Health AND Physician- directives AND
directives Bioethics communication patient relations Living will
2435 artigos 67 artigos 4 artigos 205 artigos 105 artigos

FONTE: O autor (2017).

FIGURA 6 — ARTIGOS OBTIDOS CONFORME OS DESCRITORES ESCOLHIDOS. PORTAL
REGIONAL DA BVS

Livi i Living will AND Living will AND Health Living will AND Physician- Living will AND
ving wi Bioethics communication patient relations Advance directives
216 artigos 11 artigos Nenhum artigo 20 artigos 105 artigos

FONTE: O autor (2017).
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FIGURA 7 — ARTIGOS OBTIDOS CONFORME OS DESCRITORES ESCOLHIDOS. PORTAL
REGIONAL DA BVS

Diretivas Diretivas antecipadas Diretivas antecipadas Diretivas antecipadas
Diretivas antecipadas AND Comunicagéo AND Relagao médico- AND Testamento
antecipadas AND Bioética em saude paciente quanto a vida
2097 artigos 40 artigos 1 artigo 1 artigo

Nenhum artigo

FONTE: O autor (2017).

FIGURA 8 — ARTIGOS OBTIDOS CONFORME OS DESCRITORES ESCOLHIDOS. PORTAL
REGIONAL DA BVS

Directivas Directivas anticipadas Directivas anticipadas Directivas

Directivas anticipadas AND Comunicacion AND Relaciones anticipadas AND
anticipadas AND Bioética en salud médico-paciente Voluntad en vida
2099 artigos 41 artigos 1 artigo Nenhum artigo 351 artigos

FONTE: O autor (2017).

No Portal ProQuest a mesma pesquisa foi feita com estes mesmos
descritores, levando em consideragao os ultimos dez anos, incluindo apenas artigos
de periddicos académicos que contenham em seu texto os referidos descritores.
Obtiveram-se os seguintes numeros de artigos: advance directives, 1125 artigos;
advance directives e bioethics, 368 artigos; advance directives e health
communication, 27 artigos; advance directives e physician-patient relations apenas 1
artigo; advance directives e living will, 226 artigos (FIGURA 9). Inter-relacionando os
cinco descritores ndo existe artigo. Ainda no Portal ProQuest, ao se procurar os
descritores diretivas antecipadas e directivas anticipadas apareceram
respectivamente apenas 4 e 6 artigos. O mesmo foi feito com living will, aparecendo
nos ultimos dez anos sozinho em 709 artigos, com bioethics em 148 artigos, com
health communication em 4 artigos, com physician-patient relations em nenhum artigo,
com advance directives em 226 artigos (FIGURA 10). Usando os descritores em
portugués apareceram 4 artigos com diretivas antecipadas, 1 artigo com a associagao
diretivas antecipadas e bioética, nenhum artigo associando diretivas antecipadas e
comunicacado em saude nem diretivas antecipadas com relacdo médico-paciente. Nao
ha nenhum artigo com o descritor testamento quanto a vida (FIGURA 11). Usando os
descritores em espanhol apareceram 6 artigos com directivas anticipadas, 5 artigos
com a asssociagao directivas anticipadas e bioética, nenhum artigo associando

directivas anticipadas e comunicacion en salud e nenhum artigo associando directivas
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anticipadas com relaciones médico-paciente. Ha 3 artigos com o descritor voluntad en
vida (FIGURA 12).

FIGURA 9 — ARTIGOS OBTIDOS CONFORME OS DESCRITORES ESCOLHIDOS. PORTAL

PROQUEST
Advance Advance directives Advance directives Advance
Advance directives AND AND Health AND Physician- directives AND
directives Bioethics communication patient relations Living will
1125 artigos 368 artigos 27 artigos 1 artigo 226 artigos

FONTE: O autor (2017).

FIGURA 10 — ARTIGOS OBTIDOS CONFORME OS DESCRITORES ESCOLHIDOS. PORTAL

PROQUEST
. . Living will AND Living will AND Health Living will AND Physician- Living will AND
Living will Bioethics communication patient relations Advance directives
709 artigos 148 artigos 4 artigos Nenhum artigo 226 artigos

FONTE: O autor (2017).

FIGURA 11 — ARTIGOS OBTIDOS CONFORME OS DESCRITORES ESCOLHIDOS. PORTAL

PROQUEST
Diretivas Diretivas antecipadas Diretivas antecipadas Direti i
L . etivas antecipadas
D|ret|\_/as antecipadas AND Comunicagéo AND Relagéo médico- AND Testament%
antecipadas AND Bioética em saude paciente quanto a vida
4 artigos 1 artigo Nenhum artigo Nenhum artigo Nenhum artigo

FONTE: O autor (2017).

FIGURA 12 — ARTIGOS OBTIDOS CONFORME OS DESCRITORES ESCOLHIDOS. PORTAL

PROQUEST
Di . Directivas Directivas anticipadas Directivas anticipadas Directivas
irectivas anticipadas AND Comunicacion AND Relaciones anticipadas AND
anticipadas AND Bioética en salud médico-paciente Voluntad en vida
6 artigos 5 artigos Nenhum artigo Nenhum artigo 3 artigos

FONTE: O autor (2017).

Devido a pequena quantia de artigos especificos obtidos, foi ampliado o
quadro de busca, ficando a observagao de que nio existe completa uniformidade de
descricdo nas pesquisas quanto as palavras ou expressoes utilizadas. Com isto, foram
procurados os termos testamento vital (15 artigos no Portal ProQuest, 106 artigos no
Portal CAPES/MEC e 365 artigos no Portal da BVS) (FIGURA 13), instrucciones
previas (13 artigos no Portal ProQuest, 131 artigos no Portal CAPES/MEC e 47 artigos
no Portal da BVS) (FIGURA 14), deliberation (como ja mencionado, no DeCS nao tem

o sentido relacionado a este trabalho e no MeSH nao aparece esta palavra mas refere-
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se a choice behavior, desde 1975 ou 1979, que traz o sentido de comportamento de
escolha entre duas alternativas ou mais apés deliberar; ha 23059 artigos no Portal
ProQuest, associando ao descritor bioethics ha 1294 artigos; no Portal CAPES/MEC
ha 3969 artigos, associando ao descritor bioethics ha 184 artigos; no Portal da BVS
ha 963 artigos, associando ao descritor bioethics ha 78 artigos) (FIGURA 15),
deliberacion (1143 artigos no Portal ProQuest, associando ao descritor bioética ha 34
artigos; no Portal CAPES/MEC ha 319 artigos, associando ao descritor bioética ha 53
artigos; no Portal da BVS ha 81 artigos, associando ao descritor bioética ha 37 artigos)
(FIGURA 16), deliberacado (296 artigos no Portal ProQuest, associando ao descritor
bioética ha 5 artigos; no Portal CAPES/MEC ha 129 artigos, associando ao descritor
bioética ha 13 artigos; no Portal da BVS ha 82 artigos, associando ao descritor bioética
ha 24 artigos) (FIGURA 17), moral case deliberation (50 artigos no Portal ProQuest;
64 artigos no Portal CAPES/MEC; 30 artigos no Portal da BVS) (FIGURA 18).

FIGURA 13 — ARTIGOS OBTIDOS CONFORME OS DESCRITORES ESCOLHIDOS

Testamento vital Testamento vital Testamento vital
Portal ProQuest Portal CAPES/MEC Portal Regional BVS
15 artigos 106 artigos 365 artigos

FONTE: O autor (2017).

FIGURA 14 — ARTIGOS OBTIDOS CONFORME OS DESCRITORES ESCOLHIDOS

Instrucciones previas Instrucciones previas Instrucciones previas
Portal ProQuest Portal CAPES/MEC Portal Regional BVS
13 artigos 131 artigos 47 artigos

FONTE: O autor (2017).

FIGURA 15 — ARTIGOS OBTIDOS CONFORME OS DESCRITORES ESCOLHIDOS

Deliberation AND Bioethics Deliberation AND Bioethics Deliberation AND Bioethics
Portal ProQuest Portal CAPES/MEC Portal Regional BVS
1294 artigos 184 artigos 78 artigos

FONTE: O autor (2017).

FIGURA 16 — ARTIGOS OBTIDOS CONFORME OS DESCRITORES ESCOLHIDOS

Deliberacién AND Bioética Deliberacién AND Bioética Deliberacién AND Bioética
Portal ProQuest Portal CAPES/MEC Portal Regional BVS
34 artigos 53 artigos 37 artigos

FONTE: O autor (2017).
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FIGURA 17 — ARTIGOS OBTIDOS CONFORME OS DESCRITORES ESCOLHIDOS

Deliberagdo AND Bioética Deliberagdo AND Bioética Deliberagdo AND Bioética
Portal ProQuest Portal CAPES/MEC Portal Regional BVS
5 artigos 13 artigos 24 artigos

FONTE: O autor (2017).

FIGURA 18 — ARTIGOS OBTIDOS CONFORME OS DESCRITORES ESCOLHIDOS

Moral case deliberation Moral case deliberation Moral case deliberation
Portal ProQuest Portal CAPES/MEC Portal Regional BVS
50 artigos 64 artigos 30 artigos

FONTE: O autor (2017).

Muitos artigos foram obtidos. A analise procedeu-se a partir da leitura dos
titulos e dos resumos dos artigos obtidos e, quando necessario, foi realizada a leitura
completa do artigo. Foram excluidos os artigos com tematica n&o pertinente, os artigos
que apareceram duplicados (mesmo artigo da mesma revista, mas obtido em
diferentes portais de busca, ou o mesmo artigo em publicagbes diferentes) e os que
ndo forneciam acesso ao texto integralmente, permanecendo os pertinentes,

relacionados aos temas gerais da dissertagéo.
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3 REVISAO DE LITERATURA

As causas de morte no mundo sofreram mudancgas desde o ultimo século com
as transi¢des epidemioldgica, nutricional e demografica, havendo redugao do numero
de mortes por doencas infecciosas e aumento do numero de mortes por doencas
cronicas nao transmissiveis. Ao mesmo tempo, ocorreu aumento da longevidade e da
expectativa de vida (CALLAHAN, 2009; HAZZARD, 2009; FREITAS; PY, 2011;
KASTENBAUM, 2011; BERTINATO; SOUZA, 2015; ERVATTI; BORGES; JARDIM,
2015) e com isto o aumento das incapacidades, do fardo do sofrimento e das
consequéncias negativas de saude e financeiras, ndo apenas para o enfermo, mas
extensivamente a sua familia e a toda a sociedade (WILKINSON; WENGER,;
SHUGARMAN, 2007; FILLIT; ROCKWOOD; WOODHOUSE, 2010).

No Brasil o Censo Demografico mais recente (BRASIL, 2010a, 2011a)
mostrou que nos ultimos cinquenta anos: a expectativa de vida do brasileiro passou
de 48 anos para 73,4 anos; houve queda de fecundidade, com consequente reducgéo
na velocidade de crescimento populacional, a diminuicado da mortalidade e o crescente
envelhecimento da populagao brasileira; a composicéao religiosa revelou pluralismo; e,
houve aumento da urbanizagc&o. A populacéo brasileira era de 190,7 milhdes de
pessoas (BRASIL, 2011a). A distribuicao em ragas foi de 47,7% branca, 43,1% parda,
7,6% preta, 1,1% amarela e 0,4% indigena. A prevaléncia das pessoas que
apresentavam algum tipo de deficiéncia era de 7,5% da populagédo menor de 14 anos,
24,9% da populagéo de 15 e 64 anos e 67,7% da populagdo com mais de 65 anos
(BRASIL, 2010a). Quanto a nupcialidade, cerca de 50% da populagdo com mais de
dez anos de idade vivia em algum tipo de uniao conjugal, mas 55,3% era solteira, 34,8%
casada, 1,7% separada, 3,1% divorciada e 5% viuva. Quanto as unidades domésticas,
0 numero médio de moradores foi de 3,3, com 0 homem como responsavel em 61,3%
delas, devendo-se considerar que em cerca de um terco destas unidades havia mais
de um responsavel. Além da presencga de filho (s), destacou-se em 4,7% destas
unidades a presenca de neto (s), demonstrando haver uma convivéncia
intergeracional (BRASIL, 2011a). No quesito educacao, a taxa de analfabetismo foi de
9,6% da populacéo geral (BRASIL, 2011a). Tem havido crescimento do nivel de
instrucéo da populagéo, o que é importante na alfabetizagdo em saude. Verificou-se

que 49,3% eram sem instrugéo ou ndo tinham concluido o ensino fundamental, 14,7%
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tinham ensino fundamental completo e médio incompleto, 24,6% tinham ensino médio
completo e superior incompleto e 11,3% tinham pelo menos o curso superior de
graduacédo completo (BRASIL, 2010b). No quesito trabalho e emprego, a taxa de
atividade no pais era de 63,7%. O nivel de ocupacao era de 53,3% (BRASIL, 2011a).

Atransicao epidemiolégica pela qual o Brasil tem passado tem trazido em seu
bojo mudancgas na saude e no padrdo de doencgas influenciando a sociedade como
um todo. As doencas cronicas nao transmissiveis, exemplificadas pelas doencas
cardiovasculares, doencgas respiratorias cronicas, diabetes, canceres, doencgas
neuroldgicas e psiquiatricas, entre outras, tém promovido uma reducéo da qualidade
de vida das pessoas, reducdo na capacidade e funcionalidade destas, aumento na
demanda por servigos de saude e aumento nos custos da saude. Entre os fatores de
risco mais conhecidos e relacionados a estas doengas estdo o tabagismo, o
sedentarismo, o consumo de alcool de forma abusiva, o sobrepeso e a obesidade,
niveis lipidicos elevados, baixo consumo alimentar de frutas e de verduras e alto
consumo de sal (BRASIL, 2014a).

Na ultima pesquisa nacional de saude (em 2013), 66,1% dos brasileiros
avaliaram a propria saude como boa ou muito boa. A propor¢cdo de pessoas que
precisavam de recurso auxiliar de locomocgao foi de 2,5% e 2,7% nao conseguiam se
locomover. A angina de grau 1 acometeu 7,6% da populacdo e a angina de grau 2
acometeu 4,2% dela. A alimentagédo com frutas e hortalicas foi seguida por 37,3% da
populacdo. O habito de consumo de alcool semanal ocorreu em 24% da populagéo.
Quanto aos praticantes de atividade fisica: no lazer em nivel minimo recomendado
eram 22,5%; no trabalho eram 14%; no deslocamento eram 31,9%; nas atividades
domésticas eram 12,1%. Os insuficientemente ativos eram 46% da populagao
estudada. O habito de assistir televisdo ocorreu em 28,9% populagéo. O tabagismo
tinha prevaléncia de 15%. As doencas cronicas ndo transmissiveis causaram 70% das
mortes no pais. A hipertensao arterial acometeu 21,4% da populacdo. O diabetes
mellitus acometeu 6,2% da populagcdo e as complicagbes mais comuns foram as
oftalmicas, circulatérias e renais. A dislipidemia acometeu 12,5% da populacdo. A
asma acometeu 4,4% da populagéo. As doencgas cardiovasculares foram as maiores
geradoras de morte e de custos no pais, estando diretamente relacionadas ao
tabagismo, a dislipidemia, ao sedentarismo, ao consumo de alcool de forma abusiva
e ao consumo de alimentos gordurosos e caléricos. Cerca de 4,2% da populagéo teve

algum tipo de problema de coracao. O acidente vascular cerebral acometeu 1,5% da
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populacado. A depressdo acometeu 7,6% da populacdo. A insuficiéncia renal crbnica
acometeu 1,4% da populagdo. O cancer, em seus variados tipos, acometeu 1,8% da
populacao. Em todos estes dados expostos a pesquisa notou a influéncia do sexo, da
idade, do grau de instrugéo, do local de domicilio e da ragca (BRASIL, 2014a).

No pais, o registro de nascimento ocorre pelo registro publico em cartorio,
pela Declaragdo de Nascido Vivo ou pelo Registro Administrativo de Nascimento
Indigena, mas ha sub-registro (BRASIL, 2011a). Quanto ao registro de morte ha a
Declaracéo de Obito padronizada em todo o territério nacional. As informagées sobre
os Obitos provém das Estatisticas do Registro Civil (compiladas pelo IBGE), do
Sistema de Informacbes sobre Mortalidade (SIM-Datasus), e desde o Censo
Demografico de 2010, do Questionario Basico (ocorréncia de 6bitos no domicilio), mas
ha sub-registro (ERVATTI; BORGES; JARDIM, 2015). Apesar da grande qualidade de
informacéo destes métodos ha uma restricao neste fato para grupos de idade mais
avancada (QUEIROZ; SAWYER, 2012). A propor¢céo de mortalidade por grupo de
causas no ano de 2011 revelou que 4,5% dos 6bitos foram causados por doencas
infecciosas e parasitarias, 16,88% por neoplasias, 30,69% por doencas do aparelho
circulatério, 11,6% por doencas do aparelho respiratorio, 2,16% por afeccdes
originadas no periodo neonatal, 13,35% por causas externas (ou violentas, incluem
homicidios, suicidios, acidentes de transito, afogamentos, quedas acidentais entre
outras) e 20,81% por demais causas definidas. As neoplasias e as doengas dos
aparelhos circulatério e respiratério apresentam maior propor¢édo de 6bitos conforme
ha aumento da idade (BRASIL, 2011b).

Segundo recente relatério mundial a qualidade de morte no Brasil € uma das
piores do mundo ficando o pais colocado na 422 posi¢ao (pontuacao de 42,5) entre
80 paises avaliados. Para servir de comparacao e mostrar o quanto ainda o pais
precisa melhorar neste tépico, a Gra-Bretanha com a primeira colocagéo no ranking
tem uma pontuacéo de 93,9. Quanto a oferta de cuidados paliativos o Brasil esta na
36?2 posicao (pontuagcado de 38), demonstrando que o financiamento governamental
deste tipo de servigo € muito pequeno e as estratégias governamentais relacionadas
a este tipo de cuidado s&o poucas e ineficazes ndo tendo metas delineadas para
cumprimento em longo prazo. A Gra-Bretanha novamente figura na primeira colocagao
com pontuacgdo de 85,2. A capacidade de ofertar cuidados paliativos (proporgéao de
pessoas que conseguiram receber cuidados paliativos conforme os recursos do pais)

no Brasil € irriséria (0,3 de pontuag¢do) quando comparada ao primeiro pais da lista
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(Austria tem pontuagdo de 63,6). Quanto & oferta de recursos humanos o Brasil fica
na 33?2 colocagado (pontuacdo de 46,2) quando comparado ao primeiro da lista
(Australia tem pontuacdo de 92,3), demonstrando que existem especialistas
paliativistas, mas ainda faltam profissionais da saude e servigcos de formagédo com
acreditagdo. Quanto a acessibilidade aos cuidados paliativos oferecidos pelo governo
o Brasil ficou colocado na 502 posicao (pontuacao de 52,5), sendo o primeiro colocado
a Australia (pontuagcéo de 100), demonstrando o pequeno subsidio governamental
brasileiro, a dificuldade de acesso a estes servigos e a falta de promogao destes
servicos pela iniciativa privada e érgaos nao-governamentais. Quanto a qualidade do
cuidado oferecido o Brasil fica na 512 posicao (33,8 de pontuacao; Gra-Bretanha fica
em primeiro lugar e pontua 100) por ser dificultada a oferta de opidides aos pacientes,
pelo pouco acesso ao suporte psicologico para o paciente e familia, pela pouca feitura
de diretivas antecipadas e pela dificuldade dos médicos em estimular os pacientes ao
cuidado préprio e em promover as escolhas dos pacientes. Quanto ao envolvimento
com a comunidade, no sentido de a populacao ter no¢des sobre 0 que sao os cuidados
paliativos e existirem pessoas voluntarias trabalhando no setor, o Brasil ficou na 222
posicao (pontuacéo de 50; Bélgica fica em primeiro lugar e pontua 100), denotando
pouco conhecimento sobre o assunto entre a populacdo e pouca informacao
disponibilizada tanto pelo governo quanto pela sociedade. Quanto a demanda pelos
servicos de cuidados paliativos, levando em consideragao a carga das doengas que
necessitam deste tipo de cuidado, a razdo de dependéncia relacionada a maior idade
e a velocidade de envelhecimento populacional, o Brasil aparenta ter ainda uma baixa
demanda e tem provimento deficitario destes cuidados (THE ECONOMIST
INTELLIGENCE UNIT, 2015). No Atlas Global de Cuidados Paliativos de 2014 o Brasil
€ classificado no grupo 3a, de paises que oferecem cuidados paliativos de forma
independente, ou seja, ha um ativismo com foco desigual e sem muito apoio, o
financiamento dos servigos depende de doagdes, ha dificuldade de acesso a morfina,
ha poucos servigos hospice e geralmente os cuidados paliativos ocorrem em casa e
sdo de dificil acessibilidade para grande parte da populagcdo (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2014).

Os avangos na medicina permitem que as pessoas vivam mais, mesmo
aquelas com patologias crénicas e graves. Apesar disso, muitos médicos ainda veem
o morrer de um paciente como uma falha e se distanciam dele. Muitas pessoas sofrem

de deméncias e muitos séo sedados no decorrer de gravidade de suas patologias e
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nao estarao conscios de seu processo de morte. Geralmente morre-se sozinho e em
um hospital. O processo de morrer pode comecgar quando se nasce, quando fatos que
demonstram o risco de vida aparecem ou sdo comunicados a pessoa, quando ela
entende ou aceita esses fatos ou ainda quando supostamente ndo ha mais nada a se
fazer para manter a vida. A certeza de morte iminente, o tempo de vida, a trajetoria da
doenca e as emergéncias variam e sao influenciados por fatores como idade, sexo e
relacionamentos pessoais. O estudo SUPPORT (Study to Understand Prognoses and
Preferences for Outcomes and Risks of Treatment - 1998) foi um marco na area e
tinha por objetivo ajudar os médicos a tomar decisbes mais acertadas no fim da vida
de seus pacientes portadores de doencas terminais e evitar um processo de morrer
doloroso, prolongado, com suporte mecanico. O estudo em duas etapas demonstrou
que a comunica¢ao medico-paciente era falha, nem sempre a vontade do paciente foi
respeitada, o controle da dor foi ineficiente, e muitos pacientes foram expostos a
tratamentos agressivos e ficaram na unidade de terapia intensiva (UTI) em suporte
mecanico de vida no fim de seus dias. Isto levou a um maior desenvolvimento do
campo dos cuidados paliativos e da comunicagdo médico-paciente, o que inclui
respeitar as preferéncias do paciente portador de doenca terminal para o seu fim de
vida, mas ainda ha muita resisténcia em mudancas de atitudes e de habitos. Alguns
itens a serem lembrados para uma melhora do cuidado terminal incluem: bem-estar
espiritual do paciente, treinamento adequado das equipes de saude, respeito as
questdes éticas e a inter e multidisciplinaridade, aprimorada comunicagao entre o
paciente, sua familia e os profissionais de saude (CONNORS JR et al., 1995;
CALLAHAN, 2009; KASTENBAUM, 2011; COOMBS; ADDINGTON-HALL; LONG-
SUTEHALL, 2012; KOVACS, 2014; BERTINATO; SOUZA, 2015).

A médica psiquiatra e tanatologista Elisabeth Kibler-Ross iniciou em 1960 o
seu trabalho sobre a morte e o morrer, que levou a criagdo do livro homoénimo em
1969 no qual propés uma sequéncia de estagios pelos quais passam pacientes que
enfrentam o diagndstico de uma doenca grave ou perderam pessoas proximas e estéao
vivendo situagdes limite: negacéo, raiva, barganha, depresséo e aceitacdo (KUBLER-
ROSS, 1998; SANTOS, 2011; ALVES; DULCI, 2014; KOVACS, 2014; BERTINATO;
SOUZA, 2015). O primeiro estagio, de negacao, pode ocorrer com o recebimento da
noticia da doenca ou de seu descobrimento por conta prépria. Representa uma defesa
temporaria, logo substituida por uma aceitacao parcial. O segundo estagio é a raiva,

sentimento que surge quando n&o é mais possivel manter firme a negacéao. A pessoa
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torna-se revoltada, ressentida, invejosa, destratando familiares e profissionais da
saude. O terceiro estagio, o da barganha, é o menos conhecido, mas igualmente util
ao paciente, apesar de curto. Aparece como uma reparagao a ira manifesta diante dos
familiares e dos profissionais da saude, como uma tentativa de adiamento do
inevitavel. A maioria das barganhas é feita com Deus. O quarto estagio é a depresséo,
acompanhada do sentimento de grande perda, enfraquecimento generalizado,
isolamento e necessidade de siléncio. O paciente que tiver tido tempo necessario,
recebido ajuda para superar a situagdo, exteriorizado os seus sentimentos,
lamentando as suas perdas e contemplando o seu fim préoximo com uma expectativa
relativamente tranquila chegou ao quinto estagio: a aceitacdo. A unica coisa que
persiste em todos os estagios é a esperanca, sensagao de que tudo deve ter algum
sentido, de que nao passa de um pesadelo irreal, de que talvez surja um novo produto,
de que talvez apareca a cura para a doenga. Para uns € a racionalizagcéo de seus
sofrimentos, para outros, uma negacéo temporaria, mas necessaria (KUBLER-ROSS,
1998; DAVIES, 2005; KOVACS, 2008; KASTENBAUM, 2011; ALVES; DULCI, 2014).
Na década de 1960 comecga o movimento hospice, um local de cuidados para
pacientes que ndo podem mais ser curados e necessitam de um lugar onde possam
morrer de forma suave, onde néo haja o afa de buscar a cura a qualquer preco. Mesmo
nao se podendo curar o corpo ou eliminar a doenga, pode-se aliviar o sofrimento nas
varias dimensbes da doenca - fisica, psiquica, social e espiritual — restituindo o bem-
estar e a dignidade ao paciente gravemente enfermo e respeitando a sua autonomia
(KOVACS, 2003a; MACHADO; LEITE, 2006; CALLAHAN, 2009; SANTOS, 2011;
CARVALHO; PARSONS, 2012; BERTINATO; SOUZA, 2015). Em 1967 a médica
Cicely Saunders fundou o hospice londrino St. Christopher’s, que tem sido o modelo
mundial em cuidados paliativos com padrées de cuidado para profissionais,
voluntarios, familiares e cuidadores, destacando-se o controle efetivo da dor e do
sofrimento, o respeito pelas decisdes e vontades do paciente, ambiente seguro,
privacidade, acompanhamento da familia, para pacientes portadores de doencgas
terminais de qualquer doenca e idade (SANTOS, 2009; SANTOS; INCONTRI, 2009;
KASTENBAUM, 2011; PESSINI; BARTACHINI, 2011; SANTOS, 2011; CARVALHO;
PARSONS, 2012). O programa destaca o tratamento holistico com o cuidado centrado
no paciente, com equipe interdisciplinar, e tem sido seguido em hospitais e em
instituicbes de longa permanéncia. Ha cerca de oito mil programas de cuidados
paliativos em 113 paises (BALK; MEAGHER, 2007; PESSINI; BARCHIFONTAINE,
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2008; PESSINI; BARTACHINI, 2011). Os principios dos programas de cuidados
paliativos foram estabelecidos pela Organizacdo Mundial da Saude em 1990
(CARVALHO; PARSONS, 2012; WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2014, 2015). Ha
no Brasil cerca de quarenta hospitais e clinicas que mantém centros de cuidados
paliativos (SOUZA; ZAKABI, 2005; SANTOS; INCONTRI, 2009; FREITAS; PY, 2011;
JACOB FILHO; KIKUCHI, 2011). A filosofia dos cuidados paliativos desenvolve a
ortotanasia na pratica, ou seja, promove o bem morrer, respeitando a biologia e a
biografia da pessoa, ndo abreviando a vida (eutanasia) nem a prolongando
artificialmente (distanasia), mas deixando-a ser vivida até que a morte chegue
(PESSINI, 2009; PESSINI; SIQUEIRA; HOSSNE, 2010; PESSINI; BARTACHINI, 2011;
CARVALHO; PARSONS, 2012; FELIX et al., 2013; BERTINATO; SOUZA, 2015). No
Brasil o Conselho Federal de Medicina emitiu a resolucdo 1805 de 2006 sobre o
assunto (CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA, 2006).

Quando se fala de cuidados no fim da vida € inevitavel a mencao a eutanasia.
Eutanasia é uma saida indolor e pacifica da vida, realizada por pessoas que encurtam
a vida do doente no intuito de acabar com o seu sofrimento. A eutanasia é composta
de acdes que tém por objetivo tirar a vida de uma pessoa que esta sofrendo muito e
n&o tem mais chance de recuperacéo. E considerada homicidio no Brasil, mas pratica
legalizada na Holanda, na Bélgica e em Luxemburgo. Atualmente, médicos e
bioeticistas discutem quais tratamentos ou interven¢des devem ser feitos ou retirados
de uma maneira mais técnica, decisiva e ética. O suicidio assistido € um tratamento
realizado com autorizagdo apenas em alguns locais do mundo, como Oregon nos
Estados Unidos e Holanda. Neste caso, um paciente maior de dezoito anos com
doenca incuravel e irreversivel que determine a morte em menos de seis meses
recebe uma prescricdo médica dos remédios que serdo administrados pela propria
pessoa. Ha uma série de protocolos e regulamentagdes no assunto nesses locais
sendo a pratica autorizada e realizada, mas ainda por poucos pacientes. Estes sao
assuntos polémicos e envolvem questdo de direito do estado, direito do individuo,
direito de principios, questdes religiosas e filosoficas, questdes médicas e bioéticas
entre outras (KOVACS, 2008; SANTOS, 2009; JUNGES et al., 2010; KASTENBAUM,
2011; KOVACS, 2014; BERTINATO; SOUZA, 2015). O Brasil ainda n&o possui uma
legislagdo madura e ampla nessas areas, considerando eutanasia e morte assistida
como crimes (PORTO et al., 2014a; BERTINATO; SOUZA, 2015).
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Os critérios de diagnostico de morte sdo o de morte encefalica da escola
médica de Harvard desde 1968: irresponsividade, imobilidade, sem respiragao
espontanea, sem reflexos, eletroencefalograma sem ondas, nenhuma circulagéo para
o ou no cérebro (HARVARD MEDICAL SCHOOL, 1968; BALK; MEAGHER, 2007;
SANTOS, 2009; KASTENBAUM, 2011). No Brasil o Conselho Federal de Medicina
com as resolugbes 1480/1997 e 1826/2007 segue estes critérios (CONSELHO
FEDERAL DE MEDICINA, 1997, 2007). Os melhoramentos nas técnicas de
investigacao neuroldgica e o reconhecimento de tipos de disfung&o encefalica trazem
complicagbes aos critérios de Harvard. Outros fendmenos foram identificados e estéo
sendo pesquisados como: mutismo acinético; catatonia; sindrome locked-in ou
sindrome do encarceramento ou do cativeiro; estado de minima consciéncia; estado
vegetativo permanente; estado vegetativo persistente; estado vegetativo transitério.
Cada caso tem as suas implica¢cdes na tomada de decisées e no manejo (PESSINI;
BARTACHINI, 2011; KASTENBAUM, 2011).

O avancgo da técnica médica atualmente permite que o processo de morrer
possa ser prolongado a vontade da equipe médica. Dependendo do caso, infelizmente,
chega-se a obstinacéo terapéutica, futilidade médica ou distanasia. As causas mais
comuns sdo a importancia da vida biolégica independentemente da qualidade de vida
apresentada; a falta de conhecimento do assunto por parte de pacientes e de
familiares; a angustia do médico perante o insucesso do tratamento e a dificuldade de
aceitar a morte. Para se defender disto os pacientes comegam a determinar, por
exemplo, ordens de ndo reanimacdo em caso de parada cardiaca por meio de
diretivas antecipadas. A questado essencial e o grande desafio que se coloca a ciéncia
e arte médica ndo é combater a morte e sim favorecer a possibilidade de morrer com
dignidade e sem dor uma vez que a morte € parte natural do processo de vida, ou
talvez, o estagio final da evolugéo (KOVACS, 2003a; JUNGES et al., 2010; OLIVEIRA;
BARBAS, 2013; SIQUEIRA; PESSINI; SIQUEIRA, 2013; KOVACS, 2014;
BERTINATO; SOUZA, 2015).

Constarao neste capitulo de revisado de literatura os seguintes tépicos: as
mudancgas no processo de morrer e morte na histéria do ocidente da Idade Média até
os dias atuais; as diretivas antecipadas de vontade: histérico, definicdo, atualidades

mundiais e realidade brasileira; e, a bioética deliberativa de Diego Gracia.
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3.1 MUDANCAS NO PROCESSO DE MORRER E MORTE NA HISTORIA DO
OCIDENTE DA IDADE MEDIA ATE OS DIAS ATUAIS

Para se realizar um estudo amplo sobre a morte e 0 morrer procuram-se
bibliografias que incluem estudos de testamentos, tumulos e funerais, literatura,
arqueologia, liturgias, religides, histéria, medicina e outras (ARIES, 2008). Um grande
estudioso do tema foi Dr. Philippe Ariés, que discorreu sobre a mudanca de costumes
e atitudes em relacdo a morte nestes ultimos séculos, com a morte deixando de ser
tradicional, familiar e domada para se tornar moderna, hospitalar e selvagem. No
entanto, entre o fim do século passado e o inicio deste, 0 movimento dos cuidados
paliativos surge no intuito de reumanizar a morte promovendo a sua retomada ao que
era o seu estado natural, inexoravel, comum no seio da sociedade (ARIES, 1975, 2008;
SANTOS; INCONTRI, 2009; SANTOS, 2009, 2010; ARIES, 2012; MARREIRO, 2013;
KOVACS, 2014).

3.1.1 Morte tradicional, familiar e domada

Neste topico serao vistos a morte domada e a morte de si mesmo. A morte
domada é a primeira das variagcdes que Ariés (2008) traz. A morte era uma ceriménia
solene de solidariedade, com o moribundo exercendo seu papel ativamente, as
pessoas podendo se despedir e o luto podendo ser vivenciado. A comunidade inteira
sofria a perda e juntamente se recuperava. O fim ndo ocorria na hora da morte fisica,
havia a crenca no além, com intervencao de seres sobrenaturais e o culto a memoria.
A morte era um sono. O ideal era ser enterrado proximo aos santos da Igreja2, com
figuras inclinadas sobre o tumulo, e ter os que sobrevivem promovendo missas em
seu favor. A morte era uma ma hora, um revés, uma fatalidade. A segunda variagao
da morte é a morte de si mesmo. Inicialmente cultuada entre os monges, intelectuais
e educados da elite, a nogéo de si mesmo separado da comunidade e superior a esta

levou a criagdo dos testamentos com ofertas sagradas como missas e doagdes. Havia

2 Neste trabalho dissertativo as palavras Igreja e igreja tém significados diferentes. A palavra Igreja

clero. Ja a palavra igreja (com a letra “i” minuscula) se refere ao edificio onde os fiéis se reinem.
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0 amor a vida e a posse das coisas. Surgiu a no¢ao da alma imortal separada do corpo
e ativa como um fantasma. Estes dois tipos de consideragao da morte sao vistos com

mais detalhes nas proximas duas secgoes.

3.1.1.1 A morte domada

Na Idade Média a morte fazia parte de um ritual familiar. A morte comum nao
era uma surpresa. As pessoas entendiam que iam morrer e aceitavam este fato. Os
sinais de morte iminente da época sdo os mesmos que hoje em dia sdo considerados
naturais, 6bvios, observados no convivio diario e familiar, mas nos tempos posteriores,
modernos, dizia-se se tratarem de pressentimentos, coisa que na Idade
Contemporanea é tratada como supersticdo. Os sinais de que o fim se aproximava
eram absolutamente normais, mesmo que envoltos em fantasias. Nao havia negacgao
da morte. Vivenciava-se cada dia até o fim dos dias. Pela observacao de si a pessoa
sabia que era hora de morrer. Quanto a morte repentina, ela era considerada azar ou
ira divina, mas aceita, apesar de ninguém querer falar sobre isto. A morte solitaria era
considerada uma maldi¢cdo. O cristianismo foi tentando desfazer estas crengas, por
exemplo, dando o beneficio da duvida dependendo da situacdo em que a pessoa se
encontrava na hora da morte e de seu comportamento prévio de conhecimento geral.
Mortes violentas ou acidentais tinham classificagdes quanto a poder ser enterrado na
fé ou n&o. A morte de criminosos era maldita. Excec¢des as regras eram feitas a nobres,
ricos e cavaleiros. Com o tempo, o cristianismo acabou por colocar que o nascimento
ja era a verdadeira morte e que a morte fisica era uma etapa no caminho para a vida
eterna (KELLEHEAR, 2007; ARIES, 2008; HUIZINGA, 2013; KORPIOLA; LAHTINEN,
2015).

Quanto aos rituais de morte da época, quando o moribundo sentia que a morte
estava proxima ele fazia os preparativos. O processo de morrer envolvia desde
recordar tanto lembrangas boas quanto arrependimentos da vida, com destaque para
as conquistas profissionais (as guerras vencidas, os inimigos mortos e o0s
companheiros perdidos) e a mulher e os filhos (pedidos de perdao, agradecimentos e
béncaos, quem receberia o legado), até determinar o local e a disposi¢édo do corpo

para o leste por motivo religioso, coisas que com o tempo sairam da tradigédo oral para



38

formarem o testamento medieval. O sentimento popular e tradicional relativo a morte,
sendo de um arrependimento, colidiu com o medieval contemptus mundi®, o desapego
socratico e a aceitacdo estoica renascentista. Este arrependimento era de cunho
emocional leve, sendo acompanhado da aceitacdo da morte iminente, demonstrando
a familiaridade com a morte (BINSKI, 1996; KELLEHEAR, 2007; ARIES, 2008;
DESPELDER; STRICKLAND, 2010; HUIZINGA, 2013).

A morte na Idade Média tinha uma simplicidade familiar. O moribundo era o
centro das aten¢des do grupo que o rodeava e comandava a cerimdnia de sua prépria
morte. A morte era publica até o fim do século XIX. Podia-se visitar um moribundo
desconhecido, participar de uma missa ou dos ultimos sacramentos. Nenhuma pessoa
ficava sozinha no momento de sua morte. A morte era vista como um sono. Para a
cristandade este sono era o periodo de espera até o acordar da ressurreicdo. O
dormitar era encontrado na liturgia, na arte funeraria, em testamentos, acompanhado
de um berco de flores, iluminado e aquecido pelo sol. Nos quase dois mil anos de
Idade Média a atitude frente a morte foi de familiaridade, de proximidade, de leveza,
de ndao muita sensibilidade. A morte era domada (ELIAS, 2001; KELLEHEAR, 2007;
ARIES, 2008; DESPELDER; STRICKLAND, 2010). Alguns pesquisadores de ciéncias
sociais e antropoldgicas a classificam como boa morte (KELLEHEAR, 2007). Isto n&o
quer dizer que a morte era boa, aceita normalmente e sem ressentimentos, uma vez
que continuava a ser assustadora, neste momento e desde sempre, mas havia
resignacao com o fato de ela ser o destino cruel da humanidade contra quem ninguém
poderia fazer nada a respeito (BAUMAN, 1992; ELIAS, 2001; HUIZINGA, 2013).

Na antiguidade o medo da morte e dos mortos fez com que os restos mortais
fossem enterrados fora dos locais de habitagdo e de convivio do povo, por serem
considerados impuros. Surgiram cemitérios e terrenos particulares para a disposi¢cao
dos corpos ou das cinzas. Cristdos e pagéos com o tempo foram separando os seus
mortos nas necropoles. Na Idade Média esta distancia foi reduzida e até eliminada. A
morte e os mortos ndo mais amedrontavam os vivos, podendo todos conviver. Entre
0s motivos para isto estavam a crenga na ressurreigdo do corpo e o culto aos martires
e suas tumbas. Inicialmente os cristdos n&o se preocupavam com o local do enterro.
A escatologia popular cristd retomou alguns conceitos trazendo o costume de um

enterro decente e a protecdo dos tumulos para se poder ser levantado dentre os

3 E a negagao de sensibilidades e preocupacgdes materiais, baseada em temporalidade e desprezo pelo
mundo e pela vida terrena, uma atitude crista de se apartar do mundo para se aproximar de Deus.
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mortos no dia do julgamento final. Dai o costume de ser enterrado préximo a martires,
santos e religiosos e em terrenos e patios de igrejas. Mais para o fim da Idade Média
a protecao deixou de ser apenas ao corpo fisico para o ser ao corpo como um todo
(BINSKI, 1996; ARIES, 2008; DESPELDER; STRICKLAND, 2010).

As tumbas dos martires eram encontradas em cemitérios publicos fora das
cidades, vilas e aldeias. Conforme foram atraindo aos seus arredores tumulos em
grande quantidade e muitos peregrinos e visitantes, criou-se a necessidade de um
local para adoragao: as basilicas. Martires e santos mais recentes foram substituindo
0s mais antigos. A vida cristd no inicio da ldade Média envolvia as catedrais e os
santuarios nos cemitérios. A medida que as cidades, os suburbios e a zona rural
cresciam, os cemitérios iam sendo cercados pela comunidade e sua vida. Ndo havia
mais afastamento ou separacdo. A atitude frente a morte deixou de ser o medo e
transformou-se em familiaridade ou indiferenca (BINSKI, 1996; ARIES, 2008;
DESPELDER; STRICKLAND, 2010).

Os pagdos da época enterravam o0s seus mortos sem locais especiais,
podendo ser em casa, no jardim, no campo, nas estradas ou em seus proprios
cemitérios. As pessoas que morriam em areas rurais poderiam ser enterradas longe
das suas casas em descampados €, em alguns casos, apds anos ser trasladadas para
terrenos préximos a ou dentro de igrejas. Alguns donos de terras escolhiam ser
enterrados em suas propriedades. Quando o costume de ser enterrado proximo aos
santos e a igreja se tornou o padréo, muitos ndo podiam ter acesso a este tipo de
enterro. Para resolver o problema eram colocadas reliquias sagradas no tumulo ou
construidas capelas, podendo-se celebrar a liturgia. O enterro dentro das igrejas ficou
autorizado apenas a padres, bispos, monges e uns poucos privilegiados como nobres,
senhores de terras, patronos da Igreja e seus familiares préximos, mas com muitas
excegdes a pessoas comuns. Mais para o fim da Idade Média e o inicio da Idade
Moderna a Igreja passou a cobrar um determinado valor para autorizar o enterro
dentro de igrejas. O enterro nos cemitérios ao seu redor era gratuito. Estes costumes
foram da antiguidade crista até a Idade Moderna. Deve-se lembrar que na mentalidade
popular ndo importava ser enterrado dentro ou fora da igreja, considerando apenas
que quanto mais perto do altar mais honra e devogéo se merecia (BINSKI, 1996;
ARIES, 2008).

Excomungados, prisioneiros executados abandonados pela familia, suicidas,

criminosos, traidores e adulteros ndo mereciam enterro, especialmente em cemitérios
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da Igreja, ficando sob o solo, pendurados no madeiro ou em cadafalsos. Na época
nao se achava que a morte serviria de pagamento suficiente pelo crime cometido.
Sendo assim, para ndo tornar impuros os locais sagrados a Igreja ndo aceitava o
enterro destas pessoas, e no caso da descoberta de algum condenado em seus
cemitérios o corpo era exumado e expulso. Quanto aos parentes de condenados, eles
tinham que fazer expiacao pelos pecados do morto se quisessem ter a chance de ter
0 seu proprio enterro em solo sagrado (ARIES, 2008; KORPIOLA; LAHTINEN, 2015).

As praticas funerarias mudaram nos séculos Xll e Xlll. Os corpos antes
transportados do leito de morte para a cova sem protecdo passaram a ser cobertos
em uma mortalha e colocados em uma caixa de madeira. Havia relutancia em ver os
mortos. Contudo, no século Xlll em diante havia o costume de se reproduzir
caracteristicas do rosto da pessoa como uma mascara da morte para se lembrar dela
como em vida. No decorrer de toda a Idade Média as tumbas foram dando lugar ao
costume de se enterrar nos cemitérios publicos, cemitérios da Igreja, propriedades
particulares ou mesmo ao léu. Surgiram os ossuarios, galerias de ossos e claustros.
A partir do século XIV retiravam-se 0os 0ssos mais ou menos secos de antigas
sepulturas para dar espago a novos corpos. Estes ossos eram transferidos para onde
fosse possivel, como ossuarios, galerias, aticos e arcos, como se fosse um segundo
enterro. Nos cemitérios publicos havia areas mais simples e ndo muito cuidadas onde
se enterravam os pobres em covas coletivas, nem sempre bem cobertas, 0 que gerava
o risco de serem dessecradas por animais ou pessoas que roubavam pecas para
estudiosos de anatomia. Estas covas coletivas se tornaram mais comuns em épocas
de epidemias como a peste negra (DAVIES, 2005; ARIES, 2008; DESPELDER;
STRICKLAND, 2010; HUIZINGA, 2013).

O centro da vida social na época era o cemitério e a igreja, como uma praca
publica de convivéncia, que garantia asilo e protecao fisica e espiritual aos que ali
estivessem. As pessoas por ali passeavam, vendiam e compravam, jogavam,
namoravam, escutavam sermdes e recebiam sacramentos, participavam de
procissoes religiosas, civis ou militares, eram julgadas, sabiam das noticias, cometiam
crimes, mendigavam, se prostituiam, viviam, morriam e eram enterradas, tendo o
espaco mais ocupacgao e circulagao de pessoas do que as comunidades urbana e
rural. Este costume sobreviveu até a ldade Moderna. Com o passar dos séculos, estas
terras foram ocupadas por habitantes com as suas casas e o espaco para as

sepulturas em alguns locais desapareceu. O fato de se viver em uma area destinada
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a tumulos e corpos expostos nao importava aos moradores, que viviam alheios a isto
(ARIES, 2008; HUIZINGA, 2013).

A'igreja, tal qual o cemitério, era um local de mortos e de vivos. Quanto mais
perto do altar estivesse o tumulo mais sagrado ou honrado e protegido o morto seria.
O custo para nao religiosos serem ali enterrados era alto. Havia peregrinacao péstuma
a timulos familiares, conforme testamento, e peregrinagbes a tumulos de santos ou
martires. Quem podia fazer testamentos mudou o critério de ser enterrado proximo a
santos para uma escolha de qual igreja, qual local dentro da igreja ou qual cemitério
queria como lugar de descanso final. No entanto, a palavra final era da Igreja conforme
as suas leis e os custos envolvidos. Deve-se lembrar que a lei secular determinava
que cada pessoa pudesse escolher onde queria ser enterrada, com exce¢do das
mulheres casadas, as quais deveriam ser enterradas com o seu marido ou em local
por ele escolhido ou ainda perto de seus familiares. A preferéncia por ser enterrado
ao lado de familiares, especialmente pais e filhos, € do fim da Idade Média, inicio da
Idade Moderna, mesmo n&o sendo a constituigdo familiar de importancia a época na
vida diaria, mas sim nos momentos de crise, impondo a sua autoridade e promovendo
a solidariedade. Muitas pessoas escolhiam ser enterradas perto de benfeitores,
amigos, confidentes ou senhorios. Apds o século XVII os corpos ficavam na igreja
paroquial até serem levados ao enterro e surgiam as inscrigdes dos locais dos tumulos,
ainda que grosseiramente (BINSKI, 1996; ARIES, 2008).

Na ldade Moderna a morte perfeita, suave, acompanhada de algum familiar,
era romantica. Caso a pessoa pertencesse a classe nobre escondia-se a doenga, o
processo de morrer e a morte em uma conspiragéo do siléncio. Devia-se viver o
momento. O medo da morte vinha de se ter cautela, organizagéo, um conceito racional
do mundo. O pensar na morte de forma direta ou continua era impossivel, uma vez
que a morte era algo do dia-a-dia. O conceito popular da morte incluia indiferenca,
resignacao, familiaridade e falta de privacidade (BAUMAN, 1992; ELIAS, 2001; ARIES,
2008).

Na Idade Moderna ocorria o pagamento de taxas aos coveiros e a Igreja, se
fosse o caso. A nobreza, os ricos, os capitdes, os oficiais, os profissionais do direito,
os meédicos e os clérigos costumavam ser enterrados nas igrejas, a nao ser que
deixassem outro pedido testamentado. Os comerciantes e os arteséos, especialmente
os organizados em irmandades, poderiam ser enterrados tanto nas igrejas quanto nos

cemitérios, mas correspondiam a maioria dos tumulos encontrados em igrejas. Os
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trabalhadores simples, os servos, as empregadas, as pessoas comuns e os indigentes
eram enterrados em cemitérios e correspondiam a cerca de dois tergos dos corpos. O
indice de mortalidade infantil era alto e as criangas eram enterradas conforme a idade,
sendo os que tinham menos de dez anos enterrados em sua maioria nos cemitérios e
cerca de um tergo nas igrejas, e os menores de um ano eram todos enterrados em
cemitérios. O costume de querer ser enterrado dentro da igreja, proximo ao coro, a
estatua da Virgem ou de santos, ao banco que frequentava na missa entre outros, foi
sendo abandonado pela preferéncia de ser enterrado em cemitérios. Em cidades
rurais houve aumento dos tumulos e epitafios daqueles que pertenciam a classes
medianas (BINSKI, 1996; ARIES, 2008).

Na ldade Contemporanea os cemitérios sdo usados para enterrar os mortos.
Cada poder tem o seu papel, os seus deveres e as suas obrigacdes. A Igreja tem o
seu papel religioso. O Estado tem o seu papel burocratico e executivo. A justica tem o

seu papel legislador. O comércio tem o seu papel mercantilista (ARIES, 2008).

3.1.1.2 A morte de si mesmo

O ser humano, desde as mais antigas civilizagdes e religides até a cristandade,
aceita a ideia da continuidade da vida apds a morte. Nos tempos antigos, por exemplo
no paleolitico, os tumulos continham oferendas, costume que segue até hoje em
algumas culturas (BAUMAN, 1992; ARIES, 2008). Os filésofos estoicos pensavam na
deterioragdo do corpo desde o nascimento. A cristandade foi evoluindo os seus
conceitos com o tempo incluindo o limbo, o julgamento moral e a salvagédo pela
redencao de Jesus Cristo. Na Idade Média vivia-se na sombra da Igreja, o que nao
significava que o dogma cristdo era por todos aceito. No entanto, isto serve para dar
uma ideia do comportamento coletivo, com a impressao de uma certa estabilidade de
pensamento. No inicio da Idade Média esperava-se o retorno de Cristo sem o medo
do dia do julgamento final, aguardando a ressurreicdo dos justos e a sua ascenséao
aos céus. No meio da ldade Média associava-se o batismo a uma ressurreicdo sem
julgamento e, portanto, a salvagdo eterna. Isto pode ser observado no
desenvolvimento da iconografia cristd. Entre os fatores psicolégicos que diferenciam

este periodo de outros esta a importéncia dada a justica na vida diaria e a moralidade
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espontanea. A vida se tornou a biografia da pessoa e tudo nela devia ser registrado
como em um livro, que com o tempo passou a ser de mas agdes, as quais deviam ser
levadas a julgamento. No fim da Idade Média os devotos e os moralistas retomaram
o livro das boas ac¢des para interceder pela pessoa perante Cristo através dos anjos
(BINSKI, 1996; ARIES, 2008; DESPELDER; STRICKLAND, 2010; HUIZINGA, 2013).

A ars moriendi ou arte do bem morrer apareceu dos séculos XIV ao XVIII. Era
um tratado de literatura cristd que servia de guia aos moribundos e aos seus
cuidadores, contendo desenhos, oragdes, quais agdes e atitudes seriam uteis, o que
esperar do processo de morrer entre outras coisas, preparando a pessoa para ter uma
boa morte e conseguir a salvacdo (VERARD; BOCARD, 1453; BINSKI, 1996;
KELLEHEAR, 2007; ARIES, 2008; HUIZINGA, 2013; KORPIOLA; LAHTINEN, 2015).
O local do processo de morrer era inicialmente no quarto do moribundo. Deus e o
diabo se encontravam com o livro biografico da pessoa em maos decidindo o seu
futuro (KELLEHEAR, 2007; ARIES, 2008).

Aideia de julgamento foi separada da ideia de ressurrei¢éo na Idade Moderna.
O que interessava ao moribundo era a sua ressurreigdo, apesar de ainda temer o
julgamento. O intervalo entre a morte fisica e o julgamento desapareceu, sendo o
destino decidido na hora da morte. E, no entanto, a crenca no purgatério tornou-se
popular, inclusive substituindo imagens de morte como um sono ou descanso. As
decisbes eram tomadas no quarto do moribundo, uma vez que a cama era o local
tradicional de morrer e 0 ato de morrer era publico. O julgamento ocorreria ali mesmo,
mas no plano espiritual, com a palavra final sendo a de Deus, acabando com os
tormentos fisico e espiritual do moribundo. Isto ndo ocorreria se a sua alma fosse
condenada aos tormentos do inferno pela eternidade. Este pensamento acabou por
levar as pessoas ao medo da morte (DAVIES, 2005; ARIES, 2008).

Na literatura e iconografia da I|dade Média apareceu o macabro,
representacdes da decomposigao corpoérea. Era contemporaneo da ars moriendi. Na
literatura escrevia-se sobre a vaidade da vida terrena, do poder, da riqueza, da beleza,
dentro do conceito do contemptus mundi. As imagens da morte utilizadas até o século
XIV eram relacionadas a pd6 e cinzas, e ap0s, a decomposi¢cdo do corpo. A arte
funeraria era a menos lugubre do periodo macabro, sendo a mais expressiva forma
de arte deste periodo as alegorias. Os livros das horas para leigos devotos continham
ilustracbes de cadaveres, da morte corporificada nos quartos e nos cemitérios, de

enterros e de mumias. A “danse macabre” eram alegorias do continuo circulo de vida
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e morte, com esqueletos dangando e convidando os vivos a dangar, mostrando a
universalidade da morte, a efemeridade da vida e a igualdade de todas as pessoas.
Outro tema era o “triunfo da morte”, mostrando o poder coletivo da morte, com o
personagem morte sob a forma de mumia ou de esqueleto armado conduzindo um
carro de guerra atacando subitamente a pessoa, demostrando o seu absurdo e a sua
perversidade. Na literatura os temas persistiam escritos sob forma de poemas
(concepcgao, velhice, doencga e morte, tentagdo do suicidio, arrependimentos, rebelido
contra Deus, pacto com o diabo), sermbes (para assustar os vivos, mostrando a
vaidade da vida e o horror da morte) e estérias. O morrer na cama da ars moriendi
mudou para uma ansiedade e um desejo pelo morrer subitamente (anteriormente
condenado) para evitar os horrores do sofrimento do processo de morrer e da
decomposicdo (BAUMAN, 1992; ARIES, 2008; DESPELDER; STRICKLAND, 2010;
HUIZINGA, 2013; KORPIOLA; LAHTINEN, 2015). Do século XIV ao XVI o discurso
dos clérigos era de medo do inferno mais do que da morte. A época das pragas e das
pestes com as suas vividas imagens, alta mortalidade, crise demografica e recessao
econdmica promovia estes temas (ELIAS, 2001; DAVIES, 2005; KELLEHEAR, 2007;
ARIES, 2008; DESPELDER; STRICKLAND, 2010; HUIZINGA, 2013).

Pesquisadores de testamentos do século XVI relatam que ocorriam as
cerimbnias liturgicas, com a presenca inclusive de criangas, e com refeicdes ou
lanches sendo servidos, demonstrando uma ideia de morte como consolo. Para as
pessoas comuns a ideia poderia ser mais bem expressa como natural e familiar
(ELIAS, 2001; ARIES, 2008).

No final da |dade Média a morte era encarada como decomposi¢éo e fim,
deixando de lado as imagens de transicdo e de julgamento. Os bens materiais
ganharam importancia em detrimento da espiritualidade. A existéncia terrena ganhava
destaque: o que importava era o apego a vida puramente humana na terra. A viséo
cristd de mundo foi dando lugar a esta visdo secular de mundo na entrada da Idade
Moderna. Na ars moriendi o moribundo tinha os seus pecados e as suas posses
contrapostos, 0 seu amor as coisas materiais e a vida fisica sendo equiparado a sua
fé e renuncia. O apego ao material fez nascer na pintura a natureza morta. Também
surgiu o realismo, trompe I’oeil, o ilusionismo e a arte gética, nos quais mesmo simples
objetos do dia a dia eram celebrados. Com o advento do capitalismo no fim da Idade
Média a indiferenca ao materialismo desapareceu, sendo o poder sobre os homens

relegado, pois a busca pelas posses era o que tinha verdadeira importancia e valor.
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Antes disto, a grande maioria das pessoas pertencia a classe pobre, ndo tendo nem
poder nem vontade de mudar o seu destino. A partir do século Xl| a situagdo financeira
de muitos melhorou e as pessoas comegaram a ver a sua vida com uma biografia.
Isto ocorreu até o final da Idade Média, quando o homem se apaixonou pela vida e viu
que a morte seria o fim de tudo, uma separagao do que possuia, uma morte fisica, um
sofrimento, a decomposi¢édo do corpo na arte macabra (ARIES, 2008; HUIZINGA,
2013).

Entre os ritos de passagem antigos, na Idade Média, assim como se
abencgoava um cavaleiro para ir a guerra, assim se |lhe dava a absolvicéo final. Nos
funerais aspergia-se agua benta no corpo e no sepulcro e, por vezes, deixavam-se
medalhinhas e incensarios. Um dos exemplos é a liturgia visigoda. Entre os clérigos a
pratica era feita para limpar os pecados. Do quinto ao sétimo séculos realizava-se uma
missa especial, 0 que era raro nos séculos seguintes. O luto era vivenciado com certa
intensidade e de forma completa em poucos dias, apesar de a morte ser domada. Era
possivel morrer pelo sofrimento que o Iuto causava. A despeito de ser um
comportamento espontaneo, ainda existia o costume — nem sempre aceito pela Igreja
— de pagar carpideiras e fazer lamentacées (BINSKI, 1996; ARIES, 2008; KORPIOLA;
LAHTINEN, 2015).

Na tradicdo paga eram feitas ofertas aos mortos para agrada-los e manté-los
onde est&o. Entre os judeus a oragdo aos mortos era realizada como pedido de perdéo
pelos pecados a Deus com vistas a ressurreicdo. Estes ritos também eram comuns
nos mistérios dionisiacos, no pitagorismo e nos cultos helénicos de Mitra e Isis. Entre
as pessoas comuns seguia-se o rito pagéo antigo de missas pelos mortos e leitura
dos nomes deles em dipticos, o que acabou sendo incorporado pela Igreja Romana,
sendo feito até em tempos atuais (BINSKI, 1996; ARIES, 2008).

Do comeco ao fim da Idade Média passou-se de uma confianga absoluta em
uma vida eterna garantida para a incerteza de que isso ocorreria. Isto fica claro em
textos visigodos antigos, tempos depois na absolvicgdo romana, no costume do
exorcismo e na crenga forte da condenacéo divina, estimulando a busca ao perdéo de
Deus mesmo que ap6s a morte através da intercesséo de vivos. No século XVII
tornou-se comum a ideia do purgatorio para aqueles que n&o receberam a graca de
Deus na hora devida. Contudo, esta nogao de um local entre os céus e o inferno teve
inicio no paganismo e nas crengas do povo comum e foi adaptada pela racionalidade

monastica medieval, servindo de meio caminho para que a pessoa fizesse expiag¢des
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com o objetivo de escapar da morte eterna. As expiagdes também seriam feitas por
parentes e amigos vivos por intermédio de ofertas como o acender de velas em altares,
pagamentos de indulgéncias, requisicbes de missas e oragdes. A redencao a partir
desta época tinha preco e o destino de cada pessoa era unico, ndao mais coletivo
(BINSKI, 1996; ARIES, 2008; HUIZINGA, 2013).

Entre as missas nas liturgias galicanas e mozarabicas havia certa
solidariedade esponténea entre vivos e mortos, substituida na missa romana pela
preocupacgao com as almas em perigo. No decorrer dos séculos os nomes dos mortos
deixaram de ser ditos nas grandes missas, sendo apenas citados em ocasifes
privadas ou pensados em ora¢des. No mundo contemporaneo o costume volta como
oracgdes de intercessao pelos mortos nas missas dominicais. Deve-se lembrar que o
costume de missas dominicais é ocidental, uma vez que o rito oriental determina pelo
menos duas missas semanais. As missas da semana eram historicamente missas
para os mortos. O movimento foi ganhando tal importancia que levou a criacéo do Dia
dos mortos, celebrado em datas diferentes em diferentes locais no mundo, sendo no
ocidente comemorado pela maioria dos cristdos no dia 2 de novembro (BINSKI, 1996;
ARIES, 2008).

No século Xl surgiu uma divisdo de comportamentos com relagédo a morte. A
maioria da populacéo leiga mantinha a ideia de uma familia humana de vivos e mortos
unidos de forma eterna. Os religiosos, no entanto, formaram uma sociedade exclusiva
com um comportamento individualista resultando, principalmente apds o século XllI,
na clericalizagdo da morte, o que deixou de ocorrer no século XX. No comego da Idade
Média os ritos de morte incluiam o luto e as homenagens aos mortos, com a eulogia
e a procissao do enterro, que eram seculares. A Igreja realizava apenas a absolvigéo.
O processo do luto foi ficando mais contido, resignado e digno segundo as novas
convengdes sociais. Usavam-se cores em vestimentas para simbolizar a perda, como
o preto. A vigilia tornou-se uma cerimdnia religiosa, seguida da procissado, no sentido
de ndo mais lamentar efusivamente, mas sim honrar o morto. Da procissao agora
participavam religiosos, pessoas pobres e criangas abandonadas, sendo que quanto
maior o numero melhor e todos eram pagos como uma forma final de caridade e de
intercessao nos céus. A partir do século Xlll apareceram a vigilia com o luto e a
preparacgdo dos corpos com lavagem (cuja origem é paga) (BINSKI, 1996; ARIES,
2008; DESPELDER; STRICKLAND, 2010; HUIZINGA, 2013; KORPIOLA; LAHTINEN,
2015).
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No comeco da Idade Média o corpo do morto era coberto ou enrolado em
algum tecido, ficava na frente da casa por um periodo e dai seguia o trajeto da
procisséo, com exposi¢cao ao publico, sendo apenas retirado da vista quando do
enterro com o fechamento do sarcofago. Apdés o século XlIl na maioria dos locais
envolvia-se 0 morto em uma mortalha para entdo coloca-lo em um bau ou caixéo,
sendo isto feito em casa, visto que a partir deste momento na histéria ndo era mais
suportavel a visao do corpo morto, da morte fisica — exceto em paises mediterraneos.
A populagéo pobre que n&o podia comprar um caixao utilizava um caixao com fungéo
de reutilizagdo, ou seja, aquele que era apenas utilizado para levar o corpo de casa
ao enterro, sendo entdo o corpo enterrado apenas na mortalha (ARIES, 2008). No
caso dos ricos, poderosos e alguns religiosos de destaque faziam-se mascaras
mortais e estatuetas de madeira e ou de cera conhecidas como efigies para serem
vistas ou admiradas (BINSKI, 1996; ARIES, 2008; DESPELDER; STRICKLAND,
2010). No final da Idade Média era comum apresentar o corpo em missas, mas como
esta visdo foi ficando inadequada a sociedade da época, iniciou-se o costume do
catafalco, que com o tempo foi enfeitado, iluminado e coberto com tecidos finos e
secularizado no século XIX (BINSKI, 1996; ARIES, 2008).

