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RESUMO

A reflexdo sobre a terminalidade da vida ganha atencéo especial com o avanco das
técnicas médicas para manter a sobrevida de uma pessoa. No Brasil ndo existe
regulamentacdo sobre o direito de morrer e pouco se conhece sobre os dilemas
éticos enfrentados pelos profissionais de saude nas questfes relacionadas ao fim da
vida. A presente pesquisa, sob a perspectiva da bioética, teve como objetivo geral
identificar os dilemas éticos envolvidos no processo decisoério referente ao fim da
vida de pessoas em fase terminal de enfermidades graves e incuraveis, segundo a
Otica dos profissionais de saude, e como objetivo especifico analisar as percepcdes
desses profissionais a respeito de quem possui legitimidade ética para decidir sobre
o fim da vida. O levantamento de dados foi quantitativo, por meio da utilizacdo de
uma survey/enquete aplicada aos profissionais de saude inscritos no XII Congresso
de Terapia Intensiva do Rio de Janeiro. O congresso teve 864 participantes, sendo
entrevistadas 341 pessoas. A andlise dos dados foi feita com base nos métodos
qualitativos e restringiu-se ao universo dos profissionais de saude, excluindo
académicos e profissionais de outras areas que responderam ao questionario. A
partir da analise foi possivel fazer uma reflexdo sobre como 247 profissionais de
saude lidam com os dilemas éticos e o poder decisério referentes a terminalidade da
vida. Os resultados apontaram que o0s profissionais respeitam a autonomia da
pessoa com capacidade cognitiva para decidir sobre a suspensao de procedimentos
meédicos mesmo que isso abrevie a vida dela, bem como que o direito de recusar
tratamento que prolongue a sobrevida € um direito de ordem privada. Foi possivel
observar, ainda, no que tange a obstinacdo terapéutica, que esta € afastada pelos
profissionais, exceto quando ha interferéncia dos familiares da pessoa em fase
terminal de doenca grave e incuravel.

Palavras-chave: Terminalidade da vida. Ortotanasia. —Obstinacdo terapéutica.
Liberdade Individual. Desafios Eticos



ABSTRACT

The reflection about the ending of life earns more attention as the life-sustaining
medical techniques advance. In Brazil, there is no regulation about the right to die,
and little is known about the ethical dilemmas faced by health workers in what
regards the end of life. This research had, under a bioethics perspective, the general
objective of identifying the ethical dilemmas involved in the decision-making process
related to ending the life of terminal patients suffering from serious and incurable
diseases. As a specific objective, it analyses the perceptions of health workers about
who has the ethical legitimacy to decide on terminating a life. The data collection was
guantitative, and made by means of a survey conducted among health workers
attending the 12th Congress on Intensive Care of Rio de Janeiro. 864 people
attended the congress, from which 341 were interviewed. The data analysis was
based on qualitative methods and was restricted to health workers, excluding
scholars and professionals from other areas who also took the questionnaire. With
the results at hand, it was possible to make a reflection about how 247 health
workers deal with ethical dilemmas and decision-making power issues facing the
ending of life. The outcomes demonstrate that the health workers respect the
autonomy of individuals with cognitive capacity to decide upon terminating treatment,
even if it shortens the person’s life. Another conclusion was that the right to refuse
life-sustaining treatment is a private one. It was also possible to observe that
therapeutic obstinacy is something averted by health workers, except when the
terminal patient’s family intervenes.

Keywords: Ending of life. Ortothanasia. Therapeutic obstinacy. Individual Freedom.
Ethical Challenges.
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INTRODUCAO

Recentemente, um caso envolvendo um bebé de oito meses chegou a Justica
brasileira, com um pedido inédito dos pais: o de que, em caso de parada
cardiorrespiratéria, o filho ndo fosse compulsoriamente submetido ao aparelho de
ventilagdo mecénica nem mesmo internado em uma UTI. O bebé era portador de
Amiotrofia Espinhal Progressiva Tipo |, uma doenca genética incuravel, degenerativa
e com curto progndstico de sobrevida. Na verdade, o pedido dos pais era que, dado
0 quadro de irreversibilidade da sindrome, o Poder Judiciario colocasse um limite a
medicalizacdo do corpo do filho. Para eles, diante das circunstancias, um
procedimento de respiracdo artificial constituiria um mero ato de obstinacéo
terapéutica que, além de impedir o bebé de morrer naturalmente, se transformaria
em tortura e agressao a existéncia ja limitada deste.

O pedido foi considerado eticamente legitimo pela Justica, e o0s pais,
reconhecidos como as pessoas que melhor representavam os interesses do bebé
para a tomada de decisfes, até porque ndo havia opcéo terapéutica e o progndstico
de sobrevida girava em torno de 24 meses. Nesse caso, como a alternativa indicada
pelos médicos ndo seria capaz de conter a sindrome, a respiracdo artificial
transformava-se em uma falsa opcéo, pois apenas prorrogaria a sobrevida, sem
reverter a doenca, fazendo com que o bebé morresse nédo por problemas
decorrentes de colapsos respiratorios, mas por infec¢cdes secundarias, pneumonias
ou faléncias de 6rgdos. O bebé foi a 6bito por parada cardiaca uma semana apos a
deciséo favoravel da Justica.

Os pais submeteram-se ao crivo do Judiciario especialmente pelo fato de que
a ventilagdo mecanica ndo representava uma opc¢ao terapéutica para o bebé, mas
era apenas uma possibilidade técnica ndo indicada para quadros clinicos como o
dele. E por isso que a escolha de ter o filho poupado da tortura de uma medida
invasiva, que ndo resultaria no alivio de sintomas da doenca e muito menos atuaria
para cura-lo, mais do que servir como um apelo ético e privado dos pais, tem uma
expressao publica e pode representar um principio ético coletivo perante a crescente
medicalizacdo da morte (DINIZ, 2006).

A analise dessa situacdo demonstra que houve uma recusa consciente e

esclarecida por parte dos pais do bebé a chamada obstinacdo terapéutica, também
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conhecida como distanasia, que consiste em conservar de maneira artificial a vida
de pessoas com doencas incuraveis ou em estado terminal, por meio de
intervencdes terapéuticas inuteis, impedindo que a morte ocorra como um desfecho
natural da vida. H4 situacdes, como a acima narrada, em que a conduta dos
profissionais de salde e as intencdes das pessoas que estdo sob os seus cuidados,
entram em choque, especificamente no que se refere a avaliacdo dos danos e
possiveis beneficios a serem infligidos. Ndo sdo poucas as pessoas que
permanecem por anos nos leitos das unidades de terapia intensiva (UTIs), com
guadro estavel e completamente dependentes de suporte para manutencao da vida,
como a ventilacdo mecanica.

A aplicacdo das novas tecnologias a medicina possibilitou ao ser humano a
ilusdo de obter vitéria sobre a morte, desencadeando, por vezes, a atitude médica
de lutar contra esta, ainda que por meio da utilizacdo irresponsavel da
biotecnociéncia disponivel nas UTIs (FABRIZ, 2003). Do ponto de vista ético, pois, é
guestionavel a validade do uso de toda a tecnologia disponivel, quando esta se
mostra desproporcional aos resultados que serdo alcancados, tornando a morte um
processo lento e sofrido. Ao negar que ha limites cientificos e técnicos para as
intervencBes médicas, nega-se também a pessoa doente a possibilidade de ter uma
morte digna. Muitos profissionais de saude que trabalham em UTIs, porém, embora
contrarios a pratica da distanasia, acabam por usar medidas de suporte avancado
de vida, por receios de serem punidos, mesmo sabendo que, assim agindo, apenas
prolongam o sofrimento fisico da pessoa. O fato € que ha um vazio legislativo no
Brasil, no que se refere a normatizacdo de questdes ligadas a terminalidade da vida,
a nao ser para incriminar os profissionais, que podem ser acusados de omisséo de
socorro e até de homicidio, além de serem acionados para fins de indenizagéo pelos
danos provocados.

A despeito da inflexibilidade da legislacdo penal brasileira, cada vez mais
médicos e familias de pessoas em estado terminal reivindicam o direito de
abreviacédo do sofrimento mediante a interrupcéo do uso de aparelhos e tratamentos
onerosos que podem prolongar indefinidamente a vida vegetativa (CASTRO, 2007).
Diversos casos noticiados pela imprensa demonstram que o debate sobre o direito a
uma morte digna comega a emergir na sociedade, ampliando-se as discussdes
sobre autonomia e dignidade humana, em matéria de terminalidade da vida. Aos
poucos, a existéncia de um possivel direito de deliberar sobre a prépria morte, em
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determinadas situacdes, como a de pessoas em estagio terminal ou com intenso
sofrimento fisico, comeca a perder a conotacao de crime e de pecado, para ser vista
como uma questdo de direitos humanos. O tema ganhou notoriedade,
especialmente no cinema, com filmes como Menina de ouro, Invasdes barbaras e
Mar adentro. Em consequéncia desses debates, comeca a ser delineada a no¢ao de
que a pessoa deve governar livremente até mesmo os instantes finais de sua vida,
considerando que a tolerdncia quanto a aceitacdo passiva do destino humano
supera sua submissao de sujeitar-se a um prolongado sofrimento (CASTRO, 2007).

O Estado tem o dever de proteger a vida de todas as pessoas, criando
mecanismos para assegura-la, pois o ordenamento juridico elege o direito a vida
como fundamental e inviolavel. Contudo, esse direito precisa ser interpretado em
conjunto com o principio da dignidade da pessoa humana, previsto no artigo 1°,
inciso Il da Constituicdo, na medida em que este se constitui no principio mais
relevante da ordem juridica, condicionando a aplicacdo de todo direito vigente,
publico ou privado. Portanto, quando o processo de morte € irreversivel e ja esta
instalado, sendo os recursos terapéuticos inécuos, muitos defendem que ndo se
pode falar em violacao do direito a vida, devido a desproporcéo entre a modalidade
terapéutica disponivel e o estagio da doenca da pessoa. Em casos assim, quando
ndo ha a possibilidade de se restabelecer a saude, a acdo médica mais benéfica
deve ser a que garanta o bem-estar da pessoa naquela situacéo particular; do
contrario, estar-se-ia praticando a obstinacdo terapéutica, em desrespeito a
dignidade humana.

Diante desse quadro e das divergentes opinides sobre a legalidade ou ndo da
ortotanasia, o Conselho Federal de Medicina expediu a Resolu¢cdo n® 1.805/2006,
permitindo ao médico, na fase terminal de enfermidades graves e incuraveis, limitar
ou suspender procedimentos e tratamentos que prolongassem a vida do paciente,
respeitada a vontade deste ou de seu representante legal (CFM, 2006). A medida
garantia, assim, o acesso da pessoa a todos os cuidados necessarios para aliviar 0s
sintomas de sofrimento, além de assisténcia integral, conforto fisico, e psiquico e
direito a alta hospitalar. A justificativa da resolucao ressaltou que, diversas vezes, 0
profissional de saude se empenha em tratar exclusivamente da doenca, esquecendo
que o objetivo principal deve ser a busca do bem-estar fisico e emocional da pessoa.
Enfatizou ainda que, como o médico é aquele que detém a maior responsabilidade

da cura, é também o que tem o maior sentimento de fracasso perante a morte do
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enfermo sob os seus cuidados, sendo que, entretanto, o entusiasmo com uma
possibilidade técnica ndo poderia impedir a aceitacdo da morte de um doente.

