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A Velha Figueira

“No principio de tudo habitava nela apenas sua vida.
Com o passar das estagoes cicatrizes surgiam.
Haviam tantas marcas em sua longinqua histéria do que uma vida

inteira pudesse suportar.
A cada ciclo em que pudesse observar sua vitalidade se esvair uma

nova vida ali surgia.

Era como se perto da morte houvesse cada vez mais vigor.

Como uma velha figueira poderia ter tanta vida e estar tdo proxima da
morte?

Foi quando pude entender que assim como a Velha Figueira voltamos

de cada ciclo com muito mais VIDA, ainda que em uma delas signifique a

partida.”

Ge Rocar



RESUMO

A filosofia paliativista remete a antiguidade periodo em que era comum o cuidar dos
doentes e moribundos em monastérios e hospedarias. A época era dispensado um
cuidado integral, que comegava no acolhimento, passava pela protecdo e promogao
do alivio das dores fisicas e, buscava também a cura para alma centralizando o
individuo dentro de um cuidado humanizado. Ou seja, diferente da visédo
contemporanea sobre o processo morrer e sobre o cuidar, em que a pratica da
obstinacao terapéutica € corriqueira, a morte tornou-se um desafio a ser vencido e
os cuidados paliativos sao tidos como prémio de consolagédo quando de acordo com
a medicina ndo ha mais o que ser feito, resultado da tecnologizagdo da vida e do
cuidar. Aqui é possivel observar um distanciamento da humanizagao permeado por
fatores culturais, sociais, politicos, econdmicos e educacionais. Atentos as
necessidades dos excluidos e compelidos por uma construgido epistemologica
critica, reflexiva e antihegeménica surgiram a pedagogia da libertagdo e a Bioética
de Intervencdo.Assim como a filosofia paliativista, ambas propdem a centralizagéo
do individuo de maneira humanizada. O objetivo central desta pesquisa é propor
uma aproximagao entre cuidados paliativos e Bioética de Intervencdo que conduza
ao estabelecimento da categoria libertagdo como uma ferramenta moral que tanto
pacientes e familiares, como profissionais da saude possam usar para lidar com as
complexas situagdes colocadas pela expectativa da morte e do morrer. Por tratar-se
de um estudo analitico, reflexivo e critico foi utilizada a metodologia de estudo
qualitativa. Foi realizada coleta de dados através de entrevistas, observacao-
participante e diario de campo. Os dados coletados foram analisados a partir da
bioética narrativa de forma narrativa-descritiva. O resultado aponta para existéncia
do distanciamento entre a teoria e a pratica, o despreparo na prestacao do cuidado
humanizado, a auséncia de transdisciplinaridade entre a equipe multiprofissional,
bem como demonstra que a pratica paternalista reforca a relagdo de opressor e
oprimido, reiterando a vulnerabilidade dos excluidos. A conclusao desta pesquisa
demonstra a necessidade de uma intervengao eficaz que conduza o individuo a
construgcéo do ser e do outro, resgatando o cuidado solidario, digno e auténomo,
através de escolhas morais construidas a partir da categoria libertagdo. Tal
intervengao, somente pode tornar-se factivel a partir da proposta da bioética
enquanto ponte entre os saberes, vez que se trata de resgatar o individuo para a
centralidade dos cuidados humanizados e nao perpetuar a relagdo fragmentada e
dominante.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos; Bioética de Intervengdo; Pedagogia da
Libertacdo; Autonomia; Dignidade.



ABSTRACT

The palliative philosophy refers to antiquity, a period when it was common to care for
the sick and dying in monasteries and inns. At that time, comprehensive care was
dispensed, which started with welcoming, went through the protection and promotion
of physical pain relief and also sought healing for the soul, centralizing the individual
within a humanized care. In other words, different from the contemporary view on the
dying process and on caring, in which the practice of therapeutic obstinacy is
commonplace, death has become a challenge to be overcome and palliative care is
seen as a consolation prize when according to there is no more medicine to be done,
the result of the technologicalization of life and care. Here it is possible to observe a
distance from humanization, permeated by cultural, social, political, economic and
educational factors. Attentive to the needs of the excluded and compelled by a
critical, reflective and anti-hegemonic epistemological construction, emerged to the
pedagogy of liberation and the bioethics of intervention. Just as the palliative
philosophy both proposes the centralization of the individual in a humanized way.
The main objective of this research is to propose an approximation between palliative
care and Bioethics of Intervention that leads to the establishment of the liberation
category as a moral tool that both patients and families, as well as health
professionals, can use to deal with the complex situations posed by the expectation
of death and dying. As it is an analytical, reflective, critical study, the qualitative study
methodology was used. Data collection was carried out through interviews,
participant observation and field diary. The collected data were analyzed from the
narrative bioethics in a narrative-descriptive way. The result points to the existence of
a gap between theory and practice, unpreparedness in the provision of humanized
care, absence of transdisciplinarity among the multidisciplinary team, as well as
demonstrating that paternalistic practice reinforces the relationship of oppressor and
oppressed, reiterating the vulnerability of the excluded . The conclusion of this
research demonstrates the need for an effective intervention that leads the individual
to the construction of being and the other, rescuing solidary, dignified and
autonomous care, through moral choices built from the category of liberation. Such
an intervention can only become feasible from the proposal of bioethics as a bridge
between knowledge since it is about rescuing the individual to the centrality of
humanized care and not perpetuating the fragmented and dominant relationship.

Keywords: Palliative Care; Intervention Bioethics; Liberation Pedagogy; Autonomy;

Dignity.
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INTRODUGAO

“Houve um tempo em que nosso poder perante a morte era muito pequeno.
E por isso, os homens e as mulheres dedicavam-se a ouvir sua voz e
podiam tornar-se sabios na arte de viver. Hoje, nosso poder aumentou, a
morte foi definida como inimiga a ser derrotada, fomos possuidos pela
fantasia onipotente de nos livrarmos de seu toque. Com isso, nés nos
tornamos surdos as ligbes que ela pode nos ensinar.”

Rubem Alves

Ao escolher o tema proposto pensei que os motivos eram meramente
profissionais, pois ha 16 anos convivo com pacientes e familiares cujas vidas tém
sido transformadas por doencas graves e por vezes letais. Tenho acompanhado e
participado de seus conflitos morais; do adoecimento de seus corpos; do abandono
familiar e social; da estigmatizagdo, ao serem rotulados por suas comorbidades e,
acompanhei o processo da desconstrugdo de suas identidades sociais, que foram
diluidas em um processo nefasto, produzido por profissionais despreparados ao
enfrentamento da boa morte como processo da vida, por protocolos esvaziados de
humanidade e voltados para os interesses institucionais, pela auséncia cultural da
assisténcia compartilhada e nao paternalista e pela rotineira pratica da obstinagao
terapéutica. Estava enganada.

ApOs o primeiro encontro académico com meu orientador, momento em que
gentilmente fui conduzida a uma reflexao sobre os cuidados paliativos e a libertagao,
percebi uma inquietude envolver meu ser. A todo instante as lembrangas da minha
infancia despertavam sentimentos de uma experiéncia pessoal que ha muito evitava
visitar — a morte de minha mae. Percebi a necessidade em dar vazao as lembrancas
para poder seguir em frente. Quando desta visitagdo, constatei o sofrimento intenso
vivenciado ndo apenas por minha mae, mas, provavelmente, por grande parte dos
pacientes oncoldgicos ou dos pacientes que ndo possuiam um prognostico
terapéutico de cura.

Tal evento ocorreu em 1980; infelizmente recordo dos gritos de dor de minha
mae, das folhas de confrei’ - planta conhecida ha séculos, quando era utilizada para
consolidar e soldar ossos fraturados e as bordas das feridas embebidas no azeite e

' 0 que é Confrei (Symphytumofficinale L.)? [Acesso 14 set. 2019]. Disponivel em:
https://www.portaleducacao.com.br/conteudo/artigos/farmacia/o-que-e-confrei-symphytum-officinale-
1/46131
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aquecidas-,do abandono social, familiar, da sua cabecga raspada por meu pai para
que nao vissemos seus cabelos negros e lindos caindo pouco a pouco, um dos
efeitos das varias sessdes de quimioterapia, do ndo conseguir mais deambular e
passar dias a fio em sua rede, se agarrando a oragdes, que eram intercaladas entre
os momentos de dor,de exaustdo fisica e emocional, provocadas por toda uma
desestrutura cultural, pois, a época, restava aos pacientes oncolégicos duas
alternativas: sofrer ou sofrer. As internacdes eram reiteradas até o momento final.

Lembro que antes de sua derradeira internacédo, apos aproximadamente dois
anos de sofrimento, minha mae nos chamou para deitarmos ao seu lado, na rede, de
um lado eu, que havia completado 5 anos, do outro lado meu irméao, que estava com
3 anos, e em frente, sentado em uma cadeira, meu pai. No comeg¢o ndao compreendi
o0 porqué de estarmos no aconchego de seus bragos, ela entdo comecgou a
conversar sobre a morte e o morrer, disse que ndo mais estaria presente fisicamente
em nossas vidas, mas que estaria cuidando de ndés de onde ela estivesse, que
deveriamos cuidar um do outro e para sermos sempre uma familia, pediu que
sempre nos lembrassemos de quao importante éramos para ela; falou sobre sua
trajetdria pessoal e demonstrou uma sobriedade indescritivel. Aquele foi nosso ultimo
abraco, nossa ultima conversa, a ultima vez em que ouvia 0 som de sua voz e
sentiria o calor de seu corpo.

No dia seguinte, como ela havia dito, a ambulancia veio até nossa casa e a
levou para o hospital, lugar do qual ela ndo saiu com vida. Nao sei precisar quanto
tempo passou daquele dia até sua morte, as recordacdes que tenho séo: de ouvir
uma pessoa na recepc¢ao do hospital particular dizer que meu irmao e eu nao
poderiamos visitar minha mae, pois eramos criangas, e dos adultos que se
revezavam para vé-la e voltavam chorando; lembro, também, de ndo ver meu pai
desde a internagcdo da minha méae, de estar em uma casa diferente cada dia e de
sempre receber uma resposta evasiva ao perguntar sobre a condicao de minha mae.
Hoje compreendo que minha mae em sua trajetoria nos preparou para o evento
morte.

Contudo, toda a dinAmica que permeou seu caminho suscitou em meu ser o
como, ou, de que forma, o paciente pode permanecer dono da sua humanidade e
senhor de si mesmo, frente a expectativa da morte. Aqui, rememoro a ideia de Paulo

Freire, quando alerta que existe uma necessidade premente de construirmos uma
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conduta que refute a desumanizagdo através de praticas opressoras (1). Devemos
sempre lembrar que frente a doengas graves e sem probabilidades de cura, o
sofrimento torna-se unico, ndo cabendo em métricas cientificas ou sequer podendo
ser comparado ao de outro ser humano, pois cada individuo tem uma maneira de
experienciar a dor fisica e emocional (2).

Consequentemente, com a evolugdo histérica € possivel observar uma
transmutagcdo do posicionamento social frente a morte, que passou de ser algo
natural, esperado, coletivo, a ser um momento de solidao, vergonhoso, doloroso e
nao esperado(3). Com o advento dos avangos tecnoldgicos e cientificos, a morte
tornou-se um inimigo a ser derrotado a qualquer custo pela medicina
contemporanea. Prova disso tem sido o uso descabido das tecnologias de suporte
de vida mesmo quando um paciente estda morrendo em razdo de uma doenga
incuravel, ultrapassando os limites éticos e morais (4).

Atualmente é possivel observar que a medicina passou a uma pratica mais
cientifica e menos humana, adotando por vezes uma conduta altamente
especializada em curar doengas, que olha o paciente de maneira fracionada, ou
seja, o foco esta na doenga e ndo no paciente. Essa pratica acentuou a necessidade
de um novo olhar sobre o paciente, principalmente quando da sua terminalidade.
Surgiu entdo um novo modelo conhecido como cuidados paliativos, em que a morte
deixa de ser uma inimiga e a integralidade do paciente passa a ser o foco. A filosofia
dos cuidados paliativos busca promover: a qualidade de vida, a boa morte, o alivio
da dor e outros sintomas, o suporte psicologico e espiritual, a autonomia do
paciente, a rede de apoio a familia aprender a lidar com as demandas oriundas do
processo de adoecimento do paciente, bem como com o luto (5).

Apods o delineamento dos cuidados paliativos e frente a necessidade urgente
da transicdo entre a teorizacdo que preceitua os principios norteadores dos cuidados
paliativos e a dispensacdo da assisténcia paliativista em sua integralidade, é
necessaria uma reflexdo critica a fim de evitar um discurso teérico esvaziado e
reducionista (6). Para tanto, despidos de preconceitos, vamos nos aproximar da
proposta de Elisabeth Kibler-Ross, qual seja, evidenciar o paciente sem deixar de
lado a sua existéncia humana, partindo do respeito a individualidade e ombreando
sua trajetdria, promovendo desta feita, uma reestruturagao institucional que atenda

ao melhor interesse do sujeito (7).
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Para isso, faz-se necessario entender que a formagao profissional deve ser
permanente para que ao paciente seja facultado o conhecer e o ser, o receber e 0
fazer, através da liberdade de construgao dos saberes(1). Construir um pensamento
critico perpassa por identificarmos nossas limitagdes e enfrentar nossos temores,
para que o desconhecido ndo seja nosso adversario. Aqui falamos em reconciliar os
conceitos de vida e morte, pois segundo Moller(8), aceitar a morte ainda é uma
dificuldade do ser humano, especialmente em sociedades em que, com 0 avango
tecnologico de prolongamento da vida, ha uma crescente obstinagdo por adiar ao
maximo o fim da vida.

Para lllich (9), a ideia de que a coletividade desenha sobre a morte denota o
nivel de independéncia de seus integrantes, mensura seus habitos, reflete o tipo de
autonomia e o grau de individualidade para vivenciar suas experiéncias. Ainda
segundo o autor, quando da tomada de decisbées por médicos, a visdo sobre morte
adquire uma nova roupagem, propiciando uma colonizagéo cultural(9). Aperceber-se
que a proximidade com a morte ou finitude € um processo de desconstrugcédo e
sofrimento pessoal, que tem inicio na possibilidade de um diagndstico desagradavel
que contrarie as expectativas formuladas ao longo da vida.

O caminho percorrido até a morte, seja ele breve ou prolongado, pode muitas
vezes tornar-se mais arduo do que seria necessario, pois a auséncia de preparo
adequado dos profissionais que cuidam do paciente acometido por uma doenca
grave e/ou em estagio terminal ou de acesso aos cuidados paliativos prestados por
uma equipe multiprofissional, culmina em uma série de equivocos, que vao desde a
sedacao por vezes desnecessaria, até o pensamento errbneo de que os cuidados
paliativos tem por fito abreviar a morte do paciente através da eutanasia(2).

Em busca de melhores resultados na assisténcia dispensada ao paciente, o
progresso cientifico-tecnoloégico pode ser dicotdmico, pois ao mesmo tempo em que
representa melhora nos insumos disponibilizados e nas propostas de diagnéstico
rapido e com maior assertividade, pode, em alguns casos, representar uma ameaca
a dignidade da pessoa humana por desconsiderar a efetividade e vontade aplicadas
ao caso concreto(10). Cabe ao profissional médico propor o tratamento e tecnologia
adequada a cada caso; porém, por vezes este profissional imbuido de uma cultura

de cura deixa de observar se a proposta terapéutica adotada sera realmente
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benéfica ao paciente, e chega a deixar de fora do processo decisorio 0 maior
interessado, ou seja, a pessoa assistida.

Proporcionar autonomia ao paciente em cuidados paliativos € dar visibilidade
ao individuo socialmente identificado como cidadao, com lugar de fala determinado,
dotado de convicgdes sobre seus valores culturais e determinagao sobre seu corpo.
O profissional implicado na prestacdo dos cuidados paliativos deve compreender
que, para além de sua competéncia profissional, o paciente assistido € um ser
humano imbuido de sua biografia, crengas, contratos sociais e econémicos, e a
partir desta compreenséo, estabelecer uma relagdo baseada na escuta qualificada,
no conhecimento, no respeito e na valorizagao do outro em sua complexidade.

Assim, esse € um tema da bioética porque quando vista como ponte, ela
procura estabelecer um elo de comunicagao entre o cientifico e o tecnoldgico, o
individuo e a sociedade, procurando construir uma ética responsavel e aplicada. O
avanco cientifico e tecnoldgico, envolvendo saude e vida, promove na sociedade
contemporanea situagbes por vezes inusitadas, instigando o debate sobre: os
“‘limites” ou o “controle” relacionados ao manejo da vida, a formulagdo de
instrumentos juridicos compativeis com a atual conjuntura e a reflexdo sobre praticar
uma ética responsavel. Assim, a evolugao cientifico-tecnolégica, especialmente no
caso dos cuidados paliativos, requer uma reflexdo que envolva os principios da
bioética para pensar os limites que devem ser respeitados para preservar o respeito
a autonomia e a autodeterminagdo do paciente em cuidados paliativos para evitar
que haja uma violagéo da dignidade deste individuo.

Segundo Oliveira, existe por parte dos profissionais um temor em partilhar
com o paciente sua condicao paliativa e/ou de terminalidade, n&o facultando a este
paciente o direito de exercer sua autonomia enquanto individuo(11). A partir de uma
visdo e conduta paternalista dos profissionais que assistem aos pacientes em
cuidados paliativos, eles estariam sendo oprimidos por uma categoria vista como
detentora de todo o saber necessario para decisdes do que vem a ser melhor para
estes individuos, que por sua vez acabam tendo sua capacidade ignorada.

Por entender que os pacientes em cuidados paliativos estdo em situagao de
vulnerabilidade extrema € que vislumbramos na Bioética de Intervencéo,
especialmente na sua categoria libertagdo, uma possibilidade de preservagao da
dignidade do paciente em cuidados paliativos. Cabe salientar que consideramos que
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a Bioética de Intervengao, dialoga de maneira importante com os cuidados paliativos
porque enxerga o ser humano de forma multidisciplinar, interdisciplinar e
transdisciplinar, ndo podendo estar atrelada a uma visdo reducionista que pauta o
individuo em proibigdes, regramentos normativos estaticos que desconsidera os
costumes e o pluralismo moral contemporaneo. Para essa corrente bioética, o
individuo deve ter suas decisdes respeitadas, desde que n&o interfiram na liberdade
de escolha de outros individuos (12).

Além disso, segundo a Bioética de Intervencdo, para que seja possivel o
individuo construir uma decisdo de ruptura ou langar mao da opg¢ao que lhe
possibilite manter-se fiel a sua trajetoria histérica, ele precisa ser culturalmente
preparado para manter uma conduta ética frente aos inumeros desafios do cotidiano.
Nesse sentido, a Bioética de Intervencdo por entender a necessidade de uma
adequacao dos principios que permeiam as relagdes, quer sejam, nos contextos de
saude, educacionais, politicos, éticos, ambientais e econdmicos dos paises em que
o individuo estiver inserido, propde a construgcdo de uma modulagédo critica e
solidaria, considerando as situacdes de vulnerabilidade (13).

Mas a Bioética de Intervencgao e os cuidados paliativos também se aproximam
porque ambos perpassam uma construgcao epistemoldgica propria a partir de uma
reflexao critica para uma construgcao pratica em que o olhar esta centrado na pessoa
e suas particularidades culturais.

Essa aproximagcao entre Bioética de Intervencdo e cuidados paliativos
também nos leva aos seguintes questionamentos: a) como construir um novo olhar
para a pratica dos cuidados paliativos que respeite a dignidade dos individuos e
reconhecga sua vulnerabilidade, em meio a uma sociedade que repudia a morte? b)
como fazer entender que a morte ndo € a expressao ou representacao da falha ou
incompeténcia da medicina? c) como demonstrar que para alguns a morte pode ser
uma forma de libertacdo e que os cuidados paliativos sdo o caminho?

Tais questionamentos nos conduzem até o objetivo central deste trabalho que
€ o de propor uma aproximagao entre cuidados paliativos e Bioética de Intervengao
que leve ao estabelecimento da categoria libertagdo como uma ferramenta moral
que tanto pacientes como profissionais da saude possam usar para lidar com as

complexas situagdes colocadas pela expectativa da morte e do morrer.



20

Para isso, inicialmente faremos uma revisao tedrica dos cuidados paliativos e
logo depois, da Bioética de Intervencéo, especialmente da sua categoria tedrica
libertagdo. Em um segundo momento, apresentaremos os resultados de algumas
entrevistas feitas a pacientes e profissionais da saude que estdo imersos em rotinas
de cuidados paliativos. Depois, faremos uma analise a partir da bioética narrativa, de
maneira narrativa-descritiva (14), dos dados coletados. Por fim, discutiremos o
aporte que a Bioética de Intervencdo e, especialmente, a libertagdo, como

ferramenta moral, pode dar a reflexdo na area dos cuidados paliativos.
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2 CUIDADOS PALIATIVOS

“Morte, vocé é valente, O seu poder é profundo, Quando eu cheguei neste
mundo, Vocé ja matava gente. Eu guardei na minha mente, Este seu grande
rigor, Porém Ihe peco um favor, Para ir ao campo santo, Ndo me faga sofrer

tanto, Morte, me mate sem dor!”
Patativa do Assaré

A palavra “paliativo” tem sua origem no vocabulo pallium, que significa
‘manto” ou “coberta”, ou seja, tapar, cobrir, resguardar aquilo que nao pode ser
curado (15). O termo paliativo também vem da palavra palliare, significando
proteger, demandando uma interpretagdo ampliada do cuidado nao restrito a cura
fisica, mas contemplando outros aspectos da esséncia humana, tais quais, os
cuidados espirituais, sociais e psicolégicos (16).

Oficialmente, os cuidados paliativos surgem nos anos de 1960, no Reino
Unido. Seu objetivo inicial, proporcionar um ambiente seguro e confortavel para a
pessoa que recebe o diagndstico de uma doenga grave, sem possibilidades
terapéuticas de cura. A médica, assistente social e enfermeira Cicely Saunders foi a
responsavel por disseminar mundialmente essa nova filosofia sobre o cuidar,
baseada em dois pilares: a) eficiéncia no controle da dor e de outros sintomas que
surgissem no estadiamento final da doenga e b) ampliacdo do cuidado com os
aspectos psicologicos, sociais e espirituais do paciente e de seus familiares (17)
48) Um dos objetivos dos cuidados paliativos € o de preservar a dignidade do
paciente bem como de seus familiares, promovendo suporte para o enfrentamento
dos desafios que permeiam esta nova etapa (18).

Durante sua trajetéria entre a enfermagem e o servigo social Cicely Saunders
conheceu e cuidou de David Tasma, um paciente judeu refugiado da Polénia e um
dos sobreviventes do gueto de Varsdvia com diagnostico de cancer em estagio
avancado. Esta relagdo aliada a sua fé e vivéncias profissionais, foram decisivas
para encorajar Cicely em sua jornada com os cuidados paliativos e para criagao do
St. Christopher’s Hospice, propiciando a pratica de uma nova filosofia do cuidar.
Quando de sua morte, David deixou para Cicely uma doacgao de 500 libras e a frase
- “serei uma janela em seu lar” -, dezenove anos mais tarde foi inaugurado o St.
Christopher’s Hospice (17) (19).
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Em 1890, o médico Hebert Snow, em seu livro The Palliative Treatment of
Incurable Cancer foi o pioneiro no uso do termo paliativo; entretanto, ndo havia uma
relagdo com a perspectiva contemporanea da medicina paliativa (20).

Seria a psiquiatra suica radicada nos Estados Unidos, Elizabeth Kibler-Ross
(7) quem, apds seu contato com os trabalhos de Cicely Saunders, disseminou o
movimento hospice nas Américas nos idos de 1970. A despeito de Elizabeth Kubler-
Ross ter suscitado as discussbes sobre a situacdo dos enfermos em estagio
terminal, a consolidagcéo do primeiro servigo de cuidados paliativos norte-americano
ocorreu por intermédio da enfermeira Florence Wald, fundadora do hospice na
cidade de New Haven em Connecticut entre os anos de 1974 e 1975 (19)(21).
Desde entdo, o movimento de cuidados a pacientes fora de possibilidade de cura foi
adotado em varios paises.

Segundo Rodrigues (21), o oncologista e pesquisador Robert Twycross
contribuiu de forma significativa para o movimento hospice contemporaneo, através
de suas pesquisas relacionadas ou uso adequado de morfina e das drogas
adjuvantes, bem como, o médico e cirurgido doutor Balfour Mount, quem criou em
1974 a expressao palliative care e instituiu o primeiro servigo de cuidados paliativos
— Palliative Care Unit-, no Royal Victoria Hospital. Até este momento os cuidados
paliativos eram desenvolvidos em hospices ou em domicilio; dai a importancia desta
inovacao dentro do movimento paliativista (21).

Na década compreendida entre os anos de 80 e 90, o movimento paliativista
teve avancos significativos. Um deles ocorreu em 1982, quando a Organizagéo
Mundial de Saude (OMS) reuniu especialistas em dor oncoldgica e representantes
da industria farmacéutica criando o Comité de Cancer com o objetivo de definir
politicas que assegurassem o alivio da dor e a implantagdo de condutas similares as
oferecidas nos hospices (22).

A partir de entédo foi instituido o “Programa para alivio da dor do cancer”, um
programa inovador no tratamento da dor, pois foi criada a escada analgésica, que
produzia alivio e preservava a dignidade dos pacientes que outrora eram afligidos
com dores incontrolaveis (23). O primeiro conceito oficial instituido pela OMS em

1990 definiu cuidados paliativos como sendo:

O cuidado ativo e total dos pacientes cuja doenga ndo responde mais ao
tratamento curativo. O controle da dor e de outros sintomas, o cuidado dos
problemas de ordem psicoldgica, social e espiritual sdo o mais importante.
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O objetivo do cuidado paliativo € conseguir a melhor qualidade de vida
possivel para os pacientes e suas familias (p.11) (22)

Posteriormente, houve a necessidade do aprimoramento do conceito adotado

pela OMS, resultando em sua ampliagéo:

Cuidados Paliativos sdo uma abordagem que promove a qualidade de vida
dos pacientes e seus familiares, que enfrentam doencas ameacgadoras de
vida, através da prevencéo e alivio do sofrimento, por meios de identificacéo
precoce, avaliagdo correta e tratamento da dor e outros problemas de
ordem fisica, psicossocial e espiritual (p.84) (24).