O costume de realizar missas entrou em voga no século Xll. Estas eram
pedidas nos testamentos e realizadas durante o dia todo, sendo a principal fonte de
renda de muitos padres. Muitas comegavam no leito de morte ou na hora da morte.
Os numeros variavam de poucas missas até milhares delas, podendo ocorrer em
apenas um local ou varios, e durante horas, dias, semanas, meses ou até anos. O
culto com as missas seria a parte dos ritos funerarios, sendo que dos séculos Xll ao
XVI o corpo nao estava presente, mas apos esta época ele sempre estava presente e
a missa tornava-se Unica. Para que a realizagdo das missas e dos cultos continuasse
por um bom tempo, fazia-se a doagédo de somas de dinheiro, terras ou capelas, sendo
estas ultimas transformadas na Idade Moderna em diante em locais de enterro. Estas
doacgdes serviam para a salvagao das almas, a perpetuagédo da memoéria dos mortos
e 0s servicos sociais e filantrépicos. Os valores que eram suntuosos nos séculos Xl|
e Xlll foram decrescendo no intuito de prover os direitos correspondentes aos
herdeiros. O papel da familia deixou de ser primario, sendo delegado aos clérigos,
ocorrendo a clericalizacdo da morte (BINSKI, 1996; ARIES, 2008).

Entre os séculos XIV e XVIII surgiram as confrarias, compostas de homens

comuns dedicados a um determinado propdésito de carater religioso ou caridoso, como
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colaborar com religiosos nos cultos, garantir ao moribundo o cumprimento do seu
desejo em testamento da ocorréncia dos cultos e das missas, assistir os pobres
proporcionando-lhes um bom enterro e orando por eles, e providenciar servigcos
funerarios para as paroquias (KELLEHEAR, 2007; ARIES, 2008). A iconografia criada
por estas confrarias trouxe parabolas biblicas de ajuda ao préximo se sobrepondo a
escatologia que até entdo se destacava até o fim da Idade Média. Tanto neste ponto
quanto na pratica foi recuperada a antiga cena do enterro, na qual a procissao segue
com o morto sendo levado recoberto por panos ou dentro de um caixdo até o seu
destino final: a cova (ARIES, 2008).

Quanto aos testamentos, a partir do século XII até o século XVIII eles eram
mais do que apenas um documento legal de transmissdo de posses. Eram
documentos religiosos, obrigatérios a todas as pessoas, mesmo as pobres, uma vez
que estavam relacionados ao pertencimento a determinada igreja e ao seu direito de
sepultamento em seus arredores ou interiores. Tanto um vigario quanto um notério
cuidavam dos papéis, os quais eram compostos geralmente de duas partes, as
clausulas de devocgéo e orientagdes sobre o processo do enterro e a distribuigdo dos
bens. Esta seria uma forma de combinar riqueza com salvagao, aproveitando a vida
terrena e garantindo uma vida espiritual futura a partir do momento da feitura do
documento, deixando uma heranga sob a forma de dizimos e missas em sua maior
parte e uma pequena por¢ao aos herdeiros. A relagao entre o dinheiro e a morte nesta
era pré-capitalista era de grande apego, com o moribundo ferrenhamente atormentado
pelo pecado do amor aos bens materiais com a possiblidade de condenacgao eterna.
Esta condenacado era resolvida pela subita converséo religiosa, com uma grande
doacao a Igreja e aos pobres, com isso recebendo o moribundo garantias eternas de
béncdos materiais e espirituais (BINSKI, 1996; ARIES, 2008).

Do século XVIII em diante a feitura de um testamento ocorria durante a vida,
nao mais apenas no periodo do processo de morrer. Este documento pouco a pouco
deixou de ter carater beneficente, servindo para organizar a sucessao das posses,
podendo conter alguma doag¢ao, mas agora o intuito seria o de confessar os pecados,
receber a comunhdo e distribuir as posses entre os herdeiros de direito. Desde a
contrarreforma a conversdo deveria ser durante toda a vida e as decisdes, por
exemplo, como a de um testamento, deveriam ser tomadas com boa saude. A
preocupacgao agora era com a familia e com verdadeiras doagbes de coragéo, ndo de
aparéncia (BINSKI, 1996; KELLEHEAR, 2007; ARIES, 2008).
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Alguns testamentos continham poemas, historias, pedidos, oragdes,
sentimentos e biografias, o que expressa uma certa liberdade de forma. Através do
estudo destes documentos obtém-se uma riqueza de informagbes de cada época,
local e povo, e podem-se ler os ritos orais da morte tradicional, apesar de fazé-lo com
um pouco de perda de qualidade e de carater na transferéncia do costume oral para
a escrita. Referéncias ao purgatorio foram aparecendo vagarosamente e mais para o
final do século XVII (ARIES, 2008).

Os tumulos e os epitafios tém origem na antiga Roma, marcando o local onde
se enterrou o corpo, fosse 0 costume pagao ou cristdo. A ideia associada a este habito
era a de manter a lembrancga da pessoa, no sentido de se evitar a verdadeira morte
que seria o esquecimento. No entanto, as pessoas dos séculos Xlll ao XV nao
costumavam se preocupar muito nem com o recipiente em que seriam enterradas nem
com a identificacdo do mesmo. O caix&o deixou de ser de pedra, passando a ser de
chumbo para pessoas muito importantes e de madeira para a grande maioria da
populacédo. Isto ocorreu simultaneamente ao fato de se esconder o corpo da vista
alheia e de enterra-lo ndo apenas com uma mortalha. Nos séculos que se seguiram
ao XV o anonimato foi dando lugar a tumulos identificados e individuais,
especialmente nas classes mais favorecidas, para preservar a memoéria dos ali
enterrados. Quanto aos pobres e aos infantes, em uma sociedade cada vez mais
urbanizada, eles eram enterrados sem a ajuda da Igreja, mas sim com a ajuda das
confrarias, que pagavam por todo o rito, apesar de que ainda assim n&o se
identificavam os tumulos. Na Idade Moderna o costume persistia no fato de se ser
enterrado em um lugar, e caso houvesse uma identificagdo ou uma lapide, que ela
fosse posta em outro lugar, ndo necessariamente préxima ao local de enterro do corpo,
até porque em pouco tempo o que restasse do corpo seria transferido para outro lugar
para dar espago na cova a outro ocupante. Na Idade Contemporénea cada corpo &
enterrado em seu proprio timulo e com a sua propria lapide (ARIES, 2008;
DESPELDER; STRICKLAND, 2010).

O desejo de ser lembrado fosse por provisdes de missas, lapides, relicarios,
tumulos de pedra, doagdes e outros demonstrava a falta que fazia uma diviséo clara
entre a vida e a morte, este mundo e o desconhecido. Isto ocorria especialmente com
papas, homens das cruzadas, santos religiosos ou nao e alguns destacados de sua
sociedade na época em que viviam. Entre os séculos das Idades Média, Moderna e

Contemporanea ocorreram mudancas de pensamento e de comportamento,



50

aumentou a urbanizacéo, as grandes religides passaram por reformas e a sociedade
de um modo geral foi ficando mais cientifica e racional. A memaria dos mortos ficou
associada a sua salvagao e eis aqui a importancia do timulo com a sua lapide e o seu
epitafio (KELLEHEAR, 2007; ARIES, 2008; DESPELDER; STRICKLAND, 2010).

A escritura nos tumulos, mais conhecida como epitafio, era costume da
antiguidade e ressurgiu vagarosamente na metade da Idade Média. Inicialmente
inscreviam-se apenas o0 nome e a data de morte em latim. Nos séculos Xl e Xl foram
incluidos a profisséo e algum dito popular ou de fé. A partir do século XIV incluiu-se
uma orag¢ao a Deus pela alma do morto, pela preocupagdo com o julgamento da
pessoa e por causa das doagdes do testamento, ndo deixando de ser uma forma de
o morto ter paz em relagéo a sua alma e dos vivos serem edificados, além de ser um
estimulo as conversdes religiosas. Outra ocorréncia deste século foi a inclusdo de
pedidos de oracéo pela intercessdo da alma do morto nas inscrigdes, com o intuito de
fugir de uma condenacao eterna ou do purgatorio, aparecendo neste momento a
distingéo entre o corpo e a alma. Como o foco dos epitafios ndo era apenas a familia
e 0s amigos do morto, mas também qualquer transeunte que pelo tumulo passasse
(lembrando que a area do cemitério era de convivéncia do povo), os epitafios foram
ficando longos e passaram a conter uma parte da biografia do falecido. Entre o fim do
século XIV e o inicio do século XV passou-se a colocar a idade do morto nas lapides.
A partir do século XVI as inscrigdes expunham minuciosamente os membros de toda
a familia, detalhando a sua genealogia. No entanto, nos séculos seguintes a
simplicidade retornou, com epitafios simples e curtos, geralmente contendo a palavra
memoria, estimulando oracdes, rememorando a biografia da pessoa que partiu e
servindo de consolo para os vivos. As inscricdes nas lapides ou diretamente nos
tumulos eram mais elaboradas no caso de religiosos, de cavaleiros, da realeza e de
algumas profissdes. Do século XVI em diante o senso de familia e a afeicdo aos
familiares comecgou a se sobrepor ao destaque no mundo, sendo que a partir deste
momento até criancas e adolescentes ganharam epitafios (ARIES, 2008).

Na antiguidade costumava-se usar sarcéfagos para o enterro do corpo.
Inicialmente, eles eram colocados sobre o solo, depois, enterrados pela metade e, por
fim, totalmente enterrados, especialmente quando o material de feitura passou de
pedra para madeira. Em alguns casos o sarcéfago poderia ser vertical ou colocado na
parede, algo encontrado na época paleo-cristd e nos séculos XIV ao XVII. Com o

tempo e o costume de se enterrar o corpo em um caixao de madeira profundamente
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no solo, passou-se a utilizar a denominacéo de tumba ou tumulo e este ser identificado,
conforme ja explicado, na alta Idade Média. O tamanho dos tumulos passou por um
crescimento paulatino até o século XVII, quando isto se inverteu, visto que comecgou
neste momento o distanciamento da morte. Os tumulos horizontais, cobertos por uma
placa de pedra, com ou sem inscrigdes associadas, também surgiram na sociedade
do fim da Idade Média e da Idade Moderna, contrapondo os exageros e a
monumentalidade dos tumulos verticais, demonstrando uma certa humildade de
algumas pessoas e o privilégio social de se ter um tumulo visivel para outras pessoas.
A arte tumular incluia os epitafios, mumias ou transi, retratos, bas-relief, gravuras,
gravagdes em pedra, pinturas, esculturas, estatuas, estatuetas, efigies, mascaras
mortais de cera ou de gesso, figuras inclinadas, deitadas ou orando, brasdes, cruzes,
stele, placas escritas, pinturas entre outros (BINSKI, 1996; ARIES, 2008; HUIZINGA,
2013).

A mentalidade da época, ao colocar estas figuras deitadas e, entre o final da
Idade Média e o comeco da Idade Moderna elas ajoelhadas orando, refletia
primeiramente a ideia de repouso e, mais tarde, de transfiguracdo, podendo conter
imagens esculpidas ou pintadas de anjos como se estes estivessem conduzindo a
pessoa a Jerusalém celestial, o paraiso. Apds o século XllI a iconografia geral e a
funeraria mostravam a morte como a separagao do corpo e da alma. O destaque a
partir deste momento era com a migragéo desta alma para o paraiso ou para o inferno.
Os temas eram, portanto, trés: o corpo sem vida; a alma durante a sua migracao; e,
os abengoados no paraiso. Comecgou a haver uma superposi¢ao de figuras que com
o tempo foi simplificada, restando a figura deitada e a figura orando, a qual
permaneceu até o fim do século XVIIl, demonstrando eternidade, como se estivesse
ajoelhada perante Deus e os santos no paraiso. A partir da Idade Moderna a figura
orando recebeu a companhia de personagens da familia e de um intercessor perante
a corte celestial (ARIES, 2008).

Na antiguidade até o comego da Idade Média, utilizava-se a mortalha para
cobrir o corpo ou envolvé-lo para ser enterrado. A partir do século Xlll o corpo era
preparado com uma vestimenta propicia, por exemplo, no caso dos padres, com a sua
batina, os cavaleiros com a sua armadura, 0os nobres com as suas roupas oficiais, e
eram colocados com atitude de estar dormindo, em decubito dorsal e com as maos
unidas. Este costume era mais dos cristdos, uma vez que judeus e mugulmanos eram
colocados de lado (ARIES, 2008).
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Na Idade Contemporédnea as concepgbes intelectuais e académicas
determinam a cultura e o consciente coletivo. Ha o retorno da ideia de separacgao entre
0 corpo e a alma, sendo o corpo algo que desaparece e, a alma, algo que segue para
o além ou sobrevive no plano terreno ou seria um nada. Com a evolugao da arte
funeraria o destaque deixa de ser a figura orando e passa a ser uma placa
comemorativa que descreve em detalhes o contrato firmado entre o notario, a pessoa
e os representantes clericais. Esta placa, feita de varios tipos de material, foi
aparecendo aos poucos a partir do século XV e virou sinbnimo de epitafio ou lapide
tumular, a qual juntamente com o testamento, tornou-se um tipo de seguro para a alma
no além. Com as mudancas religiosas e culturais o ser humano percebe que para
garantir que a sua alma seja imortal ele precisa melhorar os seus atos e a sua conduta
em vida (ARIES, 2008).

O costume de enterrar o corpo em um local diferente do indicado pela lapide,
ou em pedacos em locais diferentes, foi sendo deixado de lado, especialmente no fim
da ldade Moderna em diante. Nao apenas o corpo agora tinha o seu local préprio para
ser enterrado, mas também tinha a sua localizagdo precisa, indicada pela lapide
tumular. Membros de uma mesma familia passaram a ser enterrados no mesmo local,
0 jazigo. Entre as classes nobres abandonou-se o uso do local de enterro ser o quanto
puder mais proximo do altar da igreja para se utilizar de capelas laterais contiguas ou
nao a igreja, servindo estas tanto de local do enterro do corpo quanto de local de
adoracéo ou servico religioso, demonstrando um desejo de aproximagéo entre vivos
e mortos (ARIES, 2008).

3.1.2 Morte moderna, hospitalar e selvagem

Neste topico seréo vistos a morte remota e iminente, a morte do outro e a
morte invisivel. A morte remota e iminente é a terceira das variagbes que Ariés traz.
Nesta, as altera¢des foram pontuais, iniciando pelo mundo secreto da imaginagéo,
com fantasias e erotismo. A morte foi se tornando clandestina, selvagem, violenta,
mesmo em uma época de desenvolvimento da racionalidade, da ciéncia, da tecnologia
e do progresso, se sobrepondo a natureza. Com a chegada do romantismo surgiu a

quarta variacdo da morte: a morte do outro. A noc¢ao de si neste momento histérico
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desenvolveu a nogao do outro que era objeto do afeto na familia, no amor. O luto
ocorria pela separagéo fisica com o ser amado, no entanto, a morte era desejada, era
natural, perdia a sua relacdo com a crenga no mal e relacionava-se a esperanca de
uma reuniao futura no além com a pessoa amada. Contudo, 0 mundo contemporaneo
faz a morte invisivel. O moribundo ndo deve saber de seu estado: € a mentira piedosa.
A comunicagao deve ser minima. A morte torna-se suja, medicalizada, hospitalar. O
luto é inadequado. A sociedade n&o tem mais tempo para a morte, que se torna um
tabu (KELLEHEAR, 2007; ARIES, 2008). Estes trés tipos de consideracdo da morte

sao vistos com mais detalhes nas proximas trés secoes.

3.1.2.1 A morte remota e iminente

A mudanca na atitude frente a morte foi paulatina, especialmente apés as duas
contrarreformas da cristandade e o crescimento da liberdade de pensamento. A morte
assumiu uma caracteristica de incerteza e passou a causar um certo grau de
ansiedade nas pessoas de todas as classes. Alguns moralistas, alguns religiosos e
algumas ordens medicantes se aproveitaram do momento para explorar o fato e
promover conversdes. A literatura impressa piorava esta situagao, trazendo a hora da
morte como uma luta entre poderes espirituais, com o individuo no meio desta luta de
tudo ou nada. Inclusive a informacao de se estar morrendo néo era mais fornecida. O
processo de morrer e a morte ndo deveriam ser mais vistos como uma agonia, mas
sim como uma separagao normal do corpo e da alma, como se estivesse falando de
uma amizade que acabou e deixou tristeza. A hora da morte perdeu o seu valor
(ARIES, 2008; DESPELDER; STRICKLAND, 2010).

O pensar a morte deveria ocorrer durante toda a vida, alterando o cotidiano,
determinando um apego nao tdo exagerado a vida. As coisas eram vaidade. Este
ponto de vista cristdo deixava claro que n&o apenas no dia ou na hora da morte era
que o cristdo deveria se preocupar com 0s seus atos e a sua conduta, mas sim a todo
momento, se arrependendo e pedindo perdao, procurando ter uma vida devota e
virtuosa. Entre algumas crengas relacionadas a uma boa morte estavam algumas
oragdes, 0 uso do escapulario e do rosario, o dogma do purgatério e a feitura de um

testamento com confissbes e pedidos de perdao. A morte em si perdeu os seus
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poderes. A morte subita e a morte violenta se tornaram comuns. Uma morte mais
rapida, especialmente quando se tratava de uma doencga crbnica e desgastante, era
desejavel (ARIES, 2008; KORPIOLA; LAHTINEN, 2015).

Na Idade Média a atitude de cobica pelas coisas, e com a chegada da morte
0 seu desapego total através da sua doacdo aos pobres ou a Igreja, muda no
Renascimento, no qual a morte era vivenciada diariamente e os bens materiais eram
de usufruto terreno, ndo devendo importar mais do que a relagédo com Deus, surgindo
a atitude da sobriedade, no sentido de temperancga e moderagao em todos os aspectos
da vida inclusive na hora da morte. O modelo de boa morte, bela e edificante,
apareceu no final do século XIV e durou até o século XVIII. A agonia da morte da ars
moriendi deu lugar ao belo descanso, com um corpo que emanava fragrancias
agradaveis e se mantinha preservado, especialmente no caso de santos e de pessoas
que dedicaram a alma a Deus por toda a sua vida. Isto se tornou comum
principalmente no século XIX e quando o morto era alguém amado. Aqui a morte era
familiar e ainda proxima da morte domada previamente estudada. Com o transcorrer
do tempo crescia o pensamento de indiferenga e descrenga quanto a morte, com o
aumento do ateismo e a negacéo da ciéncia em relagdo a imortalidade (ARIES, 2008;
HUIZINGA, 2013).

No Renascimento a ansiedade que passou a surgir em relagédo a morte serviu
para a Igreja pregar a fragilidade da vida e o passar do tempo. O constrangimento
gerado levou a um certo afastamento da morte, sendo esta ideia substituida por uma
ideia de mortalidade, mais generalizada, distribuida por toda a vida, ndo sendo mais
intensa como outrora. A vida tornou-se completa, continua, vivida. No entanto, o que
se observava era que esta vida afastada da morte era mais fria, mais afastada das
coisas e das pessoas, mais solitaria (ARIES, 2008).

Os cemitérios da Idade Moderna, com seu carater cada vez mais publico do
que religioso, mostravam que a comunidade e a familia queriam enterrar os seus
mortos juntos ou proximos. As guerras religiosas na Europa fizeram com que muitos
cemitérios fossem relocados, gerando uma celeuma entre protestantes e catélicos.
Também colaboraram para a relocagéo o aumento dos espagos de adoragéo, ensino
e habitagdo das igrejas especialmente apds o concilio de Trento, a n&o necessidade
de proximidade a uma igreja, o preco das terras, o crescimento populacional e a
urbanizacdo crescente. Ainda assim, os ricos seriam enterrados nos cemitérios

préximos a igreja e, os pobres, em cemitérios distantes dela, situacao parecida a atual.
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Com a relocagao ou mesmo a destruicdo dos cemitérios a indiferenca em relagéo aos
restos mortais neles encontrados era flagrante (ARIES, 2008).

A partir do século XVIIlI ocorreu de forma sutil o afastamento da morte,
surgindo o desejo de simplicidade nos assuntos relacionados a ela, uma vez que a
vida era algo fragil e o corpo era impuro, o tudo era um nada e nao havia consolo na
esperanca do além. A indiferenca a morte e aos mortos ficava clara, acontecendo o
abandono pela elite e a negligéncia do povo em relagdo ao tema. Os testamentos
ficaram singelos e demonstravam humildade, trazendo orientagbes de um enterro
simples, chegando ao ponto de desinteresse ao deixar o assunto a cargo dos
executores do documento. No periodo do luto o rito de usar o preto e chorar o morto
com carpideiras ainda se usava, mas mais como costume social do que como
expressao de dor pela perda. O recebimento da noticia da morte ficou mais mecanico,
frio. Deixou-se de expressar tristeza no leito de morte por ndo ser mais adequado. O
pesar poderia ser expresso em poemas do tipo elegias e em inscricdes funerarias.
Terminado o periodo do pesar a sociedade ndo mais aceitava demonstragdes
sentimentais, restando a aquele que sofria ir a um monastério ou ao campo, longe do
mundo que seguia o curso da vida. O luto tornou-se t&o ritualizado e socializado que
perdeu a sua fungéo de catarse, especialmente entre as classes mais abastadas e as
que viviam nos centros urbanos. O ser humano n&do deveria mais expressar o que
sentia em relagdo a morte (ARIES, 2008; KORPIOLA; LAHTINEN, 2015).

No campo da arte surgiu um tipo de obra de arte chamado vanitas, imagens
compostas de natureza-morta ou retrato, com um elemento de vida e outro de morte,
que servia de decoragéo inicialmente em igrejas, tumulos e livro das horas, e mais
tarde, em casas abastadas, trazendo a ideia de finitude e, ao mesmo tempo, de
futilidade das coisas terrenas, também chamada no ensino cristédo de vaidade. Entre
as imagens do macabro utilizadas destacava-se a do esqueleto, inteiro ou em partes,
que deixou de figurar horrendamente como o antigo transi para ser apenas um
esqueleto branco e limpo simbolizando o fim da vida. Este tipo de trabalho incluia
esculturas, objetos de decoracéo, moveis, roupas e acessoérios, servindo de lembretes
ao convite a converséo, a incerteza da vida, ao vazio e fragil existir. A vida era mortal
(ARIES, 2008; HUIZINGA, 2013).

Com poucas excec¢des a simplicidade chegou aos tumulos, desde as classes
mais abonadas e religiosos até as classes pobres, sendo de utilizacdo as lajes de

marmore e os caixdes de chumbo enterrados em jazigos familiares ou comuns nos
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cemitérios. Isto demonstraria simplicidade, humildade, patriotismo ou consideragéo ao
bem comum. Este costume foi levado pelos conquistadores a América, onde além
deste costume enterravam-se os mortos na natureza ou com ela ao redor, em
plantacdes e nos arredores de algumas igrejas, o que rapidamente caiu em desuso.
Na América usava-se um tumulo em caixa, as vezes de tijolos, jazigos, lapides comuns,
stele e outros. A pratica comum no mundo ocidental moderno para o contemporaneo
era ter o local do tumulo indicado pela lapide (ARIES, 2008).

A melancolia da simplicidade trouxe a tona o nada. A dualidade humana de
corpo e espirito ficava clara no destaque que era dado a destruigdo do corpo com a
morte. O corpo ndo mais interessava, mas uma alma com boa consciéncia e no favor
de Deus sim. Mesmo entre os cristdos a ideia do nada em comparagcdo com a
imortalidade da alma estava se sobrepondo como em uma prova de fé. A natureza e
o retorno ao po ou ao nada eram o comum, fosse no cemitério acima do solo ou na
escuriddo do jazigo enterrado (ARIES, 2008).

Na Idade Moderna comegaram as preocupag¢des com os aspectos sanitarios,
legais, morais e religiosos dos cemitérios, uma vez que estes ndo eram bem cuidados
nem conservados, havendo exposi¢cao de corpos e de 0ssos, risco de epidemias e
desrespeito a dignidade humana. Contudo, o que se observava era que o local dos
vivos, por exemplo, a igreja estava sendo violada com a morte por todos os lados,
incomodando os vivos. Leis foram criadas para enterrar os corpos em uma
profundidade minima, em locais préprios, com servicos funerarios decentes,
manutencéo dos cemitérios e cercas para os animais de pasto (ARIES, 2008).

Na transicdo da Idade Moderna para a Contemporanea e inicio desta ultima,
a morte sofreu mudancas e gerou novidades no campo do corpo morto, do macabro
erotizado e da violéncia natural. A medicina legal comegou no século XVI, servindo
para orientar casos civis e judiciais, resolver problemas de saude publica e diferenciar
casos normais de ocorréncias sobrenaturais. A morte e o cadaver serviam para a
investigacao cientifica. A morte lembrava o sono, com a alma fora do corpo em
questdo, mas quao separada deste era o que interessava aos médicos e ao povo. A
vida era uma excecgéo na natureza, ndo sendo nem matéria nem substéancia, mas
forma. O corpo sem alma nao era nada. O folclore popular trazia a sensibilidade dos
cadaveres a tona, demandando respeito por eles, mas, ao mesmo tempo, se utilizando
deles para remédios, como se a sobra de um pouco de vida no corpo morto pudesse

levar a promoc¢ao de saude e a cura de padecimentos. Muitos médicos e estudiosos
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preferiam n&do se contrapor, mas ndo deixavam de tecer comentarios céticos ou
racionais. No século XIX a medicina esclareceu que a morte era a auséncia de vida,
a sequéncia final de uma doenca. Do costume de desmembrar o corpo no século XIV
ao costume de embalsama-lo no século XV, chegou-se na Idade Contemporéanea ao
habito de dissecar os cadaveres tanto para as faculdades médicas e a sua observagéo
cientifica quanto para a preservagéo de alguns corpos. Em muitos casos pedia-se em
testamento a necropsia pelo ordinario medo de se ser enterrado vivo, e em outros
proibia-se terminantemente a pratica no sentido de ndo corromper o corpo. O estudo
de anatomia e o uso de dissecac&do nao eram privilégio de médicos, também sendo
pratica de leigos e estudiosos interessados no organismo humano e no mistério da
vida. A procura por cadaveres era tanta que o assalto aos tumulos era corrente
(KELLEHEAR, 2007; ARIES, 2008; DESPELDER; STRICKLAND, 2010).

O macabro dos séculos XIV e XV trazia a danse macabre de forma casta.
Apbs este periodo o enfoque da morte era mais sensual e genital com prazer e dor,
como o sadismo. Pinturas, poemas e historias de horror traziam imagens desde
ingénuas, sensuais e até violentas, especialmente no periodo barroco. Diferentemente
da ars moriendi, na qual a morte era um momento de concentragéo tanto moral quanto
psicologica, agora a morte era violenta, dolorosa e sexual. Era o erotismo macabro.
Havia beleza na morte, gerando amor e prazer. No século XVII o teatro trazia cenas
sensuais em cemitérios. No século XVIII a literatura trazia o tema da necrofilia,
destacadamente em Sade. A pratica da mumificagéo de corpos néo fazia parte apenas
da imaginagado, ocorrendo na pratica desde o século XV, sendo que muitos destes
corpos ornavam igrejas e capelas e eram utilizados em pecas teatrais, escolas
médicas e cerimbnias de iniciacdo macbnicas (ARIES, 2008; DESPELDER;
STRICKLAND, 2010; HUIZINGA, 2013).

Quanto a violéncia natural, a natureza por si & destrutiva e prejudicial,
dependendo disto a atitude humana em relagcéo a ela. A continuidade da vida e da
propria natureza dependem de sua destruicdo e recriagdo. O homem criou a
sociedade e a protegeu da natureza, deixando-as afastadas através da moralidade e
da religido, dos governos, da economia e da tecnologia, sendo os pontos fracos o
amor e a morte. Na época medieval morria-se o eu. Na Idade Média separou-se o
corpo da alma, um corpo que virou um nada, o p6é que retornou a natureza. Na ldade
Moderna para a Contemporanea houve uma quebra desta protecao inicialmente pelo

imaginario e apos pela realidade liberando a selvageria da natureza no meio da
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sociedade. Notadamente apds o século XIX o0 amor e a morte mudaram a sociedade
de forma irreparavel (ELIAS, 2001; ARIES, 2008).

Como visto previamente, o medo de ser enterrado vivo trouxe orientagdes aos
testamentos e aos rituais funerarios, especialmente entre as elites de poder, de
dinheiro e de educacgdo. A ansiedade quanto ao morrer e estar morto tornou-se
crescente. O medo de um enterro prematuro trouxe mudangas na organizagao dos
enterros, como o costume de deixar o morto por um a dois dias aguardando o enterro
e duas pessoas verificarem o 6bito. Surgiram neste momento as casas de velério ou
casas funerarias que inclusive colocavam sinos nos mortos para qualquer
eventualidade. Os médicos relutavam em diagnosticar a morte. No final do século XIX
com o positivismo e o maior desenvolvimento da medicina o diagnéstico de morte ficou
preciso, e os contos de enterrados vivos ficaram na histéria como antigas supersti¢des.
Parou-se de falar na morte, comegando pelos clérigos e doutores, pois o assunto foi
ficando muito sério. Amorte deixou de ser domada, tornando-se selvagem e causando
medo, mesmo nos médicos (DAVIES, 2005; KELLEHEAR, 2007; ARIES, 2008).

3.1.2.2 A morte do outro

No final do século XIX a atitude romantica em relagcdo a morte aparecia na
literatura como livros, poemas, revistas e cartas, e era a de considera-la como um
refugio desejavel e esperado, um repouso final, que conduzia a eternidade e a reuniao
fraternal sem sofrimento e de forma inconsciente. O medo da morte teria aparecido
mais nas classes endinheiradas e com educacgéo formal, pois o pobre e o camponés
mantinham a sua familiaridade com ela. A morte se relacionava com o infinito, com a
religiosidade, com uma inocente visdo de doengas graves (como a comum
tuberculose), inclusive entre os médicos, ndo sendo o diagndstico tdo importante (uma
vez que muito pouco poderia ser feito pelo moribundo). Os familiares passaram a
esconder os seus medos de que algo ndo estava indo bem e comegaram a demonstrar
receio de estar com o moribundo na hora da morte. Ja ocorria uma certa conspiragéao
do siléncio. Nesta época iniciou-se o costume de colocar flores no caixdo ou joga-las
no jazigo. As mulheres nao participavam do cortejo funebre nem do servico, ficando
em casa (ARIES, 2008).
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Na América a tradigdo escrita oferece informagéo farta sobre a morte e os
seus rituais no continente. Sdo cartas comuns, cartas de condoléncia, revistas, livros
comuns, livros de consolo. A antiga atitude de familiaridade com a morte era usual a
todas as pessoas, religiosas ou pagas. A genealogia da familia era completa, cheia de
informagdes, a n&o ser no caso de criangas pequenas, as quais eram
desconsideradas, fato comum nas sociedades tradicionais, especialmente entre os
pobres (ARIES, 2008). A reunido de familia e amigos no leito de morte foi sendo
substituida pelo tumulo e o cemitério. Era corriqueiro ndo se mencionar o pos-morte,
uma vez que este estagio nesta época tinha como caracteristica a indefinicdo. Ao
mesmo tempo, muitas pessoas comecaram a nao se satisfazer mais com a
mentalidade catélica de apenas cultivar a meméria do morto, mas sim de se comunicar
com ele, surgindo o espiritismo. A partir do século XX tornou-se popular a ideia de
uma alma imortal que se separa do corpo na morte, sendo a eternidade a casa maior,
o descanso, e ndo existindo mais o medo do inferno (ARIES, 2008; DESPELDER;
STRICKLAND, 2010).

No final do século XVII havia retabulos com almas no purgatério, uma forma
de devocgéao e de apego ao ente querido falecido no rito catélico, que incluia oragdes,
trabalhos de bondade e indulgéncias. Nos séculos seguintes o costume que era para
si passa a ser pelo outro, no sentido de prolongar no além a solicitude e as afei¢cdes
da vida terrena. Entre os protestantes nao se cria que vivos pudessem intervir perante
Deus pelos mortos, nao havendo necessidade de oragdes e missas. Isto favoreceu o
crescimento do espiritismo e a comunicagdo com os mortos. No entanto, o catolicismo
também permitia um certo grau de comunicagdo com os mortos através do souvenir
e do tumulo. A ideia do purgat6rio ndo consta na biblia, mas sim na doutrina catdlica,
apesar de o povo do século XVIlI em diante entendé-la como um espago desejado
antes da ida ao céu. Na doutrina catdlica o purgatorio era o espacgo intermediario para
almas que poderiam ou ir para o descanso celestial ou para a condenagéo no inferno,
sendo necessarias da parte dos vivos oragdes e missas como expiagao. A iconografia
da época, com suas pinturas e vitrais, demonstrava claramente a mudanca de
entendimento, com as almas queimando no inferno ou sendo levadas aos céus nos
séculos XVIl e XVIII e cenas de espiritos desencarnados no século XIX (ARIES, 2008).

Os testamentos sofreram uma mudanc¢a na metade do século XVIII com a
retirada das clausulas piedosas. Eles traziam a simplicidade na escrita e na orientagao

quanto a conducéo dos servigos, a confianca nos herdeiros da familia para quem se
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deixava tudo, e praticamente nenhum conteudo de natureza religiosa. Algumas
pessoas deixavam cartas ou recados junto com o testamento, outras, apenas
orientacdes orais. No século XX o testamento era apenas um documento para a
transmissao de bens. Esta transformacgéo na pratica testamentaria demonstra uma
mudanc¢a na sociedade, com esta apresentando lagos familiares mais fortes e seus
membros unidos por um grande afeto, tornando a separagédo devido a morte mais
dificil de ser superada (KELLEHEAR, 2007; ARIES, 2008).

A crencga no além quase sempre esteve ligada a uma denominagao religiosa,
como no caso dos cristdos. Esta visdo estava separada no caso de n&o-cristaos,
positivistas e agnosticos. A partir do século XX os cristdos também comecgaram a
separar estas duas coisas, inclusive chegando apds a segunda metade deste mesmo
século a ndo crer mais no além, com excegao de doentes e idosos. As varias crencgas
sobre um futuro ou uma futura vida, fosse ela onde fosse, poderiam ser explicadas
pela ndo aceitagdo da morte, principalmente de entes queridos. No fim do século XX
nao era de bom tom ficar expressando ou demonstrando o sofrimento da perda. No
entanto, deve-se entender que nos ultimos séculos a afetividade era distribuida nao
apenas entre as pessoas que compunham o nucleo familiar pequeno, mas entre
parentes, vizinhos e amigos, o0 mesmo ocorrendo com o sofrimento. No momento
contemporaneo, destacadamente nos séculos XX e XXI, este grupo reduziu-se ao
pequeno nucleo familiar, sendo maior a afetividade ali concentrada e,
correspondentemente, o sofrimento pela perda na morte (ARIES, 2008).

Dentro da doutrina catélica a morte era uma manifestagcdo do mal que entrou
na vida da pessoa, fazendo parte dela. Para os cristdos a hora da morte era a hora da
confrontagao entre o bem e o mal, o céu e o inferno. No século XIX a ideia de inferno
nao importava mais, no sentido de ele ser um lugar reservado para mas pessoas como
criminais e hereges, os quais ndo faziam parte da familia. O que preocupava e
passava por mal era o sofrimento, a infelicidade e a injusti¢a, coisas que sumiriam
com a morte da pessoa ma. A morte era, portanto, algo desejavel. A fé em Deus nao
mudaria em nenhum momento (ARIES, 2008).

O estudo dos tumulos, objetos funerarios, cemitérios e documentos
relacionados traz um entendimento da historia das civilizagdes. A quantia deste tipo
de informacao relacionada as civilizagdes da Idade Média até a Moderna é pequena.
Os locais de enterro eram na igreja ou ao seu redor. A partir do século XIX os

cemitérios foram retomados, fossem grandes ou pequenos, proximos ou nao as
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igrejas, usualmente fora de areas densamente povoadas, tendo a sua identidade
propria e sendo um simbolo de uma cultura. O que até o século XVIII eram
considerados emanacgdes dos tumulos, barulhos, cheiros inconvenientes, pragas e
epidemias, mais relacionados a magia, a bruxas ou a outras crengas, que inclusive
deixavam prostrados os médicos, recebe explicagdo no século seguinte. A
preocupagdo com a saude e com a limpeza ganhou destaque e surgiram as
recomendagdes de manutencdo e de conservagéo de alguns cemitérios e igrejas
existentes, relocagdo de outros (com consequente substituicdo por mercados e
parques) e criacao de novos cemitérios longe das cidades, aparecendo o afastamento
entre os vivos e os mortos. A ciéncia e os médicos passaram a provar os maleficios
desta proximidade e a recomendar o afastamento entre os mesmos. Havia a
notificagdo da morte, os rituais que a familia escolhia e o enterro. Ocorreu a
secularizagdo do processo funerario, ficando este a cargo da prefeitura, a qual se
tornava responsavel pelos servigos funerarios, documentos, registros e taxas. Aqueles
que quisessem enterrar os seus familiares em propriedade particular podiam fazé-lo.
A parte religiosa ficava a critério e a cargo de cada familia com a sua crenca particular.
O periodo do luto e os seus rituais eram considerados normais para algumas pessoas
e um absurdo para outras. Os locais dos jazigos nos cemitérios lembravam um
microcosmo da sociedade, com a divisao de classes sociais, econdmicas e politicas
e os famosos. O cemitério servia de museu de artes e de contato com a natureza
(BAUMAN, 1992; ARIES, 2008).

No final do século XVIII em diante a utilizacdo de covas comuns caiu em
desuso, sendo a recomendagdo o caixdo individual em sepulturas proprias e
separadas por uma certa distancia. Isto ndo se cumpria entre os pobres, que néo
conseguiam pagar as custas. Mesmo assim, os cemitérios foram crescendo cada vez
mais. A inclusédo de arvores e arbustos pelo terreno tinha o propésito de limpeza do ar.
Os cemitérios podiam ser publicos ou privados. Alguns cemitérios publicos faziam
concessdes de locais, lapides e monumentos tumulares com a contrapartida de
doacgdes aos pobres, aos hospitais e a comunidade. Uma familia poderia ter a
concessao de determinada sepultura por alguns anos ou para sempre, como heranca,
com o uso da lapide para clara identificagdo. Esta provisao era para todas as classes.
Muitas familias americanas, ao contrario das europeias, enterravam os seus mortos
em suas propriedades particulares, como as plantagdes, mas isto deixou de ocorrer

no século XIX pela grande mobilidade social. As cerimbnias da época incluiam a



62

presenca de magistrados encabecando os eventos e o jogar de flores e de ramos
verdes sobre o caixao. Para os catélicos a cruz no tumulo era importante. Com estas
mudancas previamente descritas, o culto aos mortos trouxe o jazigo familiar, sagrado,
inviolavel e identificado com esmero, ao cemitério publico de forma praticamente
definitiva (ARIES, 2008).

Os cemitérios publicos tornaram-se locais de piedade pelos mortos, de
consolo, de serenidade, de visitacdo, de oracdo e de meditagdo. Foram retomados o
uso das lapides, dos monumentos, dos longos epitafios e dos tributos funebres. Nos
tumulos eram colocados objetos, cruzes, velas, flores e fotografias. A literatura de
consolo, de religiosidade e a epigrafia ficaram populares. Os epitafios, longe de serem
hipdcritas, demonstravam verdadeiros sentimentos, que tal qual em um passado nao
muito distante eram demonstrados na beira do leito de morte e no luto. Com a chegada
do século XX apareceram lapides com epitafios prontos, reduziu-se o sentimentalismo
e simplificaram-se as informacgdes particulares a serem reveladas e os enfeites. Em
alguns locais, como a América, apareceram cemitérios rurais privados, nos quais a
simplicidade era a regra, sendo de bom tom colocar apenas uma pequena pedra ou
uma placa de metal como indicacao do local do jazigo, devendo o destaque ser a
natureza ao redor. Digno de nota era a existéncia de varios tumulos com ou sem
monumentos em homenagem a militares, a governantes e a pessoas famosas do meio
artistico e literario, os quais serviam de locais de peregrinagéo (ARIES, 2008).

O desenvolvimento urbano ocorreu a passos largos, acompanhado de um
grande crescimento demografico, o que determinou uma nova aproximacéo fisica dos
terrenos dos cemitérios. Desta vez, com o apoio da opinido publica (que cultuava a
morte), dos homens da ciéncia (que realizavam testes de segurancga, preocupados
com a saude publica e a prevencao de epidemias, com objetividade cientifica) e da
elite instruida (que ajudava a determinar usos e costumes), ndo prevaleceu a opinido
de politicos e os cemitérios deixaram de ser considerados insalubres, novamente se
mantendo com vida em seu interior e ao seu redor. No sudoeste da Europa o
positivismo enquanto movimento cientifico e politico motivava a manutengédo e a
conservagao dos cemitérios como respeito a sociedade humana, a moral, ao pais, ao
passado, ao presente e ao futuro da civilizagdo, em contrapartida a Igreja Catdlica,
que abandonou tudo isto quando desconsiderou o culto aos mortos, até o final do

século XIX, quando mudou de postura. A familiaridade antiga com o morrer e a morte



63

foi se modificando, havendo um respeitoso distanciamento progressivo que culminou
no século XX com o medo (ARIES, 2008).

3.1.2.3 A morte invisivel

No inicio do século XX quando uma pessoa morria fechava-se toda a casa,
com exceg¢ao da porta de entrada, acendiam-se velas, familiares e amigos apareciam,
seguia-se o costume religioso da familia até o enterro, todas as pessoas seguiam o
cortejo e davam os seus pésames, colocava-se um aviso de morte na porta da casa,
recebiam-se visitas em casa no periodo de luto, visitava-se o cemitério inicialmente
com uma certa frequéncia e depois mais raramente, mais em datas comemorativas, e
a vida seguia. Notava-se que a sociedade como um todo havia sido atingida. Com o
passar das décadas o mundo ocidental cresceu e se desenvolveu de forma inigualavel
na histéria em termos de demografia, urbanizacdo, industrializacdo, ciéncia e
tecnologia. Apesar disto, a relagdo com a morte se esfacelou, sendo esta banida da
sociedade, ndo dando sinais, ndo permitindo uma pausa necessaria no dia a dia ou
pelo menos uma redugao no ritmo frenético da vida e do mercado de trabalho, n&o
afetando de forma alguma a continuidade da prépria sociedade. Em apenas uma
geracdo mudou-se a maneira de se tratar com a morte. Por outro lado, nos ultimos
anos o tema passou a ser muito discutido no meio social, pela midia, pela medicina e
pelo direito (KELLEHEAR, 2007; ARIES, 2008).

Esta mudanca deu sinais no final do século XIX, quando as pessoas
comegaram a ficar incomodadas com o momento de esclarecer ao moribundo que o
seu fim se aproximava. A Igreja transferiu do padre para o médico o papel de arauto
da morte. A familia concordava que a noticia tinha que ser dada, mas isto talvez
pudesse fazer mal ao moribundo. A conspiragéo do siléncio era praticada, porém, na
maioria dos casos e das vezes o paciente ja tinha conhecimento de tudo. A
dissimulacao se tornara a regra. Para os catélicos a extrema-ung¢do acabava sendo
dada a moribundos inconscientes ou ja mortos. A regra do segredo de que o fim se
aproximava impossibilitou aos moribundos deixar de dizer as suas ultimas palavras,
os seus Ultimos desejos, o seu adeus (BAUMAN, 1992; ARIES, 2008).
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Também nesta época confiava-se na natureza. As doengas ndo estavam
necessariamente associadas ao médico. Este tinha papel moral e social, tal qual os
padres, protegendo os humildes e aconselhando os pobres e os ricos. Quando a
doencga atingia um quadro sério, mais grave, chamavam-no, e ele estudava os
sintomas, sabia o diagnéstico, prescrevia tratamentos e n&do muito mais podia fazer.
Os pacientes e os familiares quando podiam procuravam saber algo mais, consultar
outro médico para uma segunda opinido ou em alguns casos algum charlatdo que
prometesse a cura. O quadro psicoldgico apresentava variagbes conforme a doenca
agravava. A demonstracdo de sentimentos deixava de ser considerada adequada.
Estava montada a farsa. No entanto, a morte tem o seu lado pratico, sujo e
malcheiroso por excre¢des naturais, indigno pela decadéncia do corpo e da
dependéncia de outros e pela dor e pela agonia. A morte deveria ser escondida. Com
a rejeicao cada vez maior a morte publica de antigamente, o lidar com os sentimentos
dos envolvidos, o teatro ao redor da morte, a agonia, a sujeira, o sofrimento, a
dificuldade do cuidado, passou-se a cultuar de forma crescente a moralidade, a
higiene, a medicina e o0 modelo do hospital. Mudangas na sociedade capitalista, a
necessidade de trabalhar pelo sustento, o progresso da medicina em termos de
tratamentos, cirurgias e equipamentos, a cumplicidade entre 0 médico e a familia, a
transferéncia do peso do cuidado do moribundo e do dar satisfagbes aos outros para
a equipe hospitalar possibilitando aos familiares seguir a vida normalmente, acabou
por levar o doente ao hospital, onde passa a ocorrer a morte: eis a morte selvagem
(BAUMAN, 1992; KELLEHEAR, 2007; ARIES, 2008), solitaria (ELIAS, 2001;
KELLEHEAR, 2007; ARIES, 2008) e recalcada (ELIAS, 2001).

A reducgdo de comunicacao nas fases finais do processo de morrer tornou-se
o comum. O momento de repensar a vida, ver os acertos e 0s erros e o que poderia
ter sido diferente pertence ao moribundo. A crencga pessoal e familiar em um além foi
sendo restringida, especialmente entre as novas gerag¢des, mas os céus sao um local
de descanso e o inferno n&do mais existe. A presenca das criangas no leito de morte
de um familiar ou em enterros ndo seria mais aconselhavel. O momento da morte &
cada vez mais privado e reservado a um leito de hospital, em muitos casos ocorrendo
solitariamente. Com a grande quantia de mortos nas guerras e a necessidade da
entrada das mulheres no mundo do trabalho secular, houve uma mudancga na atitude
relacionada ao periodo do luto, que é encurtado, ndo devendo ser demonstrado

publicamente ou mesmo tornando-se inexistente. Ha o crescimento das cremacoes,
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com a rejeicado do culto aos tumulos e das visitas aos cemitérios, a ndo ser em datas
comemorativas. O sofrimento € pessoal e privado. Os sentimentos se acumulam, uma
vez que nédo ha uma valvula de escape, e séo reprimidos por pura e simples coagéao
da sociedade com os seus novos codigos e regras. Amorte agora é um tabu, é negada,
€ banida. Isto leva os profissionais da saude, como médicos e psicologos, a
recomendarem o repensar de toda uma atitude errbnea e doentia de negagdo em
relacéo a morte. O vivenciar o luto é absolutamente normal e altamente recomendavel,
até por uma questdo de prevencdo de doencas (BAUMAN, 1992; ELIAS, 2001;
KELLEHEAR, 2007; ARIES, 2008; DESPELDER; STRICKLAND, 2010).

Apds a segunda guerra mundial o avan¢o da medicina e de suas técnicas foi
fenomenal. Quando um paciente apresenta um quadro grave ou uma necessidade
ciruargica ele vai para o hospital. Os profissionais da saude subdividiram-se em
especialidades e em novas profissdes. Equipamentos cada vez mais especializados
e caros surgiram. O mesmo ocorreu com os medicamentos. O monopdlio da morte é
do hospital. Alias, a partir de agora, o nascimento e a morte ocorrem dentro dos
hospitais. Esta & a morte natural da atualidade. Com o transcorrer dos anos observou-
se que o hospital tem o objetivo de curar e de salvar vidas e ndo de cuidar de
moribundos. Surge neste momento a ideia dos hospices, nos quais os pacientes sao
cuidados pelo tempo que lhes resta de forma paliativa. O instante da morte também
passa por mudangas. A medicina consegue prolongar o processo pelo tempo que
queira: € a morte medicalizada. O diagnéstico de morte, apesar de normativas
meédicas, ainda desencadeia uma celeuma no meio cientifico. Os problemas éticos
continuam aparecendo. A duragcdo do processo de morrer nao depende mais do
moribundo e de sua condi¢cdo, mas sim dos desejos da familia, da justica, dos médicos
e do hospital. A morte € considerada uma falha, uma perda, um acidente, uma
fatalidade, um imprevisto. Ela deve ocorrer de forma a n&o causar transtornos
emocionais nas estruturas hospitalar e social. Entretanto, esta mesma sociedade
considera a boa morte aquela rapida, repentina, sem sofrimento, de preferéncia no
sono, o que é raro. A conspiragao do siléncio ocorre frequentemente. A comunicagao
de uma forma geral € um problema sério na familia, com os profissionais da saude e
as instituicbes. Os varios procedimentos envolvidos em todo o processo de morrer
levam & burocratizacdo da morte (KELLEHEAR, 2007; ARIES, 2008).

A ignorancia do paciente moribundo quanto ao seu estado comegou a ser

questionada por psicélogos, psiquiatras e sociélogos, especialmente nas décadas de
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1950 e 1960. Entre varios destes pioneiros poderia ser citada a médica Elisabeth
Kibler-Ross, que através de seus trabalhos, atendimentos, pacientes, estudantes,
livros e pesquisas impactou profundamente a realidade médico-hospitalar das
décadas seguintes no mundo ocidental. A ideia era restabelecer a dignidade do
processo de morrer, devolvendo as rédeas deste processo ao ator principal: o enfermo
(DAVIES, 2005; ARIES, 2008). A morte foi retomada nas pesquisas. Os médicos aos
poucos foram recebendo melhor formacdo e passaram a dividir com o enfermo a
responsabilidade no processo de morrer. Este processo teria de ser suportavel,
desmedicalizado, assim como a sociedade a qual pertence o moribundo. Questées
como a eutanasia, a distanasia e a ortotanasia sédo levantadas com certa frequéncia.
A reducédo da tecnologia envolvida no processo de morrer coloca em cheque o
paradigma de uma sociedade inteira (PESSINI, 2001; ARIES, 2008).

Todo este processo descrito anteriormente de uma morte invisivel teve o seu
inicio na Europa cosmopolita e na Russia, no fim do século XIX em diante, mas o
avango nestes locais ndo se deu tdo rapidamente quanto na América. O processo
ocorreu primeiramente nas classes mais favorecidas, elitistas, intelectualizadas, e
com o tempo se generalizou. A industrializagéo e o positivismo trouxeram a ideia da
tecnologia e da prosperidade estarem relacionadas a eliminagao virtual da morte no
dia a dia. A tecnologia teria controle sobre a natureza e o homem e seria a grande
ferramenta contra o sofrimento humano e a morte (DAVIES, 2005; ARIES, 2008).
Alguns pesquisadores de ciéncias sociais e antropolégicas classificam esta morte
como a morte gerenciada (KELLEHEAR, 2007).

No continente americano as coisas ocorreram de forma mais rapida na historia
da morte. A evolugao dos cemitérios, dos caixdes, das cerimbnias funebres, a criagao
de casas funerarias e os seus varios tipos de servicos ofertados, o costume de
embalsamamento e a criagdo da ilusdo de vida fizeram e fazem parte de uma industria
que cresce a cada ano: a industria da morte. A sociedade americana dividiu-se entre
esta parte que cultua a antiga atitude romantica em relagdo a morte, e em outra parte
que classificou a morte como um tabu. No continente europeu as mudangas foram
poucas, menos do que o que foi previamente descrito em relacdo ao continente
americano, devendo ser citados o crescimento das cremacdes e a maior simplificacao
das cerimdnias funebres, no sentido de rapidez para resolver o caso € manter a morte
invisivel (MITFORD, 2000; DAVIES, 2005; ARIES, 2008; DESPELDER; STRICKLAND,
2010).
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Neste subcapitulo foram vistas as mudangas no processo de morrer e morte
na histéria do mundo ocidental da Idade Média até os dias atuais pela 6tica do grande
estudioso do tema Dr. Philippe Ariés. Foram vistas as transformagdes que ocorreram
na sociedade ocidental em termos de mentalidades e comportamentos, com o
processo de morrer deixando de ser tradicional e familiar para tornar-se moderno e
hospitalar, e a morte deixando de ser domada, natural e aceita, para se tornar
selvagem, inimiga e tabu. Contudo, a partir do final do século passado, observou-se
uma mudancga nesta mesma sociedade a partir do surgimento dos cuidados paliativos
e da crescente promog¢ao da autonomia e dos direitos dos pacientes, culminando com
a criacdo de documentos para tais fins. Um modelo destes é analisado no préximo

subcapitulo: as diretivas antecipadas de vontade.

3.2 AS DIRETIVAS ANTECIPADAS DE VONTADE: HISTORICO, DEFINICAO,
ATUALIDADES MUNDIAIS E REALIDADE BRASILEIRA

Neste subcapitulo sera discorrido sobre as diretivas antecipadas de vontade,
sua definigao, seu histérico, como tém sido utilizadas ao redor do mundo e como estéo
sendo utilizadas no Brasil. Importante observar como a cultura, a histéria, a sociedade,
a economia de cada pais, povo ou comunidade levam a diferentes reflexdes e
discussbes sobre o assunto e a diferencas em termos de legislagdo, quando esta

existir, ndo se podendo esperar, portanto, um pensamento e uma pratica universais.

3.2.1 O historico e as definicdes das diretivas antecipadas

No campo da saude apds séculos de paternalismo exacerbado e mudancgas
nos direitos humanos e, no século passado, o surgimento dos direitos dos pacientes
e dos sujeitos de pesquisa, foi criado no ano de 1967 nos Estados Unidos o living will,
um documento que traz disposi¢gdes em vida do que a pessoa aceita ou ndo para si
em termos do processo saude-doenca e suas implicagdes (WILKINSON; WENGER,;
SHUGARMAN, 2007). No Brasil, assim como em outros lugares do mundo, a traduc¢ao

do termo trouxe a tona controvérsias visto que o termo testamento tem outra



68

conotacdo, mais relacionada a posses. Sendo assim, a expressao diretivas
antecipadas de forma ampla engloba especificamente a declarag&o prévia de vontade
do paciente terminal, a declaragao prévia de vontade para o fim da vida, o mandato
duradouro e o testamento vital (TORRES, 2012; DADALTO, 2015; PONA, 2015).

No sistema juridico brasileiro passou-se do principio de autonomia da vontade
para o da autonomia privada, sendo esta ultima relacionada indissociadamente ao
principio da dignidade da pessoa humana, o qual é um principio fundamental da
Constituicao brasileira. A autonomia privada é associada a aspectos publicos, privados,
patrimoniais e existenciais. Esta autodeterminacdo pessoal tem limites estipulados
pelas normas juridicas e pertinentes as relagdes com as outras pessoas. A partir da
Constituicdo de 1988 o Brasil € um Estado Democratico de Direito e a sua carta
principal protege tanto os interesses coletivos quanto as liberdades individuais e o
pluralismo. A autonomia privada, antes relacionada a contratos em negécios e a
situagdes juridicas patrimoniais, com a Constituicdo de 1988 passou a incluir
situagbes juridicas existenciais, como aquelas que envolvem idosos, casais,
reproducdo assistida, direito ao corpo, direito de morrer entre outras (RIBEIRO;
TEIXEIRA, 2011; DADALTO, 2015).

As diretivas antecipadas de vontade podem ser utilizadas em varias situacdes
como em doengas terminais, estado vegetativo persistente ou permanente e doengas
cronicas (por exemplo, a deméncia). A negagéo da morte, 0 sucesso da evolugao
biotecnologica e o aumento da longevidade contribuem para o ser humano achar que
o ideal de imortalidade nao é utoépico. No entanto, a realidade € que as doencas estéao
cronificando e causando multiplas morbidades sérias, além da morte em si, e os
pacientes estdo sendo deixados nas unidades de terapia intensiva para morrer,
ocorrendo uma distanasia em massa, perdendo-se a dignidade da vida e do processo
de finitude. Os pacientes portadores de doenca terminal tém pouco tempo restante de
vida e sao muitas vezes considerados incapazes. Entre eles estdo pacientes com
cancer metastatico avancado, em estadios finais de insuficiéncia cardiaca,
insuficiéncia respiratéria e insuficiéncia renal, e aqueles com quadros demenciais
avangados (LIPPMANN, 2013; DADALTO, 2015).

A necessidade de ofertar um melhor cuidado a estes pacientes levou no
século passado a criacado dos cuidados paliativos, que receberam a definicdo pela
Organizacdo Mundial da Saude em 1990, com atualizagdo em 2002, de “uma

abordagem ou tratamento que melhora a qualidade de vida de pacientes e familiares
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diante de doengas que ameacem a continuidade da vida, através da prevencao e alivio
do sofrimento, por meio da identificagdo precoce e avaliagdo impecavel e tratamento
da dor e de outros problemas fisicos, psicossociais e espirituais” (WORLD HEALTH
ORGANIZATION, 2014, p. 5). E o cuidado necessario em doencas cronicas, doencas
que ameagam a vida e condi¢bes limitantes; o cuidado que pode ser oferecido a
qualquer tempo do diagnéstico e/ou prognéstico conforme a necessidade; o cuidado
que deve ser oferecido em todos os niveis de atendimento (seja primario, secundario
ou terciario) e em qualquer local (desde a casa do paciente até o hospital). Os
principios dos programas de cuidados paliativos incluem: alivio da dor e de sintomas
incémodos; afirmacao da vida e consideragdo da morte como um processo natural;
nao acelerar nem adiar a morte; integracao dos aspectos psicolégicos e espirituais do
cuidado ao paciente; oferta de um sistema de apoio que mantenha o paciente ativo
até morrer; oferta de um sistema de apoio a familia durante o processo de doenca e
de luto; abordagem multiprofissional para atender as necessidades do paciente e de
sua familia, incluindo aconselhamento no luto se necessario; promover qualidade de
vida e provavelmente influenciar positivamente o curso da doenga; pode ser utilizado
precocemente no curso da doenga, em conjunto com outras terapias que tém por
objetivo prolongar a vida como quimioterapia ou radioterapia e inclui investigagcbes
para melhorar o entendimento e o manejo de complicagbes clinicas incObmodas
(WORLD HEALTH ORGANIZATION, 2014, 2015; BERTINATO; WRZESINSKI, 2016).

O assunto traz a tona a futilidade terapéutica, a obstinagéo terapéutica ou,
para usar o descritor de pesquisa cientifica, a futiidade médica, considerada como a
auséncia de um propdésito ou um resultado util no procedimento diagndéstico ou na
intervencao terapéutica, ou seja, o tratamento que ndo beneficia o paciente, néo
promovendo ganhos reais a sua qualidade de vida, devendo ser considerado de
acordo com o contexto e as circunstancias de cada caso. Em casos de terminalidade,
os valores do paciente devem determinar o que deve ser feito apds deliberagéo entre
os envolvidos. Na pratica médica podem ser citados traqueostomia, técnicas de
respiracdo e de circulagcdo assistidas, drogas vasoativas, transfusdo de
hemoderivados, nutricdo e hidratacao artificiais, hemodialise entre outros (PESSINI,
2001; PESSINI; BARTACHINI; BARCHIFONTAINE, 2014; PORTO et al., 2014a;
DADALTO, 2015; BARROSO, 2016).

Varios questionamentos no campo da saude, fossem de pesquisa ou de

clinica médica, levaram os estudiosos no século passado a fazer documentos como o
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Relatorio Belmont (UNITED STATES, 1979), o Cédigo de Nuremberg (CODIGO DE
NUREMBERG, 1949; THE NUREMBERG CODE (1947), 1996), a Declaragéo de
Helsinque (WORLD MEDICAL ASSOCIATION, 1964) e a Declaragao Universal de
Direitos Humanos (UNESCO, 1948). Entre os pesquisadores envolvidos e estudiosos
de temas de ética médica estavam Tom Beauchamp e James Childress que
propuseram o principialismo, um modelo com quatro principios de orientagao para
colaborar com a conducao de casos clinicos e pesquisas: o respeito a autonomia, a
nao maleficéncia, a beneficéncia e a justica. Estes principios coexistem sem grau de
superioridade entre si e ndo devem ser considerados de forma individual como unicos
imperativos morais. Como o0 movimento da bioética, presente a época nos Estados
Unidos, os referidos autores utilizaram-se dos quatro principios para discutir a
assisténcia sanitaria as pessoas em uma das obras pilares da ética médica
(SIQUEIRA; ZOBOLI; KIPPER, 2008; BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013; SANCHEZ-
GONZALEZ; HERREROS, 2015; BERTINATO; WRZESINSKI, 2016, p. 52).

O primeiro dos principios € o respeito a autonomia, entendida como
autogestdo, autogoverno, que exige previamente de seu agente compreenséo,
raciocinio e deliberagédo. Os agentes sé&o considerados autbnomos quando agem de
forma intencional, esclarecida e independente, mas ndo ha autonomia pura e sim
diferentes graus dela, proporcionais ao nivel de entendimento e de independéncia, o
que leva ao fato de nédo haver decisdo puramente auténoma. Contudo, pode-se
exercer autonomia mesmo se submetendo a um governo, a uma instituicdo, a uma
comunidade ou a uma tradigdo, dando estes itens direcionamento para a tomada de
decisdes. Um exemplo é a relagcdo médico-paciente, com o medico esclarecendo o
paciente quanto a determinado procedimento ou tratamento, sabendo entdo o
paciente dos riscos, dos beneficios e das consequéncias de sua decisdo tomada no
exercicio de sua autonomia. Em outro exemplo estdo os individuos irracionalmente
suicidas, os dependentes quimicos, as criangas e os idosos inconscientes, pessoas
estas ndo autbnomas, por imaturidade, inaptidéao, ignorancia, coagao ou exploragao.
Ha ainda pessoas que optam por antecipar a decisdo autbnoma para um futuro
periodo de incapacidade, como €& o caso de pacientes com doengas
neurodegenerativas que cientes de seu prognoéstico fazem diretivas antecipadas de
vontade (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013; JENNINGS, 2014; BERTINATO;
WRZESINSKI, 2016, p. 52-53).
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O segundo principio € o da ndo-maleficéncia, que no juramento hipocratico é
uma maxima da ética médica de que acima de tudo n&o se deve causar dano. A nao-
maleficéncia determina a obrigacdo de n&o infligir dano intencionalmente e néao
prejudicar (no sentido de contrariar, frustrar ou se opor a assisténcia, o que inclui
treinamento adequado, atualizagdo constante, habilidade e diligéncia do profissional)
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013; BERTINATO; WRZESINSKI, 2016, p. 53).