Entretanto, em 2007, o Ministério Publico Federal do Distrito Federal
ingressou com a acao civil publica n. 2007.34.00.014809-3, que atualmente tramita
na 142 vara da Justica Federal, pleiteando a imediata revogacdo dessa resolucéo. A
acao civil publica baseia-se no argumento principal de que o CFM nao tem poder
para regulamentar o direito a vida, ja que essa matéria € de competéncia exclusiva
do Congresso Nacional. Para o Ministério Publico Federal, a decisdo de por fim a
vida ndo pode ficar a cargo apenas dos médicos e da pessoa ou seu representante
legal — sendo imprescindivel a participacdo do Ministério Publico e do Judiciario —,
até porque essa conduta constitui crime tipificado pelo Coédigo Penal
brasileiro.Consta ainda da referida acdo, o pedido alternativo de mudanca da
resolucdo, de forma que, caso ela nédo seja revogada, seja reformulada,
considerando-se 0s aspectos psicologicos, sociais e econémicos que envolvem a
guestdo. Uma alteracdo, por exemplo, seria a instituicdo da obrigatoriedade de criar
uma equipe multidisciplinar para avaliar a indicacdo da ortotanasia (MPF, 2007).

A acdo proposta destaca ainda o perigo de vincular a ortotanasia a falta de
recursos em saude, predominando o raciocinio de que vale mais a pena investir 0s
parcos recursos disponiveis em pessoas que tém possibilidade de sobrevivéncia do
gue naquelas em estado terminal. A resolucdo serviria, nesse sentido, como
instrumento para uma “eugenizacdo social da populacdo” (MPF, 2007, p. 90). Em
decorréncia dessa acéo, o Juizo da 142 Vara da Justica Federal do Distrito Federal e
Territérios, em 23 de outubro de 2007, deferiu a antecipacdo da tutela pretendida,
suspendendo os efeitos da resolucdo. Um dos argumentos foi o de que a pratica da
ortotanasia esta em aparente conflito com o Cédigo Penal, pois pode caracterizar o
crime de homicidio previsto no artigo 121. Ademais, a decisdo mencionou que a
ortotanasia, a exemplo do que ocorrera em outros paises, deveria ser
regulamentada pelo Congresso Nacional, mediante aprovacao de lei especifica.

A decisdo gerou polémica, tendo o presidente do CFM declarado que a
posicdo do Judiciario ao dizer que os médicos estavam fazendo apologia a
eutanasia e ao crime era uma hipocrisia. Muitos juristas também criticaram a
decisao, taxando-a de superficial, e argumentaram que a resolugcéo era coerente e
consistente, além de resgatar a dignidade no processo do morrer. A resolucao seria

por isso, legal, j& que ndo ofendia nenhum principio juridico, estando em
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consonancia com o artigo 1°, da Constituicdo Federal, que afirma que a dignidade
humana é um fundamento do Estado democratico de direito, e com o artigo 5°, que
garante que ninguém serd submetido a tortura ou tratamento desumano ou
degradante. O CFM encaminhou ainda, por oficio, uma resposta aos
guestionamentos feitos pela Procuradoria da Republica, acerca da referida
resolucdo. No documento, o CFM afirmou que a ortotanésia ndo provoca a morte da
pessoa, ndo sendo um procedimento médico, mas, sim, o resultado do processo
natural de uma vida que se extingue, sendo que ao médico compete proporcionar
todos 0s meios existentes para diminuir ou abolir o sofrimento que porventura possa
ocorrer no fim da vida.

O tema levado pelo Ministério Publico Federal ao Judiciario vem sendo
discutido ha muitos anos pelo Congresso Nacional. Data de 1981 o primeiro projeto
de lei dando ao médico permissao para desligar aparelhos da pessoa em estado de
coma terminal ou cessar uso de medicamento capaz de prolongar uma vida
vegetativa (BRASIL, 1981). Contudo, apesar de nos ultimos anos terem sido
apresentados projetos tanto para liberar quanto para aumentar as penalidades sobre
executores do procedimento, nenhum chegou ao ponto de votacdo final. Uma
excegdo no pais é a Lei n® 10.421/99, em vigor no estado de S&o Paulo. Conhecida
como Lei Mario Covas, ela estabelece, em seu artigo 2° que “sdo direitos dos
usuarios dos Servicos de Saude do Estado de Sé&o Paulo: XXIII — Recusar
tratamentos dolorosos ou extraordinarios para tentar prolongar a vida” (SAO PAULO,
1999). Ou seja, a pessoa pode optar pelo local da morte, receber alta, dando ao
médico a seguranca de que, ao atender esse pedido,ele ndo estar4 concorrendo
para a morte da pessoa, nem sofrera qualquer tipo de punicgéo.

Recentemente, ap6s nove anos de tramitacdo, foi aprovado na Comissao de
Constituicado e Justica do Senado Federal, em dezembro de 2009, o Projeto de Lei
n°® 116/2000, de autoria do senador Gerson Camata, que acrescenta dois paragrafos
ao artigo 121 do Cddigo Penal, excluindo a ilicitude da pratica da ortotanasia no
Brasil (BRASIL, 2000). Encaminhado a Camara dos Deputados para apreciacao e
votacdo, o texto do projeto, que se alinha ao conteldo da resolucdo acima
mencionada, diz ndo constituir crime deixar de manter a vida de alguém por meio
artificial, desde que seja previamente atestada, por dois médicos, a morte como

iminente e inevitavel, e, que haja consentimento por parte da pessoa doente, ou,
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sendo isso impossivel, de cbnjuge, companheiro, ascendente, descendente ou
irmao.

Em 2003, o projeto acima referido foi considerado inconstitucional pelo entao
relator da matéria, o senador José Maranhdo, ndo chegando a ser votado pela
Comisséao de Constituicdo e Justica. Ja em 2005, o relator apresentou requerimento
para a realizacdo de audiéncia publica sobre o tema da ortotanasia, 0 que nao
ocorreu. Ao final da legislatura anterior, o pedido havia sido arquivado. Contudo, a
matéria foi desarquivada em razdo do Requerimento n° 176, de 2007, apresentado
pelo senador Gerson Camata e mais 26 senadores. Redistribuida a matéria para o
senador Augusto Botelho, este, diante da complexidade da questédo, realizou
audiéncia publica em 17 de setembro de 2009, tendo concluido, com base no
principio da dignidade humana, que a Constituicdo protege a disposi¢cao de vontade
de pessoas (ou de seus representantes legais) que, estando em situacdo de vida
terminal, optam pela cessacdo de intervencdo que afeta a dignidade. Em seu voto,
destacou que Resolucdo n° 1805/06 do CFM teve aprovacdo da Ordem dos
Advogados do Brasil e também da Conferéncia Nacional dos Bispos do Brasil,
considerando despropositada a decisdo da Justica Federal que entendeu que a
resolucdo implicava a legalizacdo de um crime de homicidio.

De acordo com o projeto do senador Gerson Camata, a exclusédo da ilicitude
refere-se a rendncia ao excesso terapéutico, e ndo se aplica se houver omisséo de
meios terapéuticos ordinarios, com o fim de causar a morte da pessoa. Na secédo de
justificacdo, o autor do projeto sustentou que, cada vez com mais frequéncia, a
morte tem lugar em hospitais, com crescente utilizacdo de tecnologia invasiva,
priorizando-se a ciéncia e as técnicas medicas, levando a perda da naturalidade e
espontaneidade que a morte tinha até pouco tempo atras. Dessa forma, o projeto
permite que a morte ocorra, sem a obrigatoriedade de uso de meios
desproporcionais, em respeito a vontade da pessoa enferma, o que, obviamente,
nao afasta o dever dos cuidados paliativos. Enfatize-se que, caso 0 projeto se
transforme em lei, os médicos ndo mais estardo sujeitos a responder criminalmente,
na hipétese de serem suspensos 0s tratamentos que prolonguem artificialmente a
vida de pessoa em estado terminal, a pedido desta ou da familia.

No que se refere a eutanasia, o deputado Osmanio Pereira apresentou dois
projetos (PL 999/1995 e PL 5.058/2005) pretendendo defini-la como crime hediondo
(BRASIL, 1995, 2005). Na mesma linha, o deputado Talmir Rodrigues prop6s o
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Projeto de Lei n° 2.283/2007, que acrescenta um paragrafo ao artigo 122 do Cédigo
Penal e um inciso ao artigo 1° da Lei n° 8.072, de 25 de julho de 1990, equiparando
a eutanasia ao crime de induzimento, instigacdo ou auxilio a suicidio e considerando
hedionda a sua pratica (BRASIL, 2007). Neste ultimo caso, o relator, deputado
Pastor Manuel Ferreira, votou pela constitucionalidade do projeto, sob o argumento
de que a eutanasia tem-se tornado uma pratica frequente, utilizada supostamente
com cunho humanitario para evitar o sofrimento de pessoa, cujo estado de saude se
encontra de tal modo deteriorado, que a morte parece a melhor saida. Todavia, por
trds dessa conduta, haveria, segundo o deputado, o cometimento de um crime
hediondo, perpetrado contra pessoas completamente vulneraveis e indefesas, que,
em muitos casos, nem mesmo se encontram em perfeitas condicdes mentais.
Acrescenta ainda o relator que aproveitar-se dessa fragilidade para tirar a vida de
alguém é uma conduta altamente reprovavel e cruel, que ndo pode ser acobertada
pelo nosso ordenamento juridico-penal.

Os diversos posicionamentos éticos sobre a terminalidade da vida
demonstram a urgéncia de se enfrentar essa questdo, pois ndo sé a eutanasia €
motivo de debate, como também o é a pratica da ortotandsia, que muitos equiparam
a eutanasia passiva, e que pode ainda ser considerada uma conduta ilicita, apesar
de existir um clamor de grande parte da sociedade para descriminaliza-la. Por isso,
este estudo objetivou compreender como os profissionais de saude identificam os
conflitos éticos existentes no processo decisoério referente ao fim da vida. Analisar
esses conflitos, em especial a op¢cdo de se manter a vida a qualquer custo, ainda
qgue para cumprir a vontade da familia de uma pessoa em estado terminal ou
portadora de enfermidade incuravel, € um desafio para esses profissionais, pois
muitas vezes eles, os familiares e a prépria sociedade acabam por impor um tipo de
morte que nem sempre corresponde aos interesses da pessoa. A opc¢ao de aplicar
um questionario sobre o tema voltado para os profissionais de saude justifica-se na
medida em que sdo estes que convivem cotidianamente com os conflitos suscitados
no momento do fim da vida, tendo que lidar diretamente com os sentimentos e
apelos do enfermo e de sua familia.