Também foram instituidos os principios que devem direcionar a atuag¢ao da

equipe multiprofissional de cuidados paliativos (24):

Promover o alivio da dor e de outros sintomas desconfortaveis;

Afirmar a vida e encarar a morte como um processo normal da vida;
N&o antecipar nem postergar a morte;

Acrescentar os aspectos psicolégicos e espirituais ao cuidado do
paciente;

Disponibilizar um sistema de apoio que instigue o paciente a ter uma
vida o mais ativa possivel, até o0 momento de sua morte;

Disponibilizar um sistema de apoio para auxiliar os familiares durante a
doencga do paciente e no periodo de luto;

Utilizar abordagem multiprofissional para lidar com as necessidades
dos pacientes e seus familiares, incluindo o acompanhamento no luto;
Melhorar a qualidade de vida e influir positivamente no curso da
doenca;

Iniciar precocemente o cuidado paliativo, concomitante com outras
acdes de prolongamento da vida, e incluir todas as investigagdes
necessarias para apreender e reduzir as situagdes clinicas

estressantes.

Inicialmente a definicdo de cuidados paliativos teve sua perspectiva de

aplicabilidade direcionada exclusivamente para pacientes oncolégicos, adotando

acdes que promovessem assisténcia integral aos pacientes quando dos cuidados de

final de vida. A assisténcia ao paciente oncolégico atualmente prima ndao apenas
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pela prevengao, diagndstico e tratamento, mas também pela pratica dos cuidados
paliativos (25).

Talvez essa visao inicial tenha corroborado a ideagcdo do senso comum em
pensar/entender cuidados paliativos adstrito aos pacientes oncoldgicos ou em
estagio de terminalidade, mitigando desta feita o significado contemporaneo do que
vém a ser cuidados paliativos. Insta salientar que a OMS prima pela oferta tdo logo
que possivel dos cuidados paliativos a qualquer individuo diagnosticado com doencga
grave e ameagadora da vida.

Com o advento da revisdao e ampliacdo do conceito de cuidados paliativos,
realizada pela OMS em 2002, houve a recomendacdo da implantacido desses
cuidados nos programas nacionais de saude. Também aconteceu sua expansao
para outras areas da saude, tais como a atengdo a saude dos idosos e a atencao
basica ou primaria, assim como a sua inclusao a terapéutica das doencas crbnicas.
Tais recomendagdes podem ser encontradas nos seguintes documentos publicados
pela OMS: The Solid Facts of Palliative Care e Better Care of the Elderly (26).

A partir da admissibilidade dos cuidados paliativos como sendo um segmento
essencial para o melhor cuidado com o paciente, teve inicio o processo de inser¢ao
nos sistemas de saude. Entretanto, estima-se que dos 40 milhdes de pacientes que
tém necessidade de receber cuidados paliativos, apenas 14% recebem ou tém
acesso aos cuidados paliativos. E essencial ressaltar que cerca de 80% desses
pacientes se encontram em paises em desenvolvimento (27).

Em 2015 o The Economist realizou uma pesquisa sobre qualidade de morte
entre 80 paises no intuito de avaliar o acesso, oferecimento e qualidade dos
cuidados paliativos. Para tal, foram avaliadas as seguintes categorias: ambiente dos
cuidados de saude, recursos humanos, disponibilidade de cuidados, qualidade dos
cuidados ofertados, envolvimento da comunidade. Foram considerados aspectos
quantitativos e qualitativos. O Brasil ocupou a 42°posi¢cao enquanto local com

qualidade de morte (28).
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2.1 CUIDADOS PALIATIVOS NO BRASIL

No pais, inicialmente os cuidados paliativos foram voltados especificamente
aos pacientes oncologicos; posteriormente foram incluidos nos cuidados
dispensados a outras especialidades, como cardiopatas crénicos e aos pacientes
acometidos por doengas pulmonares (29). No entanto, as pesquisas evidenciam
ainda hoje uma prevaléncia dos cuidados paliativos adstritos a oncologia (30).

Nos anos 90 foram instituidos, em carater experimental, os primeiros servigos
para o atendimento de cuidados paliativos. A partir de entdo, a tendéncia tem sido

uma evolucao tedrica nas seguintes frentes:

a) Conselho Federal de Medicina (CFM): quando da atualizagdo de seu
Codigo de Etica Médica (CEM) nos idos de 2009, fez constar cuidados
paliativos como principio fundamental; elaborou a Resolugdao CFM n°
1.805/06 (ortotanasia) (31); Resolugdgo CFM n° 1.973/11 (define
Medicina Paliativa como area de atuacdo) (32) — foi revogada pela
Resolugdo CFM n° 2.149/16, por seu turno manteve a medicina
paliativa como area de atuagao (33), e a Resolugdo CFM n° 1.995/12
(sobre Diretivas Antecipadas de Vontade) (34). A versao anterior do
CEM datada de 2009, fora atualizada através da Resolugdgo CFM n°
2.217 de 27 de setembro de 2018 (35), posteriormente modificada pela
Resolugcéo do CFM n°® 2.222/2018 (36).

b) A partir da fundacdo da Academia Nacional de Cuidados Paliativos —
ANCP (37), foram estabelecidos parametros de qualidade para os

servigcos de Cuidados Paliativos;
c) Delineamento do que vem a ser Cuidado Paliativo;

d) Provocagao do Ministério da Saude — MS, Ministério da Educagao —
MEC, Conselho Federal de Medicina — CFM e Associacdo Médica

Brasileira — AMB, acerca das questdes que permeiam os Cuidados
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Paliativos, desde sua regulamentagdo normativa, até a regularizagao

da atividade profissional enquanto especialidade; e

e) Publicacdo da Resolugdo n° 41 em 2018 instituindo os cuidados
paliativos no ambito do Sistema Unico de Saude (SUS) (38).
Entretanto na pratica a evolugdo tem sido parca e incipiente por varios
motivos, dentre os quais (24):
a) Uma medicina paternalista que por vezes opta por uma pratica
terapéutica futil e desmedida;
b
c
d

e

Auséncia de profissionais qualificados para os Cuidados Paliativos;
Auséncia de um regramento normativo préprio;

Escassez de recursos destinados a tal suporte;

N N = N

Acesso restrito a diagndsticos precoces de doencas ameagadoras da
vida;
f) Inseguranca ou dificuldade de acesso a opioides para controle eficaz da
dor;
g) Inexisténcia de politicas publicas de saude especificas, para os
Cuidados Paliativos;
h) Deficiéncia na formagao académica dos profissionais de saude; e
i)Insuficiéncia na quantidade existente de instituicbes que oferecem
Cuidados Paliativos.
De acordo com o nivel de desenvolvimento dos cuidados paliativos nos
paises, a OMS avalia e categoriza os mesmos (41):
Nivel 1: Nenhuma atividade detectada;
Nivel 2: Em capacitacéao;
Nivel 3a: Provisao isolada;
Nivel 3b: Provisdo generalizada;
Nivel 4a: Integragao preliminar; e
Nivel 4b: Integragdo avangada
Conforme o relatério divulgado pela OMS em 2018, as acdes de cuidados
paliativos no Brasil restaram aquém da realidade mundial e da necessidade nacional
sendo considerado um dos paises com baixo nivel de desenvolvimento do cuidado
paliativo, classificado no Nivel 32, necessitando burilar sua atuagdo no afa de

promover melhores e adequados niveis de desenvolvimento voltados para o
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atendimento das demandas dos pacientes que necessitam de cuidados
paliativos,quais sejam, o da provisdo generalizada (Nivel 3b) e integragdo avangada
(Nivel 4b) (39).

2.1.1 Breve Contextualizacao Historica dos Cuidados Paliativos no Brasil

Para um delineamento temporal do desenvolvimento dos cuidados paliativos
no Brasil, tendo por fonte dados disponibilizados no site da Sociedade Brasileira de
Geriatria e Gerontologia (SBGG)(40), elaboramos uma breve contextualizagao

histérica dos cuidados paliativos no Brasil, demonstrada na figura 1:

Figura 1: Contexto histérico dos cuidados paliativos no Brasil

-
*O professor Marco Tulio de Assis Figueiredo abre os primeiros cursos e atendimentos
com filosofia paliativista na Escola Paulista de Medicina da Universidade Federal de Sao

Inicio de
1990 Paulo (UNIFESP/EPM). >

~
+O Instituto Nacional do Cancer (INCA) inaugura o Centro de Suporte Terapéutico
Oncoldgico, que veio a se transformar em uma unidade de Cuidados Paliativos (HC-IV)
no Rio de Janeiro. Atualmente, € um dos servicos mais completos do pais.

vy

*Fundacdo da Associac@o Brasileira de Cuidados Paliativos (ABCP), com papel\
importante na divulgacdo de Cuidados Paliativos no pais, com suporte de experientes
profissionais da Ameérica do Norte. Primeiro curso de Cuidados Paliativos na

Universidade de S&o Paulo (USP). y

.
+A ABCP realiza seu primeiro congresso e o Forum Nacional de Cuidados Paliativos,
onde se divulga o censo de servigos de Dor e Cuidados Paliativos.

1998

~

+O INCA organiza seu primeiro evento de Dor e Cuidados Paliativos Oncolégicos, com
participacao de expoentes internacionais.
"y

~
*O Hospital do Servidor Publico Estadual de S3o Paulo inicia o servico de Cuidados
Paliativos em modalidade de atendimento domiciliar. Dois anos depois, inaugura uma

enfermaria para garantir a continuidade do cuidado.
vy

. ™

+O Sistema Unico de Saude inclui a pratica dos Cuidados Paliativos em servicos de
Oncologia. Publicag@o da portaria 859 do Ministério da Saude sobre disponibilidade de
opioides.

"y

~

+*A SBGG institui sua Comissdo Permanente de Cuidados Paliativos. A partir desse ano,
surgem varias iniciativas de criacdo de servigos ou de grupos de interesse em Cuidados
Paliativos por todo o pais.

"y
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*Fundacdo da Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP). Os sécios fundadores
sdo 30 médicos de diferentes especialidades clinico-cirurgicas.

s

O Conselho Federal de Medicina institui a Camara Técnica sobre Terminalidade da Vida)
e Cuidados Paliativos. O Ministério da Saude cria a Camara Técnica de Assisténcia em
Cuidados Paliativos. O CFM publica a Resolugdo n® 1.805/2006, que reconhece a pratica

de Cuidados Paliativos. )

*O CFM inclui, pela primeira vez na histdria da Medicina brasileira, os Cuidados Paliativos
como principio fundamental no novo Cédigo de Etica Médica.

s

*A Associacdo Médica Brasileira (AMB) reconhece a Medicina Paliativa como area de)
atuacdo de seis especialidades médicas: Pediatria, Medicina de Familia e Comunidade,
Clinica Médica, Anestesiologia, Oncologia e Geriatria.

s

+Certificacdo dos primeiros médicos brasileiros em Medicina Paliativa como area de)
atuacdo — 45, dos quais oito sdo geriatras. O CFM lanca a Resolugdo n® 1.995/2012
sobre Diretivas Antecipadas de Vontade.

s

*A Medicina Paliativa € reconhecida pela AMB como area de atuacdo de outras duas
especialidades médicas: Medicina Intensiva e Cirurgia de Cabeca e Pescoco.

vy

@
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Continuagao figura 1
Fonte: SBGG, 2015.

No ano de 2018 a Academia Nacional de Cuidados Paliativos (41) no Brasil
realizou uma pesquisa sobre os servigos de Cuidados Paliativos disponiveis no pais,
apontando através do mapeamento de dados a existéncia de 177 unidades de
servigos de cuidados paliativos até agosto de 2018, sendo que 50% encontram-se
concentrados na regido sudeste e menos de 10% na regido norte-nordeste.
Identificou também que a maior parte dos servicos de cuidado paliativo esta
concentrada nos hospitais e que mesmo com essa centralizacdo os cuidados
paliativos ainda sdo escassos e que apesar da demanda o Brasil ainda ndo possui
uma politica publica de saude que oriente a estruturagéo do cuidado paliativo (41).

ApOs essa revisdo dos cuidados paliativos, passaremos a abordagem de
alguns conceitos precipuos a filosofia paliativa e necessarios a implementagao das
acbes e/ou programas voltados para os cuidados paliativos e também para a

formacéao dos profissionais que atuam ou pretendem atuar nesta area.
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2.2 CUIDADOS PALIATIVOS: AUTONOMIA E DIGNIDADE

“Pesquiso para constatar, constatando, intervenho, intervindo educo e me
educo. Pesquiso para conhecer o que ainda nao conhego [...]”
Paulo Freire

2.2.1 Autonomia

Essa secdo apresentara a autonomia em ternos etimoldgicos, historicos,
conceituais e éticos. Em termos etimolégicos, a palavra autonomia deriva do grego
(autos = proprio + nomos = lei) que significaaquele que da leis para si préprio, ou
que vive de acordo com regras estabelecidas por ele mesmo, sendo esta definicao
semelhante ao conceito de autodeterminagao (42).

Em termos histéricos, a ideia sobre autonomia nasce a partir da
necessidade de uma reestruturagdo nas relagdes culturais, filosoficas, politicas e
econdmicas da sociedade medieval. A época o termo autonomia ainda ndo era
utilizado coma conotagdo moderna, utilizava-se a ideia de livre arbitrio sendo uma
escolha entre 0 bem e o mal, pois todas as relagdes estavam diretamente ligadas ao
Divino.

Saber que existia o direito de escolha nado era suficiente; fazia-se necessario
um conceito que valorasse a ideia. Santo Agostinho em suaobra intitulada De libero
arbitrio datada de 395 n&o apenas conceituou livre arbitrio, como também descreveu
a diferenca entre liberdade e livre arbitrio, sendo este o poder de escolha do homem
entre uma conduta benéfica e/ou uma conduta maléfica, poder este que encontra-se
ligado a capacidade; noutro giro a liberdade seria a pratica adequada do livre
arbitrio. Martinho Lutero desafiou essa ideia quando, junto a Calvino, pensou o
direito de liberdade teoldgica implica em praticar as decisdes autbnomas (43).
Entretanto, até este momento o livre arbitrio era atrelado a questdes teoldgicas.

Da perspectiva moral, o conceito de autonomia implica em n&o limitagdo
externa ao comportamento do individuo. No afa de confrontar esta auséncia de
limites externos a conduta humana os filésofos iluministas empreenderam esforgos

para demonstrar o que seria a condigdo humana pautada na auséncia de limitacdes
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as suas agdes. Thomas Hobbes explica que apesar da semelhanga fisioldgica e
espiritual entre os homens, em alguns momentos, alguns individuos encontrar-se-do
em melhores condi¢des fisicas, porém, esta diferenga ndo pode ser utilizada para
que este individuo desfrute de alguma benesse a mais que o outro (44).

Mas seria somente em Descartes que a visao do divino deixaria de ser
central, e se concederia ao homem a independéncia de suas experimentacdes
baseadas no livre arbitrio de um sujeito dotado de razao e consciéncia (45).

Também nesse sentido John Locke descreveu que para compreender o poder
politico e abstrai-lo de maneira correta, € necessario identificar se 0 homem
encontra-se em seu estado natural, sendo este considerado um estado perfeito, pois
cada um podera agir da maneira que achar conveniente tendo por limitagao apenas
as leis naturais e nao dependendo de outro individuo (46).

Delinear-se-ia, dessa maneira, o respeito a autonomia através da énfase ao
poder de escolha e do reconhecimento do individuo na qualidade humana,
marcando desta feita a filosofia ocidental.

Para terminar essa contextualizagao histérica, € importante trazer os aportes
de Kant e Mill. O primeiro ressaltaria que a autonomia representa uma forma de
respeito a dignidade humana por tratar-se de uma autodeterminagdo baseada no
dominio do conhecimento e da razdo.Segundo Kant, a liberdade dos individuos pode
coexistir em harmonia, desde que, haja respeito ao modo de agir peculiar a cada
individuo sem que as escolhas pessoais sejam impostas ao outro (47).

Também Kant defendia que o respeito pela autonomia da pessoa humana
conjuga-se com o principio da dignidade da natureza humana, aceitando que o ser
humano € um fim em si mesmo (47), ndo somente um meio de satisfacdo de
interesses de terceiros, comerciais, industriais, ou dos proprios profissionais e
servicos de saude. Respeitar a pessoa autbnoma pressupunha a aceitacdo do
pluralismo ético-social, caracteristico de nosso tempo.

John Stuart Mill, de outro lado, em sua obra On Liberty admitiia como
limitador da liberdade individual, o dano, quer seja fisico ou espiritual, que possa
atingir o coletivo (48). Ou seja, a autonomia enquanto expresséo de liberdade ficaria
condicionada a respeitar o préximo.

Em termos conceituais, de acordo com Barroso e Martel a autonomia

expressa a dignidade e decorre da liberdade, da igualdade e da autodeterminacao
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das pessoas. Nesse sentido, a autodeterminagao individual e o direito ao respeito
fazem parte do conteudo da autonomia e da dignidade. Todos podem fazer suas
escolhas envolvendo sua existéncia e independentemente destas escolhas, nao
devem ser discriminadas (49).

Segundo a definigdo de Pappamikail, a autonomia, ou o seu adverso, a
heteronomia, refletem (in)competéncias  psico-socioldgicas(transitérias  ou
permanentes), além de mensurarem a conjuntura integral do sujeito frente aos
outros, sob um enfoque unico ou plural da sua existéncia, independente do seu ciclo
de vida (50).

Em termos éticos, a autonomia € um processo de autodeterminagao que
envolve escolher de forma livre e responsavel os rumos da propria vida; por isso, um
dos principios da bioética utilizados de maneira decisoria para as pessoas em
cuidados paliativos € a preservacao da autonomia, que acaba tendo como um de
seus efeitos a retomada da relacdo médico-paciente.

Tem-se tentado transacionar de uma assisténcia paternalista ou também
conhecida como “autoritarismo beneficente” para um modelo que estabelece limites
a atuacdo meédica e onde o respeito a autonomia da pessoa humana ganhou
relevancia (8). Dessa forma, tradicionalmente acredita-se que a autonomia conota
independéncia refletindo pressupostos do individualismo no pensamento moral.

Consequentemente, a partir do entendimento de que nenhum individuo
devera ser forgado a agir contrario as suas convicgdes morais quando tratar-se de
decisbes sobre si, e que o seu limitador devera ser a liberdade do outro, 0 homem
tem como direito a sua autodeterminagdo. A partir desta visdo liberal, surgiu o
principio da autonomia.

E necessario dizer, porém, que apesar das abordagens teoldgicas e
filosoficas acerca da autonomia, foi somente na década de 70, com o surgimento da
bioética, que a autonomia adquiriu um papel essencial na deliberagdo moral,
especificamente no ano de 1978, a partir do The Belmont Report, documento em
que fora instituida como um dos trés principios (o respeito a autonomia, a
beneficéncia e a justica) que deviam ser considerados para a analise ética das
pesquisas envolvendo seres humanos (51).

Quanto ao principio do respeito as pessoas ou respeito a autonomia, o The

Belmont Report assevera que: todo individuo deve ser reconhecido enquanto agente
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autbnomo e ter sua dignidade respeitada - aqui cabe salientar que dignidade
humana pode e deve ser entendida como valor intrinseco ao homem dotado de
capacidade para decis6es autbnomas independente de positivagdo da norma-, € 0s
individuos que de alguma forma tiverem sua autonomia diminuida deverdo ser
protegidos (51).

Também na mesma década, um ano depois, em 1979, surgiria a reflexao
sobre a autonomia na ética biomédica com Beauchamp e Childress, quem
defenderiam que para ser considerado autdnomo o individuo deveria ter capacidade
reflexiva para decidir sobre seus propésitos, ter coeréncia diante de suas escolhas e
ndo sucumbir a coagdes externas (51).

Ou seja, na década de 1970 uma palavra que inicialmente esteve voltada
para alusdo a autogestao ou autogoverno das cidades-estados na Grécia, ganhou
status principiologico e transpds seu alcance aos individuos ampliando seu conceito
para contemplar o direito de liberdade, escolha individual, privacidade e liberdade de
escolha(52).

Beauchamp e Childress (53), anos depois asseverariam que ser autbnomo
nao € o mesmo que ser um agente autbnomo, pois respeitar um agente auténomo é
validar o direito de escolhas que podem ir desde convicgdes pessoais até crencas. O
respeito ao principio da autonomia implica em né&o intervir nas decisdes tomadas
pelo individuo, pois agir de forma contraria seria negar a igualdade entre as pessoas.
Esses autores também ressaltam especialmente o componente individual da
autonomia.

Porém, existem outras correntes da autonomia na bioética, como a defendida
pela Bioética de Intervencao (Bl) e ancorada na Declaragao Universal sobre Bioética
e Direitos Humanos da UNESCO de 2005 (DUBDH) (54), que defendem nao o
carater individual da autonomia, mas sua natureza social, cultural, econbmica e
politica, uma vez que o individuo esta inserido na sociedade (54).

A Bl argumenta, especialmente, que a autonomia existe apenas em contextos
sociais e, por isso, o conceito de autonomia relacional pode ser associado a ela.
Assim, a diferengca da compreensao dominante e individualista da autonomia, que
aparece na pratica clinica e na pesquisa é sustentada pela ideia de que as pessoas

sdo, na sua forma ideal, tomadores de decisdes independentes e racionais que
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maximizam o ganho, a autonomia relacional argumenta que as identidades,
necessidades e interesses moldam através da relagdo com o outro e o coletivo (55).

Além disso, a autonomia relacional tem por premissa a descentralizagao das
decisdes, envolvendo desta maneira a rede de apoio ao individuo/paciente. Este
modelo de autonomia pode ser encontrado em varios paises, dentre eles a Franga,
pois para os franceses a autonomia deve ser vista com cautela. Para eles a
autonomia vai além do individuo, pois eles acreditam que a pratica médica centrada
no individuo é antagdnica a medicina voltada para o coletivo (56).

Precisamente um dos conceitos centrais (habitus) de um importante pensador
francés, Pierre Bourdieu, estd baseado nessa autonomia relacional. Bourdieu
argumenta que o individuo s6 € autbnomo a partir das suas construgdes sociais e
individuais e isso fica claro na propria definicao de habitus :

[...] um sistema de disposigbes duraveis e transponiveis que, integrando
todas as experiéncias passadas, funciona a cada momento como uma
matriz de percepgdes, de apreciagbes e de agbes — e torna possivel a

realizacdo de tarefas infinitamente diferenciadas, gracas as transferéncias
analogicas de esquemas [...] (p.65) (57).

Assim, o conceito de habitus pode ser entendido enquanto uma ponte
relacional entre as construcdes sociais externas e as experimentacodes individuais. A
coexisténcia de distintas insténcias de socializagdo, com projetos multiplos e uma
maior circularidade de valores e referéncias identitarias, configura um campo da
socializacao diversificado (58).

Portanto a coexisténcia entre autonomia e solidariedade resulta na protecao
do individuo, ndo havendo oposicdo entre os dois principios, mas uma
complementaridade que promove o0 senso de responsabilidade com o vulneravel.

Com efeito, lembra Cicchelli (59),

[...] malgrado a sua inscri¢ao histérica, o uso que os atores sociais fazem da
autonomia ndo é reduzivel a uma resposta linear a norma, mesmo se esta é
frequentemente considerada como um ideal a atingir. O sentido social desta

nogao complexifica-se porque os individuos estdo ocupados com o trabalho
de concretizagéo de si pela mediacdo de um outro significativo(p.14) (59).

Esse carater relacional também fica claro nas palavras do bioeticista
brasileiro Roland Schramm, para quem a autonomia designa “a capacidade humana
em dar-se suas proprias leis e compartilha-las com seus semelhantes”, ou a

“‘condicdo de uma pessoa ou de uma coletividade, capaz de determinar por ela
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mesma a lei a qual se submeter” (p.30-32) (60).
Para terminar, e dar passo ao conceito de dignidade, € importante dizer que
a citada Declaracao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (54) relaciona a
autonomia ao conceito de dignidade humana e a outros principios, como pode ser
visto no seu artigo 2, que descreve seus objetivos:
(iii) promover o respeito pela dignidade humana e proteger os direitos
humanos, assegurando o respeito pela vida dos seres humanos e pelas
liberdades fundamentais, de forma consistente com a legislagdo
internacional de direitos humanos;
(v) promover o didlogo multidisciplinar e pluralistico sobre questdes

bioéticas entre todos os interessados e na sociedade como um todo (p.7)
(54).

2.2.2 Dignidade

Essa se¢do apresentara a dignidade em ternos conceituais, historicos e
éticos. Em termos conceituais, a dignidade da pessoa humana pode ser definida
como nucleo para os Direitos Humanos na sociedade contemporanea; no entanto,
apesar de essencial existem varias definicbes para “dignidade humana”. Foster
analisa em sua obra nove autores com posicionamentos distintos sobre o tema.

Para Mirandola (61), a dignidade humana vincula-se a autonomia individual
que esta diretamente ligada a capacidade do ser humano em deliberar sobre seu
destino. Segundo Immanuel Kant, as pessoas nao tém prego, mas dignidade, que
por sua vez deita raizes na autonomia da pessoa humana, direcionando suas agdes
de acordo com a moralidade (47).

De acordo com Nietzsche, a dignidade humana era uma grande falacia,
formulada pelos excluidos como forma de se auto enganarem (62). Ele acreditava
que somente os afortunados possuiam dignidade. Ja a Igreja Catdlica atribuia a
todos os individuos, entretanto cada um deveria ocupar o seu lugar na estrutura
social mantendo a ordem hierarquica. Este posicionamento perdurou até meados do
século XX (63).

Whitman descreve que na Europa a dignidade humana, antes atribuida

apenas aos nobres, com o processo de uniformizacdo social passa a ser
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reconhecida como pertencendo a todas as pessoas (64). Maria Celina Bodin de
Moraes (65), ao definir a dignidade da pessoa humana, o que ela chama de
“substrato material da dignidade”, diz que depende de um “sujeito moral que
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reconhece a existéncia de outros sujeitos iguais”, “dotado de autodeterminacao”,
participa de um grupo social no qual ndo pode “ser marginalizado”. A partir desse
substrato, ela desdobrou a dignidade humana em quatro: igualdade, integridade
psicofisica, liberdade e solidariedade (65).

Segundo Arendt, a dignidade humana ontolégica baseia-se “na qualidade
essencial do homem”. E mesmo que os homens perdessem os direitos humanos, ou
restasse apenas um ser humano no planeta a dignidade n&o perderia sua validade.
Pois a dignidade do homem n&o esta ataviada ao valor atribuido ao pertencimento a
determinada racga, posigao social ou género, outrossim esta ligada ao pertencimento
humano como coletivo (66).

Para Andorno (67), a dignidade humana tém respaldo enquanto principio
norteador da bioética, nos seguintes instrumentos juridicos: a Convencao sobre
Diretos Humanos e Biomedicina do Conselho da Europa (1997), na Declaragao
Universal sobre o0 Genoma Humano e dos Direitos Humanos (1997), na Declaragéo
Internacional sobre os dados Genéticos Humanos (2003) e na Declaragao Universal
sobre Bioética e Direitos Humanos (2005) e a Convengédo de Oviedo acordada no
ambito do Conselho da Europa (67).