O terceiro principio € o da beneficéncia, que no juramento de Hipdcrates € a
obrigagcao moral do médico para com o paciente de agir em beneficio do doente, de
acordo com sua habilidade e julgamento, protegendo o paciente de danos e injusticas
e promovendo o seu bem-estar. A beneficéncia é um fundamento da medicina,
enquanto que os outros trés principios estabelecem os limites morais das a¢des dos
profissionais ao buscar o melhor para o paciente. Ha situag¢des e circunstancias nas
quais a beneficéncia é opcional ou obrigatéria, geral (se refere a todas as pessoas) e
especifica (direciona-se a grupos especificos de individuos). A maioria das obrigacbes
de beneficéncia baseiam-se em relagdes referentes a responsabilidades especificas.
A sua pratica nédo deve produzir atos com custos que tragam prejuizo desnecessario,
mesmo que o beneficio realizado seja de maior valor, ndo podendo servir para punir
quem deixa de aderir a ela em seu sentido geral (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013;
JENNINGS, 2014; BERTINATO; WRZESINSKI, 2016, p. 53-54).

O quarto principio é o da justica, que ja foi definida por termos como equidade,
merecimento e prerrogativa. Beauchamp e Childress usam o termo justica distributiva,
a distribuicdo equitativa segundo critérios de capacidade de cada pessoa para pagar
por esse beneficio. No entanto, pensando neste quesito seria necessario
primeiramente acabar com as diferengas entre os individuos, as quais |hes foram
distribuidas ao acaso, ndo podendo haver condenagdo ou premiagao por elas
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013; BERTINATO; WRZESINSKI, 2016, p. 54). Este
enfoque econdmico ndo abrange temas relevantes a bioética latino-americana tais
como a falta de recursos, a excluséo social, a marginalizagéo e a pobreza, onde cabe
mais uma analise soécio-politica que tenha como base o critério universal dos direitos
humanos (AZAMBUJA, 2014; BERTINATO; WRZESINSKI, 2016, p. 54). De qualquer
forma, o principio da justica em suas diversas interpretacdes visa uma distribuicéo
adequada de deveres e de beneficios, com equidade (BERTINATO; WRZESINSKI,
2016, p. 54-55).
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O principio da autonomia visto traz a tona o modelo de julgamento substituto,
0 modelo de pura autonomia e o modelo dos melhores interesses. O modelo de
julgamento substituto é aquele no qual um paciente previamente capaz escolhe
alguém para decidir por ele as questdes de saude, como se esta pessoa soubesse 0
que o paciente queria que fosse feito em determinada situacdo. O documento que
exemplifica isto € o mandato duradouro. O modelo de pura autonomia é aquele no
qual o paciente capaz deixou previamente escritas orientagdes de saude e decisdes
quanto a sua vida para quando a circunstancia exigir, como é o caso das diretivas
antecipadas de vontade. O modelo dos melhores interesses é aquele no qual um
individuo decide pelo paciente o que deveria ser a melhor decisao no melhor interesse
do paciente (BARRIO-CANTALEJO; LORDA, 2006; BERLANGA et al.,, 2011;
BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013; DADALTO, 2015).

A autonomia do paciente em fim de vida continua sendo a sua autonomia. A
dignidade da pessoa humana nao envolve apenas a vida em si como um valor, mas
também a liberdade. Vive-se em um pais pluralista, no qual o ambito juridico é secular
e respeita os diferentes projetos de vida dos cidadaos. O paciente deve receber as
informagdes necessarias, ter discernimento e dar o seu consentimento informado,
decidindo quando capaz o que for de sua livre e esclarecida escolha, preservando a
sua autonomia em todos os momentos de sua vida (GOZZO; LIGIERA, 2012;
TORRES, 2012; DADALTO, 2015), mesmo através de documentos como as diretivas
(TORRES, 2012; DADALTO, 2015).

Todo paciente tem direitos que devem ser respeitados. O Brasil tem uma carta
de direitos dos usuarios da saude na qual sdo elencados os seguintes direitos: todo
cidadao tem direito ao acesso ordenado e organizado aos sistemas de saude; todo
cidadao tem direito a tratamento adequado e efetivo para o seu problema; todo
cidadao tem direito ao atendimento humanizado, acolhedor e livre de qualquer
discriminagao; todo cidad&o tem direito a atendimento que respeite a sua pessoa, os
seus valores e os seus direitos; todo cidadao tem responsabilidades para que o seu
tratamento aconteca da forma adequada; todo cidaddo tem direito ao
comprometimento dos gestores da saude para que o0s principios anteriores sejam
cumpridos (BRASIL, 2006, 2011c).

No caso do paciente em fim de vida poder-se-iam mencionar os seguintes
direitos: ser tratado como pessoa humana; nao sofrer eutanasia; nao ser declarado

morto antes da hora; receber alimentacao suficiente e equilibrada; ndo sofrer maus-
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tratos; nédo passar por futilidade terapéutica; nao participar de pesquisas;
autodeterminagdo em cuidados de saude; receber as informagdes sobre o seu estado
de saude; reconhecimento de sua capacidade de exercer os seus direitos; ter um
mandato duradouro; liberdade; privacidade; n&o discriminacao e ndo estigmatizacéo;
autodeterminacéo sexual; receber cuidados de saude apropriados; ndo ser submetido
a ma pratica clinica; assisténcia psicologica; respeito por suas convic¢des religiosas;
visitas; cuidado domiciliar; repouso; sossego; acompanhante de sua escolha; poder
fazer reclamacées; ter equidade no acesso a saude (NUNES; MELO, 2011; DADALTO,
2015).

Quando se discutem assuntos como terminalidade, cuidados paliativos, direito
de morrer entre outros é inevitavel mencionar temas como eutanasia, distanasia,
ortotanasia, suicidio assistido e mistanasia. Resumidamente, considera-se a
eutanasia como a promog¢ao do 6bito, a distanasia como a obstinacao terapéutica, a
ortotanasia como o bem morrer, o suicidio assistido como a propria pessoa se matar
com a ajuda de terceiros, € a mistanasia como a morte fora de hora (PESSINI, 2001,
2004; ANTEQUERA et al., 2006; SIQUEIRA; ZOBOLI; KIPPER, 2008; HOSSNE;
PESSINI, 2014; CABRAL, 2015).

O consentimento é a manifestacdo da vontade livre do sujeito, estando
relacionado a sua autonomia. Recebeu importancia com a feitura do Codigo de
Nuremberg (CODIGO DE NUREMBERG, 1949; THE NUREMBERG CODE (1947),
1996), que destacava a importancia de o sujeito ter a sua autodeterminacao
respeitada, devendo este dar autorizagdo para que quaisquer pesquisas,
procedimentos ou tratamentos pudessem ser realizados. Isto extrapolou para o campo
médico, protegendo os pacientes e promovendo os seus melhores interesses. Apos a
criacdo de muitos outros documentos pelo mundo como declaracgdes, pactos, cartas
e convengdes, o direito consolidou o consentimento informado. No Brasil a
Constituicao determina o direito a informacao. O Cddigo de Defesa do Consumidor
baliza a relagéo médico-paciente. O Codigo de Etica Médica determina que o médico
deve fornecer informacdo ao paciente desde que ndo lhe cause dano. O
consentimento informado, melhor intitulado como consentimento livre e esclarecido,
tem em seu bojo a no¢cdo de que o paciente deve ser muito bem informado e
esclarecido sobre o seu diagndstico, o seu progndéstico, os tratamentos, os riscos e as
consequéncias. E através do dialogo cauteloso e da colaboragéo entre o médico e o

paciente que se produz o consentimento. Isto € respeitar a autonomia privada do
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individuo, no caso, do paciente. O consentimento esta relacionado a capacidade do
paciente de discernimento (RIBEIRO; TEIXEIRA, 2011; GOZZO; LIGIERA, 2012;
DADALTO, 2015).

O Conselho Federal de Medicina, em seu Cédigo de Etica Médica e por meio
da Recomendacéo n° 1 de 2016, orienta os médicos a obterem o consentimento livre
e esclarecido dos pacientes e dos sujeitos de pesquisa, considerando entre outras
coisas o sigilo, a privacidade, a dignidade e a liberdade do individuo. Para isto o
paciente deve receber informagdes claras, justas e adequadas, em linguagem
acessivel, por meio de uma comunicacao eficaz com o seu médico. E recomendada
a elaboracao escrita do documento. Quanto a menores de idade e deficientes, desde
que possam compreender e manifestar a sua vontade, € recomendado obter o seu
assentimento (DADALTO, 2015; CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA, 2009, 2016a).

O consentimento informado e as diretivas antecipadas sdo muito parecidos,
sendo o primeiro usado em circunstancias especificas, e o segundo, em outras bem
mais amplas. As diretivas antecipadas sdo o género do qual o mandato duradouro e
o testamento vital s&o espécies, e as situagdes envolvidas ndo sdo apenas de
terminalidade. O testamento vital € uma diretiva relacionada ao fim de vida. O mandato
duradouro serve para qualquer momento de vida da pessoa. Existem outros tipos de
diretivas como as diretivas de cuidado maximo, as diretivas médicas, a historia dos
valores e muitas outras. Entre os principios bioéticos que servem de fundamentacéo
a estes documentos estdo a autonomia, o respeito as pessoas, o respeito a dignidade
humana e a lealdade. Estes documentos s&o benéficos visto que reduzem o temor do
paciente diante de situagdes inaceitaveis, aumentam a autoestima do paciente,
melhoram a comunicagédo e a confianga entre o0 médico e o paciente, protegem o
profissional de reclamacgdes, denuncias e processos, orientam o médico em situagoes
conflituosas, economizam recursos e ajudam a familia perante situagbes duvidosas
ou que causariam culpa (BERLANGA et al., 2011; GONZALEZ, 2005; DADALTO,
2015).

O mandato duradouro € uma procuragao na qual o paciente outorga poder
decis6rio a um ou mais de um procurador para quando estiver incapaz. Este
procurador deve tomar decisdes de acordo com a vontade do paciente. Para isso
ocorrer de forma adequada ele deve ser alguém que conhega bem o paciente, as suas
vontades, 0s seus desejos e 0s seus valores. Em paises como os Estados Unidos e

a Espanha este mandato esta incluido no testamento vital. A recomendacao seria ter
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os dois documentos feitos separadamente para que nao se contemple apenas as
situagbes de fim de vida. Enquanto o testamento vital é usado em situagdes de
incapacidade definitiva do paciente, o mandato duradouro é usado tanto no caso de
incapacidade temporaria quanto no caso de incapacidade definitiva (BERLANGA et
al., 2011; DADALTO, 2015; PONA, 2015).

O testamento vital € um documento feito por pessoa capaz, com
discernimento, manifestando as suas vontades quanto a tratamento médico ou
suspensdo deste. Em muitos paises é entendido como uma diretiva antecipada, que
além de expressar vontades outorga poderes a um procurador que o utilizara quando
da incapacidade do paciente de manifestar a sua vontade de forma livre e consciente
em casos como estadio terminal de certas doencas, doenga incuravel e estado
vegetativo persistente e permanente. E um documento, portanto, para casos de fim
de vida. O cuidado ndo sera deixado de lado, sendo utilizados os cuidados paliativos
e havendo a suspensao do esforgo terapéutico se esta for a decisdo do paciente.
Neste ponto o documento deixa claro o que o paciente quer para o seu fim de vida e
0 que a equipe de saude deve fazer tendo respaldo legal quando surgirem situacées
conflituosas. Apresenta em sua composi¢ao os valores do paciente, as intervencgdes
médicas que este aceita ou rejeita, a nomeacgéo de um ou mais procuradores e outras
decisbes. O documento vincula todas as pessoas envolvidas no caso, o médico, o
procurador e a familia. Entre as limitacdes do testamento vital estdo a objecao de
consciéncia do médico (devendo este encaminhar o paciente aos cuidados de outro
médico), a proibicdo de disposi¢gdes que contrariam o ordenamento juridico (por
exemplo, a eutanasia) e a contraindicacdo de intervengdes relacionadas a certas
patologias e tratamentos que estéo ultrapassados. O documento deve ser atualizado
com uma certa frequéncia e registrado em cartorio (DADALTO, 2015).

Segundo Bermejo e Belda (2015), o testamento vital faz parte do
planejamento antecipado, um processo que envolve: preparar-se para situagdes da
vida como as enfermidades e a morte; estar consciente da propria vulnerabilidade;
controlar as decisdes de fim de vida, especialmente se ou quando houver alteragao
da consciéncia; ampliar a comunicagdo e as boas relagbes entre os envolvidos,
aliviando os familiares, os representantes e os profissionais da saude de decisdes
dificeis, evitando que interpretem a vontade do doente sob o ponto de vista de outras
pessoas que nao o proprio; e promover a cultura da vida em prol dos valores da

pessoa humana, conferindo a devida eticidade ao momento de elaborar as diretivas.
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Com isto pode-se elaborar o proprio testamento vital de acordo com os valores de
vida, pessoais, culturais e religiosos, com as preferéncias de tratamentos de saude,
comunicando as pessoas envolvidas sobre o documento. Os profissionais de saude
devem promover conversas com as pessoas sobre os temas de fim de vida, doenca,
morte e cuidados com a saude em espacos formativos, oficinas especificas ou outros
locais, esclarecendo duvidas, elaborando preferéncias e fornecendo toda a
informacgé&o necessaria. Para o preenchimento adequado e especifico dos documentos
relacionados a estes processos vitais 0 mais recomendado é receber a ajuda de um
médico (BERMEJO; BELDA, 2015).

3.2.2 As diretivas antecipadas no mundo

O living will surgiu nos Estados Unidos na década de 1960 proposto pela
Sociedade Americana para a Eutanasia e com um modelo parecido ao consentimento
informado, modelo este sugerido por Luis Kutner (KUTNER, 1969). A ideia era que o
paciente pudesse antecipadamente ao fato deixar os seus desejos escritos de
interrupcéo ou recusa de intervencdo médica. Em 1975 no pais ocorreu o caso da
paciente Karen Ann Quinlan de 22 anos, que entrou em estado vegetativo permanente
por causa nao revelada. Os seus pais adotivos, seguindo o desejo dela de ndo ser
mantida viva por aparelhos, pediram a justica o direito de suspensdo de esforco
terapéutico que o médico negara. Apos sucessivas batalhas judiciais eles ganharam
a causa, com o respirador sendo desligado. Mesmo assim, a paciente ainda viveu por
nove anos sem alteragdo do quadro. Com o impacto do caso na sociedade americana,
na mesma época na Califérnia foi promulgada uma lei que garantia ao individuo a
recusa e a suspensdo de tratamento médico, e ao médico, a protecdo contra
processos por seguir o desejo do paciente. Além disto, legislaram sobre o mandato
duradouro, com a nomeacg¢do do procurador para o paciente. Outros estados
americanos seguiram esta linha (WILKINSON; WENGER; SHUGARMAN, 2007;
SANCHEZ-CARO; ABELLAN, 2008; TORRES, 2012; DADALTO, 2015; PONA, 2015).

Em 1983 nos Estados Unidos ocorreu um outro caso que levou a discussao
nacional sobre decisées antecipadas para o fim de vida. Nancy Beth Cruzan, de 25

anos, sofreu um acidente de carro e entrou em estado vegetativo permanente.
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Seguindo o desejo da filha de ndo ser mantida viva incapaz, os seus pais pediram o
desligamento do suporte alimentar e de hidratacdo, mas os médicos se negaram a
fazé-lo. Ap6s varias batalhas judiciais os pais conseguiram o direito de desligar o
suporte. Com a dificuldade de provar judicialmente a vontade do paciente, a
populacao exigiu mudangas nas leis. O pais aprovou em 1991 a lei federal Patient
Self-Determination Act (PSDA), reconhecendo o direito a autodeterminacao, tendo em
seu conteudo entre outras coisas as diretivas antecipadas de vontade e servindo de
diretriz para todos os estados norte-americanos (UNITED STATES, 1995;
WILKINSON; WENGER; SHUGARMAN, 2007; SANCHEZ-CARO; ABELLAN, 2008;
DADALTO, 2015; PONA, 2015).

Alguns autores trazem em suas pesquisas valores de até um quarto da
populacao estadunidense tendo uma diretiva pronta. Outros dizem que isto prova o
fracasso deste tipo de documento, sugerindo como algumas das causas a falta de um
bom relacionamento médico-paciente, a impossibilidade de predicbes na area da
saude em termos de qual seria a vontade do paciente, falta de entendimento quanto
ao proposito das diretivas, a dificuldade de se descrever o que se quer no papel e os
custos envolvidos. Apesar disto, novos documentos surgiram para manifestar a
vontade do paciente em relacao a tratamentos médicos como Advance Care Medical
Directive (formulario de multipla escolha), Values History (descricdo dos valores
pessoais), Combine Directive (instrugcéo, procuracao e valores), Physician Orders for
Life-Sustaining Treatment (instrucbes de tratamento e procurador), levando em
consideragao nao apenas a autonomia do paciente mas também a sua rede social e
os seus valores (UNITED STATES, 1995; GONZALEZ, 2005; DADALTO, 2015; PONA,
2015).

Outro pais a elaborar uma lei para tratar de direitos do paciente quanto a
tratamento médico foi a Australia com o Ato para consentimento para tratamento
meédico e cuidados paliativos de 1995. Esta lei € dividida em varias partes tratando de
competéncia deciséria de maiores de 16 anos, realizacdo de diretivas e mandato
duradouro ap6s os 18 anos, poder do procurador escolhido limitado, tratamento
médico em menores de idade, tratamento de emergéncia, registro nacional das
diretivas e desobrigagéo de tratamento para o paciente portador de doencga terminal.
Alguns pontos que merecem ser mencionados sao: as diretivas tém de ser assinadas
por duas testemunhas; os pacientes com 16 e 17 anos podem decidir, mas ndao podem

ter diretivas; o procurador ndo pode suspender a alimentagao e a hidratacao artificiais
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nem as drogas analgésicas; a justiga pode rever as decisdes do procurador, a ndo ser
em caso de terminalidade; o procurador pode ser penalizado legalmente se agir contra
os interesses do paciente; as criancas podem ter a sua opinido levada em conta; em
casos de emergéncia o médico decide as intervengdes para salvar a vida do paciente
incapaz ou inconsciente que nao tiver nem procurador nem diretivas; as diretivas
devem ser registradas e ha um registro nacional delas (DADALTO, 2015).

O Canada proibe e pune legalmente a eutanasia e o suicidio assistido,
baseando-se na tutela da vida, ndo podendo haver em diretivas expressdes favoraveis
a estes assuntos. As provincias de Manitoba e de Ontario apresentam disposicoes
legais relacionadas as diretivas antecipadas de vontade. No caso de Ontario isto
existe desde 1995, sendo que desde 1996 ha o Health Care Consent Act, uma lei
sobre saude e consentimento para tratamento de saude (Consent to Treatment Act)
(CASINI; CASINI; DI PIETRO, 2007).

Quanto a Europa, em 1997 foi feito o Convénio de Oviedo ou Convencéo de
Direitos Humanos e Biomedicina, com a assinatura de 35 dos 47 Estados-membros
do conselho da Europa, sendo que apenas 29 paises a ratificaram, ou seja,
implementaram-na em sua lei federal, podendo-se citar entre eles Dinamarca,
Finlandia, Franga, Grécia, Hungria, Noruega, Portugal, Espanha e Suica. Este
convénio tem por objetivo assegurar a dignidade humana, a integridade, os direitos e
as liberdades por meio de principios e proibicdes quanto ao mau uso dos avangos
biomédicos e traz em seus artigos o direito a informacgao, o consentimento informado,
o respeito a autonomia e o respeito pela vontade do paciente. O reconhecimento legal
das diretivas antecipadas existe na Finlandia, na Holanda, na Hungria, na Bélgica, na
Espanha, na Inglaterra, no Pais de Gales, na Austria, na Alemanha, em Portugal e de
forma parcial na Frangca (COUNCIL OF EUROPE, 1997; DADALTO, 2015; PONA,
2015).

O conselho da Europa em sua Resolugéo da Assembleia Parlamentar numero
1859 de 2012 (baseada no documento 12804 de dezembro de 2011 intitulado
“Protecting human rights and dignity by taking into account previously expressed
wishes of patients”) estimula a adogdo em cada pais signatario de legislacéo
especifica que reconheca e valide as diretivas antecipadas de vontade, evitando
modelos complicados e formalidades caras. Para a feitura desta resolugéo foram
levados em consideragdo varios documentos como o Convénio de Oviedo (de 1997),

a recomendacéo do conselho numero 1418 de 1999 (que trata da protecéo dos direitos
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humanos e dignidade dos pacientes portadores de doencgas terminais), a resolugao
1649 de 2009 (que trata dos cuidados paliativos como modelo de saude inovador,
recomendando-os nas politicas de saude, como uma necessidade cultural e
humanitaria e uma inovagao estrutural no sistema saude, que promove dignidade e
respeita os direitos dos pacientes) e a recomendacao CM/Rec(2009)11 (“Principles
concerning continuing powers of attorney and advance directives for incapacity”,
trazendo o mandato duradouro para todas as situagcbes de cuidados de saude e as
diretivas antecipadas para as situagdes de terminalidade) (COUNCIL OF EUROPE,
1997, 1999, 2009a, 2009b, 2011, 2012).

O mandato duradouro foi primeiramente introduzido na Australia, nos Estados
Unidos e no Canada. Entre os paises europeus, dentro de legisla¢cdes especificas ou
em separado, foi validado na Escdécia (lei de 2000 atualizada em 2007), na Inglaterra
e no Pais de Gales (lei desde 1985, substituida em 2005 e atualizada em 2007), na
Irlanda (lei de 1996 atualizada em 2007), na Bélgica, na Dinamarca, na Finlandia
(desde 2007), na Alemanha (lei atualizada em 2005), na Holanda, na Espanha (desde
2003), na Austria (lei de 1984 introduziu o termo em 2007), na Franca (lei de 2007
validada em 2009), na Suica (atualizagdo da lei de 2008), na Noruega (lei de 2004
com atualizagdes propostas em 2009) e na Suécia (lei de 2004 com projeto de lei
especifico). A procura pela feitura destes documentos vem aumentando
progressivamente. Quanto as diretivas antecipadas, elas aparecem no continente
europeu em leis com medidas de protec&o a adultos incapazes, em leis de mandato
duradouro ou em leis de saude. Na Austria as diretivas podem ser orais ou escritas
com notario ou advogado e podem ser incluidas em um registro central. Na Dinamarca
a lei da saude de 2005 determina o fornecimento de testamento vital a todos que
queiram o documento. Na Finlandia a lei de estado e direitos dos pacientes desde
1992 impde a obrigacdo de os profissionais da saude e os representantes legais do
paciente cumprirem a sua vontade. Na Inglaterra e no Pais de Gales na lei de
capacidade mental de 2005 ha alguns topicos de decisbes antecipadas de recusa de
tratamento. Na Bélgica, na Holanda e na Franca podem-se declarar desejos quanto
aos cuidados de saude e a recusa de tratamento em caso de incapacidade. Nas leis
da Austria, da Bélgica, da Franca, da Alemanha e da Italia a pessoa interessada pode
escolher o seu procurador (COUNCIL OF EUROPE, 2009b).

A Espanha foi um dos paises que ratificou a Convenc¢ao de Oviedo em 2000

e criou uma lei estatal sobre a autonomia e os direitos dos pacientes em 2002. No
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entanto, ha 16 leis das comunidades autbnomas sobre o tema, apesar de que a lei
estatal fornece os critérios basicos, incluindo o consentimento informado e as diretivas
antecipadas. O testamento vital € chamado de instrucciones previas, sendo em
algumas comunidades auténomas nomeado de voluntades anticipadas. As normas
mudam de um local a outro dentro do pais, mas no geral determinam que o documento
deve ser feito por maior capaz, escrito e anexado ao prontuario e incluir
representantes. Os direitos da saude haviam sido legalizados na Espanha em 1986,
demandando respeito a autonomia, a intimidade, a confidencialidade das informacdes
de saude do paciente, direito a informacdo e ao consentimento. A legalidade
especifica do testamento vital nos anos de 2000 e de 2002 esclareceu o que é o
documento, o seu conteudo, os seus limites e as garantias de cumprimento do desejo
do paciente. Quanto ao seu conteudo, ele pode incluir instru¢cdes a equipe médica
sobre nao deixar ocorrer distanasia, com suspensdo de esforco terapéutico e
promoc¢ao do alivio da dor; exige um representante para o paciente; pode incluir
doacgao de 6rgaos e destino do corpo; deve ser escrito e cartoriado e ter testemunhas;
ndo pode ter disposi¢des contrarias ao ordenamento juridico (por exemplo, eutanasia);
deve ser anexado ao prontuario; pode ser revogado por escrito ou oralmente a
qualquer momento. Desde 2007 por meio de um decreto real (124/2007) foi criado um
registro nacional de instru¢des prévias automatizado, com acesso restrito a aqueles
que fizeram o seu testamento vital, seus representantes legais ou procurador,
trabalhadores dos registros e da saude. Este registro nacional contém desde 2012 os
dados de todas as comunidades e estado espanhdis, trazendo dados de 2013 de 3,10
documentos feitos para cada mil habitantes do pais. O documento deve ser conhecido
e seguido pelos profissionais da saude envolvidos no cuidado do paciente sob pena
de responsabilizacdes e sangdes (CASINI; CASINI; DI PIETRO, 2007; SANCHEZ-
CARO; ABELLAN, 2008; CANO, 2014; DADALTO, 2014; QUIJADA-GONZALEZ;
TOMAS Y GARRIDO, 2014; BERMEJO; BELDA, 2015; DADALTO, 2015; PONA,
2015).

Portugal ratificou a Convencéo de Oviedo em 2001 e promulgou em 2012 a
lei 25/2012 que regula as diretivas antecipadas de vontade e a designagéo de um
representante para o cuidado de saude e cria um Registro Nacional de Testamento
Vital. No pais o termo utilizado € directivas antecipadas de vontade. A Constituicao
portuguesa reconhece a dignidade da pessoa humana, a autonomia do paciente e o

seu direito a decidir quanto a tratamentos, os direitos da pessoa a integridade fisica e
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moral, ao desenvolvimento da personalidade, a liberdade de consciéncia, religido e
culto. Outras leis determinam punig¢ao a profissionais que fagam intervengdes sem a
autorizacao do paciente e o direito a informacéo quanto ao estado de saude. A lei das
diretivas mistura-as com o testamento vital; traz o mandato duradouro; determina que
o tempo de sua duragéo seja de cinco anos e entdo deve ser feito um outro documento;
estipula o carater vinculativo das diretivas e a sua pronta revogabilidade. O testamento
vital deve ser escrito por pessoa maior e capaz, sem doenga psiquiatrica, nado
submetida a coercédo, contendo a sua manifestacéo de vontade quanto a tratamentos
de saude ou a recusa destes, podendo-se recusar suporte artificial vital, tratamento
futil, inutil e desproporcional (p.ex. alimentagao e hidratagao artificiais), experimental
e participagdo em pesquisas, mas concordar em receber cuidados paliativos. Para ser
valido deve ser escrito e assinado perante o notario ou um funcionario do Registro
Nacional de Testamento Vital (controlado pelo Ministério da Saude). Contudo, a
inclusdo do testamento neste registro ndo é obrigatéria, inclusive sendo direito do
paciente passar orientacbes oralmente ao seu médico, o qual deve inclui-las no
prontuario. Nao pode conter disposi¢cées contrarias a lei e as boas praticas ou que
causem a morte deliberada, ndo natural. A eficacia do documento € parcial, pois pode
ser desconsiderado caso se ache que o paciente mudou de vontade na situacao atual,
ou os tratamentos que escolheu pioraram a sua saude ou aumentaram o risco de vida,
ou a situagdo em que o paciente se encontre n&o corresponda ao que esta escrito no
documento. O médico pode alegar objecao de consciéncia devendo entao transferir o
paciente aos cuidados de um colega que respeite as diretivas daquele paciente. Todos
os envolvidos no acesso aos documentos tém obrigacéo legal do sigilo de informacdes
(CANO, 2014; DADALTO, 2014, 2015; PONA, 2015).

A ltalia é apenas signataria da Convencgéo de Oviedo. O cddigo de ética dos
meédicos os orienta a proteger a dignidade, a liberdade e a vontade expressa do
paciente capaz ou n&o, e condena a obstinagdo terapéutica em casos terminais. O
comité nacional de bioética fez o documento Dichiarazzioni anticipate di trattamento
indicando varios tipos de autodeterminacao. Este, para ser aceito, deve ser escrito por
pessoa maior e capaz manifestando a sua vontade, sem contrariar dispositivos legais
e normas médicas, devendo ser orientado por um médico e ser detalhado. Pode conter
a autorizacdo ou a recusa de intervengées médicas, a doagao ou ndao de 6rgaos, o
destino do corpo, a suspensdo de esforco terapéutico e de alimentacdo e de

hidratacao artificiais, e a nomeacao de procurador. Casos como o de Piergiorgio Welby
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(distrofia muscular progressiva) e de Eluana Englaro (estado vegetativo permanente)
trouxeram a publico o assunto. A resolugéo 1859 de 2012 do Conselho da Europa
reconhece o direito a feitura do testamento vital, ou no pais, o testamento biologico
(CASINI; CASINI; DI PIETRO, 2007; COSMACINI, 2010; PIANA, 2010; SANTONI,
2011; ROMANO; GANDOLFINI; VINAI, 2013; DADALTO, 2015). No ano de 2010
através da lei 245 (sobre relagéo terapéutica, consentimento informado e diretivas
antecipadas de tratamento) o pais regulamentou o testamento vital. A vontade
manifesta em documento pelo paciente antes de ficar incapaz quanto a continuar ou
nao com o suporte vital deve ser respeitada, no entanto, a retirada da alimentacao e
da hidratacao artificiais depende de decisdo de 6rgao judicial e para casos de estado
vegetativo ou de forma presumida (por informagdes sobre a personalidade e as
convicgdes pessoais do paciente). O documento pode ser feito por pessoa maior e
capaz apdés receber orientagdo médica, devendo ser assinado. Pode ser revogado a
qualquer tempo e tem duracdo de cinco anos. Pode incluir a negacao a tratamentos
desproporcionais ou experimentais, mas nao disposi¢des contrarias a lei (por exemplo,
eutanasia). O documento somente sera levado em consideragéo quando se confirmar
a incapacidade total e permanente por uma junta médica, ndo sendo utilizado em
casos de urgéncia ou perigo iminente de vida. A eficacia do testamento vital italiano é
pouca, uma vez que os meédicos vao interpreta-lo segundo principios de inviolabilidade
da vida, protecdo da saude, precaucgédo, proporcionalidade e prudéncia, limitando a
autonomia do doente. A lei sugere um registro nacional destes documentos (RIOLO,
2009; BECCHI, 2011; CANO, 2014).

A Franca em seu cddigo de saude publica define o paciente portador de
doenca terminal como aquele que sofre de doenca grave e incuravel e estd em fase
avancada desta. Tal cédigo recomenda o uso dos cuidados paliativos. No pais ha a lei
de 2002 (sobre direitos dos doentes e qualidade do sistema de saude) e a de 2005
(lei 370, sobre direitos dos doentes terminais e fim de vida), que promovem o respeito
aos direitos dos pacientes, ao seu consentimento e a sua autonomia e negam a
obstinagao terapéutica. Na pratica a lei ndo é bem cumprida, uma vez que néo ha
muitos servicos de medicina paliativa e ha resisténcia no meio médico. A legislacao
permite a recusa de interven¢des medicas por parte do paciente consciente, e no caso
de inconscientes, autoriza as diretivas e a nomeacgao de uma pessoa de confianga
sem poderes de procurador, tendo apenas carater consultivo. As diretivas podem ser

feitas por maior de idade, na forma escrita, revogavel a qualquer momento, trazendo
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as vontades do paciente relativas ao seu fim de vida, incluindo a limitacdo e a
suspensao de tratamentos, tendo a duracdo de trés anos, devendo ser anexadas ao
prontuario e estar em posse da pessoa de confianga ou familiar. O médico deve
perguntar se o paciente tem diretivas feitas e deve considera-las ao tomar as suas
decisbes, mas ndo tem a obrigagdo de cumpri-las. No ano de 2006 o decreto 119
relativo a diretivas antecipadas passou a demandar documento escrito, assinado e
datado pelo outorgante, com dados de identificagdo completos o que, se ndo puder
ser feito, exigira testemunhas que o facam pelo doente incapaz. Deve estar em posse
de seu médico e do local de atendimento (CASINI; CASINI; DI PIETRO, 2007; PIANA,
2010; CANO, 2014; DADALTO, 2014; PONA, 2015). Em 2 de fevereiro de 2016 foi
aprovada a lei 2016-87 relacionada aos direitos dos pacientes em fim de vida, que
entre varios assuntos legalizou as diretivas antecipadas de vontade (que no mesmo
ano ganharam decreto e portaria especificos), diferenciando-as entre pessoas
saudaveis e aquelas com doencas, definindo-as como documento de manifestagcao
da vontade para o fim da vida que pode ser feito por adultos e por incapazes que
tenham autorizac&o judicial, sendo revogaveis a qualquer momento, e sugerindo um
modelo do documento. Os médicos devem levar em conta o documento, mas podem
desconsidera-lo em caso de urgéncia ou se o documento estiver inadequado a
situacgao clinica do paciente, devendo tudo estar anotado em prontuario. Ha previsao
de criagdo de um registro nacional de diretivas (FRANCA, 2016a, 2016b, 2016c,
2016d).

A Bélgica editou trés leis em 2002 que tratam de eutanasia, de cuidados
paliativos e de direitos do paciente, determinando o respeito pela vontade do paciente
quanto as decisbes de saude, cuidados, morte e fim de vida, respeitando a dignidade
e a autonomia, baseando-se no consentimento livre e esclarecido. O consentimento
pode ser retirado a qualquer momento, devendo ser isto anotado em prontuario. As
diretivas devem ser tao especificas quanto possivel, escritas por pessoa de maior (ou
menor emancipado) e capaz, sem prazo de validade, revogaveis a qualquer tempo, e
sem formalidades para o seu registro e a sua comunicagao. E obrigatério cumpri-las.
O paciente menor que for considerado com discernimento pode recusar tratamentos.
O paciente maior incapaz que tenha alguma compreensao também pode fazé-lo. A
legislacéo traz a figura do mandatario designado pelo paciente por via escrita, sendo
0 seu procurador, contudo este papel tem menor poder do que o que esta contido nas

diretivas. A lei autoriza diretivas tanto para a limitagcédo de tratamentos de saude quanto
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para a eutanasia (que nesta lei especifica inclui como subentendido o suicidio
assistido, e ndo exige a ocorréncia nem de terminalidade nem de sofrimento para o
fato, a ndo ser quando trata da conduta do médico que realizara os procedimentos de
forma legal em paciente de qualquer idade, livre de coacdo, em situagcéo grave e
incuravel, com sofrimentos fisico e psiquico). Nenhum médico é obrigado a realizar a
eutanasia, no entanto, se este for o caso demandado pelo paciente, ele deve ser
transferido aos cuidados de um médico que a realize. O pais recomenda o uso dos
cuidados paliativos como melhor qualidade de vida e autonomia maxima do paciente
com doenga terminal (CASINI; CASINI; DI PIETRO, 2007; CANO, 2014; DADALTO,
2014; PONA, 2015).

Na Alemanha o testamento vital foi validado com a mudanga do codigo civil
pela lei federal de junho de 2009. Com isso, um cidaddo maior e capaz pode escrever
um documento expondo os seus desejos e as suas escolhas de tratamentos médicos
de forma prospectiva, para quando estiver incapaz. A figura do assistente pelo
mandato duradouro (aprovado em lei atualizada em 2005) tem o papel de confirmar o
que o paciente queria ou ndo e autorizava ou nao, orientando o processo no momento
oportuno, e de agir para que a vontade deste seja respeitada e cumprida. O
documento pode ser revogado a qualquer tempo. Caso ndo esteja escrito o
testamento vital, as opinides de familiares, de amigos e de conhecidos serao levadas
em conta, e no caso de retirada de suporte vital sera necessaria a intervencédo do
tribunal de tutela (CASINI; CASINI; DI PIETRO, 2007; PIANA, 2010; CANO, 2014;
PONA, 2015).

Na Austria 0 mandato duradouro foi validado pela lei de 1984 (que introduziu
o termo em 2007). O testamento vital aparece na lei 55 de 2006, entendido como
documento de negativa de tratamentos para quando a pessoa estiver incapacitada, o
qual para ser vinculado deve ser escrito com notario ou advogado, renovado a cada
cinco anos e pode ser incluido em um registro central e ter uma pessoa de confianga
nomeada. Deixa de ser valido se houver coergéo para fazer o documento, se contiver
disposi¢cdes contrarias as leis penais e se estiver cientificamente ultrapassado, ou
ainda, se o paciente o declarar invalido. Em caso de emergéncia se o documento nao
estiver a disposicao seréo realizados os tratamentos médicos necessarios, assim
como no caso de tratamento por ordem judicial (COUNCIL OF EUROPE, 2009b;
CANO, 2014; PONA, 2015).
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A Dinamarca legislou sobre o testamento vital em 1992 pela lei 782, dando ao
paciente o direito de negar tratamentos. Em 1998 isto foi mudado na lei 482, que trata
dos direitos dos pacientes, ampliando o escopo do testamento vital. A pessoa maior
de 18 anos pode escrever um documento destes discorrendo sobre o aceite ou néo
de determinados tratamentos de saude para 0 momento em que nao possa exercer
por si a sua autodeterminagdo. Pode manifestar a proibicdo de tratamentos que
prolonguem artificialmente a vida (sem curar nem aliviar o sofrimento) seja em caso
de doencga incuravel, doenca avangada, acidente, parada cardiaca ou patologia que
gere incapacidade fisica e mental permanente. A lei da saude de 2005 determina o
fornecimento de testamento vital a todos que queiram preencher o documento e
propde a criacdo de um registro nacional de testamentos vitais pelo Ministério da
Saude (PIANA, 2010; CANO, 2014; PONA, 2015).

O testamento vital na Finlandia € regulamentado pela lei 785 de 1992 sobre
os direitos dos pacientes. A lei determina que os médicos ndo devem realizar
tratamentos em paciente incapaz ou inconsciente se o mesmo previamente
manifestou-se contra. Se a vontade deste ndo havia sido manifestada ha o juizo por
substituicdo, no qual os representantes legais, familiares ou amigos podem decidir
pelo paciente. O registro do testamento vital em qualquer forma nao era definido pela
lei. No entanto, em 2005 foi dada uma normativa para organizar o assunto. A partir de
entdo o documento deve ser escrito com as vontades do paciente devidamente
manifestas e claras a partir de uma consulta com um tutor (responsavel por assuntos
de saude designado pelo tribunal), com uma pessoa de confianga ou responsavel
legal pelo paciente e pais, filhos, amigos e outros familiares, visando tomar as
decisbes que forem necessarias. O mandato duradouro foi validado no pais em 2007
(CANO, 2014).

A Holanda desde os anos 1980 tem validadas praticas eutanasicas a pedido
do doente. Com a lei de comprovagéao de finalizagdo da vida a pedido proprio e de
auxilio ao suicidio de 2001 (aprovada em 2002) ficou validado o testamento vital de
forma mais ampla. O documento basico permite ao doente determinar quais
tratamentos aceita ou néo, e se iniciados, quais devem ser interrompidos. Também
pode ser incluida no documento a solicitacdo de eutanasia ou de suicidio assistido,
uma vez que estas praticas séo legais dentro de alguns critérios estabelecidos por
legislacdo existente (ser holandés, maior de idade ou acima de 12 anos com

maturidade, capaz, nao sofrer coercao, deixar o pedido em testamento vital, caso de
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doenca incuravel; recém-nascidos em situacao grave e sem esperanga nenhuma de
melhora podem passar pelo processo). Portanto, o doente pode dispor de sua vida e
de sua morte como Ihe convier, autorizando o médico a ativamente causar a sua morte,
sem penalizagbes no processo desde que seguidas as normas vigentes (CASINI;
CASINI; DI PIETRO, 2007; CANO, 2014; PONA, 2015).

Na Hungria a lei de saude de 1997 da ao paciente o direito de escrever o seu
testamento vital, dispondo sobre tratamentos de saude, podendo proibir medidas de
suporte vital, dar ordem de n&do-reanimacéao e negar tratamentos em caso de doenca
incuravel com incapacidade e dores insuportaveis. Apés a determinacdo de
capacidade mental por um psiquiatra, o documento deve ser escrito e cartoriado para
ter validade. Deve ser renovado a cada dois anos ou menos. O paciente pode ter um
representante de sua livre escolha para decidir por ele quando estiver incapaz de fazé-
lo. Os médicos sao obrigados a obedecer ao que estiver escrito no documento mesmo
que nao concordem com o seu conteudo, desconsiderando as disposi¢des ilegais.
Contudo, se o caso for de retirada de intervengdes de suporte vital e o médico
desconfie de que ndo seria esta a vontade verdadeira do paciente, ele pode
desconsiderar o documento (CANO, 2014; PONA, 2015).

Luxemburgo tem uma legislacdo sobre as diretivas muito parecida com a
belga. As disposi¢cdes sobre o fim de vida devem ser escritas por pessoa maior e capaz
em um documento que deve ser datado e assinado e conter um representante (com
o papel de interlocutor com a equipe de saude). Se a pessoa ndo puder escrever o
documento, alguém de maior pode fazer isto por ela, desde que anexando justificativa
médica para tal. O documento pode ser revogado por escrito com data e assinatura
do outorgante. Uma comissé&o nacional de controle e de avaliagao criaria um sistema
de registro das diretivas com acesso pelos médicos. O pais autorizou em 2009 por
meio de lei a eutanasia e o suicidio assistido para pacientes maiores e capazes, livres
de coergéo, sofrendo insuportavelmente fisica ou psicologicamente, sem perspectiva
de melhora, apdés receberem todas as informagbes médicas e os devidos
esclarecimentos. Com isto, estas intervengcbes podem ser incluidas na feitura do
testamento vital. O médico que estiver atendendo o paciente deve inquirir sobre a
existéncia do documento, ver se as disposi¢des se aplicam ao caso em questéo e se
ndo estéo ultrapassadas pela ciéncia médica atualizada. Caso esteja algo inconforme
sera descrito em prontuario e informado o representante ou a familia. E permitida a

objecao de consciéncia do médico, devendo neste caso o paciente ser imediatamente
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transferido aos cuidados de outro médico que aceite atender o paciente e respeitar as
suas diretivas (CANO, 2014).

A Suica assinou e ratificou o Convénio de Oviedo (de 1997), ou seja,
implementou-o em lei federal (COUNCIL OF EUROPE, 1997; DADALTO, 2015). O
mandato duradouro foi validado por uma atualizagéo da lei de 2008 (COUNCIL OF
EUROPE, 2009b). O Cbdigo Penal pune a pratica da eutanasia (por motivo piedoso)
e do estimulo ou ajuda ao suicidio (por motivos egoistas), deixando uma brecha
legislativa no caso de outros motivos. Com isto a Comiss&o Nacional de Etica para a
Medicina fez um parecer sobre critérios de diligéncia no ambito de assisténcia ao
suicidio condenando algumas organizagdes que se utilizam destas praticas sem levar
em devida consideragdo a vida, a assisténcia adequada e a responsabilidade em
relacdo aos pacientes em risco, ao sobrepor a tudo a autodeterminagdo humana
(CASINI; CASINI; DI PIETRO, 2007). As diretivas entraram em vigor em 2012.
Segundo um parecer da Comissdo Nacional de Bioética, mesmo pacientes com
deméncia podem fazer as suas diretivas. Cabe ao médico verificar se as disposi¢cdes
das diretivas sao legais, nao violando leis estatais, nem gerando duvidas se seriam
confiaveis no sentido de representarem o que o paciente realmente queria (BECCHI,
2011).

Quanto ao Reino Unido, ha o reconhecimento legal das diretivas antecipadas
na Inglaterra e no Pais de Gales. O mandato duradouro foi validado na Escécia (lei de
2000 atualizada em 2007), na Inglaterra e no Pais de Gales (lei de 1985, substituida
em 2005 e atualizada em 2007) e na Irlanda (lei de 1996 atualizada em 2007). Na
Inglaterra e no Pais de Gales a lei Mental Capacity Act de 2005 possui alguns topicos
de decisbes antecipadas de recusa de tratamento completadas pelo Code of Practice
de 2007. Casos como o de Diane Pretty (esclerose lateral amiotrofica) e de Debby
Purdy (esclerose multipla em estadio avang¢ado) trouxeram a tona a discussao sobre
o suicidio assistido e a eutanasia, que ainda sao proibidos de serem incluidos nas
diretivas por ainda serem considerados crime, apesar de representarem a vontade de
grande parte da sociedade. As diretivas devem ser escritas na forma de testamento
vital, por pessoa maior de 18 anos, capaz, detalhando quais tratamentos se recusa a
receber e em quais situagdes, sendo que se estes incluirem recusa ou retirada de
suporte vital ha a obrigagdo de que o documento seja assinado também por
testemunha, dando ciéncia da vontade livre da pessoa. A forma oral destas

orientacdes nao deixa de ser valida, mas € mais facil deixar por escrito caso se pegam
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provas da dita vontade. Os médicos devem seguir as diretivas exceto: se acharem
que o paciente mudou de opinido; se os tratamentos propostos nao estiverem
especificados no documento; se as circunstdncias ndo forem cobertas pelo
documento; se o documento tiver algum tempo e ocorreram mudangas na vida da
pessoa ou avangos na medicina; se determinarem que o melhor interesse do paciente
difere do que esta exposto no documento — apesar de que o cddigo de pratica orienta
que isto seja subjugado as diretivas. No caso de conflitos, sejam relacionados as
diretivas, sejam com o procurador do paciente, pode-se recorrer a Court of Protection
(CANO, 2014; PONA, 2015).

A América Latina ndo tem muitas leis sobre as diretivas. Porto Rico, desde o
ano 2000, conta com a Carta de Derechos y Responsabilidad del Paciente que permite
o uso de diretivas antecipadas e a designacao de um procurador em saude. Além disto,
em 2001 por meio da lei 160 o pais aprovou o documento em caso de terminalidade
e de estado vegetativo persistente. Qualquer pessoa maior de idade e capaz pode
escrever o documento e escolher um procurador para decidir por ela em caso de
incapacidade sobre as condutas e os tratamentos médicos. Nao poderao ser proibidos
tratamento para dor e alimentacéo e hidratacado artificiais a ndo ser que a morte seja
iminente. A Venezuela autoriza o testamento vital desde o inicio deste século,
embasando-se entre outros documentos na sua Constituicdo de 1999 (que traz os
direitos a liberdade pessoal, a vida, a integridade fisica e moral e a liberdade de
consciéncia) e no Cdédigo Deontolégico Médico (que orienta os profissionais a
respeitarem as convicgdes do paciente e a garantirem o bem-estar do enfermo, nao
promovendo futilidade médica, levando em conta a vontade do paciente, e se nao isto
nao for possivel, de seu representante legal) (MAINAR, 2008; DADALTO, 2015; PONA,
2015).

Na Argentina a Constituicdo e outras leis tratam da dignidade, da autonomia
e da privacidade. Ha uma lei de exercicio da medicina, obrigando os médicos a
respeitarem a recusa de tratamento por parte de pacientes e determinando a
participacdo dos pacientes na tomada de decisdes. As diretivas sob a forma de
testamento vital foram primeiramente legalizadas em algumas provincias, e em 2005
tiveram a sua validade confirmada no pais. Com a lei 26529 de 2009 que legisla sobre
os direitos do paciente e as suas relagbes com os profissionais da saude e as
instituicbes de saude, as diretivas foram finalmente legalizadas desde que feitas por

pessoa capaz, consentindo ou nao intervencdes meédicas e tomando decisdes de
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saude que deveréao ser aceitas pelo seu médico, salvo a pratica de eutanasia. A lei é
geral, n&o cita a situacdo de menores, autoriza o paciente a negar cuidados paliativos
e ndo menciona a objecdo de consciéncia por parte do médico (PEZZANO, 2013;
DADALTO, 2015; PONA, 2015).

No México ha uma lei geral de saude de 1984 que passou por atualizagdes e
em 2009 estabeleceu entre varios assuntos disposicdes relativas a atengdo médica
de pacientes com doengas terminais. O paciente pode manifestar por escrito o desejo
de receber ou ndo tratamento médico, pode nao autorizar tratamentos futeis, pode
aceitar receber cuidados paliativos, pode escolher um representante em saude e pode
receber atencdo médica integral e servigos espirituais (BARROSO, 2011). No Distrito
Federal ha uma lei de vontades antecipadas de fevereiro de 2008. Alguns Estados
fizeram leis proprias sobre as diretivas e sobre os pacientes com doencgas terminais.
A lei de 2008 estabelece e regulamenta normas e requisitos de vontade de qualquer
pessoa relacionados a tratamentos que possam prolongar desnecessariamente a vida.
Protege a dignidade da pessoa quando, por razdes médicas, ndo se possa manter
naturalmente a vida. Esta norma n&o permite condutas que levem ao encurtamento
do tempo de vida de forma intencional. A lei também inclui um artigo sobre a doagao
de 6rgdos para transplante, exigindo a autorizacdo expressa da pessoa (CANTU-
QUINTANILLA et al., 2012; BARROSO, 2016).

No Chile ha um projeto de lei que trata dos direitos e dos deveres das pessoas
em relagédo a atuagéo vinculada a sua atengdo em saude, propondo o aceite do termo
vontades antecipadas ou mesmo testamento vital. Neste documento o paciente
manifestaria a sua vontade antecipadamente por escrito com a presenga de um
notario ou do diretor do local aonde estiver internado e junto do seu médico, podendo
autorizar quaisquer procedimentos ou tratamentos. O documento seria revogavel a
qualgquer momento oralmente. Este documento teria poderes quando o paciente
estivesse em estado terminal, incapaz e sem representante legal. O paciente nao
poderia negar tratamentos e apenas determinar o que aceitaria ou nao, indo isto de
encontro ao codigo de ética médica, o qual permite ao paciente negar parcial ou
totalmente intervengdes em sua saude. O documento ficaria muito amplo quando fala
de quaisquer procedimentos e tratamentos (LUX, 2011; TORRES, 2012).

O Uruguai possui desde 2009 a lei 18473 (regulamentada pelo decreto
385/2013) que determina os direitos dos pacientes de manifestar a sua vontade para

o fim de vida de forma antecipada. O codigo penal uruguaio autoriza o homicidio
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piedoso (eutanasia) desde 1934. A doacéo de 6rgaos é entendida como autorizada, a
nao ser que a pessoa escreva um documento a proibindo. A lei 18335 de 2008
regulamentada pelo decreto 274/010 trata dos direitos e das obriga¢des dos pacientes
e dos usuarios dos servigos de saude, esclarecendo a necessidade de consentimento
informado para a realizagao de intervengdes médicas, o direito do paciente a consentir
ou ndo a um tratamento sabendo as consequéncias disto, e o direito a morte digna de
preferéncia evitando-se a eutanasia e a futilidade terapéutica. A lei de 2009 das
diretivas determina que o paciente maior e capaz (psicologicamente) pode se
manifestar quanto aos tratamentos que queira ou ndo em seu fim de vida por doenca
terminal, incuravel e irreversivel, mas deve receber cuidados paliativos. As diretivas
devem ser cumpridas e para isto ocorrer o paciente deve assina-las junto com
testemunhas né&o relacionadas ao médico que esteja tratando o proprio paciente, ou
cartoria-las, seguindo um formulario especifico e nomeando um procurador. Devem
ser anexadas ao prontuario médico e podem ser revogadas oralmente ou por escrito.
Menores de idade devem ser ouvidos na tomada de decisdo, mas ndo podem fazer
diretivas. Os médicos tém direito a objecédo de consciéncia (DADALTO, 2014; PONA,
2015).

A Colémbia promulgou a sua Constituicdo em 1991, baseada no principio e
valor supremo da dignidade humana. A pessoa é um fim em si mesma para o Estado,
o qual tem que respeitar a autonomia e a identidade do sujeito e o livre
desenvolvimento de sua personalidade. Isto traduz-se no direito a autonomia do
paciente em tratamentos médicos. Até a presente data ndo ha legislagcédo especifica
para as diretivas antecipadas. Contudo, desde 2004 ha um projeto de lei no Senado
que se tornou um documento de trabalho tratando de pacientes portadores de
doencas terminais, de eutanasia e de testamento vital. Desde 1997 ha jurisprudéncia
de inculpabilidade no homicidio piedoso feito por médico a pedido do paciente
portador de doenca terminal. No ano de 2011 o projeto de lei 064 foi apresentado na
Camara tratando das diretivas, que deveriam ser autorizadas a pacientes
competentes, capazes, para caso de terminalidade, no intuito de evitar o
prolongamento indigno da vida. O ordenamento juridico colombiano determina o
direito a saude, ao diagnéstico, a autonomia do paciente, ao consentimento informado,
a morte digna, a dignidade humana e a integridade fisica e moral. Entre os principios
bioéticos a autonomia prevalece sobre os demais, excetuando-se casos excepcionais.
Sendo assim, fica subentendida a legalidade das diretivas (TORRES, 2012).
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3.2.3 As diretivas antecipadas no Brasil

A Constituicdo do Brasil prevé direitos fundamentais as pessoas e entre eles
a autonomia privada. A pessoa pode se autolegislar, ou seja, agir de acordo com a
sua prépria vontade, pelo seu préprio bem, sem ser coagida, determinando conforme
0 que pensa as decisdes sobre a sua vida, 0 seu corpo e o seu subjetivo, mas com
responsabilidade e informagdo e sem afetar terceiros. Entram aqui componentes
como a liberdade de consciéncia, a liberdade em si, a privacidade e a intimidade,
valores inviolaveis (DADALTO, 2015; PONA, 2015). O Cdédigo Civil em seu artigo 15
dispbe que nenhuma pessoa pode ser constrangida a se submeter a tratamento
médico ou a intervencdo cirurgica, ficando claro que o paciente deve dar o seu
consentimento informado e esclarecido ao médico para tal, o qual deve respeitar a
decisao e, portanto, a autonomia do paciente, podendo-se exemplificar a suspensao
de tratamentos (GOZZO; LIGIERA, 2012; PONA, 2015).

No Brasil ainda n&o existe legislacao especifica sobre a ortotanasia ou as
diretivas. O Conselho Federal de Medicina no ano de 2006 editou a Resolu¢cado 1805
permitindo aos médicos limitar ou suspender procedimentos e tratamentos que
prolonguem a vida do doente em fase terminal, respeitando a vontade da pessoa ou
de seu representante legal, registrando tudo em prontuario, mas mantendo a
assisténcia integral, promovendo o alivio dos sintomas e o conforto
biopsicossocioespiritual, inclusive assegurando-lhe o direito da alta hospitalar
(CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA, 2006). Esta resolucéao trata da ortotanasia,
mas nao tem poder de lei, servindo como orientagcdo aos médicos. De acordo com
alguns juristas por existir um projeto de lei tentando descriminalizar a ortotanasia &
porque ela é considerada crime. No entanto, outros juristas consideram a ortotanasia
como valida, partindo dos principios constitucionais da dignidade da pessoa humana
e da autonomia privada, além do entendimento do 6rgéo representativo da medicina
no pais. A ortotanasia envolve a promogéo de cuidados paliativos, o respeito ao ser
humano como um todo em sua natureza biopsicossocioespiritual, sua dignidade e sua
autonomia (CARVALHO; PARSONS, 2012; CRUZ; OLIVEIRA, 2013; LIPPMANN,
2013; CABRAL, 2015; DADALTO, 2015). Fica demonstrado o descompasso entre o
direito e a sua interpretacao vigente e a ética médica (GOZZO; LIGIERA, 2012).
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O novo Cadigo de Etica Médica aprovado pelo Conselho Federal de Medicina
e publicado no Diario Oficial da Unido (Resolugado CFM n° 1931, de 17 de setembro
de 2009) contém as normas éticas que devem ser seguidas pelos médicos no
exercicio da profissdo independentemente da fungdo ou cargo que ocupem, e
comecou a valer em 13 de abril de 2010. No artigo 22 orienta a obten¢do do
consentimento do paciente. No artigo 24 esclarece que o direito a decisdo é do
paciente. No artigo 41 traz uma nova reafirmacgao a ortotanasia e proibigédo clara a
eutanasia (CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA, 2009).

No ano de 2012 o Conselho Federal de Medicina editou a Resolugdo 1995
(ANEXO A) dispondo sobre as diretivas antecipadas de vontade dos pacientes,
esclarecendo ser este um direito do paciente a ser seguido pelo médico desde que
néo esteja em desacordo com o Cédigo de Etica Médica. Define-as como o conjunto
de desejos manifestados pelo paciente sobre cuidados e tratamentos que quer ou ndo
receber quando estiver incapaz de expressa-los. Declara que o médico deve
considerar as diretivas e as informacdes do representante nelas escolhido, sabendo
que isto prevalece sobre qualquer outro parecer ndo médico ou desejos dos familiares.
No entanto, se as disposi¢ées estiverem em desacordo com o Cédigo de Etica Médica
elas devem ser desconsideradas. Se o paciente comunicar as suas diretivas
diretamente ao médico ele deve registra-las em prontuario. Caso ndo se saiba da
existéncia de diretivas, de um representante, de familiares ou a falta de consenso
entre estes, o médico deve consultar o Comité de Bioética da instituicdo ou a
Comiss&o de Etica Médica do hospital ou o Conselho Regional ou Federal de Medicina
buscando auxilio na tomada de decis&do em conflitos éticos (CONSELHO FEDERAL
DE MEDICINA, 2012). A Resolugao 1995/2012 do conselho médico néo legalizou as
diretivas no pais uma vez que este conselho ndo pode legislar, mas serviu de
orientagao aos médicos brasileiros quanto ao respeito pelo desejo dos seus pacientes.
N&o constam da resolugdo informacdes sobre a conduta em caso de menores de
idade, o que seriam tratamentos extraordinarios, nem a necessidade de registro em
cartério. Ponto importante é o papel do médico no registro da vontade do paciente em
prontuario, pois o médico ndo faz apenas isto, mas esclarece todas as informacdes
de intervengdes, pede o consentimento ao paciente do tipo livre e esclarecido e faz
parte da elaboracéo das diretivas de forma imprescindivel (DADALTO, 2015; PONA,
2015).
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As resolugdes previamente expostas causaram uma certa celeuma no meio
juridico, com processos, decisdes e apelagbes um tanto equivocados, demonstrando
um certo desconhecimento no meio sobre o que esta envolvido no processo de morrer
e o significado de ortotanasia, eutanasia, suicidio assistido, diretivas antecipadas de
vontade, testamento vital e mandato duradouro. Apesar de ndo haver lei especifica
sobre as diretivas, ao se levar em considerag&o principios constitucionais como a
dignidade da pessoa humana, a autonomia, a proibicdo de tratamento desumano e a
proibicdo de ser constrangido a passar por intervengdo médica mesmo com risco de
vida, observa-se a validade do testamento vital no Brasil (GODINHO, 2012; CABRAL,
2015; DADALTO, 2015; PONA, 2015). Os estados de Sao Paulo, Minas Gerais e
Parana tém leis sobre os direitos dos usuarios de servigos de saude que incluem, para
bom entendedor, a ortotanasia, mas ndo o testamento vital (SAO PAULO, 1999;
PARANA, 2003; MINAS GERAIS, 2006; SANTOS, 2011; PONA, 2015). Contudo,
estas leis sao utilizadas no caso de pacientes conscientes, com capacidade de
manifestar claramente a sua vontade. E necessaria a feitura de diretivas para que se
conheca e se respeite a vontade da pessoa quando ela estiver inconsciente. Ha dois
projetos de lei em tramitagédo sobre a ortotanasia, que indiretamente incluem o direito
as diretivas, o PL 6715/09 na Camara dos Deputados e o PL 524/09 no Senado
Federal (BRASIL, 2009a, 2009b), este ultimo recentemente arquivado. Ha também o
projeto de lei do Senado 236/2012 do novo Codigo Penal (BRASIL, 2012) que
descriminaliza a ortotanasia. Com o exposto demonstra-se como o0 assunto vem
ganhando corpo no pais.

O Conselho Federal de Medicina em sua Resolucéo 2156 de 2016 estabelece
critérios de admissédo e alta em unidade de terapia intensiva (UTI), levando em
consideracao critérios clinicos, cientificos e éticos. Considerando em primeiro lugar o
diagnostico e a necessidade do paciente foi sugerida uma escala de priorizagdo na
admissao a estas unidades de atendimento. Pacientes classificados como prioridade
5 s&do aqueles com doenca terminal, ndo sendo apropriada a sua admissdo em UTI
(exceto se forem potenciais doadores de 6rgaos), a nado ser por justificativa
excepcional do caso e ao critério do médico intensivista. Estes pacientes devem ser
atendidos em enfermaria, apartamentos, unidades de cuidados paliativos e unidades
intermediarias. Quanto aos leitos de UTI, o recomendado seriam 1 a 3 leitos para cada
10 mil habitantes, sendo dentro de um hospital 10% a 25% do total de leitos.

Atualmente o Brasil tem 1,86 leitos para cada 10 mil habitantes, sendo oferecidos no
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sistema unico de saude 0,95 leitos para cada 10 mil habitantes e na saude
suplementar, 4,5 leitos para cada 10 mil habitantes. Apenas 10% dos municipios
brasileiros dispdem de unidades de terapia intensiva. Esta resolucdo do Conselho
destaca principios bioéticos em sua exposicdo de motivos e a ortotanasia
(CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA, 2016b).