Na primeira parte desta dissertacdo, é apresentado um estudo tedrico sobre o
Estado, os direitos politicos e os direitos fundamentais, nas perspectivas de Rawls
(2000), Engelhardt (2004) e Dworkin (2009). O objetivo do capitulo inicial é o de
analisar, politica e bioeticamente, a posicdo ocupada por um Estado democratico
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perante os cidaddos, no que concerne as liberdades individuais, especificamente a
liberdade de deliberar sobre a prépria morte, uma vez que ao Estado cabe, em
principio, proteger a vida humana, que é a fonte priméria de todos os outros bens
juridicos. No segundo capitulo, busca-se analisar a morte digna em confronto com
0S avancgos da biotecnologia, os cuidados paliativos e ainda a autonomia da pessoa
diante do principio da indisponibilidade da vida, mostrando-se posi¢cdes antagdnicas.
Nesse mesmo capitulo, sdo definidos termos como eutanasia, distanasia,
ortotanasia e suicidio assistido.

A abordagem metodologica é o conteudo do terceiro capitulo, em que é
descrita a coleta, a tabulacéo e a técnica utilizada para a catalogacédo dos dados. No
quarto capitulo, sdo analisadas as respostas dadas no questionario pelos
profissionais de saude, contrastando-as com varias teorias. Os dados estdo
graficamente colocados em tabelas, para uma melhor visualizacdo. As questdes
principais referem-se a hipoteses de irreversibilidade do quadro detectado, casos
gue abrem o debate em torno da possibilidade de se prolongar artificialmente a vida
biolégica, bem como de quem teria, havendo impossibilidade da pessoa enferma de
se manifestar, a legitimidade para responder por ela. O Ultimo capitulo da

dissertacao refere-se as conclusfes deste trabalho.
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1 O LIBERALISMO POLITICO E AS GARANTIAS FUNDAMENTAIS

1.1 A CONCEPCAO POLITICA DE JUSTICA COMO EQUIDADE PROPOSTA POR
RAWLS

Rawls (2000) tem como ponto central analisar, entre as varias concepc¢des de
justica politica e publica, qual seria a mais apropriada para realizar, nas instituicées
basicas da sociedade, os valores da liberdade e da igualdade, no contexto de uma
sociedade democratica. Para tanto, o autor elabora uma proposta: a justica como
equidade, que, concebida como um sistema equitativo de cooperagdo, seria
regulada por principios e normas ajustados por cidadaos livres e iguais. Porém,
Rawls aponta para a dificuldade de, em uma sociedade marcada por profundas e
diferentes concepgbes morais, filosoficas e religiosas, alcancar tolerancia e
cooperacao justa entre esses cidadaos, assegurando-se a todos a satisfacdo dos
direitos basicos, como o da liberdade e da igualdade.

Segundo Rawls, o objetivo da justica como equidade € pratico: “Apresenta-se
como uma concepcgao da justica que pode ser compartilhada pelos cidaddos como a
base de um acordo politico racional, bem-informado e voluntario e expressa a razao
politica compartilhada e publica de uma sociedade” (RAWLS, 2000, p. 52). Ocorre
que, para se chegar a uma razdo politica compartilhada, € imprescindivel que a
concepcao de justica seja, tanto quanto possivel, independente das doutrinas
filoséficas e religiosas conflitantes professadas pelos cidaddos. Em outras palavras,
ao formular essa concepcao, “o liberalismo politico aplica o principio da tolerancia a
filosofia” (RAWLS, 2000, p. 52).

Dessa forma, doutrinas filosoficas, morais ou religiosas cedem lugar a
principios constitucionais, pois o liberalismo politico procura uma concepcdo de
justica que conquiste um consenso sobreposto, abarcando todas essas doutrinas.
Apenas dessa maneira cidadaos, profundamente divididos entre doutrinas religiosas,
visdes filoséficas e morais, conseguiriam manter uma sociedade justa e estavel. E
gue se faz presente, apesar das diferencas, uma concepcdo de justica cujos
principios e valores todos os cidaddos, com base em fundamentos constitucionais,
podem endossar (RAWLS, 2000).
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Vé-se, assim, que o eixo fundamental da justica como equidade é uma
sociedade que se articula como um sistema equitativo de cooperac¢ao no decorrer do
tempo. Esse pensamento é implicito entre os membros de uma sociedade
democrética, em que os cidaddaos ndo veem a estrutura social fundada em uma
ordem natural fixa, estabelecida hierarquicamente com base em valores religiosos
ou aristocraticos (RAWLS, 2000). A questéo principal, porém, é determinar qual seria
o conteldo dos termos equitativos e quem seria 0 responsavel por elabora-los.
Rawls (2000) questiona se estes seriam determinados por religides ou ordens
sobrenaturais; ou se seriam estabelecidos entre as pessoas, segundo o que
considerassem um beneficio reciproco; ou, ainda, se seriam apenas reconhecidos
como uma lei natural, uma ordem moral independente. A resposta escolhida, de
acordo com ele, define qual das diferentes concepcdes de cooperacao sera adotada
pela sociedade.

Torna-se forcoso encontrar um ponto de vista a partir do qual “um acordo
equitativo entre pessoas consideradas livres e iguais possa ser estabelecido”
(RAWLS, 2000, p. 66). E esse ponto de partida é o que Rawls denomina de “o0 véu
da ignorancia” (2000, p. 66). Assim, ele prop6e uma situacdo hipotética em que
ninguém conhece o seu lugar na sociedade, nem suas habilidades ou seus dotes,
devendo os principios de justica serem escolhidos sob esse véu, ja que todos
encontram-se em situacéo semelhante, ndo havendo como favorecer quem quer que
seja. Somente assim os consensos fundamentais, formados a partir dessa situacéo
original, sédo alcancados de maneira equitativa (RAWLS, 2000).

Mas todo acordo feito nessa situacdo ideal também seria hipotético e a-
histérico. Apesar disso, Rawls destaca a importancia da posicao original,
considerando ser esse um artificio de representacdo. Assim, para propor ou esperar
gue 0s outros aceitem uma concepcao de justica, € imprescindivel que as partes
desconhecam, por total, a posicdo social ou a doutrina daqueles que elas
representam, incluindo-se nessa ideia o grupo étnico, o género, os talentos naturais.
Em outras palavras, ndo é permitido que quem professa uma determinada doutrina
religiosa, filosofica ou moral abrangente proponha uma concepcdo de justica que
favoreca os que também integram essas doutrinas e comungam do mesmo
pensamento (RAWLS, 2000).

Conclui-se, pois, que as partes, em posicao original, sdo iguais. E essa

imagem hipotética serve, segundo o autor, para que, em um procedimento reflexivo,
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seja possivel definir os principios de justica como aqueles que pessoas racionais
aceitariam em condi¢cdes de igualdade, jA que ninguém é consciente de ser
favorecido ou desfavorecido por contingéncias sociais e naturais (RAWLS, 2000). A
cooperacdo entre as pessoas, portanto, é guiada por regras publicamente
conhecidas e aceitas por serem consideradas adequadas. Essa cooperagdo, porém,
funciona em termos equitativos — ou seja, como 0 objeto priméario da justica é a
estrutura basica da sociedade, os principios que ditam os direitos e deveres
fundamentais dentro das instituicbes e regulam os ditames da justica distribuem
beneficios a todos que cooperam, de forma equitativa, passando tais beneficios de
uma geracédo a outra (RAWLS, 2000).

Assim, a justica como equidade remonta a doutrina do contrato social. E esse
acordo, para ser valido, necessita ser estabelecido entre cidadaos livres e iguais,
gue compartiiham a mesma sociedade, ndo se devendo permitir que algumas
pessoas possuam maior poder de negociacdo que outras, melhores recursos e
mesmo condi¢cOes de fazer uso da forca e da coercédo. Devido a esses fatos, para
gue tal acordo seja estabelecido nas bases ora mencionadas, € necessario que se
evitem as contingéncias do mundo social, “eliminando-se as vantagens de barganha
gue surgem inevitavelmente nas instituicbes de base de qualquer sociedade, em
funcdo de tendéncias sociais, historicas e naturais cumulativas” (RAWLS, 2000, p.
66). Essas consideracfes remetem a posi¢cdo original, com os tracos do “véu da
ignorancia”, que permite que as partes estejam simetricamente situadas.

A concepcédo de pessoa oferecida por Rawls é condizente com sua visdo de
justica como equidade, pois toda pessoa é considerada livre e igual em virtude de
possuir, no grau necessario, duas faculdades morais: a de ter senso de justica e a
de ter uma concepcao do bem. Senso de justica “é a capacidade de entender a
concepcao publica de justica que caracteriza os termos equitativos da cooperacao
social, de aplica-la e de agir de acordo com ela” (RAWLS, 2000, p. 62). Ja a
concepcao de bem esté ligada a capacidade moral do cidadao de formular, revisar e
concretizar racionalmente essa concepcdo. O autor enfatiza que os cidadaos, ao
mudarem sua concepc¢ao especifica de bem, ao converterem-se, por exemplo, a
uma outra religido, ndo sofrem qualquer perda quanto a sua identidade publica,
pessoal ou institucional. E que, na cultura politica publica de um regime democratico

constitucional, as pessoas concebem-se a si mesmas como livres (RAWLS, 2000).
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A ideia dos cidaddos como pessoas livres e iguais e de uma sociedade bem
ordenada, regulada por uma concepcéo politica e publica de justica, é a base para a
existéncia da justica como equidade. Para que a sociedade seja bem ordenada, trés
itens devem ser observados: primeiro, € necessario que cada cidaddo aceite,
sabendo que os outros também assim o fazem, os mesmos principios de justica;
segundo, que todos reconhecam, ou tenham bons motivos para crer, que a estrutura
basica (instituicbes politicas e sociais) segue também os mesmos principios; e, por
ultimo, que os cidadaos possuam um senso de justica, adotando posi¢cdes que
possam endossar publicamente, pois estas estardo de acordo com as instituicbes

sociais béasicas, que consideram justas (RAWLS, 2000).

1.2 AS DOUTRINAS ABRANGENTES, O PLURALISMO SOCIAL RAZOAVEL E O
CONSENSO SOBREPOSTO

Rawls enfatiza que qualquer concepcédo politica de justica que ambicione
ordenar a contento uma sociedade democrédtica, que € caracterizada pelo
pluralismo, necessita conquistar um consenso sobreposto razoavel, pois, uma vez
assegurados direitos e liberdades basicos de instituicdes livres, surgird sempre uma
diversidade de doutrinas religiosas, filosoficas e morais abrangentes e razoaveis,
adotadas pelos cidadaos, que devem ser concebidas e aceitas pelo liberalismo
politico. Ademais, é preciso que um regime democratico duradouro seja
voluntariamente apoiado por uma maioria, e € justamente por iSSo que esse regime
deve contar com uma concepc¢ao politica de justica que possa ser endossada por
diferentes doutrinas, muitas opostas. E essa concepcdo compartilhada que serve de
base a razéo publica nos debates sobre questdes politicas quando fundamentos
constitucionais e problemas de justica basica estdo em discussdo (RAWLS, 2000).

O autor acrescenta que, para um consenso sobreposto, as ideias do razoavel
e do racional possuem papel central. A primeira esta associada a disposicao de
propor e sujeitar-se a termos equitativos de cooperacao, por isso faz parte da nogao
de sociedade como um sistema de cooperagcdo equitativa. A segunda procura

realizar os fins de maneira inteligente, porém, ao contrario do razoavel, sem levar
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em consideracdo a felicidade alheia. Na justica como equidade, o racional e o
razoavel sao ideias distintas, mas complementares (RAWLS, 2000).