Em termos histéricos, a preocupacao com a dignidade da pessoa humana
remonta a 1793, com o advento na Franca da Declaracdo dos Direitos do Homem e
do Cidaddo, e desde entdo vem sendo objeto de Convengdes e Pactos
Internacionais. Nos idos de 1945, pds-segunda guerra, estava o mundo marcado por
graves violagdes perpetradas contra o ser humano (68). Tratou-se de uma era
marcada por tortura, tratamentos desumanos, busca por uma racga pura que por sua
vez implicava no exterminio dos que nao se enquadravam no ideal de perfeicao.

A partir destas violagdes, a comunidade internacional buscou uma maneira de
garantir que o ser humano resgatasse o direito a vida e a uma vida digna; para tanto,
foi proposto aos paises ratificar os tratados e convengdes que asseguravam a
dignidade da pessoa humana e buscavam cessar os tratamentos desumanos (69).

Assim, aos paises que ratificassem estes tratados, que versavam sobre

direitos humanos, nao caberia mais suprimir direitos que envolvessem a dignidade
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humana alegando hierarquia entre normas, pois as normas passariam a ser
complementares na busca do mais benéfico e ampliativo direito do ser humano.

Em 1948, a Organizacédo das Nagdes Unidas (ONU), por meio da Declaragao
Universal dos Direitos Humanos estabeleceu que nenhum ser humano fosse
submetido a tortura ou a castigo cruel, desumano ou degradante. A Declaragéo
também assegurava a vida, a liberdade e a seguranga pessoal (68) (69).

Em 1984, a Assembleia Geral da ONU adotou a Convencdo das Nacgdes
Unidas contra a tortura, penas cruéis e outros tratamentos desumanos ou
degradantes, passando a vigorar em 1987 e sendo ratificada pelo Brasil em 28 de
setembro de 1989 (68).

Com o advento da Constituicdo Federal de 1988, artigo 196 (70), surgiu o
Direito a Saude enquanto dever do Estado, e o principio da dignidade da pessoa
humana como um dos pilares estruturantes da sociedade contemporanea brasileira.
Junto ao Direito a Saude, vem o Direito a vida; este por sua vez engloba em seu
conceito dignidade, qualidade e seguranca, sendo, portanto, um direito fundamental.

Em termos éticos, apesar das criticas realizadas por bioeticistas norte-
americanos (71), o termo “dignidade humana” foi recepcionado internacionalmente
nas normativas bioéticas.

Em alguns momentos o principio da dignidade humana pode ser uma espada
de dois gumes: pois tanto pode ser usado para valoragdo dos direitos, como para
justificar a limitagao do exercicio de alguns direitos (72).

Corroborando a ideia de ambiguidade atribuida ao principio da dignidade
humana Feldman, alega que [...]a nogdo de dignidade pode facilmente se tornar
uma tela por tras da qual o paternalismo e o moralismo sdo elevados acima da
liberdade” (73).

Ainda sob o prisma da bioética, Beylevild e Brownsword, construiram duas
versoes sobre dignidade humana: dignidade humana como empoderamento e
dignidade humana como limite (74).

A dignidade humana como empoderamento fundamenta-se no entendimento
surgido apos as atrocidades praticadas durante a Segunda Guerra, de que a
dignidade humana é o esteio de todas as liberdades humanas, garantindo de

maneira irrestrita o respeito a sua prépria dignidade, bem como, tornando possivel
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seu exercicio através da capacidade individual de decidir livremente, exercendo sua
autonomia individual (74).

Doutra sorte, a dignidade humana, como limite, pode ser entendida como uma
resposta necessaria as modificagdes propiciadas pelo avango biomédico ocorridas
no século XX (75). Neste sentido, a limitagdo atua como um moderador entre si
préprio e o outro. Ela restringe a autonomia do individuo, impedindo que a pessoa
humana se torne objeto de si mesma ou de outrem (47).

Alguns valores surgem do principio da dignidade humana: a tolerancia, a
solicitude ou cuidado atencioso, a solidariedade e a responsabilidade (75). Se
tomarmos para si a solidariedade como valor primordial e necessario a convivéncia
humana, veremos que o cuidado é parte integrante da trajetéria da vida, e esse
movimento é dindmico,constante e interacionista.

O conceito de dignidade humana possui uma abordagem conceitual multipla,
uma vez que nao existe consenso sobre uma perspectiva unica que seja capaz de
abracar todas as perspectivas presentes neste principio. No entanto, para o recorte
proposto nesta pesquisa iremos adotar a perspectiva bioética que centraliza o valor
incondicional do ser humano, e especificamente sob a “perspectiva do paciente a
dignidade se expressa em comandos de ordem da racionalidade e do afeto” (76).

Essas contribuicbes sdo essenciais nao apenas para a discussao relativa a
autonomia e a dignidade, mas especialmente para o debate associado aos cuidados
paliativos. Isso porque se voltarmos o olhar para os cuidados paliativos,
observaremos que a medicina paliativa é praticada, principalmente, em situacoes
relacionadas a vida e morte, sofrimento, dor e incapacidade multidimensional (77)
todas elas circunstancias em que a dignidade e autonomia estdo fortemente
comprometidas por sua auséncia ou diminuicdo, e em que uma seérie importante de
determinantes sociais, culturais econémicos e juridicos estao presentes, por isso a
importancia de se defender uma autonomia relacional intimamente ligada a
dignidade.

Além disso, os aportes da bioética em termos de autonomia e dignidade sao
essenciais porque é necessario reconhecer que para a tomada de decisbes sobre
sua situacao, o paciente em cuidados paliativos necessita refletir com clareza suas
escolhas, objetivos de vida, interesses familiares, seu sistema de significados, seu
eu interior e toda sua trajetéria. Especialmente porque a dor, o medo do
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desconhecido e o sofrimento podem comprometer sua capacidade intelectual para
tomada de decisbes concisas.

Finalmente, Andorno (67) propde duas vertentes para “dignidade”. uma
ontoldgica e outra ética. A dignidade ontoldgica é inerente a pessoa humana, faz
parte do seu intimo e da sua esséncia, é capaz de diferenciar a pessoa humana dos
outros seres. E Unica, portanto, ndo permitindo o reducionismo humano a um cédigo.
Pode-se inferir que a pessoa humana néo deixa de ter ou conquista sua dignidade,
ja que ela ndo pode ser mensurada (67).

A dignidade ética desenhada por Andorno (67), ao contrario da dignidade
ontoldgica, encontra-se voltada para o comportamento humano, suas acgdes e
escolhas. Sendo esse relacional, vez que esta caracterizada pelo enlace de suas
relagdes sociais e depende da dialética comportamental. Dentro do conceito de
dignidade ética pode-se inferir que ela é construida individualmente através do
exercicio da sua liberdade (67).

Fica claro que neste processo a bioética através especialmente dos principios
abordados pode dar aos cuidados paliativos a possibilidade de restaurar essa
competéncia e/ou auxiliar o paciente ou seu representante legal na tomada de
decisdes de forma a assegurar a autonomia e dignidade deste ser humano em

sofrimento (4).



39

3 BIOETICA DE INTERVENGAO E LIBERTAGAO

“Os homens sao porque estado em situagao. E serdo tanto mais quanto ndo
SO pensem criticamente sobre sua forma de estar, mas criticamente atuem
sobre a situagdo em que estdo.”

(Freire,2005 p.118)

3.1 BIOETICA DE INTERVENGAO

Assim como os conceitos abordados anteriormente, a bioética também n&o
possui uma definigdo unica podendo ser delineada sob a perspectiva do seu objeto
de estudo, tipo de procedimento, seu método, finalidade, referencial tedrico adotado,
campo de aplicacao, situacgao cultural, politica, econdmica e dos atores envolvidos
(78). Por se tratar de um conceito amplo a bioética abrange questbes que
desdobram diretamente nas situagdes éticas e morais de vida e saude, pois a
bioética mescla o saber simbdlico e o saber cientifico, voltando seu olhar para entre
outros, o estudo dos avancos da ciéncia em funcdo da pessoa humana,
especialmente em dois momentos cruciais: nascimento e morte abarcando desta
maneira o processo entre comeco e fim. Com o advento do progresso cientifico e
tecnolégico imbuidos no processo de vida e morte, surgiram conflitos éticos até
entdo provavelmente existentes entretanto ndo evidenciados (79).

As preocupacdes iniciais que ocupavam destaque na bioética eram voltadas
para questdes éticas engendradas, e foi a partir das evolugbes tecnoldgicas e
cientificas presentes no campo da medicina, com predominio do principio do
respeito a autonomia, e com a chamada bioética principialista defendida por
Beauchamp e Childress, a partir do principialismo alicergado em uma proposta de
universalizagdo desenvolvida no contexto norte-americano (80), que hoje existem
bioéticas diversas e radicalmente diferentes das propostas iniciais
fundamentalmente biomédicas e biotecnoldgicas.

Esse é o caso da Bioética de Intervencao (Bl), uma proposta bioética nascida
no hemisfério Sul, voltada preferencialmente para a defesa de questbes éticas que

afetam populagbes vulneraveis. Essa bioética ndo se preocupa apenas com a
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violagao de parametros éticos presentes nas pesquisas conduzidas por profissionais
da saude, que algavam mao dos seres humanos vulneraveis quer nas unidades de
saude ou nos campos de concentragdo, mas com circunstancias relativas a
iniquidade, a pobreza, a falta de acesso e o meio ambiente (4).

Uma bioética inicialmente cunhada como sendo “hard”, que evidencia o corpo
como paradigma da intervengao ética. Ela reconhece e abraga a dimensao social,
que olha o individuo como sendo resultante da somatéria das dimensdes fisicas e
psiquicas, que reverberam com toda sua complexidade nas relagbes com o meio e
com o outro (81). Objetivando uma praxis aliada a uma construcdo teorica
descolonial a Bl efetua varias criticas a bioética hegemdnica, ao formato de
economia capitalista imposta de maneira globalizada, a hierarquizagdo dos saberes,
da cultura, da guisa na gestéo de vida, do poder exercido a partir da dominag¢ao dos
corpos como exercicio biopolitico que busca através de padrdes coloniais inculcar
de forma estrutural que os “menos desenvolvidos” necessitam permanecer sobre o
dominio dos “mais desenvolvidos” (82).

Nesse sentido, essa bioética é proxima daquela inicialmente proposta por Van
Renssealer Potter, para quem essa era a “ciéncia da sobrevivéncia humana”,
podendo ser vista como uma disciplina sisttmica ou profunda. Segundo ele, a
bioética deve ser pensada como uma ponte entre a ciéncia biolégica e meio
ambiente e a ética, portanto uma ponte para o futuro (4).

Sendo assim, a Bl defende uma bioética que é uma fusdo de saberes que
propde debates analiticos, que busca e absorve o0 conhecimento pratico dos
contextos sociais dos sujeitos envolvidos resultando na ideagéo reflexiva conduzindo
de maneira racional, prudente, plausivel, razoavel e coerente, socialmente
comprometida, politizada e territorializada (83). Propde em seu bojo a politizagao
das questdes morais abarcadas pela bioética desde uma perspectiva voltada para a
realidade de exclusao dos paises do hemisfério Sul, em especial para o contexto
latino-americano, através da oferta de ferramentas estruturantes que conduzam a
solugbes pensadas a partir da perspectiva (bio)ética da América Latina,
especialmente do Brasil. Neste bojo a Bl apresenta duas propostas, sendo uma no
campo coletivo e publico — através da priorizagao de politicas e tomada de decisdes
que contemplem o maior numero de pessoas, com maior durabilidade e que

propiciem resultados voltados para o coletivo sem desconsiderar circunstancias
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individuais. A outra proposta contempla o campo individual e privado, através da
procura de respostas para as inconformidades identificadas, observando o contexto
em que estao imbuidas, bem como as alteridades que os alicergam (84).

Insta salientar que as propostas anteriormente descritas tem como marco
inicial a equidade; a justiga social irda despontar enquanto proposi¢des reflexivas a
serem alcangadas; a libertagcdo como ferramenta de intervenc¢ao; o empoderamento
e a libertacdo norteando individuos e apontando recursos; e a emancipagao como
situacao de protegcdo. Todas as categorias aqui elencadas encontram-se ancoradas
sob o prisma do utilitarismo equitativo e do consequencialismo solidario e critico
(85).

Portanto, a Bl surge da necessidade de criar uma epistemologia bioética que
atendesse a realidade dos paises em desenvolvimento, e por isso € uma bioética
anti-hegemaonica, critica, politica, que inclui em sua abordagem os fatores culturais,
econdmicos, situagdes persistentes e emergentes em saude, é atenta a protegéo
dos vulneraveis e das questbes ambientais, e resgata a centralidade no individuo
nao desmembrado de sua realidade (83).

Historicamente, a Bl assenta seu lugar no cenario mundial no ano de 2002 no
Sexto Congresso Mundial de Bioética da Internationl Association of Bioethics — |AB,
sediado em Brasilia, cujo tema foi “Bioética, Poder e (In)justica” (83). Nessa
oportunidade, a Bl demonstrou a insuficiéncia da bioética principialista para analisar
a realidade dos paises periféricos e sua utilidade na busca de novos enfoques
conceituais e de novas categorias para contemplar as necessidades reais do cenario
dos paises do hemisfério sul.

A Bl recebeu um novo impulso com a homologagdo, no ano 2005, da
Declaragao Universal sobre Bioética e Direitos Humanos (DUBDH) da Organizagao
das Nacgdes Unidas para Educagdo, a Ciéncia e a Cultura (UNESCO), pois ela
expandiu consideravelmente o propdsito da bioética através da inclusdo de diversos
principios que resgataram o carater inter e transdisciplinar da bioética, modificando o
axioma de um saber voltado para areas estanques da biomedicina e da
biotecnologia, uma reivindicagao que a Bl fazia havia alguns anos (86).

O nascimento da Bl também esta vinculado a ndo conformacéo e a aversao
as iniquidades praticadas em desfavor das pessoas em situacédo de vulnerabilidade,
provocadas pela exclusdo social, fome, condicdo de miserabilidade, auséncia de
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politicas publicas de saude eficientes e acessiveis, desemprego, analfabetismo e
educacéo (85).

E essencial também dizer que, embora préoxima a Potter, a Bl também
defende uma releitura desse autor, ao refletir ndo apenas a respeito de uma bioética
ampla, mas préxima dos direitos humanos, da cidadania, das iniquidades sociais e
econbmicas, da responsabilidade, do empoderamento, da emancipacdao e da
solidariedade.Trata-se de uma visao politizada, ampliada e comprometida com a
redugao dos contrastes sociais, econdmicos, educacionais e organicos da sociedade
como um todo.

Dessa maneira, a Bl busca alternativas a partir da reflexdo critica para
questdes persistentes e emergentes presentes na saude publica, e ndo apenas
limitada as pesquisas clinicas ou ao enaltecimento de um principio frente a todos os
outros (como é feito pela bioética principialista com a maximizagdo da autonomia em
detrimento dos outros principios). Logo, a Bl pode ser entendida enquanto
instrumento politico, solidario e publico utilizado para romper as fronteiras que
limitam as constru¢des sanitarias, sociais e ambientais voltadas para realidade dos
vulneraveis (87).

Valida a lembranga de que a Bl sequenciou uma insurgéncia epistémica e
politica que teve inicio nos anos de 1960 e 1970 com a teoria da dependéncia (Celso
Furtado e Theoténio dos Santos); a pedagogia do oprimido (Paulo Freire); a teologia
da libertagao (Gustavo Gutierrez e Leonardo Boff); mais tarde no ano de 1990 com a
teoria da colonialidade do poder (Anibal Quijano). Esta afirmacdo vem em
conformidade com o pensamento da antropdloga Rita Segato, ao afirmar que apesar
de uma teoria em construcdo a Bl surge como um expoente no campo do
pensamento latino-americano sequenciando pensamentos tedricos cunhados a partir
do contexto latino-americano, em periodos ditatoriais e de opressao massiva (85).

Finalmente, deve-se dizer que a Bl tem sabido resgatar multiplas
reivindicagbes académicas do Sul Global para constituir-se,na militdncia a favor dos
vulneraveis e/ou oprimidos, e em contra uma politica hegemodnica, colonizadora e
uma construgao cartesiana.

Uma delas é a colonialidade, movimento teérico que defende que embora o
colonialismo passou (uma vez que todos os paises hoje sdo nagdes independentes

no cenario internacional), a colonialidade ficou, expressa em sistemas de dominagao
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social, econémica e politica de paises centrais sobre paises periféricos, categoria
que também propde a Bl (85).

A outra reivindicagdo do Sul Global com que a Bl lida é a feita por Paulo
Freire, que defendia que era necessaria uma nova educagao que deixasse para tras
a atual educacdo bancaria, segmentada, que mantém o individuo longe do
pensamento reflexivo, perpetuando a incapacidade de voltar-se contra a politica
dominante, importada acriticamente dos paises do hemisfério norte para os paises

do hemisfério Sul. Passemos entdo a proposta de Paulo Freire.

3.2 LIBERTACAO

O legado de Paulo Freire(88) pode ser definido enquanto reflexdo critica da
pessoa humana sobre a politica das relagbes sociais, sobre a dimensao cultural
desta politica e sobre a arte em ser educador. Um dos seus aportes mais
importantes € a libertacdo enquanto percepcéo do “eu” e do “outro” relacionada com
0 “meio em que estou inserido” (88).

De acordo com a proposta pedagdgica de Freire, também conhecida como
Pedagogia da Libertacdo (PL), os oprimidos devem apoderar-se de maneira
consciente das fronteiras estabelecidas pela realidade excludente e lutar de modo
aguerrido contra as injustigas, perseguindo a autonomia e a libertagao (88).

Para que essa tomada de consciéncia seja factivel, € necessaria uma ruptura
com o sistema capitalista que promove a desumanizagdo do ser e aprisiona o
individuo através de praticas que estabelecem o dominante/opressor enquanto
detentor do saber, e mitigam a construgdo cognoscente do dominado/oprimido.

Uma das praticas excludentes é a educacao bancaria ou a instrumentalizacao
dos saberes, que de acordo com Freire ndo deve preterir a formagao ética. Além
disso, 0 processo educacional de aprendizado deve ser um processo criacionista
construido a partir de uma reflexdo critica, que tem como obijetivo final libertar o
sujeito da ignorancia e consequentemente da condi¢cao de vulnerabilidade (89).

Portanto, a PL pode ser entendida como a busca dos homens e dos povos

pelo resgate da sua humanizagdo mirando sua libertacdo. Entretanto, um dos
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grandes desafios nessa busca € que o oprimido deve ser ativo nessa conquista e
nao apenas esperar para recebé-la, pois a libertacdo € construida e nao recebida.
Outro quesito é que o oprimido n&o passe a ocupar o lugar de opressor, pois dentro
de todo opressor existe um oprimido pelo sistema que impde sua logica capitalista e
colonizadora (p.11-2) (90).

A proposta de libertacdo pode ser a ferramenta tedrica da PL, atestando a
nao aceitagcdo de um sistema excludente, mecanicista, ndo dialégico, que mitiga a
valoragdo humana e eleva a produgcdo capitalista de enriquecimento,
empobrecimento educacional, cultural e politico. Buscando na institucionalizacao
dos corpos o controle hegeménico social, impondo principios tidos por um sistema
opressor enquanto universais. Lutar para romper com as regras opressoras cabera
aos oprimidos através do autoconhecimento para fazer a passagem do “lugar onde
estou” para o “lugar onde devo estar”. Mas de que forma promover esta transigédo?

A partir do momento em que reconhego a pedagogia do oprimido como
pedagogia humanista e libertadora, ou seja, que a tomada de consciéncia é
necessaria para a busca da libertacdo, passaremos por dois momentos: a) primeiro,
o oprimido reconhece o sistema opressivo ao qual esta submetido e se compromete
com a praxis da libertagédo; b) o segundo ocorrera quando a realidade opressora for
transformada e o oprimido deixar o lugar até entdo ocupado por ele e passar a um
processo continuo de libertacao (91).

Entretanto, a pratica da libertagdo tornar-se-a inviavel se nao houver o
didlogo, pois ndo € possivel construir uma pratica libertadora separando a reflexao
da agdo, ou menos ainda sem que haja a transdisciplinaridade dos
saberes,respeitando as alteridades, reconhecendo a diferenca e a complexidade
presente nos varios niveis de realidade (92).

E é esse precisamente o ponto de contato entre a PL e a Bl a
transdisciplinaridade presente em ambas, que propée um modelo a partir do qual
seja possivel distinguir, separar, opor e relativizar os dominios cientificos: mantendo-
os interligados e ndao minimizados; aproximando os campos do conhecimento e da
pratica; e aprimorando por meio da educagao a constru¢cao de seres humanos em
constante evolucdo. Dentro de ambos campos do saber a educacao transdisciplinar
€ uma forma de poder e de libertagdo (93). Para aprofundar ainda mais nesse

conceito de libertagdo, € conveniente mencionar que o mesmo foi usado pela
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feminista bell hooks, que reconhece suas raizes na PL e defende que:“a politica de
identidade nasce da luta de grupos oprimidos ou explorados para assumir uma
posigao a partir da qual possam criticar as estruturas dominantes, uma posi¢cao que
dé objetivo e significado a luta” (p.120) (94).

Novamente constatamos a necessidade da conscientizacdo dos “condenados
da terra” através de uma praxis libertadora para exercicio do dever de lutar contra o
sistema opressor. Ressalta a autora o carater coletivo dessa luta, imbuido de uma
pratica solidaria, democratica e participativa que surge a partir do individuo
humanizado que abandona o individualismo e adota a solidariedade como
ferramenta. Além disso, hooks de forma brilhante pontua que a opressao deve ser
entendida como “auséncia de opcao” e que deve ser reconhecida sua esséncia
politica(94).

A autora hooks também relata que ndo € possivel alguém promover “0”
programa de libertagdo, uma vez que ela é alcangada a partir do resultado da
somatdria da tomada de consciéncia de estar sob a égide de um sistema politico
opressor, aliada a formulagao estratégica de resisténcia e esse resultado somente
torna-se factivel através das experiéncias vivenciadas pelo ser humano (94).

Vé-se, portanto, que a libertacdo somente podera ser alcangada por meio de
uma conduta solidaria, consciente, relacional e humanizadora:

Se o0 que caracteriza os oprimidos € sua subordinagdo a consciéncia do
amo, como afirma Hegel, a verdadeira solidariedade supde que se combata
a seu lado para transformar a realidade objetiva que fez deles seres-para-o-
outro. O opressor nao € solidario com os oprimidos sendo quando deixa de
olha-los como uma categoria abstrata e os vé como pessoas injustamente
tratadas, privadas de suas palavras. A verdadeira solidariedade ndo se

encontra sendo na plenitude deste ato de amor, em sua realizagcéo
existencial, em sua praxis (p.69) (6).

Também deve ser dito que um fator relevante da perspectiva freiriana é o
reconhecimento da capacidade do oprimido em se reconstruir, apesar das
adversidades, e colocar-se enquanto sujeito em construgdo, delineando seus
objetivos, rompendo com a “cultura do siléncio”, escrevendo sua trajetéria e
determinando para si sua proépria identidade. Dentro desta dética, os oprimidos sao
reconhecidos como sujeitos capazes de construir e exercer sua autonomia, capazes
de libertarem a si e aos seus opressores das praticas opressoras (90)

Logo, dentro da perspectiva freiriana, mais do que a autonomia, o mais
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importante € construir libertagcdo, uma vez que a autonomia € resultado de um
processo que vem se construindo ao longo da trajetdria de vida do sujeito. Ela nédo é
inerente a ele, pois todos os individuos humanos estdo vinculados a cultura, a
questdes de ordem social, econdmica e historica. Assim, a autonomia individual esta
relacionada com a autonomia coletiva através de praticas libertadoras.

Para finalizar, vale a pena se perguntar: mas afinal, o que torna o sistema
Paulo Freire uma teoria de pensamento sobre as relagdes homem-cultura-
sociedade-educacdo e agdo politica de carater pedagdgico através da pratica da
educacdo tdo solidas e atuais? A resposta é: consciéncia, dialogo, partilha,
participacdo e, afinal, a libertagdo. Assim, a proposta da Etica da Libertacdo é um
processo educacional continuo marcado pelo respeito, coeréncia, capacidade de
interacao e troca de saberes com o outro ausente de condutas discriminatorias.

Para resumir, no Brasil a Bl e a PL surgiram enquanto respostas criticas
reflexivas a um sistema norte-americano hegemdnico e opressor, importados
acriticamente dos paises do hemisfério Norte que nao atendiam a realidade e
necessidades dos paises periféricos (80). Nesse sentido, correlacionar as duas

propostas perpassa pelo reconhecimento do carater de sua complementaridade.
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4 OBJETIVOS

4.1 OBJETIVO GERAL

Propor uma aproximacéao entre cuidados paliativos e Bioética de Intervencgao,
que conduza ao estabelecimento da categoria libertagdo como uma ferramenta
moral que tanto pacientes e familiares como profissionais da saude possam usar
para lidar com as complexas situagdes colocadas pela expectativa da morte e do

morrer.

4.2 OBJETIVOS ESPECIFICOS

a) Fazer uma revisdo, no mundo e no Brasil, dos cuidados paliativos e da
bioética relativa a eles, especialmente nas suas categorias dignidade e
autonomia.

b) Descrever a Bioética de Intervengdo, especialmente sua categoria
libertagdo, dentro do contexto dos cuidados paliativos.

c) Aferir o tipo de relacdo existente entre a equipe multidisciplinar e o
paciente em cuidados paliativos no ambiente do Hospital Universitario de
Brasilia — HUB;

d) Identificar de que forma a Bioética de Intervencdo, especialmente a
libertacdo, pode ser usada como ferramenta moral no ambito dos cuidados

paliativos.
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5 METODOS

“A arte da pesquisa consiste muito em relacionar, em permitir o crescimento
de um modelo tedrico a partir dos multiplos caminhos que em seu confronto
com o empirico abre ao pesquisador”.

(Gonzalez Rey, 2005, p.50)

Através da bioética narrativa, esta pesquisa analisou de maneira narrativa-
descritiva as narrativas dos membros da equipe multiprofissional de cuidados
paliativos do HUB, bem como a narrativa dos pacientes em cuidados paliativos
acompanhados naquela institui¢ao.