No Brasil o testamento vital pode ter disposi¢cdes de recusa e de aceitagdo de
cuidados e de tratamentos, ndo podendo negar cuidados paliativos, mas sim a
futilidade terapéutica em nome da dignidade da pessoa. Quanto a doagéo de 6rgaos,
disposicdo comum em outros paises, no Brasil € considerada inadequada para
inclusédo no testamento vital por se tratar de documento para vivos tratando de
terminalidade da vida e, além disto, a pratica é regulamentada por lei especifica (lei
10211/2001). Em relacdo a nomeagdo de um representante para o paciente no
documento, apesar de aconselhavel, acaba por unir as no¢gées de mandato duradouro
com testamento vital. A recomendacéo seria fazer ambos os documentos, lavrados
por escritura publica perante um notario. Estes documentos devem ser anexados ao
prontuario médico. Por fim, disposi¢cdes contrarias ao ordenamento juridico brasileiro
como a eutanasia séo proibidas (BRASIL, 1997, 2001; GODINHO, 2012; LIPPMANN,
2013; NUNES; ANJOS, 2014; DADALTO, 2015).

O testamento vital supostamente garante ao paciente que o seu desejo sera
realizado e da ao médico respaldo legal para agir especialmente em situagdes
conflituosas, devendo ser anexado ao prontuario. No entanto, este documento tem
limitagbes, como a objecdo de consciéncia do médico, a proibicdo de disposi¢cdes
contrarias ao ordenamento juridico e a disposicdo de condutas ou de tratamentos
contraindicados ou nao mais usados. No caso de objecéo de consciéncia por parte do
médico, o paciente deve ficar aos cuidados de outro profissional. Em relagdo a
condutas e tratamentos contraindicados ou ultrapassados, deve-se considerar a
evolucao das ciéncias da saude e o lapso de tempo entre a feitura do documento e o
ocorrido, levando em consideragéo as condutas e os tratamentos existentes na época
do ocorrido e n&o na época de feitura do documento (BUSSINGUER; BARCELLOS,
2013; DADALTO, 2013; LIPPMANN, 2013; ROCHA et al., 2013; NUNES; ANJOS,
2014; DADALTO, 2015).

A autora Luciana Dadalto, grande estudiosa do tema no pais, levanta alguns
questionamentos e sugere formatos e conteudo para o documento. Uma questéo é a

do discernimento como requisito para elaborar as diretivas, devendo ser considerada
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nao apenas a capacidade de fato e devendo ser considerados a opinido e o desejo do
paciente, independentemente de idade, desde que este possua discernimento e
sendo visto caso a caso na pratica. Outra questao € o prazo de validade do documento,
0 que segundo a autora néo existe, uma vez que o documento pode ser revogado em
qualquer tempo que o paciente determine. As intervengbes médicas descritas na
elaboragao do documento que estiverem ultrapassadas no momento de sua aplicagao
serdo automaticamente desconsideradas conforme consta no préprio documento.
Uma vez escrito o documento ele ja € valido, devendo ser anexado pelo médico ao
prontuario. Um sistema de registro nacional eletrénico, similar ao que se encontra em
Portugal, € a recomendacao de Dadalto. A autora esclarece que todos os familiares,
o procurador, as instituicbes de saude e o médico estao vinculados ao documento,
devendo respeitar a vontade expressa manifesta pelo paciente, sendo a excecgéo a
regra 0 médico, que pode alegar objecdo de consciéncia, mas ele fica obrigado a
transferir o paciente para outro colega (DADALTO, 2015).

Com as minucias dos documentos testamento vital e mandato duradouro e as
implicagbes do ordenamento juridico brasileiro, no intuito de evitar controvérsias,
possibilitar a eficacia dos documentos e oferecer seguranga para o cumprimento da
vontade do paciente e o respeito a ela, é necessaria uma lei especifica que trate das
diretivas como um todo. Luciana Dadalto sugere uma proposta de projeto de lei

explicativo, moderno e claro:

Art. 1° Fica instituido no Brasil o direito a feitura de Diretivas Antecipadas de
Vontade nos termos desta lei.

Art. 2° E assegurado a toda pessoa capaz, o direito a redigir diretivas
antecipadas, separadas ou conjuntamente, nas quais se inserem o
testamento vital e 0 mandato duradouro.

§ 1° O testamento vital € um documento escrito por uma pessoa capaz, no
pleno exercicio de suas capacidades, com a finalidade de manifestar
previamente sua vontade, acerca dos tratamentos e nao tratamentos a que
deseja ser submetido caso se torne um paciente em terminalidade de vida,
esteja em EVP ou com uma doenga crbnica fora de possibilidades
terapéuticas e esteja impossibilitado de manifesta-la.

§ 2° Mandato duradouro é a nomeagdo de um procurador de cuidados de
saude, cujas atribuicbes consistem em expressar a vontade do paciente,
acerca dos tratamentos e ndo tratamentos a que deseja ser submetido,
quando estiver em estado de terminalidade.

§ 3° A capacidade sera aferida, via de regra, de acordo com a lei civil,
entretanto, o Poder Judiciario podera ser provocado pelo interessado em
redigir diretivas antecipadas, a se manifestar acerca do discernimento de
individuos tidos, pela lei civil, como incapazes, a fim de garantir a esses o
direito de redigi-las.

§ 4° O estado de terminalidade é quadro clinico fora de possibilidades
terapéuticas e cuja morte é iminente.
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§ 5°0 EVP é o quadro clinico de completa auséncia da consciéncia de si e
do ambiente circundante, com ciclos de sono-vigilia e preservagdo completa
ou parcial das fungdes hipotalamicas e do tronco cerebral.

§ 6° A doencga crbnica fora de possibilidades terapéuticas é aquela cujo
quadro clinico importa em diminui¢cdo das capacidades funcionais do paciente
e nao possui possibilidades terapéuticas.

Art. 3¢ E facultado ao outorgante o direito de redigir um testamento vital
contendo clausula de nomeacgao de procurador, hipétese em que o0 mandato
duradouro sera incorporado ao testamento vital.

Paragrafo unico: O outorgante podera nomear como seu procurador qualquer
pessoa, com ou sem vinculo de parentesco, desde que o procurador seja
civilmente capaz e aceite 0 munus.

Art. 4° As diretivas antecipadas serdo feitas no Cartério de Notas, por
escritura publica.

Art. 5° O tabelido responsavel pelo Cartério de Notas em que as Diretivas
Antecipadas de Vontade forem lavradas devera, em um prazo de quarenta e
oito horas, contados do registro, enviid-las ao Registro Nacional de
Testamento Vital, criado para tal fim.

Art. 6° Compete ao Ministério da Saude criar o Registro Nacional de
Testamento Vital, em prazo maximo de um ano, a contar da publicacdo desta
lei.

§ 1° O Registro Nacional de Testamento Vital devera ser informatizado e deve
dispor de uma pagina na internet contendo informacgdes detalhadas sobre o
documento, modelos de documentos e registro de todos os documentos.

§ 2° O outorgante podera, a qualquer momento, consultar seu Testamento
Vital, mediante senha. Contudo, qualquer alteragdo no documento s6 podera
ser realizada em cartério de notas.

§ 3° Os médicos que estiverem tratando do paciente terminal teréo acesso ao
Registro, mediante senha.

§ 4° Os hospitais, nos quais o paciente terminal estiver internado, terdo
acesso ao Registro mediante senha.

Art. 7° As diretivas antecipadas devem ser redigidas de forma clara, dispondo
especificamente sobre os tratamentos e ndo tratamentos a que deseja ser
submetido, a fim de n&o causar interpretagdes dispares. Para tanto, todos os
hospitais publicos devem criar um comité especializado no assessoramento
de pessoas que desejam redigir suas declaragdes prévias.

Art. 8° Para efeitos do Testamento Vital serdo validas apenas disposi¢des de
recusa de tratamentos flteis, entendidos como tratamentos que visam
apenas prolongar a vida do paciente, sem apresentar qualquer beneficio
quanto a qualidade de vida.

Art. 9° E permitido ao paciente dispor sobre suspenséo de hidratacdo e
alimentagéo.

Art. 10° N&o serdo eficazes disposi¢cdes que versem sobre suspensao ou ndo
aplicagdo de medicamentos que aliviam a dor.

Art. 11° As diretivas antecipadas podem ser revogadas e/ou modificadas a
qualquer tempo pelo outorgante.

Art. 12° As diretivas antecipadas obrigam todos os profissionais de saude, os
hospitais e os parentes do outorgante.

§ 1° Os profissionais de saude tém direito a objegdo de consciéncia. Neste
caso, deverao encaminhar o paciente para outro profissional.

§ 2° Caso ndo exista outro profissional, ndo sera possivel que o médico se
valha da objecao de consciéncia. (DADALTO, 2015, p. 192-196).

Existem criticas quanto a um modelo unico de diretivas. Contudo, o importante
€, seja qual for a forma de escrevé-las, fazé-lo. O médico tem suma importancia no
processo, auxiliando o paciente, orientando e esclarecendo duvidas gerais e técnicas.

Parece ser um formato valido aquele que traga os valores e os desejos do paciente,
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quais escolhas prefere ou recusa de intervencdes em fim de vida, as suas disposi¢des
sobre o local de seus ultimos dias de vida e o fim que deve ser dado ao seu corpo,
orientacdes para a equipe médica e manifestacdo do direito de revogacédo do
documento a qualquer hora. Com o paciente podendo discorrer sobre estes tépicos
as diretivas ficam pessoais, especificas, Unicas ao propoésito do que o paciente quer
para terminar os seus dias. A recomendagao seria preencher um modelo de
testamento vital e de mandato duradouro unindo-os em um documento de Diretivas
Antecipadas de Vontade. Um dos modelos recomendados no Brasil € o de Luciana
Dadalto (ANEXO B) (DADALTO, 2015).

Neste subcapitulo foram analisadas as diretivas antecipadas de vontade em
seu historico, sua definicdo, sua posicédo na atualidade mundial e sua realidade no
Brasil. Estes documentos apareceram quando os direitos dos pacientes e a promogéao
da autonomia comecgaram a ser respeitados, ou de certa forma impostos, nos Estados.
Atualmente fica clara a sua importancia nao apenas em consideracao a este respeito,
mas também em como estes documentos promovem a dignidade ndo apenas do
paciente, mas de todas as pessoas relacionadas ao processo de saude-doenga, no
sentido de proporcionar relacionamentos interpessoais melhores e nao conflituosos.
A base para se fazer um documento de diretivas pode ser a deliberagdo, como se
demonstrara na sequéncia deste trabalho. O autor Diego Gracia é profundo
conhecedor dentro da area da bioética e na atualidade, tendo proposto um processo
de fundamentagé&o da bioética até a criagédo do seu método de deliberagéo. O préximo

subcapitulo trata exatamente disto.

3.3 ABIOETICA DELIBERATIVA DE DIEGO GRACIA

Diego Gracia Guillén é professor, conferencista, escritor, fildsofo e médico
espanhol, formado pela Universidade de Salamanca, especializado em psiquiatria e
psicologia clinica. E Doutor em Medicina e em Filosofia, professor aposentado de
Historia da Medicina e Bioética da Universidade Complutense de Madri. E reconhecido
mundialmente com uma das grandes autoridades na area médica no campo da ética
e da bioética. Tem publicados inumeros trabalhos entre artigos e livros. Um dos
principais enfoques de seu trabalho e de sua pesquisa &€ a ética e a bioética

relacionadas a area da saude. Estudioso de grande envergadura e perspicacia
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elaborou o método deliberativo para colaborar na clinica no processo de tomada de
decisbes diante de problemas morais. Nos proximos paragrafos serdao resumidos
alguns dos seus principais trabalhos sobre a fundamentagdo geral e especifica da
bioética, os procedimentos de decisdo em ética clinica e o método da ética clinica de

deliberagéo moral que o proprio autor propos.

3.3.1 Fundamentos de bioética

A evolucédo da racionalidade no decorrer da histéria ocorreu praticamente
simultaneamente com a das éticas. Apos séculos de paternalismo médico e a
beneficéncia como o principal guia de conduta relacionado ao paciente, as coisas
mudaram: cada protagonista tem a sua propria responsabilidade moral. No século
passado os direitos humanos, os direitos do paciente e a autonomia foram do
idealismo a pratica. A politica sofreu muitas mudancas, assim como a justica, que
incorporou o principio de equidade. A ética também se transformou, mas nao deixou
de retomar em varios momentos os seus varios embasamentos sob novas luzes.
Todas estas areas estdo relacionadas ao campo da saude humana, no qual os
conflitos ocorrem na pesquisa, na clinica e no desenvolvimento de tecnologias. No
intuito de discutir estes temas, unir estas ciéncias por meio do dialogo e promover a
prevencado e a resolugdo de conflitos surge a bioética. Na area da saude um dos

métodos relacionados a bioética é o deliberativo.

3.3.1.1 Responsabilidade, paternalismo e beneficéncia

A palavra responsabilidade é do século XX. No direito tem relagcdo com
imputabilidade e consequéncias de atos. Na ética ela é pensada antes da agéo,
quando a pessoa ja sabe o que fara, tem liberdade de agir e vontade de agir,
determinando-se neste quadro a responsabilidade moral. O século XX traz a ética da
responsabilidade, inicialmente falando-se de ac&o responsavel, depois principio
responsabilidade, imperativo de responsabilidade, responsabilidade total,

responsabilidade sem culpa e, por fim, responsabilidade global. Independentemente
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dos rumos do mundo a responsabilidade de todos é agir de forma prudente e
responsavel. A bioética nasce neste meio. Quanto aos métodos de mais esta ética da
responsabilidade, Diego Gracia retoma o procedimento da razéo pratica de Aristételes,
propondo o modelo da deliberacdo (ARISTOTELES, 1995; GRACIA, 2008a; ZOBOLI,
2010).

Desde Hipécrates a falacia naturalista era proposta e aceita. A medicina e os
médicos sempre tiveram por objetivo restituir a ordem natural das coisas, no caso, a
saude do paciente, dentro de uma moral beneficente, mas exercendo o paternalismo,
de forma que ao médico cabiam as decisbes e as a¢des proprias para a melhora ou a
cura do enfermo, ao qual sobravam apenas a tacita concordancia, a aceitagdo ou o
siléncio resignado. Com as muitas transformagdes mundiais, entre elas o pluralismo
religioso e o pluralismo politico, aparece o pluralismo moral com o principio da
liberdade moral, o qual determina que todo ser humano € um agente moral auténomo
que deve ser respeitado. Na medicina isto comegou a ocorrer na década de 1970
baseando-se em principios de liberdade e de autonomia. Distintas opinides e formas
de pensar e agir geram discordancias, contudo, exigem respeito entre todos os
envolvidos. No caso de um paciente ha na relagdo o médico, o enfermo e a sociedade,
cada um com o seu principio fundamental em destaque na relagéo, por exemplo a
beneficéncia, a autonomia e a justiga, respectivamente (GRACIA, 2008a).

O paternalismo é uma constante na histéria da medicina, podendo ser
exercido como relagéo parental, paternal ou maternal, sacerdotal ou tirania. O enfermo
era visto como um ser de moralidade reduzida ou incapaz, desde a ética greco-romana,
aristocratica, saudavel e juvenil, com pessoas virtuosas, boas, belas, amistosas,
equilibradas e justas podendo impor as normas e sendo respeitadas
inquestionavelmente. As doengas ocorriam por maus habitos ou azar. A medicina era
uma arte divina e, o médico, um mediador entre os deuses e os homens,
caracterizando-se o sacerdoécio, com propriedades de cura, cuidado, laicidade, poder
de escolha, privilégio, destaque, autoridade e impunidade. O enfermo deveria se
submeter as orientacdes e aos tratamentos meédicos sem questionamentos, e nao
devia saber muito sobre o seu estado, nem o prognéstico de sua doenca (GRACIA,
2008a; SIQUEIRA; ZOBOLI; KIPPER, 2008).

O Juramento hipocratico trazia em seu arcabougo um cédigo de ética e
compromisso e um tratado de terapias ou tratamentos, baseados em principios de

decéncia e responsabilidade. Aresponsabilidade é a qualidade ou a condigao de quem
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promete ou se compromete, sendo a de carater moral mais forte e a de carater juridico
mais fraca. A responsabilidade profissional médica é moral, forte, levando a uma certa
impunidade juridica. Os médicos tém uma profissdo que deve ser realizada a
perfeicdo, criam a sua fraternidade e formam os seus discipulos, estabelecendo que
0 saber médico tem carater privado antes que publico. Eles devem promover a
beneficéncia, a ndo-maleficéncia e a justica, estimular a melhora do estilo de vida e
medicar apenas quando e se necessario, nunca provocando a morte. Como
sacerdotes tém de ter santidade, pureza e cuidado para com os outros. Entre as
virtudes morais estdo prudéncia, justica, forca, temperanca. O médico tem acesso a
intimidade e a privacidade das pessoas e deve respeitar isto e manter o segredo. O
Juramento hipocratico classifica o enfermo como incapaz fisico e moral e a relagéo
médico-paciente como paternalista e sacerdotal (GRACIA, 2008a; CAMPS, 2015).

O paternalismo médico confere ao profissional um papel sociolégico de poder,
de dominio na esfera moral e de autoridade com obediéncia por parte do dominado,
determinando uma relagdo de persuasdo e ética. E uma mistura de poder com
beneficéncia. H4 uma legitimidade tradicional e carismatica nesta dominagéo. Com
isso, o enfermo além de incapaz de decisdo moral ndo tem autonomia, devendo o
médico mandar e o enfermo obedecer. Entretanto, o mando deve ocorrer com
misericordia, humanidade, benevoléncia, candor, decéncia e sabedoria. O enfermo
esta doente, precisa obedecer ao médico para ser um bom enfermo e se curar,
devendo receber os conselhos e deixar o médico decidir por ele para que, com esta
colaboragéo, vencam a doenga (GRACIA, 2008a; POSE, 2009).

No mundo moderno a autoridade moral foi sendo substituida pela legal,
surgindo o dominio burocratico com os principios de legitimidade das leis e direito de
comando de quem tem autoridade. Comecga a burocratizacdo e a monopolizacéo da
medicina. Para se ter o direito de exercer a medicina a pessoa passa por escolas
médicas e tira a sua licenga profissional. Na Idade Moderna existia o licenciado
universitario e o médico pratico, sendo o primeiro o mais respeitado. Para tentar
resolver esta celeuma surgiram os colégios médicos, os quais também forneciam a
licenca profissional. A propria profissédo deveria se autocontrolar, surgindo entdo o
coédigo de ética médica com deveres relacionados a si mesmo, aos enfermos e a
sociedade, servindo de documento de fiscalizagdo e puni¢cado aos seus profissionais,
sendo atualizado e revisado com certa frequéncia, mas nunca deixando de lado o

paternalismo. Também nesta época iniciaram-se as discussdes quanto a autonomia
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do paciente adulto. Apés a segunda metade do século XX os coédigos comegaram a
reduzir a importancia do paternalismo e se preocupar com os direitos dos pacientes,
inicialmente nos Estados Unidos, na Europa e na América Latina. Surgiu o
consentimento informado. O paciente recobrou a sua autonomia, sendo capaz de
decidir por si (GRACIA, 2008a).

Na relagdo médico-paciente cada um tem a sua responsabilidade moral. O
enfermo tem a responsabilidade de decidir por si com autonomia, devendo dar o seu
consentimento informado ao médico se concordar com o mesmo. A sociedade e o
Estado tém a responsabilidade de atuar com o principio da justica. O médico, por sua
vez, tem a responsabilidade da beneficéncia, favorecendo o paciente sem prejudica-
lo. A questdo € como respeitar a autonomia do enfermo, sendo beneficente, nao-
maleficente, justo e ndo paternalista (GRACIA, 2008a; POSE, 2009).

3.3.1.2 Direitos humanos, autonomia, direitos dos pacientes

A beneficéncia teve inicio muitos séculos antes da autonomia, que € moderna.
Enquanto a beneficéncia teve a sua raiz na ordem natural das coisas, especialmente
da natureza, a autonomia tem base juridica e moral. Isto comega com a definicdo de
pessoa e de comunidade, com o individualismo, com a ordem politica como ordem
moral, com a formacéo do Estado e o objetivo de procurar o bem comum. A natureza
tem leis, sendo o basico o ndo fazer aos outros o que vocé nao quer que fagam a voceé.
Um estado da natureza puro gera uma vida individual e ou coletiva harménica, pacifica
e feliz. O ser humano tem direitos humanos basicos, os quais séo o direito a sua vida,
a sua saude e integridade fisica, as suas propriedades, a sua liberdade, e, por
conseguinte, a ser autbnomo, direitos que servem de base para a vida juridica e
politica e para a ética. Observa-se neste ponto o desmonte do paternalismo e o
destaque ao principio da autonomia enquanto autogoverno. A ética moderna liberal &
autonomista, evidenciando a liberdade de consciéncia e a privacidade (GRACIA,
2008a).

A ldade Moderna trouxe mudancgas na familia e no Estado. Houve separacéo
do que era publico e do que era privado, gragas a fatos como o Estado liberal, a

imprensa, a educacédo, novas formas de religiosidade, protecdo do corpo e da
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intimidade, novas relagdes de amizade, urbanizag&o e novos habitos cotidianos. Pela
grande forga de penetracdo na vida familiar e pessoal, portanto, na privacidade e na
intimidade, as areas da religido, da justica e da medicina continuaram consideradas
profissdes, monopdlios e paternais, ndo devendo estar em relagdo de consumo ou
mercado uma vez que cuidam da vida. Mesmo vivendo em uma economia de mercado,
s6 poderia exercer a medicina quem tivesse licenga para tal: € o corporativismo
(GRACIA, 2008a).

Na Idade Contemporanea o paternalismo foi perdendo a for¢a e os enfermos
comecaram a ter liberdade de informacéo e de decisdo, afinal o corpo, a saude e a
vida séo deles. O médico tem a obrigacdo moral da veracidade, desde que contar a
verdade ao paciente nao o prejudique, senao esta autorizado o segredo pelo privilégio
terapéutico. Foi através da justica que a autonomia se impés a medicina, e com ela o
consentimento informado e os processos judiciais por impericia, imprudéncia e
negligéncia. O reconhecimento que o ser humano tem autodeterminacao foi ampliado
para os pacientes, tendo estes o direito a inviolabilidade de sua pessoa. O
consentimento é informado, devendo o paciente ou o sujeito de pesquisa receber toda
a informacao necessaria para poder tomar decisées com pleno conhecimento de
causa, sendo auténtico, tendo intencionalidade, conhecimento e sem sofrer pressao
externa. Neste respeito, especialmente no século XX, sdo criados codigos éticos para
ensaios clinicos e experimentagdo com seres humanos, de inicio ndo muito bons nem
muito éticos, mas foram passando por melhorias gragas a documentos especializados
como o Coédigo de Nuremberg (CODIGO DE NUREMBERG, 1949; THE
NUREMBERG CODE (1947), 1996). A questdo que fica é como adequar as
probabilidades de diagnéstico, de terapia e de prognéstico para cada paciente,
lembrando que a medicina avanga em termos cientificos, juridicos, éticos, légicos e
humanisticos (GRACIA, 2008a).

Os direitos dos pacientes foram recebendo apoio na segunda metade do
século XX com os movimentos nacionais e internacionais, a criagdo de cédigos de
defesa do consumidor e do paciente, enfatizando o direito ao consentimento
informado e a obrigacao da feitura dele por parte dos profissionais e estabelecimentos
de saude. Colaboraram para isto a Declaracao Universal de Direitos do Homem
(UNESCO, 1948) e a Convengao Europeia para a Salvaguarda dos Direitos do
Homem e das Liberdades Fundamentais (COUNCIL OF EUROPE, 2016). Isto veio em

boa hora, uma vez que a expanséo tecnolégica no campo médico trouxe muitas
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questdes e receios com as técnicas de suporte de vida, a criacdo das unidades de
terapia intensiva, o surgimento dos transplantes de 6rgéos e a dialise renal, entre
outros. Aquela medicina hipocratica com obriga¢des e virtudes, destacando-se a
beneficéncia, passa a ter em seu nucleo os direitos, entre eles a autonomia. Surge
neste momento na década de 1970 a bioética para trabalhar com estes
questionamentos e conflitos. Muitos documentos foram feitos, geralmente nos
Estados Unidos e na Europa, baseados no direito do paciente a saude, a liberdade, a
dignidade e a integridade pessoal, a informacado, ao tratamento adequado e a nao
sofrer (GRACIA, 2008a).

3.3.1.3 Politica, justica, equidade

A familia faz parte da sociedade e passou por mudangas nos ultimos anos,
tornando-se pequena, com pais e filhos. Quando ocorre o adoecimento de uma
pessoa toda a sociedade € atingida, mas mais diretamente a familia, tendo que em
muitos casos confiar na instituicdo do hospital para o cuidado do seu ente enfermo.
Também fazem parte desta relacdo o Estado e a justica. A relacdo médico-paciente é
social. A familia poderia ser classificada como beneficente, assim como o médico. Em
casos de pacientes incapazes de tomar decisdes € ela que decide junto com o médico.
Para existir um sistema moral completo e coerente, além da autonomia e da
beneficéncia, deve haver o principio da justica. Eis aqui uma estrutura inicial para a
bioética e a discussao de problemas biomédicos entre outros mais (GRACIA, 2008a).

A justica tem por finalidade o bem comum. E uma virtude politica. Desde a
Grécia antiga a justica foi sofrendo transformacgdes de proporcionalidade natural para
liberdade contratual, desta para igualdade social, desta para utilidade publica, e desta
para o que hoje é a equidade formal. Inicialmente é considerada uma virtude moral
completa, perfeita, natural, relacionada a vida politica, porque afeta toda a sociedade
e procura o meio-termo ou a justa medida. A justica distributiva exige
proporcionalidade e serve de principio para a medicina até a Idade Média,
diferenciando a assisténcia a saude em trés niveis conforme a classe social. Em um
segundo momento, o contrato social serve de base para os deveres da justica que

agora se constitui em decisdo moral. O contrato tem uma versao absolutista, com a
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soberania politica monarquica, devendo o povo obediéncia ao soberano, dando lugar
para a versdo democratica, com a soberania politica sendo popular e a justica sendo
liberdade contratual, assegurando e protegendo a liberdade individual e o exercicio
dos direitos naturais a vida, saude, liberdade e propriedade. No entanto, a medicina
liberal ndo deu certo. O Estado deveria proteger através da justica a saude da pessoa,
mas néo teria a obrigacédo de fornecer assisténcia médica, ponto questionavel pelos
determinantes sociais de saude. Os pensadores liberais ndo consideram obrigacao
legal ajudar o proximo, mas sim op¢ao de cada um de forma beneficente (GRACIA,
2008a).

Em um terceiro momento, o socialismo do século XIX via a justica como
igualdade social. Os direitos humanos civis e politicos eram insuficientes para se ter
uma justiga distributiva, devendo ser incluidos neste pacote os direitos econémicos,
sociais e culturais, uma vez que a justica distributiva € o dar o que se necessita a
quem disto precisa. A justica liberal ndo enxergaria nada disto. Na area médica a
assisténcia deveria ser dada ao cidadao, conforme as suas necessidades, pelo
servi¢o publico. Quanto a saude do trabalhador, ela estaria incluida no rol de direitos
trabalhistas e sociais, sendo primeiramente de responsabilidade do empregador e
tendo a contrapartida do Estado, surgindo a seguridade social. O direito a saude
evoluiu para o direito a assisténcia a saude. Com documentos como a Declaragao
Americana dos Direitos e Deveres do Homem (ORGANIZACAO DOS ESTADOS
AMERICANOS, 1948), a Declaracao Universal dos Direitos Humanos (UNESCO,
1948), a Carta Social Europeia (COUNCIL OF EUROPE, 1996) e varias constituicdes
de paises ocidentais todos os direitos previamente citados estariam contemplados.
Assim, a liberdade e a igualdade seriam garantidas e como resultado haveria justica
social. No entanto, ainda haveria desigualdade, sendo isto corrigido através de um
novo inicio, com igual liberdade de cidadania, justa igualdade de oportunidades e
correcdo de desigualdades pelo principio de equidade, gerando uma justica mais
completa. A assisténcia a saude estaria incluida nisto, mas como recuperagao do
funcionamento do organismo e n&o necessariamente como o conceito da Organiza¢ao
Mundial da Saude. A justica sanitaria ndo poderia deixar de lado as questdes
ecologicas (GRACIA, 2008a).

Os direitos humanos tém fundamentacao moral. A filosofia moral do século XX
em diante tem sido o utilitarismo. Os direitos humanos foram traduzidos em principios

que direcionam acbes, as quais sao traduzidas em legislacdo pelo Estado, que é
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regido por politica, a qual, por sua vez, € geralmente controlada por uma racionalidade
econbmica que se baseia em rendimento e utilidade. Assim, proporcionar a maior
felicidade para o maior numero de pessoas é 0 mais justo: eis a justica como utilidade
publica. No mundo ocidental foram feitas reformas e atualizagcdes em politicas
publicas, com criagao de sistemas nacionais de seguros sociais e de saude baseados
nestes principios, protegendo a populacéo de imprevistos da vida (doengas, acidentes,
morte), cobrindo situagdes comuns de vida (gravidez, velhice, desemprego) e
estimulando um continuo crescimento econémico (GRACIA, 2008a; ZOBOLI, 2010).

A mudanca na medicina foi grande, com o crescente uso do hospital, a
especializacdo médica, a formacado de médicos cada vez mais especializados pela
exigéncia da evolucgéo tecnolodgica, e os pacientes sendo consumidores de um servigo
de saude. Surgiu a Organizagao Mundial da Saude que passou a definir saude como
“‘estado de completo bem-estar fisico, mental e social, e ndo apenas auséncia de
doenca ou debilidade” (WORLD HEALTH ORGANIZATION, 1948, ndo paginado). A
medicina do bem-estar medicaliza a vida humana, retoma o médico poderoso e
sacerdotal, e influencia as esferas da sociedade estabelecendo critérios para a moral,
a norma juridica, a politica e a ética. A saude € um bem de consumo. Os gastos com
saude aumentaram de forma continua, demandando dinheiro de outras areas do
Estado e do privado, o que levantou questdes, entre elas de justica distributiva e
bioéticas. Para fazer frente a isto a assisténcia a saude em muitos paises foi dividida
em niveis primario, secundario e terciario, e varios medidores de utilidade foram
criados. Foi escrito o relatorio Belmont (UNITED STATES, 1979), que recomendava
os principios éticos de bem-estar, respeito pelas pessoas e equidade. Na sequéncia,
surgiu na bioética estadunidense o principialismo de Beauchamp e Childress, com os
principios de autonomia, beneficéncia e justica. Mas ha principios, ha decisées que
devem ser tomadas, ha deveres relacionados e ha consequéncias. Quanto a saude,
uma sociedade justa é aquela que oferece um minimo de assisténcia sanitaria a todos,
mas de forma adequada, ja que a saude é um bem diferenciado (GRACIA, 2008a;
SIQUEIRA; ZOBOLI; KIPPER, 2008; BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013; SANCHEZ-
GONZALEZ; HERREROS, 2015; SARMIENTO et al., 2016).

As quatro atitudes de justica, a justica como adequag&o natural, como
liberdade contratual, como igualdade social e como utilidade publica otimizada para a
equidade formal, ocorreram em momentos histéricos distintos, com certa

sobreposi¢ao, ndo sendo incompativeis nem totalmente corretas. As pessoas devem
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justificar os seus atos a outros e a si mesmas. A justiga distributiva, como uma
especialidade dentro da justica geral, também deve se justificar, especialmente
moralmente, ponderando as suas consequéncias. Na relagcdo médico-paciente o
principio da justica distributiva é responsabilidade de terceiros, uma vez que o
principio relacionado ao enfermo é a autonomia, e ao médico, a beneficéncia. As
autoridades de saude tém a responsabilidade da justiga distributiva, devendo pensar

em eficacia, equidade e distribuicdo de recursos (GRACIA, 2008a).

3.3.1.4 Fundamentagdes de ética pensando em uma bioética

Os homens efetuam continua e inevitavelmente juizos varios, como juizos
morais, juizos clinicos, juizos cientificos. Os juizos médicos sdo hipotéticos e
probabilisticos. Ha uma pluralidade de c6digos morais concretos em diferentes épocas
histéricas e em diferentes lugares geograficos. Os juizos morais sdo muito dificeis de
fundamentar racionalmente e de justificar filosoficamente. A fundamentagédo ética
ocidental tinha duas vias: a religiosa (ndo ha moral sem religido e os seus principios
sdo ditados a moral) e a metafisica (os filosofos justificam os grandes principios morais
pela razédo). Procurava-se atingir uma homogeneidade de critérios religiosos e morais
pela coercdo. A partir do século XVII, com as revolugdes democraticas, todos os
homens tém os mesmos direitos civis e politicos, como a liberdade de consciéncia e
de pensamento, que permitem defender convicgdes morais e religiosas proprias.
Surge a racionalidade cientifica que converge opinides de forma quase total. Mas
novas questdes passam a existir e com elas a sabedoria, pois as coisas sao
complexas (GRACIA, 2008a).

Entre as fundamentagbes naturalistas, hd o naturalismo indo-europeu e o
personalismo semita. A filosofia surge na Grécia com os homens interpretando as
coisas em termos de natureza, ou seja, do que brota de dentro da prépria coisa. Os
povos semitas concebiam os seres e as forgas da natureza como algo através do qual
se manifestava a divindade. O indo-europeu considerava-os como uma realiza¢ao da
divindade, algo em que esta se torna corpoérea. A religiosidade e a cultura semita
tinham orientagdo personalista e ética, adorando a Deus. Os povos indo-europeus

tinham uma visdo naturalista ou fisica do mundo, misturando aos acontecimentos a
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vida dos deuses. O hebreu tem historia, fidelidade as tradicbes e ao seu deus,
promessas futuras, religido. O grego tem natureza, crenga no que se vé, a bondade
moral se ajusta a natureza, justica, filosofia, ética. A ética grega é naturalista, pois
procura justificar os juizos morais apelando a ordem da natureza. A virtude é uma
disposigcdo natural, equilibrada, regular ou harménica, enquanto que o vicio seria
antinatural. A saude e a doenga também sdo assim, uma vez que a natureza do
homem € corporea. Saude, beleza, verdade, inteligéncia e bondade s&o virtudes.
Medicina e moral eram duas ciéncias sublimes e equiparadas. O homem € alma e
corpo, e a moralidade pertence a primeira, sendo a sua parte mais nobre a razdo. A
dimensao moral é inseparavel da dimenséao fisica. Ha relagcéo entre a saude do corpo
e a virtude da alma. Os gregos viam em cada médico um moralista e em cada fil6sofo
um meédico (GRACIA, 2008a; POSE, 2009).

Entre as fundamentacgdes idealistas podem-se citar: David Hume e a falacia
naturalista (HUME, 1739); Immanuel Kant e o imperativo categérico (KANT, 1781,
1785); Johann Gottlieb Fichte e a superioridade da razéo pratica (FICHTE, 1846;
SANTORO, 2009); Hugo Tristram Engelhardt Jr. e a bioética (ENGELHARDT JR,
2013). Com o Renascimento ocorreram mudangas, 0 homem assume um papel mais
ativo, como construtor do seu universo, superior a natureza, um ser moral que cria
uma ordem livre e autbnoma. A razao moderna tem que se renovar. A subjetividade
ganha um papel superior ao tradicional na determinagéo do conhecimento. David
Hume analisou o intelecto humano e suas percepgbes do tipo impressdes (de
sensacao e de reflexdo) ou ideias (memoria e imaginac¢ao), sendo as primeiras o que
a mente registra e as ultimas, o que é lembrado. A moralidade é uma combinagéo das
duas. Os predicados morais ndo sao propriedades objetivas ou reais das coisas, mas
crengas subjetivas. A moralidade ndo pode se basear nem em conclusdes
estabelecidas pela razdo, nem em verdades baseadas em fatos. O dever € um
sentimento. As fundamentagdes naturalistas da moral séo ilicitas. Conhecer é formar
juizos que enlacem percepg¢des de modo necessario havendo relagdes de ideias e
questdes de fato, sendo que as relagdes de ideias sdo juizos racionais de certeza e
evidéncia. A partir deste ponto os fildsofos passam a analisar a racionalidade cientifica,
a utilidade, o sentimento (utilitaristas, positivistas, neopositivistas, filosofia da ciéncia)
ou buscam uma nova fundamentagao transcendental ndo naturalista (Kant, Fichte)
(HUME, 1739; GRACIA, 2008a).
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Kant propde o imperativo categorico. Afirma que o conhecimento comega com
a experiéncia. Os produtos do intelecto sdo conceitos. Nao se pode conhecer, mas sé
pensar as questdes metafisicas. Os juizos sintéticos sao proprios do conhecimento
em geral e da ciéncia, mas nao da metafisica. Esta ndo é obra do entendimento, mas
da razdo. O conhecimento é transcendental, tem um carater aprioristico. ldeias sédo
no¢des nao fundadas na intuigdo sensivel que podem ser pensadas sem contradi¢éo,
e sua faculdade € a razédo. Os deveres sao principios absolutos e incondicionais. O
dever moral € um imperativo absoluto, categérico, um fato da raz&o, um dever ser. A
moralidade pura kantiana ndo é ciéncia, mas estrita e pura metafisica. O homem - e
todo ser dotado de racionalidade - existe como um fim em si mesmo e ndo como meio.
Os seres dividem-se em duas grandes classes: a daqueles cuja existéncia depende
da natureza, tendo em relagdo ao homem a condicdo de meros meios, nao de fins,
que sdo as coisas; a daqueles seres racionais que sao fins em si mesmos, néo
podendo ser usados como meios, que s&o as pessoas. Esta pessoa moral cujo
objetivo é o bem exige a existéncia da liberdade, a realidade da alma imortal e de
Deus. Kant reconstr6i a metafisica dos costumes e a geral (KANT, 1781, 1785;
GRACIA, 2008a).

Johann G. Fichte afirma a superioridade da razdo pratica declarando o
fracasso da tentativa de compreender a realidade pela via cognitiva. Pode-se
compreender a pessoa humana pela ac&o da raz&o pratica ou moral, o agir, o dever
ser do eu. A doutrina dele sobre a fé seria a crenca de Kant. A fé é o que aceita o
conhecimento. Enquanto o conhecimento tedrico da a certeza, o pratico da a crenca.
O autor procura fundamentar o conhecimento partindo da intuigao intelectual para a
construcao conceitual da razdo. O absoluto € a raiz incompreensivel da totalidade do
saber. A vontade, a via do auténtico e verdadeiro saber, tem a sua prépria voz, a voz
da consciéncia moral. Fichte cria uma filosofia que se desenvolve em dimensao
rigorosamente transcendental (FICHTE, 1846; GRACIA, 2008a; SANTORO, 2009).

Hugo Tristram Engelhardt Jr. procura fundar a sua ética sobre uma condigao
transcendental, a do respeito pela liberdade de todos os membros da comunidade
moral, o que confere um minimo de coeréncia a moralidade, promovendo a discussao
racional dos assuntos. Define a pessoa como realidade moral, como o ser que se
pensa e se sabe livre e responsavel, o ser capaz de assumir livremente a sua condigéao
transcendental. O homem pode ser considerado como individuo natural (membro da

espécie) e como pessoa (agente moral, racional). As pessoas sdao moralmente
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autbnomas porque tém carater autolegislador, autoconsciéncia, racionalidade, senso
moral. Um zigoto, um feto, um bebé, pacientes em coma irreversivel e deficientes
mentais graves nao sdo pessoas, nem podem ser considerados sujeitos de direitos. A
autonomia é o principio basico, transcendental, cultural, sem generalizagbes em
outros contextos (GRACIA, 2008a; ENGELHARDT JR, 2013).

A ordem transcendental propria da metafisica seria incompativel com o
pensamento cientifico. A racionalidade cientifica ocorre na etapa epistemoldgica. As
ciéncias diretamente relacionadas com os costumes tém grande influéncia na filosofia
moral, servindo de exemplo maior a economia, 0 que faz a racionalidade cientifica
entrar na ética através dos economistas. Adam Smith pensa que os juizos morais tém
sua razdo, mas a raiz da moralidade esta no sentimento, a simpatia, moderadora das
paixdes humanas. A racionalidade do egoismo é a ciéncia econOGmica, e a
racionalidade da simpatia € a ética, que humaniza e moraliza o0 egoismo. A ética de
Smith é indutiva. Os juizos morais s&o sintéticos, vém com a experiéncia e se
convertem em maximas gerais por indugéo ou generalizagao via razdo econémica. A
economia procura maximizar a utilidade, sendo de carater teleologico, atentando as
consequéncias. Com isso, a racionalidade é consequencialista. O ser humano tem por
qualidades uteis a razdo, a prudéncia e o autodominio. A simpatia com o uso da razao
leva a justica. O egoismo passa a ser virtude quando é a busca do préprio bem, e o
altruismo € a busca do bem alheio. A interagdo entre as pessoas gera uma ordem
econdmica como se existisse uma “mao invisivel’, ou a lei de oferta e procura,
considerando que em uma economia de mercado ndo ha um organismo que coordene
o interesse da sociedade. Esta interagao geraria nagdes ricas, através da divisao do
trabalho, com especializag&o das pessoas, criagdo de produtos, melhorias nos modos
de producgdo, com consequente aumento na producdo. Para que tudo isto aconteca
ha liberdade. E para ajudar os que ficam a margem da economia ha a simpatia (SMITH,
1759, 1776; GRACIA, 2008a). Para conseguir o maior prazer ou a maior felicidade
possivel para o maior numero de pessoas devem ser aplicadas estas teorias
econbmicas, sendo este o lema do utilitarismo moral de Jeremy Bentham e John
Stuart Mill, no qual a moral é a utilidade racionalmente calculada. Esta doutrina moral
foi a mais aceita entre todas as que compdem as éticas epistemoldgicas (MILL, 1879;
GRACIA, 2008a; POSE, 2009; ZOBOLI, 2010).

Com o tempo, as éticas foram ficando mais racionais. Surge o positivismo com

Isidore Marie Auguste Francgois Xavier Comte, que pensa que devido a ciéncia
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moderna e a maturidade da racionalidade cientifica a moralidade humana sé se pode
fundamentar em critérios cientificos, 16gicos, epistemoldgicos. O bem é identificado
com o util nos ambitos pessoal, doméstico e social. O objetivo da ética &€ promover a
simpatia, a solidariedade e o amor universal (COMTE, 1842, 1854; GRACIA, 2008a).
Os neopositivistas destacam a analise l6gica das proposi¢des metafisicas, recusando
as que nao se ajustem as suas normas, visando um entendimento cientifico do mundo.
A filosofia ndo poderia justificar os principios morais de uma pessoa ou grupo, mas
poderia estabelecer um sistema dedutivo que ordenasse ldgica e sistematicamente as
normas morais. A ética utilizaria uma linguagem de emocéo que nao se entende pela
l6gica formal, mas uma linguagem cognitiva que sim. Na linguagem cognitiva ha a
teoria dos jogos, o calculo de probabilidades e a légica indutiva. Na linguagem de
emocéo surge a logica debntica, uma parte da I6gica modal, que estuda os modos
l6gicos de obrigagdo (o obrigatorio, o permitido, o proibido). A loégica propria da
linguagem moral nao é diferente da légica prépria de outras linguagens, como por
exemplo, a cientifica. Podem-se abordar as proposi¢gdes morais com os instrumentos
proprios da filosofia da ciéncia (GRACIA, 2008a).

Afilosofia da ciéncia evoluiu de proposigdes fisicalistas para convencionalistas.
As ciéncias naturais foram deixando de lado a racionalidade dura por uma branda,
propria da moral. Este racionalismo questiona a verdade dos juizos empiricos e dos
fatos basicos, demandando a comparagao com outras teorias e outros fatos para
demonstrar a sua forca. A verdade da razao é algo dinamico, mutavel e histérico. A
filosofia da ciéncia depende da histéria da ciéncia. Enquanto a metaética faz a critica
das éticas normativas, a metaciéncia o faz das construg¢des cientificas. O racionalismo
critico ndo determina qual € a ética normativa absoluta ou qualquer sistema cientifico,
tendo de julgar pela coeréncia logica e pela utilidade ou for¢a das proposicoes. A ética
e a fundamentacgao epistemolbgica da ética levam a racionalidade cientifica ao campo
da moral, encontrando-se ciéncia e moral, ciéncia e ética. A moral deveria se basear
nos resultados das ciéncias sociocomportamentais em nivel descritivo; em nivel
normativo, estabelecer normas que satisfacam as exigéncias das ciéncias
biopsicossocioculturais; e, em nivel critico, a ética se constréi com os critérios da
filosofia da ciéncia. O racionalismo radical ou critico diz que o conhecimento cientifico
€ o paradigma do conhecimento racional, e a acéo tecnolégica € o paradigma da agao

racional. Surge entao a tecnoética (GRACIA, 2008a).
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A fundamentacao epistemologica da moral se reduz a questdo de como
aborda-la a partir dos modelos da racionalidade econémica. A ciéncia econdmica tem
a ideia de bem como bens econémicos que tém um determinado valor. Bem e valor
sdo termos éticos e econdmicos. Na época cientifica a racionalidade econémica se
converteu no paradigma da racionalidade ética. A racionalidade econémica deu lugar
a trés grandes teorias ou sistemas econdmicos que nao sao absolutos nem explicam
todos os dados da realidade: o liberal ou de economia de mercado (liberdade de oferta
e procura; estado minimo; o homem é livre de coacdes; principio da autonomia;
pluralismo moral); o socialista ou de economia coletivizada (o Estado € sujeito da ética,
unificando a vontade geral da sociedade e a vontade subjetiva dos seus individuos,
sendo a sede da razdo e da liberdade; os bens de producdo devem pertencer ao
Estado, assegurando a todos os seus cidaddos os verdadeiros direitos humanos,
econdmicos, sociais e culturais; a moral é ética social; principio da justica social); a
economia social de mercado ou a economia de bem-estar (resposta liberal ao desafio
socialista; a intervencéo estatal na economia é o unico modo de salvar os principios
basicos do sistema liberal; a liberdade humana é primaria; moral do consumo; uma
cultura de abundancia; o critério do bem-estar; praticada pelos paises do primeiro
mundo; unido dos principios de beneficéncia, autonomia e justica) (GRACIA, 2008a).

O grande desafio da filosofia moral do século XX seria construir uma ética
material ndo naturalista e uma ética formal e transcendental n&o idealista. A falacia
antirrealista confunde o ambito Iégico do conceito de natureza com o conceito de
realidade. A realidade das coisas, com a ontologia ou ciéncia do ser, exigiria uma
axiologia ou ciéncia do valor, na qual estaria o fundamento de uma verdadeira ética.
Achar que as éticas materiais seriam simplesmente talitativas seria a falacia
antitranscendental. A fenomenologia superou ambas as falacias. Surgem as
fundamentacgbes axiolégicas (GRACIA, 2008a). Edmund Husserl pensava que o
fundamento da ética se efetuaria por uma via ndo puramente racional, mediante a
analise fenomenoldgica da vida emocional, do sentimento. Os valores sé&o
objetividades que a consciéncia encontra fora de si, qualidades estimadas (HUSSERL,
1962; BAUMAN, 1992; GRACIA, 2008a). Max Scheler traz a ética material dos valores,
recusando a ética material de bens da antiga tradicdo metafisica, e tentando superar
todas as éticas talitativas com uma fundamentacdo transcendental estrita, pela
fenomenologia, destacando-se o principio da solidariedade (SCHELER, 1941;
BAUMAN, 1992; GRACIA, 2008a).
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Entre a falacia naturalista e a falacia antirrealista, provando que do ser nao
derivam diretamente juizos de dever moral com conteudo material concreto, mas sim
o fundamento formal do dever, surge a protomoral, que fundamenta a moralidade
humana. Os juizos descritivos ou énticos tém carater pré-moral, utilizam o verbo ser
e referem-se a fatos. Os juizos prescritivos ou dednticos sdo morais, utilizam o verbo
dever e referem-se a valores. No sistema empirista a fungdo primaria do intelecto
humano € o juizo, que pode ser analitico ou sintético. Na fenomenologia ha a
compreensao primordial da realidade, havendo ao mesmo tempo o sentir e 0 entender,
a avaliacdo e a valoragdo, e a razdo elabora a moral normativa, o dever moral
(GRACIA, 2008a).

As éticas formais estdo em voga na atualidade, principalmente o formalismo
kantiano (KANT, 1781, 1785), dotando a ética de uma fundagdo universal,
incondicional, autdnoma, considerando as pessoas como fins e a humanidade como
um todo. A tese geral das éticas formais € a de que somente a condi¢ao formal tem
forca para legitimar e fundar a moralidade. A falta de concretizagéo dota a ética do
procedimento da raz&o comunicativa, do dialogo racional, buscando um pacto e um
consenso, a universalizagdo das normas morais, a resolugéo de conflitos morais. O
formal parte da razdo. Kant estabelece o dualismo sentir e entender que a
fenomenologia rompe. Zubiri com a ética formal dos bens fala da impressédo de
realidade e da inteligéncia senciente. A realidade das coisas para além da
compreensao é a realidade como fundamentalidade; ja a realidade das coisas
compreendidas é reduzida, fenomenologica, realidade como formalidade. A
moralidade € um carater formal da realidade humana. O homem é uma realidade
formalmente moral. A impressao da realidade fundamenta a moral de modo formal,
estrutural, ndo com normas ou critérios de conteudo prescritivo concreto, o que é
tarefa da razéo. Todas as realidades apreendidas sao substantivas. O homem atualiza
a realidade e se compreende religado a ela. Esta religagdo € uma dimenséao formal da
realidade, com carater formal e transcendental, e isto gera obrigacéo. A atitude do
homem frente a religacdo depende de sua moralidade e pode ser religiosa ou ndo. A
religacao depende do carater senciente da inteligéncia. Entre os caracteres formais
da realidade ha a bondade e a felicidade. Ha trés tipos de compreensdes que sao os
preceitos, a dissimulagdo e os conceitos, propondo aprofundar o conteudo até se
chegar a um juizo. Da ética moral ou estrutural o homem deve desenvolver uma moral

de conteudos. O logos moral pode ser de simples compreenséao (estimagéo) ou de
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afirmacao ou juizo (valoragéo) e entre eles ha a preferéncia. A condigéo & o carater
que a realidade atualiza em relagdo a estimag&o humana. Os valores tém escalas que
ajudam no processo do logos. Acima deste estda a razdo, nivel no qual pode-se
converter as estimagdes e os valores em juizos morais normativos e tomar decisées
morais. Os juizos obrigam mais do que as normas morais, ligando o homem a sua
profunda realidade, sendo esta ligagao o principio e o fundamento da obrigagdo moral
posterior (GRACIA, 2008a; ZUBIRI, 2008; ZOBOLI, 2010; ZUBIRI, 2011a, 2011b).

3.3.1.5 Pensando em um método para a bioética

A ética basica serve de referéncia ou protomoral ao desenvolvimento de
principios ou normas morais. A razao humana langa mao de métodos para que isto
ocorra. Entre os métodos que serdo aqui demonstrados estdo o principialista, o
formalista, o decisionista, o de conflito de valores e o deliberativo (GRACIA, 2008a).

O método ontoldgico ou principialista € o primeiro a ser apresentado. A partir
de Platdo (PLATO, 1997) e a sua ideia de bem, e Aristoteles (ARISTOTELES, 1995)
e as suas propriedades de unidade, verdade, bondade e beleza, surgem premissas
que por deducéo levam a uma conclusdo: € o silogismo. Este auxilia o entendimento
da razédo moral principialista. A premissa maior vem da reta razao, ou seja, a natureza
tem uma ordem que possui um conhecimento ou razdo, uma logica natural, com
principios evidentes, e sobre esta o0 homem age virtuosamente. A légica silogistica
precisa de uma ontologia para funcionar e ndo admite excecdes. A ética é uma ciéncia
especulativa que faz juizos de valor evidente e universal. No entanto, os problemas
morais sao concretos e praticos e tratam de situag¢des particulares. Para resolver o
impasse entra a prudéncia aristotélica como virtude intelectual que permite, partindo
de principios universais, chegar a uma conduta especifica para um caso particular,
sendo usado o procedimento aristotélico da deliberac&o. Delibera-se sobre os meios,
nao os fins, dai de terem surgido varios principios para ajudar, como o do mal menor.
Aristoteles também trouxe a técnica dos silogismos de ordem pratica em relagao aos
meios. Desta forma, a premissa maior tem o principio geral, universal; a menor, o caso
particular; a conclusdo, a agdo ou conduta final e pratica (ARISTOTELES, 1995;
GRACIA, 2008a; POSE, 2009).
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O método deontologico ou formalista tem base em Kant, com a norma moral
autébnoma, com fundamento no carater autolegislador do homem, o qual € um fim em
si mesmo, e com a criagdo de um critério moral deontoldgico tendo o principio basico
do dever. A razao é legisladora, um fato absoluto, uma realidade metafisica. A ética
baseada na vontade pura é autbnoma, partindo da lei moral que autolegisla a razéo
que é o dever pelo dever. A auténtica moralidade € a pratica do dever pelo dever. O
método da raz&o pratica inicia pela lei moral do dever e segue até a separacao do
bom e do mau. As a¢des humanas estdo submetidas tanto a vontade pura ou lei moral,
quanto a vontade empirica ou busca pela realizacado dos desejos como o bem-estar e
a felicidade. Com a faculdade kantiana de julgar pratica pura aplica-se a regra
universal ao caso particular. Na metodologia da raz&o pura pratica procura-se a forma
de internalizar no homem as leis da razdo pura pratica e influencia-lo em suas
maximas. Isto deveria ocorrer desde criancga, através de julgamentos por leis morais,
classificando cada agdo como objetivamente e subjetivamente conforme a lei moral,
e através do estudo de exemplos e modelos paradigmaticos. Com isso o homem
conhece e respeita a si e a sua liberdade. Evolui o imperativo categdérico kantiano. A
pessoa e a humanidade sdo um fim em si mesmos. E o reino dos fins, formais,
objetivos e transcendentais. Entre alguns exemplos estdo o respeito a vida e a
integridade do préprio corpo (KANT, 1781, 1785; GRACIA, 2008a; ZOBOLI, 2010;
SARMIENTO et al., 2016). De interesse seria mencionar Apel com a sua comunidade
ideal de argumentacg&o, o seu conceito de pessoa inseparavel da comunidade, a
parcial obrigacdo moral do cuidado como obrigacdo moral concreta e o principio de
complementagéo (APEL, 1999; GRACIA, 2008a; ZOBOLI, 2010; SARMIENTO et al.,
2016).

O método epistemoldgico ou decisionista tem o seu inicio a época de Kant
com o seu livro Critica da razdo pura (KANT, 1781). O método comega com a
determinacgao das condigbes formais que tornam possivel o conhecimento humano e
a ciéncia e apresenta como caracteristicas uma disciplina, um canone, uma
arquitetura e uma histéria. Com Kant a filosofia da ciéncia tornou-se um campo aberto,
surgiram varias teorias e passou-se a questionar a verdade dos fatos. Ciéncia e ética
sdo diferentes, tém objetivos e linguagens diferentes, mas a razdo humana atua
similarmente em ambas. Os métodos da ética cientifica sdo parecidos com os
métodos da economia, previamente vistos. Surge a teoria da decisdo racional, de

importancia para aumentar a racionalidade no processo de tomada de decisdes e
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resolugdes de problemas, e tem como principio a maximizagdo das consequéncias.
As pessoas tém valores relativos, subjetivos, que devem sem levados em conta,
recebendo ajuda para indecisdes e problemas. Para ajudar a calcular em termos de
probabilidades e preferéncias entre estes valores aparecem a teoria bayesiana de
deciséo e a técnica de von Neumann-Morgenstern, importantes, mas na pratica
consequencialistas e relativistas. A ciéncia promove a ética uma certa racionalidade,
l6gica e metodologia, pensamento critico e autbnomo (GRACIA, 2008a; ZOBOLI,
2010).

A racionalidade cientifica também se baseia no pluralismo. A ciéncia moderna
tem o seu inicio simultaneo as revolugdes democraticas, com diversidade moral,
politica e religiosa, devendo ser respeitadas diferentes opinides, ficando o Estado
isento de impor algo sobre os seus cidadéos e nao privilegiando nenhuma posigao.
Com a racionalidade cientifica, critica, epistemoldgica, achou-se um caminho
facilitado e dindmico ao consenso. As sociedades plurais sdo abertas, tendo morais
abertas, coisa comum nos dias atuais aos paises de primeiro mundo. As pessoas séo
seres autbnomos, agentes morais, que devem ter as suas posi¢cdes respeitadas,
desde que ndo confltem com outras pessoas ou o bem comum. Os problemas
bioéticos afetam a sociedade como um todo, existindo assim morais individuais, mas
também uma moral coletiva civil, um conjunto de valores morais defendido e vivido
pela maioria dos agentes morais da sociedade, um consenso social que proteje o bem
comum e cria normas de conduta. O método para isto € democratico. O método da
bioética foi criado destes pressupostos e trabalha com situagdes de conflitos de
valores, sendo caracteristico o trabalho em equipe na forma de comités e o casuismo.
Com isto, foram criadas comissdes para organizar codigos e relatorios para, por
exemplo, proteger os sujeitos de pesquisa, como o Relatério Belmont (UNITED
STATES, 1979), o Cédigo de Nuremberg (CODIGO DE NUREMBERG, 1949; THE
NUREMBERG CODE (1947), 1996) e a Declaragao de Helsinque (WORLD MEDICAL
ASSOCIATION, 1964), tendo em mente os principios de respeito as pessoas, a
beneficéncia e a justica, entre outros. Estes principios foram desenvolvidos
indutivamente, partindo de fatos concretos, sendo principios basicos de moral civil no
mundo ocidental, e serviram de embasamento para a bioética norte-americana
(GRACIA, 2008a; SANCHEZ-BARROSO, 2010; GARCIA, 2011).

Os confltos ndo ocorrem apenas no campo da pesquisa. Com o

desenvolvimento da biomedicina, os conflitos na clinica médica nao param de crescer.
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A ética médica deve comecar pelo estudo de casos concretos, sendo clinica. O
método da bioética também deve ser clinico. O juizo ético € unido ao juizo clinico,
tendo as suas dimensdes morais analisadas pela bioética. O método para se tomar
uma decisdo ética inclui a avaliagdo do caso clinico (historia clinica com o ponto que
tera uma analise moral), a observacdo moral (critérios médicos de intervencao
baseados na beneficéncia, preferéncias do paciente baseadas na autonomia,
qualidade de vida baseada no bem-estar e fatores socioeconédmicos baseados na
justica e na equidade) e o conselho moral (sobre os fatos, as opinides e as
circunstancias de acordo com as categorias éticas), desenvolvendo consideracdes
relevantes, importantes ou decisivas, permitidas ou obrigatérias. O método casuistico
€ pragmatico e decisionista, tomando decisbées sensatas e prudentes. O método da
bioética nos paises ocidentais assemelha-se ao método judicial, com a formacao de
um grupo, tipo comité, que analisa o caso através de leis e de principios e chega a um
veredito (GRACIA, 2008a; GARCIA, 2011).

O método casuistico atualmente usado no mundo, especialmente na area de
discussédo presente como a bioética, apresenta problemas. O seu carater decisionista
e, portanto, ndo fundamentalista, determina a n&o existéncia de principios éticos
absolutos, mas sim um pluralismo, sendo a tarefa principal a decisdo de casos
concretos. Ocorre a racionalidade estratégica da acgado, ou seja, considera-se o
interesse de pequenos grupos, nao de toda a humanidade. Isto € comum a paises do
primeiro mundo, havendo diferengas de distribuicao de riqueza, dano ecolégico global,
guerras e outros problemas que cada vez mais se aprofundam. O ideal seria uma
comunidade ideal de comunicag&do, com uma racionalidade comunicativo-consensual,
uma ética universal, buscando uma interagcdo humana motivada moralmente (APEL,
1999; GRACIA, 2008a).

O método axiolégico ou de conflito de valores surge apds os modelos
anteriormente explicados nao satisfazerem mais um novo mundo. Toma-se a ideia de
valor e retoma-se a obra de Aristételes para fundamentar a ética. Um dos exemplos é
William David Ross (ROSS, 2003), com um método de conflito de deveres e valores,
com o dever prima facie ou condicional (objetivo, autoevidente, intuido naturalmente;
o ato deve ser realizado desde que n&o entre em conflito com outro dever condicional
diferente de si, entre eles fidelidade, reparagéo, gratiddo, justica, beneficéncia,
autodesenvolvimento, ndo maleficéncia), e o dever real e efetivo ou absoluto

(questionavel, provavel; quando os deveres nao tém conflitos entre si em um ato
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concreto), podendo estes serem cumpridos total ou parcialmente (ARISTOTELES,
1995; GRACIA, 2008a; SANCHEZ-BARROSO, 2010; ZOBOLI, 2010; PORTO et al.,
2014b). Outro autor € Robert Nozick (NOZICK, 1981), que traz a estrutura de
comparacao e a valoragcdo. Ha varios tipos de valores objetivos e diferentes
ordenacgdes deles, o que é o pluralismo. A moralidade é um valor. Valores e fatos séo
diferentes como mente e corpo, distintos, mas conectados. A caracteristica moral
basica do ser humano se define em termos de valores. Os homens sao valores
intrinsecos, objetivos, ndo necessariamente absolutos, realizadores de valores, que
tém o dever de responder aos principios morais e aos valores, mas como esta
resposta € obscura € necessaria a ajuda da teoria matematica dos conjuntos. As
caracteristicas ou fatores s&o expressdes dos valores, que qualificam as agbes em
boas ou mas, e ao entrarem em conflito precisam de uma estrutura de comparagéao
para determinar se o ato € moralmente admissivel. Os valores devem ser respeitados
se 0 homem quiser ser correto moralmente em suas agdes e em suas decisdes
(GRACIA, 2008a; SANCHEZ-BARROSO, 2010).