Um dos aspectos mais importantes do razoavel é a possibilidade de
reconhecer os limites de juizo, as visdes de mundo diferenciadas, conduzindo os
cidadaos, que vivem sob um regime constitucional, ao uso da razao publica, em um
exercicio legitimo do poder politico. Assim, Rawls considera possivel que a
discordancia razoavel se dé entre pessoas razoaveis, isto é, “pessoas que
realizaram suas capacidades morais num grau suficiente para serem cidadas livres e
iguais de um regime constitucional e que cumprem o0s termos equitativos de
cooperacao” (RAWLS, 2000, p. 99). A ideia do razoavel esta também ligada por
aspectos que caracterizam os membros de uma sociedade democratica: disposicao
para aderir aos termos equitativos de cooperacdo entre iguais, reconhecendo e
aceitando as consequéncias dos limites do juizo (RAWLS, 2000).

Pode-se dizer, entdo, que os cidaddos de uma sociedade bem ordenada
adquirem autonomia plena quando, em sua conduta, aceitam os principios de justica
e agem de acordo com eles, reconhecendo que esses principios seriam os adotados
na posicdo original. A autonomia plena €, pois, considerada um valor politico, o que
ndo se confunde com os valores éticos da autonomia e da individualidade. Isso
significa que a justica como equidade afirma a autonomia politica de todos, mas
deixa a cargo de cada um decidir sobre a ética, de acordo com suas doutrinas
abrangentes (RAWLS, 2000). Infere-se, portanto, que em um regime democratico
deve ser assegurado o direito de escolha ao cidaddo em todas as esferas da vida
privada, o que inclui a autonomia para decidir sobre os limites da intervencao médica
e o significado da morte digna, tendo como parametro seus proprios valores morais.

Assim, o liberalismo politico, ao lado da concepcéao politica de justica, € capaz
de explicar a estabilidade e a unidade de uma sociedade marcada pelo pluralismo
razoavel, na medida em que trabalha com a ideia de um consenso sobreposto de
doutrinas abrangentes e razoaveis. Essas doutrinas endossam a concepc¢ao politica
— cada qual de acordo com seu ponto de vista —, em torno da qual esta estruturada a
unidade social. A estabilidade social, por sua vez, € alcancada na medida em que as
doutrinas que constituem o consenso sdo aceitas pelos cidaddos politicamente
ativos da sociedade e as exigéncias da justica ndo se contrapdfem gravemente aos
interesses primordiais destes (RAWLS, 2000).
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Ha concepcbes de justica que afirmam existir apenas uma noc¢ao razoavel e
racional do bem, sendo que as instituicbes se justificam na medida em que o
promovem. O liberalismo politico, ao contrario, admite uma pluralidade de doutrinas
religiosas, filoséficas e morais razoaveis e conflitantes entre si, pois supde que cada
uma possui uma visdo propria sobre a concep¢ao do bem, sendo essa diversidade o
resultado da razdo pratica no decorrer do tempo. Essa é, alias, uma das distin¢des
mais importantes que divide as concepc¢des de justica.

Para Rawls, ndo é possivel que qualquer “doutrina abrangente seja
apropriada enquanto concepcédo politica para um regime constitucional” (2000, p.
181), pois a relacao politica nesse tipo de regime possui caracteristicas especiais.
Primeiramente, essa relacdo se da em uma estrutura basica, de instituicdes ja
organizadas, na qual sé entramos pelo nascimento e da qual s6 saimos pela morte.
Em segundo lugar, s6 o Estado pode usar a forca a fim de impor leis e sangdes. E
importante enfatizar, porém, que num regime constitucional o poder politico
representa o poder dos cidadaos livres e iguais, como um corpo coletivo (RAWLS,
2000).

Nesse contexto, o autor conclui que a Unica forma de exercicio apropriado
desse poder, capaz de justifica-lo, € quando ele est4 de acordo com os ditames de
uma Constituicdo, cujos principios e ideais sdo aceitos pelos cidadaos, livres e
iguais, como elementos essenciais para a resolucdo de conflitos ou questdes
basicas de justica. Em outras palavras, apenas uma concepc¢ao politica de justica
gue “[...] se possa razoavelmente esperar que todos os cidadaos endossem, pode
servir de base a razao e a justificacéo publicas” (RAWLS, 2000, p.183). Assim, como
as questdes sobre os fundamentos constitucionais e as referentes a justica basica
devem ser resolvidas por meio do apelo a valores politicos, estes superam 0s outros
valores que possam entrar em conflito com eles.

Dessa forma, ndo é razoavel que o Estado, representando o poder politico,
imponha aos cidadaos, que possuem parcela deste poder, uma doutrina abrangente,
punindo os dissidentes (RAWLS, 2000). Nesse contexto, ndo deveria o Estado
infligir ao cidadao sua autoridade moral, proibindo-o, por exemplo, de fazer opgdes
sobre os tratamentos de saude que Ihe sédo oferecidos ou sobre a suspenséao destes.
Embora cada doutrina possua sua viséo da verdade e deva ser defendida por quem
nela acredita, os valores politicos, que governam a estrutura basica da sociedade e
especificam os termos essenciais da cooperacdo politica e social, sdo de especial
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importancia, pois determinam o respeito dos cidadaos pelos limites da razdo publica
(RAWLS, 2000).

Assim, os dois fundamentos nos quais encontra-se apoiado o liberalismo
politico sdo, de um lado, o de que os valores politicos assumem uma posi¢ao
essencial e, de outro, o de que as diversas doutrinas abrangentes compreendem
gue esses valores sdo mais amplos e garantem uma concepcao politica de justica
para um regime democratico. Esses fundamentos sdo os que asseguram “a base da
razao publica, pois implicam que as questées politicas fundamentais podem ser
resolvidas recorrendo-se aos valores politicos expressos pela concepcédo politica
endossada pelo consenso sobreposto” (RAWLS, 2000, p. 216).

Conclui-se, dessa maneira, que ha valores que pertencem ao dominio
especial de uma ordem politica e ndo se confundem com outros de ordem familiar
ou pessoal, por exemplo. Em decorréncia, a concepcao politica ndo deve ser
abrangente, pois, se assim fosse, teria que abarcar os principais aspectos religiosos,
filoséficos e morais da vida humana. O que é necessario é que a concepcao politica
assegure as liberdades basicas e as demais garantias de um regime constitucional,
de modo que os cidaddos possam ver respeitados os seus valores (ndo politicos)
em outras esferas da vida. Como a concepcao de justica é liberal, esta protege os
direitos fundamentais que tornam possivel a democracia, como a liberdade de
consciéncia, as liberdades politicas e os direitos civis basicos (RAWLS, 2000).
Observa-se que, para Rawls, as liberdades béasicas estdo acima de outros valores, o
gue permite aos cidadaos, dentro de uma concepcéo individual do bem, exercerem a
liberdade de decidir sobre a conducao de sua vida e de sua morte, amparados pelas
garantias constitucionais.

Rawls questiona como uma concepcdo politica de justica pode manter valores
gue, em caso de conflito, se sobreponham a outros. Para tanto, destaca a
importancia das virtudes da cooperacéo politica, tais como a razoabilidade e o0 senso
de justica, pois estes, quando estdo disseminados na sociedade, acabam por
sustentar a concepcao politica de justica e “constituem um grande bem publico,
parte do capital politico da sociedade” (RAWLS, 2000, p. 204). Outra afirmagédo que
responde a pergunta acima € a de que, “quando os valores politicos prevalecem,
existindo um consenso sobreposto, os conflitos graves diminuem, até porque estes
ndo sdo incompativeis com outros valores religiosos, filosoficos ou morais” (RAWLS,
2000, p. 204). O grau de especificidade de um consenso sobreposto, para o autor,
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deve ter como foco “uma concepcao politica de justica, sendo a justica como
equidade seu exemplo-padrdo” (RAWLS, 2000, p. 211). Assim, o foco desse
consenso sera um conjunto de concepcdes liberais, o que significa dizer que o
consenso constitucional se estabelece no nivel dos principios, tendo cada grupo
suas proprias razdes (RAWLS, 2000).

Dessa forma, como nao pode favorecer nenhuma doutrina abrangente nem a
concepcao do bem acatada por cada uma, o Estado admite a existéncia de qualquer
concepcao, desde que sejam respeitados os principios de justica — por exemplo, as
liberdades de consciéncia e de pensamento. Em decorréncia do pluralismo razoavel,
o Estado ndo permite que as instituicbes basicas favorecam qualquer que seja a
doutrina filoséfica, religiosa ou moral, fato que exprime a concepcao politica de
priorizar o justo. A justica como equidade pretende, assim, ser objeto de um
consenso sobreposto, articulando uma base de justificacdo publica sobre a qual haja
concordancia (RAWLS, 2000). Rawls parte do principio de que a concepcao politica,
no caso, o liberalismo, corresponderia a um ideal do justo como uma concepcao
neutra. Na verdade, porém, ela ndo tem neutralidade, pois, a exemplo de outras
orientacdes paliticas, abarca um sentido particular do justo, de acordo com uma moral

especifica.

1.3 A RAZAO PUBLICA E SEUS LIMITES

A razdo publica € um ideal de cidadania para um regime democratico e
decorre de uma concepcéo politica de justica que €, num amplo sentido, liberal. As
decisbes tomadas por uma sociedade politica, como corpo coletivo, expressam o
conteudo da razao publica. Essa razéo € publica em trés sentidos:

enquanto a razdo dos cidaddaos como tais, € a razao do publico; seu objeto
€ 0 bem do publico e as questdes de justica fundamental; e sua natureza e
conceito sdo publicos, sendo determinados pelos ideais e principios
expressos pela concepcao de justica politica da sociedade e conduzidos a
vista de todos sobre esta base (RAWLS, 2000, p. 262).

A raz&o publica, assim, é caracteristica de um regime democratico. Contudo,
nem toda razdo é publica, como, por exemplo, as razées nao publicas de igrejas,

universidades e associacdes da sociedade civil, que fazem parte do que Rawls
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denomina de cultura de fundo, em contraste com a cultura politica publica. E
interessante observar que, para o autor, essa distingcdo entre publico e ndo publico
ndo corresponde a distingdo entre publico e privado, pois 0 que existe, neste Ultimo
caso, € uma razao social. Ademais, ndo € a todas as questdes politicas que se
aplicam os limites impostos pela razdo publica, mas somente a uma categoria de
guestdes fundamentais que séo, especificamente, 0s elementos constitucionais
essenciais e as questdes de justica basica, pois ambos expressam valores politicos
(RAWLS, 2000).

O que a razao publica exige € que as questdes surgidas na sociedade sejam
discutidas tendo como base sempre uma concepc¢éo politica, e ndo que os valores
politicos e os principios de justica de todos sejam os mesmos. O que € importante
observar é que a resposta dada a um problema pela razéo publica ndo é a mesma
gue seria dada por uma doutrina abrangente. Por outro lado, ndo é necessario que
os cidadaos abandonem suas conviccdes religiosas para aderirem a razao publica,
ou seja, a crenca abrangente professada €, na verdade, uma questdo de
consciéncia de cada um e ndo entra em choque com a razdo publica, desde que
haja um reconhecimento dos valores politicos (RAWLS, 2000).