A escolha da analise narrativa se deu em decorréncia de que, as narragdes
falam para os seres humanos sobre seres humanos, ajudam a construir a idéia de
humanidade comum e propdée uma forma de vida concreta e real. As narrativas
falam sobre algo particular e especifico, os relatos nos mostram a realidade e nos
exortam a compreender as nuances e nos levam a estabelecer uma relagao entre o
pesquisador e o sujeito objeto da pesquisa, de maneira que seja estabelecida uma
identificacdo entre ambos para que entdo seja possivel compreender e apreender a
subjetividade dos dados apreendidos (95).

Em raz&o do objeto de pesquisa, das probabilidades, dos atores implicados e
do local de observagao, ou seja, devida a complexidade envolvida, € essencial a
adocao de um referencial epistemoldgico e metodolégico que atenda as variagdes
presentes no contexto desta pesquisa qualitativa.

Para analise das narrativas colhidas foi necessario fugir dos referenciais
metodoldgicos cartesianos, da analise por amostragem, ou pelo engessamento
presente na universalizagdo das metodologias tradicionais, pois nenhuma atendia a
necessidade encontrada quando da aproximagdo com o campo de pesquisa e dos
sujeitos participantes. Relacionado a isso, Gonzalez Rey pondera que (96):

[...] os fundamentos epistemoldgicos definidos pela Epistemologia
Qualitativa sdo os que definem o tipo de metodologia qualitativa que
empregamos para o estudo da subjetividade. A realidade estudada é

responsavel pelos processos de construcido do conhecimento
implicados nas pesquisas sobre a realidade (p.33) (Grifo nosso).
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A proposta apresentada pela epistemologia qualitativa, ao reconhecer a
necessidade da adequacdo do método a realidade da pesquisa, respeita a
pluralidade encontrada nas narrativas dos participantes, a interagdo entre a
pesquisadora e os sujeitos participantes, a diversidade de técnicas utilizadas para
coleta das entrevistas, a obtencdo das informacdes captadas através da escuta
qualificada e nos gestos ou olhares capturados durante a permanéncia em campo.
Reconhece desta maneira que a pesquisa qualitativa ndo cabe em uma métrica pré-
ordenada, nem pode ser despida do olhar do pesquisador-sujeito e das emocodes
que porventura sejam emanadas durante a coleta.

Portanto, ndo foi propdsito dessa pesquisa apenas aplicar técnicas ou
descobrir uma métrica que corroborasse a hipdtese de pesquisa, pois seria no
minimo antagbnico pertencer ao Programa de Pds Graduagdo em Bioética da
Catedra UNESCO - UnB - espaco intelectual no qual somos convidados, instigados
e preparados para construgdo de um pensamento critico e anti-hegemonico— e ficar
inerte ante a oportunidade em romper com “metodolatria”, descrita como sendo a
insipiéncia do pesquisador para adequagao necessaria na construgao da pesquisa, e
como a rejei¢ao da ideia de uma producgao social ser ciéncia (97).

Frente ao desafio de adequar o método da pesquisa sem descaracterizar a
instrumentalizacdo da producdo académica, que tradicionalmente € obtida através
de catalogacao e de classificagdo dos dados coletados, foi necessario recorrer néo
apenas a uma técnica, mas ao que pode ser nominado como uma miscelanea,
doutra sorte nao teriamos narrativas ou dados para construgcao desta pesquisa.

Portanto, considerando que esta pesquisa teve como escopo a analise da
narrativa de pessoas e suas trajetdrias biograficas e em sendo “o instrumento nao
uma via de producao de resultados finais, mas sim meios que facilitam a produgao
de informacdes dos sujeitos participantes da pesquisa” (p.42) (96), foram eleitos os
seguintes instrumentos: observagao participante, entrevistas semiestruturadas,

complemento de frases e momentos informais.
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5.1 OBSERVACAO PARTICIPANTE

Ocorreu na Unidade Oncoldgica do Hospital Universitario de Brasilia (HUB),
local destinado ao atendimento ambulatorial dos pacientes em cuidados paliativos.
Em alguns momentos permaneci na recepg¢ao, no térreo, local onde sao realizadas a
triagem e acolhimento dos pacientes em cuidados paliativos e oncologicos, bem
como lugar que eles aguardam o atendimento das consultas previamente
agendadas; em outros momentos nos consultorios localizados, também, no térreo e
no primeiro andar do mesmo prédio, onde foi possivel presenciar a interagdo entre

profissionais, pacientes e acompanhantes.

5.2 ENTREVISTAS SEMIESTRUTURADAS

Algumas entrevistas foram realizadas nos ambientes descritos anteriormente
entre um atendimento e outro, e na unidade de internacdo da clinica médica que é
localizada em outro prédio, no segundo andar, composta por 67 leitos de internagao
das diversas especialidades médicas atendidas naquele nosocémio, dois postos de
enfermagem, sala de prescricdo médica, box de emergéncia, secretaria, repouso da
enfermagem, sala da nutricdo e sala do servigo social, que é bastante movimentada.

A pedido dos entrevistados por duas ocasides utilizamos o espaco da sala de
reunides e estudos no primeiro andar do mesmo prédio em que se localiza a
unidade de internacbes clinicas que €& onde ocorrem as reunides da equipe
multiprofissional, que atende os pacientes em cuidados paliativos para realizacéo de
entrevistas.

Os encontros foram realizados durante as atividades dos profissionais,
enquanto os pacientes aguardavam atendimento ambulatorial ou durante sua
internagdo. Utilizamos o formato semiestruturado e complemento de frases,
possibilitando uma reflexdo sobre a pluralidade presente nas relacbes pessoais e
profissionais. Nao foi determinado um tempo de duragao, por entender que cada
individuo tem o seu tempo cabendo ao pesquisador respeitar tais particularidades.
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Os locais para realizagdo das entrevistas foram: os consultérios médicos, a sala de
atendimento da psicologia, sala de reunibes e estudos,secretaria da unidade de
internacao clinica, enfermaria e recepgao da unidade oncoldgica ambulatorial.

As entrevistas foram realizadas individualmente, apenas a dos capelaes foi
realizada em grupo. Inicialmente foi construido um roteiro (Quadro 1) composto por
dezoito questdes, que em alguns momentos desdobraram para outras construgdes e
por vezes foram suprimidas. No final era solicitado ao participante que contasse um

caso que tenha marcado sua trajetoria profissional.

5.3 COMPLEMENTO DE FRASES

O complemento de frases (Quadro 2) é um recurso elaborado pelo
pesquisador, composto por frases incompletas ou palavras sobre temas
relacionados a pesquisa, para que o participante possa completar com o
pensamento que lhe vier a mente no instante em que ouvir. Provavelmente este
tenha sido o ponto alto da entrevista; neste momento eles pareciam despir-se de
seus escudos teoricos e de suas retéricas ensimesmadas, alguns oscilavam entre o
riso e o movimento de ajustar-se na cadeira como se tivessem sido pegos de
surpresa. Chegaram a dizer que talvez fosse a parte mais dificil da entrevista, pois
nao se sentiam preparados.

Para analise das respostas obtidas foi utilizada a abordagem metodolégica
descritivo-narrativa proposta por Domingo Moratalla e Feito Grande, por ser
necessaria a interpretagdo acurada da narrativa frente as pluralidades presentes e

por permitir a percepg¢ao dos argumentos morais estabelecidos previamente (95).

5.4 MOMENTOS INFORMAIS

As ocasides informais foram essenciais para esta pesquisa, sendo em alguns

momentos a ponte entre a pesquisadora e o sujeito participante, permitindo a leitura
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do que ndo era falado durante as gravagdes, mas expressado em conversas,
condutas, olhares e gestos. Foi durante esses momentos que as relagbes foram
sendo construidas e pouco a pouco rompendo algumas resisténcias iniciais dos
sujeitos participantes.

Somado aos instrumentos descritos utilizei o diario de campo para registro
das diversas dinamicas que presenciei ou das quais cooperei; nele ficaram minhas
observagbes e impressdes na tentativa de capturar momentos unicos que
presenciei.

A pesquisa de campo teve seu inicio apdés a pesquisadora cumprir todas as
normas relacionadas a pesquisa com a participacdo de seres humanos no Brasil,
estabelecida pela Resolugdo n° 466 de 2012 do Conselho Nacional de Saude (ver
parecer de aprovagao ética numero 3.335.964, CAAE n° 08337819.1.0000.0030)
(98).

5.5 LOCAL DA PESQUISA

O campo de estudo e observacdo objeto deste trabalho foi o Hospital
Universitario de Brasilia-HUB, referéncia no atendimento a pacientes oncoldgicos e
hospital — escola vinculado a Universidade de Brasilia. O HUB tem como premissa o
melhor atendimento ao paciente, portanto a pesquisa ora realizada, podera auxiliar
de maneira cientifica ao melhor interesse do paciente, da equipe multiprofissional,
que dispensa atendimento aos diversos individuos que buscam o0s servigos
prestados nesta instituicao (99).

A partir da produgcdo do conhecimento balizado em dados coletados in loco,
somados ao arcabouco tedrico e pratico produzido por esta Catedra de Bioética,
tornar-se-a possivel identificar o modos operandi posto e apresentar possiveis
variaveis que possam agregar conhecimento a constru¢des atuais e futuras, pois
apesar de sua solidez institucional, o HUB nao dispde, no momento, de um protocolo

implantado que atenda as pessoas em cuidados paliativos.



53

5.6 SUJEITOS PARTICIPANTES

Os pacientes classificados e encaminhados aos cuidados paliativos foram
abordados no ambulatério da unidade oncoldgica, na unidade de internacgéo clinica
meédica e convidados a participar da pesquisa em carater voluntario.

Com os profissionais da saude foi feito um agendamento em seus
consultérios ou local por eles definido. Em alguns casos a unidade de atendimento
disponibilizou um ambiente reservado e o profissional responsavel autorizou o uso
do local para entrevista; quando nao foi possivel, a entrevista foi realizada na sala de
espera da unidade e na unidade de internacao clinica. Alguns dos profissionais
entrevistados foram meus colegas de trabalho durante minha permanéncia na
unidade de internagao clinica médica e durante o periodo em que estive lotada na
unidade ambulatorial oncoldgica.

Os critérios de inclusado utilizados foram: para os pacientes, eles deveriam
estar classificados como pacientes em cuidados paliativos e serem atendidos no
HUB; para os profissionais, eles deveriam ser implicados diretamente no
atendimento ambulatorial do paciente em cuidados paliativos, ou responsaveis pela
unidade de oncologia e/ou unidades de internagédo ou atendimento ambulatorial
direcionado a pacientes em cuidados paliativos no HUB.Os critérios de exclusao
utilizados foram: pertencer a faixa etaria compreendida entre zero anos e dezessete
anos, onze meses e vinte nove dias).

O risco que esta pesquisa poderia oferecer seria a da exposicdo dos
participantes envolvidos, caso suas identidades fossem reveladas. Entretanto, a
pesquisadora comprometeu—se a controlar este risco omitindo a identidade dos
participantes com o uso das iniciais do nome no instrumento de pesquisa. Quanto ao
roteiro de entrevista, algum afeto ou emogao poderia emergir durante as respostas;
caso este incOmodo se fizesse presente, poderia ser minimizado com a interrupgao
das perguntas temporariamente, ou com a retirada do participante da pesquisa a
qualquer tempo sem prejuizo algum para ele.

Finalmente, visando a integridade fisica e psiquica dos participantes da
pesquisa, os questionarios foram aplicados apdés a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), mediante o esclarecimento em
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linguagem acessivel sobre os objetivos, a metodologia, a liberdade de recusar-se a

participar, bem como de retirar-se do estudo sem nenhum 6énus.
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6 RESULTADOS

“La razén consiste en una narracion. Para comprender algo humano,
personal o colectivo, es preciso contar una historia”.
José Ortega y Gasset

6.1 A NARRATIVA |: QUEM SOMOS NOS? DIARIO DE CAMPO

O atendimento aos pacientes em cuidados paliativos ocorre de maneira
ambulatorial e, de acordo com alguns integrantes da equipe multidisciplinar, para ser
atendido o paciente deve pertencer ao quadro de atendimento oncolégico do HUB.
Apesar de este nosocdmio possuir varias especialidades médicas, neste momento o
atendimento esta restrito a categoria oncoldgica, nao havendo integracdo com as
outras equipes, portanto ficando sob responsabilidade de cada especialidade decidir
a partir de seus conhecimentos como ou quando promover a assisténcia aos
pacientes que necessitam de cuidados paliativos. Provavelmente, aqui tive meu
primeiro “choque”, uma vez que claramente existem em outras unidades de
atendimento pertencentes ao HUB pacientes que estdo desprovidos até mesmo da
categorizagao/classificagdo para cuidados paliativos.

Existe uma dindmica na distribuicido e atendimento no ambulatério de
oncologia, local no qual sdo realizadas as consultas dos pacientes em cuidados
paliativos, que apesar de relacionadas aos principios que norteiam os cuidados
paliativos ndo sédo considerados oficialmente e menos ainda por alguns membros da

equipe como pertencendo aos cuidados paliativos.

Descricao dos atendimentos distribuidos durante a semana:
e Segunda-feira, manha: acolhimento da oncologia;
e Segunda—feira, tarde: controle de dor e sintomas;
e Terca—feira, manha: ambulatério de cuidados paliativos;
e Quarta—feira, manha: oncogeriatria;
¢ Quinta—feira, manha: reuniao multidisciplinar;

e Sexta—feira, tarde: ambulatério de cuidados paliativos.
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Composicao da equipe multidisciplinar de cuidados paliativos:

v Um profissional da categoria médica especialista em geriatria e

gerontologia;

v' Um profissional da psicologia; qualificagdo académica - doutor em

psicologia oncoldégica;
v" Um profissional da enfermagem; qualificagdo - mestre em oncologia;
v" Um profissional do servigo social;

v’ Duas profissionais da nutricdo, ndo ficam exclusivas para o
atendimento dos pacientes em cuidados paliativos. Prestam assisténcia
no ambulatério oncolégico e enfermarias clinicas de internagdo. Uma
das nutricionistas, especialista em nutricado oncoldgica, foi receptiva ao

convite para entrevista; a outra estava em periodo de férias;

v" Cinco capelaes. Encontrei os mesmos na unidade de internagao clinica
medica, gentilmente e prontamente dispuseram-se a participar desta
pesquisa. E importante frisar que nenhum deles tem vinculo
institucional; todos atendem em carater voluntario no HUB e seu
atendimento é promovido a qualquer dos pacientes internados, desde

que solicitado ou permitido pelo paciente ou seus familiares;

v Uma recepcionista. Inicialmente ndo constava em nossa lista de
profissionais a serem entrevistados; porém, a equipe apontou-a como
sendo um membro essencial da equipe. Apesar de nao pertencer
exclusivamente ao ambulatério de cuidados paliativos, ela faz a

recepgao e agendamento.

O servico de fisioterapia ndao é prestado de maneira exclusiva, os pacientes
sao encaminhados e atendidos na agenda como todas as outras especialidades;
uma das profissionais foi apontada por suas colegas como sendo a mais adequada
para a entrevista.

De acordo com os relatos da equipe, existe a participagdo do profissional

fonoaudiélogo quando é demandado. Porém, apesar de existirem demandas durante
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as consultas que acompanhamos, em nenhum dos momentos que permanecemos
no campo presenciamos o atendimento por esta categoria profissional; também nao
obtivemos sucesso na realizagdo do contato para entrevista. Segundo informagdes
da equipe, os fonoaudiélogos provavelmente estariam de férias.

Foi observada em uma das consultas a presenga de uma residente da terapia
ocupacional e em outro momento ela dialogando na enfermaria clinica médica com
uma paciente em cuidados paliativos.

Além dos componentes da equipe multiprofissional, foram entrevistados:
a)dois oncologistas que foram apontados pela equipe de cuidados paliativos;por
incompatibilidade nas agendas so foi possivel entrevistar um; b) um nefrologista que
atua na unidade de transplante renal, hemodialise ambulatorial foi entrevistado no
periodo noturno durante o plantédo; c) enfermeira rotineira da unidade de internagao
clinica médica, cuja entrevista justificou-se por ser a unidade onde o programa de
cuidados paliativos teve inicio, bem como por ser a unidade de internagdo das
diversas especialidades clinicas, inclusive dos pacientes em cuidados paliativos.

Semanalmente o que pudemos constatar junto a recepcionista e a propria
médica € que sdo agendados entre quatro a cinco pacientes por periodo para
atendimento de cuidados paliativos. O que inicialmente pode parecer um numero
baixo justifica-se pelo tempo demandado para cada atendimento (cada consulta dura
em média duas horas, podendo variar para mais uma hora ou menos trinta minutos).

As entrevistas foram intercaladas com a observagao de campo; chegamos a
campo as 7h50 e permanecemos até as 21h. Em alguns momentos foi necessario
ter a sensibilidade de observar as questdes sociais implicadas no contexto de cada
sujeito participante: por exemplo, almogar com um dos profissionais para que o elo
fosse estabelecido e suas duvidas sobre confiar sua narrativa a uma pesquisadora-
sujeito fossem debeladas. Em outras ocasides os sujeitos-participantes sentiam-se a
vontade para falar quando os equipamentos de gravagao estavam desligados.

As dificuldades encontradas relativas aos profissionais foram disponibilidade
de tempo, o que foi solucionado a contento. Quanto aos pacientes, nao foi possivel
um numero maior de participantes pelos motivos a seguir: a maior parte dos
pacientes tem idade maior que 65 anos, esta em estagio de terminalidade, ndo tem
condi¢des clinicas para entrevista ou quando aparentemente esteve disponivel, o

contexto social ndo foi favoravel. Adiante discorrerei em detalhes a diversidade de
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situagdes implicadas.

No ambulatério: todos os dias durante duas semanas estive presente
participando ou observando as dinamicas de funcionamento da unidade. Apds um
dos membros da equipe perguntar “os pacientes precisam ter ciéncia de estar em
cuidados paliativos para ser sujeitos participantes da pesquisa?” Optei por iniciar as
entrevistas pelos profissionais. Naquele momento pensei “como o paciente poderia
estar ali e ndo saber o porqué?!” Respirei e tentei encontrar uma forma de néao
causar nenhum dano aos pacientes ou gerar desconforto para a equipe. Talvez,
iniciar por observar a reunidao multidisciplinar fosse a melhor alternativa, poderia
entender a posicdo de cada um dos integrantes e apresentar de forma coletiva
nossa proposta de pesquisa.

Assim o fiz, na quinta-feira de manha agendei uma das entrevistas para antes
do inicio da reunido marcada para as 10h. Na sequéncia participaria da reunido, que
no inicio ndo teve carater multidisciplinar e na qual foram nomeados os pacientes
nao pelo seu nome ou situagdo psicossocial, mas pela sua doenga e
lesdo.Estiveram presentes médicos oncologistas, assistente social, radioterapeuta e
enfermeira, mas os dialogos ficaram restritos aos médicos. A duragédo da reunido foi
de duas horas.

Na segunda parte da reunido,foi sugerido pelos residentes que os pacientes
com lesdes cancerigenas deviam ser acompanhados por uma equipe multidisciplinar
entretanto devia ser feita uma selecdo adequada/paciente adequado/suporte
adequado para o acompanhamento. Aqui surgiu a seguinte pergunta: o que é
adequado? Quem ou como é definido ser o paciente adequado ou bem selecionado
para pesquisas com novas medicagoes?

Assim, ficou evidente durante a reunido o desconforto dos médicos residentes
para mencionar o termo “sofrido” e chamar o paciente nominalmente. Também ficou
evidente a tensao entre os melhores tratamentos e seu custo, e a visdo humanizada
que pode ser dada a este assunto, quando um médico defendeu que o médico
assistente nao deve ficar preso ao valor econémico, mas sim ao que for melhor para
seu paciente, embora seja importante dizer que foi este o unico momento em que
presenciei um dos profissionais presentes expressar essa visao.

Na primeira sexta-feira em que fui acompanhar as consultas dos pacientes

em cuidados paliativos, o profissional responsavel pelo atendimento ndao autorizou
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minha entrada no consultério. Havia quatro pacientes agendados:uma paciente com
92 anos e cadeirante, e cujo acompanhante teve um surto psicético enquanto
aguardava atendimento; e dois pacientes extremamente debilitados sem condi¢cbes
de fala, de entre 70 e 80 anos de idade.

Na segunda-feira, no periodo da manha participei do acolhimento realizado
pela equipe multiprofissional da oncologia.Os pacientes ficaram na recepgéo sendo
abordados por profissionais do servigo social e depois foram chamados pelos
meédicos oncologistas para receberem algumas orientagbes, dentre elas a de que
aquele momento, que durou em meédia 15 minutos, ndo era uma consulta, senao
uma checagem de documentacéo e encaminhamento para marcacéo. E importante
dizer que mesmo diante da angustia de alguns pacientes e acompanhantes, o
meédico nao esclareceu nenhum tipo de duvida ou prescreveu analgesia.

Apo6s o atendimento individualizado aconteceu uma palestra na recepcgéo,
momento em que os pacientes foram informados sobre os servigos disponiveis na
oncologia e seu funcionamento, foram orientados a sempre estarem acompanhados
por alguém confiavel e a tomarem conhecimento dos direitos e deveres dos
profissionais e dos pacientes, e responderam um questionario para checar sua
situacao socioeconémica.

Na terca-feira, no periodo da manha, o dia designado ao atendimento dos
pacientes em cuidados paliativos, foram agendados cinco pacientes mais um por
encaixe:um faleceu na noite anterior ao atendimento; um estava internado em outra
unidade hospitalar; um estava tentando a internagéo pois ndo estava bem, segundo
informacéo telefébnica dos familiares e trés foram atendidos. Neste dia foi autorizada
minha permanéncia dentro do consultério médico durante os atendimentos.

Antes de o primeiro paciente adentrar o consultorio, o profissional médico nos
convidou a acompanha-la em suas preces, realizando um momento de reflexao
espiritual. Logo apés, fez questdo de nao apenas chamar o paciente nominalmente,
mas recebé-lo na porta, observou que ele estava com frio e foi em busca de um
cobertor. Quando retornou com o cobertor em suas maos, dirigiu-se até a cadeira de
rodas onde o paciente estava sentado e o cobriu (seu gesto remeteu ao “manto” ou
“palium” que protege).

Depois de se assegurar de que o paciente estava confortavel, iniciou a

avaliagcdo dos exames, as perguntas sobre o estado geral, e apds uma anamnese



60

criteriosa, ajudou o acompanhante a colocar o paciente sobre o leito para examina-
lo. Em todo momento procurou estabelecer contato visual com o paciente, e mesmo
diante da afonia apresentada, tentou comunicar-se com ele de maneira que ele
entendesse.

Eu observando e anotando, vi quando o paciente gentilmente me olhou e
sorriu. “Seu D.” tem 82 anos, cinco filhos, mora no interior da Bahia, e esta em
estado de terminalidade.Sente dores intermitentes na coluna, ndo consegue ficar de
pé por muito tempo, referiu gostar de frutas, carne e de trabalhar. A médica sorriu ao
escutar o discurso do “Seu D.” e explicou para ele e seu acompanhante que em
breve ele ndo mais suportaria a viajem da Bahia até Brasilia e que, portanto, era o
momento de pensar em buscar um suporte na cidade mais proxima.

O segundo paciente também em cadeiras de rodas, afénico, em uso de sonda
nasogastrica, 85 anos, sete filhos, viovo ha um ano e quatro meses, dois
acompanhantes (um filho e uma filha), estado de terminalidade, encontra-se em
tratamento ha 11 anos. Comunica-se através de gestos, em todo momento tenta
sutiimente retirar a sonda nasogastrica e a familia tenta fazer parecer que néao; a
meédica enquanto avalia os exames observa a dinamica.

O paciente através de gestos pede para deambular; os filhos informam que
ele ndo consegue e a médica solicita que ele seja posicionado sobre a maca para
examina-lo.A primeira pergunta que ela fez foi: “0 que eu posso fazer pelo senhor
para deixa-lo confortavel?” Ele gesticulou pedindo para morrer, pois estava sofrendo
havia muito tempo. Ela respondeu nido poder atender a este pedido.

Na sequéncia, perguntou se estar com a sonda era bom ou ruim; ele
gesticulou com uma negativa. Ela voltou-se para os familiares e sugeriu a retirada da
sonda, que havia sido introduzida contra a vontade do paciente em outro nosocémio;
os familiares foram contrarios e disseram que somente quando ele voltasse a aceitar
alimentar-se.

Diante da resisténcia familiar, ficou evidente a supressao da autonomia do
paciente e a busca por adiar a morte a qualquer custo. A médica contra argumentou
com os filhos que ndo cabiam mais novas terapéuticas e que o importante para o
paciente era “como viver e ndo quanto viver”.Explicou ainda que o unico prazer que
restou para ele neste momento era a alimentagao, e que o tipo de alimentagao nao

tem nenhum beneficio clinico. Logo apds os convidou a pensar em qual era a
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vontade do paciente e no conforto dele, e pediu ainda que parassem de olhar para
os protocolos institucionais e voltassem o olhar para o paciente.No entanto, a
pergunta realizada pelos filhos foi “quanto tempo de vida ele tem?”.

ApOs esta pergunta a médica assistente apresentou a piramide dos cuidados
paliativos e explicou que n&o podia determinar tempo de vida.Logo apds
providenciou dieta de prova oral para o paciente (ele tomou o suco e comeu o0 pao
como se ha meses nao se alimentasse) e informou para familia que na préxima
consulta faria a retirada da sonda.

Uns minutos depois do término da consulta, os familiares ligaram para médica
e disseram que no estacionamento do HUB o paciente tinha arrancado a sonda. A
isso, ela respondeu “tudo bem, algumas coisas se resolvem naturalmente... Agora
ele pode comer o que ele quiser”. Silenciosamente compartiihamos do mesmo
sentimento de satisfagdo com o que acabara de acontecer.

O ultimo atendimento do dia foi de uma mulher de 71 anos, deambulando com
auxilio, higida, acompanhada por seu filho, em estado terminal, residente na Bahia,
com 5 filhos, dentre eles uma filha de 44 anos completamente dependente. A
paciente estava acordada desde as 3h da madrugada acompanhando seu filho na
entrega das verduras, pois depois do trabalho ele a traria para consulta.

O atendimento desta paciente teve inicio as 12h50 e encerrou as 14h56, mais
de 9 horas depois que acordou. Novamente ouvi a pergunta “o que posso fazer para
que a senhora fique confortavel?” A resposta foi “fagca parar a dor que sinto nas
minhas costas para que eu possa cuidar do meu bebé de 44 anos e plantar minhas
plantas”. .A dose de morfina foi aumentada, mas um exame realizado no mesmo dia
revelou metastase 6ssea, o que foi informado para paciente, inclusive ela recebeu
orientagdes sobre o risco iminente de fraturas.