Ainda no método axiolégico pode-se citar Heinrich Rickert trazendo como
fundamental a ideia de valor. A ordem da razao é a ordem do dever ser ou do valor,
que é a consciéncia em geral, diferente da consciéncia empirica histoérica que é
estudada pelas ciéncias da cultura, as quais séo valorativas e particulares e tém uma
universalidade de valores pequena, associada ao grupo cultural de convivio e com
uma obijetividade historicamente limitada. Os valores podem ser vitais ou inferiores e
espirituais ou superiores, claramente conflituosos (RICKERT, 1985; GRACIA, 2008a).
Max Weber esclarece a existéncia de dois tipos de problemas, sendo um a
constatacao dos fatos, conteudos ou estrutura interna dos fendmenos culturais, e o
outro, qual o valor da cultura e qual o comportamento do homem que nela vive. O
cientista deve ensinar fatos. Os valores entre si sao conflituosos. Nenhuma cultura é
superior a outra. Os conflitos ndo conseguem ser resolvidos de forma estritamente
racional, devendo haver um relativismo. O método serve nado para resolver os conflitos,
mas sim mostra-los, aparecendo as visées de mundo e as suas posturas e as suas
consequéncias, fazendo o homem pensar as suas ag¢des e as suas responsabilidades
(WEBER, 1979; GRACIA, 2008a).

Na pratica, contudo, estas ideias de valor ndo sdo muito consistentes. Entéo,
Franz Brentano traz a ideia de dados fisicos (com caracteristicas fisicas, reais) e de

dados intencionais (psiquicos, objetivos). A consciéncia humana é a consciéncia de
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um objeto. Os atos intencionais podem ser representacdes, juizos ou afetos, que
geram as objetividades das ideias, dos juizos e dos valores, e originam a estética, a
l6gica e a ética. A ética se origina mais dos sentimentos do que das ideias. Os
sentimentos sdo elevados a objetividade e a realidade, surgindo uma ciéncia de
valores objetivos, a axiologia, que fundaria o conhecimento moral. A ética, com o seu
referencial intencional das emocgdes que cria os conceitos de bom e mal e do que seria
melhor, baseados em preferéncia, os escolhe e atua de acordo com o que é melhor
para tentar resolver os conflitos de valores (BRENTANO, 1902; BAUMAN, 1992;
GRACIA, 2008a).

Na sequéncia Edmund Husserl traz noema como o que é percebido e noesis
como o ato de perceber, dentro da consciéncia de maneira intencional. O noema é
objetivo, fenoménico e intencional, fundado na prépria consciéncia. Percepcéo,
lembranca e estimacao sao diferentes. A percepc¢éo é do ser, enquanto a estimacéo é
de valores. Assim, origina-se a ética fenomenologica. Os valores sdo noemas
objetivos, fenoménicos e intencionais. Uma légica de sentimento, no caso a ética
fenomenolégica, embasa uma ética pura. Ha uma axiologia material (base da ética
material dos valores) e uma formal. Quanto aos valores, estes tém maior grau
conforme o seu nivel ontoldgico e podem ser materiais (vitais) ou pessoais, sensiveis
ou espirituais. Os conflitos entre os valores sao de foro pratico, sendo o principio
basico da agdo humana o fazer o maximo bem (HUSSERL, 1962; BAUMAN, 1992;
GRACIA, 2008a).

Max Scheler traz um método a ética material dos valores de Husserl. Os
valores sao objetivos, autbnomos e possuem uma hierarquia. Os estratos de
profundidade na vida emocional (os sentimentos sensoriais, 0s vitais, os de si mesmo
e 0s da pessoa) denotam os valores sensiveis, vitais, espirituais e religiosos. Os
valores mais elevados sao superiores aos inferiores e os fundam. O conhecimento
moral leva a uma escolha de um valor superior, por exemplo, o espirito a vida. Mas a
maioria das pessoas nao conseguira satisfazer esta escolha, inclusive opondo um
valor ao outro, ocorrendo a impoténcia do espirito. Quando se estima deficientemente
um valor ou nem mesmo se o reconhece mais ha a cegueira axiolégica, em oposigcéo
a voz da consciéncia, a qual, por sua vez, pode estar mais ou menos fraca, o que
causa conflitos de valores (SCHELER, 1941; GRACIA, 2008a; ZOBOLI, 2010). Nicolai
Hartmann reorganiza estes pressupostos e propde que os valores estdo na realidade

concreta e possuem estratos, com os estratos superiores contendo valores deste
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estrato e alguns dos estratos inferiores, e os valores inferiores fundando os superiores.
Os valores superiores seriam mais fracos do que os inferiores. A fundamentacao dos
valores ontoldgica e material consideraria este esquema dos valores superiores aos
inferiores, e a formal e axiolégica, do contrario. O conflito da vida moral estaria na
oposicao entre os valores mais elevados e os valores mais fortes. Isto originou duas
doutrinas morais, a primeira priorizando os valores inferiores e fortes como a justica,
e a segunda priorizando os valores superiores e frageis como a religido. A ética
completa necessita das duas. O conflito de valores € individual, intransferivel, afeta
valores abstratos e concretos e para ser resolvido precisa da voz da consciéncia
(HARTMANN, 1932a, 1932b, 1932c, 1953; GRACIA, 2008a).

Na atualidade o conflto de valores esta relacionado a atitudes mais
objetivistas, e a ética da situacdo, aquelas subjetivas, existenciais. No entanto, a
metodologia € a mesma. No caso de Nicolai Hartmann, os valores tém uma dimensao
individual e outra universal, conflituosas, sendo esta uma ética de situagao. A ética da
situagdo provém da corrente protestante que nega a lei como regra de conduta em
favor da graga, lembrando que a lei é fixa, imutavel, enquanto que a graga oferece
oportunidade, vendo o fato concreto como uma situagéo existencial Unica e pessoal,
fonte de decisbes ante a voz da consciéncia. A graga, ou 0 amor, € o unico critério de
atuacao moral. A situacao é uma estrutura concreta e conflituosa, sobre a qual deve
se dar uma resposta moral concreta, e é definida formalmente pela singularidade
existencial do individuo em certo momento de sua vida (HARTMANN, 1932a, 1932b,
1932c, 1953; GRACIA, 2008a). Na filosofia existencial, Sgren Aabye Kierkegaard diz
que o homem pode viver em uma situacdo contemplativa na fase estética ou em
situacao decisoéria na fase religiosa (KIERKEGAARD, 1979, 2004; GRACIA, 2008a).
Karl Theodor Jaspers esclarece as situagdes limite, como doencgas graves, dor e morte,
as quais levam a transcendéncia. Isto explica o crescimento desta ética na area da
saude (SCHILPP, 1957; GRACIA, 2008a; THORNHILL, 2011). Na década de 1960 a
bioética provém da ética da situagdo, com nomes como Joseph Fletcher nos Estados
Unidos. Fletcher esclarece que a atitude ética tem um método composto de trés partes,
0 amor como principio, 0 meio pelas normas e regras culturais e a graga como fim. A
ética da situacdo trata de valores e de resolugcao de seus conflitos, mas com tudo
subordinado ao principio do amor. O método clinico da medicina passou por todas
estas fases ou métodos aqui discorridos, juntamente com o método da moral
(FLETCHER, 1967, 1997; GRACIA, 2008a).
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Foram vistos os diferentes métodos de reflexdo ética e as suas concepgdes
ontoldgica, deontoldgica, epistemologica e fenomenoldgica. O método deveria ser a
reducdo da consciéncia natural a pura. O método fenomenoldgico proporcionou
profundidade e amplitude a filosofia. Seja por Husserl ou Zubiri, esta redugao traz a
compreensao da realidade. A compreenséao da realidade e atualizag&o nesta, o que
relacionado a ética é a protomoral, ndo precisa de método. Porém, quando se quer
entender como poderiam ser as coisas além da realidade do mundo, ai o método é
necessario, obra da razdo, a qual através de um sistema de referéncia que € a
apreenséo primordial, embasado em fundamentalidade, faz com que o0 homem crie e
atue. A razdo é uma busca continua pela verdade, que & proviséria, 0 que gera
problema. A moralidade humana na apreensao da realidade do homem e além dela
tem dimensdes. A moral como estrutura € a protomoral, enquanto que a moral como
conteudo é a moral normativa. A protomoral se ocupa de formalidades e de conteudos,
sendo que a formalidade € idéntica na apreensao e no além dela, mas os conteudos
nao. A razdo quer descobri-los, 0 que € problematico pela sua provisoriedade. Para
ajudar nesta missao o método divide-se em trés etapas, as quais sao o sistema de
referéncia (da moral normativa € a protomoral), o esbo¢co (do que poderia ser,
possibilidades) e a experiéncia (teste fisico da realidade), ficando ou ndo o esbogo
verificado, determinando uma verdade racional provisoéria. Tanto se tratando de razéo
tedrica ou pratica segue-se este esquema. Contudo, no caso da razéo pratica poder-
se-ia dizer que a razdo moral procede do dever protomoral, através das possibilidades,
a apropriacao justificada (GRACIA, 2008a; ZUBIRI, 2010, 2011a, 2011b, 2011c, 2012).

O primeiro ponto € o dever como sistema de referéncia moral. A religacéo é a
relacédo primaria formal do homem com as coisas, ocorrendo a obrigagcéo (dever como
reatualizacédo da realidade moral, sendo consequéncia do bem) para entdo passar-se
a atuacao. A ética formal dos bens origina a ética formal do dever, sendo o dever a
maximizacdo do bem, como felicidade, perfeicdo e realizagdo pessoal de toda a
humanidade. O sistema de referéncia € o inicio e o fim da razdo moral. Toda deciséo
moral para ser justificada e ter validade tem que estar de acordo com este sistema. O
segundo ponto € o esboc¢o de possibilidades morais. Com eles, a ética formal se torna
moral concreta, uma verdadeira ciéncia. Arazdo esta sempre aberta a novos esbogos,
0s quais tém uma verdade racional de verificacdo, ou seja, 0s esbo¢os morais sao
relativamente absolutos. Um exemplo s&o os principios bioéticos de autonomia,

beneficéncia e justica. O terceiro ponto é a experiéncia moral como apropriacéo de
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possibilidades. O esbocgo é contrastado com a realidade como fundamentalidade para
ser provado, podendo ser aprovado ou ndo, de forma parcial. A verificagdo moral € um
processo continuo, infindavel. O ultimo ponto é a justificagdo moral, nome que recebe
a verificagédo no ambito moral. O homem tem que estar verificando, alias, justificando
continuamente as suas decisdes morais, 0 que, por sua vez, confirma o sistema de
referéncia moral. A razdo tem entre as suas fung¢des a de ajustamento do homem ao
mundo. O homem escolhe, tendo que justificar-se e esta justificagdo € a felicidade
(GRACIA, 2008a; ZUBIRI, 2010, 2011a, 2011b, 2011c, 2012).

O método da moral aplicado a ética da vida ou bioética compde-se de quatro
etapas. A primeira etapa é o sistema de referéncia moral e a obrigagdo, podendo ser
citados a lei moral, o direito humano fundamental e a regra de ouro. A segunda etapa
sdo os principios morais, o correto subjetivamente (avaliagdo da capacidade da
pessoa e da autenticidade do ato relacionado ao sistema de valores da pessoa), o
correto objetivamente (uma tabela de valores e de direitos humanos) e a existéncia
de conflitos entre os principios de autonomia, beneficéncia e justica. A terceira etapa
€ a das consequéncias morais, da bondade subjetiva do ato (carater ordinario ou
extraordinario; qualidade subjetiva da vida), da bondade objetiva do ato (carater
proporcional ou néo; qualidade objetiva da vida) e a existéncia de conflitos entre as
consequéncias. A quarta e ultima etapa € a tomada de decisdes morais e a justificacéo
moral, sendo composta por resolugéo do conflito de consequéncias, relacao entre as
consequéncias e os principios, resolugéo do conflito entre os principios, contraste do
resultado com os critérios do sistema de referéncia, decisao final (ato obrigatorio,
permitido ou proibido), e estabelecimento de critérios ou normas (individuais e
coletivos). Muitos casos passam apenas pela primeira etapa ou vao até a segunda
etapa. Outros tantos passam por todas as etapas e a ordem a ser seguida varia caso
a caso (GRACIA, 2008a).

3.3.1.6 Pensando em uma ética minima ou bioética minima

A ética dos maximos, desde o tempo de Aristoteles, € uma ética de virtude e
de perfeicao. Deve existir uma ética de minimos, com metas mais modestas e aceitas

por toda a comunidade, com minimos morais, baseada em direitos e deveres. Para
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tentar aproximar-se dela alguns tipos de raz&o devem ser vistos como a raz&o natural,
a razdo especulativa, a razdo estratégica e a razao pratica (ARISTOTELES, 1995;
GRACIA, 2008a).

Em relagdo ao naturalismo, a ética e a politica eram faces da mesma moeda,
com a primeira tendo como fim o pensar a felicidade do homem, e a segunda, o tentar
fazé-lo atingi-la. Os homens eram dependentes da polis e uns dos outros. Segundo
Heraclito, entre os homens uns realizam atividades praticas e outros pensam, cultivam
a razao e seguem a ordem da natureza. Esta ordem mostra as diferengas e faz os
seus proprios ajustes ou justica. Nem todos os homens tém a mesma capacidade de
discernimento moral. Entdo, os que a possuem, seguem a razao natural, sendo
tedlogos, politicos e filosofos, pessoas nobres e com bondade, devendo ser os que
conduzem os demais. As leis humanas devem imitar as leis divinas e ser impostas
aos cidadaos. Na razéo natural o homem tem o seu lugar determinado pela natureza,
e desta ocupacdo depende a sua felicidade (ARISTOTELES, 1915, 1995; GRACIA,
2008a; POSE, 2009).

Platao tem ideias semelhantes. A sociedade era composta de trés classes: os
artesaos, os guardides e os governantes. Para se conseguir autonomia e liberdade
existem as artes servis, e para conseguir ser livre e autossuficiente deve-se ser
escolhido, havendo uma predisposi¢cao natural. Também existem as artes liberais, que
educam o homem, e a educagéo corporal com exercicios, complementada pelo
regime de vida que a medicina hipocratica traz com a pedagogia do corpo e as seis
coisas nao naturais. As enfermidades eram consideradas apenas entre os servis, que
se fossem naturalmente doentes ou adoecessem por maus costumes nem
atendimento médico deveriam receber. Enfermidade de corpo e maldade de alma s&o
equivalentes. Os artesdos tém a moral da obediéncia cega e, os governantes, o
cuidado das virtudes morais, como a justica. Os governantes deveriam ser filosofos,
jovens, saudaveis, bons, justos, nobres, virtuosos, éticos, cientes do mundo e das
ideias, impondo o seu sistema de valores e de normas e sendo vigilantes em manté-
lo, tendo gracga e natureza divinas e poder absoluto (BAUMAN, 1992; PLATO, 1997;
GRACIA, 2008a).

O naturalismo tem como expoente maximo o estoicismo. A natureza teria um
conhecimento proprio de carater divino ou expressao deste, formando uma lei natural
presente em tudo e em todos, obrigando a todos. O homem sabio vive de acordo com

a lei natural, a sua lei moral, base do direito. O direito natural tem disposicbes
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imutaveis e atemporais como respeitar a Deus, servir a patria, obedecer aos pais,
agradecer favores, perdoar ofensas, respeitar os idosos e o governo e falar a verdade.
Isto ocorre no direito romano e permanece ativo no direito na ldade Média. A razéo
natural discerne o bom do mau, e a vontade natural faz o homem querer o bom e
rejeitar o mau. Na ética tomista a lei divina, suprema, eterna e natural € inerente a
criacdo racional. A partir do século XllI te6logos comegaram a discutir o naturalismo,
embasando-se na ideia de liberdade, como por exemplo a lei natural ser como € por
vontade divina ou liberdade divina. Deus € livre e o homem também o é por ser
imagem de Deus, o que traz uma mudancga de paradigmas. O homem agora € livre,
superior & natureza, seguindo ao invés da ordem natural a ordem moral. E o comego
do mundo moderno. A lei natural fundamenta-se na pura razdo humana. Quanto aos
principios do direito natural, eles seriam de conteudo formal, mas o homem tem uma
histéria natural e outra moral intermediadas pelo contrato social (GRACIA, 2008a).
Com a modernidade a moral fica oposta a natureza. O homem é racional e,
portanto, a moralidade comecga a fundamentar-se nas leis proprias da razédo. Da ética
natural surge uma ética racional ou especulativa. O direito natural muda para o direito
racional, formal, abstrato, no qual os direitos e os deveres sédo elaborados e
justificados pela razdo. Os conteudos histéricos tém que se adequar a ele. Deve-se
observar que o direito natural € o minimo ético de qualquer direito, e o direito natural
do racionalismo se sobrepunha ao direito historico. Contudo, a histéria dos povos e
das sociedades muda, assim como 0s seus costumes, os seus direitos e 0s seus
deveres. O povo se expressa pelo Estado, o qual determina o direito (GRACIA, 2008a).
Neste momento Georg Wilhelm Friedrich Hegel traz a sua ética dos maximos
de base teoldgica. A historia do mundo revela a esséncia do divino, sendo o mundo
absoluto. O entendimento e a razao tém ambitos préprios, atuando o entendimento
com conceitos e a razdo com ideias, sendo que estas ultimas trabalham
dialeticamente os conceitos. A ordem da filosofia é a razdo especulativa, a qual é
dialética, analisa o desenvolvimento dialético do conceito ou o vir a ser da ideia, o
absoluto, que por sua vez € a totalidade do mundano, um sujeito que se pensa a si
proéprio ou a transcendéncia da ideia no mundo ou ainda espirito. O direito natural
torna-se especulativo e a lei relaciona-se ao espirito. O direito é a liberdade como
ideia, que com a intervencéo do espirito realiza-se. Direitos e deveres estdo inter-
relacionados. O direito e as suas determinagbdes se baseiam na personalidade livre,

na autodeterminacao, dentro de uma sociedade, na qual destaca-se como direito a
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natureza moral. H4 o direito, a moralidade e a eticidade. No direito Hegel fala de
personalidade (0 homem sendo autoconsciente € considerado uma pessoa livre,
universal e infinita, que deve respeitar as outras) e de propriedade (a pessoa é dona
de sua personalidade e de coisas mas junto com a posse ha a vontade livre e o dever),
havendo o direito de apropriagdo. Na moralidade o homem é sujeito, com a sua
individualidade subjetiva, sendo o direito o da vontade subjetiva. Esta vontade aparece
nas acoes, que tém proposito, intencéo, busca pelo bem-estar e felicidade, pelo bem
moral da liberdade realizada. Isto é uma obrigagdo ou um dever, o qual recebe o
suporte da consciéncia formal. Na eticidade ha a verdadeira consciéncia, a unido
dialética da vontade subjetiva com a ordem objetiva, buscando o espirito objetivo. A
eticidade é a liberdade consciente de si tornada natureza. E um sistema com leis
éticas superiores as naturais, que demandam deveres objetivos que levam a virtude.
A familia, a sociedade e o Estado racional puro séo as instituicdes éticas articuladas,
sendo o Estado a afirmacédo da personalidade e a consciéncia da coletividade, o
espirito presente no mundo que se realiza conscientemente nele. O Estado tem a sua
Constituicao, deve ser governado pelo monarca, € um estado de maximos éticos e faz
a eticidade ser plena, todavia € utopico (HEGEL, 1992, 1997, 1999, 2005; GRACIA,
2008a). Karl Marx critica o que foi proposto por Hegel, mas também falha em suas
propostas, pois os problemas das éticas dos maximos sao o utopismo e o totalitarismo
(GRACIA, 2008a; MARX, 2013).

Apos a analise do jusnaturalismo e do positivismo juridico idealista de Hegel
vem o positivismo juridico em si, com a razao instrumental ou estratégica. Max Weber
traz as éticas da convicgcado e da responsabilidade. A primeira é deontologica, n&o
aceita que os fins justifiquem os meios. A segunda ¢é teleoldgica, decide em fungao
das consequéncias, tendo meios e fins. A razédo estratégica estaria preocupada com
utilitarismo, objetivos, administracdo, responsabilidade e consequéncias. O Estado
poderia pensar nos fins sem se importar com os meios, dentro do comportamento
maquiavélico. As acgdes poderiam ser racionais (procurando o fim de interesse ou
buscando o mérito do valor defendido), afetivas (relacionadas a emocgdes e a
sentimentos) ou tradicionais (relacionadas a costumes). A economia € considerada
como uma ciéncia de interesses, teleologica, subjetiva em sua razdo, como uma
pessoa razoavel que sabe o que é util. Na raz&o instrumental ética, juridica e politica
a estratégia € maximizar a utilidade e a sua racionalidade é cientifica. Mas a ciéncia

nao é neutra, pertencendo a um complicado mecanismo social. A razdo instrumental
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esta relacionada no direito ao positivismo juridico, positivo, legal, formal e utilitarista.
Ja na politica, ela é a razdo do Estado e relaciona-se a administragdo, burocracia,
procedimentos, pragmatismo, politica como ciéncia e vice-versa. Esta razdo é
eticamente neutra. O problema ético é emocional, privado. A ética esta separada da
politica nesta racionalidade (WEBER, 1978, 1979; GRACIA, 2008a).

No entanto, a ética e a politica estao interligadas como, por exemplo, na ética
da vida, pensando nesta e nas proximas geracgdes e no fato de que os seres humanos
sdo fins em si mesmos. Esta razdo instrumental vai sendo substituida pela razéo
pratica, que tem relacdo com a prudéncia aristotélica, a ética e a politica (GRACIA,
2008a; ZOBOLI, 2010). O Estado agora é democratico e tem a sua constituicdo, a sua
soberania juridica e a sua legitimidade moral. Em Kant a moralidade é pratica, € a
teoria geral do dever (KANT, 1781, 1785). Este dever traduz-se em leis que a politica
executa. A razao pratica concilia a moralidade com a politica, promovendo justica e
paz eterna. O contrato social deve ser feito com liberdade e igualdade, instaurando a
justica e o direito, o qual se fundamenta de forma pura ou formal pela razdo. Este
direito racional tem principios metafisicos de uma legislagcéo universal que fornece
alguns atributos aos homens como a liberdade legal, a igualdade civil e a
independéncia civil. O arbitrio da pessoa deve coexistir com a liberdade das outras
pessoas, surgindo o Estado e o direito positivo. A lei é a expressao exterior da moral
interior, mas a moral € superior. Nenhum homem deve obedecer a algo sem dar o seu
consentimento prévio. Portanto, o minimo ético esta no contrato social e € a liberdade
e a igualdade entre cidadaos (GRACIA, 2008a).

Concordando com Kant esta Karl-Otto Apel, mas ele coloca o imperativo
categérico um pouco metafisico, precisando a comunidade de argumentagado para
melhor fundamento e conteudo. Na comunicacdo humana ha conteudos subjetivos,
objetivos, transsubjetivos e transcendentais. Estes ultimos constituem a racionalidade
pratica ou pragmatica que melhor embasa a ética kantiana. A comunicagdo humana
tem em seu a priori o reino dos fins, formalmente ético, entdo a racionalidade humana
€ constitutivamente ética. Esta razdo tem conteudos légicos formais e éticos formais
e uma norma ética basica que diz que a razado é pratica, € responsavel pela agéo
humana e a sua validez se satisfaz por argumentos, os quais seguem regras na
comunidade de comunicagdo e formam consensos. Entre os fundamentos estéo a
sobrevivéncia humana e a realizagéo politica, com a unido de ética e politica, sendo

a primeira superior a segunda e sua reguladora. A comunidade ideal de comunicagéo
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€ composta pela humanidade, que tem diferentes necessidades, e a melhor forma de
buscar consensos seria uma democracia racional, que respeita o pluralismo e os
principios morais basicos. Para a comunidade progredir moral, juridica e politicamente,
ela precisa revisar e superar os critérios que confia ao Estado (APEL, 1999; GRACIA,
2008a; ZOBOLI, 2010).

Infelizmente em muitos paises isto ficou no papel. Adela Cortina em alguns de
seus trabalhos destacou o caso espanhol, no qual ha a ficgdo do pluralismo moral, na
realidade estratégico, abaixo dos minimos éticos aceitaveis. A moral atual é utilitarista
em uma racionalidade estratégica. A politica esta em crise moral, os valores
dependem de sentimentos e de fé e as decisdes morais sdo privadas. Sem uma moral
civil verdadeira ocorrem problemas comuns a sociedade moderna como a intolerancia,
a falta de didlogo, a ndo aceitagdo de consensos entre outros. A sociedade cré que o
direito faz as leis civis que expressam a moral, mas o direito ndo pode superar ou
substituir a ética. Em uma racionalidade pragmatica ndo se consegue o0 maximo
pessoal e o minimo social, mas com a racionalidade pratica sim. Este argumento serve
tanto para as sociedades ocidentais quanto para a bioética (CORTINA, 1985; GRACIA,
2008a; CORTINA, 2009; GARCIA, 2011).

Apds estas consideragbes sobre as relacbes entre a ética e o direito,
destacando os maximos morais, a moral deontolégica e a ética dos minimos, é de
interesse observar a interdependéncia entre o biodireito e a bioética. O biodireito sem
a bioética € no minimo arbitrario. Um exemplo € a considerag&o da vida com valor
ético maximo, o que nunca ocorreu na histéria da humanidade. Neste caso seriam
desconsiderados e desrespeitados os pacientes que recusam tratamento médico por
motivo religioso e os pacientes que escrevem em suas diretivas antecipadas a nao
aceitacdo de distanasia. A bioética se articula com o direito, fornecendo bases e
esclarecimento, promovendo discusséao, formagéo, bons relacionamentos e resolugéo
de conflitos. A ponte entre o direito e a bioética na area da saude sédo os comités de
bioética, ética em pesquisa e ética/bioética hospitalares. A forma de trabalhar estes
conflitos e procurar o consenso poderia ser através do didlogo, o discurso critico ou a
comunidade de comunicacao. Para resolver os conflitos ha o modelo de cooperagéo
na comunidade de argumentacdo. Dentro deste assunto fica demonstrado que o
respeito aos minimos morais € basico para exercer o direito e a bioética e promover a
saude (GRACIA, 2008a; SANCHEZ-BARROSO, 2010).



127

A bioética ndo é apenas uma ciéncia tedrica, mas ética no sentido de guiar a
acgao ou a atitude. Com a pratica repetida de bons habitos vinculados as ideias éticas
promove-se a virtude e a perfeicdo moral. No caso do médico, ele deveria apresentar
virtudes intelectuais e morais para ser um bom médico. Quando, a partir do século
XVIIl, se impbs a moral de principios e de regras sobre a moral da virtude o efeito
sobre a medicina foi desastroso. A ética se faz com a aquisicdo de um bom
comportamento e carater. As virtudes s&o superiores a uma moral de regras e a partir
delas a boa pratica médica é realizada, com prazer e bons resultados. O melhor
entendimento € que ambas as morais sdo complementares. No caso da relacéo
meédico-paciente e sociedade, observam-se vinculos interpessoais, sociais e politicos,
e os principios de autonomia, de beneficéncia e de justica. Destes surgem direitos e
deveres éticos que, por sua vez, levam a acbes e a habitos preferencialmente
virtuosos. De base aristotélica, a virtude sécio-politica € a amizade. Muitos escritores
estabelecem que a melhor relagdo entre o0 médico e o paciente é esta, determinando
a ocorréncia dos principios basicos e da benevoléncia, da confidéncia e da confianca.
O que se quer em um momento de dificuldade, como uma doenga ou o processo de
morrer, € amor dos familiares e dos amigos verdadeiros, fé, esperanga, confianga,
compaixao, respeito e responsabilidade (GRACIA, 2008a; CAMPS, 2015;
SARMIENTO et al., 2016).

3.3.2 Procedimentos de decisdo em ética clinica

A ética, a politica e a medicina sdo areas de probabilidades e de prudéncia. E
necessario um método para reduzir as incertezas. As pessoas tém a obrigacao de
tomar decisdes e de ser prudentes. O médico deve saber tomar decisdes técnicas e
morais. A estrutura da historia clinica tem um método que pode ser aproveitado para
os problemas éticos (GRACIA, 2008b; PORTO et al., 2014b).

A ética classica estipulava um cédigo de principios e de obriga¢cdes, como
direitos e deveres, que até hoje se encontra nos codigos de ética profissionais, melhor
chamados de deontologicos. Na deontologia médica sé&o previstos processos
disciplinares e sang¢des, como se fosse um procedimento juridico. No caso dos

cbdigos de ética observam-se influéncias da moral crista cat6lica no ocidente. Com o
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desenvolvimento do protestantismo houve crescimento do pluralismo e apareceu a
ética da situacdo, tendo entre os seus expoentes Karl Jaspers (SCHILPP, 1957;
THORNHILL, 2011) e sua teoria de que o homem vivendo situag¢des limite consegue
atingir a transcendéncia e abrir-se ao verdadeiramente moral. Situagdes limite sdo de
praxe na medicina. Unindo estes conhecimentos Joseph Fletcher criou um método
para analisar casos em medicina partindo do amor como lei, por meio da sabedoria
da Igreja e das culturas, chegando a decisédo (FLETCHER, 1997, 2015; GRACIA,
2008b).

A bioética propds na década de 1970 discutir os problemas advindos da
evolucdo da tecnologia e da biomedicina. Comecgou a ser ensinada nas faculdades
médicas norte-americanas, com problemas metodolégicos. Os fatos clinicos e os
valores envolvidos no caso deveriam ser considerados. Howard Brody traz a teoria da
decisdo racional para a ética médica, trabalhando consequéncias e valores. O seu
método era composto de um problema moral, uma lista de cursos de agao possiveis,
a escolha de uma alternativa, o enquadramento no juizo ético, uma lista de
consequéncias, a comparacgéo destas com o sistema de valores e determinar se ha
ou ndo consisténcia do curso de agéo, ou seja, se ele é eticamente valido ou néo
(BRODY, 1981; GRACIA, 2008b; ZOBOLI, 2010; RUiZ-CANO et al., 2015).

Outro método que até presentemente é utilizado e recebe grande destaque
na bioética € o principialismo de Tom L. Beauchamp e James F. Childress. O relatério
Belmont (UNITED STATES, 1979) foi produzido em 1978 recomendando os principios
éticos de respeito pelas pessoas, de beneficéncia e de justica na realizagédo de
pesquisas cientificas. Neste documento alguns procedimentos apareceram como o
consentimento informado, a ponderacdo de riscos e de beneficios e a selegcéo
equitativa das amostras ou sujeitos para a pesquisa. No ano seguinte e para trabalhar
nao apenas com os problemas éticos em pesquisa, mas destacadamente com os
problemas da clinica médica, surge na bioética estadunidense o principialismo de
Beauchamp e Childress, com os principios de autonomia, de beneficéncia, de nao-
maleficéncia e de justica (GRACIA, 2008b; SIQUEIRA; ZOBOLI; KIPPER, 2008;
BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013; SANCHEZ-GONZALEZ; HERREROS, 2015;
SARMIENTO et al., 2016).

Albert Jonsen e Stephen Toulmin colaboram com o método do novo casuismo,
trazendo de situagdes individuais os procedimentos para a ética. O enfoque casuistico

segue a deliberacédo aristotélica sobre casos concretos determinando maximas morais
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provaveis. A relagédo entre o médico e o paciente inclui um terceiro elemento que pode
ser a familia ou a sociedade. Cada uma destas trés partes possui a sua propria
perspectiva ética. A relagdo envolve negociagcéo. As decisbes morais devem ser
tomadas ap6s uma deliberagao prudente. A estrutura do método, para o qual também
colaboraram Siegler e Winslade, € composta por critérios médicos (gravidade das
doencgas), preferéncias do paciente (natureza ética, legal e psicologica delas;
competéncia e capacidade para decidir tratamento; consentimento informado;
testamento bioldgico; preferéncia dos menores; desobediéncia), qualidade de vida (de
vida e de morte; tratamento da dor; suicidio), fatores socioeconémicos (papel dos
familiares; custo da assisténcia; distribuicdo dos recursos; pesquisa; ensino médico;
saude e bem-estar da comunidade), escala ética (preferéncias do paciente; indicagbes
médicas; qualidade de vida; fatores socioecondmicos) e consideragées morais (ato
permitido, obrigatorio ou proibido) (JONSEN; TOULMIN, 1988; GRACIA, 2008b;
ZOBOLI, 2010; BARREDA, 2015; NORA; ZOBOLI; VIEIRA, 2015; SANCHEZ-
GONZALEZ; HERREROS, 2015; SARMIENTO et al., 2016).

A ética da virtude se preocupa com os agentes mais do que com os atos. Ela
estad relacionada a grande parte dos casos, que sao normais, e aos habitos e as
atitudes dos profissionais da saude e, por conseguinte, as suas ac¢des. A formacao do
carater de uma pessoa € muito importante. A ética leva a reflexao racional das agbes
humanas, das atitudes (carater) e dos habitos (virtudes). Pedro Lain Entralgo
descreveu as virtudes de um bom médico estando entre elas a benevoléncia, a
veracidade, a amizade, o respeito, a justica e a religiosidade. O método utilizado na
ética da virtude é o procedimento narrativo. E uma histéria que é narrada, sendo um
processo dindmico que destaca o carater moral. Os conflitos morais sao historias rivais.
Os protagonistas tém atitudes e habitos diferentes. As pessoas enquanto vivem estéo
criando a sua biografia ou pode-se dizer a sua histoéria, que € unica. A histéria clinica
do paciente deve ser completa, com todas as suas vivéncias, incluindo a enfermidade
que é tao somente uma delas. Os niveis de atendimento médico, seja o primario, o
secundario ou o terciario, geram diferentes conflitos morais (ENTRALGO, 1943, 1964,
1969; DRANE, 1995; BRODY, 2002; GRACIA, 2008b; POSE, 2009; SARMIENTO et
al., 2016).

Outro método de analisar os problemas éticos em medicina clinica € pelo
enfoque clinico, que apresenta varios métodos parecidos entre os seus proponentes.
O modelo proposto por David C. Thomasma (THOMASMA, 1983) pede uma certa
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sensibilidade na discussao de cada caso, separando dentro da histéria clinica os fatos
e os valores para articula-los na relagao clinica. O procedimento é levantar e descrever
todos os fatos (os dados médicos, que funcionam como regra moral) e todos os
valores (do paciente, do médico, do hospital, da sociedade), determinar o principal
valor ameagado e os possiveis cursos de agdo que protejam o maior numero de
valores, escolher um curso de acédo e defendé-lo a partir dos valores que o
fundamentam. O modelo proposto por Edmund Pellegrino (PELLEGRINO, 1987) tem
dois niveis de analise. No primeiro nivel ha a analise substantiva, com a natureza da
relagdo médico-paciente, o conhecimento da teoria ética, a interpretacédo dos médicos
destes fundamentos teoricos e o fundamento ultimo da moralidade. No segundo nivel
ha a analise procedimental, com o estabelecimento dos fatos clinicos relevantes, a
determinacao do melhor interesse do paciente, a definicdo das questdes éticas e os
principios envolvidos, a tomada de deciséo e sua justificativa. Varios outros modelos
derivam destes dois, com maior ou menor riqueza de detalhes (GRACIA, 2008b;
BARREDA, 2015; SARMIENTO et al., 2016).

A partir dos métodos acima expostos surgiram outros, sincréticos ou
intermediarios. O Hastings Center apresenta um método deontoldgico que inicia a sua
analise pelos valores éticos, passa para a avaliacao do paciente e de quem tomara as
decisdes, a tomada de decisdes em si, se foi cumprida ou ndo e quais as objecdes e
os problemas que ocorreram. James Drane une Thomasma e Jonsen dividindo a
analise em quatro fases: descritiva (fatores médicos, éticos e socioecondmicos),
racional (categorias ético-médicas, principios e maximas, decisdes legais e codigos
profissionais), volitiva (colocando em ordem os bens e os principios e decidindo) e
publica (defesa publica da deciséo). Outros modelos que podem ser citados: Edmund
Erde e o dilema; Baruch Brody e as instancias de conflito da relagdo médico-paciente;
Candee e Puka e a analise com momentos principialistas e consequencialistas;
Graber e Thomasma e a sua teoria unificada de ética clinica; Grundstein-Amado e o
seu modelo integrativo (GRACIA, 2008b; BARREDA, 2015).

Os modelos previamente demonstrados ndo trabalham muito a ética
substantiva. Seguem o0 casuismo, o0 procedimentalismo e o decisionismo,
preocupando-se em achar cursos de agéo adequados para resolver os conflitos. No
entanto, as questdes de fundamentacéo deveriam ser abordadas (GRACIA, 2008b).

A racionalidade humana € limitada, nao podendo entender completamente a

realidade, sendo capaz de elaborar hipbteses e teorias. Cai a ética metafisica e
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destaca-se a ética procedimental neste século. O casuismo consiste em aplicar
principios morais a casos concretos em um procedimento dedutivo, ou realizar juizos
sobre situagbes individuais concretas tentando resolver os conflitos a partir de
maximas, critérios sabios e prudentes de atuacgéo pratica. A ética teria dois niveis, um
disciplinar e outro nao-disciplinar, sendo o primeiro de minimos morais, com o0s
principios de nao-maleficéncia e de justi¢a, deveres de obrigacao perfeita, a obrigagédo
vem de fora, € uma ética de dever, do correto, do direito; o segundo nivel tem
particularidade, uma ética de maximos, com os principios de autonomia e de
beneficéncia, deveres de obrigacdo imperfeita, depende sempre do sistema de
valores ou ideal de perfeicao e felicidade da pessoa, € uma ética de felicidade, do bom,
da moral. Todo ato moral tem estes dois niveis. Um exemplo deste argumento é o
caso da bioética (GRACIA, 2008b; SANCHEZ-BARROSO, 2010; ZOBOLI, 2010).

As racionalidades norte-americana e europeia diferem entre si, sendo a
primeira mais estratégica. Etica relaciona-se & histéria concreta de cada cultura e de
cada sociedade. A moral deve ser fundada sobre algo superior a racionalidade. Neste
ponto entra a comunidade ideal de comunica¢do de Habermas (HABERMAS, 1989,
2000; GRACIA, 2008b; HABERMAS, 2012). A bioética norte-americana e a europeia
tém um procedimentalismo ético, mas enquanto a americana o faz entre casos
particulares, a europeia considera o todo da humanidade presente e futura. De
qualquer maneira, as racionalidades consideradas de uma forma geral n&o sao
completas nem absolutas (GRACIA, 2008b; ZOBOLI, 2010).

Diego Gracia é discipulo do filosofo espanhol Xavier Zubiri. Zubiri desenvolveu
uma filosofia prépria fenomenologica, com o método da razdo, composta de um
sistema de referéncia moral, um esbo¢co moral, uma experiéncia moral e uma
justificagdo moral. Entre alguns assuntos estao a atualizagdo apreensiva das coisas,
a apreenséao primordial da realidade, a inteligéncia senciente, a razdo como uso da
inteligéncia, a razao com a funcdo de determinar a realidade além da apreenséo no
mundo. A razéo parte de dados anteriores a si mesma, ou seja, de um sistema de
referéncia (de carater transcendental, ontoldgico, real, formal, fornecendo o
fundamento da ética, uma ética formal de bens) para criar esbogos. A razdo tem o
processo explicativo para entender as coisas na realidade do mundo. O conteudo
formal da ética € transcendental, e os conteudos materiais da moral vao se
desenvolvendo na historia com o tempo, sendo descobertos pela razdo. Os esbogos

sdo criacbes mentais, suposicbes ou hipbdteses, que devem ser verificados para
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virarem teses, mas estas ndo deixam de ser esbocgos. A verificagdo é parcial e
incompleta sempre. Um exemplo de esbogo s&o os principios da bioética. O sistema
de referéncia faz a razado ponderar as consequéncias para fazer excegdes a norma do
esboco, o qual possui um nivel que se baseia no principio de universalizagéo e outro
nivel que se baseia no principio de particularizagdo. Os esbog¢os morais sdo sempre
deontoldgicos e sédo confrontados tanto com o sistema de referéncia como com a
realidade, o que é a experiéncia racional, a qual aprova ou n&o, parcial ou totalmente,
0 esboco. A experiéncia moral pode ser de compenetragao (experiéncia entre pessoas
que se querem bem ou religiosa) ou conformacgado (a experiéncia moral em si, a
experiéncia da realidade pessoal pelo curso da prépria biografia) e é sempre
casuistica. A verificagdo ou justificacdo moral é o final do processo. A razéo e a
verificagéo funcionam de modo individual, social e histérico (GRACIA, 2008b; ZOBOLI,
2010; ZUBIRI, 2010, 2011c, 2012).

E de suma importancia utilizar um bom método de analise dos problemas
morais. Em medicina, segundo Gracia, a metodologia ética deve seguir os seguintes
passos: o0 sistema de referéncia moral (a premissa ontolégica € que o homem é
pessoa com dignidade e sem preco; a premissa ética € que como pessoas, todos os
homens s&o iguais e merecem igual consideracao e respeito); o esbo¢co moral (no
nivel 1 estdo a ndo-maleficéncia e a justica; no nivel 2 estdo a autonomia e a
beneficéncia); a experiéncia moral (consequéncias objetivas ou do nivel 1;
consequéncias subjetivas ou do nivel 2); a verificagcao moral (contrastar o caso com a
regra expressada no esboco; averiguar se é possivel justificar uma excecgéo a regra
neste caso concreto; contrastar a decisdo tomada com o sistema de referéncia; tomar
a decisao final). Contudo, antes disto deve ser feita uma excelente histéria clinica
(GRACIA, 2003, 2008b; BARREDA, 2015; RUIZ-CANO et al., 2015).

A medicina segue o padrao do método clinico, que permite uma visdo humana
do paciente. O exame clinico engloba a anamnese e o exame fisico. Quando ha
necessidade seguem-se aos exames complementares. A anamnese € composta de:
identificacdo do paciente; queixa principal; histéria da doenca atual; interrogatério
sintomatoldgico; antecedentes pessoais e familiares; habitos de vida, condi¢bes
socioecondmicas, culturais e ambientais. O exame fisico se divide em geral e dos
orgaos ou aparelhos. Todos os dados sao registrados no prontuario médico (PORTO,
1997; RAMOS JUNIOR, 1998).
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Como o foco do prontuario médico ainda é notadamente bioldgico, os
enfoques biografico e ético acabam ficando sem muita informacéo. Neste caso, Gracia
sugere a anexacao ao prontuario médico de folhas extras: identificacdo de problemas
morais; avaliacdo da capacidade ou competéncia do paciente; consentimento
informado; documentos como diretivas antecipadas, ordens de ndo reanimacéo,
procuragdes entre outros; formulario de verificagdo da informacao fornecida; cursos

de acao possiveis; evolugcéo dos problemas morais; informe de alta (GRACIA, 2008Db).

3.3.3 O método da ética clinica de deliberacdo moral

O ser humano delibera sobre tudo. A histéria comega com Aristételes trazendo
a técnica e a prudéncia como razdo pratica dialética, sendo a reta razao a deliberagao
sobre opinides para tomar decisdes prudentes ou razéo prudente. Delibera-se sobre
coisas cujo resultado nao € sabido. A deliberagdo moral parte de bens por si mesmos
ou valores intrinsecos impostos pela natureza e a partir deles busca determinar o
modo prudente de atuar em situag¢des concretas. Trata, portanto, dos meios, n&o dos
fins, levando a uma acgao concreta, mas no caminho o dever € ser prudente. Este tipo
de deliberagdo promove a autonomia. O projeto do homem tem o momento dos fatos,
dai dos valores envolvidos e, por fim, a realizag&o pratica, o que se deve ou n&o fazer.
Sendo assim, a deliberacao tem trés partes interdependentes: a deliberacao técnica,
a deliberacdo estimativa e a deliberacdo moral (ARISTOTELES, 1995; POSE, 2009;
ZOBOLI, 2010; FEITO; GRACIA; SANCHEZ, 2011).

Contudo, deliberar ndo é um feito simples, sendo na realidade complexo e
dificil. Necessita de algumas condi¢des prévias como certos habitos e qualidades de
carater. Demanda inteligéncia, educacao formal, bons habitos, ndo existéncia de
fanatismos de qualquer tipo, educacao basica deliberativa, evitacdo de resisténcias
ao processo deliberativo (como personalidades ou comportamentos narcisistas),
autoanalise, humildade intelectual, controle de mecanismos de defesa pessoais,
desenvolvimento de experiéncia pratica, promog¢ao de responsabilidade e autocritica.
E deliberando que se aprende a deliberar. E praticando a deliberacdo que se cria o
habito de deliberacdo e a atitude deliberativa (ZOBOLI, 2010; FEITO; GRACIA;
SANCHEZ, 2011).
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A clinica médica tem uma logica de incerteza, levando a juizos provaveis. As
decisdes clinicas passam pela etapa da ponderag¢ao cuidadosa de todos os fatores
envolvidos para serem consideradas razoaveis, e normalmente admitem mais de uma
solugdo. Do grego a ponderacéo é a deliberagcéo e a decisdo que é tomada apoés este
processo é considerada prudente. A deliberagdo e a prudéncia embasam o raciocinio
pratico relacionado as areas de ética, politica e técnicas (GRACIA, 2001, 2003;
GRACIA; JUDEZ, 2004; POSE, 2009; ZOBOLI, 2010).

O procedimento de tomada de decisbes morais requer analise cuidadosa e
reflexiva dos fatores envolvidos no caso, analise dos problemas em toda a sua
complexidade, ou seja, requer deliberacdo, que pode ser clinica e ética. Devem ser
considerados todos os principios, os valores, as circunstancias e as consequéncias
do caso concreto. Isto vai colaborar com a criacéo de possiveis cursos de agéo, que
devem ser varios, sendo que o melhor curso de agao dificilmente estara nos extremos
da listagem, mas sim no meio dela (GRACIA, 2001, 2003; GRACIA; JUDEZ, 2004;
POSE, 2009; FEITO; GRACIA; SANCHEZ, 2011; PORTO et al., 2014b; NORA;
ZOBOLI; VIEIRA, 2015).

A deliberagdo € um método que envolve escuta atenta, compreensao da
situagdo, analise dos valores, discussao sobre os cursos de agéo, esclarecimento dos
pontos legais, conselho n&o direcionador e ajuda nos casos, independentemente de
concordancia ou ndo entre as partes, ou transferéncia a outro profissional. Colocando
em etapas tém-se: apresentag&o do caso por quem tomara a decis&o; discussao dos
aspectos clinicos; identificagdo dos problemas morais; escolha pelo responsavel pelo
caso do problema moral que deve ser analisado; identificacdo dos valores em conflito;
identificacdo dos cursos extremos de acao; busca pelos cursos intermediarios de agao;
analise do curso de agéo considerado 6timo; decisao final; verificagdo da consisténcia
da decisdo tomada por submeté-la a verificagcdes de legalidade (seria a decisao legal),
publicidade (poderia a deciséo ser defendida publicamente) e consisténcia temporal
(seria tomada a mesma decisdo em um outro momento ou tempo) (GRACIA, 2001,
2003; GRACIA; JUDEZ, 2004; SIQUEIRA; ZOBOLI; KIPPER, 2008; POSE, 2009;
ZOBOLI, 2010; FEITO; GRACIA; SANCHEZ, 2011; PORTO et al., 2014b; NORA;
ZOBOLI; VIEIRA, 2015).

A riqueza da histéria clinica é fundamental no processo. E a partir dos fatos
que se inicia o procedimento. Os problemas éticos sdo sempre problemas

relacionados aos conflitos de valores. Os fatos embasam os valores. O conflito moral
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€ um conflito de valores, mas também de deveres, destacando-se a realizagéo, a
concretizagdo destes valores. Os cursos de agédo tém que ser contrastados com os
principios (analisar os principios envolvidos no caso; identificar os conflitos entre os
valores ou os principios) e as consequéncias (avaliar as circunstancias do caso
concreto e as consequéncias de determinada decisao; examinar a possibilidade de se
fazer uma excecgéo aos principios) para ter a sua qualidade ética avaliada (GRACIA,
2001, 2003; GRACIA; JUDEZ, 2004; ZOBOLI, 2010; PORTO et al., 2014b).

A deliberacao pode ser individual ou em grupo. No primeiro tipo, por exemplo,
um médico clinico pode deliberar sobre o caso de um paciente com base em seu
préprio conhecimento e experiéncia. No segundo tipo, por exemplo, um médico pode
deliberar com os membros da equipe, o doente e a familia. Outro exemplo é o dos
comités de ética e de bioética dentro de hospitais e de clinicas, com carater consultivo.
Todo este processo deliberativo colabora para esclarecer ainda mais os casos na
medicina, ajudar na tomada de decisdes dentro dos casos e inclusive resolver conflitos,
promovendo melhores relagbes entre os pacientes e os médicos e entre os
profissionais entre si, melhorando a qualidade da assisténcia na saude (GRACIA,
2001, 2003; GRACIA; JUDEZ, 2004; SIQUEIRA; ZOBOLI; KIPPER, 2008; POSE,
2009; NORA; ZOBOLI; VIEIRA, 2015).

Neste subcapitulo foi mostrado como o autor Diego Gracia retomou
historicamente a fundamentacgéo da razéo, da ética e da moral, chegando a uma ética
ou a uma bioética de minimos, no intuito principal de trabalhar as relagdes na area da
saude, ndo apenas em pesquisa, mas principalmente em clinica médica, inclusive
sugerindo um método para isto: a deliberagao.

Neste trabalho de dissertacéo ja se expds a histéria do processo de morrer e
morte e as transformac¢des de mentalidades e de comportamentos dos ultimos séculos,
seguindo-se com as informagdes sobre as diretivas antecipadas de vontade e sobre
a fundamentacgéo da bioética e o método deliberativo de Diego Gracia. O préximo
capitulo traz o que objetivou todo este percurso de pesquisa e de estudo: analisar as
contribui¢cdes da bioética deliberativa de Diego Gracia para o processo de elaboragao

das diretivas antecipadas de vontade.
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4 RESULTADOS E DISCUSSAO

Até o presente momento este trabalho dissertativo mostrou a degradacgéo da
relacdo da humanidade com a morte; o surgimento dos direitos do paciente e o
crescente destaque da autonomia, culminando com a feitura de diretivas antecipadas,
para que este principio seja respeitado nas situa¢des mais dificeis do individuo, como
€ o caso das enfermidades e da terminalidade; e a recuperacéo da deliberagéo por
Diego Gracia, aplicada em especial as ciéncias da saude e ao relacionamento humano,
agregando mais uma qualidade a area da bioética. A partir de agora, este trabalho
expde a inter-relacdo entre os documentos diretivas antecipadas de vontade e a
bioética deliberativa de Diego Gracia, seguindo com atualizagcbes dos assuntos
trabalhados sob a forma de discussdo de artigos recentes de producéo cientifica
mundial em quatro tdpicos finais que relacionam: as diretivas antecipadas de vontade,
o testamento vital e 0 mandato duradouro; as diretivas antecipadas de vontade e a
bioética; as diretivas antecipadas de vontade e a comunicacdo em saude ou

deliberacéao; e as diretivas antecipadas de vontade e a relagcdo médico-paciente.

4.1 AS CONTRIBUICOES DA BIOETICA DELIBERATIVA DE DIEGO GRACIA
PARA O PROCESSO DE ELABORAGAO DAS DIRETIVAS ANTECIPADAS DE
VONTADE

A medicina segue a ética da virtude pela tradicao, mas foi incluindo varias
outras éticas em seu bojo como as éticas do dever, do direito, principialista,
consequencialista e outras até incluir a ética dos valores e a da responsabilidade. O
ser humano tem a vida moral, a social e a profissional. Dentro da profissdo médica
devem ser trabalhados os objetivos cientificos, assistenciais e educativos. O médico
deve ter conhecimento dos fatos cientificos, entender e respeitar os valores envolvidos,
analisando-os, e promover orientacdo nos conflitos buscando a sua solugéo. A
formacao universitaria atual € mais voltada para o tecnicismo do que para o
humanismo. Para tentar retomar a gestdo dos valores € importante o estudo da
bioética (POSE, 2009).
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Arelagéo entre o médico e o enfermo foi passando por mudangas no decorrer
da histéria. Na atualidade, a relagao envolve além do médico e do paciente, a familia
e outros profissionais de varias areas do conhecimento, como administrativo e juridico.
O paciente continua sendo o agente com autonomia. A relagdo médico-paciente torna-
se uma relagéo clinica que possui um momento médico e outro moral. O momento
médico é aquele da técnica, da clinica, dos fatos, do receber o paciente, escuta-lo,
inquiri-lo, formar diagnosticos, pedir exames complementares se necessario, discutir
o tratamento e o prognédstico, sempre com o consentimento do paciente ou de seu
representante. O momento moral ocorre nos dois momentos, uma vez que o paciente
vai falar de sua vida, de seus valores, de suas preocupacdes, da sua vontade, de seus
problemas e das suas crengas (POSE, 2009).

Ha varios modelos de relagao clinica, desde a relagao paternalista até a de
emancipacao ou de respeito a autonomia do paciente. A base da relacéo paternalista
€ a beneficéncia (POSE, 2009), com o médico decidindo pelo paciente o que seria
melhor para o mesmo como se fosse um tutor (EMANUEL; EMANUEL, 1999). A
relacdo de emancipagdo pode ser de compromisso (baseia-se nos valores de
confianga e segurancga), de amizade (baseia-se nos valores de confidencialidade,
intimidade), ético-narrativa (baseia-se em tempo, urgéncia, esperanga, oportunidade),
técnica (baseia-se no bom diagndstico, prognéstico e tratamento), deliberativa
(baseia-se na prudéncia), contratual (baseia-se em direitos e em deveres) e outras
(POSE, 2009). O modelo técnico ou informativo tem o médico passando os fatos ao
paciente para que este decida por si e controle autonomamente a tomada de decisoes.
Os valores do paciente sdo conhecidos apenas por ele mesmo, sendo o médico
exclusivamente um técnico especializado. No modelo interpretativo o médico busca
os valores do paciente, por ndao serem muito conhecidos ou por serem conflituosos,
considerando que sao estes mesmos valores que determinam quais intervencdes o
paciente prefere e autoriza. O papel do médico neste modelo é ser um conselheiro.
No modelo instrumental ndo se consideram os valores do paciente porque o médico
e o0 paciente tém o objetivo de progresso no conhecimento cientifico e o bem social,
como é o caso das pesquisas (EMANUEL; EMANUEL, 1999). No modelo deliberativo
o0 médico e o paciente deliberam sobre os valores relacionados a saude que
influenciam o ato clinico, buscando os mais importantes para o paciente. O médico
fornece a informacgao clinica, a relagdo com os valores do paciente e as opc¢des

possiveis, ndo usando nem de persuasao nem de coagdo, mas respeitando como o
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paciente prefere viver a sua vida e quais os valores julga os mais importantes e
definidores de conduta. O paciente fica capacitado para realizar a sua autonomia,
determinando as suas preferéncias, tendo os seus valores respeitados. O papel do
médico é o de professor ou amigo do paciente (EMANUEL; EMANUEL, 1999; POSE,
2009).

Entre a queda vertiginosa do modelo paternalista e o constante crescimento
dos modelos de respeito a autonomia do paciente houve aumento dos conflitos, que
devem ser resolvidos com qualidade e moralmente. N&ao existe o melhor modelo de
relacéo clinica, mas sim o (s) mais adequado (s) a uma determinada situacéo. Cada
especialidade médica, cada nivel de atendimento médico, cada relacdo humana tem
as suas exigéncias e complexidades proprias. Seria de interesse levar em
consideracgao todos os valores como a beneficéncia, a autonomia, a ndo-maleficéncia,
a amizade, a confianga, a segurancga, a confidencialidade, a intimidade, o tempo, a
boa técnica, os direitos, os deveres e a prudéncia, sendo este valor decisivo na
tomada de deciséo, fazendo parte da deliberacdo, a qual analisa os fatos e pondera
os valores envolvidos por meio do dialogo para a troca de informagdes, de ideias, de
opinides, de desejos, de objetivos e outros mais, no intuito de uma boa condugéo do
caso e das relagdes interpessoais evitando-se conflitos novos, trabalhando-se os
conflitos existentes, enriquecendo o ser humano enquanto pessoa e promovendo a
educacao sanitaria (POSE, 2009).

De uma forma geral, uma relagdo clinica deliberativa parece ser na area
médica uma das melhores escolhas. Este modelo respeita o principio de autonomia,
permitindo ao paciente optar pelo curso de acéo, ter liberdade e controle sobre as
decisbes, desenvolver uma atitude critica e reflexiva sobre a sua vida, os seus valores,
0s seus desejos e as suas preferéncias, e ser livre para agir. O médico deve ser
conhecedor de sua técnica, provendo informagbes necessarias e relevantes ao
paciente de forma adequada, com cuidado humanizado, levando em consideracao os
valores deste paciente, ndo querendo impor a sua conduta, aplicando estes principios
a todo tipo de decisdo em saude (EMANUEL; EMANUEL, 1999). Os valores do médico
ndo sdo o mais importante nesta relagdo, mas interferem na escolha do profissional
por parte do paciente e podem ser fatores geradores de conflito entre este e o seu
meédico, devendo neste caso o paciente ser transferido para outro profissional
(EMANUEL; EMANUEL, 1999; COHEN et al., 2015). Apesar da relevancia dos valores

do paciente, os valores relativos a saude também devem ser considerados, com
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médicos e pacientes fazendo algumas concessdes se o caso exigir. O médico deve
procurar ter uma boa formacgéo técnica e humana, deliberando com os seus pacientes
sobre o que for necessario, melhorando a qualidade de seu atendimento, com uma
pratica clinica humanizada, com comunicagdo de qualidade, com respeito a
autonomia do paciente e com dedicagdo de tempo suficiente na construgéo e na
manuteng¢ao da relagédo médico-paciente. Para colaborar com isto a formagao médica
deve ser aprimorada e o sistema de saude deve ser melhor organizado e financiado
(EMANUEL; EMANUEL, 1999).

O processo deliberativo inicia com a comunicagdo, ndo sendo apenas uma
simples troca de informacdes, mas um processo que envolve o verbal, o ndo-verbal e
o emocional. Mais do que realizar um processo de didlogo ou de comunicagao deve-
se deliberar nesta relagéo (POSE, 2009). A palavra deliberagéo (2009, p. 610) significa
“ato ou efeito de deliberar-se; debate com o objetivo de resolver algum impasse ou
tomar uma decisdo; questionamento, reflexdo tendo em vista a resolugdo de um
problema ou o planejamento de uma atitude; acdo empreendida apds consulta e/ou
reflexdo”. Como se observa a deliberagéo acontece previamente a decisao e a agéo
que se situam no futuro. Para ela ocorrer ha a meditagao sobre o assunto, o qual tem
caracteristicas proprias, vantagens e desvantagens, probabilidades e esta
relacionado a varios tipos de opinides nem sempre concordantes. A pessoa envolvida
neste processo deve ser livre de coagdes, capaz para tomar decisdes, autbnoma, com
livre-arbitrio. Segue-se entao a argumentacéo para as decisdes buscando meios que
seréo escolhidos e dentre eles um que sera o mais prudente para seguir na agao. Esta
acao é o que o individuo faz em sua vida, para a sua vida e para o seu projeto de
futuro. Neste processo existem razéo e emocgdes, incertezas, desejo de compreensao,
busca da verdade, solicitacdo de ajuda, abertura a mudancas, participacao. Na pratica
clinica e na bioética € um método de alta aplicabilidade, destacando-se a sua
importancia na relagédo clinica que se torna deliberativa. A partir desta relacado os
problemas sdo trabalhados, solugbes provaveis sao encontradas, valores sao
otimizados, conflitos resolvidos e uma certa normalidade na vida das pessoas
envolvidas € recuperada, havendo melhora na qualidade de assisténcia sanitaria
(POSE, 2009).

Dentro uma relacdo clinica deliberativa pode-se promover o planejamento
antecipado de assisténcia médica em saude que, entre varios aspectos, inclui a

elaboracao de diretivas antecipadas de vontade. O médico e o paciente planejam
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antecipadamente, conjuntamente, continuamente e por meio da deliberagcdo como
esta sendo e sera o gerenciamento da saude do enfermo, prevendo situagdes futuras
e tomando decisbes sobre como proceder diante de problemas, levando em
consideracao os valores e as preferéncias do paciente (SUDORE; FRIED, 2010;
BERLANGAZ et al., 2011; HALPERN et al., 2013; BARROSO, 2016; DUNLAY; STRAND,
2016).

Com tudo o que foi previamente descrito € de interesse estabelecer um
relacionamento entre as diretivas antecipadas de vontade e o método deliberativo de
Diego Gracia. Pela revisdo bibliografica realizada para esta pesquisa de mestrado
constatou-se que isto ainda nao feito, sendo o escopo desta dissertagdo. Assim, séo
inter-relacionados o modelo brasileiro de diretivas antecipadas de vontade da autora
Luciana Dadalto e colaboradores (ANEXO B) e o modelo de deliberagao clinica por
Diego Gracia, que contém a metodologia ética em casos clinicos e a histéria clinica
por problemas (ANEXO C), o método de deliberacdo (ANEXO D) e o procedimento
deliberativo em si (ANEXO E).

Para a elaboragdo de um documento de diretivas € necessario se deliberar. O
ser humano é por natureza deliberativo. As questdes de saude sdo de muita
preocupagcdo e geram muitas duvidas especialmente para o leigo. Seja em um
momento de saude ou de doencga, receios quanto a possibilidade de infortunios sao
comuns. No caso de doencgas graves, de progndstico sombrio, decisées tém que ser
tomadas seja pelo paciente ou por sua familia ou pelo profissional de saude
responsavel pelo caso. Mas e se nao fosse bem isto 0 que o enfermo quisesse para
si? Para a pessoa saudavel, pensando antecipadamente a ocorréncia de
complicagbes, ou ja estando doente, havendo a piora do estado de saude ou o
comprometimento da capacidade deciséria, torna-se de interesse formular
orientacdes gerais e deixar determinagdes escritas por meio de um instrumento legal
como as diretivas antecipadas de vontade.

Para se preparar um documento de diretivas € fundamental uma relacdo
clinica deliberativa, iniciando com uma conversa entre o médico e o paciente. Para
uma boa conversa sobre tdpicos variados em saude com intimidade, privacidade e
veracidade, além de conhecimento técnico aprofundado, é necessaria uma relagéo
médico-paciente muito boa. A comunicacéo deve ser clara e aberta e as duvidas
sanadas. O processo de feitura de diretivas ndao para na escritura do documento,

sendo continuo, pois no decorrer dos anos as opg¢des e as escolhas podem mudar, e
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com elas as diretivas seja de modo parcial ou total. A deliberagdo com o cuidado e a
comunicacgéo franca deve ser o elemento norteador de todas as etapas. A inclusado do
cbnjuge e da familia no processo seria aconselhada para evitar futuros conflitos.