Dessa forma, em uma democracia constitucional, cuja caracteristica principal
€ a pluralidade de doutrinas abrangentes razoaveis, um ideal de razao publica deve
ser sempre divulgado para que seja expresso na cultura e adotado pelos cidadaos.
Para Rawls, esse ideal, quanto ao objeto, se aplica aos cidaddos quando estes se
envolvem na advocacia politica, em campanhas eleitorais, devendo sempre estar
presente nos debates e votacdes do parlamento. Ademais, a razao publica tem
aplicacdo especial no Judiciario, pois, ao justificar suas decisfes, 0s juizes devem
apelar unicamente para os valores politicos resguardados pela Constituicdo, os
guais se espera que sejam endossados por todos os cidadaos razoaveis e racionais
(RAWLS, 2000).
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1.4 OS PRINCIPIOS DE JUSTICA E AS DESIGUALDADES SOCIAIS E
ECONOMICAS

As partes, na posigéo original, ttm a tarefa de chegar a um acordo sobre os
principios relativos a estrutura basica da sociedade. Rawls menciona que ha dois
principios essenciais de justica. O primeiro afirma que toda pessoa tem direito a
usufruir das liberdades fundamentais iguais, e 0 outro preconiza que sdo aceitaveis
as desigualdades sociais e econdmicas, desde que satisfagam duas condi¢des: que
tais desigualdades estejam vinculadas a cargos e posi¢cdes abertos a todos em
condicdes de igualdade de oportunidades; e que haja sempre um mecanismo que
redunde no maior beneficio possivel para os cidaddos menos privilegiados (RAWLS,
2000).

Assim, o principio de diferenca é eleito pelas partes como um critério
apropriado para ajustar as desigualdades sociais e econdmicas, pois estas séo
aceitaveis desde que tragam algum beneficio para os menos favorecidos e sejam
compativeis com o sistema amplo de liberdade e igualdade de oportunidades.
Conclui-se, pois, que os principios de justica e, em especial, o principio de diferenca
aplicam-se aos principios publicos e as politicas que regulam as desigualdades. Um
exemplo de aplicacdo do principio de diferenca € a tributacdo da renda e da
propriedade, ou os reajustes da politica fiscal e econémica (RAWLS, 2000).

Em outros momentos histéricos era impossivel a cooperacdo entre pessoas
gue professavam uma fé diferente. Contudo, como ja parte do pressuposto de que
cidadaos iguais tém concepgcbes do bem muito diferenciadas, a doutrina liberal
aceita essa pluralidade como um fato da vida moderna, dentro dos limites impostos
pelos principios de justica. Com isso, o liberalismo procura afirmar-se ao mostrar que
€ desejavel que existam diversas concepcdes do bem, todas abarcadas por um
regime de liberdade, o que vem ao encontro do respeito que se deve ter pela
diversidade humana. E essencial notar que, com o liberalismo, a unido social néo
mais se sedimenta em uma Unica concepc¢do do bem, como uma doutrina filoséfica
ou religiosa, mas numa concepcao publica de justica, apropriada a um Estado
democratico (RAWLS, 2000).

Rawls questiona de que maneira as partes, na posi¢cao original, sob as

restricbes do “véu da ignorancia”, conseguirdo discernir o bem das pessoas que
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representam, fazendo um acordo racional em favor delas. Para solucionar a
guestdo, as partes partem da concepcao pré-formulada de pessoa e selecionam o0s
bens primarios, aqueles que geralmente sdo necessarios para que os cidadaos
realizem suas concepc¢des especificas de bem e exercam suas capacidades morais.
O autor enumera cinco tipos de bens primarios: as liberdades fundamentais
(liberdade de pensamento, consciéncia e congéneres), a liberdade de movimento e
a livre escolha de ocupacao com oportunidades variadas, os poderes e prerrogativas
de exercer cargos de responsabilidades, a renda e a riqueza (entendidas, em
sentido amplo, como meios polivalentes, que tém um valor de troca) e as bases
sociais do autorrespeito (RAWLS, 2000).

Assim, os dois principios de justica protegem e distribuem esses bens, sendo
racional a sua adocao pelas partes, com o rol dos citados bens priméarios. As
liberdades fundamentais também sdo bens primarios, devendo o principio que as
garante sobrepor-se ao segundo principio de justica. O papel das liberdades
fundamentais, associadas a capacidade de ter uma concepcdo do bem, deve ser
respeitado; para tanto, torna-se imprescindivel que haja restricbes constitucionais
contra a violagédo da igual liberdade de consciéncia e da liberdade de associacao,
bem como de outras que lhes dao garantia. Isso porque, se as liberdades
fundamentais de alguns forem restringidas ou mesmo negadas, havera uma quebra
na cooperacao social, comprometendo-se também o respeito matuo (RAWLS,
2000).

1.5 CRITICAS A CONCEPCAO DE JUSTICA COMO EQUIDADE E A IDEIA DE
MORALIDADE SECULAR NA PERSPECTIVA DE ENGELHARDT

Engelhardt Jr. (2004) faz vérias criticas a teoria de Rawls. Ele parte do
pressuposto de que as controvérsias morais parecem eternas e que, para resolvé-
las dentro de um contexto secular pluralista, ndo sera suficiente apelar para leis,
ideologias ou crencas religiosas, uma vez que as perspectivas morais sao diversas e
defensaveis. Para ele, Rawls deixa de questionar a existéncia de uma cultura
dominante ou a imposicdo de uma ideologia, que estaria por trds de uma suposta
neutralidade das partes originais. Argumenta que um ponto de vista Unico e
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impositivo parece secularmente impossivel de se obter. O iluminismo, da mesma
forma que a filosofia moderna, acreditou que o denominador comum seria a primazia
da razdo, desviando-se de deus, para encontrar um padrdo bioético
(ENGELHARDT, 2004).

Para o autor, Rawls, ao desenvolver a teoria do contrato hipotético, pressupbe
a legitimidade de um sentido moral particular dos contratantes racionais, pois ndo ha
como estes selecionarem principios se eles mesmos nao tiverem anteriormente feito
uma escolha e respondido a perguntas fundamentais. Para tanto, porém, é essencial
gue se questione previamente para quem a escolha estd sendo feita e em relacao a
que valores. E necessario, pois, que se compare o bem, as consequéncias,
preferéncias etc., sendo, portanto, imperiosa a existéncia de um padrdo de
comparacao. O estabelecimento de uma ética universal essencial, suficiente para
unir pessoas que participam de diferentes comunidades morais, ndo passaria,
assim, de mera ilusdo (ENGELHARDT, 2004).

A ideia de descobrir, por meio da razdo, o que é uma vida boa e quais normas
morais devem ser seguidas, objetivo do moderno projeto filos6fico, mostrou-se um
fracasso. N&o existe uma ética secular a ser aplicada, ja que qualquer visdo que
tenha a pretensdo de ser fruto da razdo, de uma bioética essencial, que oriente
decisbes morais seculares e justifique todas as politicas de assisténcia a saude,
sera uma imposicdo de uma ideologia moral particular ou ortodoxia moral. E
impossivel a existéncia de uma moralidade essencial sem um compromisso moral
particular. Portanto, essa escolha hipotética ndo revelara uma moralidade secular,
nem daré orientacdo essencial no quadro da politica de assisténcia a satude. E que
ndo existe um Unico conceito de liberdade, igualdade ou democracia que possa ser
proporcionado pelos contratantes hipotéticos, pois sdo eles que, em ultima analise,
atribuem um sentido a esses conceitos (ENGELHARDT, 2004).

E importante esclarecer, nesse contexto, a distingdo que Engelhardt (2004)
faz entre amigos morais e estranhos morais. Os amigos morais, segundo ele, séo
aqueles que compartilham uma mesma moralidade e, por isso mesmo, conseguem
resolver as controvérsias morais que surgem, por meio de uma argumentacao
racional ou recorrendo a uma instituicdo ou autoridade. J& os estranhos morais nao
compartilham regras morais de evidéncia e inferéncia que Ihes permitam resolver
conflitos morais por meio de argumentos racionais ou mesmo por intermédio de

individuos e instituicdes que ambos reconhecam como tendo autoridade para tanto.
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Os estranhos morais devem solucionar as controvérsias buscando um acordo
comum, uma vez que ndo comungam as mesmas premissas. Todavia, nem por isso
precisam ser estranhos entre si, pois, dada a complexidade humana, os estranhos
morais podem ser os melhores amigos afetivos. Dessa forma, os estranhos morais
ndo sdo moralmente imperscrutaveis, insondaveis, pois podem até compartilhar os
mesmos valores, tendo apenas uma ordenacao diferente deles (ENGELHARDT,
2004).

Apesar das diferentes visbes morais, o moderno projeto filoséfico anseia
ainda em descobrir uma moralidade essencial, canfnica, mais do que simplesmente
continuista, que seja capaz de reunir os estranhos morais. Essa moralidade secular
essencial, passivel de orientar as diversas comunidades de crencas religiosas e
ideolégicas sobre o que é certo ou errado, bom ou mau, contudo, €, segundo
Engelhardt, um engodo e ndo tem possibilidade alguma de se concretizar em
sociedades pluralistas de grande escala, como as atuais, a ndo ser que a cultura
dominante suprima essa pluralidade (ENGELHARDT, 2004).

Ha, portanto, um pluralismo moral real, ndo existindo uma orientacdo moral
secular essencial, mas apenas uma moralidade de procedimento, quando s&o
reconhecidos limites que podem ser justificados em termos morais seculares. Assim,
por exemplo, exige-se o consentimento dos donos de embrifes para que pesquisas
sejam realizadas, pois ndo se deve agir de maneira a ferir futuras pessoas. Nao é
possivel, porém, dizer se essas pesquisas sdo certas ou erradas. Para Engelhardt,
uma orientacdo moral essencial ou bioética essencial somente se concretiza dentro
de uma comunidade unida por tradicoes e visdes morais comuns. Dessa forma, os
integrantes desses grupos nédo terdo problemas em discernir carater e virtude, pois
possuem conviccbes sobre o que é a boa morte, sobre a coragem diante do
sofrimento, sobre a assisténcia médica etc. Oferecem, por esse motivo, uma
variedade de bioéticas (ENGELHARDT, 2004).

Entretanto, uma bioética secular ndo tem condicbes de justificar visdes
igualitarias e proibir agbes que as sociedades cristds considerem condenéaveis do
ponto de vista moral, como o suicidio ou a eutandsia ativa de recém-nascidos
severamente deficientes. Engelhardt tenta esbocar o que “a raz&o pode revelar, sem
voltar-se para as contribuicbes que a graca, a tradicdo ou uma ideologia em
particular podem proporcionar” (ENGELHARDT, 2004, p. 45). Foca, assim, no

estudo da bioética secular e ndo na bioética de compromisso moral essencial. Nesse
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sentido, argumenta que a interpretacdo da justica segundo a racionalidade,
neutralidade ou imparcialidade, bem como a definicdo concreta de vida boa e de
obrigacbes morais essenciais, sofre das mesmas dificuldades da teoria hipotética do
contratante racional, pois depende de uma visdo moral particular ou de uma teoria
do bem a ser escolhida (ENGELHARDT, 2004).