Curiosamente, a paciente entrou sorrindo e saiu sorrindo, se dispds inclusive
a ser entrevistada, mas o pesquisador-sujeito precisa saber o momento de deixar ir.
Naquele momento escolhi entre dados e humanidade, entre a “metodolatria” e a
epistemologia qualitativa, e fiquei com a segunda opc¢ao. Acerca deste processo
Gonzélez Rey, anota que(96):

O conhecimento €& uma produgdo construtiva-interpretativa, isto é, o
conhecimento ndo é uma soma de fatos definidos por constatagbes
imediatas no momento empirico. Seu carater interpretativo € gerado pela

necessidade de dar sentido a expressbes do sujeito estudado, cuja
significacdo para o problema objeto de estudo é sé indireta e implicita. A
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interpretacdo € um processo em que o pesquisador integra, reconstroi e
apresenta em construgdes interpretativas, diversos indicadores obtidos
durante a pesquisa, 0s quais nao teriam nenhum sentido se fossem
tomados de forma isolada, como constatagdes empiricas (p.31) (96).

Seguindo nosso roteiro, na quarta-feira estive presente durante os
atendimentos na oncogeriatria. O dia comegou exigindo da médica que
acompanhavamos um exercicio de habilidades profissionais somado a um olhar
centrado no paciente e a preparo fisico, uma vez que o primeiro paciente, de 76
anos, em estado de terminalidade, desorientado, consciente, em uma maca, fazendo
uso de um dispositivo chamado mascara de Venturi — utilizado para garantir a
oxigenagao do paciente, que ndo consegue respirar sozinho-, estava em sofrimento
intenso e hemodinamicamente descompensado, razdo pela qual teve que ser
transferido ao pronto socorro.

Mesmo em meio a correria, pude ouvir a médica perguntar para o paciente se
ele estava com dor ou com frio, e dizer para ele que iria deixa-lo confortavel e
perguntar se havia alguma coisa que ela pudesse fazer para melhorar a condigao
dele. Um detalhe que deixou a equipe presente perplexa foi a motivacdo da
consultazuma  solicitacdo de  parecer médico para realizacdo de
quimioterapia.Presenciei quando a médica indignada realizou contato telefénico com
o médico solicitante e questionou a postura inadequada frente ao estado geral do
paciente.

O segundo paciente parecia muito bem apesar do uso continuo de um
dispositivo para urinar (SVD — sonda vesical de demora), e do diagnostico de leséo
cancerigena na bexiga e rim havia dez anos.

A terceira paciente oncoldgica, moradora de uma pequena cidade da Bahia,
com baixa escolaridade, nivel de compreensao intelectual reduzido, n&do trouxe
como queixa principal dor ou outros desconfortos fisicos, mas a soliddo, uma vez
que tinha ficado viuva havia trés meses e em decorréncia do preconceito na cidade,
nao podia mais fazer o que mais ama na vida “dangar forr6 nas tardes de segunda-
feira no barracao da cidade”, por nao ser correto que uma viuva fosse dancar.

A paciente relatou com lagrimas nos olhos que a tristeza tinha piorado e que
estava descontente com duas orientagdes médicas: parar de fumar e alimentar-se a
noite. “Disse que de jeito nenhum comeria depois das 18h e seu cigarro de palha

nao largaria, porque de todo jeito iria morrer, entdo morreria fumando”
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A médica tentou de todas as formas de mové-la dos dois posicionamentos,
porém, sem sucesso. No entanto, encontrou uma maneira de fazer com que a
paciente voltasse a dangar sem violenta-la culturalmente, quando pegou um
receituario meédico e prescreveu que a paciente deveria dangar semanalmente, e a
orientou a mostrar a receita caso alguém questionasse. Nesse momento, as
lagrimas sumiram daquele rosto castigado pelo tempo e pela doencga.

Nossa Uultima paciente do dia esteve extremamente aborrecida por ter
esperado além do que julgava adequado. A médica e a enfermeira tentavam
estabelecer um vinculo com ela, porém os esfor¢cos foram debalde. Pela primeira vez
durante o periodo em que acompanhei os atendimentos desta profissional vi uma
consulta protocolar, ndo por opgao da profissional,mas da paciente.

Quando me aproximei do campo para coleta de dados, ainda com um
pensamento apequenado sobre pesquisa qualitativa, achava que o ponto alto desta
pesquisa seriam as entrevistas.Fico feliz em saber que ndo apenas foram elas, pois
as entrevistas tornaram-se complementos deixando o destaque para aquilo que nao
foi gravado, mas experienciado através das multiplas interacoes.

Ante a condicdo clinica e social dos pacientes que tivemos contato no
ambulatério de cuidados paliativos, ndo foi possivel entrevistar de forma direta
nenhum dos pacientes, o que nos redirecionou para a unidade clinica de internacgao.

Assim, tentamos por intermédio da enfermeira supervisora,identificar os
pacientes que atendessem os critérios de inclusao desta pesquisa, e o resultado foi:

a) Quatro pacientes classificados para cuidados paliativos todos em

estagio de terminalidade;
b) Um paciente estava em isolamento de contato e respiratério;

c) Os outros dois classificados clinicamente com rebaixado nivel de
consciéncia - seguiam em uso de “bomba de morfina” para controle da

dor;

d) Um mesmo estando debilitada fisicamente, em uso de “bomba de
morfina”, acamada e com sua voz debilitada, aceitou participar da
pesquisa. Realizamos sua entrevista na enfermaria onde estava

internada havia aproximadamente sessenta dias.
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6.2 ENTREVISTAS

Foram realizadas 14 entrevistas, sendo 13 de profissionais e 1 de
paciente,como maneira de resguardar a identificagdo dos entrevistados, adotamos o
uso da letra “E” acompanhado da numeracido atribuida conforme a ordem de
entrevistas.

O numero de pacientes atendidos ou classificados aguardando atendimento
ainda nao foi catalogado pela instituicgdo por este motivo ndo existe um calculo
amostral até o momento. Segundo a equipe responsavel, existem dois profissionais

realizando o levantamento de dados para consolidagao futura, ainda sem previsao.

Quadro 1 Entrevistados

Sigla de Identificacao Idade Sexo
EO 36 anos F
E1 43 anos F
E2 49 anos M
E3 41 anos M
E4 39 anos F
ES 29 anos F
E6 44 anos F
E7 37 anos F
E8 47 anos F
E9 42 anos M
E10 59 anos M
E11 55 anos F
E12 56 anos M
E13 60 anos F

Fonte: pesquisa da autora, 2020.
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Quadro 2 Roteiro de entrevistas

Para vocé o que significa cuidados paliativos?
2 Vocé conhece a definicdo da OMS para cuidados paliativos? Concorda? Porqué?

Recebeu algum treinamento/capacitacdo académica ou institucional para o
atendimento aos pacientes em cuidados paliativos?

4 Qual foi a sua motivacéo para trabalhar com pacientes em cuidados paliativos?

5 Como vocé sabe o momento em que o paciente devera ser encaminhado para os
cuidados paliativos?

6 Como vocé participa do momento em que é comunicado/informado ao paciente que o
estd encaminhando aos cuidados paliativos?

7 O que vocé informa a familia? Em que momento e de que maneira?

8 O paciente em cuidados paliativos e/ou sua familia participa na tomada de decisdes
terapéuticas?

9 Como vocé faz a informacéo para o hospital sobre a classificacdo do paciente em
cuidados paliativos?

10 Existe um protocolo ou modelo institucional para o atendimento dos pacientes que
necessitam de cuidados paliativos?

11 O paciente em cuidados paliativos deve ou nao saber o seu prognostico? Por que?

12 Dos pacientes atendidos e inseridos para atendimento no ambulatério de cuidados
paliativos, quantos tem ciéncia da sua condigao clinica?

13 Quais os requisitos um profissional de saude deve ter para assistir pacientes em
cuidados paliativos?

14Vocé costuma conversar sobre o prognéstico com os pacientes que séao
encaminhados para o ambulatério de cuidados paliativos?

15 Quais os sentimentos despertados ao conversar com um paciente sobre cuidados
paliativos?

16 Qual a importancia da participacao do paciente na tomada de decisées?

17Em algum momento sdo apresentadas aos pacientes em cuidados paliativos as
Diretivas Antecipadas de Vontade? Por quem e de que maneira?

18 Para vocé, qual o maior desafio ao trabalhar com cuidados paliativos?

Fonte: pesquisa da autora, 2020.
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Quadro 3 Respostas as perguntas do roteiro de entrevista (Quadro 2 )

Respostas

Para mim. cuidados paliativos é tudo aquilo que vocé pode fazer pra minimizar o desconforto
1 seja ele fisico, emocional, espiritual dos pacientes independente se ele esta ou ndo em na fase
de vamos dizer assim perto na comunh&o... vamos dizer assim, independente se ele esta ou ndo

préximo do desfecho de vida dele da morte.(E1)

O tratamento que da condicado e dignidade para o paciente ser assistido tendo melhor qualidade
de vida até o evento final. Entdo é prover qualidade de vida o melhor estado sem sofrimento,

sem gerar sofrimento. (E2)

Assisténcia integral as necessidades que o paciente apresenta, em qualquer fase, no caso da
assisténcia de saude desse paciente seja na fase do diagnédstico e do tratamento e ao longo
desse tratamento até que a doenga dele se torne avangada, o cuidado paliativo é isso, &
assisténcia ao paciente como um todo, ndo sé voltado para doenga mas para as necessidades

que ele apresenta, que ele manifesta, e que ele achava determinado. (E3)

Significa o cuidado integral, o cuidado global para a pessoa que esta com uma doenga crbnica e
que ndo tem possibilidade de cura. E o cuidado da pessoa em si, ndo s6 de um agravo, no sé
de uma, de uma doenga, de uma patologia, € o cuidar da pessoa como um todo, &€ ver a dor

integral dela que a gente sempre fala da dor universal, da dor total. (E9)

2 | Conhecgo, ndo sei ela de cor. Concordo, eu ndo vou lembrar ela de cabega, nao sei se ela fala da
fase pré diagnéstica,mas ela procura colocar voltada para todos os sofrimentos que o paciente
apresenta, e isso € interessante porque ele tenta observar o paciente na integralidade dele.
Mostra que o sofrimento ele vem antes de qualquer coisa, ndo vem s6 com a doenga, ele néo se
liga exatamente a doenga, mas também nas consequéncias que a doenga atinge a vida do
paciente como todo. Ela ja foi bem melhorada, acho que a primeira verséo ela tinha um pouco de
restricdo € a definicdo que a organizagdo mundial coloca ela comega a ficar um pouco mais

ampliada, a atual tem uma abrangéncia muito maior que a inicial.(E6)

Acho que tem muito mais coisa que pode acrescentar naquela definicdo, inclusive a mais

recente, (E9)

3 | [...]Jn&o necessariamente pela instituigdo aqui na instituicdo a gente tem tentado capacitar as

pessoas,(E2)
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Inicialmente a instituicdo me proporcionou uma introdugdo aos cuidados paliativos uma
formalizagao de introdugao aos cuidados paliativos, mas dizer que pode ser aplicado, eu acredito

gue nao. Precisa de uma atualizagdo.(E3)

[...]Jndo sei eu, eu sempre gostei da area, sempre tive vontade de trabalhar com paciente
oncolégico e sempre tive mais o pezinho dentro dos cuidados paliativos porque, eu acho que é

um momento onde a pessoa também pode se transformar.(E1)

Foi um fluxo que aconteceu na minha vida profissional.(E8)

Um conjunto de fatores, clinicos, sociais e as vezes a solicitagao do proprio paciente para que
aja melhor conforto frente a condigdo que ele se encontra na percepgéo que chegou ao fim das
propostas de tratamento para ele. Entdo as vezes o paciente solicita um apoio nesse
sentido.(E4)

Quando ele ta com... impedimentos na vida dele, seja de ordem fisica, ou emocional, mas como
normalmente cuidados paliativos acaba que o encaminhamento € meio que pelos sintomas

organicos mais do que pelos emocionais.(E1)

[...]Jnunca participei com o paciente ndo. A gente fica sabendo na visita.(E8)

Entéo, ndo existe uma regra, nao existe um protocolo, ndo existe.(E1)

Eu entendo que trabalho paliativo tem a ver ndo sé com esse atendimento ao paciente, mas é

um atendimento familiar.(E1)

N&o a gente nao participa. Geralmente o médico assistente, eu nao participo das consultas dos

médicos assistentes nem dos residentes, a gente vé pelo prontuario.(E3)

Nao, ndo.Talvez o modelo tradicional da medicina aqui no pais, um modelo mais paternalista,.
As vezes a questdo de achar que um paciente mais humilde teria menos informagéo, menos
entendimento e isso ndo procede. E a dificuldade de comunicagdo do profissional e também
existe assim no geral em qualquer lugar a “oncofobia” e a “paliativofobia”. Entdo os colegas eles
tém medo assim do paciente da oncologia, eles ndo tem muita certeza assim, eles néo
conseguem enxergar claramente a trajetéria da doenga, a evolugéo, entao eles tem dificuldade

de identificar que ja € uma doenga avancada que o paciente tem um perfil funcional baixo. (E11)

Eles participam, mas o que eu vejo é que ainda ha um modelo muito paternalista de que a
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deciséo ela é meio que passado, - olha essa € a melhor deciséo.(E1)

9 | E escrito no prontuario dele.Todo paciente hoje, tem no seu prontuario qual é o tipo de
investimento e tratamento que ofertado para ele.(E1)

Protocolo institucional ndo existe hoje um, o pessoal da oncologia, porque a gente faz cuidados
paliativos para oncologia, eles colocam no prontuario a proposta terapéutica...eles colocam nivel
de investimento.(E3)

10 | Nao, nado ha uma formalizagao, ndo a um processo, a até uma certa dificuldade as vezes para
chamar o colega da terapia paliativa, porque esse recurso no hospital € escasso.(E4)

N&o. A gente precisaria ter um protocolo de cuidados paliativos pra que toda a equipe ficasse
ciente de que o paciente apresenta esses e esses sinais, entao ele ja € um paciente para entrar
em cuidados paliativos, porque quem ta vinte e quatro horas com o paciente é a
enfermagem.(E7)

Desde que ele queira sim. Isso é importante.(E8)

11 | Sim, deve saber. Uma vez que ele encontra-se podendo participar da tomada de decisdo ele tem
a possibilidade da tomada de decisao, ele é obrigado a tomar o protagonista da sua terapia a ser
instituida. Ele deve ter autonomia na tomada de decis&o.(E4)

Eu acho que isso depende do paciente, porque vocé criar uma regra que todo mundo tem saber
€ vocé desconsiderar a subjetividade da pessoa.(E1)
A minoria, eu acho. Ai eu ndo sei se é uma falha de realmente de comunicagéo ou se o paciente

12 | ndo quer saber.(E11)

N&o posso te afirmar que todos saibam n&o, eu ndo consigo nem estimar.(E6)
Acho que o principal é entender que a vida tem limitagdo,a vida n&o é eterna, o sofrimento ele

13 | existe ele permeia...nossa eu tive uma aula no paliar que foi dito assim, a gente imagina como é
o sofrimento do outro, mas as vezes a gente nao entende.(E6)
[...]que se cuide, porque é muito dificil no inicio vocé ndo se projetar na vida do paciente, que
isso ndo é empatia,(E5)
A formacgao, porque por mais que tenha em alguns livros o conceito de que néo é a totalidade,
mas como terapia ela € uma especialidade dentro da area médica, da area de saude.(E6)
N&o... falar para ele que o progndstico é ruim?Nao diretamente n&o,(E3)

14

[...]é falado de prognéstico de acordo com que ele sabe e do que ele quer saber.(E1)
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15

[...]Jeu troquei a pena gragas a Deus ha muito tempo por compaixao por que, pena quando eu
digo ndo € nem pena de piedade de achar coitadinho, ndo mas é de pensar,que pena que essa
pessoa esta passando por isso,(E1)

Primeiro sempre a duvida, o questionamento do que pode ser feito além do que ja esta sendo

feito e depois 0 como vai ser feito. O que, porque e o como.(E5)

16

E completamente importante. Como é que eu vou deixar que outras pessoas tomem a decis&do
sobre mim, sobre o meu corpo, sobre o que eu quero, sobre o que eu acho que é melhor pra
mim? Isso tem que ser trabalhado em conjunto. Ai vocé pode pensar “ta,... mas os pacientes
daqui muitos sdo semianalfabetos, ndo tem muito estudo pra compreender, mas a gente precisa
falar, a gente precisa que eles se co-responsabilizem pelo cuidado que ele vai receber ou que
ele esta recebendo, Porque ele... € a saude dele, a doenga dele. Ele precisa ta junto nessas
decisdes, A prépria decisdo de “a gente vai colocar vocé em cuidados paliativos, o que vocé
acha disso?”, “mas o que é cuidado paliativo?”, “o que isso vai trazer pra mim? A gente vai te dar
uma... uma morfina, por exemplo, mas o que a morfina faz? A morfina da constipagao, muitos
pacientes ja sdo constipados e ai? Tem outra medicagdo que pode ser usada para diminuir a
dor, mas que ndo tem o mesmo efeito da morfina? Acho que a gente ainda vivencia um modelo
muito medicalizado, muito centrado na pessoa do médico, na figura do médico e o paciente o

que o médico fala é lei, Ainda vivenciamos essa cultura.(E9)

17

[...Jguando chega no momento realmente de comecgar a necessitar de suspensdo de medidas
invasivas [...]Jparcialmente, eu ndo acho que toda a equipe esteja treinada para apresentar as

diretivas antecipadas de vontade ndo.(E1)

[...]na clinica geral o que a gente observa é que, quando chega o profissional da area é que

comega a apresentar os scores e questionarios, mas a equipe assistente eu nunca vi.(E6)

N&o sei. (EO)

18

[...]as pessoas tém muita dificuldade em raciocinar que cuidados paliativos € uma filosofia, é
uma abordagem e que ela vai ser... personalizada conforme a necessidade do paciente,

respeitando os desejos, os valores, o historico de vida daquela pessoa.(E8)

E o desconhecimento ainda. O preconceito, porque existe... ou é tudo ou é nada.(E10)

continuagado Quadro 3

Fonte: pesquisa da autora, 2020.
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Quadro 4 Complemento de frases

© N o o bk 0w Db =

©

10.
11.
12.
13.
14.
15.

16

Minha profiss8o SIgNIfiCa.........ccccoeiiiiiiiii e
Na minha trajetoria foi inesquecivel.........................c,

OS PACIENTES GraVES....coieiieee et e et e e s ee e e e e e e e e e e e enraeeeeanneeaaeeans
Dignidade @.......ooooviiiiii .
(@TUE=TaTo (oI =TU I g g To] 4 (=T o [ T=T o J SRS

Um grande desafio hoje tem sido..............cco .

Minha maior fruStragao fOi..........uuiiiiiiiiiiiiiiiiiieeeeeeeeee e
AUtONOMIA SIGNIICA. ... ..eeiiiiiii e
Alcancgo a libertag@o atraveés............cccoo oo,
Vulnerabilidade..........cooooiiii e
Educacéo, libertacido e cuidados paliativos..........ccccccceeeeiiiiiiiiiiiiiee,

ODbstinagao terap@uULICA. .........ccoeei i

Fonte: pesquisa da autora, 2020.

Quadro 5 Respostas para o complemento de frases (quadro 4)

1

Doacéo.(E9)
Meu objetivo de vida.(E10)

Assistir o paciente em cuidado paliativo.(E9)

[...]sdo desafios fascinantes.(E2)

Oportunidade de libertacdo, angustia, da enfermidade e da dor.(E13)

Voceé ter uma boa morte. O que é ter uma boa morte no Brasil? E n&o ser, ndo fazer medidas
extremas quando o paciente ja ndo tem mais possibilidade. E dar pra ele o conforto necessério
para que ele morra com tranquilidade, com serenidade.(E9)

Ter uma morte digna é ter uma morte sem atropelos, eu digo que é vocé respeitar a pessoa ate
o fim,(E13)

Quero ter uma boa morte. (risos) Quero ta cercada de pessoas que me assistam de forma
humana.(E9)

Continuar trabalhando aqui com cuidados paliativos.(E9)

Processo natural, da certeza que um dia vai acontecer.(E2)

Morte é o comecgo.(E13)
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Medo que estou enfrentando.(EO)

Podem viver bem, meus pacientes podem ficar curados, meus pacientes podem viver bem
apesar da doencga.(E10)

Engragado a gente falar... quando a gente fala vida parece que vida é tudo, NE?!(E10)

10

Medo de me cansar das adversidades do sistema de saude e abandonar a missdo mais rapido
do que eu acho que eu deveria.(E10)

Morrer e ndo poder aproveitar a vida. (EQ)

11

Perder alguns pacientes, isso sempre gera uma frustragdo, uma sensagao de insucesso, 0 que
eu deixei de fazer, o que eu poderia ter feito melhor, isso sempre gera um ponto de
questionamento.(E2)

Foi eu ter participado de uma conspiragéo do siléncio por uma familia.(E11)

12

Ela é sempre limitada.(E1)

Significa que eu posso decidir o que eu quero, mas que eu também tenho que seguir
regras.(E9)

Poder de decisdo. Escolha.(E13)

13

Da educacéo, pois é a Unica coisa que vai conseguir mudar o mundo hoje, o mundo que eu falo
€ a sociedade, o individuo e o tratamento ao doente.(E10)

Opinido propria. (EO)

14

Paciente vulneravel ele ndo pode decidir por si mesmo que nem uma que ndés nao pudemos
atender, porque segundo nos informaram ela preferia ter assisténcia, mas a familia ndo quis.
Entdo a paciente ta vulneravel, ndo podia decidir.(E13)

Acho que a vida é a coisa mais vulneravel que tem.(E10)

15

Libertacédo, conhecimento.(E2)
Autoconhecimento é libertacdo.(E5)

Esse negécio da educacdo, sabe qual é minha preocupagdo? E a seguinte: tem como fazer
uma mudanga através da educagdo, como € que vocé vai pegar numa escola e falar sobre a
morte? Ou vocé vai pegar uma universidade e falar sobre a morte.(E13)

Voltar a viver bem. Educagédo uma base.(EQ)

16

Um erro.(E2)

As vezes no objetivo de vocé focar no objeto, no procedimento, na cura, ou lutarcontra doenga
ou em uma determinada situagdo a gente acaba desrespeitando muitas vezes a autonomia do
paciente e fazendo maleficio achando que ta fazendo um bem, mas a gente sé sabe fazer
aquilo que a gente ta treinado, treinado.(E11)

Eu ja tive muitas vezes isso, quando a gente ainda acha que vai conseguir mudar o sofrimento
de alguém.(E10)

Fonte: pesquisa da autora, 2020.
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7 DISCUSSAO

“[...]Ja ciéncia ndo e sé racionalidade, é subjetividade em tudo que o termo
implica, é emog¢&o, individualizagdo, contradi¢cao, enfim, é expresséo integra
do fluxo da vida humana, que se realiza através dos sujeitos individuais, nos

quais sua experiéncia se concretiza na forma individualizada de sua
producéo”’.
Gonzalez Rey, 2002

A partir da analise da narrativa foi possivel identificar a dicotomia existente
entre a atuagao profissional que se pratica e que se gostaria de praticar.

Atualmente os profissionais atendem por demandada propria equipe:

[...]se for quando o mundo for perfeito, agente vai primeiramente e avalia o
paciente antes da consulta para que a gente esteja preparado para saber
que tipo de recurso esse paciente tem para as noticias que ele vai receber,
0 que ele esta esperando desta conversa, e fica depois com o paciente para
avaliar a compreenséo, reagao e suporte social que ele tenha. Mas o que
acontece aqui € que as vezes é dada a informagao, o paciente tem uma
reagéo e a gente é chamada para uma intervencao em crise (E1).

Quanto ao conceito de cuidados paliativos, verificamos que para os
profissionais é ainda flutuante em alguns momentos; entretanto, entendem estar
presente a integralidade do cuidado que promove a transformacgao, dignidade e
qualidade de vida para o paciente e que nao deveria ser praticado apenas quando
da sua terminalidade.

Sobre autonomia, o resultado foi deveras curioso, pois ao mesmo tempo em
que os profissionais afirmam que o paciente deve participar ativamente das decisdes
terapéuticas e estar ciente sobre seu prognéstico, pois segundo os profissionais isso
representa autonomia, eles declaram que a maioria dos pacientes em cuidados

paliativos ndo tem ciéncia da sua condigao.

O paciente ele é autbnomo nas suas decisbes. O paciente lucido e
orientado ele é autbnomo na decisdo de vida. Se ele chegar ao meu
consultério e falar pra mim ‘eu nao quero operar’, tudo bem ele nao vai
operar, perfeito o senhor ndo quer, o senhor nio ira (E9).

Sobre paternalismo e capacidade,

A gente tem uma formagdo muito protetora, de pouca autonomia e eles tém
a caracteristica da humildade, de falta de recurso muito grande, entao
assim, eles ndo tém acesso a todo tipo de informagéao, tirando o cancer de
mama que tem um nivel socioeconémico melhor, de melhor entendimento, o
resto eles também n&o tém um entendimento as vezes a gente explica mais
de cinco vezes e eles ndo entendem o que vocé ta falando”, “a gente tem
uma formagéo muito paternalista, entdo a gente quer solucionar o problema
do outro, mas a gente esquece-se de perguntar pro outro como ele se sente
nessa situacgao (E4).
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Em alguns momentos os cuidados paliativos foram tidos como ferramenta de

solidariedade,

“Esse paciente tem uma condigao social que ndo permite que ele faca os
exames, entdo vocé tem uma forma de cuidar de uma necessidade que ta
deixando ele preocupado, mais ansioso nessa fase de diagndéstico, aquilo ali
também pode ser feito por uma equipe de cuidados paliativos”. (E3)

Os termos dignidade e humanizagao foram associados ao processo de
morrer com qualidade, sem sofrimento e escolhas.

A libertagao foi apontada pelos profissionais como algo a alcangar através
da educacao, e apenas os capelaes remeteram o termo a proposta pedagodgica de
Paulo Freire e suas explicagbes foram medianamente detalhadas. Para a grande
maioria, a libertacdo nao teve uma importancia especifica.

Outro ponto mencionado por todos os profissionais foi a falta de recursos
humanos e de um protocolo institucional para atuagdo efetiva e ampliagao do
atendimento aos pacientes que necessitam de cuidados paliativos.

Quanto a pratica da obstinagao terapéutica, os profissionais assumiram ser
algo praticado rotineiramente e que Ihes causa vergonha, embora faga parte da
formacao profissional nao conseguir entender o processo de morrer como natural.