Gracia (2008b) recomenda que seja primeiramente visto o sistema de
referéncia moral com as suas premissas. Um sistema basico é aquele que demanda
dignidade ao ser humano, que deve ser tratado com igual consideracgéo e respeito. O
paciente € uma pessoa humana digna que merece consideragdo e respeito. As
diretivas sdo promotoras da dignidade do paciente e exigem respeito pelas decisdes
que este toma. Entre os esbogcos morais podem ser mencionados os Dez
Mandamentos, a Biblia Sagrada, a Declaragcdo Universal de Direitos Humanos
(UNESCO, 1948), os principios da bioética e tantos outros. No caso do esbo¢o moral,
as diretivas seriam de nivel 2, tratando de autonomia do paciente e de beneficéncia
para com ele. As diretivas trazem a vontade da prépria pessoa, sdo elaboradas com
0 seu proprio consentimento, sem coagdes e pensando em seu préoprio beneficio, o
que esta intimamente relacionado as definicbes de autonomia (capacidade de atuar
com conhecimento de causa e sem coagdes) e de beneficéncia (fazer o bem). Isto
seria validado pela experiéncia moral, no sentido de que ao fazer as diretivas o
paciente demonstrou as suas escolhas autbnomas, o médico pdde satisfazer a
beneficéncia e, como ja foi previamente explicado, ha limites claros legais e médicos
no conteudo do documento ndo se permitindo consequéncias antiéticas a nenhum dos
envolvidos. Parte-se entdo para a verificagdo ou justificagdo moral do processo, que
poderia se dizer o conteudo do documento relacionado ao sistema de referéncia, ao
esboco e a experiéncia moral. Estando tudo de acordo a decisao € pela feitura do
documento e o seu uso na pratica.

Dadalto e colaboradores (2013) trazem no primeiro item do seu modelo de
documento quais seriam os valores e os desejos do paciente. No decorrer do
documento ficam claros a autonomia do paciente, a beneficéncia, o respeito as
normas legais e aos principios de boa medicina, a ndo-maleficéncia, a privacidade, a
veracidade, o discernimento, a confiabilidade e a compaix&o.

Na sequéncia Gracia (2008b) traz a histéria clinica por problemas. A histéria
clinica completa nos moldes vistos tem a biografia da pessoa, ndo apenas o seu
adoecimento, que é somente um momento desta historia. O paciente com uma doenca
deve ser bem atendido, ter a sua anamnese colhida, passar por exame fisico completo

e realizar exames complementares quando for necessario. Durante todo o processo
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ele deve ser orientado, especialmente quando do diagnéstico e das opgbes de
tratamento, dando o seu consentimento informado conforme queira. Se no decorrer
do caso nao houver nenhum conflito esta tudo bem, mas havendo um conflito é
necessario destacar o item IV deste modelo que traz a evolugao dos problemas éticos.
As diretivas entram neste momento para colaborar com a discussdo da conduta e
dirimir conflitos. Com elas demonstra-se a capacidade de escolha do paciente e qual
decisao deve ser tomada. Nao é deixada de lado a importancia de o médico ser ou
procurar ser virtuoso e ter a sua liberdade de consciéncia respeitada em qualquer
atendimento, seja na clinica ou no momento da feitura do documento.

Gracia (2001, 2003, 2004) explica em detalhes o seu método deliberativo. O
paciente quando quer fazer uma diretiva leva o caso ao seu médico. Ambos vao
discutir os problemas clinicos do presente e ou as possibilidades de futuro. O paciente
vai explicar quais sdo os seus valores pessoais € morais. Com isto o médico pode
ajudar na escolha de itens proprios a serem descritos no documento. Caso haja algum
conflito entre os valores de cada protagonista desta histéria, eles devem ser
esclarecidos na feitura do documento, até porque dependendo do grau do conflito
talvez seja necessario que o paciente troque de médico. Porém, entram neste ponto
0s cursos de acao para se tentar achar um curso 6timo que possa ser aceito pelos
envolvidos. Entao, o médico e o paciente devem pensar se estas decisdes escritas no
papel serdo legais, defendidas na hora em que for necessario implementa-las e nao
intempestivas.

Dadalto e colaboradores (2013) estruturaram o documento de diretivas
antecipadas com os seguintes itens: o primeiro item trata de valores e desejos do
paciente; o segundo item, quais decisdes tomar no fim de vida; o terceiro item, quem
sera o procurador para executar as suas decisbes em saude; o quarto item, outras
disposi¢cdes que nao foram vistas anteriormente; o quinto item, as diretrizes para a
equipe de saude; e, o sexto item trata da revogagdo do documento em qualquer
momento.

O primeiro item do documento (DADALTO; TUPINAMBAS; GRECO, 2013)
traz a base do que o paciente pensa, as suas crengas, a sua filosofia de vida, os seus
valores e os seus desejos, tudo o que sera levado em consideragdo no momento de
adoecimento. Um exemplo seria a ndo aceitacdo de um aborto por motivo religioso,
mesmo que isto signifique a morte para a gravida. Outro exemplo seria a nao

aceitacdo de transfusdo de sangue por motivo religioso, mesmo que isto traga
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complicagdes clinicas. Outro exemplo seria ndo autorizar uma cirurgia questionavel
em cuidado paliativo, uma vez que o paciente acha que cumpriu com tudo o que queria
de sua existéncia e pode descansar em paz. Ainda um outro exemplo seria o paciente
querer distanasia porque € deveras agarrado a vida, mesmo com sofrimento. Este é
um dos momentos da deliberagéo que traz mais conflitos. A deliberagédo na feitura do
documento promove a discusséo previamente facilitando a agdo quando o momento
chegar.

O segundo item do documento (DADALTO; TUPINAMBAS; GRECO, 2013)
trata de decisbes sobre o fim da vida. Fala de doengas em nivel avangado de risco de
morte (doencga terminal, incuravel e irreversivel; deméncia em estado avancgado e
irreversivel; enfermidade degenerativa do sistema nervoso ou muscular em fase
avancada e irreversivel; estado vegetativo persistente, condicdo que a Medicina tem
uma grande certeza de irreversibilidade) e quais seriam os procedimentos e 0s
medicamentos que o paciente n&o aceitaria (podendo ele escolher entre varias opgoes:
ressuscitagcéo cardiopulmonar; respiragéao artificial; grandes procedimentos cirurgicos;
dialise; quimioterapia; radioterapia; pequenas cirurgias que nao servirdao para dar
conforto ou aliviar a dor; exames invasivos; antibiéticos; nutricao e hidratacao artificiais)
ou escrever aqueles que aceitaria. Cada uma destas escolhas tem que ser
minuciosamente explicada ao paciente, com todos os seus aspectos, riscos,
beneficios, usos, consequéncias e o que de mais recente se tém em recomendacgéo
e em protocolos médicos. O paciente deve receber estas informacbées e meditar,
perguntando se tiver duvidas para escolher o que vai autorizar ou negar autorizagao
a equipe de saude. Importante notar que deve ser escrito o conceito de o que € para
o paciente qualidade de vida, e é pedido para mais de um médico firmar e confirmar
o diagnoéstico. Apesar de as doencas citadas serem graves, o paciente pode formatar
as suas diretivas com outras op¢des de diagndsticos, de procedimentos e de
tratamentos.

No terceiro item o documento (DADALTO; TUPINAMBAS; GRECO, 2013) traz
a figura do procurador para cuidados de saude caso seja necessario decidir sobre
situagdes que nao haviam sido descritas pelo paciente em suas decisbées. O
documento deixa espaco para um escolhido principal e para duas opg¢des substitutas
caso esta primeira pessoa no momento em que for procurada nao for achada ou
estiver incapaz para tomar decisdes, tendo todos os mesmos poderes de

representacdo. Entretanto, os procuradores ndo podem revogar a vontade
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manifestada pelo paciente nas diretivas. A clinica é uma area de incertezas e as
diretivas, longe de sanar todas as duvidas, colaboram para muitas decisbes, mas
deixam muitos horizontes abertos, apenas mostrando o caminho. Neste ponto a
deliberagéo vai além do papel, com o procurador, para esclarecer duvidas e ajudar o
médico a escolher entre os cursos de agéo n&o previstos anteriormente quando da
feitura do documento.

No quarto item (DADALTO; TUPINAMBAS; GRECO, 2013) sdo colocadas
outras disposi¢cdes, que citam cuidados de conforto e alivio da dor e da angustia,
promocao da dignidade do processo de morrer, néo aceitacéo da distanasia nem da
eutanasia, mas promoc¢ao da ortotanasia. No caso de gravidez apresenta qual conduta
prefere ou a opgao pela suspensao do documento. Todas estas circunstancias exigem
esclarecimento adequado por parte do médico e entendimento claro por parte do
paciente visto terem muitas implicagcdes. Novamente ha que deliberar. O item IV
também esclarece que o documento esta relacionado a familia, aos amigos e a equipe
de saude, no sentido de que todos estdo obrigados a seguir todas as disposi¢cdes do
documento. A participacdo da familia e da equipe de saude no processo de feitura do
documento €& de interesse, mas nao obrigatéria. No entanto, o que estiver
contemplado neste documento pode até nao ser aceito por algumas destas pessoas,
mas tera que ser cumprido. A familia e as equipes de saude s&o um grupo
heterogéneo, com moralidades diferentes, o que gera naturalmente conflito. Quando
a familia é informada sobre as diretivas desde o inicio, isto facilita o desenrolar dos
eventos e previne problemas morais. Quanto a equipe de saude, em muitos casos néo
ha tempo de se deliberar, por exemplo em um caso de emergéncia, falando o
documento por si. Outra disposi¢ao deste quarto item é de morrer em casa. Quando
0 paciente elege colocar esta opgdo no documento, ele deve pensar muito bem se
possui ou possuira estrutura em casa, estrutura de saude, estrutura financeira e
estrutura familiar para ali passar os seus ultimos momentos de vida.

No quinto item Dadalto e colaboradores (2013) trazem diretrizes para a equipe
de saude. E explicado que o paciente preencheu o documento com o seu médico de
confianca, recebendo orientacdes gerais e especificas e tendo as suas duvidas
esclarecidas sobre doencas, prognoésticos, procedimentos, tratamentos, aceite ou
recusa destes ultimos e consequéncias associadas. Deixa claro que sao necessarios
pelo menos dois médicos para atestarem a condicdo mérbida e deste ponto seguirem

as diretivas. Esclarece que no momento de realizagcdo do documento o paciente é
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plenamente capaz e competente de acordo com os marcos legais do pais e Resolugéo
1995/2012 do Conselho Federal de Medicina. O quinto item finaliza com o paciente
respeitando o direito a objecdo de consciéncia do profissional em atendimento e
pedindo para ser encaminhado a outro profissional que possa cumprir as disposi¢coes
do documento, obedecendo a sua vontade. Alguns comentarios devem ser tecidos. O
documento que informa o paciente sobre procedimentos e pede a sua autorizagao
para eles serem feitos ou a negacéo disto € o consentimento informado. A diretiva ndo
deixa de ser um consentimento informado em seu fundamento. A segunda opini&do em
medicina € um direito do paciente, sendo recomendada, e deveria ser sempre bem-
vinda. A capacidade e a competéncia de uma pessoa, especialmente em termos da
lei, &€ exigéncia para que o documento seja considerado valido. Portanto, as diretivas
devem ser atualizadas com uma certa frequéncia e de preferéncia com o paciente
higido fisica e mentalmente. Quanto ao cumprimento do documento e a objecao de
consciéncia, as diretivas devem ser obedecidas e o médico que nao puder fazé-lo &
obrigado deontologicamente a encaminhar o paciente aos cuidados de um colega.

O sexto e ultimo item (DADALTO; TUPINAMBAS; GRECO, 2013) trata da
revogacdo do documento. O paciente pode revogar as diretivas antecipadas de
vontade a qualquer tempo, em qualquer momento, sob qualquer circunstancia. Ele
pode desconsiderar o documento ou fazer um novo documento com o conteudo que
quiser e Ihe convier apés uma nova deliberacédo. A recomendacéo de atualizac&o do
documento € feita, uma vez que a ciéncia médica passa por constantes
modernizag¢des, novas tecnologias surgem, protocolos sao alterados e atualizados e,
por parte do paciente, o ser humano vive em constante transformag¢ao, muda o corpo
e muda a mente, aprende novas coisas, reelabora os seus conceitos, aprende e
reaprende as coisas, evolui.

Dentro de uma relagéo clinica deliberativa a elaboragdo de documentos de
consentimento como as diretivas antecipadas de vontade, o testamento vital e o
mandato duradouro, visando a promog¢éao do planejamento antecipado de assisténcia
em saude e de decisdes e o respeito ao paciente e a seus valores, é promovida. Inter-
relacionando o modelo de Dadalto e colaboradores (2013) com o procedimento
deliberativo de Diego Gracia (FEITO; GRACIA; SANCHEZ, 2011, p. 125) sao
deliberados os fatos (como o caso da pessoa, os possiveis diagnodsticos, prognosticos
e tratamentos), os valores (especialmente do paciente e como eles podem determinar

as suas escolhas de saude e doenca, gerando problemas morais que serao discutidos)
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e os deveres (identificando cursos de ag¢ao possiveis, nunca extremados, mas 6timos),
passando por verificacbes de consisténcia (se as opgbes condizem com o sistema
juridico brasileiro; se sao defensaveis publicamente; se seriam escolhidas em um
outro momento) para por fim serem tomadas decisdes definitivas para serem descritas
no documento de diretivas. Novamente lembrando a importancia de atualizagdo do
documento com uma certa frequéncia, devendo ser feitas novas deliberagdes cada

vez que isto ocorrer.

4.2 AS DIRETIVAS ANTECIPADAS DE VONTADE, O TESTAMENTO VITALE O
MANDATO DURADOURO: SITUAGCAO ATUAL MUNDIAL NA PRATICA DIARIA
DA SAUDE

A diferenca entre as diretivas antecipadas de vontade, o testamento vital e o
mandato duradouro foi bem esclarecida neste trabalho de dissertacéo, sendo trés
institutos diferentes, cada qual com as suas peculiaridades. Cada pais que contempla
em sua legislacao estes documentos os apresenta de forma misturada na maioria das
vezes. Nos artigos se observou muita confusdo de nomenclatura e, portanto, de
aplicacao destes institutos e de suas disposicoes.

A imprecisdo terminoldgica destes documentos acaba por trazer mais
problemas éticos, juridicos, sociais e politicos. Apesar da denominacéo testamento
vital ser uma das mais utilizadas e ter caido no gosto popular ela ndo é a mais
adequada, uma vez que os testamentos legais se referem a atos apds a morte, e em
muitos casos este documento é confundido com as diretivas antecipadas. O mandato
duradouro acaba por vezes sendo incluido nas diretivas ou no testamento vital como
um dos itens. A manifestacéo da vontade ocorre por meio de formas ou tipos variados
de consentimento, podendo ser através do consentimento informado (com efeito
imediato), mediante diretivas (que séo para o futuro, mas podem trazer orientagbes
para qualquer etapa da vida) ou por intermédio do testamento vital (especifico para o
fim da vida). Contudo, o que se observa ¢é a falta de uniformizagcéo e organizagcédo no
contetido destes documentos (MACIAS; ARMAZA; BERIAIN, 2015).

Ha muitas criticas as diretivas: inadequagéo de uma pessoa comum escolher

como quer o seu fim de vida; mesmo a pessoa sendo capaz, livre e autbnoma para



147

escolher, o futuro é incerto, ndo pode ser predito; como estaria um leigo capacitado a
preencher um documento que exige conhecimentos médicos sobre diagndsticos,
tratamentos e progndésticos (COOLEY, 2006; MALPAS, 2011; MITCHELL, 2011;
QUIJADA-GONZALEZ; TOMAS Y GARRIDO, 2014; NAUCK et al., 2014; SCHRODER,;
HOMMEL; SAHM, 2016); como renunciar a tratamentos complexos e a alimentagéo e
a hidratacao artificiais (NAUCK et al., 2014; QUIJADA-GONZALEZ; TOMAS Y
GARRIDO, 2014); modelos prontos disponiveis dos mais variados tipos sao gerais,
ndo servindo as especificidades dos desejos e valores de cada ser humano (COOLEY,
2006; BECKER et al., 2010; HALPERN et al., 2013; NAUCK et al., 2014; QUIJADA-
GONZALEZ; TOMAS Y GARRIDO, 2014); modelos gerais sdo inespecificos e
parecem mais servir a reducao de custos dos sistemas de saude; fixam a vontade do
paciente a partir da escritura; o documento estipula opgdes de tratamentos aos quais
o paciente talvez ndo tenha acesso por motivo financeiro (QUIJADA-GONZALEZ;
TOMAS Y GARRIDO, 2014); como se trata de documento de autodeterminacéo
prospectiva pode estar desatualizado no momento de sua aplicacédo ou levantar
duvidas de interpretacdo quanto a se no momento de sua aplicagdo seria esta a
vontade do paciente, além do mais € comum o paciente ir mudando de vontade
conforme a doenga avanc¢a ou mudam as situagdes de familia (CARR; KHODYAKOV,
2007; JOX et al.,, 2008; HERTOGH, 2011; MITCHELL, 2011; TORRES, 2012;
QUIJADA-GONZALEZ; TOMAS Y GARRIDO, 2014), entrando aqui a questdo da
natureza da identidade da pessoa e a estabilidade de sua personalidade (MITCHELL,
2011); as pessoas falham em fazer previsbes de sua capacidade de adaptacado a
varias situacdes relacionadas ao declinio da saude (HALPERN; ARNOLD, 2008), o
que impde muitas dificuldades a escritura de um documento prospectivo e detalhado,
ao influenciar diretamente a tomada de sérias decisbes em saude; nao sao aceitas
disposi¢cdes contrarias as leis nem a boa pratica médica; a obje¢cao de ciéncia e de
consciéncia dos médicos (QUIJADA-GONZALEZ; TOMAS Y GARRIDO, 2014); o
processo seria por demais estressante para o paciente (SESSANNA; JEZEWSKI,
2008; BRINKMAN-STOPPELENBURG; RIETJENS; VAN DER HEIDE, 2014); a
autonomia precedente do documento seria inferior a compaixdo humana e a protecéo
da vida, que € um valor supremo; sao questionadas as teorias de identidade pessoal
e a autonomia da pessoa (que deveria ser rebaixada: por causa da intersubjetividade
e das condi¢des socioculturais; por uma questao de justica, uma vez que os interesses

particulares n&do podem se sobrepor aos coletivos e isto inclui os gastos em saude;
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porque entra em choque com o paternalismo; por ndo levar em conta as relagdes
pessoais no planejamento antecipado de cuidados em saude); as diretivas estimulam
0 abandono do doente por parte de profissionais e de familiares; as diretivas postas
em um documento poderiam refrear o paciente de mudar as suas preferéncias e
informa-las (BELLI, 2014); erros de redagéo das diretivas ou na interpretacdo delas
podem levar a menos tratamento, a mais complica¢cdes nas decisdes, a isentar de
certas responsabilidades os profissionais e as instituicbes de saude, e a menos
preocupagdo com o paciente havendo o risco de abandono do mesmo
(URIONABARRENETXEA, 2007; BRAVO et al., 2011); influéncias externas como
normas de determinada comunidade podem fazer com que o paciente tenha as suas
preferéncias alteradas; o representante legal ndo sabe de tudo do paciente para tomar
as decisdes por ele; como saber exatamente se a pessoa € competente ou capaz para
ter feito uma diretiva (MITCHELL, 2011). Alguns autores mencionam que as diretivas
nao tiveram sucesso pela dificuldade da sociedade humana de tratar da morte, pela
cultura paternalista médica ainda existente, pelo papel passivo de muitos pacientes,
pela dificuldade de dialogo entre o profissional e o paciente (SESSANNA; JEZEWSKI,
2008; ANTOLIN et al., 2010; DOW et al., 2010; ANTOLIN; SANCHEZ; MIRO, 2011),
pelo desconhecimento dos cidad&os do seu direito a feitura do documento (MORHAIM;
POLLACK, 2013; CONTRERAS-FERNANDEZ et al., 2016) e a muda-lo conforme
queiram (LOVELL; YATES, 2014), pelo dificil acesso ao documento em si
especialmente nos casos de urgéncia (CARR; KHODYAKOQV, 2007; JOX et al., 2008;
SVIRI et al., 2009; ANTOLIN et al., 2010; WALL; HIESTAND; CATERINO, 2015), e
pela percepg¢ao de muitos pacientes de que seria dificil fazer uma diretiva e que ela
nao seria seguida pelos médicos, além do que, alguém da familia ou o decisor saberia
o que decidir na hora que fosse demandado (WILKINSON; WENGER; SHUGARMAN,
2007). Alguns pesquisadores relatam que ha muitas normas juridicas, muitas vezes
contraditérias, incompletas ou imprecisas relacionadas aos assuntos em discusséo na
saude, havendo necessidade de mais deliberagcdo e maturidade da sociedade, dos
profissionais, da politica e dos parlamentares para haver melhorias nesta situagao
(TORRES, 2012).

Em contraposicao a estas criticas, além de tudo o que foi exposto, as diretivas
facilitam a tomada de decisbes terapéuticas individuais ou compartilhadas, reduzem
a carga de responsabilidade tanto da familia quanto dos profissionais da saude e
humanizam o processo de morrer (RURUP et al., 2006; SVIRI et al., 2009; POZO et
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al., 2014; LIMA; REGO; SIQUEIRA-BATISTA, 2015). As disposi¢cbes em uma diretiva
apresentam constancia em 70% dos casos, sobretudo quando elas foram decididas
com orientagcao profissional, apo6s deliberacao com o} meédico
(URIONABARRENETXEA, 2007; NUNES; ANJOS, 2014). Entre as pessoas que
mudam alguma disposi¢cédo, a diregdo seguida € a de pedir menos intervengdes
terapéuticas, especialmente quando o modo de explicagdo destas € adequado
(URIONABARRENETXEA, 2007; WILKINSON; WENGER; SHUGARMAN, 2007;
HALPERN; ARNOLD, 2008; THOMASSON et al., 2011). Um dos grandes problemas
na feitura de uma diretiva é a qualidade das perguntas que nela constam, o que se for
resolvido promove a autonomia do outorgante (RODRIGUEZ; YOUNG, 2006;
KRESSEL; CHAPMAN; LEVENTHAL, 2007; URIONABARRENETXEA, 2007;
HALPERN et al., 2013). A partir do momento em que a pessoa fez uma diretiva com a
ajuda do seu médico, a qualidade do documento & superior e a projecao de
intervencdes futuras fica melhor delineada. E novamente, as diretivas podem ser
modificadas ou revogadas em qualquer ocasido. Para eventuais duvidas que ainda
surjam na circunstancia que ocorra ha o representante escolhido pelo préprio paciente
(SPOELHOF; ELLIOTT, 2012; TORRES, 2012; HALPERN et al., 2013). Praticas
ultrapassadas na area médica que porventura estejam constando no documento serao
desconsideradas. A recomendacgao € a atualizagdo constante do documento. Ainda
assim, caso haja algum conflito ou apareca alguma duvida, existem os comités de
ética, que sao disponiveis para as consultas de assessoramento (NUNES, 2009;
MITCHELL, 2011). O ideal é o planejamento de fim de vida como um todo, com a
comunicagéo medico-paciente como base (RODRIGUEZ; YOUNG, 2006; DETERING
et al., 2010; SHALEV, 2010; HERTOGH, 2011; HALPERN et al., 2013; MORHAIM;
POLLACK, 2013; KEARY; MOORMAN, 2015; BARROSO, 2016). Nao se deve
esquecer que a morte € um evento para qualquer etapa da vida e que, portanto, as
diretivas ndo tém melhor momento para serem feitas. Todo momento € momento, ndo
importando idade, cultura, nem estado de saude (SANTONOCITO et al.,, 2013;
CRIPPA; FEIJO, 2016; VELASCO-SANZ; RAYON-VALPUESTA, 2016). Os casos que
trouxeram a discussao das diretivas a tona no mundo foram os de duas mulheres
jovens que sofreram problemas subitos e acabaram os seus dias em estado
vegetativo permanente (VELASCO-SANZ; RAYON-VALPUESTA, 2016).

As diretivas tém mantido um patamar baixo de feitura e geralmente n&o guiam

as condutas e nem o tratamento. Os ndmeros variam consideravelmente de estudo
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em estudo. Por exemplo, em levantamento recente constatou-se que de 5% a 15% da
populacao norte-americana nas ultimas duas décadas possuia algum tipo de diretiva,
sendo que entre pessoas com homecare 28% tinham uma diretiva, entre pessoas em
casas de repouso 65% tinham uma diretiva, e entre pessoas em hospice 88% tinham
o documento, sendo o numero maior entre os mais idosos e as pessoas de raca
branca (JONES; MOSS; HARRIS-KOJETIN, 2011). Para tentar aumentar a
quantidade de documentos feitos e promover uma melhor qualidade de cuidados
destacadamente no fim da vida, paises como os Estados Unidos e o Canada criaram
o planejamento antecipado de decisdes em saude, com assessoramento profissional,
para que o paciente seja bem informado e esclarecido sobre as suas escolhas para
quando formular os documentos, levando em conta as suas circunstancias
biopsicossocioespirituais (URIONABARRENETXEA, 2007; QUIJADA-GONZALEZ;
TOMAS Y GARRIDO, 2014; BARROSO, 2016).

O testamento vital e 0 mandato duradouro estéo associados a uma melhora
na qualidade de vida do paciente, a um maior uso de hospice, a um maior numero de
mortes fora do hospital ou do hospice, a menos tratamento para os pacientes de areas
de alto custo em saude e a menos medidas heroicas ou futeis. Ordens de nao-
reanimacdo melhoram a qualidade de vida sobretudo da semana anterior a morte,
reduzem custos hospitalares e de cuidado (DOW et al., 2010; GARRIDO et al., 2015),
reduzem medidas de suporte cardiopulmonar ou de suporte vital de uma forma geral,
reduzem hospitalizagdo e aumentam o uso de cuidado em hospice e de cuidados
paliativos. Ordens de n&o-hospitalizacdo reduzem hospitalizagcdes e medidas de
suporte vital e aumentam o uso de cuidado em hospice e de cuidados paliativos. As
diretivas determinam um menor uso de medidas de suporte vital, aumentam o uso de
cuidado extra-hospitalar focado em conforto e ndo em prolongamento de vida como o
hospice e os cuidados paliativos, reduzem as preocupacgdes e o estresse familiar e o
desamparo aprendido. As intervencdes de planejamento de fim de vida sao mais
eficazes do que apenas documentos escritos, reduzindo medidas de suporte vital,
internacbes hospitalares e em UTl e chamadas de emergéncia, aumentando o
cuidado extra-hospitalar, em hospice e os cuidados paliativos, € a ocorréncia de
mortes em casa, acrescendo a concordancia aos desejos do paciente, havendo mais
satisfagéo com o cuidado recebido e melhores resultados psicossociais (SMITH et al.,
2012; BRINKMAN-STOPPELENBURG; RIETJENS; VAN DER HEIDE, 2014). Uma

melhor qualidade de morte beneficia ndo apenas o paciente, mas a familia no periodo
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de luto e de reorganizagéo de vida. Os pacientes e as suas familias devem receber
orientagdes sobre os cuidados em fim de vida (GARRIDO et al., 2015). Na Europa,
desde os anos 1990, a discusséo e a legislacédo sobre as diretivas antecipadas vém
apresentando crescimento, porém poucos paises as implementaram e, na pratica,
estes documentos ainda passam por obje¢cdes. Os documentos mais utilizados e
aceitos tratam de eutanasia (nos paises que a autorizam) e de proibi¢cao de transfusao
de hemoderivados (QUIJADA-GONZALEZ; TOMAS Y GARRIDO, 2014).

Alguns estudos mostram que a feitura de diretivas antecipadas pela
populacdo adulta nos Estados Unidos varia de 18% a 36% (MORHAIM; POLLACK,
2013; TORO-FLORES; LOPEZ-GONZALEZ; LOPEZ-MUNOZ, 2016). Entre pacientes
criticos o numero varia de 5% a 11%. Entre pacientes com cancer hematolégico ha
32% com o documento (TORO-FLORES; LOPEZ-GONZALEZ; LOPEZ-MUNOZ,
2016). Entre mulheres com cancer de mama metastatico hd 66% com o documento
(OZANNE et al., 2009). Pacientes com cancer com compressdo em medula espinhal
decorrente de metastase apresentam diretivas em 23% dos casos (GUO et al., 2010).
Entre pacientes com esclerose lateral amiotréfica os valores variam de 40% a 62%
(EVANS et al., 2012). Entre pacientes com insuficiéncia cardiaca 41% tém diretivas
(KIRKPATRICK et al., 2007; DUNLAY et al., 2012; EVANGELISTA et al., 2012;
MCILVENNAN; ALLEN, 2016). Entre pacientes com cancer terminal, seja em UTI,
hospital, hospice, casa de repouso ou atendimento ambulatorial, a porcentagem é de
53% os que tém diretivas, 41% tém ordens de n&o-reanimacgéo e 33% tém ambos
(GARRIDO et al., 2015). De uma forma geral, entre os doentes cronicos apenas um
terco tem diretivas. Por exemplo, 35% dos pacientes em dialise e 32% dos pacientes
com doenca pulmonar obstrutiva crénica fazem uma diretiva (WILKINSON; WENGER,;
SHUGARMAN, 2007). No México a maior parte da populacdo ndo sabe que existe
uma lei sobre as diretivas, nem o que elas sdo (CANTU-QUINTANILLA et al., 2012).
Dados similares s&o encontrados na Espanha (URIONABARRENETXEA, 2007;
ANGEL-LOPEZ-REY et al., 2008; NEBOT et al., 2010; VALENTIN et al., 2012), sendo
que em 2011 apenas 100 mil espanhdis fizeram diretivas (POZO et al., 2014) e até
outubro de 2015 havia 194446 testamentos vitais ativos, ou seja, 5,05 pessoas a cada
mil com o documento feito (CONTRERAS-FERNANDEZ et al., 2016). No Canada
cerca de 20% da populacédo tem diretivas (O'SULLIVAN et al., 2015). Na Irlanda
alguns estudos trazem entre 11% a 14% da populacgéo tendo diretivas (MCCARTHY;
WEAFER; LOUGHREY, 2010). Na Alemanha os poucos estudos existentes relatam
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valores de cerca de 10% da populagdo com os documentos feitos (VAN OORSCHOT;
SIMON, 2006; EVANS et al., 2012; NAUCK et al., 2014). Na Holanda 7% da populagéo
tem diretivas (EVANS et al., 2012). No Jap&o cerca de 9% da populacao tem diretivas,
sendo que em unidades de cuidado paliativo o valor varia entre 18% e 48% de feitura
do documento (NAKAZAWA et al., 2014). No Brasil, um levantamento feito em Porto
Alegre com os doze tabelides da cidade demonstrou que 66,7% deles conheciam a
resolucao do Conselho Federal de Medicina sobre as diretivas, 75% deles criam ser
um instrumento que surgiu por um anseio da sociedade brasileira, 58,3% comentaram
gue o seu estabelecimento ja havia feito este procedimento, mas em nenhum destes
locais haviam sido feitos mais do que trés documentos. Em muitos casos houve
negacéao da realizacdo do documento por suspeita de ndo capacidade mental plena,
opinido subjetiva, vontade contraria a lei, algumas deficiéncias, dificuldade de
expressar a vontade e coacdo (CRIPPA; FEIJO, 2016). Nao h4 ainda levantamentos
quantitativos e qualitativos no pais sobre as diretivas.

Sabe-se que 0 sexo, araga, o nivel de instrucado, o nivel social e a rede social
sdo determinantes na feitura das diretivas. Alguns estudos demonstram que quem faz
diretivas antecipadas em sua maior parte: sdo mulheres, de meia idade, com ensino
de segundo grau completo ou acima disto, em unido estavel ou casadas, com doengas
cronicas, independentes para realizar as suas atividades de vida diaria (RURUP et al.,
2006; MCAULEY; MCCUTCHEON; TRAVIS, 2008; NEBOT et al., 2010; POZO et al.,
2014; PUENTE et al., 2014; KEARY; MOORMAN, 2015); querem intervir em sua
situacao de saude; estdo em acompanhamento com o seu médico ha mais de cinco
anos; receberam informacgéo sobre as diretivas (NEBOT et al., 2010; POZO et al.,
2014; PUENTE et al., 2014; KEARY; MOORMAN, 2015); conversaram com 0s seus
meédicos e ou viveram experiéncias de processos terminais com pessoas proximas
(RURUP et al., 2006; NEBOT et al., 2010; POZO et al., 2014; PUENTE et al., 2014;
KEARY; MOORMAN, 2015); receberam diagnéstico de cancer (LOVELL; YATES,
2014); apresentam maior comprometimento funcional (RURUP et al., 2006; LOVELL;
YATES, 2014); tém melhor entendimento de progndstico reservado; recebem ou
trabalham em cuidados paliativos; observaram conhecidos preencherem diretivas e
viram que nao seria dificil; ttm medo de passar por maus momentos no processo de
morrer; querem manter o controle quando incapazes; querem aliviar o peso da decisao
pela familia; querem prevenir conflitos; querem prevenir ressuscitagdo em caso

terminal; ndo possuem filhos pequenos ou dependentes (LOVELL; YATES, 2014); tém
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sintomas de transtorno de humor depressivo ou ansioso; ndo tém muita confianga em
que o seu médico respeite os seus desejos (RURUP et al., 2006); sdo da raga branca;
tém melhor conhecimento sobre assuntos de fim de vida (RURUP et al., 2006;
WILKINSON; WENGER; SHUGARMAN, 2007; MCAULEY; MCCUTCHEON; TRAVIS,
2008; LOVELL; YATES, 2014); tém uma carga maior de doenca; tém melhor nivel
socioeconémico (RURUP et al., 2006; WILKINSON; WENGER; SHUGARMAN, 2007);
conhecem algumas opg¢des de tratamento de fim de vida; apresentam uma atitude
positiva para discutir temas de fim de vida; mantém o mesmo médico na atencgao
primaria ha varios anos e tém com ele um bom relacionamento; o seu médico tem
diretivas (WILKINSON; WENGER; SHUGARMAN, 2007); moram em area urbana
(RURUP et al., 2006; MCAULEY; MCCUTCHEON; TRAVIS, 2008). A longevidade
feminina tem sido maior e sdo normalmente as mulheres que assumem o papel de
cuidadoras. Com isso, muitas mulheres preferem escolher as suas opg¢des de fim de
vida, enquanto que os homens em média preferem deixar a cargo de terceiros estas
decisdes. A feitura de diretivas é mais comum em pessoas mais velhas e doentes,
uma vez que os jovens ainda acham que a morte € um tema tabu. As pessoas que
conseguiram concluir os seus estudos de segundo ou de terceiro graus sao as que
tiveram um maior acesso a informacao sobre os cuidados no fim da vida e as diretivas
e, a partir do momento em que compreendem melhor o seu conteudo e a sua
finalidade, decidem fazé-las. Pessoas que tém um parceiro e uma rede social ampla
veem positivamente as diretivas, mas pessoas sozinhas sdo as mais predispostas a
escrever diretivas. Aqueles que preenchem uma diretiva sdo em geral pessoas com
mais saude, que autorizam pouca ou nenhuma intervencdo médica, que querem
controle do processo final de vida para que este ocorra de acordo com os seus valores
pessoais e em boas condi¢bes, sem dor e sem medo de ser um peso para a familia.
A maioria destes individuos tinham familiares ou conhecidos, os quais estavam
doentes ou eram falecidos, que tinham diretivas feitas (POZO et al., 2014). Este
contexto contempla mais a assisténcia primaria.

Em muitas pesquisas observa-se a influéncia da espiritualidade como fator de
nao estimulo a feitura das diretivas (RURUP et al., 2006; WILKINSON; WENGER;
SHUGARMAN, 2007; MELHADO; BUSHY, 2011; DILLON; ROSCOE, 2015; EKORE;
LANRE-ABASS, 2016). Isto ocorre entre parcela consideravel da populacado negra
norte-americana, na crenca de que Deus decide quem vive ou quem morre, intervém

e realiza milagres, o que leva a uma menor quantidade de internagcdes em hospice, a
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uma menor quantidade de diretivas feitas e a um maior uso de suporte vital
independentemente da gravidade da doenca (SMITH; DAVIS; KRAKAUER, 2007;
WILKINSON; WENGER; SHUGARMAN, 2007; PERKINS; CORTEZ; HAZUDA, 2009;
MELHADO; BUSHY, 2011; DILLON; ROSCOE, 2015). Entretanto, um ponto positivo é
o de que os pacientes usam de sua espiritualidade para melhor enfrentar doencgas,
como por exemplo o cancer (WILKINSON; WENGER; SHUGARMAN, 2007;
MELHADO; BUSHY, 2011; DILLON; ROSCOE, 2015). No caso dos mugulmanos ha
importancia na preservagao da vida, na protecdo da liberdade e de crenga, na
manutencao do intelecto, na preservacao da honra e da integridade e na protegcao de
propriedades. O doente deve procurar tratamento médico e receber informagao
adequada para poder tomar as suas decisées. No entanto, o interesse publico e a
obediéncia a Deus sao superiores aos interesses e aos desejos do paciente, havendo
paternalismo médico e tomada de decisdo em conjunto entre o paciente, a familia, o
médico e as autoridades religiosas (AL-JAHDALI et al., 2013; KASSIM; ALIAS;
MUHAMMAD, 2014; KASSIM; ALIAS, 2016). No caso da populagéo africana ha a
crenca de que a morte ndo é o fim da vida, mas uma passagem para outro plano,
sendo o0 morrer um processo que deve ocorrer em seu proprio tempo, e é louvavel se
tornar um ancestral e reencarnar. Considera-se o individuo como uma parte
inseparavel da comunidade, devendo as decisdes sobre saude ficar a cargo de toda
a familia. Nao é costume promover a adequacao de suporte vital. Como as diretivas
antecipadas sdo documentos individualistas, elas ndo sé&o reconhecidas (EKORE;
LANRE-ABASS, 2016).

Alguns estudos sugerem que o0s hispanicos, os asiaticos, os paquistaneses e
os indigenas americanos preferem nao discutir temas de fim de vida e promovem a
conspiragao do siléncio no caso de familiares com doencgas terminais. Os negros
norte-americanos, os descendentes de europeus, 0s coreanos € 0S mexicanos
preferem tomar decisbes em familia, como ocorre no caso de adequacgéo de suporte
vital. Os asiaticos também apresentam este comportamento, mas vao além,
considerando a doenga como de toda a familia, incluindo os agregados (COX et al.,
2006; GIGER; DAVIDHIZAR; FORDHAM, 2006; WILKINSON; WENGER;
SHUGARMAN, 2007; KRISHNA, 2012; KIM, 2015; BOUCHER, 2016). A barreira
linguistica em muitos paises interfere na comunicagéo e nas decisdes (WILKINSON;
WENGER; SHUGARMAN, 2007; SESSANNA; JEZEWSKI, 2008; MALPAS, 2011;
AHALT et al., 2012; BOUCHER, 2016). Em paises asiaticos os profissionais da saude
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nao costumam conversar muito com os pacientes nem revelar diagnéstico e
progndstico, ha conspiragado do siléncio e na maioria das vezes as decisdes sao
tomadas pelo médico e a familia. No entanto, quando o paciente ja manifestou a sua
vontade ao médico ela é seguida (GIGER; DAVIDHIZAR; FORDHAM, 2006;
CHATTOPADHYAY; SIMON, 2008; HUANG et al., 2008; MOBEIREEK et al., 2008;
SITTISOMBUT et al., 2009; IVO et al., 2012; KRISHNA, 2012; SHARMA et al., 2013;
NAKAZAWA et al., 2014; TSOH et al., 2015). Na india e em Singapura a familia
costuma ser a responsavel pela tomada de decisdo, com paternalismo médico
associado (BARNETT, AURORA, 2008; CHATTOPADHYAY; SIMON, 2008;
SITTISOMBUT et al., 2009; KRISHNA, 2012; SHARMA et al., 2013). Atualmente o
panorama esta paulatinamente mudando (BARNETT, AURORA, 2008;
CHATTOPADHYAY; SIMON, 2008; MOBEIREEK et al., 2008; SITTISOMBUT et al.,
2009; IVO et al., 2012; KRISHNA, 2012; SHARMA et al., 2013; KIM, 2015). Na Turquia
o paternalismo médico ainda impera, seguido da decisao por parte da familia, mesmo
com leis de direitos dos pacientes. Contudo, com o estimulo das autoridades ao
atendimento mais voltado ao paciente isto estd mudando, sendo a utilizagdo de
diretivas um importante instrumento neste processo (GUVEN; SERT, 2010; SERT;
GUVEN, 2013). Entre a comunidade cigana do grupo Roma a conspiragéo do siléncio
e a tomada de deciséo pela familia (especialmente os descendentes) junto com o
médico sdo a norma, praticamente inexistindo o respeito a autonomia do paciente.
N&o obstante, mesmo nesta situac&o, segundo as particularidades desta cultura, ha o
respeito pela dignidade do seu membro adoentado (ROMAN et al., 2013). Em Israel o
paternalismo médico prevalece. Ha leis de direitos dos pacientes. A autonomia, a
liberdade e a dignidade devem ser respeitadas, devendo o paciente receber as
informacgdes necessarias e dar o seu consentimento. No caso de pacientes que sofrem
de doencgas terminais existe a possibilidade de n&o se iniciar algum tipo de tratamento
de suporte vital, mas uma vez iniciado ele ndo deve ser retirado. As diretivas
antecipadas sdo autorizadas com estas limitagdes, incluindo o decisor substituto,
porém ficam ambos e a autonomia do paciente relegados a segundo plano,
subordinados a autoridade e a decisdo do médico (GANZ et al., 2006; BARILAN, 2007;
SVIRI et al., 2009; SCHICKTANZ; RAZ; SHALEV, 2010; SHALEYV, 2010; INTHORN et
al., 2015; KASSIM; ALIAS, 2016).

Os profissionais de saude de atenc¢ao primaria em alguns paises (por exemplo,

a Espanha) demonstram conhecer as diretivas antecipadas e os documentos
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envolvidos, mas nao conhecem muito a legislacdo, a validade legal destes
documentos e nem como registra-los. Poucos profissionais estdo conversando com
0s pacientes sobre os cuidados no fim da vida e a formulacdo de diretivas. Contudo,
este numero tem aumentado e os médicos acham que o fato de se ter uma diretiva
feita facilita o dialogo sobre a tomada de decis6es em fim de vida, ajuda a conhecer a
vontade do enfermo (BLASCO; MONFORT; PALOMER, 2010; BRAVO et al., 2011;
TORO-FLORES et al., 2013; TERUEL et al., 2015), oferece uma certa medida de
protecao legal para a sua atuacgéo e reduz conflitos com os familiares (BRAVO et al.,
2011). A maior dificuldade apontada pelos médicos ¢é a falta de tempo para discutir o
assunto com o paciente, seguida da questao cultural de ndo ser muito facil discutir o
tema morte com as pessoas, 0 que para ocorrer demanda mais formacao no topico e
desenvolvimento de certas habilidades. Também mencionam a dificuldade de acesso
aos documentos feitos, seja através do paciente, da sua familia ou do sistema de
registro (NEBOT et al., 2010; BRAVO et al., 2011; LOVELL; YATES, 2014; GIGON;
MERLANI; RICOU, 2015). A questao da remuneragéo destas consultas deve ser
revista. Tempo, espaco e remuneragao decentes sdo necessarios para se ter um bom
cuidado no fim da vida (LEVINSON; LESSER; EPSTEIN, 2010; MALPAS, 2011;
SPOELHOF; ELLIOTT, 2012; MORHAIM; POLLACK, 2013; NUNES; ANJOS, 2014;
KEARY; MOORMAN, 2015). O panorama aqui apresentado aparenta ser o mesmo na
atencéo secundaria (TORO-FLORES et al., 2013) e nos cuidados paliativos (LOVELL,;
YATES, 2014).

Na assisténcia primaria, como em unidades basicas de saude, pelo contato
continuado entre 0 médico e o paciente no decorrer dos anos a relagao apresenta-se
mais estreita e aberta. A promoc¢ao de educagdo em temas de fim de vida como as
diretivas antecipadas tem bom resultado, seja pela entrevista clinica individual, seja
em grupo (MAZUECOS, 2008; TORO-FLORES et al., 2013; GIGON; MERLANI;
RICOU, 2015; KEARY; MOORMAN, 2015; CONTRERAS-FERNANDEZ et al., 2016).
Um estudo de 2008 na Espanha mostrou que apdés um curso de orientacdo em
diretivas 88% das pessoas fariam uma diretiva, 90% delas a registrariam em cartorio
ou com testemunhas e 82% destas pessoas demandariam o seu registro em
prontuario (MAZUECOQOS, 2008). Em um outro estudo espanhol observou-se que
pacientes de unidade basica que n&o receberam nenhuma orientagéo prévia quase
nada sabiam de diretivas, mas quando souberam do que se tratava mais da metade

aceitaria preencher uma diretiva, especialmente se estivesse doente, e manteria o que
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estivesse escrito, a menos que a familia ou o médico que estivesse atendendo o caso
na época pedissem alguma alteracdo. Mais de 85% dos entrevistados ficariam mais
tranquilos de saber que a sua vontade seria cumprida quando estivessem incapazes
(ANGEL-LOPEZ-REY et al., 2008; TERUEL et al., 2015). A maioria escolheria um
familiar como representante em questdes de saude e preferiria discutir o fim de vida
com esta pessoa, inclusive mais do que com o seu médico (ANGEL-LOPEZ-REY et
al., 2008; BECKER et al., 2010; BRAVO et al., 2011). Dados semelhantes foram
levantados em outras pesquisas (FRIED et al., 2011; NAUCK et al., 2014; AMER et
al.,, 2015; O'SULLIVAN et al., 2015). Dados que divergem de outras pesquisas
mostram que os idosos ndo querem discutir o assunto morte enquanto que os mais
jovens sim, mas nao querem fazer ainda uma diretiva. Isto se deveria respectivamente
a proximidade ou ao distanciamento temporal em relagdo a morte. Também diverge o
fato de se preferir discutir o fim de vida mais com os familiares do que com os médicos
(ANGEL-LOPEZ-REY et al., 2008) e fazer diretivas com o seu advogado ou notario
(BECKER et al., 2010; NAUCK et al., 2014).

Na assisténcia hospitalar alguns estudos mostram que as pessoas que tém
algum conhecimento sobre ou ja preencheram uma diretiva sdo em maioria mulheres,
idosas, casadas, com rede social, com pouco estudo, com comorbidades (NEBOT et
al., 2010; KULKARNI et al., 2011; PEREZ et al., 2013), que quando recebem
informagédo sobre os documentos em grande parte aceitam fazé-lo, apesar de néo
acharem que isto mudara a conduta do médico (NEBOT et al., 2010; PEREZ et al.,
2013). Sao necessarias mais informacéo, educacao e difusédo sobre este assunto para
0os pacientes, os familiares e os profissionais de saude, além de aprimorada
comunicagdo (NEBOT et al., 2010; KULKARNI et al., 2011; PEREZ et al., 2013).
Apesar disto, a procura pelas diretivas tem aumentado, demonstrando que os
pacientes estdo exercendo mais a sua autonomia. Os pacientes terminais parecem
ser 0s que mais se informam sobre as diretivas e optam por fazé-las talvez no sentido
de planejar o tempo que resta deixando as coisas mais organizadas para quem fica
(NEBOT et al., 2010; PEREZ et al., 2013). Mesmo assim, cerca de 40% dos familiares
ndo sabem que o doente tem diretivas feitas (PEREZ et al., 2013), nem muitos
médicos, o que segundo estudos ndo parece influenciar a sua conduta (COOLEY,
2006; WILKINSON; WENGER; SHUGARMAN, 2007; TORKE et al., 2009; NEBOT et
al., 2010). No entanto, com o passar do tempo e o aumento de conhecimento sobre o

assunto e o respeito aos direitos dos pacientes este panorama estda mudando (NEBOT
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et al., 2010; EVANS et al., 2012). Em um recente estudo brasileiro realizado em um
hospital do sul do pais com pacientes oncoldégicos e 0s seus acompanhantes
observou-se que 94,5% dos pacientes e 88,7% dos acompanhantes ndo conheciam
as diretivas, mas quando recebiam informagdes sobre o documento a quase totalidade
dos pacientes e dos seus acompanhantes gostaria de elaborar um documento e
concordava com a necessidade de implantacao das diretivas na legislagdo brasileira
(CAMPOQOS et al., 2012).

Estudos realizados com pacientes de unidade de terapia intensiva (UTI) e os
seus familiares sobre diretivas antecipadas e tomada de decisdo em fim de vida
mostram que desde o inicio deste século vém aumentando o conhecimento das
pessoas em relacao as diretivas, a feitura de diretivas e a nomeagéo de um procurador
ou interlocutor em saude. Em contrapartida, vem ocorrendo redugcédo na quantia de
procedimentos como ressuscitacéo cardiopulmonar, intubacao e ventilagdo mecanica
(THOMASSON et al., 2011; HARTOG et al., 2014; TORO-FLORES; LOPEZ-
GONZALEZ; LOPEZ-MUNOZ, 2016). E importante a familia participar da tomada de
decisbes, mas as diretivas sdo superiores as decisdes familiares e servem de
orientacdo e protecdo aos médicos quando ha conflitos entre a familia e os
profissionais (TORO-FLORES; LOPEZ-GONZALEZ; LOPEZ-MUNOZ, 2016). Aqueles
que atuam como interlocutores ou procuradores para o paciente acham que as
diretivas e as conversas prévias colaboram no processo de tomada de decisdes,
porém mencionam dificuldades em sua atuag¢ao por causa de conflitos familiares, por
incapacidade de entender as preferéncias do paciente ou pela distancia fisica com
este (VIG et al., 2007; TORO-FLORES; LOPEZ-GONZALEZ; LOPEZ-MUNOZ, 2016).
Quanto menor for o grau de instrucao do familiar maior € o estresse pelo qual ele
passa. A literatura mostra que em meédia apenas 20% das familias participam
ativamente da tomada de decis&o, pois a maioria delas ndo sabe tomar decisdes, nao
esta disponivel para isto, ndo quer se envolver no processo ou o médico néo achou
necessaria a sua opinido (TORO-FLORES; LOPEZ-GONZALEZ; LOPEZ-MUNOZ,
2016). Em outros trabalhos observaram-se discrepancias entre a vontade do paciente,
do interlocutor ou da familia (WILKINSON; WENGER; SHUGARMAN, 2007; SVIRI et
al., 2009; TORO-FLORES; LOPEZ-GONZALEZ; LOPEZ-MUNOZ, 2016). Pessoas
que nunca foram procuradores de saude e que nunca conversaram com o seu familiar
doente sobre os cuidados no fim de vida ndo sao assertivas nas decisdes
(SPOELHOF; ELLIOTT, 2012; TORO-FLORES; LOPEZ-GONZALEZ; LOPEZ-
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MUNOZ, 2016). A boa comunicacéo entre a familia e o médico gera confianga entre
todos e colabora na limitagdo do esforgo terapéutico (VIG et al., 2007; TORKE et al.,
2009; SPOELHOF; ELLIOTT, 2012; KEARY; MOORMAN, 2015; TORO-FLORES;
LOPEZ-GONZALEZ; LOPEZ-MUNOZ, 2016). Sdo recomendadas estratégias de
enfrentamento no sentido de reduzir tensdes familiares e interpessoais. A feitura de
diretivas antecipadas colabora na reducdo de estresse e de transtornos de humor
gerados pela situagdo de se ter que assumir as decisdes por outra pessoa. Os
profissionais da saude ajudam a prevenir isto por meio da boa comunicagéo,
educacéo, informacao e auxilio na feitura das diretivas. O ideal seria que a pessoa
escolhida como procuradora do paciente em conjunto com a familia deste recebesse
informacgdes sobre os valores e as preferéncias do paciente e o que implica ser um
procurador em saude, com os devidos poderes de atuagcdo. Reunides entre os
profissionais da saude e a familia melhoram a comunicacgéo entre todos e fazem com
que os familiares se envolvam mais no cuidado com o enfermo (SPOELHOF; ELLIOTT,
2012; TORO-FLORES; LOPEZ-GONZALEZ; LOPEZ-MUNOZ, 2016). Estas reuniées,
quando incluem os atores do processo de morrer e ocorrem de forma frequente nos
primeiros dias de internacdo do paciente na UTI, reduzem os dias de internamento
deste, reduzem as interven¢des medicas e reduzem a mortalidade nesta unidade de
tratamento (WILKINSON; WENGER; SHUGARMAN, 2007).

Muitos pacientes quando chegam a unidade de terapia intensiva ja nao se
apresentam muito conscientes pelos seus quadros de saude agravados ou pela
sedacdo. Resta aos familiares e aos médicos decidirem por eles. Uma diretiva neste
momento seria util, mas o melhor momento de fazé-la era na medicina primaria
(ARAUZO et al., 2010; HALPERN et al., 2011; SMITH et al., 2012; SNYDER et al.,
2013). Alguns estudos pelo mundo levantaram dados semelhantes sobre o
conhecimento sobre as diretivas e as leis relacionadas a elas entre pacientes criticos
e os seus familiares, com pacientes com AIDS, com pacientes com doenga pulmonar
obstrutiva cronica (DPOC), com pacientes com doencas terminais e com pacientes da
atencao primaria, mostrando que os pacientes usualmente ndo fazem diretivas e
poucos comentam os seus desejos com a sua familia. Entre os familiares destes
pacientes, os cuidadores sdo geralmente mulheres, com educacdo até o segundo
grau, com pouca no¢ao sobre as diretivas e as leis relacionadas, mas com muito
interesse no assunto quando recebem informagdes neste respeito (ARAUZO et al.,

2010). Pacientes com quadro oncolégico ndo tém em sua maioria diretivas feitas
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quando sao internados em uma unidade de terapia intensiva, mas tém um procurador
em saude. A simples presenca seja de diretivas ou de um procurador nao parece
influenciar nem o cuidado nem o gerenciamento de fim de vida nesta unidade de
tratamento (HALPERN et al., 2011).

Quanto aos profissionais de saude que atuam com cuidados intensivos, mais
da metade deles nao conhecem adequadamente os documentos de manifestacao de
vontade e 90% deles ndo sabem se o seu paciente tem um documento feito
(VELASCO-SANZ; RAYON-VALPUESTA, 2016), sendo que o descobre perguntando
a familia (62,8% dos casos) e isto quando pergunta (50% das vezes se for quadro
terminal) (NEBOT et al., 2010). Isto interfere diretamente no atendimento prestado ao
enfermo de UTI, no sentido de escolha e de autorizacdo de interven¢des que poderao
ou nao ser realizadas, inclusive alterando a sua relagdo com a familia e o responsavel
legal pelo paciente. Este fato influencia a populagdo como um todo, uma vez que
profissionais malformados ou mal informados n&o prestam informag¢des necessarias
as pessoas. Resta ao aparelho formador uma melhora neste quesito (VELASCO-
SANZ; RAYON-VALPUESTA, 2016). As justificativas dadas incluem a dificuldade de
acesso aos documentos, ndo saber como conseguir este acesso (NEBOT et al., 2010)
ou o documento conter orientagcdes para condi¢cbes clinicas diferentes do quadro
clinico apresentado. A maioria das diretivas apresentadas neste setor médico trazem
orientagdes para a limitagdo de suporte vital e a recusa de varios procedimentos e
tratamentos. Em muitos pacientes em cuidados intensivos ja sdo tomadas decisdes
de limitagdo de terapia independentemente da presenca de diretivas (TORRES-MESA,;
SCHMIDT-RIOVALLE; GARCIA-GARCIA, 2013; HARTOG et al., 2014).

Apesar desta séria realidade, no geral os médicos tém uma atitude favoravel
quanto ao uso das diretivas na tomada de decisbes. Cerca de 70% daqueles que
trabalham em unidades de terapia intensiva e em urgéncias respeitariam uma diretiva
em caso de urgéncia vital. Os médicos com mais de dez anos de pratica em seu
trabalho s&o os que melhor conhecem os documentos e as intervengdes de fim de
vida. Seriam de interesse protocolos de limitagdo de intervengcdes de suporte vital,
apos a devida informacgédo e formagédo dos profissionais, para que todos falem a
mesma lingua, respeitem os pacientes e promovam melhor qualidade no processo de
morrer (VELASCO-SANZ; RAYON-VALPUESTA, 2016). No caso brasileiro, em estudo
recente com médicos de unidades de terapia intensiva do norte e do sul do pais, a

maioria tendo mais de dez anos de formado e de trabalho em UTI, cerca de 83% deles
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conheciam as diretivas, 80% deles as usariam principalmente por respeito a
autonomia (67,7%), 88,7% acham que é necessaria uma lei especifica no Brasil, para
ter amparo legal em condutas (53,9%), e se esta lei ja existisse de 80% a 96% dos
meédicos considerariam a vontade do paciente. Contudo, 83,5% deles consideram
justificado implantar ou n&o terapia futil, e no caso de tomada de decisdes consideram
como fatores de influéncia: ética (94,8%), lei (88,7%), moralidade (73,9%), técnica
(67%) e religiao do paciente (52,2%) (LIMA, 2014).

O servigo de urgéncia acaba sendo utilizado pela maioria dos pacientes em
seu ultimo ano de vida, principalmente nos ultimos seis meses de vida, gerando custos
altos para o sistema de saude e para as familias. Além do aspecto financeiro, a carga
emocional relacionada é grande. A maioria destes pacientes morre no hospital,
situacao diferente da que apresentam os pacientes que estdo em hospice (SMITH et
al., 2012). No caso de pacientes com doencgas crbnicas (doencga pulmonar obstrutiva
cronica, insuficiéncia cardiaca ou renal cronica, cirrose hepatica) que passam por
servicos de urgéncia, seja por causa de descompensacédo ou de complicagbes em
seus dias finais, houve no passar dos anos aumento no conhecimento sobre a doenca,
aumento na vontade de ter mais informagao médica (ANTOLIN et al., 2010; ANTOLIN;
SANCHEZ; MIRO, 2011), maior participagdo na tomada de decisées médicas, maior
desejo de participar na tomada de decisdes, pouco aumento (ou nenhuma alteragao)
no conhecimento sobre os tipos de diretivas (apenas 5% recebeu informacgéo de seu
médico), e na eventualidade de receber informacbes sobre elas a maioria quer
preencher uma (ANTOLIN et al., 2010; ANTOLIN; SANCHEZ; MIRO, 2011; BHALLA
et al., 2015). Alguns estudos recentes trazem dados de mais de 70% dos pacientes
tendo discutido as suas preferéncias com os seus familiares, com a maioria possuindo
um testamento vital ou um mandato duradouro. Contudo, é pouco o conhecimento da
familia sobre os documentos e o seu conteudo (BHALLA et al., 2015). A quase
totalidade dos pacientes que sado informados sobre o testamento vital acham que
deveriam ser distribuidos folhetos sobre este documento nos servigos de urgéncia e
de emergéncia. Nos paises nos quais as diretivas sdo autorizadas por lei, ainda sao
poucos os médicos que informam os seus pacientes sobre estes documentos
(ANTOLIN et al., 2010; ANTOLIN; SANCHEZ; MIRO, 2011). Quando a midia trabalha
0 assunto aumenta o nimero de documentos feitos (SUDORE et al., 2008; ANTOLIN
et al., 2010; ANTOLIN; SANCHEZ; MIRO, 2011).
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Pacientes com doencgas crénicas tém os cuidados paliativos como o melhor
cuidado a ser recebido, melhorando a qualidade de vida que resta, reduzindo as
internagdes hospitalares e em unidades de terapia intensiva. Dentro deste cuidado e
do planejamento de cuidados aparecem as diretivas antecipadas como auxilio na
tomada de decisbes e deve haver uma boa comunicagdo. Em pacientes com doenca
pulmonar obstrutiva crénica (DPOC) a formulagédo de diretivas é importante, dando
destaque aos valores e as preferéncias do paciente, os quais no caso desta patologia
parecem enfocar mais a capacidade funcional e o estado cognitivo do que a
sobrevivéncia. Além disso, ha grande variabilidade nas praticas clinicas de interrupg¢ao
de suporte vital nestes casos, havendo uma linha muito ténue entre medidas devidas
e futilidade terapéutica (ESCARRABILL, 2009). Mas a conversa sobre as diretivas
anda ocorrendo muito perto da morte destes pacientes, mais do que com pacientes
de cancer e de insuficiéncia renal (LOVELL; YATES, 2014). A maioria dos pacientes
em cuidados paliativos quer poder exercer a sua autonomia e tomar decisoes,
enquanto que uma minoria prefere deixar a cargo de outros esta responsabilidade.
Infelizmente poucos participam da deliberacdo (ABREU; FORTES, 2014), ha pouca
discusséo de opc¢des de intervengdes e o consentimento € subentendido, por haver
dificuldades de comunicagdo, adiamento do processo de deliberagdo, estimulo a
perspectivas irreais, falha na formacgéao do profissional e falha de compreensao por
parte das pessoas, 0 que acarreta os mais diversos problemas, impactando na
qualidade de vida do enfermo e nos seus direitos (DEEP; GRIFFITH; WILSON, 2008;
ABREU; FORTES, 2014; HORN, 2014). Certos estudos mostram que estes pacientes
apresentam mais diretivas feitas ou planejamento de fim de vida quando est&o indo
para hospice, fizeram consultas com o seu médico generalista ou geriatra ou
paliativista principalmente nas ultimas semanas de vida, e preferem morrer em casa
ou em casa de repouso (HUANG et al., 2008; LOVELL; YATES, 2014).