Em decorréncia, todas as escolhas morais dependem, necessariamente, de
uma orientacdo particular, pois a esséncia moral pressupde que ja foram
endossadas premissas e regras morais especificas. Quando se aborda a
universalidade, em termos seculares, isso ndo é possivel, jA que esta é desprovida
de justificacdo essencial do comportamento apropriado ou de definicdo de valores
concretos sobre o bem e o mal, o certo e o errado. Assim, quanto mais se tenta
mostrar uma visao moral dissociada das particularidades da cultura, da histéria e da
religido, mais essa visao carecera de esséncia (ENGELHARDT, 2004). Rawls (2000)
admite que, de fato, h4 uma gama de valores conflitantes dentro da sociedade, mas
defende que a concepcéo politica de justica é capaz de unir os cidadados, por meio
de um consenso sobreposto, uma vez que todos concordam com os fundamentos
constitucionais e os principios de justica que sustentam essa concepcao e regulam a
estrutura social basica.

Segundo Engelhardt, as controvérsias somente podem ser decididas pela
imposi¢ao coercitiva de uma bioética particular a sociedade, pela conversao de uma
das partes a perspectiva moral da outra, pelo argumento racional ou, por ultimo, pelo
acordo. O primeiro e o segundo recursos ndo sdo compativeis com a ética secular e
a bioética. A tentativa de resolver as controvérsias morais pela razdo também nao
pode ser adotada, em virtude de ndo conseguir justificar um ponto de vista moral
particular essencial; nesse sentido, uma interpretacdo passivel de unir os estranhos
morais somente pode ser justificada na autoridade do consentimento dos individuos.
Essa €, assim, a Unica autoridade moral que os estranhos podem compartilhar, pois
deriva da permisséao intersubjetiva (ENGELHARDT, 2004).

Para Engelhardt (2004), a autoridade ndo pode derivar da forca coerciva, da
razdo ou da vontade divina. Segundo ele, o Unico meio de garantir a autoridade
moral, para uma ética secular geral, € o apelo ao recurso do consentimento, uma
vez que, diante das inUmeras perspectivas morais existentes, torna-se
imprescindivel o respeito a liberdade das pessoas dentro de uma disputa moral.

Assim, uma das formas de se resolver as controvérsias morais essenciais € o acordo
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entre os envolvidos, a negociacao pacifica. Para o autor, a autoridade moral secular
seria, entdo, a autoridade do consentimento. Contudo, para obter um livre acordo,
torna-se indispensavel que as partes ocupem posi¢cdes equanimes dentro da
sociedade. Engelhardt ndo menciona esse aspecto, mas defende que a persuaséao,
as forcas de mercado e os incentivos para obter o consentimento fazem parte da
textura de uma sociedade secular.

O autor sustenta ainda que aqueles que se recusam a resolver os conflitos
entre os estranhos morais, negociando-os pacificamente, e, ao contrario, apelam
para a forca coerciva, perdem qualquer base secular geral para protestar quando
sdo abordados dessa mesma maneira. Ademais, todas as pessoas possuem O
direito de ndo participarem de qualquer comunidade particular e de serem deixadas
em paz, ndo podendo um individuo ser subordinado a outro, pois ndo héa hierarquia
de valores entre comunidades, nem possibilidade de imposi¢cdo de um ponto de vista
moral. Em consequéncia, varias praticas humanas, inclusive aquelas referentes a
assisténcia a saude, justificam-se pela autoridade do consentimento livre e
informado dos individuos (ENGELHARDT, 2004).

Os direitos morais seculares, que limitam a autoridade moral dos Estados,
compreendem, por exemplo, o de usar a contracepg¢ao, o de ter escala privada de
assisténcia a saude e o de cometer suicidio. Segundo Engelhardt, essas e outras
acOes, dentro de uma perspectiva moral secular, fazem parte da vida privada e
devem ser protegidas contra as decisfes majoritarias, até porque tracam “os limites
da autoridade moral secular de uma comunidade sobre os individuos” (2004, p. 114).
Essas escolhas tém como base a interpretacdo do bem, do sentido da vida e da
morte, de acordo com um ponto de vista moral particular.

O Estado nédo tem o direito secularmente justificavel de interferir nas decisdes
dos individuos competentes, nem de empregar a forca para barrar os rumos que
estes decidem dar aos seus proprios tratamentos de salde. Nos termos da
moralidade secular, em sentido estrito, somente quem tem o poder de consentir e
transmitir autoridade moral sobre si mesmo e seus bens pode ser considerado uma
pessoa. Somente quem possui autoconsciéncia e é capaz de se responsabilizar por
seus atos pode ser um agente moral. Na area da medicina, por exemplo, s6 esse
agente pode entrar em acordo com os médicos sobre as alternativas de tratamentos
disponibilizados. Para Engelhardt, nem todos os seres humanos sao pessoas, pois,
para tanto, segundo a moralidade secular, € necessario que o individuo tenha poder
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para permitir ou recusar algo. E importante ressaltar que, para o autor, agentes
morais sdo pessoas em sentido estrito. Ele considera, nesse sentido, senis e bebés,
gue nao possuem esses atributos, também pessoas, mas ndo em sentido estrito
(ENGELHARDT, 2004).

E em torno do principio do consentimento que se estabelecem as relacdes
entre médicos, pacientes e demais profissionais da saude. Para Engelhardt, quando
essas pessoas se encontram, € fundamental que o tratamento seja esclarecido para
que seja possivel chegar a um entendimento sobre as préaticas e procedimentos a
serem realizados, pois ndo se pode perder de vista que a sociedade é pluralista e
secular. Quanto mais diversos, porém, forem os valores e objetivos dos médicos e
das pessoas que deles necessitam, mais sera preciso especificar as regras a serem
seguidas, a fim de obter o livre e informado consentimento, podendo os pacientes
recusar o tratamento, e o médico, optar por ndo aceitar trata-los (ENGELHARDT,
2004).

Como a morte nem sempre ocorre no mesmo instante em que cessa a vida
biolégica, vérias dificuldades podem surgir. As comunidades religiosas particulares,
por exemplo, possuem diferentes definicbes de morte, algumas ndo aceitando que
esta ocorra quando morrem 0s centros cerebrais mais elevados ou todo o cérebro.
Engelhardt (2004) sustenta que as comunidades que exigirem, por razbes de
crenga, um prolongamento do tratamento, com a intencdo de adiar a morte, teriam
de pagar pelos custos ou, na auséncia de pagamento, submeter-se ao padréo

secular geral.

1.6 O PENSAMENTO DE DWORKIN SOBRE O SENTIDO DA VIDA E DA MORTE E
O RESPEITO A AUTONOMIA

Para Engelhardt (2004), o conceito de boa morte nédo existe dentro da
perspectiva de uma moralidade secular, pois essa € uma questao moral essencial,
isto €, s6 a pessoa, com base no principio do consentimento, pode dar significado e
forma concreta ao que é uma boa vida e uma boa morte. A aceitacdo da morte
também é uma decisdo, considerando que as modernas tecnologias médicas podem

adid-la, estendendo a vida, ainda que esta careca de qualquer qualidade
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(ENGELHARDT, 2004). Esse pensamento é compartilhado por Dworkin (2009), que,
em sua obra Dominio da vida, argumenta que o aparato tecnoldgico tem condi¢cdes
de manter vivas, por semanas ou até por anos, pessoas que ja estdo em processo
de morte ou drasticamente incapacitadas, deixando-as ligadas a duzias de
aparelhos e exploradas por médicos para os quais elas ja deixaram de ser pessoas
“para tornar-se verdadeiros campos de batalha” (DWORKIN, 2009, p. 252).

Dworkin (2009) discute trés questdes morais e politicas de fundamental
importancia sobre a morte. S&o elas: a autonomia das pessoas, 0s interesses
fundamentais destas e a santidade da vida humana. Para ele, apesar de as decisdes
sobre a morte serem decisdes da esfera individual, é necessario que os cidadaos se
posicionem politicamente para que optem até que ponto a sociedade organizada vai
permitir que seus membros tenham a liberdade de escolher como e onde morrer,
pois ndo sao poucos 0s que recusam a ideia de serem mantidos vivos
artificialmente.

A eutanasia € a acdo ou omissdo do médico que abrevia a vida de uma
pessoa portadora de doenca incuravel e em grave sofrimento. Os defensores da
eutanasia acreditam que as pessoas tém o direito de tomar, por si mesmas,
decisbes fundamentais sobre a propria morte, podendo optar em por fim a suas
vidas, a ndo ser que estejam em estado irracional. Alguns adversarios da eutanasia,
porém, invocam também o principio da autonomia. Argumentam que, caso aquela
fosse legalizada, haveria a possibilidade de pessoas serem mortas quando, de fato,
ndo o desejassem. Além disso, uma pessoa que sofre de uma doenca terminal
poderia sentir-se culpada pelos gastos com a manutencdo de sua vida e pela
atencdo exigida dos parentes, tornando-se especialmente vulneravel (DWORKIN,
2009).

Outros, porém, se opdem a eutanasia por razbes paternalistas, pois acreditam
gue, mesmo quando alguém decide, de forma consciente e deliberada, que prefere
morrer, essa decisao constitui um mal e ndo resguarda os interesses fundamentais
da pessoa. Dworkin questiona se seria possivel defender esse ponto de vista em
face de alguém que estivesse nos ultimos estagios de uma doenca terminal, em
meio a indiziveis sofrimentos. Ha, por outro lado, pessoas que acreditam que morrer,
de fato, seria contrario a seus proprios interesses, mesmo que estivessem
atravessando situacbes semelhantes, razdo pela qual desejariam continuar vivas,

pelo menos enquanto conseguissem pensar ou compreender. Muitas pessoas ainda
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guerem continuar vivas pelo maior tempo possivel, ndo importando em que
condicdes essa continuidade ocorra (DWORKIN, 2009).

E preciso entender também a posicdo oposta, a daqueles que acreditam que
seria melhor deixar morrer alguém em estado de inconsciéncia permanente.
Todavia, Dworkin (2009) questiona por que a morte seria melhor para alguém que
nao tem consciéncia alguma de seu estado atual. O pai de Eluana Englaro, por
exemplo, lutou 12 anos na Justica italiana em busca de autorizacdo para deixa-la
morrer, apelando para que fossem atendidos os interesses da filha, que estava em
coma havia 17 anos. Segundo ele, essa era a vontade expressa de Eluana antes de
sofrer o acidente que a deixou em coma (DINIZ; LIONCO, 2009).

Na tentativa de desvendar os mistérios existentes em ambos os lados,
Dworkin lanca a seguinte questéo:

Por que nos preocupamos tanto, de um modo ou de outro, com a morte
guando ndo existe mais nada a ser vivido, tampouco dor ou sofrimento aos
guais a morte possa pér fim? Por que ndo nos mostramos simplesmente
indiferentes quanto ao que possa acontecer a nds, ou as pessoas que
amamos, em tal circunstancia? (2009, p. 274).