Embora a libertacdo ndo tenha sido suficientemente citada e refletida pelos
entrevistados, depois da vivéncia tida e das conversas desenvolvidas, acreditamos
que ela é uma ferramenta moral essencial para a pratica diaria dos cuidados
paliativos. De fato, ousamos afirmar que essa pratica € desprovida de humanidade e
de sensibilidade porque nem profissionais da saude nem pacientes sdo conscientes
do potencial libertador que a experiéncia da finitude da vida comporta.

Isso, porque, como o0 processo de morrer, o ato de libertagdo pode ser
descrito enquanto um... Ouso dizer uma cruzada contra a moral estratificada com fito
em galgar a liberdade, e nesta cruzada vencer a si mesmo representa o primeiro
grande ato de libertagao, a libertagao interior. Ou seja, ndo basta dizer ao individuo
que ele é livre para que a libertagdo se torne real; ela precisa ser construida para
que suas raizes sejam introjetadas dentro do homem e ele deixe de temer a
liberdade, assumindo as rédeas de sua co-criagdo existencial, abandonando os
valores preconcebidos a partir da colonizagao do “ser” e do “saber” (p.18) (62).

Segundo Nietzsche (62) a moral heterbnoma pode ser descrita como sendo

determinada pelos dominadores, com intuito de validar escolhas arcaicas e
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engessadas, sopesadas por conceitos que n&o se moldam a realidade
contemporanea e que em vez de promover o “eu quero”, impde o “tu deves” e que
tem segundo o autor a fungao de tornar viavel a vida comunitaria, através das regras
de convivéncia necessarias (62).

Porém, essas regras representam os costumes e a cultura da época, séo
mutaveis, eivadas de vicios, e elaboradas pelos homens para estabelecer diretrizes
e limitar as relagbes impostas pelos “dominadores aos dominados.” O autor refuta a
validade desta moral e propde que através da libertagdo o homem constréi uma
moral de homem livre,pois s6 entdo ocorrera o respeito a dignidade do “outro” por
amor a sua prépria dignidade.

Dessa maneira, é possivel nos remetermos a Kant dentro da dicotomia
presente na conduta dos sujeitos-pesquisados quando relatam “ser sua vontade
diferente da sua pratica’. Isso, porque Kant resgata a moralidade enquanto plenitude
e afirma que deve haver compatibilidade entre o pensar e o agir, e delibera ainda
que uma acao moral devera partir de uma motivagdo interna, pois se agirmos
conforme o dever, estaremos tratando de agdes heterbnomas e nao autbnomas (47).

Importante pontuar que para Bl as escolhas morais devem sempre estar
carreadas dos principios éticos que melhor se moldem a necessidade que a situagao
requer, ou seja, as escolhas devem sempre ser solidarias, responsaveis e preservar
a dignidade.

Ainda sobre essa questao, deve-se dizer que para Saunders, o profissional
que encontra-se inserido no contexto dos cuidados paliativos deve agir em
conformidade com os principios que promovam uma assisténcia integral, mas para
isso esse profissional precisa deitar raizes na filosofia paliativa resgatando o cuidado
como todo e modificando os ditames institucionalizados, bem como entender que o
cuidar & sentir com e ndo como o outro (17).

Isso comunga com a perspectiva freiriana da libertagdo porque o discurso e
a pratica devem estar tdo proximos que em algum momento a minha pratica seja o
meu discurso, ndo permitindo que ele seja esvaziado da realidade e a minha pratica
esteja adstrita apenas a militdncia da ideologia. Nesse sentido, a centralizagdo da
acgao individual do sujeito pode ser vista como “a ferramenta necessaria” para que as
acoes coletivas se estabelecam (100).

Sera sempre necessario lembrar que:
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Hoje falamos de libertagdo de maneira nem sempre consequente.O
discurso da libertacao corre o risco de se tornar um discurso abstrato e sem
sentindo se nao reconhecermos que a libertagdo ndo se resume ao
discurso. A libertagao, isto é, a emancipagao do homem, se da na pratica ou
nao se da (p.14) (101).

Seguindo por este caminho, o fato de o conceito do quem vem a ser
cuidados paliativos para os entrevistados ser flutuante, representa a nao
consolidacdo da filosofia que norteia esse cuidado, bem como demonstra um
afastamento do cuidado humanizado provocado por uma alienagao entre a pratica e
a teoria.

Entender que o cuidado deve ser integral, reconhecer que provoca
transformacao, que promove dignidade resultando em qualidade de vida, ndo implica
necessariamente em ter se apropriado de modo consciente do como construir este
caminho. Para isso é necessario um encontro com a proposta bioética libertadora,
que busca uma dialética dos saberes com a pratica de maneira inclusiva, um dos
poucos campos do saber que busca identificar os problemas provocados por uma
visdo fragmentada e reducionista, que exclui o individuo em situagcdo de
vulnerabilidade e mantém uma pratica opressora (102).

Também ¢é essencial tratar nesse momento o0 conceito de
transdisciplinaridade defendido pela Bl, pela PL e pelos CP ¢é definido por Maturana
(103) como “aquilo que estd ao mesmo tempo entre as disciplinas, através das
disciplinas e além de qualquer disciplina” (p.70), uma vez que representa romper
com os limites até entdo tidos como intransponiveis presentes nos servicos de
saude e, através da homeostase dos saberes, alargar as fronteiras, permitindo
novas construgdes que contemplem a complexidade do cuidado e resgatando o
paciente enquanto razdo da existéncia dos servigos de saude.

Assim, a bioética de intervencido e a pedagogia da libertagdo comungam do
reconhecimento da existéncia de diferentes realidades, da busca por um saber
compartilhado, do respeito as alteridades e refutam a auséncia do didlogo e a
presenca da educacido bancaria. Para Basarab Nicolescu, a proposta da PL e a
transdiciplinaridade podem ser a ponte para um novo mundo, posto que a educagao
transdisciplinar € uma pratica que conduz a libertagao (103).

E necessario reconhecer também que apesar das condi¢gdes desfavoraveis o
individuo é capaz de construir sua histéria, escolhendo sua identidade, exercendo

sua autonomia e decidindo sobre seu proprio corpo. No entanto, para que isso
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ocorra € necessario coragem para romper com as estratificagdes sociais,politicas,
econdmicas e ideologicas que nos afastam da humanizagédo, reivindicagdo central
da proposta libertadora da Bl e da PL.

Nesta perspectiva, a autonomia individual e coletiva se entrelaca
solidariamente, pois existe uma correlacdo entre os individuos fazendo com que
sejam mutuamente responsaveis entre si mantendo a individualizagdo do ser sem,
contudo, abandonar o apoio social.

Falando na importancia da conexao entre autonomia e libertagao € essencial
tocar na autonomia relacional, pois ela surge enquanto forma combativa ao sistema
opressor e requer de uma atuagéo consciente do sujeito. Portanto, para que exista a
pratica da autonomia relacional € necessario que exista uma pratica libertadora em
que nao prevalegca apenas a vontade individual, outrossim seja desnudado o
contexto cultural, politico, social e econdmico como defendido pela Bl para que a
praxis seja direcionada de maneira a atender aos excluidos sem promover novas
exclusodes.

Fica notdério que na contramao da autonomia relacional, nos defrontamos
com o paternalismo, definido por Freire como uma pratica solidaria assistencialista
que atribui incapacidade aos excluidos, reforcando sua posicdo de objeto,
suprimindo a possibilidade de transformacdo da realidade opressora em que o
oprimido esta inserido. Trata-se, portanto, de uma relagdo assimétrica entre
paciente-médico que envolve interferéncia nas agdes ou no conhecimento de uma
pessoa contra a sua vontade (95).

Nesse sentido € essencial, tomando como base mais uma vez a BI,
mencionar que a relagao paciente-profissional de saude é também uma relacéo de
classe, uma vez que a atitude do profissional se modifica em fungcao da classe
social. Isso explica por que, por vezes, o profissional tende a transformar a relagao
terapéutica em uma relacdo de autoridade, ndao estabelecendo uma relagao
transparente e promovendo uma comunicacao seletiva por considerar os pacientes
incapazes ou inaptos a compreender sua condicdo. Dessa maneira, o profissional
dispensa aos excluidos apenas “amabilidade”, “boa vontade”, “complacéncia’ e
instrumentaliza o paciente evitando que participe de sua propria trajetoéria de vida
(104).

E momento de falar da relacdo entre CP e do avanco tecnoldgico presente



7

nos servigos de saude ofertados. Os profissionais e a sociedade se tornaram cada
vez mais dependentes da tecnologia, abandonando as praticas humanistas como a
demonstracdo de carinho, a estima e a presenca solidaria. O “cuidar’ passou a
prémio de consolagdo quando supostamente ndo ha mais o que fazer (5), e isso se
contrapbe aos cuidados paliativos, que resgatam o cuidado com o sujeito para o
plano principal tornando secundaria a doenga que o acometeu e usando de maneira
adequada a tecnologia disponivel.

Dessa maneira, promover a dignidade de um paciente em processo de
morte representa, muito além dos avangos tecnoldgicos: a) agenciar o controle da
dor para que seu processo de morrer seja confortavel; b) ndo abandonar o paciente;
c) educar e contribuir a libertacdo do paciente para que o mesmo participe o quanto
for possivel da escrita de sua vida; c) ser o profissional uma escuta qualificada para
O paciente que por vezes precisa através da palavra exteriorizar seus medos,
pensamentos, sentimentos, valores e esperancgas; d)deixar morrer onde queira e
quem sabe como queira (105).

Voltando a libertacdo e de acordo com Saunders (17), o individuo s6 se
sente livre como consequéncia do processo de constru¢do consciente que culmina
no ato da libertagdo. E a Bl defende essa mesma circunstancia ao dizer que a
libertacdo surge da prépria praxis do sujeito no contexto de vivéncia coletiva, pois
para que o sujeito alcance a percepg¢ao do “eu” e do “outro” relacionados com o
“‘meio em que esta inserido”, precisa romper com 0 sistema opressor que promove a
desumanizacdo e mitiga sua emancipagdo perpetuando sua condicdo de
vulnerabilidade.

Pode-se entdo inferir que a opressdao € um problema crénico social que
prima por uma estrutura de dominagdo associada a uma educagao paternalista-
dominante que vulnera ao individuo. Precisamente com base nessa vulneragéo,
essas bioéticas mais recentes de ruptura, altamente politizadas e defensoras dos
direitos humanos, cujo exemplo mais consolidado é a Bl, propuseram o conceito de
libertacao freiriana para ser incluido na reflexdo bioética, no intuito de defender uma
reflexdo nao abstrata, mas critica e comprometida que conduza a transformacao
social.

Assim, a libertacdo proposta por Freire e a Bioética de Intervengao

coadunam para constru¢ao de um individuo que além de refletir aja, e que mesmo
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em meio a sua vulnerabilidade, entenda que ele mesmo é protagonista da sua vida e
da conquista dos seus interesses (105). Em outras palavras, a libertagdo defende a
existéncia de um individuo cuja liberdade (da miséria, mas também do sofrimento e
da dor) sera so alcangada através de uma reflexado critica onde o dominado deixa de
ser oprimido pelo dominador, pois ele ndo tem medo da liberdade, quebrando a
hegemonia principialista e fugindo do determinismo bioldgico e cultural.

Por isso defendemos que a libertagdo pode ser um novo marco que a
bioética ofereca aos cuidados paliativos. Porque acreditamos que como afirma
Elisabeth Kubler-Ross (7), importante paliativista da contemporaneidade, o paciente
deve ser posto em evidéncia sem deixar de lado a sua existéncia humana, partindo
do respeito a individualidade e ombreando sua trajetdria, promovendo desta feita,
uma reestruturagao institucional que atenda ao melhor interesse do sujeito.

A libertagdo também revela a necessidade de defender uma formagao
profissional que emancipe o profissional que esta se formando na area da saude,
para que ele entenda que também é sua tarefa educar e aprender com o paciente de
maneira que ao ultimo seja facultado o conhecer, o ser, o receber e o fazer, através
da liberdade de construgdo dos saberes. Além disso, construir um pensamento
critico, no decurso de uma pratica libertadora perpassa por identificarmos nossas
limitagdes e enfrentarmos nossos temores, para que o desconhecido ndo seja nosso
adversario. E aqui falamos em reconciliar os conceitos de vida e morte, pois
segundo Moller (8), aceitar a morte ainda é uma dificuldade do ser humano,
especialmente em sociedades em que, com o avancgo tecnoldgico de prolongamento
da vida, ha uma crescente obstinagdo por adiar ao maximo o fim da vida (8).

Debater o processo morrer partindo de uma perspectiva bioética com base
na libertacédo deve considerar todas as vertentes imbuidas no processo. Partindo
desta visdo, faz-se necessario abordar o questionamento suscitado por Kovacs
(106) acerca dos cuidados paliativos, quando questiona de forma assertiva “é
possivel uma boa morte?” Tal questionamento vem carreado da premissa de que
uma morte digna e/ou humanizada nao pode ser prolongada, nem abreviada e deve
ser sem sofrimento. Entretanto, vale a pena refletir a respeito da forma em que

pacientes acometidos por doengas degenerativas como a deméncia se enquadram

no padrao ora proposto (106).
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Para a autora a discusséo ainda esta longe de ser conclusa, e aponta para
uma critica tecida por Logue (107) aos cuidados paliativos, ao apontar uma cisao
dentro da filosofia paliativa, pois apesar de dispensar cuidados que promovam
qualidade de vida, os cuidados paliativos as vezes nao permitem a discussao sobre
o direito de morrer, uma vez que nao sao acessiveis ou disponibilizados a todos os
pacientes e que dentro de sua proposta de controle da dor, por vezes algam méo de
tratamentos agressivos (107). Acreditamos que neste ponto uma visdo bioética
pautada pela libertagdo também possa contribuir.

Em suma, uma bioética pautada pela libertagdo pode ser entendida
enquanto uma resposta as necessidades prementes dos dilemas praticos que os
cuidados paliativos apresentam, e também a necessidade epistemologica para o
desenvolvimento de um arcaboucgo tedrico solido e de estremas que permita de
maneira segura a interagdo entre o paciente e os profissionais da saude, uma vez
que tem como diferencial ser um campo do conhecimento em que a reflexdo
antecede a agado e em que a critica e a consideragcao de diversos determinantes

acontecem (108).
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8 CONSIDERAGOES FINAIS

Durante a construgao desta narrativa tentei entender o porqué a borboleta é
um simbolo de representatividade dos cuidados paliativos. E hoje consigo entender
que para além dos cuidados paliativos, a metamorfose que transforma a lagarta em
borboleta representa a aproximacido entre os cuidados paliativos e a Bioética de
Intervencéao e o resultado desse processo - a borboleta-, representa a libertacéo.

Primeiro precisamos entender o processo metamorfose® para entao
passarmos a associacdo. O casulo é uma cobertura de seda, que serve para
proteger a lagarta de seus inimigos e condi¢gdes climaticas adversas durante o
periodo de pupa, momento em que o inseto se encontra completamente
desamparado. Dentro do casulo ocorre uma reciclagem grande parte do corpo da
lagarta é atacado pelo mesmo tipo de suco gastrico, usado para digerir a comida
ingerida na fase de lagarta, os tecidos sdo destruidos de dentro para fora em um
processo chamado histélise. Concluso esse processo e estando a borboleta pronta,
ela rompe o casulo e deve colocar-se em voo.

Assim ocorre com processo que conduz a libertacdo enquanto ferramenta
moral. Os cuidados paliativos representam o casulo, a protecdo,a parte externa
composta pelas politicas publicas de saude, pelos profissionais e instituicdes que
promovem os cuidados paliativos.

A lagarta representa o individuo que esta inserido em um processo de
constru¢cao do morrer, que comeca quando do seu nascimento € € um processo que
ocorre no casulo provocando a reestruturacido de dentro para fora do corpo. Esse
movimento representa a Bioética de Intervencao aliada a Pedagogia da Libertacao,
um processo de transformacgao escolhido, tomado para si, através do abandono do
conforto, em nao decidir ou em permanecer aceitando sem questionaras escolhas
que me condicionam a permanecer na condicdo de dominado. A borboleta
representa a libertagdo do sujeito, que conscientemente escolheu construir uma
nova etapa da sua trajetoria.

Foi possivel observar a partir da aproximacdo dos conceitos imbuidos nos

cuidados paliativos, na Bioética de Intervencdo e na Pedagogia da Libertagdo que

> A metamorfose da borboleta. Disponivel em:https://www.borboleta.org/2011/12/metamorfose-da-

borboleta.html
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todos contemplam os excluidos, combatem a desigualdade social, sdo interventivas,
primam pela solidariedade e tém como pedra de toque o resgate da humanizagéo.
Desta maneira, proporcionam através da jungéo dos saberes a libertagdo como uma
ferramenta moral apta a lidar com as complexidades presentes nas situagbes que
permeiam a morte e 0 morrer.

Enaltecer a importancia da dignidade para bioética e quebrar o paradigma
de uma autonomia nao solidaria demonstrando o quao caros sao esses constructos
para a pratica paliativista, somente sera possivel quando da ampliacdo das
categorias que fomentam e venham conferir robustez com base na epistemologia da
Bioética de Intervengédo, através da construgdo da categoria libertagdo
transicionando do proposto por Freire para tornar-se uma ferramenta moral
construida a partir do alargamento resultante da transdisciplinaridade entre os
saberes.

Concluimos, portanto, que a Bioética de Intervencdo é o instrumento
composto por diversos principios e a libertagcdo enquanto categoria é a ferramenta
que promove 0 ajuste dos principios para operacionalizagao do instrumento. Deve-
se dizer também que este é um trabalho inicial que ndo teve a pretensao de esgotar
o tema proposto, mas servir como abertura para pesquisas futuras que ampliem o
olhar sobre a importancia de uma transformacéo do sujeito na promog¢éao do cuidado
humanizado com o outro, além, é claro, de enaltecer a relevancia da implantagao

dos cuidados paliativos e ndo apenas as agoes paliativas.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Convidamos o(a) Senhor(a) a participar voluntariamente do projeto de
pesquisa “A construcao da identidade e autonomia do paciente em cuidados
paliativos no Hospital Universitario de Brasilia — HUB”, sob a responsabilidade
da pesquisadora Meiriany Arruda Lima.Nesta pesquisa os pacientes avaliam de que
forma exercem sua autonomia a partr do momento em que passam a ser
classificados/categorizados como pacientes em cuidados paliativos, e como este
exercicio afeta seu lugar de fala, bem como,buscar a perspectiva da equipe
multidisciplinar a partir do momento em que identifica a necessidade da
assisténcia paliativista ao paciente assistido.

O objetivo desta pesquisa € analisar como essa relagdo coma equipe
multidisciplinar que assisti ao paciente em cuidados paliativos influencia no
exercicio da autonomia do paciente.

O(a) senhor(a) recebera todos os esclarecimentos necessarios antes e no
decorrer da pesquisa e lhe asseguramos que seu nome n&o aparecera sendo
mantido o mais rigoroso sigilo pela omissao total de quaisquer informagdes que
permitam identifica-lo(a).

A sua participagao se dara por meio de entrevistas com a pesquisadora e
gravagao da entrevista em audio ndo sendo necessario video e nem uso da imagem
apenas das respostas escritas e/ou faladas, preenchimento de questionario pelo
proprio participante e na impossibilidade do participante preencher podera ser
auxiliado por pessoa por ele indicada, e analise do prontuario fisico e/ou eletronico.
As entrevistas ocorrerdao no ambiente onde o participante sinta-se confortavel,
podendo ocorrer nas dependéncias do Hospital Universitario de Brasilia - HUB, na
casa do participante ou outro local previamente acordado entre as partes, poderao
ser realizadas durante o periodo de internagdo no HUB, pré e pds consulta
ambulatorial, ou em dias e horarios definidos/combinados entre os participantes (
pacientes e/ou seus responsaveis legais ou rede de apoio e profissionais da
saude) da pesquisa e a pesquisadora, com um tempo estimado de sessenta
minutos (60 minutos)para sua realizacdo podendo estender-se ou ser reduzido
conforme disposi¢cao e/ou compreensao do entrevistado e a coleta suficiente dos
dados.

Os riscos decorrentes de sua participacdo na pesquisa sao cansaco fisico por
tempo de deslocamento ou posi¢cao durante a entrevista, desconforto emocional por
falar sobre temas que possam causar dor ou sofrimento psiquico, estes riscos
podem ser minimizados através de novos agendamentos de horérios, dias ou
mudanca de locais que ndao demandem deslocamento para o paciente. Quanto
algum afeto ou emogao possa emergir durante as respostas, e caso este mal-estar
se faca presente, podera ser minimizado com a interrupcdo das perguntas
temporariamente, ou com a retirada do participante da pesquisa a qualquer tempo
sem prejuizo algum para 0 mesmo.

Se o(a) senhor(a) aceitar participar,estara contribuindo para construgcéo de
uma pesquisa que podera colaborar para melhorar/aprimorar o atendimento
dispensado aos pacientes em cuidados paliativos no ambito do HUB.

O(a) Senhor(a) pode se recusar a responder (ou participar de qualquer
procedimento) qualquer questdo que lhe traga constrangimento, podendo desistir de
participar da pesquisa em qualquer momento sem nenhum prejuizo para o(a)
senhor(a). Sua participagdo € voluntaria, isto €, ndo ha pagamento por sua
colaboracao.
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Todas as despesas que o(a) senhor(a) (o(a) senhor(a) e seu acompanhante,
quando necessario) tiver (tiverem) relacionadas diretamente ao projeto de pesquisa
(tais como, passagem para o local da pesquisa, alimentacéo no local da pesquisa ou
exames para realizagao da pesquisa) serdao cobertas pelo pesquisador responsavel.

Caso haja algum dano direto ou indireto decorrente de sua participacédo na
pesquisa, o(a) senhor(a) devera buscar ser indenizado, obedecendo-se as
disposic¢des legais vigentes no Brasil.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados na Universidade de Brasilia
pelo Programa de Pés-Graduagdao em Bioética da Catedra UNESCO - UnB
podendo ser publicados posteriormente. Os dados e materiais serdo utilizados
somente para esta pesquisa e ficarao sob a guarda da pesquisadora por um periodo
de cinco anos, apds isso serao destruidos, a pesquisadora compromete-se em omitir
a identidade dos participantes com o uso das iniciais do nome no instrumento de
pesquisa.

Se o(a) Senhor(a) tiver qualquer duvida em relagdo a pesquisa, por favor
telefone para: Meiriany Arruda Lima,nos telefones (61) 30473562/ (61) 992931462,
disponivel inclusive para ligagcdo a cobrar e disponivel no enderego eletrénico:
meirianylima@outlook.com.

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da
Faculdade de Ciéncias da Saude (CEP/FS) da Universidade de Brasilia. O CEP é
composto por profissionais de diferentes areas cuja fungéo € defender os interesses
dos participantes da pesquisa em sua integridade e dignidade e contribuir no
desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos. As duvidas com relagdo a
assinatura do TCLE ou os direitos do participante da pesquisa podem ser
esclarecidas pelo telefone (61) 3107-1947 ou do e-mail cepfs@unb.br ou
cepfsunb@gmail.com, horario de atendimento de 10:00hs as 12:00hs e de 13:30hs
as 15:30hs, de segunda a sexta-feira. O CEP/FS se localiza na Faculdade de
Ciéncias da Saude, Campus Universitario Darcy Ribeiro, Universidade de Brasilia,
Asa Norte.

Caso concorde em participar, pedimos que assine este documento que
foi elaborado em duas vias, uma ficara com o pesquisador responsavel e a outra
com o(a) Senhor(a), todos as vias estarao rubricadas pelo pesquisador responsavel.

Nome e assinatura do Participante da Pesquisa/Responsavel legal

Meiriany Arruda Lima — Mestranda PPG Bioética/UnB
Pesquisadora Responsavel

Brasilia, de de



mailto:cepfs@unb.br

93

APENDICE B - TERMO DE AUTORIZAGAO PARA USO DO SOM DE VOZ PARA
FINS DE PESQUISA

Eu )

autorizo a gravacgao e utilizagdo do som da minha voz, na qualidade de participante

da pesquisado projeto de pesquisa intitulado: “A construgao da identidade e
autonomia do paciente em cuidados paliativos no Hospital Universitario de
Brasilia - HUB”sob responsabilidade de Meiriany Arruda Lima, vinculado(a) ao/a
Programa de Pos-Graduacao em Bioética da Universidade de Brasilia.

O som da minha voz podera ser utilizado apenas para degravacao e posterior
analise por parte da equipe de pesquisa dos dados coletados durante a entrevista.

Tenho ciéncia de que ndo havera divulgagdo do som da minha voz por
qualquer meio de comunicacgdo, sejam elas televisdo, radio ou internet, exceto nas
atividades vinculadas ao ensino e a pesquisa explicitadas acima. Tenho ciéncia
também de que a guarda e demais procedimentos de segurangca com relagdo aos
audios e/ou gravagdes que contiverem o som da minha voz sé&o de responsabilidade
do(a) pesquisador(a) responsavel.

Deste modo, declaro que autorizo, livre e espontaneamente, o uso para fins
de pesquisa, nos termos acima descritos, do som de voz.

Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficara com o(a)

pesquisador(a) responsavel pela pesquisa e a outra com o(a) senhor(a).

Assinatura do (a) participante

Pesquisadora-Meiriany Arruda Lima
Mestranda/PPG Bioética - UnB

Brasilia, de de
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APENDICE C - MANUSCRITO

Uma visao bioética dos cuidados paliativos a partir da libertagao: uma
contribuicao para o “morrer bem”

Meiriany Arruda Lima®, Camilo Hernan Manchola Castillo?

Resumo

Os avancos tecnoldgicos reforcam a importédncia da bioética nas construgdes
sociais, culturais, profissionais e na garantia dos direitos fundamentais relativos a
vida, mas também a morte. Este artigo apresenta uma reflexdo do morrer e das
contribuicdes que a bioética tem dado para esse assunto, através da proposi¢cao dos
principios de autonomia e dignidade para a discussédo dos cuidados paliativos, e da
defesa de uma nova categoria: a da libertagdo. O objetivo almejado € demonstrar
que a libertacdo, somada aos principios mencionados, pode contribuir a formacgao de
profissionais e pacientes mais criticos, comprometidos e livres num momento de
tanta vulnerabilidade e num assunto tdo sensivel como o morrer. Nesse sentido,
esse artigo defende que a adocgao da libertagao pela reflexdo bioética em cuidados
paliativos pode contribuir a construgao do processo de “morrer bem”.
Palavras-chave: Cuidados paliativos. Autonomia. Dignidade. Libertagao.