Quanto aos profissionais que trabalham em cuidados paliativos, um recente
estudo brasileiro levantou questdes interessantes. Os profissionais de saude com
menos tempo de pratica na area paliativista ainda mostram uma atitude mais
paternalista, ndo aceitando muito bem recusas de intervencbes, e defensiva,
documentando em prontuario a negativa do paciente (ABREU; FORTES, 2014). Os
profissionais com mais tempo de servigo na area demonstram maior amadurecimento
e respeito a autonomia do paciente, deixando a beneficéncia em segundo lugar, e

mostram mais habilidade para evitar a futilidade terapéutica, valorizar a opinido dos
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familiares e promover a sua participacdo no processo, valorizar uma diretiva
antecipada, ser veraz e promover comunicagcdo de qualidade entre todos os
envolvidos (ABREU; FORTES, 2014; LITAUSKA et al., 2014; COHEN et al., 2015). A
comunicacgao inclui a transmissao adequada das informac¢des de maneira que o
paciente, a sua familia ou o seu responsavel legal compreenda, o que leva a maior
participacédo destes nas decisdes. Os problemas de comunicagéo podem ocorrer por
falta de habilidade do profissional ou medo deste de levar mas noticias e consequente
sobrecarga emocional ao enfermo e a familia (AHLUWALIA et al., 2012; ABREU;
FORTES, 2014; HORN, 2014; LITAUSKA et al., 2014; NAKAZAWA et al., 2014). Com
isto, pode haver mau uso do privilégio terapéutico, mentiras e omissdes (AHLUWALIA
et al.,, 2012; ABREU; FORTES, 2014; HORN, 2014). Na cultura latina podem-se
disponibilizar as informag¢des paulatinamente, no ritmo do paciente e de sua familia,
diferentemente da cultura anglo-saxad (ABREU; FORTES, 2014). Muitos médicos n&o
conversam com 0s seus pacientes sobre a sua enfermidade, especialmente se o caso
for terminal, apesar de a maioria achar que isto ndo causa problemas aos pacientes.
A grande maioria dos profissionais nédo discute prognéstico e apenas esclarece
duvidas da familia. As justificativas seriam falta de tempo, falta de interesse do
paciente em saber sobre o seu caso, falta de franqueza na informacgéo do médico e
dificuldade em fazer um progndstico (OLIVEIRA et al., 2011; AHLUWALIA et al., 2012;
EVANS et al.,, 2013; THORSTEINSDOTTIR; SWETZ; TILBURT, 2013; ABREU;
FORTES, 2014; DANESH et al., 2014; HORN, 2014; LITAUSKA et al., 2014). Ha
implicagbes bioéticas nisto (FLORIANI; SCHRAMM, 2008; THORSTEINSDOTTIR;
SWETZ; TILBURT, 2013). Em contrapartida, a boa comunicagé&o esta relacionada ao
profissional estar disponivel, ser aberto ao dialogo com honestidade, ser bom ouvinte,
ter compromisso com o paciente, iniciar a conversa sobre finitude, oferecer
alternativas terapéuticas, falar sobre diagnoéstico e prognoéstico e aspectos
biopsicossocioespirituais e valores, e ter relacionamento médico-paciente duradouro.
Ha outros problemas nos cuidados paliativos: a conspiracao do siléncio, que priva o
paciente de exercer a sua autonomia, causando sofrimento a todos os envolvidos,
inclusive aos profissionais; alguns médicos tomam decis6es de forma unilateral ao
invés de discutir o assunto com o doente e a sua familia promovendo a deliberacgéo;
muitas familias ndo recebem orientacéo prévia a entrada do doente em cuidados
paliativos ou nao sao presentes; ha dificuldade de lidar com a futilidade terapéutica;

existem implicagdes juridicas principalmente para o médico; ha a cultura de negacao
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da morte na sociedade; mesmo que haja assisténcia paliativa em casa ha muitas
implicagdes legais e burocraticas de morrer em casa e evitagao desta opgao por parte
da familia (ABREU; FORTES, 2014).

Os profissionais de saude que trabalham com cuidados paliativos mencionam
alguns fatores que influenciam o planejamento de cuidados e o preenchimento de
diretivas. Ha incerteza sobre quando seria adequado comegar a discutir um
planejamento de fim de vida com o paciente (AHLUWALIA et al., 2012; LITAUSKA et
al., 2014; LOVELL,; YATES, 2014). No caso da deméncia, poderia ser quando do
diagnéstico (MEEUSSEN et al., 2012; EVANS et al., 2013; BURLA; REGO; NUNES,
2014). No caso de doencas neurologicas crbnicas e progressivas, assim como a
recomendagao € iniciar precocemente os cuidados paliativos, também o é o
planejamento antecipado de cuidados (MEEUSSEN et al., 2012; OLIVER et al., 2016).
No caso de pacientes com insuficiéncia cardiaca o planejamento deve ocorrer
precocemente (AHLUWALIA et al., 2012). No caso de doencga pulmonar obstrutiva
crbénica, nao deveria ser muito cedo para nao desanimar o paciente e comprometer os
ganhos com as terapias oferecidas, e pela dificuldade de se supor um prognostico o
momento é incerto. Ha duvida sobre quem comecgaria a discutir um planejamento de
fim de vida com o paciente, sendo usualmente pensado no clinico geral pelo tempo
gasto e frequéncia de contato com o paciente. Alguns estudos citam médicos
especialistas como melhores candidatos pelo desapego ao paciente. Outros citam
qualquer profissional da saude, sendo os mais preparados os médicos paliativistas.
Contudo, os profissionais da saude nao se acham preparados para assumir esta
empreitada por falta de habilidades necessarias, de treinamento, de recursos, de
experiéncia, de tempo e de coragem (LOVELL; YATES, 2014). Ha incerteza sobre
onde seria adequado comecar a discutir o planejar de fim de vida com o paciente.
Alguns estudos citam a assisténcia primaria, outros mostram que o ambiente
hospitalar € inadequado, e ainda outros relatam que o ambiente de cuidados paliativos
seria o adequado (KIRKPATRICK et al., 2007; SMITH et al., 2012; SNYDER et al.,
2013; LITAUSKA et al., 2014; LOVELL; YATES, 2014; KEARY; MOORMAN, 2015). Os
profissionais sentem-se desconfortaveis de abordar o planejamento por ser um
assunto de foro emocional, o que leva a um retardamento no inicio do processo. Os
pacientes fornecem pistas de que querem falar sobre o tema (AHLUWALIA et al., 2012;
HORN, 2014; LITAUSKA et al., 2014; LOVELL; YATES, 2014). Quando o profissional

em atendimento mostra empatia e conhecimento de causa, isto facilita a adeséo do
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paciente ao processo. Os fatores tempo, ambiente e dinheiro sdo impeditivos de maior
implementacdo das diretivas (LEVINSON; LESSER; EPSTEIN, 2010; LOVELL;
YATES, 2014; KEARY; MOORMAN, 2015). As atitudes dos profissionais em relagéo
ao planejamento e aos documentos aparentam ser adversas ao relatarem: mais
burocracia e repeticdo dos ja existentes atencao e cuidado centrado no paciente, ndo
havendo diferenca no dia a dia da pratica em saude; recursos inadequados para o
planejamento; dificuldades no acesso aos documentos; dificuldade de armazenar e
de recuperar a informacéo quando o mesmo paciente tem varios prontuarios; duvidas
sobre a legalidade e a validade dos documentos em varios paises. Muitos médicos
ainda sobrepbe o paternalismo ao desejo do paciente. Varios profissionais citam a
dificuldade de interpretar os documentos como fator para desconsidera-los, apesar
das preocupagdes com a questao legal (LOVELL; YATES, 2014).

Um dos destaques atuais no preenchimento de diretivas sdo os casos dos
idosos e das pessoas que sofrem de algum tipo de deméncia. Questiona-se como
avaliar adequadamente a capacidade de decisdo destas pessoas e, por conseguinte,
a sua capacidade de preencher uma diretiva. Alguns estudos mostram que a maior
parcela dos idosos ja conversou sobre as diretivas com algum conhecido (78%) ou
com os filhos (58%), especialmente quando morre algum amigo ou familiar, sendo
poucos (5%) os idosos que nao querem falar sobre este assunto. Os idosos que tém
boas relagbes familiares ndo acham necessario fazer diretivas, enquanto que os que
tém familiares mais afastados de sua convivéncia diaria sim (BARRIO-CANTALEJO
et al., 2008). Os pacientes demenciados preenchem seis vezes menos diretivas do
que os nédo demenciados (LOVELL; YATES, 2014). Os idosos, conforme a idade
progride e ficam adoentados, preferem a reducao de tratamentos ou de intervengdes
ou até nao mais realiza-los, com destaque para a nutricdo e a hidratacao artificiais e
algumas medicagdes, sendo os motivos mais alegados a impossibilidade de melhora,
nao quererem prolongamento futil da vida e nem perda de dignidade (MARTINS-
PEREIRA et al., 2015). Quanto aos profissionais de saude, observa-se uma atitude
positiva quanto as diretivas, pois elas expressam a vontade do paciente e promovem
a sua autonomia, simplificam a tomada de decisfes e aliviam o peso da familia (VAN
OORSCHOT; SIMON, 2006; BARRIO-CANTALEJO et al., 2008; COLEMAN, 2013;
PEZZANO, 2013). Apesar disto, ha duvidas quanto a cumprir o que se pede nas
diretivas (pesando mais a beneficéncia do que a autonomia) e quanto a quem deve

ser responsavel sobre iniciar as conversas sobre os cuidados de fim de vida e o
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preenchimento de diretivas. Os médicos costumam nao valorizar muito a opiniao dos
pacientes porque ha varios tipos de intervengdes médicas, muitos médicos cuidando
de um mesmo paciente, situagbes de urgéncia, questdes institucionais e dificuldade
de entender o que o paciente realmente quer. As diretivas reduzem o estresse e a
ansiedade dos familiares e dos profissionais por serem a manifestacao dos valores e
das preferéncias da pessoa, destacadamente quando é necessario limitar o esforgo
terapéutico. Em relacéo ao procurador de saude, a grande maioria dos idosos tem um,
mas somente a metade destes teve conversas com o seu representante sobre as suas
preferéncias de tratamento ou retirada deste em caso de incapacidade, e a maioria
nao fez diretivas. Geralmente o procurador escolhido ndo é o parceiro ou o conjuge,
mas sim um filho ou um neto. Melhorias nos materiais de divulgagéo sobre as diretivas
tanto impressos quanto eletrénicos sdo continuas, no sentido de facilitar a oferta e o
acesso ao preenchimento destes documentos (BARRIO-CANTALEJO et al., 2008).
Os idosos, em grande parte, quer estejam internados em UTI, usem a unidade de
saude ou estejam em casas de cuidado, preferem deixar oralmente os seus desejos
de cuidado, seja ao médico ou a familia, principalmente se sofrem de doencga cronica
ou estdo dependentes, e concedem papel decisério aos familiares mais préximos
(CARR; KHODYAKOQYV, 2007; BARRIO-CANTALEJO et al., 2008; HERTOGH, 2011).
Muitos destes idosos moram em casas de repouso ou em asilos. Estas
instituicbes de longa permanéncia tém em seu quadro de residentes pacientes que
apresentam fragilidade e deficiéncias cognitivas e fisicas, comprometendo a
capacidade para tomar decisdes. Cerca de um tergo falece nos primeiros seis meses
de admissao. Anualmente mais de um quarto deles sdo transferidos para hospitais.
Apesar de a recomendacéo ser cuidados paliativos nesta fase, a maioria ndo os
recebe ou os recebe de forma parcial e as decisbdes basicas de fim de vida envolvem
apenas alimentacgéo artificial e uso de antibiéticos. Isto ocorreria por indeciséo ou falta
de acdo dos responsaveis pela tomada de decisdo e porque muitos pacientes séo
hospitalizados nos ultimos dias de vida. Mesmo assim, as casas de repouso sSao 0s
locais nos quais mais se preenchem diretivas. As porcentagens de preenchimento de
diretivas variam de 11% a 70%, dependendo do local onde se localiza a casa (em
cidades ha mais diretivas feitas do que na zona rural), da raga do paciente (brancos
tém mais diretivas) e de suas capacidades cognitiva e fisica (quanto maiores se
demonstram, mais diretivas sao feitas), se o servico de enfermagem funciona

continuamente (quanto maior for o contato com a enfermagem, maior é a feitura de
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diretivas), da rede social e familiar (quanto maior for o contato com os amigos e a
familia, mais diretivas sao feitas), e da renda (quanto maior a renda pessoal ou familiar,
maior € a chance de se ter uma diretiva feita, especialmente ordens de né&o-
reanimacao e limitacdo de esforgo terapéutico). Idosos que estéo nestas instituicdes
ha muito tempo baseiam as suas decisbes em experiéncias proprias de doenga e de
morte e em valores espirituais, sociais e emocionais, ndo obtendo muita informagéo
de profissionais ou da midia (WILKINSON; WENGER; SHUGARMAN, 2007). A
maioria dos pacientes gostaria de conversar sobre o planejamento antecipado de
cuidados com a saude e o fim de vida com os seus médicos. Enquanto os norte-
americanos preferem discutir estes assuntos diretamente com o seu médico, os
latinos preferem que a familia ou o médico inicie o assunto e valorizam as decisdes
coletivas (WILKINSON; WENGER; SHUGARMAN, 2007; AHALT et al., 2012). Os
norte-americanos de origem latina ou africana ndo veem muita necessidade da feitura
de diretivas, optam por suporte vital e ndo fazem muita questdo de sua retirada
(WILKINSON; WENGER; SHUGARMAN, 2007; MELHADO; BUSHY, 2011; EKORE;
LANRE-ABASS, 2016).

Ha& poucas pesquisas sobre as diretivas antecipadas de vontade entre
pessoas com algum tipo de deficiéncia, destacando-se as deficiéncias intelectual e
fisica e algumas doencas psiquiatricas. Entre pessoas com deficiéncia intelectual séo
raras as que conversaram sobre o fim de vida com um profissional da saude ou tém
uma diretiva feita, sendo muito dificil saber as suas preferéncias de cuidado para o fim
de vida, ficando usualmente responsavel por isto o procurador ou decisor. Entre
pessoas que sofrem de certos tipos de doencgas psiquiatricas que determinam algum
tipo de deficiéncia, muitas podem fazer uma diretiva, principalmente quando recebem
orientacdo sobre os assuntos relativos a sua saude e a estes documentos. Ha
ferramentas de mensuracao de capacidade para escrever uma diretiva que podem ser
de ajuda nesta determinacgao. Diretivas para o tratamento psiquiatrico incluem as
preferéncias do paciente e a nomeagdo de um procurador e, apesar de poucas
pessoas a terem, muitas demonstram interesse em fazé-las, sobretudo se
devidamente assessoradas. No entanto, o que se observa é que este tipo de diretiva
nao afeta muito o cuidado do paciente. Entre pessoas com deficiéncia fisica sdo raras
as diretivas entre pessoas com problemas inatos, sendo menos raras as diretivas
entre aquelas pessoas que adquiriram deficiéncias com o avango da idade
(WILKINSON; WENGER; SHUGARMAN, 2007).
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De uma forma geral, os médicos de qualquer tipo de servico ou nivel de
atendimento em saude demonstram uma atitude positiva quanto as diretivas
antecipadas de vontade, considerando-as como uma manifestagcdo da vontade do
paciente e de sua autonomia, o que merece respeito e pode influenciar condutas
(COLEMAN, 2013; ESCHER et al., 2014; COGO; LUNARDI, 2015). Entre os médicos
que demonstram maior aceite dos documentos estdo as mulheres, os que trabalham
com medicina da familia, os que tém maior tempo de formacao, os que tém mais idade
e os que trabalham de forma independente (COLEMAN, 2013; SNYDER et al., 2013).
Os médicos que apresentam reservas ou aceite parcial dos documentos o fazem por
alguns determinantes como o risco de problemas legais, cultura, religido, influéncia da
familia do paciente, paternalismo, receio de associacdo de conduta com eutanasia e
suicidio assistido e objecao de consciéncia (COLEMAN, 2013; ESCHER et al., 2014).
Quanto aos profissionais de saude em formacao ou formados, em um estudo espanhol
observou-se que a grande maioria deles gostaria de poder manifestar as suas
preferéncias de fim de vida e de intervengbes médicas no caso de se tornar incapaz,
antecipadamente, de forma escrita e com a nomeagdo de um representante.
Entretanto, apenas metade ja havia conversado com os seus familiares sobre isto e
somente 3,5% deles tinham uma diretiva feita. Cerca de dois tercos conhecem as
diretivas e acham interessante pensar nelas. A maioria disse que escreveria um
documento e discutiria isto com os seus familiares oportunamente (BERMEJO-
HIGUERA et al., 2013). Em recente estudo brasileiro com médicos de atengao basica,
de unidade de terapia intensiva, de emergéncia e de especialidades, constatou-se que
a grande maioria deles preencheria uma diretiva e recomendaria a seus familiares que
também o fizessem (STOLZ et al., 2011; CHEHUEN NETO et al., 2015). No caso de
médicos norte-americanos, em estudo recente constatou-se que 64% tinham diretivas
feitas e comunicadas a familia, 80% aceitariam medicag¢éo para alivio da dor, mas
recusariam suporte vital, e 70% ainda nao tinham conversado com o seu préprio
médico sobre os cuidados de fim de vida (PIZZO; WALKER, 2015).

O mandato duradouro, seja feito dentro de uma diretiva antecipada ou em
separado, traz o papel do procurador ou interlocutor do paciente, o responsavel por
fazer valer a sua vontade quando este estiver incapaz. A literatura o chama de decisor
substituto. Nem sempre este decisor prediz adequadamente a vontade do paciente
(SHALOWITZ; GARRETT-MAYER; WENDLER, 2006; URIONABARRENETXEA,
2007; JOX et al., 2008; BARRIO-CANTALEJO et al., 2009; SILVEIRA; KIM; LANGA,
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2010; FRIED et al., 2011; HERTOGH, 2011; AYALON et al., 2012; KUEHLMEYER,;
BORASIO; JOX, 2012). Alguns estudos mostram que raramente a familia tem
conhecimento sobre doencgas e tratamentos suficientemente para tomar decisées. Em
cerca de 68% dos casos o decisor prediz de forma correta o que o paciente decidiria,
seja o decisor escolhido pelo paciente ou pela justica, valor superior a se fosse um
médico (SHALOWITZ; GARRETT-MAYER; WENDLER, 2006; WILKINSON;
WENGER; SHUGARMAN, 2007; BARRIO-CANTALEJO et al., 2009; FRIED et al.,
2011; NAUCK et al., 2014). Usualmente o escolhido para este papel € um familiar
(COOLEY, 2006; SHALOWITZ; GARRETT-MAYER; WENDLER, 2006; CARR;
KHODYAKOQV, 2007; PAILLAUD et al., 2007; URIONABARRENETXEA, 2007; VIG et
al., 2007; BRAUN et al., 2008; JOX et al., 2008; BARRIO-CANTALEJO et al., 2009;
FRIED et al., 2011; AYALON et al., 2012; KUEHLMEYER; BORASIO; JOX, 2012;
NAUCK et al., 2014). A escolha entre as pessoas casadas tem sido pelo cdnjuge,
enquanto que as solteiras ou separadas optam pelos filhos. As mulheres normalmente
optam pelos filhos como os seus representantes. Quando se trata de pais de filhos
menores a escolha é por um parente proximo. Pessoas casadas e sem filhos fazem
escolhas variadas. De maneira geral, a escolha pelo procurador e a feitura do
documento estao relacionadas a pessoas com maior nivel de instrugéo, hospitalizagao
no ano anterior, perda de um ente querido, religido, atitudes de controle sobre a saude
e receio da morte (CARR; KHODYAKOV, 2007). Um tergco dos pacientes prefere
escolher outra pessoa para o0 cargo porque considerou que a pessoa nao teria preparo
emocional ou n&o respeitaria os seus desejos. No caso de discérdia entre o paciente
e 0 seu decisor, um estudo mostrou que 46% dos pacientes preferem que a sua
vontade seja feita (visando o respeito a sua autonomia, procurando poupar quem ama
de duras decisdes e por achar que o decisor nao tem preparo para lidar com o fato, e
se protegendo de decisdes do decisor que entrem em conflito com os seus valores e
as suas crengas) enquanto que 54% preferem que seja seguida a decisdo do decisor
(por confiar na pessoa, na capacidade dela, no conhecimento que ela tem de suas
preferéncias, na atuacéo dela pelo seu melhor interesse e pela boa relagcao entre eles)
(URIONABARRENETXEA, 2007; MCMAHAN et al., 2013). Os pacientes ddo mais
importancia as suas relagbes pessoais e familiares do que as suas decisdes concretas.
Saber que a decisao sera tomada por uma pessoa em quem confiam promove a
sensagao de controle do processo (URIONABARRENETXEA, 2007; BARRIO-
CANTALEJO et al., 2009; MCMAHAN et al., 2013).
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Apesar do importante papel do decisor substituto e da frequéncia desta opgéo
entre os pacientes com mais idade, as diretivas antecipadas feitas determinam
cuidados mais de acordo com as preferéncias do paciente (SVIRI et al., 2009;
SILVEIRA; KIM; LANGA, 2010; PEZZANO, 2013). Varios autores criticam o modelo
de julgamento substituto, citando entre as justificativas para tanto que as pessoas
mudam de opinido com o tempo, que os decisores seguem a vontade do paciente em
menos de dois tercos dos casos e que 0s pacientes querem a opinido de médicos e
da familia ao decidirem sobre a sua saude. No caso de n&o existirem diretivas, poder-
se-iam utilizar o modelo dos melhores interesses baseado em normas da comunidade
e o0 modelo de técnicas narrativas focando na dignidade e na individualidade do
paciente e no respeito a pessoa mais do que em sua autonomia (TORKE;
ALEXANDER; LANTOS, 2008). Nao se deve deixar de considerar que o decisor
usualmente procura agir em concordancia com o desejo do paciente, mas é
influenciado pela sensacéao de culpa e responsabilidade na morte do seu familiar, pela
esperanca de melhora ou cura do doente e pela preocupagcdo com o bem-estar da
familia (KUEHLMEYER; BORASIO; JOX, 2012; SCHENKER et al.,, 2012). Para
conseguir passar por esta etapa de tenséo, de preocupacao e de tomada de decisdes,
muitos procuradores tentam se lembrar de conversas prévias com o doente, dividem
decisdes com outros membros da familia, evitam tomar certas decisdes ou as tomam
tardiamente, procuram apoio espiritual, conversam com outras pessoas (VIG et al.,
2007; SCHENKER et al., 2012) e buscam comunica¢do franca e honesta em
linguagem compreensivel com os médicos (VIG et al., 2007; MITNICK; LEFFLER;
HOOQOD, 2010). Com o intuito de melhorar a acuracia das escolhas e das decisdes dos
procuradores em saude foram utilizados métodos variados (discussées sobre e com
0 paciente, reunibes, palestras, grupos de conversa e outros) que apresentaram
resultados contraditérios (SHALOWITZ; GARRETT-MAYER; WENDLER, 2006;
BARRIO-CANTALEJO et al., 2009). Contudo, a comunicag¢ao sobre as preferéncias
de cuidado para o fim de vida em detalhes entre os envolvidos tem mostrado aprimorar
as predicdes (BARRIO-CANTALEJO et al., 2009; MITNICK; LEFFLER; HOOD, 2010),
reduzir os conflitos ou mesmo n&o os gerar (TORKE et al., 2009; MITNICK; LEFFLER;
HOOD, 2010). Levando todos estes pontos em consideragdo, o planejamento
antecipado de cuidados poderia ser de utilidade para melhorar este quadro complexo,
discutindo ndo apenas a tomada de decisdes, as opg¢des de tratamento e os

prognosticos, mas também trabalhando a comunicagéo entre todos os envolvidos no



171

processo, aliviando a carga da situagdo, gerando uma sensacgédo de completude e
promovendo um cuidado de qualidade (VIG et al., 2007; BRAUN et al., 2008; FRIED;
O’LEARY, 2008; DETERING et al., 2010; MITNICK; LEFFLER; HOOD, 2010; FRIED
et al., 2011; AYALON et al., 2012; KUEHLMEYER; BORASIO; JOX, 2012; KIMBELL
et al., 2016).

Para tentar aumentar a feitura de diretivas por parte dos pacientes tém sido
feitas intervengbes em varios paises no sentido de informar os pacientes e os
profissionais. Um exemplo é o fornecimento de materiais de apoio para o proprio
paciente escrever uma diretiva. Outro exemplo é ofertar um servico de apenas um
encontro com um profissional (enfermeira, assistente social, outros profissionais da
saude, profissionais administrativos) para dar orientagbes no intuito de ajudar a
pessoa a preencher o documento. Em alguns casos, mais de um encontro ou algum
seguimento € disponibilizado. Alguns outros exemplos incluem: um encontro entre o
profissional, o paciente e a familia para a tomada de deciséo; guias que orientam
discussoes de valores; programas de planejamento antecipado de cuidados; modelos
de tomada de decis&o que variam desde a sua aplicagéo simples até a extrapolacéo;
materiais com questdes abertas e seguimento dos pacientes. Os resultados destas
intervengdes variam de fracos a modestos (WILKINSON; WENGER; SHUGARMAN,
2007; DURBIN et al., 2010). Nos casos em que se utilizam além do material de apoio,
consultas clinicas frequentes com discussdes sobre o fim de vida e as preferéncias
dos pacientes, os resultados s&o bons, com melhoria na qualidade de comunicacéo,
reducdo do estresse, menos conflitos e aumento no numero de diretivas escritas
(WILKINSON; WENGER; SHUGARMAN, 2007; LORENZ et al., 2008; DETERING et
al., 2010; MITNICK; LEFFLER; HOOD, 2010; TAMAYO-VELAZQUEZ et al., 2010;
EVANGELISTA et al., 2012). Programas intensivos com intervengdes continuadas na
comunidade, em homecare e em hospices vém apresentando bons resultados. Entre
as intervengbes que colaboram no processo de feitura de uma diretiva ou na
realizacédo de um planejamento antecipado de cuidados com a saude e ainda no
acesso aos documentos estdo o uso de tecnologia de informacéo (que traria eficiéncia,
qualidade ao cuidado, respeito a vontade do paciente e acessibilidade), marketing
social (campanhas voltadas para grupos ou populagdes, por exemplo, trabalhando
atitudes relacionadas ao morrer e a morte, com a formagéo e o treinamento de
recursos humanos, especialmente de profissionais e educadores, com a participagao

dos setores publico, privado e terceiro setor, com material de apoio e politicas de
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feitura e uso de diretivas antecipadas) e legislagcéo e politicas publicas (respeitando
os desejos do paciente, destacadamente a sua autonomia, protegendo-o de
distanasia, melhorando a comunicagdo em saude e protegendo os profissionais da
saude de processos) (WILKINSON; WENGER; SHUGARMAN, 2007).

Neste topico da discussdo foram observados pontos importantes. A
imprecisédo terminoldgica das diretivas antecipadas de vontade pode causar
problemas éticos, juridicos, sociais e politicos. Estes documentos sofrem muitas
criticas e tém pouca adesdo, mas facilitam a tomada de decisdes terapéuticas,
reduzem a carga de responsabilidade e a carga emocional tanto do paciente, quanto
da familia e dos profissionais da saude, promovem principios bioéticos € humanizam
o0 processo de morrer. Todos os niveis de atendimento em saude demonstram
dificuldades com o tema, como a falta de conhecimento especifico e a pouca
comunicacgao entre os envolvidos no processo, o que dificulta uma relagéo clinica
deliberativa. No entanto, as diretivas - e mais amplamente o planejamento antecipado
de cuidados no fim de vida - sdo bem aceitas quando ocorre o processo de deliberacao,
destacando a aceitagao da sociedade em promover a sua autonomia em decisdes de

salde.

4.3 AS DIRETIVAS ANTECIPADAS DE VONTADE E A BIOETICA

A relacdo entre as diretivas e a bioética é clara, na medida em que se
aproximam pelo ideal do respeito a dignidade e ao ser humano quando do
adoecimento e do processo de morrer. As diretivas sdo uma forma de realizar e de
concretizar os principios bioéticos como a autonomia, a beneficéncia e a nao-
maleficéncia.

Com o desenvolvimento biotecnolégico, o crescente pluralismo moral da
sociedade e os novos problemas morais, foram surgindo dentro da filosofia moral as
éticas aplicadas, com carater interdisciplinar e pluralista, trazendo respostas
multidisciplinares. Um exemplo foi a bioética, surgindo em um campo de mudanga,
com o paternalismo médico em queda e a ascensao da autonomia do paciente,
mudando a relagao entre ambos, o aparecimento de novas tecnologias sanitarias e o

acesso universal a saude. Para tentar colaborar com a resolugdo de problemas
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provenientes de conflitos de valores, a bioética utiliza desde o seu inicio o método
deliberativo, baseado na prudéncia aristotélica. Parte dos conflitos s&o trabalhados
através de comités ou comissbes que tém por objetivo principal deliberar para
colaborar na tomada de decisdes. Isto € especialmente verdadeiro na area da saude,
com os comités de bioética, compostos por pessoas de varias areas do conhecimento
que possuem formag¢ao moral para abordar questdes morais da bioética. Entra aqui a
discussao sobre se estas pessoas seriam mais indicadas para esta tarefa do que
bioéticos profissionais, algo com o qual varios autores concordam. A ideia dentro da
bioética é orientar, promover consultas e informes, e realizar atividades formativas,
pesquisa e assessoramento de profissionais de saude e instituicbes. Nos comités ou
comissdes a deliberacdo colabora com a tomada de decisdes, por meio de uma
construgéo coletiva que objetiva achar solugbes prudentes e razoaveis para os
problemas apresentados (GARCIA, 2011). Nestes espacos prevalece o ambiente
argumentativo, com propostas, o debate que legitima diferentes pontos de vista,
saindo do ensimesmamento e vivendo a experiéncia da duvida, construindo uma
comunidade que transcende o individuo e o grupo, gerando solidariedade ética
(MERLINO, 2014). Varios casos a serem avaliados nestes locais s&o relacionados a
conflitos entre o enfermo, a familia e o médico atendente, mesmo com a presenca de
diretivas.

As mudancgas desde o ultimo século no campo da saude e o evento da bioética
com os seus quatro principios fundamentais e os aspectos deliberativos atingem o
seu apice com leis de defesa dos interesses dos pacientes e documentos como o
consentimento informado, as diretivas antecipadas e o planejamento antecipado de
decisbes (BERLANGA et al., 2011; TORRES, 2012; CONTRERAS-FERNANDEZ et
al., 2015; BARROSO, 2016). O objetivo do cuidado continua sendo o respeito e a
promocéo da dignidade do enfermo, dos seus desejos e dos seus interesses. Os
principios, os referenciais, as leis e os documentos colaboram no processo
(ZAMPERETTI; BELLOMO; RONCO, 2008). Ao se promover a educagao do paciente
na area da saude, como no caso de cursos, exposi¢cdes e palestras voltados ao
planejamento de saude e ao conhecimento sobre as diretivas, cumprem-se principios
bioéticos. O respeito pela autonomia das pessoas faz parte da ndo-maleficéncia. A
beneficéncia inclui a promocgéo de informacao e a orientagdo dos pacientes para que
estes possam participar ativamente na tomada de decisdes relacionada a sua propria

vida. Isto traz exceléncia a pratica profissional (MAZUECOQOS, 2008).
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A alfabetizacdo em saude (health literacy) é o grau que as pessoas tém de
capacidade para obter, processar e entender informag¢des basicas de saude e dos
servicos relacionados a saude existentes. Depende de habilidades de comunicagao e
de conhecimento de temas de saude tanto de usuarios quanto dos profissionais,
cultura, demandas dos sistemas de saude e do contexto. Isto pode afetar o acesso e
0 percurso nos sistemas de saude, o preenchimento de documentos, o fornecimento
de informacgé&o aos profissionais, o autocuidado, o tratamento de doengas crénicas e
o entendimento de risco e de probabilidades (NOGUEIRA-MARTINS; DE MARCO,
2010; MELHADO; BUSHY, 2011; PEDRO; AMARAL; ESCOVAL, 2016; UNITED
STATES, 2016). Influencia a elaboracdo de documentos como as diretivas
antecipadas de vontade e os resultados dos tratamentos (MELHADO; BUSHY, 2011;
GARRIDO et al., 2015). O pouco conhecimento sobre assuntos de fim de vida (como
a historia natural da doenca, alimentacéao artificial, uso de morfina, eutanasia, papel
do procurador, diretivas, tabu da morte) e a relutancia em discuti-los (seja por negacéo
do morrer e da morte, aguardar o momento certo, achar que vivera para sempre, nao
aceitar que o fim da vida se aproxima, pensar positivamente, negacgéo familiar, negar-
se a desistir) sdo uma barreira a feitura das diretivas e ao planejamento dos cuidados
para o fim de vida (CARR; KHODYAKOV, 2007; LOVELL; YATES, 2014). Um
levantamento norte-americano mostrou que apenas 12% de sua populagéo tem
proficiéncia em alfabetizacdo em saude, impactando diretamente na saude, na
prevencéo de doengas, no seguro em saude, nas hospitalizagdes, no uso de servigos
de medicina preventiva e nos custos gerais da saude. Pessoas com um menor grau
de alfabetizacdo em saude sdo em sua maioria de mais idade, pertencente a minorias
raciais e étnicas, com nivel de instrugdo menor do que o ensino médio completo, com
ganhos financeiros pequenos, estrangeiros e doentes crénicos (UNITED STATES,
2016). Um levantamento europeu mostrou que praticamente metade da populagéo
tem nivel inadequado de alfabetizacdo em saude (PEDRO; AMARAL; ESCOVAL,
2016). No Brasil o panorama € nebuloso, uma vez que ha raros estudos sobre o
assunto, destacando-se dois que apresentaram valores de inadequacdo de
alfabetizacdo em saude que variaram de 13% a 51,6% (SANTOS et al., 2012).
Contudo, deve-se levar em consideragédo que a taxa de analfabetismo no pais é de
8,5% e a taxa de analfabetismo funcional é de 17,6% conforme a Pesquisa Nacional
por Amostra de Domicilios (PNAD) de 2014 (BRASIL, 2014b).
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A futilidade ou obstinacao terapéutica que conduz a situa¢des de distanasia é
pratica comum no dia a dia da saude. Sao cuidados agressivos que prolongam a vida
a custa de sofrimento e sem reais beneficios para o enfermo. Dever-se-ia pensar em
eficacia, beneficio e onerosidade da acdo, em valores e em principios como a
autonomia, a beneficéncia, a ndo maleficéncia e a equidade. O ideal seria o
fornecimento de cuidados de conforto (alimentagdo, hidratacdo, controle da dor e
outros) para uma morte mais humana, implementando a ortotanasia (MASIA, 2007;
FLORIANI; SCHRAMM, 2008; NUNES, 2009; JUNGES et al., 2010; SARAIVA, 2012;
CRUZ; OLIVEIRA, 2013; OLIVEIRA; BARBAS, 2013; BERTINATO; SOUZA, 2015;
LIMA; ALMEIDA; SIQUEIRA-BATISTA, 2015; BARROSO, 2016). Cerca de 20% a 40%
dos leitos hospitalares brasileiros estdo ocupados por pacientes com uma doenca
terminal, ou seja, aqueles pacientes em que € alta a probabilidade de morte em até
seis meses. Este fato traz questionamentos sobre o que realmente seria necessario
de forma obrigatéria, opcional ou indevido proporcionar aos pacientes. Estudos em
diferentes paises mostram que a grande maioria dos pacientes ndo deseja prolongar
a vida com intervengbes médicas quando estdo em estagio terminal, mas desejam
receber cuidados paliativos, como alivio da dor, conforto e bem-estar, de preferéncia
em casa. Em contraposicao a isto, os médicos em sua maioria conversam com 0s
seus pacientes, mas néo esclarecem o tempo que resta de vida e apenas metade
adota os cuidados paliativos (BARUZZI; IKEOKA, 2013; FELIX et al., 2013; OLIVEIRA,;
BARBAS, 2013; ROCHA et al., 2013; BERTINATO; SOUZA, 2015; GARRIDO et al.,
2015). O conhecimento de médicos que lidam com a morte no seu dia a dia quanto a
assuntos de fim de vida como eutanasia, distanasia, ortotanasia e resolugbes do
conselho médico € razoavel, havendo grande manifestacdo contraria a distanasia,
favoravel a ortotanasia e parcialmente favoravel a eutanasia, o que € demonstrado no
trabalho destes profissionais (VASCONCELOS; IMAMURA,; VILLAR, 2011). A pratica
da distanasia pode configurar imprudéncia, impericia e ser passivel de processo legal,
uma vez que viola o principio da igualdade, viola a integridade psicofisica do paciente,
cerceia a liberdade individual, repercutindo em sua autonomia, e cerceia o direito do
individuo de morrer com dignidade e de forma humanizada. Fica evidenciada a
responsabilidade civil do médico, o qual pode ser imputavel de reparacéo dos danos
sofridos pelos pacientes e seus familiares (CRUZ; OLIVEIRA, 2013; MARREIRO,
2013; BERTINATO; SOUZA, 2015). Isto pode ser aplicado ao nao cumprimento das
diretivas antecipadas de vontade (CRIPPA; BUONICORE; FEIJO, 2013).
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Atualmente é cada vez maior o reconhecimento da autonomia e do respeito a
autonomia na area da saude. O paciente tem sido mais esclarecido sobre
procedimentos e tratamentos e tem tido a sua vontade manifesta por autoriza-los ou
ndo. Isto vem sendo aplicado ao campo da terminalidade. A ortotanasia vem ao
encontro das necessidades adequadas ao momento final do ser humano,
proporcionando qualidade ao processo de morrer, com cuidados paliativos (FLORIANI;
SCHRAMM, 2008; SILVA, 2010; CRUZ; OLIVEIRA, 2013; FELIX et al., 2013; ROCHA
et al., 2013; BERTINATO; SOUZA, 2015). No Brasil ndo ha lei especifica sobre
ortotanasia, mas o ordenamento juridico aceita a recusa de tratamento médico
baseando-se no principio constitucional da dignidade da pessoa humana. Este mesmo
embasamento serve para as diretivas antecipadas ou declaracao prévia de vontade
(SILVA, 2010; CRUZ; OLIVEIRA, 2013; FELIX et al., 2013; ROCHA et al., 2013;
BERTINATO; SOUZA, 2015). Quanto ao profissional que pratica a ortotanasia, ele néo
pode ser responsabilizado civilmente, pois o proprio conceito de ortotanasia nao
determina culpa, dano ou nexo causal. Ndo ha culpa com negligéncia, imprudéncia ou
impericia porque a ortotanasia esta relacionada ao uso de cuidados paliativos,
preocupacgao com o bem-estar biopsicossocioespiritual do paciente em fase terminal,
diligéncia, prudéncia e conhecimento. Ndo ha dano, pois seria a causacao da morte
que constituiria um dano e n&o a morte em si. O médico age eticamente respeitando
o exercicio do direito a autonomia do paciente, o qual escolhe a forma como prefere
passar os seus ultimos dias. N&do ha nexo causal entre a morte do paciente e o ato
meédico, uma vez que a ortotanasia esta relacionada apenas a pacientes em fase
terminal de sua doencga, sendo que a morte faz parte da evolugédo normal daquela
enfermidade (CRUZ; OLIVEIRA, 2013; BERTINATO; SOUZA, 2015).

Em relacéo as diretivas algumas ponderacdes éticas devem ser feitas. Muitos
autores falam da autonomia do paciente como o principal fator na hora de decidir,
tendo esta maior peso moral do que a beneficéncia, quando na realidade o que
interessa ao enfermo é a sua liberdade de escolha, o respeito como pessoa humana
com uma trajetéria de vida, o cuidado dispensado ao seu momento de doenca,
negando a autorizagdo para algumas interven¢des médicas ou autorizando-as, seja
por meio de uma diretiva ou através do seu procurador em saude. A n&o aceitagao de
um determinado tratamento por parte do enfermo deve ser respeitada
(URIONABARRENETXEA, 2007; TORRES, 2012; RAPOSO, 2014). Conforme a etnia

e a cultura dos envolvidos, muda o conceito e a importancia da autonomia (GIGER;
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DAVIDHIZAR; FORDHAM, 2006; URIONABARRENETXEA, 2007; SANTONOCITO et
al., 2013). As duvidas quanto a se uma diretiva ainda corresponderia a vontade da
pessoa em um momento futuro e o seu grau de autenticidade e estabilidade séo
plausiveis, pois as pessoas sdo seres em constante construcao e transformacao. No
entanto, as pessoas tém uma certa rotina de comportamentos e de pensamentos,
sendo a sua vontade presumivel mesmo apds um tempo transcorrido. De qualquer
maneira, a temporalidade do documento € um ponto importante, sendo recomendacéo
a atualizacdo constante do mesmo (URIONABARRENETXEA, 2007).

Os principios da autonomia, da privacidade e da dignidade evocam os direitos
personalissimos na maioria das democracias mundiais e vém sendo trabalhados e
manifestados em varios campos de estudo como os direitos humanos e a proépria
bioética (TORRES, 2012). A autonomia vista pelo prisma bioético € a competéncia
humana de legislar sobre si préprio, a habilidade de controlar, lidar com questbes e
tomar decisbes pessoais na vida, a habilidade de fazer julgamentos e de agir
(SAQUETTO et al., 2013; BERTINATO; SOUZA, 2015), a partir de deliberagéo prévia
capaz e isenta (WILKINSON; WENGER; SHUGARMAN, 2007). Deve-se mencionar
que a autonomia completa ndo existe. Vive-se em sociedade, com regras sociais,
influéncias religiosas, familiares e culturais. A pessoa autbnoma pode n&o agir assim
em algumas situagdes, como quando esta doente e precisa de que alguém a leve ao
meédico, quando nao tem acesso a certos tipos de tratamentos porque estes nao
existem em sua cidade ou ndo pode compra-los, ou quando sofre de desordens
emocionais ou mentais (COOLEY, 2006; OLIVEIRA; BARBAS, 2013; BERTINATO;
SOUZA, 2015). Um olhar atualizado sobre a autonomia com o intuito de protegé-la e
valoriza-la levaram aos instrumentos vistos, como o consentimento informado, as
diretivas e o planejamento antecipado de decisdes em saude. O respeito a estes é o
respeito a autonomia do enfermo, a sua dignidade, ao seu projeto de vida e a relagédo
entre este, a sua familia e o seu médico (BERLANGA et al., 2011; PEZZANO, 2013;
NUNES; ANJOS, 2014; BARROSO, 2016). Isto favorece a confianga nos
relacionamentos interpessoais, a cooperagao no tratamento, a satisfagéo no processo,
0 senso de controle sobre a vida e a valorizagdo como pessoa. O respeito a este
principio também inclui ofertar os cuidados paliativos (ABREU; FORTES, 2014;
NUNES; ANJOS, 2014).

Os cuidados de fim de vida estdo envoltos em uma atmosfera de principios

bioéticos como o respeito a autonomia, previamente visto, e o principio da sacralidade
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da vida humana, heranga da tradi¢ao judaico-crista no Brasil. No momento atual, este
ultimo principio vem se rendendo paulatinamente ao primeiro (LIMA; ALMEIDA;
SIQUEIRA-BATISTA, 2015). Questbes éticas na etapa final da vida que interferem
diretamente nestes principios sdo a distanasia, a ortotanasia, a eutanasia, o suicidio
assistido, os cuidados paliativos, a limitacdo consentida de tratamento (com retirada
de suporte vital ou ndo oferta deste) e as diretivas antecipadas de vontade (MASIA,
2007; FLORIANI; SCHRAMM, 2008; LIMA; ALMEIDA; SIQUEIRA-BATISTA, 2015).
Estas questdes fazem parte da clinica diaria em um pais que tem dificuldade de lidar
com a morte e o morrer, que apresenta aumento da longevidade de seus cidadéos
com consequente aumento de morbidades, que sofre com a crescente violéncia e
insegurancga publica e que sofre de escassez de recursos na area da saude, a qual
necessita de uma grande reestruturagcédo para atender a demanda (LIMA; ALMEIDA;
SIQUEIRA-BATISTA, 2015).

Além de considerar a autonomia do paciente (autodeterminacéo, capacidade
de escolha) e os seus melhores interesses (capacidade de viver uma boa vida com
um conjunto de interesses proprios), um principio importante é o da autenticidade.
Esta € a capacidade de uma pessoa ser um ente particular, distinto, Unico, com o seu
jeito de ser, os seus valores, as suas crengas, 0s seus interesses e 0s seus desejos
proprios. Isto deve ser levado em conta no atendimento aos pacientes. Com a
existéncia de uma diretiva, o médico e o procurador ou decisor tém uma ajuda a mais
ao tomar decisdes, respeitando o que aquele ser unico realmente queria. Alguns
estudos questionam a precisao do procurador do paciente quanto ao acerto em saber
os seus desejos. A diferenca entre as diretivas e o que o procurador lembra que o
paciente queria ou preferia é a evidéncia (BRUDNEY, 2009).

O principio da obrigatoriedade de cumprir uma diretiva pode ser deixado de
lado quando: esta n&o estiver bem escrita ou ndo corresponder ao que o médico sabe
do seu paciente e de seus desejos; o grau de invasividade de uma intervengao
recomendada for baixo com baixo risco ao paciente, mas com consequéncias
negativas para ele se ela deixar de ser realizada; ao negar um tratamento e mesmo
assim isto for imposto ao enfermo houver uma violagdo de sua vontade
(URIONABARRENETXEA, 2007).

Quanto ao principio da confiabilidade das informacdes, a informagao confiavel
€ aquela que vem do paciente e de seu documento orientador. Opinides ou achismos

de familiares, de amigos e de conhecidos somente poderédo ser aceitos ap6s muita
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deliberagéo. Por isso a presenca de alguns destes no processo de feitura de uma
diretiva €& recomendada, dirimindo eventuais duvidas e  conflitos
(URIONABARRENETXEA, 2007). Em sua contrapartida, a veracidade esta
relacionada a transmisséo de informacdes ao paciente de forma exata, clara, objetiva
e no tempo certo, e a promog¢ao de entendimento por parte deste paciente. Envolve
honestidade, confianga, sinceridade, respeito pela autonomia, ser verdadeiro. Estes
pontos sdo de fundamental importancia na relagdo entre o profissional e o paciente.
Contudo, as obriga¢des da veracidade nao séo absolutas, podendo as informacdes
ser manejadas com graus diferentes de revelacdo, levando em consideragao
principios como a autonomia, a beneficéncia, a ndo maleficéncia, a justica e a
fidelidade (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013; BERTINATO; WRZESINSKI, 2016). A
veracidade traz o direito a informacéo, para o paciente poder planejar a sua vida, e
promove a comunicagao nao apenas entre o paciente, o médico e a familia, mas entre
todos os profissionais que atendem este paciente, para que haja consenso na equipe
(ABREU; FORTES, 2014).

Outro principio bioético que serve de fundamentagao a estes documentos € o
respeito as pessoas e a dignidade humana. A dignidade humana envolve mais do que
um atributo que determina significado e valor ao ser humano. Inclui a forma como este
deve ser visto e tratado, respeitado como pessoa e agente moral e ter a sua autonomia
respeitada (POST, 2004; MASIA, 2007; ZAMPERETTI; BELLOMO; RONCO, 2008;
MORRISSEY, 2016). Com o respeito a estes principios ha diminui¢do do temor do
paciente e de sua familia diante de situacdes inaceitaveis e aumento da autoestima,
ha melhor comunicagao e s&o evitados desentendimentos e problemas (GONZALEZ,
2005; DADALTO, 2015). Ha integracédo das partes juridica, ética e bioética (SILVA,
2010; TORRES, 2012).

A lealdade é um principio que promove uma relacdo de confianga entre o
paciente e o seu médico e entre o paciente e a sua familia (GONZALEZ, 2005;
DADALTO, 2015). A aceitagdo de estar sob o poder de outra pessoa demanda
confianga, especialmente no carater moral, na competéncia e na conduta deste outro.
A partir do momento em que se estabelece uma cultura de confiangca entre os
envolvidos, os quais participam voluntariamente e intimamente da relagéo, n&o ha
razdo para contendas pessoais ou judiciais (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013;
BERTINATO; WRZESINSKI, 2016).
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A conscienciosidade é uma virtude de agir de forma correta porque isto seria
o correto a fazer. No caso de nao conseguir atingir este objetivo, a pessoa pode sofrer
de remorso, de culpa ou de vergonha por um lado, ou de irritagdo e de indignagao por
outro. Em alguns casos a pessoa pode ter objecbes de consciéncia e optar por nao
agir (LANGSTON, 2001; BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013; JENNINGS, 2014). Estes
casos sao comuns no dia a dia clinico. Afamilia pode demonstrar este aspecto por ver
0 seu parente doente sofrendo e pela carga emocional advinda de o ter que decidir
em seu lugar. Os médicos tém entre os seus direitos a objecéo de agir conforme o
pedido de algum paciente que va de encontro a lei ou as suas convicgdes pessoais.

A privacidade é uma condicdo ou um estado de acesso limitado, sendo o
individuo quem a controla ou controla o direito a ela, o que implica no direito ao
controle do acesso por parte do individuo. Pode ser de varios tipos como a privacidade
de informacéo, a privacidade fisica, a privacidade de tomada de deciséo, a privacidade
de propriedade e a privacidade de relacdo. Tem intima associacdo com a
confidencialidade, a autonomia, o respeito a pessoa e a beneficéncia (BEAUCHAMP;
CHILDRESS, 2013; JENNINGS, 2014; PORTO et al., 2014a). O paciente, a sua
historia e a sua visdo de mundo podem colidir com o ponto de vista do profissional e
a sua moralidade. Mesmo assim, o profissional deve atender este enfermo da melhor
maneira possivel e aproveitar a oportunidade para ganhar experiéncia e ampliar as
suas vivéncias (PORTO et al., 2014a).

A confidencialidade é um ramo da privacidade de informacao, prevenindo
novas revelacdes de informacgdes ja liberadas em uma relagdo confidencial, devendo
a informacao ser protegida, a ndo ser que o dono da informacdo autorize a sua
divulgacao. Entre as regras que regem as profissdes da area da saude, esta € a mais
conhecida, mas nem sempre seguida ou respeitada. Um dos problemas crescentes
nesta questdo € a necessidade de eficiéncia e de rapidez em acessar dados em
medicina, ainda mais se estes dados estiverem armazenados em varios bancos de
dados e com multiplas pessoas a eles tendo acesso. O direito a confidencialidade tem
relacdo com o respeito a autonomia e a protegcdo da privacidade (BEAUCHAMP;
CHILDRESS, 2013; JENNINGS, 2014).

A fidelidade é uma norma moral que surge no relacionamento profissional-
paciente com a promessa de se realizar ou ndo se realizar uma determinada agéo de
acordo com os interesses do paciente e em prol dele. Tem relagdo com a lealdade e

com a confianca. A fidelidade € posta em prova em muitas situagdes, notadamente
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quando ha conflito de interesses (PELLEGRINO; THOMASMA, 1993; BEAUCHAMP;
CHILDRESS, 2013; KEARY; MOORMAN, 2015).

Outro referencial da bioética é a prudéncia. Esta inclui sensatez, cuidado,
cautela, precaucdo, sabedoria pratica, moderagdo, temperanca, comedimento,
previsdo, bom senso, razoabilidade, modéstia, experiéncia, humildade, fazer o que é
bom. E uma virtude que pressupde deliberacdo, com discernimento, gerando uma
acao a ser realizada na justa medida, criando experiéncia, promovendo a sabedoria
pratica. Opde-se a imprudéncia e a negligéncia (HOSSNE, 2008).

Levando-se em conta estas virtudes e estes principios bioéticos, néo se deve
deixar de mencionar que o respeito a autonomia do paciente e a beneficéncia também
estao relacionados ao principio da alteridade. O adoecer suscita dilemas espirituais,
especialmente quando se trata de enfermidade em fase terminal. Em um pais como o
Brasil, com uma multiplicidade religiosa que cresce a cada ano, sao varias as visées
sobre o morrer e a morte. O principio da alteridade inclui o cuidado, a misericérdia, a
compaixao, o colocar-se no lugar do outro. Quando o profissional da saude segue este
ditame moral, principalmente o fato de se colocar realmente no lugar do outro, é
realizada uma menor quantia de intervengdes nos pacientes. No testamento vital séo
observadas raizes religiosas ou espirituais dentro dos valores e das opc¢des de
intervengdes ou da negacao de autorizagao destas. Eis a importancia de o profissional
da saude ter uma nogao sobre as linhas espiritualistas basicas, prestando o devido
respeito ao documento e ao seu paciente. A familia pode ajudar no processo, sendo
uma fonte de informacgdes, independente da relacdo sanguinea existente. Permitir que
0 paciente siga a sua espiritualidade até a morte é um direito humano e cultural,
cumpre principios bioéticos, evita conflitos e promove o bem morrer (PERKINS;
CORTEZ; HAZUDA, 2009; SALLES, 2014; CHURCHILL, 2015).

Neste tdpico de discussao foram observados pontos importantes. A bioética,
surgindo em um mundo plural, em processo de decrescimento do paternalismo
meédico e de empoderamento dos pacientes, promove os direitos dos enfermos e a
deliberacédo, melhorando a qualidade do viver e do morrer. Os principios e as virtudes
apregoadas pela bioética, como a autonomia, a beneficéncia, a nao-maleficéncia, a
dignidade da pessoa humana, a privacidade, a autenticidade, o respeito as pessoas,
a conscienciosidade, o cuidado, a compaixao e outros mais, embasam as diretivas

antecipadas de vontade.
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4.4 AS DIRETIVAS ANTECIPADAS DE VONTADE E A COMUNICACAO EM
SAUDE OU DELIBERAGAO

A relacdo entre as diretivas e a comunicacdo em saude, no sentido n&o
apenas de comunicacdo, mas também de deliberacédo & explicita. A feitura das
diretivas tem por base a deliberagdo de opgdes de terapéuticas e de condutas no
ambito médico. A boa comunicacao entre o paciente e o seu médico € fundamental
para, a partir da determinacéo dos valores envolvidos, chegar-se as alternativas
selecionadas com decisdes prudentes e razoaveis.

A medicina tem entre os seus papéis o cuidado no fim da vida. Escrever
diretivas demanda dialogo entre o médico e o paciente com a deliberacdo para se
chegar as decisdes. Isto traz beneficios ao paciente e a sua familia. A promocéao de
uma melhor comunicacgao, flexivel e fluida, entre o profissional e o paciente n&o
depende apenas de ambos, mas também das politicas institucionais. A relagao entre
todos os envolvidos deve ser mais deliberativa e menos paternalista. Em qualquer
momento da vida ou em qualquer circunstancia de saude pode-se fazer uma diretiva,
mas devem fazé-la principalmente aqueles pacientes com doengas que rapidamente
levam a incapacidade, pacientes que sofrem muito com as preocupagbes diarias,
pacientes muito controladores e pacientes que tém muita dificuldade com as
incertezas da vida. Ja aqueles que sofrem de negacéo diagndstica ou prognostica,
muita angustia ou passam por conspiragcao do siléncio podem fazer diretivas mais
tarde. Infelizmente, muitos profissionais ndo as conhecem ou ndo tém tempo nem
interesse no assunto (BARBERO et al., 2008). Para o bom seguimento do caso a
coleta de uma histéria de valores é de suma importancia (BARBERO et al., 2008;
PUENTE et al.,, 2008; PROMMER, 2010; BERLANGA et al., 2011; SPOELHOF;
ELLIOTT, 2012; PORTO et al., 2014a). O préprio paciente delimita o quanto quer
receber de informacéo e pode mudar de ideia quando quiser. A ocasiéao de falar sobre
os cuidados no fim de vida n&o pode ser deixada para muito tarde nas doencas graves.
O assunto tem que ser tratado, respeitando o tempo do paciente (BARBERO et al.,
2008; PORTO et al., 2014a). A cultura e a espiritualidade interferem nas preferéncias
descritas nas diretivas (WILKINSON; WENGER; SHUGARMAN, 2007; BARBERO et
al., 2008; MELHADO; BUSHY, 2011; SANTONOCITO et al., 2013; GARRIDO et al.,

2015) — por exemplo, a populacdo negra norte-americana que tem religido acredita
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que Deus é quem determina a vida e a morte, acredita em intervencgao divina e em
milagres, prefere mais medidas de suporte vital, faz menos diretivas e usa de
espiritualidade para suportar os desprazeres das doengas como é o caso do cancer
(SMITH; DAVIS; KRAKAUER, 2007; WILKINSON; WENGER; SHUGARMAN, 2007;
BARBERO et al., 2008; PERKINS; CORTEZ; HAZUDA, 2009; MELHADO; BUSHY,
2011; GARRIDO et al., 2015). As diretivas sao ferramentas de planejamento e de
deliberacdo e ajudam a comecgar a conversa. Estudos pelo mundo mostram que
poucas pessoas fazem diretivas. O profissional da saude, no caso o médico, deve
receber formacéao quanto a aplicacao das diretivas para qualquer nivel de atendimento,
e de preferéncia deve haver uma relagcéo continuada entre ele e o seu paciente. As
diretivas sao facilitadoras de bem-estar para a pessoa e a sua familia e devem ser
incorporadas ao arsenal terapéutico (BARBERO et al., 2008; PAUTEX et al., 2010;
VEARRIER, 2016).

Em um mundo globalizado a comunicagéo intercultural afeta a relagao
médico-paciente. Pode haver a comunicagao entre pessoas de povos diferentes, com
diferentes sistemas socioculturais, ou até mesmo dentro de um mesmo sistema entre
pessoas de diferentes subsistemas. Disto participam o idioma, os valores de
determinada cultura, a comunicacao verbal e a ndo-verbal e os seus estilos. Nesta
comunicagcdo ha interferéncias como os direitos, as crengas, os valores e as
preferéncias (SANTAGATA, 2008; SILVA, 2015; BOUCHER, 2016; UNITED STATES,
2016). Arelacao paternalista assimétrica vem dando lugar a uma relagéo deliberativa,
com didlogo, com negociacédo e com debate levando em conta a diversidade complexa
do ser humano e o quanto isto influencia o processo satde-doenca (SANTAGATA,
2008; BUZZI et al., 2010; UNITED STATES, 2016).

O processo deliberativo permite formular as diretivas, faz com que o paciente
controle a assisténcia que recebe conforme os seus valores e as suas preferéncias,
gera mais confianga e cumplicidade entre todos, fornece uma percepg¢ao de controle
para o paciente independentemente do estadio da doencga, estabelece a referéncia
para a tomada de decisdes se houver conflito, determina o procurador ou interlocutor
entre o paciente e o médico e acalma a familia em momentos de tensao e de incerteza
(BARBERO et al., 2008; DETERING et al., 2010; HORN, 2014).

Infelizmente, muitos estudos mostram que a comunicacao entre o médico e o
paciente anda deficiente (URIONABARRENETXEA, 2007; SESSANNA; JEZEWSKI,
2008; NEBOT et al., 2010; NELSON et al., 2011; EVANS et al., 2012; EVANS et al.,
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2013; GIGON; MERLANI; RICOU, 2015), o que inclui o momento de escrever uma
diretiva. O melhor momento para fazé-lo € durante uma consulta com o médico que
acompanha o paciente rotineiramente. Contudo, muitos profissionais da saude e
instituicbes acham que a feitura de uma diretiva € uma tarefa do préprio paciente
(URIONABARRENETXEA, 2007; SESSANNA; JEZEWSKI, 2008; NEBOT et al., 2010;
EVANS et al., 2012; NAUCK et al., 2014; GIGON; MERLANI; RICOU, 2015). Este, por
sua vez, quando faz uma diretiva sozinho (seja por doencga prépria ou de algum
conhecido e ou medo de que o médico apresse ou prolongue o morrer, sendo que o
que o paciente na realidade busca é que a sua vontade seja feita, sem sofrimento
desnecessario) muitas vezes segue formatos prontos que nao refletem a totalidade
de sua vontade, e em outras vezes produz um documento de baixa qualidade. Isto
demonstra a importancia da comunicacgao criteriosa e de boa qualidade com o médico
para a elaboragdo do documento adequadamente (BUZZI et al., 2010; NAUCK et al.,
2014; VAN WIJMEN et al., 2014). Entretanto, muitos profissionais nao gostam de falar
sobre a morte, ndo tém interesse no assunto, acham que € uma conversa dificil ou
nao se sentem preparados o suficiente, sendo que alguns acham se tratar de conversa
desnecessaria ou que ela ndo vai mudar o tratamento prescrito
(URIONABARRENETXEA, 2007; SESSANNA; JEZEWSKI, 2008; NEBOT et al., 2010;
AHLUWALIA et al., 2012; EVANS et al., 2012; GIGON; MERLANI; RICOU, 2015).
Alguns profissionais justificam estas condutas como incompativeis com a sua cultura
e a sua tradigdo. No caso das pessoas em geral, elas acham que estas conversas
devem ser realizadas com pessoas que sofrem de doengas cronicas ou que sejam
idosas (URIONABARRENETXEA, 2007; SESSANNA; JEZEWSKI, 2008; NEBOT et
al., 2010; EVANS et al., 2012).

A tomada de decisées do ser humano é diaria. Os critérios para isto estao
internalizados no individuo. As decisbes sdo construidas em cadeia, de pequenas a
grandes. Habitua-se com a rotina, mas na vida aparecem problemas que devem ser
debatidos e dentro do possivel resolvidos. No dia a dia dos profissionais da saude
resolver a transicéo para os cuidados paliativos ou limitar o esforgo terapéutico € algo
comum e nada facil. A tomada de decisbes compartilhada ou shared decision making
tem o médico como fornecedor de informagbes, previsdes e alternativas de
tratamentos e esclarecedor de duvidas. Os pacientes trazem os seus valores, as suas
preferéncias e as suas duvidas. Ambos trabalham em conjunto para chegar a melhor

decisédo no caso. A literatura traz para isto competéncias comunicativas, vinculo
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terapéutico, informagao baseada em evidéncias entre outras. A comunicagao deve ser
clara, detalhada, interativa e cada participante do dialogo tem as suas préprias
habilidades. Deve haver adequada transferéncia de conteudo entre eles e a reducéo
das incertezas. A decisao deve ser informada, voluntaria, por uma pessoa competente
cognitivamente e emocionalmente e auténtica. A verdade tem caracteristicas objetivas
e matiz moral e deve ter e manter fidelidade e confianga entre os envolvidos. O acesso
a esta verdade é direito do paciente. A participagcdo na tomada de decisdes é
interdisciplinar (ZAMPERETTI; BELLOMO; RONCO, 2008; MITNICK; LEFFLER;
HOOD, 2010; BARBERO; PRADOS; GONZALEZ, 2011; LEGARE; WITTEMAN, 2013;
PATTELA; ALVES; LOCH, 2014; PORTO et al., 2014a). Quando a equipe de cuidados
paliativos multidisciplinar tem bom preparo e atua como equipe, com decisdes
consensuais, 0 manejo do paciente e sua familia € de qualidade. Para se chegar a
estas decisdes consensuais deve-se utilizar o processo deliberativo, sendo um dos
métodos mais usados o de Diego Gracia. Em estudo recente sobre cuidados paliativos
oncolégicos em um hospital brasileiro foi observado como este método contribui para
a qualidade do atendimento ao paciente, a tomada de decisdo, as relacbes
interprofissionais e interpessoais, 0 cumprimento dos principios bioéticos, a reducéo
e a prevencao de conflitos e a promog¢ao da qualidade do processo de morrer do
individuo (EICH; VERDI; MARTINS, 2015). Isto € confirmado em outras esferas da
area da saude, promovendo a autoeducagao, a autoanalise, a implementagdo de
acbes, a redugdo do sofrimento moral e do estresse, a melhora do cuidado dos
pacientes e mais eficacia e bons resultados para as instituicbes (ZOBOLI, 2010;
NORA; ZOBOLI; VIEIRA, 2015).