Nesse sentido, questiona ainda se a eutandsia seria condenavel, mesmo
guando fosse essa a vontade da pessoa, na medida em que tal decisdo poderia
violar o valor intrinseco da vida humana e a santidade desta. A conviccdo de que a
vida humana é sagrada talvez ofereca, segundo o autor, a mais poderosa base
emocional para a oposicéo a eutanasia (DWORKIN, 2009).

Segundo Dworkin, a distingdo entre o valor intrinseco da vida humana, o seu
significado e o valor pessoal para cada um explicaria por qual razdo algumas
pessoas condenam a eutanasia em todas as circunstancias, tolerando o sofrimento,
e por que optam por receber assisténcia médica em caso de inconsciéncia, até que
a vida chegue a seu término natural. Na verdade, elas rejeitam a ideia de que uma
decisdo humana possa legitimar o fim da vida. Assim, antes de responder a
guestbes sobre o suicidio e a eutanasia, é preciso se preocupar com a autonomia
das pessoas, com seus interesses fundamentais e com o valor intrinseco que
atribuem as préprias vidas (DWORKIN, 2009).

A preocupacao com a morte existe porque as pessoas, de modo geral, acham
importante que a vida termine apropriadamente, que esse momento retrate o carater
da vida toda, que seja um reflexo do modo como viveram. Nao se pode

compreender o sentido da morte para as pessoas se o olhar de quem analisa nao se



36

voltar primeiramente para a vida. Na maioria dos casos, uma pessoa que se
encontra em um estado mental permanentemente comprometido ou inconsciente
ndo nasceu assim, e ndo ha como ignorar que o fim, nessas condicdes, imprimira
um efeito a totalidade daquela vida, pela qual o individuo passou com determinacao
e energia. Ao perguntar-se o0 que seria melhor para essa pessoa, portanto, ndo se
julga o seu futuro, apagando-se o passado, mas sim questiona-se a dignidade de
sua morte (DWORKIN, 2009).

As pessoas atribuem sentidos diferentes para a vida. H4, de acordo com
Dworkin, dois tipos de razdes que as norteiam para desejarem que suas vidas sigam
uma direcdo em vez de outra. Todos tém o que ele define como interesses
experienciais, que envolvem os prazeres da vida. Contudo, a maioria também tem
interesses criticos, que sdo juizos inerentes ao modo de encarar a vida, realizacdes
que déo sentido a existéncia e “remetem aquelas circunstancias em que alguém
conferiu sentido a sua vida, em vez de simplesmente po-la a perder” (DWORKIN,
2009, p. 283). Em decorréncia desse raciocinio, o autor afirma que, ao se refletir
sobre 0 que torna boa a vida de alguém, ha uma divisdo entre crencas
aparentemente antagonicas.

De um lado, os interesses criticos parecem estar diretamente ligados a
personalidade da pessoa, que, a0 assumir uma concepc¢ao de realizacdo, acata
certo modo de vida. Todavia, é dificil conciliar essa ideia com outra mais
fundamental: a de que mesmo que o individuo acredite que fez a escolha certa, isso,
por si sO, ndo torna correta essa escolha, ja que a pessoa pode estar enganada ou
equivocada quanto ao que realmente interessa e € importante na vida. Contudo, os
interesses criticos ndo sao apenas subjetivos, pessoais, pois estdo inseridos dentro
de circunstancias especificas de lugar, cultura e capacidade, como também néo sdo
0S mesmos para todas as pessoas (DWORKIN, 2009).

N&o é possivel compreender a morte como algo de interesse fundamental
para alguém se ndo for levada em consideracéo a dimens&o dos interesses que as
pessoas tém. Algumas decisbes judiciais admitem como importante apenas o0s
interesses experienciais, sob o0 argumento de que, como a pessoa inconsciente
desconhece o0 que acontece ao seu redor, nao pode, nessa condicao, sentir-se
afrontada nem desolada com o sofrimento da familia, razdo pela qual o

desligamento do suporte vital ndo atende aos seus interesses. Para o autor, todavia,
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o modo como se morre interessa sobremaneira ao éxito critico de toda a vida
(DWORKIN, 2009).

As pessoas querem permanecer vivas ou ndo por motivos 0s mais
diversificados, incluindo ai razdes politicas, pois muitos consideram degradante e
indigno viver sob determinadas circunstancias, incapazes e totalmente dependentes
de outros. Dworkin (2009) enfatiza, porém, que nao defende a crenca de que toda
vida dependente seja indigna, mas argumenta que uma vida de total dependéncia
pode ndo sO deixar de trazer algo positivo que a compense, mas também, ao
contrario, dar a impresséao de que tira algo muito importante.

O senso de integridade dos pacientes que permanecem conscientes, bem
como a coeréncia de suas vidas, afeta 0 que pensam sobre se estd ou ndo entre
seus interesses fundamentais continuarem vivos. Para muitos, torna-se inaceitavel
uma vida sem possibilidade de locomocdo, ndo por razbes experienciais, mas
porque ndo conseguem coadunar essa situacdo ao modo como sempre levaram
suas vidas. Para outros, no entanto, mesmo em circunstancias desfavoraveis, é
preferivel permanecer vivendo, desde que possam, por exemplo, estar conectados
ao mundo, mesmo que apenas ouvindo a leitura das noticias feita por outrem
(DWORKIN, 2009).

Assim, as concepc¢Oes das pessoas sobre o modo de viver influenciam suas
convicgbes também sobre quando morrer. Muitos desejam viver até que um
acontecimento esperado ocorra, pois, assim, a morte lhes pareceria menos tragica,
outros optam por lutar contra a morte, pois ser mantido vivo, mesmo
inconscientemente, exprime as virtudes nas quais sempre acreditaram. Outros
tantos, porém, tém motivos para preferir a morte, caso passem a viver de forma
vegetativa. Fato é que, segundo Dworkin, ninguém quer terminar a vida “em
desacordo com o0s parametros que sempre a nortearam” (2009, p.301), pois, do
contrario, haveria uma imposicao de valores e um desrespeito a dignidade humana.

Os pensamentos das pessoas sobre o momento da morte e sobre o final da
vida estao diretamente ligados a seu carater, personalidade, visdo de mundo, senso
de integridade e, ainda, a seus interesses criticos. Devido a essa diversidade,
Dworkin (2009) alega principios de beneficéncia e autonomia, que seriam suficientes
para impedir o Estado de eleger e impor uma concepc¢ao geral que abarcasse todas
as pessoas, pois estas devem ser estimuladas a tomar decisdes sobre o futuro — e,

ndo sendo isso possivel, as providéncias a serem adotadas devem ficar a cargo de
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parentes ou outras pessoas mais proximas, que possuem uma percep¢do bem mais
abrangente dos interesses fundamentais da pessoa especifica do que os integrantes
do Estado.

Para muitas religides, o investimento feito pela natureza em uma vida humana
frustra-se sempre que alguém que poderia tecnicamente ser mantido vivo por mais
tempo morre. O apelo a santidade da vida significa que haver4 um insulto e uma
violacao ao valor intrinseco da vida todas as vezes em que ha o pedido deliberado
de morte por parte de alguém, uma vez que a vida de uma pessoa nao |lhe pertence,
mas sim a deus. Entretanto, o carater sagrado ou inviolavel da vida humana pode ter
outras interpretacdes, até mesmo antagbnicas a que € dada por essa ideia religiosa.
Mesmo quem defende a primazia do investimento natural na vida pode crer que
prolonga-la, quando a pessoa ja perdeu a consciéncia, frustraria também a natureza.
Assim, a eutanasia, ao invés de insultar o carater sagrado da vida, viria confirma-lo.
Esse pensamento demonstra que seria entdo possivel tanto uma interpretacédo
secular quanto uma religiosa do pensamento de que a vida humana é sagrada
(DWORKIN, 2009).

Por esse motivo, uma pessoa que compreende o carater sagrado da vida
pode ter a conviccdo de que respeita-lo € ndo prolongar a existéncia meramente
biolégica, mas antes evitar que se instale esse estado por mais algumas semanas
OuU anos, ja que ndo mais é possivel viver bem. A questdo critica, assim, segundo
Dworkin (2009), resume-se em se perquirir se a sociedade ira optar por uma forma
de coercao, impondo a todos um juizo coletivo, ou se ira consentir que cada um de
seus membros exerca a liberdade de conduzir a prépria vida, de acordo com sua
personalidade, naquilo que mais essencialmente Ihe diz respeito, responsabilizando-
se por suas escolhas.

Portanto, o autor assinala que grande parte do debate sobre eutanasia, que
diz respeito a questbes éticas e morais, acha-se comprometido por dois equivocos.
O primeiro € que muitos argumentos contra a eutanasia partem do pressuposto de
gue as pessoas que ndo sentem dor ou que apresentam quadro de inconsciéncia
permanente ndo podem ser prejudicadas por terem suas vidas preservadas. Por
consequéncia, compete aos parentes demonstrar provas convincentes de que a
pessoa teria optado pela morte. Esse argumento esta também na base de outro, o
de que o direito ndo deve autorizar a eutanasia, pois acabaria excedendo-se em

suas autorizacbes. Ademais, os médicos se tornariam insensiveis diante do
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sofrimento humano se estivessem autorizados a atender pedidos de pessoas que
desejassem pér fim a vida (DWORKIN, 2009). Segundo Dworkin, esse pressuposto,
porém, é falacioso, quando se compreende a natureza dos interesses que as
pessoas tém a respeito de quando e como morrer.

Da mesma forma, o segundo equivoco refere-se ao modo como a santidade
da vida deve ser entendida e respeitada. Os valores que envolvem a questao estédo
no centro da vida de todos os seres humanos, motivo pelo qual ninguém pode trata-

los como triviais

a ponto de aceitar que outros lhe imponham seus pontos de vista sobre o
significado desses valores. Levar alguém a morrer de uma maneira que
outros aprovam, mas que para ele representa uma terrivel contradicdo de
sua propria vida é uma devastadora e odiosa forma de tirania (DWORKIN,
2009, p. 307).

A autonomia das pessoas com capacidade de raciocinio deve sempre ser
respeitada, ainda que as vezes estas ajam aparentemente de forma errada,
contraria aos seus proprios interesses e bem-estar. Isso porque o direito a
autonomia deve estar focado na integridade da vida de quem escolhe, com o intuito
de preservar seu carater, valores, convic¢cdes, interesses criticos e experienciais. A
pessoa deve poder agir conforme a personalidade, a percepcdo genuina, de forma
auténtica, controlando a estrutura de sua vida (DWORKIN, 2009).