Resumen

Una visidn bioética de los cuidados paliativos a partir de la liberacion: una
contribucion para el "morir bien"

Los avances tecnoldgicos refuerzan la importancia de la bioética en las
construcciones sociales, culturales y profesionales y en garantizar los derechos
fundamentales relacionados con la vida, pero también con la muerte. Este articulo
presenta una reflexién sobre la muerte y las contribuciones que la bioética ha hecho
a este tema, al proponer los principios de autonomia y dignidad para la discusion de
los cuidados paliativos y la defensa de una nueva categoria: la liberacién. El objetivo
es demostrar que la liberacion, sumada a los principios mencionados, puede
contribuir a la formacién de profesionales y pacientes mas criticos, comprometidos y
libres en un momento de vulnerabilidad y un asuntotan sensible como la muerte. En
este sentido, este articulo argumenta que la adopcion de la liberacion por parte de la
reflexion bioética en cuidados paliativos puede contribuir a la construccion del
proceso de "morir bien".

Palabras clave: Cuidados paliativos. Autonomia. Dignidad. Liberacion.
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Abstract

A bioethical vision to palliative care and liberation: a contribution to “dying
well”

Technological advances reinforce the importance of bioethics in social, cultural and
professional constructions and in guaranteeing fundamental rights related to life, but
also to death. This article presents a reflection on dying and the contributions that
bioethics has made to this subject, by proposing the principles of autonomy and
dignity for the discussion of palliative care, and the defense of a new category:
liberation. The aim is to demonstrate that liberation, coupled with the principles, can
contribute to the formation of professionals and patients more critical, committed and
free in a moment of vulnerability and in a subject as sensitive as dying. In this sense,
this article argues that the adoption of liberation for the bioethical reflection in
palliative care can contribute to the construction of the process of "dying well".
Keywords: Palliative Care. Autonomy. Dignity. Liberation.

Introducgao

Apesar de ser a morte um evento incontestavel, quanto mais avangcamos
cientifica e tecnologicamente, mais tentamos aplacar e domar esse evento. Quando
a vida corpdrea passa a ser algo absoluto e pér de lado a dignidade em busca de
uma subsisténcia a qualquer custo, saimos do campo terapéutico para o da idolatria,
e por vezes, a medicina € participe disso, ao encampar uma luta desmedida contra a
morte.Discutir o fim da vida envolve questdes que estdo além de meros dissabores
entre profissionais e pacientes e/ou familiares; trata-se de promover um
amadurecimento sobre questdes fisicas, espirituais, sociais € emocionais e de poder
decidir de forma equanime sobre o préprio corpo e consequentemente, de lidar com
a dor e entender que existem limites bioldgicos e tecnologicos.

A medida que avancamos temporalmente, as sociedades experimentam
mudancgas. Crencgas e conceitos sao redefinidos e impulsionados por um enorme e
rapido progresso cientifico envolvendo novas tecnologias e gerando perspectivas
diversas. Nesse contexto, os conceitos de saude e doenca também passaram a ser
redefinidos hodiernamente sob a perspectiva de um bem-estar social que
involuntariamente, por vezes, vem acompanhado do consumismo desmedido de
produtos e servicos que sao gerados pela industria farmacéutica e pela “industria
meédica” de servigos.

O problema reside especialmente na crenca popular construida de que o
médico tem poderes divinos e que podera com 0s seus superpoderes levar a

juventude ou a vida eterna, estabelecendo desta feita a crenga de que a medicina
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pode curar tudo. Com isso, gera-se um crescente entusiasmo por testes
diagnosticos, produtos e medicamentos, assim como por uma intervengdo sem
limites, o que expde involuntariamente grande parte da sociedade a riscos
desnecessarios.

Esse artigo discute as contribuigbes que a bioética tem dado historicamente
ao campo dos cuidados paliativos, apresentando uma nova contribuicdo, através da
proposi¢ao da libertagdo como categoria a ser inserida na discussao. Inicialmente o
artigo resgata a morte como uma questdo bioética; logo depois, apresenta os
cuidados paliativos e as contribuicbes que a bioética tem dado tradicionalmente a
essa area, para finalmente defender a adocao da libertagcdo como nova ferramenta
bioética que pode apoiar a deliberagdo moral relativa aos cuidados paliativos.

A morte: uma questao bioética

lllich, ao abordar a visao sobre morte, conclui que este tema se mostra muito
caro a sociedade, por estar arraigado a mitos que permeiam o imaginario humano. A
sobrevida dos pacientes com doencgas graves tem sido factivel em decorréncia dos
avangos tecnoldgicos; entretanto, estes instrumentos somados a auséncia de
comunicagao entre os pares e a subtracdo da autonomia dos individuos, levam ao
adiamento do processo de morrer causando sofrimento desmedido ao paciente e
seus familiares. Esse autor rejeitava a ideia de que saude pudesse ser considerada
uma fungdo, um processo ou um comportamento responsavel que se limitasse a
cumprir normas gerais concebidas pelos especialistas e executadas como um
imperativo categorico. Em sua ultima década de vida, preconizou a necessidade de
promover a recuperacao pessoal da arte de sofrer e de morrer que ocidente perdeu
ao assumir para si a suprema liberdade de morrer sem diagnéstico”.

Portanto, é possivel inferir que 0 mesmo progresso tecnoldgico que viabiliza
a vida, suscita questdes éticas entre os profissionais de saude e proporciona uma
desigualdade de poder e do conhecimento, provocando desequilibrio nas relagdes.
Cada época, cada sociedade passa por um ideal sobre o processo de morte;
atualmente, prima-se por um processo de longevidade, auséncia de dor e sofrimento
e, em caso de ser necessario pensar a morte, espera-se um processo rapido e
indolor?.

Porém, em muitas ocasides utilizar todos os recursos disponiveis a

prorrogacao da vida paradoxalmente produz excessivo e desnecessario sofrimento,
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uma vez que se desconsidera a qualidade desta vida. Essa situacdo é definida na
literatura como distanasia, que segundo Pessini, envolve discutir a futilidade dos
tratamentos, bem como a obstinagao terapéutica uma vez que nenhuma pratica para
adiar desnecessariamente a morte pode ou deve ser considerada como promotora
de vida.®> Assim, em um contexto de propagacao da doenga e dor dos doentes e
familiares, a utilizacdo de uma terapéutica futil apenas adia a morte e transforma a
fase final da vida em um longo e doloroso processo de morrer.

Continuando com lllich, um dos apontamentos em sua primeira critica a
medicina moderna € uma reflexdo sobre o ato médico enquanto interventor de
decisbes que caberiam inicialmente ao individuo; essas decisdes podem ir desde
decidir sobre quem nasce e como nasce, durante o atendimento gestacional, até
decidir o tipo de morte ou niveis de dor aos quais os pacientes serdao submetidos - a
depender de seu estado de debilidade fisica -, chegando por vezes a deliberar sobre
o momento final do individuo, suprimindo a autonomia para decisdes sobre seu
corpo, descartando discussdes sobre dor e finitude, e inserindo o individuo em um
ambiente por vezes antagdnico ao seu modo de vida.'

Georges Canguilhem?* em sua obra “O Normal e o Patoldgico” também opina
nesse sentido, quando contundentemente diz que cada um define para si o que é
normal, tendo presente a singularidade da sua condigdo. Dessa maneira, a
medicalizagdo da vida ao propor uma normatizagdo universal impede que o
individuo tenha a capacidade de definir o normal para sua situagao particular.

De outra forma, e voltando a primeira critica social da saude feita por lllich,
quanto mais informado for o individuo, mais coerente sera tomada de decisao vista
esta como exercicio de poder sobre seu corpo, ndo permitindo que sua vida fique a
mercé do sistema e resgatando desta feita sua autonomia. Promover a
autodeterminagdo e a autonomia, somente sera viavel através da educacao,
transcendendo da individualidade para o coletivo’.

Além disso, a partir das evolucdes biotecnolégicas e biocientificas, surgiram
muitos conflitos de interesses e conceitos, pois enquanto para alguns viver com
dignidade limita-se a um prolongamento da vida ou em tentativas em adiar a morte,
para outros envolve morrer com dignidade, poder escolher a que tratamentos sao
submetidos ou como e onde morrer. Os debates sobre capacidade questionam a
capacidade dos pacientes em autodeterminar-se de forma valida. Porém, ao impedir
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que um paciente fora de proposta terapéutica de cura opte ao que ou como quer ser
tratado pelo profissional médico viola-se o principio da dignidade humana, pois a
este paciente sera imposta a vontade de um terceiro que podera ter como efeito a
desconstrucao deste individuo enquanto sujeito de direitos. Dessa forma, evolugao
cientifica-tecnoldgica requer uma reflexdo critica que envolva os principios da
bioética a partir da analise do caso concreto sobre limites que devam ser
respeitados, tais como, o respeito a autonomia e a autodeterminagdo do paciente
em cuidados paliativos, para que nao haja uma violagdo da dignidade deste
individuo.

A bioética procura, assim, estabelecer um elo de comunicagdo entre o
cientifico-tecnoldgico, o individuo e a sociedade procurando construir uma ética
responsavel e solidaria. O avancgo cientifico e tecnolégico envolvendo saude, vida e
biologia insere na sociedade contemporanea situagbes até entdo nunca pensadas
provocando um debate sobre limites ou controle relacionados ao manejo da vida a
formulacdo de instrumentos juridicos compativeis com a atual conjuntura e a
reflexdo sobre praticar a ética responsavel.

Insta também esclarecer que a bioética entende que o ser humano deve ser
pensado de forma multi/ inter/ transdisciplinar ndo podendo estar atrelado a uma
visdo reducionista que pauta o individuo em proibi¢gdes, regramentos normativos
estaticos que desconsideram os costumes e o pluralismo moral contemporéaneo.
Para a bioética, o individuo deve ter suas decisdes respeitadas, desde que estas por
seu turno ndo interfiram na liberdade de escolha de outros individuos.®

Fica claro entdo que em busca dos melhores resultados na assisténcia
dispensada ao paciente, o progresso cientifico-tecnolégico pode ser dicotdémico,
pois, a0 mesmo tempo que representa melhora nos insumos disponibilizados e nas
propostas de diagndstico rapido e com assertividade maior, pode em alguns casos
representar uma ameacga a dignidade da pessoa humana, por desconsiderar a
efetividade e vontade aplicadas ao caso concreto.

Convém nesse ponto esclarecer que se bem cabe ao profissional médico
propor o tratamento e tecnologia adequadas a cada caso, por vezes este profissional
imbuido de uma cultura de cura deixa de observar se a proposta terapéutica adotada
sera realmente benéfica ao paciente, e chega a deixar de fora do processo decisorio

0 maior interessado, ou seja, o paciente. Proporcionar autonomia ao paciente é dar
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visibilidade ao individuo socialmente identificado enquanto cidaddo, com lugar de
fala determinado, dotado de convicgdes sobre seus valores culturais e determinagao
sobre seu corpo. Respeitar esta autonomia implica em uma convalidagao social das
decisdes adotadas por este individuo.®

Nesse mesmo sentido também opinam alguns autores com Mill, Dworkin e
Rawls, ao defenderem que para chegar a um processo justo € necessario transitar
através da capacidade que o individuo tem de agir de forma livre, genuina, racional,
igualitaria e individual, e que para o exercicio do respeito a autonomia deve ser
praticada a n&o interferéncia, salvo em casos pontuais como os das criangas.’

Atualmente, a relagcdo médico-paciente ndo estd associada mais a uma
relagdo paternalista e sim a uma relagdo autonémica, na qual o paciente decide
dentro dos limites legais e éticos sobre propostas terapéuticas a serem a ele
dispensadas. E sabido que a vida € um bem juridico indisponivel; porém, a vida
deve ser vista em sua completude, pois morrer dignamente esta relacionado ao
conceito de dignidade da pessoa humana.

Mas, como garantir o respeito ao paciente sem progndstico de cura ou
acometido por uma doenga grave que mude o curso natural de sua vida,
preservando sua autonomia e assegurando sua dignidade? Esse questionamento
inicialmente encontra resposta na proposta de Cicely Saunders, mais importante
instituicdo dos cuidados paliativos que afirma que:*Ao cuidar de vocé no momento
final da vida, quero que vocé sinta que me importo, pelo fato de vocé ser vocé, que
me importo até o ultimo momento de sal vida e, faremos tudo que estiver ao nosso
alcance, ndo somente para ajuda-lo a morrer em paz, mas também para vocé viver
até o dia de sua morte™.

Os cuidados paliativos

A palavra “paliativo” tem sua origem no vocabulo pallium, que significa
‘manto” ou “coberta”, ou seja, tapar, cobrir, resguardar aquilo que nao pode ser
curado®. O termo paliativo também vem da palavra palliare, significando proteger,
demandando uma interpretacao ampliada do cuidado nao restrito a cura fisica, mas
contemplando outros aspectos da esséncia humana, tais como: os cuidados
espirituais, sociais e psicolégicos.9 Oficialmente, os cuidados paliativos surgem nos

idos de 1960, no Reino Unido. Seu objetivo inicial era proporcionar um ambiente
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seguro e confortavel para a pessoa que recebe o diagnostico de uma doenga grave,
sem possibilidades terapéuticas de cura.

A precursora dos cuidados paliativos foi Cicely Saunders médica, assistente
social e enfermeira que disseminou mundialmente uma nova filosofia sobre o
cuidar®. Essa filosofia se baseava em dois pilares, quais sejam, a eficiéncia no
controle da dor e de outros sintomas que surgissem no estadiamento final da
doenca, e a ampliagdo do cuidado com os aspectos psicologicos, sociais e
espirituais do paciente e de seus familiares. Preservar a dignidade do paciente e dar
suporte para o enfrentamento dos desafios que permeiam esta nova etapa integram
os cuidados que deverdo ser dispensados ao paciente e sua familia.™

A pratica da medicina paliativa em alguns momentos deve lidar com os
extremos, como a discussao entre pensar a vida desvencilhada da morte, dor,
sofrimento, auséncias e incertezas. Essa pratica tem como objetivos: promover
assisténcia integral ao paciente fora de proposta terapéutica de cura, promover
controle efetivo da dor, proporcionar qualidade de vida fisica, emocional, psicoldgica
e familiar e o respeito a autonomia e autodeterminagao."’ A construgéo dos cuidados
paliativos esta assentada sobre alguns pilares: o direito a autonomia, a preservagao
da identidade social, e a vida e morte com dignidade.™

Ao proceder a descricdo tedrica dos cuidados paliativos, € necessario
entender que os conceitos de morte, finitude, vulnerabilidade e protegcdo sao
ontoldgicos ao itinerario de vida e morte. Podemos dizer que o processo entre vida
e morte € permeado por situagdes de vulnerabilidade inerentes a finitude, cabendo
ao profissional de saude promover a protecdo necessaria durante a construcdo da
aceitagao da finitude humana como um processo natural, promovendo desta feita a
reconciliagdo com o desdobramento natural até o evento morte. O profissional
envolvido na prestacdo dos cuidados paliativos deve compreender que, para além
de sua competéncia profissional, o paciente assistido € um ser humano imbuido de
sua biografia, crencgas, contratos sociais e econdmicos para a partir desta
compreensao, estabelecer uma relagdo baseada na escuta, no conhecimento, no
respeito e na valorizagao do outro em toda sua complexidade.

Pensar na protegcdo do vulnerado nos conduz a conclusdo de ser
provavelmente “protecdo” o primeiro principio moral que direciona nossas escolhas

sobre como agir ao lidar com o individuo, por ser ele nosso objeto de atencéo.
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Inicialmente o sentido conferido a palavra grega ethos era o de “protecédo”, que por
seu turno na época homérica (VIIl s. a. C.) indicava abrigo contra os perigos
externos. Posteriormente (V s. a.C.), sem perder o sentido inicial, ampliou sua
significagdo indicando aceitacdo e incorporagdo dos costumes e habitos,
necessarios a convivéncia amena e alinhada entre cidad&os, sendo portanto, um
instrumento de garantia a pratica dos bons costumes evitando a anarquia social. Nos
idos de IV séculos a.C., ethos indica uma caracteristica da personalidade,
posteriormente o iluminista Inmanuel Kant (séc. XVIII), ressignificar conferindo status
de qualidade inerente ao agente moral, iniciando o exercicio da autonomia
pessoal.”
Voltando para a concepg¢ao de morte, do cuidado e da protecao, vale a pena
lembrar alguns autores que refletiram a respeito. Para um dos homens mais
poderosos de Roma, o estoico Séneca (1 a.C. — 65 d.C.), viver é aprender a morrer,
para o fildsofo céptico francés Michel de Montaigne (1533 — 1592) filosofar é
aprender a conhecer o aproximar- se da morte e para o fildsofo existencialista
alem&o Martin Heidegger, vivenciar o processo de viver e morrer, na condicdo de
vulnerabilidade, faz parte da experiéncia humana enquanto ser-ai (Dasein)™.
Seguindo por essa linha, nos termos de Norbert Elias, a morte é vista como
uma consequéncia do processo civilizador: “Como outros aspectos animais, a morte,
tanto como processo quanto como imagem mnemonica, € empurrada mais e mais
para os bastidores da vida social durante o impulso civilizador. Para os proprios
moribundos, isso significa que eles também sdo empurrados para os bastidores, séo
isolados”.15Assim, a morte para além de um processo inexoravel a vida, também é
uma construgdo social. Ela pode vestir-se de varias roupagens a depender da

cultura, dos significados e significantes a ela atribuidos.™

A vida na sociedade medieval era mais curta; 0S perigos, menos
controlaveis; a morte, muitas vezes mais dolorosa; o sentido da culpa e o
medo da punigdo depois da morte, a doutrina oficial. Porém, em todos os
casos, a participagao dos outros na morte de um individuo era muito mais
comum. Hoje sabemos como aliviar as dores da morte em alguns casos;

angustias de culpa s&do mais plenamente recalcadas e talvez dominadas."’
Para finalizar esse item, € conveniente lembrar que um conceito tratado
aqui, a dignidade, € um dos alicerces do Estado Democratico de Direito, razao pela

qual ter constitucionalmente garantido o direito a vida nao é suficiente, uma vez que
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€ para tornar esse direito efetivo, € necessario refletir a respeito do significado da
morte, do sofrimento, e da protecdo nesse momento final, reverenciando desta sorte
verdadeiramente a dignidade da pessoa humana.'®

A bioética e os cuidados paliativos: uma relagao historicamente pautada na

autonomia e na dignidade

O aporte que a bioética tem feito a discussao relativa aos cuidados paliativos
tem estado historicamente relacionado aos principios de dignidade e autonomia.
Nesse sentido, é importante esclarecer o significado desses principios e sua
aplicabilidade ao assunto dos cuidados paliativos.

Quando a dignidade, a preocupagdo com a dignidade da pessoa humana
remonta 1793 com o advento na Franga da Declaragao dos Direitos do Homem e do
Cidadao, e desde entdao vem sendo objeto de Convengdes e Pactos Internacionais.
Nos idos de 1945, pos-segunda guerra, estava o mundo marcado por graves
violagdes perpetradas contra o ser humano; tratou-se de uma era marcada por
tortura, tratamentos desumanos, busca por uma raga pura que por sua vez implicava
no exterminio dos que nédo se enquadravam no ideal de perfeicdo. A partir destas
violagdes, a comunidade internacional buscou uma maneira de garantir que o ser
humano resgatasse o Direito a vida e a uma vida digna; para tanto, foi proposto aos
paises ratificar os tratados e convengdes que asseguravam a dignidade da pessoa
humana e buscavam cessar os tratamentos desumanos.

Assim, aos paises que ratificassem estes tratados que versavam sobre
direitos humanos n&o caberia mais suprimir direitos que envolvessem a dignidade
humana alegando hierarquia entre normas, pois as normas passariam a ser
complementares na busca do mais benéfico e ampliativo direito do ser humano.

Em 1948, a Organizacdo das Nagdes Unidas (ONU), por meio da
Declaracdao Universal dos Direitos Humanos estabeleceu que nenhum ser humano
fosse submetido a tortura ou a castigo cruel, desumano ou degradante. A
Declaracdo também assegurava a vida, a liberdade e a seguranca pessoal. "% Em
1984, a Assembleia Geral da ONU adotou a Convengao das Nacdes Unidas contra a
tortura, penas cruéis e outros tratamentos desumanos ou degradantes, passando a
vigorar em 1987 e sendo ratificada pelo Brasil em 28 de setembro de 1989.%°

Com advento da Constituicdo Federal de 1988, artigo 196, surgiu o Direito a

Saude enquanto dever do Estado, e o principio da dignidade da pessoa humana
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como um dos pilares estruturantes da sociedade contemporanea brasileira. Junto ao
Direito a Saude, vem o Direito a vida; este, por sua vez, engloba em seu conceito
dignidade, qualidade e seguranca, sendo, portanto, um direito fundamental. 2

Em termos bioéticos, segundo Albuquerque, € necessario reconhecer a
presenga reiterada da dignidade humana em instrumentos internacionais que
norteiam as discussdes bioéticas, tais como a Declaracdo Universal sobre o
Genoma Humano e os Direitos Humanos, a Declaracdo Internacional sobre os
Dados Genéticos, e a Declaracido Universal sobre Bioética e Direitos Humanos,
adotadas pela UNESCO, e a Convencdo de Oviedo acordada no ambito do
Conselho da Europa. Ainda segundo essa autora, apesar de estar presente nos
documentos acima elencados, nao existe consenso bioético sobre um conceito do
que vem a ser dignidade humana.?’

Dentro desta construgdo conceitual normativa, sera adotada no presente
texto a premissa de que a dignidade € um valor intrinseco do qual sobrevém trés
principios, quais sejam: respeito a pessoa; principio da nao instrumentalizagao; e
principio da vedagdo do tratamento humilhante, desumano ou degradante.?
Portanto, ndo ha que se dissociar dignidade humana do direito a vida, pois ambos
apontam para maxima de um Estado Democratico de Direito, qual seja a efetividade
dos direitos fundamentais.

Ja a ideia sobre autonomia nasce a partir da necessidade de uma
reestruturagcdo nas relagdes culturais, filosoficas, politicas e econdmicas, pois se
pensarmos a sociedade na era medieval veremos uma relacdo de completa
subordinagdo ao Divino, ao poder do rei, a igreja, nas relagdes entre senhores e
vassalos e nas relagdes familiares. Na época, o termo autonomia ainda nao era
utilizado com a conotagdo moderna, utilizava-se a ideia de livre arbitrio enquanto
escolha entre o bem e o mal, pois todas as relagbes estavam diretamente ligadas ao
Divino.

Assim, saber que existia o direito de escolha nao era suficiente, fazia-se
necessario um conceito que valorasse a ideia. Entdo Santo Agostinho em sua obra
originalmente intitulada De libero arbitrio datada de 395, ndo apenas conceituou livre
arbitrio; ele também descreveu a diferenca entre liberdade e livre arbitrio, sendo este

o poder de escolha do homem entre uma conduta benéfica e ou uma conduta
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maléfica, poder este que encontra-se ligado a capacidade, uma vez que ela
enquanto liberdade seria a pratica adequada do livre arbitrio.?®

Por seu turno, Martinho Lutero prop6s que, se existe predestinagao, entao,
nao ha que se falar em livre arbitrio, logo, a liberdade humana seria apenas uma
falacia. Na realidade podemos observar que a Reforma Protestante provocada por
Lutero e sequenciada por Calvino foi o divisor de aguas para pratica da autonomia;
mesmo que a época 0os motivos que culminaram para o movimento tenham sido
outros, pensar o direito de liberdade teologica implica em praticar as decisdes
auténomas.?®

Entretanto, até aquele momento o livre arbitrio era atrelado a questdes
teoldgicas. Somente em Descartes esta visdo do Divino deixa de ser central e
concede ao homem a independéncia de suas experimentacdes baseadas no livre
arbitrio de um sujeito dotado de razdo e consciéncia. Posteriormente Kant
fortalecera o respeito a autonomia através da énfase ao poder de escolha, e a o
reconhecimento do individuo enquanto humano, marcando desta feita a filosofia
ocidental. Para Kant autonomia representa uma forma de respeito a dignidade
humana.?*

Em termos bioéticos, o conceito de autonomia pode ser definido por diversos
prismas. Um deles, e tradicionalmente dominante, € o cunhado por Beauchamp e
Childress®,através do principialismo, segundo o qual o individuo capacitado delibera
sobre suas escolhas pessoais referentes a sua vida e corpo. Outro prisma, proposto
por Garrafa e Porto através da bioética de intervencdo, preconiza que néo é
suficiente relacionar a autonomia a esfera individual, uma vez que o contexto social
deve ser observado na tomada de decisdes, pois as situagdes de vulnerabilidade em
que o individuo pode encontrar-se inserido afetam diretamente sua autonomia.?

Assim, a compreensdo dominante e individualista da autonomia, que
aparece na pratica clinica e na pesquisa € sustentada pela ideia de que as pessoas
sdo, na sua forma ideal, tomadores de decisdo independentes e racionais que
maximizam o ganho, e nas ultimas décadas tem sido desafiada por varias direcoes
disciplinares e intelectuais (como a bioética de intervengcdo) que defendem a
existéncia de uma autonomia relacional. Os defensores da autonomia relacional
argumentam que as identidades, necessidades, interesses e de fato a autonomia
das pessoas s&o sempre moldadas por suas relagdes com os outros.?
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Além disso, a autonomia relacional tem por premissa a descentralizagcao das
decisbes, envolvendo desta maneira a rede de apoio ao individuo/paciente. Este
modelo de autonomia pode ser encontrado na Franga, pois para os franceses a
autonomia deve ser vista com cautela; para eles a autonomia vai além do individuo,
pois eles acreditam que a pratica médica centrada no individuo é antagbnica a
medicina voltada para o coletivo. Refletindo desta feita o conflito entre autonomia e
solidariedade, enquanto a autonomia esta caracterizada por um estado de
empoderamento, a solidariedade esta voltada para os individuos em estado de
vulnerabilidade.?’

Precisamente um dos conceitos centrais (habitus) de um importante
pensador francés, Pierre Bourdieu, esta baseado nessa autonomia relacional.
Bourdieu argumenta que o individuo s6 é autbnomo a partir das suas construgdes

sociais e individuais e isso fica claro na propria definicado de habitus:

[...] um sistema de disposi¢bes duraveis e transponiveis que, integrando
todas as experiéncias passadas, funciona a cada momento como uma
matriz de percepgbes, de apreciagdes e de agbes — e torna possivel a
realizagdo de tarefas infinitamente diferenciadas, gragas as transferéncias
analogicas de esquemas [...] (Bourdieu, 1983b, p. 65)2

Assim, o conceito de habitus pode ser entendido enquanto uma ponte
relacional entre as construcdes sociais externas e as experimentacodes individuais. A
coexisténcia de distintas instancias de socializagdo, com projetos multiplos e uma
maior circularidade de valores e referéncias identitarias, configura um campo da
socializacéo diversificado.?