As decisdes passam por uma metodologia problematica, deliberativa, pois séo
construidas, levando em conta os valores e os interesses especialmente do paciente.
Com a deliberagéo o médico estrutura a conversa, fornece opgbes de acordo com os
valores do paciente e mostra os limites e as consequéncias possiveis. O médico &
coparticipante de todo o processo. Influencia nisto a intersubjetividade, como valores
que se compartilham na comunidade moral (ZOBOLI, 2010; BARBERO; PRADOS;
GONZALEZ, 2011). A deliberagdo procura chegar a decisdes prudentes e razoaveis.
Para isto, o médico deve usar uma linguagem mais homogénea, de facil entendimento
ao paciente, ver pelo lado da razdo os valores do paciente e a analise do caso,
sabendo haver uma ética de minimos e de maximos, reconhecer o outro como um

interlocutor valido e ter uma atitude deliberativa (interacdo; a busca da verdade
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multidirecional; comunicacgdo; escuta sem preconceitos, sem mecanismos de defesa;
fala com bom controle emocional, tom calmo e veemente; aceitacao das incertezas;
prudéncia, saber diferenciar valores, razdes e emocgdes; evitar confrontagdo sem
acolher o mundo do outro; dar suporte e cuidado mesmo que a opinido do paciente
seja diferente da sua; relacdo deliberativa baseada em razédo e assertividade;
counseling) (BARBERO; PRADOS; GONZALEZ, 2011).

Em um processo de tomada de decisédo o paciente deve ser acolhido, saber
gue nao esta sozinho, que terda uma gama de alternativas a escolher conforme os seus
valores e no seu ritmo, em ambiente calmo, sem pressdes externas, esclarecendo
duvidas a qualquer hora, tendo apoio e suporte continuos (BARBERO; PRADOS;
GONZALEZ, 2011; PORTO et al., 2014a). Como Diego Gracia coloca, a deliberagao
envolve discutir os fatos clinicos, os problemas, os valores em conflito, a escolha dos
cursos de acdo, a tomada de decisdo compartilhada e as provas de consisténcia
(legalidade, publicidade e temporalidade), e realizar a redagdo do documento em
questdo (BARBERO; PRADOS; GONZALEZ, 2011; NORA; ZOBOLI; VIEIRA, 2015;
ZOBOLI, 2016). No processo tratado deve-se aceitar a complexidade do assunto,
ampliar as perspectivas e conhecer dentro do possivel os envolvidos nas decisbes
(como o interlocutor e procurador) e os afetados direta ou indiretamente pelas
escolhas (os familiares e os conhecidos), prevenindo situagcbées conflituosas. Ha
indicacdes e escolhas, cada qual com responsabilidades diferentes, assim como ha
circunstancias e consequéncias que tém de ser consideradas. Ha riscos e beneficios
para a saude e para a biografia da pessoa, tendo que ser levada em consideracéo a
qualidade de vida. O contexto do paciente e os processos adaptativos pelos quais ele
passa podem mudar o rumo das intervengdes médicas, o quanto de informacgao deve
ser repassada ao doente (sobretudo aquele com doencga terminal), quais sao as reais
necessidades do paciente e em qual temporalidade. O ser humano é um ser nao
apenas racional, mas emocional, e as emog¢des influenciam a saude e as decisbes
relativas a ela como ocorre no caso do medo, da angustia, da incerteza, da indecisédo
e da esperanca. Algumas decisdes podem assumir o carater de irreversiveis, mas
devem estar muito bem justificadas. Com o exposto, as decisdes devem ser tomadas
em conjunto, a partir de um processo de deliberagdo, com uma relagéo de vinculo,
compromisso, acompanhamento e suporte, fazendo de cada experiéncia uma
aprendizagem mutua, fortalecendo virtudes, confianga, tolerancia, reduzindo a

inseguranca e o medo, havendo controle do processo. O médico aprende, passa pelo
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desafio, faz a sua introspecgdo e ganha discernimento, enriquecendo como ser
humano (BARBERO; PRADOS; GONZALEZ, 2011).

Pesquisas mostram que os pacientes portadores de doencgas terminais (como
cancer, insuficiéncia cardiaca, cirrose e doenga pulmonar obstrutiva crénica) e os seus
familiares classificam como importante para a qualidade de cuidado em fim de vida a
confiangca em seu médico, a limitagcdo de esforgo terapéutico quando ndo ha chance
de recuperagdo, a comunicagao eficaz e honesta entre o médico e o paciente e a sua
familia, a continuidade dos cuidados com o alivio dos sintomas e a sensacéo de
completude na vida, resolvendo os conflitos e podendo haver a despedida. Isto
poderia ser resumido em dois itens: o aprimoramento das relagdes pessoais e da
comunicagéo entre os envolvidos no processo de vida e de morrer do individuo
(HEYLAND et al., 2006; LORENZ et al., 2008; DETERING et al., 2010; LEVINSON;
LESSER; EPSTEIN, 2010; MCILVENNAN; ALLEN, 2016). Contudo, na pratica os
meédicos falam pouco com os seus pacientes sobre os cuidados de fim de vida e as
diretivas antecipadas. Entre as justificativas para tal fato estdo a dificuldade desta
tarefa, o desconforto de ter que tratar destes assuntos, a falta de familiaridade com
variadas op¢des de tratamento, a falta de tempo para estas conversas, a falsa crenca
de que o paciente e a sua familia ndo querem conversar sobre isto ou que estas
conversas seriam desnecessarias (WILKINSON; WENGER; SHUGARMAN, 2007;
SESSANNA; JEZEWSKI, 2008; KULKARNI et al., 2011; AHLUWALIA et al., 2012;
SNYDER et al., 2013; LITAUSKA et al., 2014; COGO; LUNARDI, 2015; GIGON;
MERLANI; RICOU, 2015; VEARRIER, 2016), a associagcéo dos cuidados paliativos
com morte e falha e a falta de formacéo e de informagédo nestes assuntos desde a
faculdade até a especializacéo. Falta formacéo ou esta é precaria em: comunicagao
de mas noticias; como lidar com as suas emogdes e as do paciente e de sua familia
(inclusive no periodo de Iuto); como discutir o fim de vida e o planejamento de saude
para este momento; cuidados paliativos; e, esclarecimento devido e adequado de
tratamentos e de prognédsticos, com a devida carga e desfechos (WILKINSON;
WENGER; SHUGARMAN, 2007; OLIVEIRA et al., 2011; AHLUWALIA et al., 2012;
SNYDER et al., 2013; LITAUSKA et al., 2014). No entanto, os pacientes querem falar
destes assuntos (BARRIO-CANTALEJO et al., 2008; SILVEIRA; KIM; LANGA, 2010;
AHALT et al., 2012; AHLUWALIAet al., 2012; POZO et al., 2014; TERUEL et al., 2015).
Ambos devem receber mais informagao nestes quesitos. Os médicos que atuam em

atencao primaria tém mais tempo de convivéncia com os pacientes e isto facilita a
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comunicagdo sobre estes assuntos. E recomendado que os pacientes recebam
informagdes sobre as suas doengas - notadamente as crbnicas - e a historia natural
delas, para poderem fazer um planejamento antecipado de seus cuidados com a
saude, participando ativamente na tomada de decisdo e fazendo uma diretiva
antecipada de vontade (BARRIO-CANTALEJO et al., 2008; SUDORE; FRIED, 2010;
AHLUWALIAetal., 2012; SNYDER et al., 2013; POZO et al., 2014; GIGON; MERLANI;
RICOU, 2015; TERUEL et al., 2015).

A informacédo em saude e a tomada de deciséo sao direitos do paciente. Os
profissionais de saude devem cumprir com estas normas, adequando conforme o caso
e a vontade do paciente as informacgdes que serdo disponibilizadas. Tudo deve ser
registrado no prontuario médico. A tomada de decisdo compartilhada promove os
direitos do paciente e colabora com o médico e a sua atuagdo de cuidado
(ZAMPERETTI; BELLOMO; RONCO, 2008; SEPULVEDA-SANCHEZ et al., 2014). Na
pratica, muitos pacientes ndo querem ser informados sobre o seu estado de saude,
os tratamentos e o prognéstico, recaindo a responsabilidade sobre a familia e os
profissionais (SEPULVEDA-SANCHEZ et al., 2014). Todavia, tem se observado que a
comunicagédo entre estes atores ndo é completa, assim como os registros em
prontuario (DEEP; GRIFFITH; WILSON, 2008; THOMASSON et al., 2011;
SEPULVEDA-SANCHEZ et al., 2014). Uma das razbes para isto seria a pouca
formacao profissional em comunicagdo de mas noticias e em cuidado espiritual
(PERKINS; CORTEZ; HAZUDA, 2009; SEPULVEDA-SANCHEZ et al., 2014). Muitas
situagbes de emergéncia ou de urgéncia dentro de quadros paliativos e terminais
poderiam ter sido discutidas previamente, no acompanhamento dos pacientes, com
eles e a sua familia (SMITH et al., 2012; SEPULVEDA-SANCHEZ et al., 2014). A
informacé&o entre todos os envolvidos relaciona-se a maior presenga da familia com o
paciente, a um cuidado de qualidade, a promog¢ao dos cuidados paliativos, com
adequacao de esforco terapéutico e controle eficaz da dor, a menos ansiedade, a
melhor comunicagdo entre todos, ao respeito as preferéncias do paciente e a
presenca de diretivas antecipadas (HUANG et al.,, 2008; LORENZ et al., 2008;
LEVINSON; LESSER; EPSTEIN, 2010; SEPULVEDA-SANCHEZ et al., 2014; COGO;
LUNARDI, 2015).

Estudos com pacientes tanto de atendimento primario, secundario quanto
terciario mostram que estes ao receberem informacédo sobre o planejamento de

cuidados com a saude para o fim de vida ou sobre as diretivas antecipadas de vontade
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ficam interessados em fazé-los. Com isto os profissionais de saude devem promover
em seus atendimentos conversas sobre estes assuntos, fornecendo informacgdes
necessarias, esclarecendo duvidas, dando suporte e orientacdo na tomada de
decisbes (RURUP et al., 2006; URIONABARRENETXEA, 2007; ZAMPERETTI,
BELLOMO; RONCO, 2008; CAMPOS et al.,, 2012; SNYDER et al., 2013; TORO-
FLORES; LOPEZ-GONZALEZ; LOPEZ-MUNOZ, 2016). Esta interagdo promove
melhores resultados quantitativos (mais diretivas feitas) e qualitativos (melhor
qualidade de diretivas feitas) do que receber informacéo através de programas
educacionais, panfletos, sites, brochuras, videos e outros. Esta melhoria ocorre em
todos o0s grupos etarios, mas destacadamente entre o0s idosos
(URIONABARRENETXEA, 2007; DURBIN et al., 2010; TAMAYO-VELAZQUEZ et al.,
2010; HERTOGH, 2011; VEARRIER, 2016).

A existéncia de diretivas alivia a carga emocional dos envolvidos no processo
de doenca e de terminalidade, uma vez que na época da feitura deliberada destes
documentos as emogdes foram trabalhadas, mesmo que de forma parcial. Na hora de
uma intervenc&o ou uma adequacéo de suporte vital o impacto sera menor, uma vez
que ele foi previamente compartilhado com todos e diluido no tempo. A existéncia das
diretivas também fornece amparo juridico aos profissionais que cuidam do paciente
no sentido de eles poderem seguir os desejos do enfermo em contraposicédo aos
desejos da familia, os quais nem sempre beneficiam o paciente (TORO-FLORES;
LOPEZ-GONZALEZ; LOPEZ-MUNOZ, 2016).

Os médicos devem proceder a devida analise de uma diretiva de um paciente,
adequando-a ao momento clinico em que se encontra este paciente, sempre
pensando no melhor interesse dele. Tendo o paciente deixado uma diretiva antecipada
de vontade feita ou ndo, os médicos terdo conversas e deliberacbes com o
representante  do paciente, a sua familia ou o0s seus conhecidos
(URIONABARRENETXEA, 2007; ESCHER et al., 2014; HORN, 2014). Enquanto for
possivel, o paciente, a sua familia e o médico manterdo a sua relagédo clinica
deliberativa.

O planejamento antecipado de cuidados para o fim da vida, comum em paises
de primeiro mundo como os Estados Unidos, o Canada e a Australia, € um processo
de discussdo sobre os objetivos de cuidado e as formas de documentar as
preferéncias para os cuidados do paciente que pode perder futuramente a capacidade

ou a habilidade de comunicagéo. Preza pela autonomia do paciente (DETERING et
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al., 2010; BERLANGA et al., 2011; BRINKMAN-STOPPELENBURG; RIETJENS; VAN
DER HEIDE, 2014; LOVELL; YATES, 2014; PORTO et al., 2014a; BARROSO, 2016),
inclui entre as suas ferramentas as diretivas antecipadas, promove os cuidados
paliativos, demanda a comunicacdo e a deliberagdo do caso de cada paciente
concreto em suas particularidades e em seu contexto (ANTEQUERA et al., 2006;
BARRIO-CANTALEJO et al., 2008; MITNICK; LEFFLER; HOOD, 2010; SHALEYV, 2010;
BERLANGA et al., 2011; TORRES, 2012; MCMAHAN et al., 2013; PORTO et al.,
2014a), e deve ser acessado regularmente e em caso de qualquer alteragao
significativa na saude, demonstrando flexibilidade e sensibilidade aos pontos de vista
e desejos do paciente (HERTOGH, 2011). Este planejamento envolve a pessoa, a sua
familia e os profissionais que irdo realizar os atendimentos, havendo organiza¢ao nao
apenas da conjuntura sanitaria, mas do ser humano como ente
biopsicossocioespiritual, cuidando de todos os aspectos socioecondmicos, familiares,
burocraticos e espirituais. Entre os seus objetivos primordiais estdo boas relagdes
interpessoais e, acima de tudo, o bem-estar do paciente até os seus momentos finais
(COOLEY, 2006; URIONABARRENETXEA, 2007; WILKINSON; WENGER;
SHUGARMAN, 2007; PERKINS; CORTEZ; HAZUDA, 2009; DETERING et al., 2010;
MITNICK; LEFFLER; HOOD, 2010; BERLANGA et al., 2011; MCMAHAN et al., 2013;
BARROSO, 2016). Este processo como um todo deveria ser levado em consideragéo,
junto com as questdes éticas, juridicas e politicas, pensando em sua aplicagéo na
pratica diaria assistencial (TORRES, 2012). Talvez desta forma a implementacao
destes direitos possa ocorrer de maneira efetiva e extensiva a todos os cidadaos
(LOVELL; YATES, 2014).

Neste topico de discussdo foram observados pontos importantes. A
comunicagdo adequada entre o médico, o paciente, a sua familia e os outros
profissionais envolvidos no cuidado, por meio de um processo deliberativo, cumpre
principios bioéticos e promove educagcdo em saude, maior adesao aos tratamentos,
boas relagdes, empatia, qualidade de tratamento para a vida e para o processo de
morrer, satisfagdo interpessoal e interprofissional, preenchimento adequado das

diretivas antecipadas de vontade e tomada de decisdes prudentes e razoaveis.
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4.5 AS DIRETIVAS ANTECIPADAS DE VONTADE E A RELACAO MEDICO
PACIENTE

A relagdo entre as diretivas antecipadas de vontade e a relagdo entre os
meédicos e os pacientes é clara, uma vez que para a feitura das diretivas o paciente
necessita das explicacdes e dos esclarecimentos de um bom profissional. A relagéo
entre estes protagonistas do processo de saude é fundamental, especialmente
quando se fala de planejamento de cuidados com a vida, com a saude e com o
processo de morrer.

Atualmente a medicina leva em consideracdo na avaliagdo e na conduta de
seus casos clinicos os fatos, fundamentando-se na medicina baseada em evidéncias
e, em seguida, parte para a tomada de decisdo. Mas um novo paradigma surge,
levando-se a incluir neste processo os valores, sobretudo do paciente, para entao
passar-se a tomada de decisdo, uma vez que o protagonista é o paciente, e o
profissional de saude é apenas o auxiliador. A relagéo entre o profissional da saude e
o paciente foi mudando ao longo do tempo. Entre os modelos éticos poderiam ser
citados o paternalista-hipocratico (heteronomia, moralidade pré-convencional; o
médico manda, o paciente obedece), o biotecnoldgico (autonomia solitaria,
moralidade convencional; o complementar torna-se essencial; ha o desprezo pelas
variaveis biograficas do paciente; o equipamento substitui o raciocinio clinico), e o
deliberativo (autonomia solidaria, moralidade pos-convencional) (SIQUEIRA; ZOBOLI,
KIPPER, 2008). O médico desaprendeu a arte de curar e de cuidar, virou gerente de
biotecnologias complexas, preocupando-se com a biotecnociéncia, deixando de ver o
seu paciente como um ser humano integral, biopsicossocioespiritual. Ele deveria ter
alegria de servir, se preocupar com o paciente e evitar procedimentos inuteis (LOWN,
2008). Hoje ocorre uma desumanizagéo na assisténcia a saude.

Além da aprendizagem continua, outros problemas precisam ser trabalhados,
como a promog¢ao de bons valores, melhores condigdes de trabalho e de remuneragao
dos profissionais, melhor controle das empresas envolvidas no processo, mais
preparo da sociedade para lidar com a morte e humanizagéo desta sociedade. Poder-
se-ia sugerir para uma certa recuperagéo e um certo progresso na relagdo médico-
paciente alguns principios de Pedro Lain Entralgo como o da maxima capacidade

técnica (esmerada formacao profissional), o da obra bem-feita (o bem do paciente é o
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guia moral e o médico deve usar o seu intelecto e a sua capacidade técnica para fazer
0 bem ao paciente) e o da autenticidade do bem (o auténtico interesse do paciente é
o importante; em situagdo moral conflituosa valem os interesses e os valores do
paciente) (ENTRALGO, 1943, 1964, 1969; SIQUEIRA; ZOBOLI; KIPPER, 2008;
SIQUEIRA, 2014). Poucas séo as profissdes que tém o privilégio de cuidar do paciente,
tratando do seu sofrimento e da sua dor. O cuidado € a esséncia do ser humano (BOFF,
2013).

A relacéo entre o médico e o paciente é aquela na qual uma pessoa doente
procura um médico para nele depositar a sua confianca e buscar a recuperagao de
sua saude, desenvolvendo uma relacdo de elementos emocionais e racionais, uma
vez que ambos sao pessoas vulneraveis, com sentimentos, com vivéncias e com
valores proprios. Nesta relagédo deve haver respeito ao enfermo, a sua dignidade, a
confidencialidade, a sua intimidade, ao direito a informacdo e a participagdo nas
decisbes, ao profissional em atendimento, a confianga mutua e a autonomia do
paciente. Para isto ocorrer o paciente deve receber as informagdes necessarias para
poder tomar decisdes informadas e o meio disto € a comunicagéo verbal e ndo-verbal
(ZAMPERETTI; BELLOMO; RONCO, 2008; GAJARDO-UGAS; LAVADOS-MONTES,
2010; LEVINSON; LESSER; EPSTEIN, 2010; NOGUEIRA-MARTINS; DE MARCO,
2010; SILVA, 2015). Usar de empatia e de compaixao € importante no processo, assim
como cuidar com a maneira de falar e de escutar, com os olhares, com as palavras e
com o siléncio (ZAMPERETTI; BELLOMO; RONCO, 2008; GAJARDO-UGAS;
LAVADOS-MONTES, 2010; LEVINSON; LESSER; EPSTEIN, 2010; NOGUEIRA-
MARTINS; DE MARCO, 2010; PORTO et al., 2014a). A empatia é crucial ao sucesso
terapéutico. Quando o paciente percebe que o seu médico tem empatia por ele ha
melhora nas fungdes fisioldgicas, conformidade com os tratamentos, efeitos
terapéuticos positivos, melhor entendimento das opg¢bes de intervencdo e mais
participagdo nas decisdes (HOOKER, 2015; DUNLAY; STRAND, 2016). O médico
sente-se satisfeito com o seu trabalho e se cuida mais. A interagdo entre estes dois
atores produz um entendimento que apraz a ambos e por si s6 ja € uma recompensa
(HOOKER, 2015).

A relagdo clinica é um processo interativo, com peculiaridades e
complexidades. Muitos pacientes querem receber informagéao sobre tudo o que ocorre
com a sua saude, outros querem apenas informagdes de forma parcial e alguns nao
querem saber de nada (PAILLAUD et al., 2007; URIONABARRENETXEA, 2007). O
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envolvimento do paciente com a sua saude tendo informagéo e comprometimento
produz melhores resultados. Uma boa relagéo entre o médico e o paciente leva a um
bom cuidado, a uma melhor adesdo aos tratamentos, a menos problemas de
comunicagao, a menos insatisfacdo, a menos problemas judiciais, a uma maior crenca
na medicina, a um melhor viver, a um melhor morrer e a menos problemas morais
entre o profissional, o enfermo e a sua familia (URIONABARRENETXEA, 2007;
KEARY; MOORMAN, 2015). O paciente precisa ver no médico uma pessoa idénea,
despida de preconceitos, interessada em seu bem-estar, em sua saude e no alivio de
sua angustia (MUSSO; ENZ, 2006), competente, solidaria, prudente e confiavel
(ALVAREZ, 2016). Para que tudo isto ocorra a relagao clinica tem que se tornar uma
relagao deliberativa (ZOBOLI, 2010).

O paternalismo médico foi mudando para a emancipagao e o empoderamento
do paciente, o qual quer cada vez mais exercer a sua autodeterminacgao, recebendo
informagdo e esclarecimentos, escolhendo os tratamentos disponiveis, decidindo
sobre o processo saude-doenca e seguindo 0s seus desejos e 0s seus valores. Para
isto ocorrer de forma mais adequada surgiu no século passado o consentimento
informado. Contudo, persistia a duvida do que fazer em caso de inconsciéncia ou de
incapacidade da pessoa. Para resolver este problema foi criado o testamento vital,
documento no qual a pessoa escolhe quais intervengdes médicas aceita ou néo,
exercendo a sua autodeterminacido e a sua liberdade responsavel. Deve ter
assessoramento para ser feito e demanda muita reflexdo (NUNES, 2009; TORRES,
2012; QUIJADA-GONZALEZ; TOMAS Y GARRIDO, 2014). Alguns autores comentam
que entre as finalidades do testamento vital estdo: ser um instrumento juridico com
finalidade defensiva; ser um documento que completa o processo de
autodeterminacdo do paciente na area da saude; servir de protecdo ao médico
responsavel pelo paciente ndo permitindo que este seja acusado de eutanasia,
distanasia ou abandono do paciente (QUIJADA-GONZALEZ; TOMAS Y GARRIDO,
2014). Além disto, dever-se-ia pensar neste documento como um produto de uma boa
relacdo com uma boa comunicagcdo entre o médico e o paciente, com ganhos
psicologicos e terapéuticos (BUZZI et al., 2010; PAUTEX et al., 2010). Esta relagéo
equilibra mesmo que parcialmente a assimetria entre estas pessoas, levando ao
reconhecimento de que cada uma delas tem a sua competéncia, a sua autonomia, a
sua dignidade, o seu papel na tomada decisoéria, a sua liberdade, os seus direitos, os

seus valores e a sua forma de consentir, de deliberar e de decidir. Isto tudo somado é
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a base da alianca terapéutica, melhorando o cuidado e a qualidade de vida dos
envolvidos, mas especialmente do paciente (BUZZI et al., 2010).

Em tempos de materialismo, de economicismo, de especialismo e de
desorientacdo moral no mundo e em especial na area da saude, a ética, a bioética e
as virtudes devem ser encorajadas e promovidas. Alguns autores mencionam a
associagéo da ética dos principios com a ética das virtudes para que o médico e o
paciente tenham uma boa relacdo. Entraria nisto o respeito, a sinceridade, a
compaixao, a justica, a confianga, a solidariedade, a amabilidade, a equidade, o
cuidado, o esquecer de si mesmo em prol do paciente respeitando os seus valores e
as suas preferéncias, tudo temperado pela prudéncia, o que leva em consideracao as
peculiaridades de cada caso. Isto aparece na relagdo de conhecimento entre o médico
e o0 paciente e, por conseguinte, no processo de feitura de uma diretiva e na tomada
de decisdo em saude (VIDAL-GUAL, 2006; CAMPS, 2015; ALVAREZ, 2016;
REQUENA-MEANA; COMORETTO; PETRINI, 2016).

A atitude terapéutica pode se desenvolver no médico desde tenra idade e ir
sendo incorporada e aperfeigcoada pela vida toda. Esta atitude inclui: um bom trato,
com amabilidade e respeito entre 0 médico e o seu paciente; didlogo transparente
entre todos os envolvidos; escuta atenciosa e sem preconceitos dos valores de cada
pessoa; evitacdo de incongruéncias entre o falar e o fazer; equilibrar atendimento e
acompanhamento com bom servigo, mas nao servilismo; cuidado com a linguagem e
a para-linguagem, o que falar e como falar; conteudo adequado de informagéo sobre
a doenca, a sua evolugao e o seu progndstico a ser dado ao paciente e a sua familia;
promoc¢ao da autoestima do paciente, valorizando as suas perguntas e as suas ideias,
parafraseando o que ele falou com o objetivo de confirmar que o entendeu; estimulo
a participacao do paciente em seu tratamento sempre que puder e de acordo com
cada caso, contribuindo para a autoestima deste, reduzindo a sua angustia e
ganhando o profissional um aliado no tratamento; promoc¢ao da deliberagédo nas
intervengdes diagndsticas e terapéuticas; e promog¢ao de uma relagéo equilibrada e
simétrica dentro do possivel. Estes topicos devem ser trabalhados e estimulados
adequando a sua pratica conforme cada caso, cada pessoa, cada familia e cada
instituicdo. A empatia é de suma importancia, ndo deixando de lado a objetividade e a
decisado conscienciosa (MUSSO; ENZ, 2006; DUNLAY; STRAND, 2016).

No intuito de avaliar a capacidade dos pacientes para tomar decisbes em

saude de forma autbnoma, alguns autores demonstram que os médicos acham
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pertinente e util padronizar procedimentos, colaborando com a autonomia das
pessoas e os principios de n&do fazer dano, beneficiar o paciente e pensar na alocagéo
de recursos (ESTEFO et al., 2008). Entre estes procedimentos estao a formatagao de
diretivas antecipadas de vontade, sendo o modelo de Dadalto interessante no caso
brasileiro (ANEXO B) (DADALTO; TUPINAMBAS; GRECO, 2013; DADALTO, 2015),
partindo de uma metodologia deliberativa como a de Diego Gracia (GRACIA, 2001;
GRACIA; JUDEZ, 2004).

Quanto ao uso de documentos como o consentimento informado, alguns
estudos mostram que os profissionais em formacgéo ainda apresentam deficiéncias
quanto ao conhecimento sobre o documento e a sua aplicagdo, mas demonstram-se
interessados em melhorar neste aspecto com a devida capacitacéo (DEEP; GRIFFITH,;
WILSON, 2008; MELENDEZ et al., 2016). Entre os profissionais formados o que se
observa € que estes termos de consentimento para a realizagdo de condutas e de
procedimentos na maioria dos casos nao sdo nem esclarecidos para os pacientes nem
entendidos pelos pacientes. O processo deliberativo € de ajuda nisto (SIQUEIRA,
2014). Alguns estudos mostram que os médicos sao na maioria das vezes informados
da existéncia de uma diretiva pela familia do paciente e nem sempre consultam o seu
conteudo. Esta atitude deve mudar para que se respeite a vontade do paciente, até
porque nem sempre a familia sabe quais séo as preferéncias do doente e pode querer
decidir algo que vai de encontro ao que o paciente queria ou nao é algo de seu melhor
interesse (NEBOT et al., 2010; TORO-FLORES; LOPEZ-GONZALEZ; LOPEZ-
MUNOZ, 2016).

Para se poder fazer uma diretiva antecipada de vontade é necessario ter um
assessoramento profissional adequado com um médico criterioso, sensato e prudente
(URIONABARRENETXEA, 2007; HERTOGH, 2011; TORRES, 2012; NAUCK et al.,
2014). Este profissional deve: ter a capacidade de observagéo de si mesmo, do outro
e do problema em suas méaos; ver o mundo ao seu redor; ser curioso de forma critica;
ser corajoso para mudar as coisas; abandonar preconceitos; ter a mente aberta; ser
humilde para reconhecer que nao sabe de tudo; ser compassivo, competente,
empatico e presente. Isto promove uma compreensao ampliada e facilita a tomada de
decisédo compartilhada. Fazer as perguntas certas ao paciente e conversar sobre a
doencga, a sua historia natural, os tratamentos e as consequéncias relacionadas as
decisdes tém relacdo com uma maior feitura de diretivas (URIONABARRENETXEA,
2007).
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Os médicos ainda tém problemas quanto ao conhecimento sobre o
testamento vital e o repasse deste conhecimento aos pacientes. Ha estudos que
mostram que cerca de 26% dos profissionais desconhecem o documento, 78% deles
nao sabem como preenché-lo e apenas 5% dos pacientes recebem informagdes sobre
o documento. Isto pode estar relacionado ao incébmodo de falar sobre a morte ou o
planejamento do morrer, a negacao da morte, a falta de tempo, a falta de preparo para
lidar com o assunto ou a falta de conscientizagdo (ANTOLIN et al., 2010; ANTOLIN;
SANCHEZ; MIRO, 2011; BRAVO et al., 2011; TORRES-MESA; SCHMIDT-RIOVALLE;
GARCIA-GARCIA, 2013; LITAUSKA et al., 2014). Em um estudo brasileiro constatou-
se que 37% dos médicos tém nogédo clara do que € um testamento vital, 26% deles
tém nocgao parcial do documento e 37% deles o desconhecem. No entanto, entre
estudantes de medicina do ultimo ano da faculdade observou-se que 29% tém nogéo
clara do que é um testamento vital, 50% tém nocéo parcial do documento e 21% o
desconhecem (PICCINI et al., 2011). Considerando estudantes de medicina de todos
0s anos os valores sdo menores, chegando a 8% os que conhecem o documento,
apesar de que 92% dos estudantes declaram que o respeitariam ap6s saberem do
que se trata (SILVA et al., 2015). Em outro estudo, realizado com médicos brasileiros
de varios setores de atendimento, mostrou-se que os profissionais acham importante
e recomendariam a feitura de diretivas por parte de seus pacientes, com a nomeagéao
de um representante legal, servindo de instrumento util na hora de tomar decisdes e
devendo ser respeitado, e confessam que precisam ter mais conhecimento sobre o
documento (STOLZ et al., 2011). Os profissionais concordam que é sua obrigacao
informar o paciente sobre o testamento vital e se sentiriam mais seguros se no Brasil
existisse uma lei que o regulamentasse (CHEHUEN NETO et al., 2015). Os estudos
no pais de uma forma geral mostram que os médicos brasileiros fariam um testamento
vital para si (STOLZ et al., 2011; CHEHUEN NETO et al., 2015).

O profissional de saude que nao tem boa formagéo em cuidados de fim de
vida apresenta dificuldades de habilidades e de atitudes relacionadas a comunicacéo,
aos cuidados e ao respeito a documentos como as diretivas, ndo promovendo a devida
dignidade do paciente moribundo (FLORIANI; SCHRAMM, 2008; EVANS et al., 2013;
TORRES-MESA; SCHMIDT-RIOVALLE; GARCIA-GARCIA, 2013; LITAUSKA et al.,
2014; VELASCO-SANZ; RAYON-VALPUESTA, 2016). Entre os problemas
relacionados ao fim de vida, a futilidade médica € um dos mais comuns e de grande

seriedade principalmente nas perspectivas ética e legal. O profissional deve se
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atualizar, receber treinamento em comunicagao interpessoal e de mas noticias e
receber suporte emocional e ético. As instituicdes devem melhorar a sua estrutura e
as suas politicas (LEVINSON; LESSER; EPSTEIN, 2010; JOX et al., 2012; HORN,
2014).

Neste tépico de discussdo foram observados pontos importantes. A relagcéo
médico-paciente tem passado por momentos de crise e de dificuldades. No entanto,
ela & o fundamento do cuidado na area de saude. Através do bom relacionamento e
da confianca entre estes protagonistas, com o empoderamento do paciente, com a
orientagcdo médica apropriada, com a deliberacdo para a tomada de decisdes, com o
consentimento sendo informado e com o assessoramento sendo adequado na feitura
de diretivas antecipadas de vontade, o cuidado é promovido no viver e no morrer. A
formagao aprimorada e continuada dos médicos e o cultivo de virtudes & de suma
importancia neste processo.

Por fim, de todos estes tépicos previamente discutidos, observaram-se: como
o género dos documentos diretivas antecipadas ainda é pouco conhecido e aplicado
no mundo, seja por médicos, por pacientes ou por legisladores; como este fato
impacta nos principios bioéticos, destacadamente no respeito as pessoas, a sua
dignidade e a sua autonomia; como a comunicagdo em saude deve ser aprimorada,
sugerindo-se para isto a promoc¢ado do método deliberativo na pratica diaria de
atendimento dos pacientes e de suas familias; e, como a relacdo médico-paciente
precisa melhorar, especialmente nos cuidados de fim de vida. Na ultima parte desta

dissertacao sao feitas algumas consideragdes finais sobre os assuntos abordados.
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5 CONSIDERAGOES FINAIS

O processo de morrer e a morte sdo naturais ao homem. No entanto, a
sociedade humana foi apresentando no decorrer dos Uultimos séculos um
distanciamento gradual e continuo destas etapas da vida, chegando na atualidade a
um comportamento de negacdo e de repressdo relacionado a morte. O
desenvolvimento da ciéncia melhorou a qualidade e ampliou a quantidade de anos de
vida. Entretanto, a evolugcéo da biotecnociéncia veio acompanhada de problemas
eticos. Um exemplo a ser citado € o caso da terminalidade. O enfermo nos dias de
hoje pode ter a sua vida prolongada independentemente da sua qualidade. Ha o direito
de viver, mas n&o ha o direito de morrer.

A pratica da distanasia € comum na area de saude. A formacdo médica é
voltada ao viver, ndo preparando de forma adequada para o morrer. Esta situacéo
gera defesas contra a presenga da morte, como € o caso da negagao, observada por
uma improdutiva e por vezes prejudicial relacdo médico-paciente, da onipoténcia, da
omissao, dos erros, além de levar o profissional em certos casos ao desenvolvimento
de doencgas.

Com este quadro em mente, visando o respeito a autonomia e a dignidade do
ser humano e a melhora da qualidade do morrer surgiram documentos como as
diretivas antecipadas de vontade, que promovem a discussao de temas como o tipo
de relagao clinica existente, o direito de morrer, a autonomia do paciente, os cuidados
paliativos, o uso de suporte vital, a nutricdo e a hidratacdo artificiais, o suporte
farmacologico, a sedacdo, a tomada de decisdo, o local de tratamento e de morrer,
ordem de ndo reanimacéo entre outros. No Brasil o assunto vem sendo trazido a
atencdo pelas resolugbes do Conselho Federal de Medicina, mostrando como os
médicos brasileiros tém se preocupado com as questdes de terminalidade e a relagao
meédico-paciente.

As diretivas antecipadas de vontade tém validade no ordenamento juridico
brasileiro e sdo uma importante manifestagéo da vontade do individuo, respeitando a
sua dignidade e a sua autonomia, possibilitando a este terminar de construir a sua
biografia como Ihe convier. Mesmo assim, é importante a criagdo de uma lei especifica
para as diretivas com o intuito de produzir segurancga juridica. Tal lei poderia conter

esclarecimentos e pormenores como a forma do documento, as disposi¢cées que nele
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poderiam ser incluidas e a criacdo de um banco nacional para os documentos
acessivel a todos os que teriam o devido direito. Isto teria efeitos importantes
destacando-se entre eles: zelar eficazmente pelo cumprimento da vontade do
paciente, salvaguardando o seu direito de morrer dignamente; colaborar para orientar
a conduta médica, respaldando-a legalmente; e, melhorar a qualidade de morte no
pais, estimulando os institutos médicos a praticarem a ortotanasia e a ofertarem os
cuidados paliativos devidamente.

A deliberagéo faz parte do ser humano. Na medicina, a clinica e a ética
formam uma estrutura unica que trilha caminhos de incertezas, demandando
ponderacao, razoabilidade e prudéncia na tomada de decisdes, 0 que se relaciona a
teoria da deliberacdo. No processo deliberativo sdo avaliados os fatores do caso, os
valores da (s) pessoa (s) envolvida (s), a argumentagcdo sobre os cursos de acéo
possiveis para se chegar a uma deciséao final e a agao correspondente. Este processo
colabora com o esclarecimento de problemas, com a tomada de decisédo e com a
resolucao de conflitos morais, promovendo melhorias na assisténcia a saude.

Dentro de uma relagéo clinica deliberativa, o método de Diego Gracia contribui
para a elaboracdo das diretivas antecipadas de vontade, promovendo uma
comunicagéo adequada entre as pessoas envolvidas (principalmente o médico e o
paciente), considerando a manifestacdo da vontade do paciente e os valores das
pessoas envolvidas (especialmente do paciente), procurando orientar um curso de
agao otimo, permitindo ao paciente optar pelo curso que julgue mais adequado,
colaborando na tomada de decisdes, aprimorando a relagdo médico-paciente e o
cuidado, realizando a feitura de uma diretiva ou o planejamento antecipado de
cuidados em saude (que a inclui). Pacientes, familiares e profissionais da saude
relacionados ao caso terdo melhores relacionamentos, praticamente sem situagdes
conflituosas, trazendo dignidade ao processo de viver e de morrer. Isto se dara na
medida em que a deliberagao for o eixo da relagao clinica e de equipe.

A sociedade tem a necessidade premente de reaprender sobre o morrer e a
morte, de retomar os seus processos e 0s seus rituais, de se preparar de forma
madura para estes acontecimentos normais da vida cotidiana. Os profissionais de
saude necessitam de formagéo basica, continuada e atualizada em tanatologia, em
bioética, em cuidados paliativos e em humanizacgéo do cuidado, além de desenvolver
técnicas de comunicagéo de mas noticias e o mais importante: desenvolver a relagéo

clinica deliberativa. A deliberacdo € a base para a maturidade da sociedade, para a
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melhoria do relacionamento entre os médicos e os pacientes, para o planejamento
antecipado de assisténcia em saude e com ele para a elaboragdo das diretivas
antecipadas de vontade. O método sugerido pelo autor Diego Gracia para a realizagao
da deliberagéo prova-se excelente nestes aspectos.

O Brasil ainda esta no inicio das discussdes sobre as diretivas antecipadas
de vontade e a necessidade de uma legislagdo especifica. Levando-se em conta o
histérico e a experiéncia mundial no assunto, o ideal seria iniciar a discussédo pelo
planejamento antecipado de cuidados, ndo apenas em termos de organizacao desses
cuidados, promocgéo de formacao profissional e educacdo social, mas também em
termos de alocacdo de recursos humanos e financeiros tanto pelo Sistema Unico de
Saude quanto pelo sistema de saude suplementar.

Apesar das criticas, dos limites e das obje¢des, as diretivas sdo importantes
para todos os envolvidos no processo de cuidado em saude, e sobretudo para os
cuidados de fim de vida. Para os pacientes ha o respeito pelos seus desejos e pelos
seus valores, boas relagdes familiares, redugéo do sofrimento biopsicossocioespiritual
e promogao da ortotanasia. Para os profissionais da saude, a promoc¢édo da
comunicagéo e a deliberacdo no atendimento ao paciente e na elaboragcéo das
diretivas melhoram o relacionamento entre o médico, o paciente, os familiares e as
instituicées de assisténcia sanitaria, reduzindo problemas e conflitos e a judicializagédo
da medicina, melhorando a qualidade do cuidado ofertado ao paciente e a sua familia
e reduzindo o estresse dos profissionais. Para os familiares ha melhoria nas relacées
dentro da familia e com o enfermo, deixando de ocorrer a conspiragéo do siléncio, o
desrespeito a vontade do familiar enfermo, duvidas quanto a qual seria a preferéncia
de intervengcbes médicas dele, insatisfacdo, sensacéo de culpa e um luto mal
elaborado. A relagdo clinica deliberativa, com o planejamento antecipado dos
cuidados - que inclui as diretivas, promove o respeito e a dignidade de todos os
envolvidos e os direitos tanto de médicos quanto de pacientes, recuperando a boa e
virtuosa relagcdo médico-paciente, com o cumprimento prudente dos principios
bioéticos.

E necessaria a continuidade da pesquisa sobre a relagao clinica deliberativa,
o planejamento antecipado de cuidados em saude, os documentos como as diretivas
antecipadas de vontade, a deliberagdo moral e a tomada de decisao, objetivando entre
outras coisas a melhoria das relagdes interpessoais e interprofissionais e da qualidade

da assisténcia a saude, além da promoc¢ao da dignidade do enfermo, respeitando os
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seus valores, a sua plenitude de vida, a sua felicidade e o seu planejamento de vida,
nao deixando interferéncias exteriores atrapalharem o seu processo unico de

existéncia, especialmente quando este processo esta em seu fim terreno.
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ANEXO A - RESOLUGAO 1995/2012 DO CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA
(CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA, 2012).
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RESOLUCAO CFM n° 1.995/2012 (Publicada no D.O.U. de 31 de agosto de 2012,
Secao |, p.269-70)

Dispde sobre as diretivas antecipadas de vontade dos pacientes.

O CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA, no uso das atribui¢gdes conferidas pela Lei
n°® 3.268, de 30 de setembro de 1957, regulamentada pelo Decreto n° 44.045, de 19
de julho de 1958, e pela Lei n° 11.000, de 15 de dezembro de 2004, e
CONSIDERANDO a necessidade, bem como a inexisténcia de regulamentagao sobre
diretivas antecipadas de vontade do paciente no contexto da ética médica brasileira;
CONSIDERANDO a necessidade de disciplinar a conduta do médico em face das
mesmas; CONSIDERANDO a atual relevancia da questéo da autonomia do paciente
no contexto da relagdo médico-paciente, bem como sua interface com as diretivas
antecipadas de vontade; CONSIDERANDO que, na pratica profissional, os médicos
podem defrontar-se com esta situagdo de ordem ética ainda nao prevista nos atuais
dispositivos éticos nacionais; CONSIDERANDO que os novos recursos tecnolégicos
permitem a adogao de medidas desproporcionais que prolongam o sofrimento do
paciente em estado terminal, sem trazer beneficios, e que essas medidas podem ter
sido antecipadamente rejeitadas pelo mesmo; CONSIDERANDO o decidido em
reunido plenaria de 9 de agosto de 2012, RESOLVE:

Art. 1° Definir diretivas antecipadas de vontade como o conjunto de desejos, prévia e
expressamente manifestados pelo paciente, sobre cuidados e tratamentos que quer,
ou nao, receber no momento em que estiver incapacitado de expressar, livre e
autonomamente, sua vontade.

Art. 2° Nas decisbes sobre cuidados e tratamentos de pacientes que se encontram
incapazes de comunicar-se, ou de expressar de maneira livre e independente suas
vontades, o médico levara em consideragéo suas diretivas antecipadas de vontade.
§ 1° Caso o paciente tenha designado um representante para tal fim, suas informacoes
serao levadas em consideragao pelo médico.

§ 2° O médico deixara de levar em consideracao as diretivas antecipadas de vontade
do paciente ou representante que, em sua analise, estiverem em desacordo com os
preceitos ditados pelo Cédigo de Etica Médica.

§ 3° As diretivas antecipadas do paciente prevalecerdo sobre qualquer outro parecer
nao médico, inclusive sobre os desejos dos familiares.

§ 4° O médico registrara, no prontuario, as diretivas antecipadas de vontade que |Ihes
foram diretamente comunicadas pelo paciente.

§ 5° Nao sendo conhecidas as diretivas antecipadas de vontade do paciente, nem
havendo representante designado, familiares disponiveis ou falta de consenso entre
estes, o médico recorrera ao Comité de Bioética da instituicdo, caso exista, ou, na
falta deste, & Comissdo de Etica Médica do hospital ou ao Conselho Regional e
Federal de Medicina para fundamentar sua decisdo sobre conflitos éticos, quando
entender esta medida necessaria e conveniente.

Art. 3° Esta resolugéo entra em vigor na data de sua publicacgéo.

Brasilia-DF, 9 de agosto de 2012.

ROBERTO LUIZ D’AVILA - Presidente.

HENRIQUE BATISTA E SILVA - Secretario-geral

EXPOSICAO DE MOTIVOS DA RESOLUCAO CFM n° 1.995/12

A Camara Técnica de Bioética do Conselho Federal de Medicina, considerando, por
um lado, que o tema diretivas antecipadas de vontade situa-se no ambito da
autonomia do paciente e, por outro, que este conceito nao foi inserido no Cédigo de
Etica Médica brasileiro recentemente aprovado, entendeu por oportuno, neste
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momento, encaminhar ao Conselho Federal de Medicina as justificativas de
elaboracdo e a sugestdo redacional de uma resolugéo regulamentando o assunto.
Esta versdo contém as sugestbes colhidas durante o | Encontro Nacional dos
Conselhos de Medicina de 2012.

JUSTIFICATIVAS

1) Dificuldade de comunicagéo do paciente em fim de vida

Um aspecto relevante no contexto do final da vida do paciente, quando sao adotadas
decisbes médicas cruciais a seu respeito, consiste na incapacidade de comunicagéo
que afeta 95% dos pacientes (D’Amico et al.,, 2009). Neste contexto, as decisbes
médicas sobre seu atendimento s&o adotadas com a participagédo de outras pessoas
que podem desconhecer suas vontades e, em consequéncia, desrespeita-las.

2) Receptividade dos médicos as diretivas antecipadas de vontade

Pesquisas internacionais apontam que aproximadamente 90% dos meédicos
atenderiam as vontades antecipadas do paciente no momento em que este se
encontre incapaz para participar da decisao (Simoén-Lorda, 2008; Marco e Shears,
2006). No Brasil, estudo realizado no Estado de Santa Catarina, mostra este indice
nao difere muito. Uma pesquisa entre médicos, advogados e estudantes apontou que
61% levariam em considerag¢ao as vontades antecipadas do paciente, mesmo tendo
a ortotanasia como opgéo (Piccini et al., 2011). Outra pesquisa, também recente (Stolz
et al.,, 2011), apontou que, em uma escala de 0 a 10, o respeito as vontades
antecipadas do paciente atingiu média 8,26 (moda 10). Tais resultados, embora
bastante limitados do ponto de vista da amostra, sinalizam para a ampla aceitacéo
das vontades antecipadas do paciente por parte dos médicos brasileiros.

3) Receptividade dos pacientes

N&o foram encontrados trabalhos disponiveis sobre a aceitagéo dos pacientes quanto
as diretivas antecipadas de vontade em nosso pais. No entanto, muitos pacientes
consideram bem-vinda a oportunidade de discutir antecipadamente suas vontades
sobre cuidados e tratamentos a serem adotados, ou ndo, em fim de vida, bem como
a elaboracao de documento sobre diretivas antecipadas (in: Marco e Shears, 2006).
4) O que dizem os codigos de ética da Espanha, Italia e Portugal

Diz o artigo 34 do Cédigo de Etica Médica italiano: “Il medico, se il paziente non & in
grado di esprimere la propria volonta in caso di grave pericolo di vita, non pud non
tener conto di quanto precedentemente manifestato dallo stesso” (O médico, se o
paciente ndo esta em condigdes de manifestar sua propria vontade em caso de grave
risco de vida, nao pode deixar de levar em conta aquilo que foi previamente
manifestado pelo mesmo — traduzimos). Desta forma, o cédigo italiano introduziu aos
meédicos o dever ético de respeito as vontades antecipadas de seus pacientes.

Diz o artigo 27 do Cddigo de Etica Médica espanhol: “[...] Y cuando su estado no le
permita tomar decisiones, el médico tendra en consideraciéon y valorara las
indicaciones anteriores hechas por el paciente y la opinidn de las personas vinculadas
responsables”. Portanto, da mesma forma que o italiano, o cédigo espanhol introduz,
de maneira simples e objetiva, as diretivas antecipadas de vontade no contexto da
ética médica.

O recente Caddigo de Etica Médica portugués diz em seu artigo 46: “4. A actuacédo dos
médicos deve ter sempre como finalidade a defesa dos melhores interesses dos
doentes, com especial cuidado relativamente aos doentes incapazes de comunicarem
a sua opinido, entendendo-se como melhor interesse do doente a deciséo que este
tomaria de forma livre e esclarecida caso o pudesse fazer”. No paragrafo seguinte diz
que o médico podera investigar estas vontades por meio de representantes e
familiares.
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Deste modo, os trés codigos inseriram, de forma simplificada, o dever de o médico
respeitar as diretivas antecipadas do paciente, inclusive verbais.

5) Comités de Bioética

Por diversos motivos relacionados a conflitos morais ou pela falta do representante ou
de conhecimento sobre as diretivas antecipadas do paciente, o0 médico pode apelar
ao Comité de Bioética da instituicdo, segundo previsto por Beauchamps e Childress
(2002, p. 275). Os Comités de Bioética podem ser envolvidos, sem carater deliberativo,
em muitas decisdes de fim de vida (Marco e Shears, 2006; Savulescu; 2006; Salomon,;
2006; Berlando; 2008; Pantilat e Isaac; 2008; D’Amico; 2009; Dunn, 2009; Luce e
White, 2009; Rondeau et al., 2009; Siegel; 2009). No entanto, embora possa constar
de maneira genérica esta possibilidade, os Comités de Bioética sao rarissimos em
nosso pais. Porém, grandes hospitais possuem este 6rgéo e este aspecto precisa ser
contemplado na resolugdo.

Carlos Vital Tavares Corréa Lima — Relator.
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ANEXO B - MODELO DE DIRETIVAS ANTECIPADAS DE VONTADE SEGUNDO
LUCIANA DADALTO (DADALTO; TUPINAMBAS; GRECO, 2013).
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DIRETIVAS ANTECIPADAS DE VONTADE

Eu, (nome completo),
(nacionalidade),

(estado civil), (data de nascimento),

(profisséo), (CPF), (ende

reco completo), , venho, de livre e

espontanea vontade, no pleno gozo das minhas capacidades civis, respaldado pelos
principios constitucionais da dignidade da pessoa humana (art. 1°, lll) e da autonomia
(principio implicito no art. 5°), bem como a proibigdo de tratamento desumano (art. 5°
[l), e pelo art. 15 do Codigo Civil brasileiro, expressar as instrugdes que devem ser
levadas em consideragcdo sobre meus cuidados médicos quando, por diferentes
circunstancias derivadas de um quadro irreversivel de minha saude fisica e/ou
psiquica, eu ndo possa manifestar minha vontade:

| - VALORES E DESEJOS

Eu quero que todos saibam sobre meus valores e meus desejos, especialmente sobre
0 que € mais importante para mim durante a ultima parte da minha vida:

Il - DECISOES SOBRE O FIM DA VIDA

[I.1 Caso dois médicos entendam que pade¢o de uma doencga terminal, incuravel e
irreversivel, e que, portanto, ndo tenho nenhuma perspectiva de cura ou de melhora,
manifesto aqui os procedimentos e medicamentos aos quais néo desejo que sejam
administrados ou realizados: a) Ressuscitagdo cardiopulmonar, entendida como a
abstencéo da equipe de saude em me reanimar caso meu coragao pare de bater e eu
pare de respirar; b) Respiracdo artificial; ¢) Grandes procedimentos cirurgicos; d)
Dialise; e) Quimioterapia; f) Radioterapia; g) Pequenas cirurgias que nao servirao para
me dar conforto ou aliviar minha dor; h) Exames invasivos; i) Antibiéticos; j) Nutricao
e hidratacao artificiais, pois reconhe¢co que a Medicina ja comprovou que em graus
avancados de doengas terminais o paciente ndo sente fome nem sede e, mais, muitas
vezes estes procedimentos podem trazer mais desconforto; k) Outros:

[I.2 Caso dois médicos entendam que padec¢o de uma deméncia em estado avangado
e irreversivel ou de uma enfermidade degenerativa do sistema nervoso ou muscular,
em fase avangada e irreversivel, nas quais eu nao esteja mais vivendo com qualidade,
entendido aqui qualidade de vida como
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, manifesto aqui 0s
procedimentos e medicamentos aos quais ndo desejo que sejam administrados ou
realizados: a) Ressuscitagcéo cardiopulmonar, entendida como a absteng¢ao da equipe
de saude em me reanimar caso meu coragao pare de bater e eu pare de respirar; b)
Respiracao artificial; c) Grandes procedimentos cirurgicos; d) Dialise; e) Quimioterapia;
f) Radioterapia; g) Pequenas cirurgias que nao servirdo para me dar conforto ou aliviar
minha dor; h) Exames invasivos; i) Antibi6ticos; j) Nutricao e hidratagao artificiais, pois
reconheco que a Medicina ja comprovou que em graus avangados de deméncias
irreversiveis o paciente ndo sente fome nem sede e, mais, muitas vezes estes
procedimentos podem trazer mais desconforto; k) Outros:

[1.3 Caso dois médicos diagnostiquem que estou em estado vegetativo persistente,
condig¢do que a Medicina tem uma grande certeza de irreversibilidade, manifesto aqui
os procedimentos e medicamentos aos quais ndo desejo que sejam administrados ou
realizados: a) Ressuscitagcéo cardiopulmonar, entendida como a abstencao da equipe
de saude em me reanimar caso meu coragéo pare de bater e eu pare de respirar; b)
Respiracgao artificial; c) Grandes procedimentos cirurgicos; d) Dialise; e) Quimioterapia;
f) Radioterapia; g) Pequenas cirurgias que nao servirdo para me dar conforto ou aliviar
minha dor; h) Exames invasivos; i) Antibidticos; j) Nutricdo e hidratacao artificiais,
mesmo sabendo que no estado vegetativo persistente a ndo admissao de nutricdo e
hidratacdo provocara a minha morte; k) Outros:

lIl - PROCURADOR PARA CUIDADOS DE SAUDE NO FIM DA VIDA

[l1.1 Caso, no momento em que for constatada alguma das trés situagdes clinicas
acima expressadas, seja necessario decidir acerca de situagdes nao expressadas por
mim em minhas decisdes sobre o} fim da vida, nomeio:
Nome:

CPF:

Endereco completo:
Telefones de contato:

Opcional: Se esta pessoa, no momento em que for procurada, n&o for localizada ou
estiver incapacitada de tomar decisdes, eu designo um procurador substituto, que tera
0s mesmos poderes do procurador principal:

Nome:

CPF:

Endereco completo:
Telefones de contato:

Opcional: Se esta pessoa, no momento em que for procurada, também nao for
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localizada ou estiver incapacitada de tomar decisdes, eu designo outro procurador
substituto, que tera os mesmos poderes do procurador principal e do primeiro
substituto:

Nome:

CPF:

Endereco completo:
Telefones de contato:

[11.2 Meus procuradores néo podem revogar minha vontade aqui manifestada. Devem
apenas sanar duvidas que porventura existirem e tomar qualquer decisao relativa a
suspensao de esforco terapéutico, ndo explicitadas neste documento, exceto as
seguintes:

IV — OUTRAS DISPOSICOES

IV.1 Manifesto expressamente meu desejo de que sejam realizados todos e quaisquer
procedimentos cuja finalidade seja, exclusivamente, prover meu conforto e amenizar
minha dor e/ou angustia, garantindo um final digno de vida, mesmo quando tais
procedimentos possam prolongar minha vida.

IV.2 Nao desejo a realizagédo de nenhum procedimento para tirar minha vida, desejo
apenas que ela néo seja desarrazoadamente prolongada.

IV.3 Se eu estiver gravida, essa diretiva antecipada ficara suspensa até o final da
gravidez.

IV.4 Tenho plena consciéncia que este documento vincula meus familiares, meus
amigos e a equipe de saude, que devem seguir todas as disposi¢cdes aqui inscritas.

IV.5 Desejo que, diante da irreversibilidade do quadro médico, eu seja levado para
minha casa a fim de que desfrute dos ultimos momentos de vida junto com a minha
familia e no meu lar.

V — DIRETRIZES PARA A EQUIPE DE SAUDE QUE ME ATENDERA

V.1 Durante a feitura deste documento fui orientado pelo meu médico de confianga,
Dr. , portador do CRM n°
, que me instruiu acerca dos termos técnicos aqui
escritos, bem como das consequéncias de todos os procedimentos aos quais estou
me recusando.

V. 2 Esse documento autoriza a suspens&o ou nado realizagdo de procedimentos
apenas quando dois meédicos atestarem a irreversibilidade da condigdo de
terminalidade, de deméncia avangada ou de estado vegetativo.

V.3 Este documento foi feito por uma pessoa em pleno gozo de sua capacidade civil
que, de acordo com as leis brasileiras e a Resolugéo n° 1.995/2012 do Conselho
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Federal de Medicina, tem a faculdade de recusar procedimentos médicos que tenham
a finalidade apenas de prolongar a vida biolégica, sem garantir-lhe qualidade de vida.

V.4 Se algum membro da equipe se utilizar de seu direito a objegcédo de consciéncia e,
portanto, ndo puder cumprir as disposi¢cdes aqui previstas por razdo moral ou religiosa,
vocés devem me encaminhar para outro profissional a fim de que minha vontade seja
cumprida.

VI - REVOGACAO
Tenho ciéncia de que posso revogar essa diretiva antecipada de vontade a qualquer
tempo, fazendo uma nova diretiva ou apenas uma declaracéo de vontade revocatoria.

Em ambos os casos, posso revogar minhas decisdes sobre o fim de vida e/ou a
nomeacéao do(s) procurador(es) para cuidados de saude no fim de vida.

Cidade, data completa

Assinatura do outorgante

Assinatura do procurador principal

Assinatura do procurador substituto 1

Assinatura do procurador substituto
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ANEXO C - MODELO DE DELIBERACAO EM CLIiNICA POR DIEGO GRACIA:
METODOLOGIA ETICA EM CASOS CLINICOS E HISTORIA CLINICA POR
PROBLEMAS (GRACIA, 2008b, p. 139-157).
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Metodologia ética em casos clinicos:

I. O sistema de referéncia moral (ontolégico):

A premissa ontologica: o homem é pessoa, e enquanto tal tem dignidade e sem preco.
A premissa ética: enquanto pessoas, todos os homens s&o iguais e merecem igual
consideracgao e respeito.

II. O esbogo moral (deontolégico):

Nivel 1: ndo-maleficéncia e justica.

Nivel 2: autonomia e beneficéncia.

[ll. A experiéncia moral (teleologica):

Consequéncias objetivas ou do nivel 1.

Consequéncias subjetivas ou do nivel 2.

IV. A verificagdo moral (justificacdo):

Contrastar o caso com a regra expressada no esbog¢o (passo 2).

Averiguar se € possivel justificar uma excec¢éo a regra neste caso concreto (passo 3).
Contrastar a decisdo tomada com o sistema de referéncia, tal como se encontra
expresso no primeiro ponto (passo 1).

Tomar a decisao final.

Histdria clinica por problemas:

|. Base de dados:

1. Dados de identificagéo.

2. Anamnese.

3. Antecedentes.

4. Exploragao.

II. Inventario de problemas:

1. Problemas biolégicos:

Uma espécie moérbida: p.ex. tuberculose.

Uma sindrome: p.ex. insuficiéncia renal.

Um sinal fisico ou quimico: p.ex. hipertensao, albuminuria
Um sintoma: cefaleia.

2. Problemas humanos:

Econdmicos: p.ex. pobreza, desemprego.
Sociais: p.ex. conflitos profissionais, familiares.
Juridicos: p.ex. delinquéncia, menor idade.

[ll. Evolug&o dos problemas:

S: Sintomas.

Ob: Sinais.

Intr: Interpretacao.

Tr: Tratamento.

Pr: Exploracdes complementares.

IV. Evolugao dos problemas éticos:

Folha de identificacdo dos problemas éticos.
Folha de avaliagao da capacidade do paciente.
Folhas de consentimento informado.

Folha de cursos de agao possiveis.

Folha com os passos do processo metddico de tomada de decisbes.
Folha de evolugéo.

Relatorio final.

. Relatério de alta:

. Problemas na admisséo.

~SNogakwd =~
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2. Investigacao e tratamento dos problemas.
3. Estado final dos problemas no momento de alta.
4. Diagnosticos finais.
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ANEXO D - MODELO DE DELIBERAGAO EM CLINICA POR DIEGO GRACIA:
METODO DE DELIBERAGAO (GRACIA, 2001; GRACIA; JUDEZ, 2004, p. 27).
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Método de deliberagio:

1. Apresentacao do caso pela pessoa responsavel por tomar a decisao.

2. Discusséo dos aspectos clinicos da histéria.

3. Identificacao dos problemas morais que apresenta.

4. Escolha pela pessoa responsavel pelo caso do problema moral que a ela lhe
preocupa e quer que seja analisado.

5. ldentificacdo dos valores em conflito.

6. ldentificacdo dos cursos extremos de agao.

7. Busca dos cursos de acao intermediarios.

8. Analise do curso de agao 6timo.

9. Deciséo final.

10. Verificacdo da consisténcia da decisdo tomada por submeté-la a verificacdes de
legalidade (seria a decisdo legal), publicidade (poderia a decisédo ser defendida
publicamente) e consisténcia temporal (seria tomada a mesma decisdo em um outro
momento ou tempo).
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ANEXO E - MODELO DE DELIBERAGAO EM CLINICA POR DIEGO GRACIA: O
PROCEDIMENTO DELIBERATIVO (FEITO; GRACIA; SANCHEZ, 2011, p.125).



O procedimento deliberativo:

|. Deliberag&o sobre os fatos.

1. Apresentacao do caso.

2. Deliberagéao sobre os fatos do caso:

a. O que acontece? (Diagnostico).

b. Como vai evoluir? (Progndstico).

c. O que se pode fazer? (Tratamento).

II. Deliberagao sobre os valores.

3. Identificagdo dos problemas morais do caso.
4. Escolha do problema moral a discutir.
5

. I[dentificagéo dos valores em conflito nesse problema.

lll. Deliberagao sobre os deveres.

6. ldentificacdo dos cursos extremos de agao.
7. Busca dos cursos de agao intermediarios.
8. Escolha do curso de agao 6timo.

IV. Verificagdes de consisténcia da deciséo.
9. Verificagéo da legalidade.

10. Verificagdo da publicidade.

11. Verificagao do tempo.

V. Tomada de decisédo definitiva.
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