Mas nao €& apenas na Franca, mas em outros Paises do Ocidente que o
conceito de autonomia relacional tem sido trabalhado, uma vez que nesses lugares,
apesar do respeito a autonomia, o principio da solidariedade encontra-se como
ancora da pratica autbnoma. Portanto, a coexisténcia entre autonomia e
solidariedade resulta na protecdo do individuo, ndo havendo oposicédo entre os dois
principios, mas uma complementaridade que promove o senso de responsabilidade
com o vulneravel.

Fica claro entdo que a bioética tem mostrado que a autonomia € uma
capacidade da pessoa humana para deliberar acerca de seus designios e meios
adequados para lograr éxito, tendo por fio condutor suas crengas, convicgoes,

valores morais e ou normativos.
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Autores trabalhados pela bioética, como Immanuel Kant, reforcam que a
liberdade dos individuos pode coexistir em harmonia desde que haja um respeito ao
modo de agir peculiar a cada individuo sem que as escolhas pessoais sejam
impostas ao outro'®. Ja John Stuart Mill em sua obra OnLibertyadmite como limitador
a liberdade individual o dano - quer seja fisico ou espiritual-, que possa atingir o
coletivo.®

Também é um aporte bioético a esse debate referente a autonomia, a
afirmacao de que ela se encontra ligada ao pluralismo moral, de maneira que as
escolhas autbnomas dos individuos estdo sempre relacionadas com os contextos
em que vivem e interagem. Outra contribuicdo da bioética é relativa a definir que as
decisbes autbnomas e o respeito a elas € uma das premissas para assegurar a
dignidade da pessoa humana, e que para garantir o respeito ao pluralismo moral
presente nas sociedades e preservar o direito a autodeterminacao dos individuos
que tém sua capacidade mitigada, devem ser levadas em consideracdo questdes
culturais, sociais, econdmicas e juridicas.

Essas contribuigcbes sado essenciais ndo apenas para a discussao relativa a
autonomia e a dignidade, mas especialmente para o debate associado aos cuidados
paliativos. Isso, porque se voltarmos o olhar para os cuidados paliativos,
observaremos que a medicina paliativa € praticada principalmente em situacoes
relacionadas a vida e morte, sofrimento, dor e incapacidade muItidimensionaI31,
todas elas circunstancias em que a dignidade e autonomia estdo fortemente
comprometidas por sua auséncia ou diminuicdo, e em que uma série importante de
determinantes sociais, culturais econdmicos e juridicos estdo presentes (dai a
importancia de se defender uma autonomia relacional intimamente ligada a
dignidade).

Além disso, os aportes da bioética em termos de autonomia e dignidade séo
essencias porqueé necessario reconhecer que para a tomada de decisdes sobre sua
situagcado, o paciente em cuidados paliativos necessita refletir com clareza suas
escolhas, objetivos de vida, interesses familiares, seu sistema de significados, seu
eu interior e toda sua trajetéria. Especialmente porque a dor, o medo do
desconhecido, o sofrimento podem comprometer sua capacidade intelectual para
tomada de decisdes concisas. Neste processo, a bioética, através especialmente
dos principios abordados, podem dar aos cuidados paliativos a possibilidade de
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ajudar a restaurar essa competéncia e/ou auxiliar o paciente ou seu representante
legal na tomada de decisbes, de forma a assegurar a autonomia e dignidade desse
ser humano em sofrimento.

Finalmente, cabe salientar que ser autbnomo nao significa necessariamente
ser reconhecido como um agente autbnomo, pois para que possamos dizer que tal
reconhecimento aconteceu faz-se necessario uma acgao respeitosa através do
reconhecimento das escolhas deste individuo mesmo que baseada em suas crengas
e valores particulares. Para ser considerado autbnomo, conforme a bioética, o
individuo deve ter capacidade reflexiva para decidir sobre seus propoésitos, ter
coeréncia diante de suas escolhas e ndo sucumbir a coagdes externas.>?

Uma nova visao bioética dos cuidados paliativos a partir da libertagéo

A bioética, surgida na década de 1970, como instrumento reflexivo em torno
de questdes morais e praticas que careciam de uma abordagem interdisciplinar tem
sofrido nos ultimos vinte anos enormes desenvolvimentos. Inicialmente, a bioética se
preocupou exclusivamente com questdes biomédicas e biotecnoldgicas
tradicionalmente associadas a contextos de pesquisa com seres humanos em
paises centrais como os Estados Unidos da América, cuja expressdo mais
importante pode ser vista no ano de 1979 a partir do The Belmont Report, que
instituiu trés principios: o respeito a autonomia, beneficéncia e justiga, conferindo
uma nova perspectiva para analise ética das pesquisas envolvendo seres
humanos>*.

Dai que a Encyclopedia of Bioethics, obra publicada nos Estados Unidos em
trés diferentes edicdes, todas revistas e atualizadas sequencialmente publicadas nos
anos de: 1978, 1995 e 2004, a bioética tenha sido definida como “(...) o estudo
sistematico das dimensbées morais — incluindo visdo, decisdo, conduta e normas
morais-, das ciéncias da vida e da saude, utilizando uma variedade de metodologias
éticas num contexto interdisciplinar”.>

Porém, posteriormente a bioética sofreu uma importante ampliacao
conceitual, que pode ser claramente evidenciada nos pressupostos da bioética de
intervengdo previamente mencionada®®. Essa ampliagdo basicamente incluiu
determinantes sociais, econ6micos, politicos e culturais a reflexdo moral, e

incorporou a bioética a analise de situagdes previamente ndo analisadas como
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pobreza, exclusdo e vulnerabilidade ndo apenas bioldgica, mas social, econémica,
politica e cultural.

Precisamente com base nessa vulnerabilidade, essas bioéticas mais
recentes, de ruptura, altamente politizadas e defensoras dos direitos humanos, cujo
exemplo mais consolidado € a bioética de intervencao, propuseram o conceito de
libertacdo freiriano>®para ser incluido na reflexdo bioética, no intuito de defender uma
reflexdo ndo abstrata, mas critica e comprometida que conduza a transformacéao
social.

Assim, a libertagdo proposta por Freire®*® e a bioética de intervencéo
coadunam para constru¢do de um individuo que além de refletir aja, e que mesmo
em meio a sua vulnerabilidade, entenda que ele mesmo € protagonista da sua vida e
da conquista dos seus interesses. Em outras palavras, a libertacdo defende a
existéncia de um individuo cuja liberdade (da miséria, mas também do sofrimento e
da dor) sera so alcangada através de uma reflexédo critica onde o dominado deixa de
ser oprimido pelo dominador, pois ele ndo tem medo da liberdade, quebrando a
hegemonia principialista e fugindo do determinismo bioldgico e cultural.”

Por isso defendemos que a libertacdo pode ser um novo marco que a
bioética ofereca aos cuidados paliativos. Porque acreditamos que como afirma
Elisabeth Kibler-Ross® talvez a maior paliativista de todos os tempos,o paciente
deve ser posto em evidéncia sem deixar de lado a sua existéncia humana,partindo
do respeito a individualidade e ombreando sua trajetoria, promovendo desta feita,
uma reestruturacédo institucional que atenda ao melhor interesse do sujeito.

A libertagdo também revela a necessidade de defender uma formacgao
profissional que liberte o préprio aluno que esta se formando na area da saude, para
que entenda que também ¢é sua tarefa educar e aprender do paciente de maneira
que o paciente seja facultado a conhecer, ser, receber e fazer, através da liberdade
de construgcdo dos saberes. Além disso, construir um pensamento critico, através de
uma pratica libertadora perpassa por identificarmos nossas limitagdes e enfrentar
nossos temores, para que o desconhecido nosso nao seja nosso adversario. E aqui
falamos em reconciliar os conceitos de vida e morte, pois segundo Moller®®, aceitar a
morte ainda € uma dificuldade do ser humano, especialmente em sociedades em
que, com o0 avango tecnolégico de prolongamento da vida, ha uma crescente
obstinagao por adiar ao maximo o fim da vida.
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Debater o processo morrer partindo de uma perspectiva bioética com base
na libertacdo deve considerar todas as vertentes imbuidas no processo. Partindo
desta visdo, faz-se necessario abordar o questionamento suscitado por Kovacs
acerca dos cuidados paliativos, quando questiona de forma assertiva: é possivel
uma boa morte? Tal questionamento vem carreado da premissa de que uma morte
digna e/ou humanizada n&o pode ser prolongada, nem abreviada e deve ser sem
sofrimento. Entretanto, vale a pena refletir a respeito da forma em que pacientes
acometidos por doencgas degenerativas como a deméncia se enquadram no padrao
ora proposto™.

Para a autora a discusséo ainda esta longe de ser conclusa, e aponta para
uma critica tecida por Logue aos cuidados paliativos, ao apontar uma cisdo dentro
da filosofia paliativa, pois apesar de dispensar cuidados que promovam qualidade de
vida, os cuidados paliativos as vezes nado permitem a discusséo sobre o direito de
morrer, uma vez que nao sao acessiveis ou disponibilizados a todos os pacientes e
que dentro de sua proposta de controle da dor, por vezes algam mao de tratamentos
agressivos*'. Acreditamos que neste ponto uma visdo bioética pautada pela
libertacdo também possa contribuir.

Para finalizar esse item, fica claro como uma bioética pautada pela
libertacdo pode ser entendida enquanto uma resposta as necessidades prementes
dos dilemas praticos que os cuidados paliativos apresentam, e também a
necessidade académica para o desenvolvimento de um arcabougo tedrico sdlido e
de estremas que permita de maneira segura a interagdo entre o profissional e os
profissionais da saude, uma vez que tem como diferencial ser um campo do
conhecimento em que a reflexdo antecede a agcdo e em que a critica e a
consideragado de diversos determinantes acontecem.*?

Consideracgdes finais

A producdo de uma “boa morte”, teoricamente, encontra-se ancorada na
qualidade de vida promovida através dos cuidados paliativos; entretanto, para
alcancar seu objetivo € necessario que o paciente tenha consciéncia e aceitagado da
sua condigdo de terminalidade e esteja capacitado para tomada de decisdes
autbnomas. Abandonar a pecha de que o processo morrer € algo que deva ser
escondido, ou buscar maquiar 0 mesmo com eufemismos € necessario para um

amadurecimento social, pois somente através do abandono do medo o individuo
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alcangara a libertagdo. Nesse sentido, esse texto tem demonstrado que a libertagao
pode ser uma util ferramenta que a bioética poderia oferecer para os cuidados
paliativos.

Resolver conflitos, solucionar pendéncias, sentir-se confortavel, participar
das decisdes terapéuticas, partilhar com a equipe que assiste o paciente terminal
quando e como devera ser seu momento final, ter a seu alcance alternativas que
atendam sua necessidade, fazem parte do “morrer bem”. Entretanto, para isso ser
factivel, inicialmente deve ser dado a conhecer ndo apenas o diagndéstico, mas
também o progndstico do paciente. Dai a importancia de que a bioética, além dos
tradicionais principios de dignidade e autonomia, oferega a libertagdo para a reflexao
na area de cuidados paliativos.

Infelizmente nem todos os pacientes estao suficientemente preparados para
ter ciéncia ou compreender a dimensao do seu acometimento; aqui esbarramos nas
questdes morais e éticas que tém sido objeto de pesquisas e debates. Assim, néo
existe um padrao universal principiolégico, pelo simples fato de n&o ser o individuo
uma meétrica com propor¢cdes e dimensionamentos imutaveis, e essa é uma
contribuicdo essencial da libertacdo, especificamente do seu referencial critico e
comprometido.

Incluir a libertagdo na reflexdo bioética ligada aos cuidados paliativos
permitira revelar que ao longo de sua existéncia o homem tem construido padrdes
que institucionalizam a vida e a morte, empreendendo uma busca por longevidade
quase que abandonando sua condicdo humana. Por outro lado, que parte da
sociedade contemporanea tem empreendido esforgos para o resgate da “boa morte”,
quer seja através do respeito a autonomia da paciente frente as decisdes, quer seja
alcando mé&o de outros dispositivos que possam promover uma “‘boa morte”
preservando a dignidade e liberdade deste paciente. Entretanto o caminho para
conciliacdo entre os polos opostos somente podera ser alcancado através da
educacao e reflexao critica que sao propostas pela libertagao.

Finalmente, deve-se dizer que nao é a pretensao deste trabalho esgotar o
tema abordado, apenas demonstrar a partir das inferéncias textuais que a jung¢ao do
conceito de cuidados paliativos e libertagdo dentro da otica da bioética de

intervengao pode levar a construgcédo da “boa morte”.
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profissional responsavel pela unidade de oncologia do Hospital Universitario de Brasilia; Participar da equipe
multiprofissional que dispensa atendimento ao paciente em cuidados paliativos.

Critérios de Excluséo:

“Nao ser colaborador do Hospital Universitario de Brasilia; Pertencer a faixa etaria compreendida entre 0
ano e 18 anos.”

Objetivo da Pesquisa:

Objetivos:

“Analisar a construcédo da identidade e autonomia do paciente em cuidados paliativos no dmbito do Hospital
Universitario de Brasilia - HUB.”

Objetivo Secundario:

“Caracterizar o modelo de atendimento disponibilizado ao paciente em cuidados paliativos no dambito do
Hospital Universitario de Brasilia — HUB; Identificar a partir da relagdo médico paciente o LUGAR DE FALA
do paciente em cuidados paliativos; Descrever a autonomia do paciente em cuidados paliativos nas
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Comentarios e Consideragdes sobre a Pesquisa:

Trata-se de projeto mestrado do Programa de Bioética da UNB, sob responsabilidade da pesquisadora
Meiriany Arruda Lima com orientagéo do Prof. Dr. Miguel Angelo Montagner.

O estudo visa analisar o exercicio da autonomia do paciente em cuidados paliativos no ambito do HUB. A
metodologia adotada serd o método de andlise qualitativa e observagéo participante. Na abordagem
qualitativa os instrumentos e técnicas utilizadas serdo a Entrevista Focada com formato semiestruturado
com critério de saturagdo para a finalizagdo de novas coletas e a Andlise Documental para coletas de dados
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1. Nos arquivos “Termo_som.pdf” solicita-se retirar a palavra “imagem” pois no arquivo “TCLE_termo.pdf’
postado em 04/01/2019, consta a seguinte afirmativa “A sua participagdo se dara por meio de entrevistas
com a pesquisadora e gravacédo da entrevista em audio ndo sendo necessario video e nem uso da imagem
apenas das respostas escritas e/ou faladas...”.
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ANALISE/RESULTADO: “anexado novo “termo de som” sem a palavra “imagem”, as corre¢ées foram
realizadas no titulo, bem como nos paragrafos: primeiro, segundo terceiro e quarto. Segue texto com grifos
nos locais alterados.”

Passa-se a ler:

TERMO DE AUTORIZAGAO PARA UTILIZACAO DO SOM DE VOZ PARA FINS DE PESQUISA

Eu, , autorizo a gravacéo e utilizagdo do som da minha
voz, na qualidade de participante da pesquisa do projeto de pesquisa intitulado: “A construgdo da identidade
e autonomia do paciente em cuidados paliativos no Hospital Universitario de Brasilia - HUB” sob

responsabilidade de Meiriany Arruda Lima, vinculado(a) ao/a Programa de P6s-Graduacgao em Bioética da
Universidade de Brasilia. O som da minha voz podera ser utilizado apenas para de gravagéo e posterior
andlise por parte da equipe de pesquisa dos dados coletados durante a entrevista. Tenho ciéncia de que
néo havera divulgagdo do som da minha voz por qualquer meio de comunicacéo, sejam elas televisdo, radio
ou internet, exceto nas atividades vinculadas ao ensino e a pesquisa explicitadas acima. Tenho ciéncia
também de que a guarda e demais procedimentos de seguranga com relagcdo aos audios e/ou gravagdes
que contiverem o som da minha voz sdo de responsabilidade do(a) pesquisador(a) responsavel. Deste
modo, declaro que autorizo, livre e espontaneamente, o uso para fins de pesquisa, nos termos acima
descritos, do som de voz[...]” PENDENCIA ATENDIDA

2 s N o arquivo “Cronograma_plataforma.docx”’ e
“PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_PROJETO_1221601.pdf", solicita-se atualizagdo prevendo o inicio da
fase de coleta dos dados para periodo posterior a aprovacao pelo CEP e a inclusdo da etapa de submissao
ao comité. Ressalta-se que cabe ao pesquisador responsavel aguardar a decisdo de aprovacéo ética, antes
de iniciar a pesquisa (Res. CNS 466/2012, item XI.2.a).

ANALISE/RESPOSTA: “atualizacdo do inicio da fase de coleta dos dados alterada para data posterior a
aprovagao pelo CEP e inclusdo da etapa de submissdo ao comité. Atualizagdo da fase de coleta de dados
alterada as paginas 05 da Plataforma Brasil no item “Cronograma de execucéo” tendo por inicio 13 de maio
de 2019 e data fim 13 de fevereiro de 2020 e no item 03 no quadro do arquivo “Cronograma”, segue anexo
documento com alteracdes realizadas e as mesmas realcadas. PENDENCIA ATENDIDA

3. Quanto ao arquivo “TCLE_termo.pdf’ postado em 04/01/2019, solicita-se
3.1 No paréagrafo 5° descrever as providéncias e/ou cautelas que seréo adotadas para evitar ou
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diminuir os seguintes riscos citados: o “sofrimento psiquico” e o “desconforto emocional”. A resolugéo é clara
ao afirmar que o pesquisador deve prestar assisténcia integral e imediata de forma gratuita (CNS N° 466 de
2012, item 11.3)

ANALISE/RESPOSTA: “Quanto algum afeto ou emogdo possa emergir durante as respostas, e caso este
mal-estar se faca presente, podera ser minimizado com a interrupcéo das perguntas temporariamente, ou
com a retirada do participante da pesquisa a qualquer tempo sem prejuizo algum para 0 mesmo. Trecho
acrescentado ao paragrafo 5° do TCLE. Segue texto em destaque:

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE

[...] Os riscos decorrentes de sua participacdo na pesquisa sdo cansaco fisico por tempo de deslocamento
ou posicao durante a entrevista, desconforto emocional por falar sobre temas que possam causar dor ou
sofrimento psiquico, estes riscos podem ser minimizados através de novos agendamentos de horarios, dias
ou mudanca de locais que ndo demandem deslocamento para o paciente. Quanto algum afeto ou emocéo
possa surgir durante a entrevista, e caso este mal-estar se faga presente, podera ser minimizado com a
interrupcdo das perguntas temporariamente, ou com a retirada do participante da pesquisa a qualquer
tempo sem prejuizo algum para o mesmo. Se o(a) senhor(a) aceitar participar, estara contribuindo para
construcdo de uma pesquisa que podera colaborar para melhorar/aprimorar o atendimento dispensado aos
pacientes em cuidados paliativos no ambito do HUB.[...]” PENDENCIA ATENDIDA

3.2 Acrescentar espaco para rubrica na pagina 1 de 2.
ANALISE/RESPOSTA: “foi acrescido espaco na pagina 1 de 2 para rubrica. Segue documento modificado
anexo na plataforma.” PENDENCIA ATENDIDA

3.3 Descrever os mecanismos adotados para a anonimizagdo dos dados (CNS N° 466 de 2012, item 111.2.i)
ANALISE/RESPOSTA: “foi acrescido o seguinte trecho “a pesquisadora compromete-se em omitir a
identidade dos participantes com o uso das iniciais do nome no instrumento de pesquisa” na pagina 2 de 2,
paragrafo 3°, do TCLE.”

Passou-se a ler: Os resultados da pesquisa seréo divulgados na Universidade de Brasilia pelo Programa de
Pds-Graduagdo em Bioética da Catedra UNESCO - UnB podendo ser publicados posteriormente. Os dados
e materiais serdo utilizados somente para esta pesquisa e ficardo sob a guarda da pesquisadora por um
periodo de cinco anos, apds isso serdo destruidos, a pesquisadora compromete-se em omitir a identidade
dos participantes com o uso das iniciais do nome no
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instrumento de pesquisa. [...]" PENDENCIA ATENDIDA

4. No projeto da Plataforma Brasil, pagina 2 de 5, item "Riscos", 1é-se: "Os riscos podem ser classificados
como sendo leves e compreende carater transitério para os participantes, pois podem ocorrer: cansago
fisico e mental durante as entrevistas, bem como, desconforto emocional e psicolégico por estar o tema
relacionado a experiéncias com doenca e morte.". A priori, 0S riscos previsiveis aos participantes da
pesquisa sdo subjetivos, podendo estes se sentirem lesados em sua dimensao fisica, psiquica, moral,
intelectual, social, cultural ou espiritual. Ndo cabe ao pesquisador realizar juizo de valor, até mesmo,
minimizando o sofrimento psiquico dos participantes de pesquisa. Solicita-se que os termos "leve" e "carater
transitorio" sejam retirados e seja feita analise detalhada dos riscos, bem como formas de minimiza-los.
ANALISE/RESPOSTA: “realizada a retirada dos termos “leve” e “transitério”, bem como realizada avaliacdo
de riscos e pormenorizada as formas de precaugao e/ou minimizagao.

Passou-se a ler no campo *Riscos da pagina 4 de 5 no projeto da Plataforma Brasil:

Os riscos que esta pesquisa podera oferecer serdo a exposi¢do dos participantes envolvidos caso suas
identidades sejam reveladas, entretanto, a pesquisadora compromete—se em controlar este risco omitindo a
identidade dos participantes com o uso das iniciais do nome no instrumento de pesquisa. Quanto ao
questionario, algum afeto,emogao ou cansaco fisico podera surgir durante as respostas,e caso este mal
estar se faga presente, podera ser minimizado com a interrupgéo das perguntas temporariamente, ou com a
retirada do participante da pesquisa a qualquer tempo sem prejuizo algum para 0 mesmo;as respostas
serdo confidenciais; os individuos receberéo esclarecimento prévio sobre a pesquisa; a entrevista podera
ser interrompida a qualquer momento; leitura do TCLE, autorizacédo legal quando sujeito for vulneravel,
assisténcia psicologica se necessaria; privacidade para responder o questionario; garantia de sigilo;
participacdo voluntéria e consideragdo de situagdo de vulnerabilidade, quando houver.” PENDENCIA
ATENDIDA

Todas as pendéncias foram atendidas.
N&o ha 6bices éticos para a realizagao do presente protocolo de pesquisa.

Consideragdes Finais a critério do CEP:

Conforme a Resolugdo CNS 466/2012, itens X.1.- 3.b. e X|.2.d, os pesquisadores responsaveis deverdo
apresentar relatorios parcial semestral e final do projeto de pesquisa, contados a partir da data de
aprovagdo do protocolo de pesquisa.
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Este parecer foi elaborado baseado nos documentos abaixo relacionados:

Tipo Documento Arquivo Postagem Autor Situagao
Informacdes Basicas | PB_INFORMACOES_BASICAS_DO_P | 11/04/2019 Aceito
do Projeto ROJETO_1221601.pdf 04:20:07
TCLE / Termos de | TCLE_P.docx 11/04/2019 |MEIRIANY ARRUDA | Aceito
Assentimento / 04:16:39 [LIMA
Justificativa de
Auséncia
Cronograma Cronograma_plataforma_P.docx 11/04/2019 |MEIRIANY ARRUDA | Aceito

04:12:51 [LIMA
Outros termo_som_P.docx 11/04/2019 |MEIRIANY ARRUDA | Aceito
04:11:09 [LIMA
Outros CartaRespPendencias_CEP_FS.doc 11/04/2019 |MEIRIANY ARRUDA | Aceito
04:07:52__[LIMA
Projeto Detalhado / |Projeto_detalhado_1.docx 21/02/2019 |MEIRIANY ARRUDA | Aceito
Brochura 12:57:07 |LIMA
| Investigador
Orgamento planilha.doc 14/02/2019 |MEIRIANY ARRUDA | Aceito
16:37:26 _|LIMA
Cronograma Cronograma_plataforma.docx 14/02/2019 |MEIRIANY ARRUDA | Aceito
16:34:15 |LIMA
Outros termo_som.docx 14/02/2019 |MEIRIANY ARRUDA | Aceito
16:33:05 |LIMA
Outros Lattes.docx 14/02/2019 |MEIRIANY ARRUDA | Aceito
16:27:44  |LIMA
Outros carta_encaminhar.docx 14/02/2019 |MEIRIANY ARRUDA | Aceito
16:26:52 |LIMA
Outros Lattes_orientador.docx 14/02/2019 |MEIRIANY ARRUDA | Aceito
16:25:20  |LIMA
Outros Termo_resp.pdf 14/02/2019 |MEIRIANY ARRUDA | Aceito
16:24:34  |LIMA
Outros Termo_Resp.doc 14/02/2019 |MEIRIANY ARRUDA | Aceito
16:23:49  |LIMA
TCLE/Termos de |TCLE.docx 14/02/2019 |MEIRIANY ARRUDA | Aceito
Assentimento / 16:22:44 (LIMA
Justificativa de
Auséncia
Outros CV_pesquisadora.pdf 12/02/2019 |MEIRIANY ARRUDA | Aceito
12:48:39  |LIMA
Outros Lattes_orientador.pdf 12/02/2019 |MEIRIANY ARRUDA | Aceito
12:48:12  |LIMA
Outros Termo_som.pdf 12/02/2019 |MEIRIANY ARRUDA | Aceito
12:25:57 _|LIMA
Outros Carta_encaminhamento.pdf 12/02/2019 |MEIRIANY ARRUDA | Aceito
12:24:46  |LIMA
Outros Termo_ciencia.pdf 09/01/2019 |MEIRIANY ARRUDA | Aceito
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Outros Termo_ciencia.pdf 05:41:59 [LIMA Aceito

Outros termo_concordancia.pdf 09/01/2019 |MEIRIANY ARRUDA | Aceito
05:40:49 [LIMA

TCLE/Termos de |TCLE_termo.pdf 04/01/2019 |MEIRIANY ARRUDA | Aceito

Assentimento / 05:47:13 |LIMA

Justificativa de

Auséncia

Folha de Rosto Folha_de_rosto.pdf 04/01/2019 |MEIRIANY ARRUDA | Aceito
05:16:18 [LIMA

Situagdo do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciacao da CONEP:

Néo

Endereco:
Bairro: Asa Norte
UF: DF

Telefone: (61)3107-1947

Municipio:

BRASILIA, 20 de Maio de 2019

BRASILIA

Assinado por:

Marie Togashi
(Coordenador(a))

Faculdade de Ciéncias da Salde - Campus Darcy Ribeiro

CEP: 70.910-900

E-mail:

cepfsunb@gmail.com
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