Os médicos e demais profissionais de salde devem ter em vista 0s interesses
das pessoas, utilizando-se dos recursos disponiveis, a fim de |hes proporcionar a
melhor assisténcia. Ocorre que, muitas vezes, o direito a beneficéncia, que transmite
a outrem a tomada de decisdes em favor do beneficiario, entra em conflito com a
autonomia deste Ultimo. Nesse contexto, Dworkin (2009) enfatiza o direito de todas
as pessoas de nao serem tratadas com desrespeito dentro de sua cultura ou
comunidade, tornando-se, assim, vitimas de indignidade. Contudo, conclui que,
mesmo que haja discordancia sobre as decisdes que as pessoas venham a tomar
diante da morte, o verdadeiro respeito a dignidade deve solucionar a questdo em
favor da liberdade pessoal, ndo da coercdo, pois o direito a democracia s6 se
coaduna com a liberdade de consciéncia. Dessa forma, qualquer que seja o ponto
de vista adotado sobre questbes como aborto e eutanasia, a Constituicdo deve
garantir os principios que permitam que a decisdo seja livre e individual (DWORKIN,
2009).
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2 O DIREITO A MORTE DIGNA EM CONFRONTO COM OS AVANCOS DA BIOTECNOLOGIA

2.1 O MODELO BIOMEDICO

A maior mudanca na histéria da medicina ocidental aconteceu no século XVII,
com a filosofia apresentada por Descartes, que introduziu uma rigorosa separagao
entre corpo e mente, levando os médicos a se concentrarem no estudo dos 6rgaos
humanos e a negligenciarem o0s aspectos psicoldgicos, sociais e ambientais da
doenca (CAPRA, 2006). Com o avanco da moderna medicina cientifica e tecnolégica
e 0S progressos em biologia a partir do século XIX, a atencdo dos médicos
“transferiu-se gradualmente do paciente para a doenca” (CAPRA, 2006, p. 123).
Com o decorrer do tempo, foi se consolidando o projeto de situar o saber e a pratica
médica dentro do paradigma das ciéncias naturais, surgindo, em consequéncia, 0
primado da objetividade da doenca, com exclusdo da dimenséo subjetiva do adoecer
humano (NOGUEIRA, 2009). Segundo Nogueira (2009), essa perspectiva foi
priorizada ao ponto de se concluir que, sem uma lesdo objetiva, ndo é possivel
enquadrar o doente em nenhuma norma das categorias diagnosticas oferecidas pela
biomedicina. Ao criticar esse reducionismo, a autora enfatiza que cada vez mais se
reconhece que o processo saude-doenca nao pode ser explicado sem que se
recorra aos referenciais das ciéncias humanas e sociais.

O modelo biomédico acima mencionado, de acordo com Capra (2006), é
ainda hoje reproduzido na educacdo dos médicos, bem como na pesquisa e na
assisténcia a saude, e ndo mudara enquanto a ciéncia médica ndo relacionar o
estudo dos aspectos biol6gicos da doenca com as condicdes fisicas e psicoldgicas
gerais do ser humano, bem como do meio ambiente em que este se encontra. A
medicina contemporanea enfatiza o uso de equipamentos tecnologicos e a
prescricdo excessiva de medicamentos, bem como a prética de uma assisténcia
centralizada e rigorosamente especializada (CAPRA, 2006). Nessa mesma linha de
raciocinio, Nogueira (2009) acentua que, apesar dos avancos obtidos na prevencao
e no tratamento de doencas, é possivel constatar, de forma paradoxal, diversos
fracassos na pratica clinica, sobretudo no que concerne ao profissional de saude

lidar com fendbmenos subjetivos da pessoa que necessita de cuidado. Muitos autores
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j& detectaram a crise desse modelo. H4 mais de cinquenta anos o ensino médico
acha-se sob critica recorrente em todo o mundo, apesar de ainda hoje predominar a
ideologia de tratamento e de cura (NOGUEIRA, 2009).

E fato que, com a descoberta de novas tecnologias, especialmente nas
tltimas décadas, o ser humano passou a ter a vida prolongada. O aumento da
expectativa de vida do brasileiro tem contribuido para alterar o perfil das causas de
morte da populagéo, antes caracterizado por doencas tipicas de jovens. Nos ultimos
40 anos, entretanto, aumentou o numero de casos de enfermidades cronicas, que,
atualmente, atingem 75,5% das pessoas acima dos 60 anos. Além disso, apesar da
alta prevaléncia desse tipo de doenca, apenas 29% dos idosos no pais tém plano de
saude. Portanto, o aumento do numero de idosos e a consequente mudanga no
perfil da populacéo requerem melhorias nas politicas publicas, com mais oferta de
atendimento geriatrico e gerontologico, assim como medidas no ambito da
Previdéncia (VIEIRA, 2009). Segundo o IBGE, a proporgdo no ano de 2000 era de
17,8 idosos para cada 100 jovens. Em 2050, serdo 102 para cada 100 jovens
(AUMENTO..., 2009). E importante destacar que a diferenca entre a longevidade nos
paises desenvolvidos e em desenvolvimento € que, nos primeiros, 0 aumento da
expectativa de vida veio acompanhado de politicas publicas voltadas a qualidade de
vida, ao passo que, nos segundos, iSSO hao aconteceu.

Nos paises desenvolvidos, o envelhecimento da populagdo ocorreu em um
cenario socioeconémico favoravel, o que permitiu a expansado da rede de protecao
social. Contudo, nos paises em desenvolvimento, e especificamente no Brasil, o
processo de envelhecimento, além de acelerado, esta acontecendo em meio a uma
conjuntura recessiva e a uma crise fiscal, o que dificulta a expansao do sistema de
protecdo social para todos 0s grupos etarios e, em particular, para os idosos, que
ainda convivem, assim como o restante da populacdo, com questdes sociais como a
pobreza, os elevados niveis de desigualdade e a crescente exclusdo (CAMARANO;
PASINATO, 2004).

Além desses fatores, Berenstein e Wajnman (2008) apontam que no Brasil o
modelo de saude esta centralizado nos servigos curativos, havendo pouco
investimento no atendimento preventivo, sendo que, em geral, a populacdo somente
procura os servicos de saude quando ja se encontra doente. Assim, as autoras

advertem que, se esse quadro nao for alterado, havera uma tendéncia a que 0s
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gastos com a internacdo de idosos, associados ao desenvolvimento das tecnologias
curativas, sofram uma forte elevacgao.

Nesse aspecto, “o0 debate sobre a bioética do fim da vida, longe de ser uma
guestéo relativa ao individuo — aquele que morre —, constitui um auténtico problema
de saude coletiva” (SIQUEIRA-BATISTA; SCHARAMM, 2004a, p. 32). E que o
progressivo envelhecimento da populacdo brasileira gerara a vulnerabilidade de um
maior nimero de pessoas a doencas cronico-degenerativas, o que torna mais longo
0 processo de morrer (SIQUEIRA-BATISTA; SCHARAMM, 2004a). A realidade
mostra que, de fato, é cada vez maior o nimero de pessoas em estagio terminal,
com doencas crénico-degenerativas incuraveis, que permanecem vivas, sem
gualquer perspectiva de inversdo do quadro ou de cura, gracas aos avancos da
tecnologia (SIQUEIRA-BATISTA; SCHARAMM, 2004b). Como consequéncia, 0
centro do debate hoje nédo se restringe a uma discusséo sobre a existéncia ou néo
de um suposto direito a escolher o momento da morte, mas abarca também o tema
dos tratamentos extraordinarios que podem prolongar indeterminadamente a vida
(DINIZ; COSTA, 2008).

Assim, a longevidade, associada ao avanco tecnoldgico, suscita o0 debate
sobre o direito de morrer, em especial sobre os limites da medicina e 0
prolongamento da vida por meio de tecnologias médicas. Diniz e Costa (2004)
apontam ser hoje imprescindivel o reconhecimento de que a decisdo sobre o
momento da morte ndo deveria ser apenas uma questdo técnica, mas antes ética,
enfocada como um direito de ordem privada. Quanto a isso, vale destacar que o
novo Codigo de Etica Médica (Resolugcdo 1931/09), que revogou o de 1988,
destacou, no inciso XXI, do Capitulo I, que trata dos principios fundamentais, o
respeito as decisdes das pessoas sobre a prépria saude, devendo o médico aceitar
as escolhas do paciente relativas ao tratamento, desde que sejam adequadas ao
caso e cientificamente reconhecidas.

De fato, a efetiva participacdo da pessoa na tomada de decisdo é hoje uma
exigéncia ética e legal. Porém, de acordo com Pessini e Barchifontaine (1998),
apesar dessa incipiente mudanca, € necessario lembrar que o processo de
emancipacao das pessoas nédo foi alcancado, em especial nos paises da América
Latina, pois impera ainda, via beneficéncia, o paternalismo. No mesmo sentido,

Costa e Diniz ressaltam que,
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apesar das recomendacdes expressas no tocante a autonomia dos
pacientes, a partir de decisdes judiciais desde o inicio do século XX e da
atualizacdo dos codigos de ética profissionais, ainda continuamos a nos
surpreender com o relato de fatos que podem ser caracterizados como
violacdo da vontade do paciente ou da paciente (2006, p. 44).

2.2 A BIOETICA PRINCIPIALISTA

Um marco histérico da bioética, o Relatério Belmont, apresentado em 1978,
identificou como fundamentais para resolver os conflitos éticos levantados pelas
ciéncias biomédicas o0s seguintes principios: o respeito pelas pessoas, a
beneficéncia e a justica. A bioética, porém, s6 consolidou sua forca teérica com a
publicagdo de Principios de ética biomédica, de autoria de Tom Beauchamp e
James Childress, em 1979. Nessa obra, foram sugeridos ndo apenas trés, mas sim
quatro principios éticos como base de uma teoria bioética: autonomia (antes
chamado de respeito as pessoas), beneficéncia, ndo maleficéncia e justica (DINIZ;
GUILHEM, 2002).

A partir da chamada bioética principialista, as relagdes de saude construidas
sob o modelo paternalista foram diretamente afetadas, especialmente pelo principio
da autonomia, pois restou enfatizado, pela primeira vez, o respeito pelas pessoas e
a necessidade de trata-las sempre como sujeitos autdbnomos (RIBEIRO, 2006).
Ademais, também ficou estabelecido que, no caso de ter reduzida sua autonomia,
mesmo que transitoriamente, a pessoa deve ser protegida de qualquer forma de
abuso, cabendo a terceiros, a familiares ou mesmo aos profissionais de saulde
decidir em seu lugar.

Contudo, esse tipo de decisao dificilmente encontra consenso. Em pesquisa
recente, realizada com enfermeiros que trabalham em uma UTI de um hospital geral
do municipio de S&o Paulo, foram encontrados dilemas éticos ligados a diversidade
de valores; a presenca de pessoas em fase terminal na UTI; a incertezas sobre a
terminalidade e os limites de intervencéo para prolongar a vida; a discordancias nas
tomadas de decisao; a ndo aceitacdo do processo de morte pela familia; e a falta de
esclarecimento da familia e do enfermo (CHAVES; MASSAROLLO, 2009).
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2.3 DISTANASIA, EUTANASIA, ORTOTANASIA: DEFININDO TERMOS

Segundo Pessini (2001), a palavra “distanasia”, etimologicamente, significa o
prolongamento exagerado do sofrimento e da morte de uma pessoa. Além disso, o
termo pode ser usado como sinénimo de tratamento fuatil e inatil ou extraordinério,
pois refere-se a morte lenta e sofrida. Na Europa, para tais hipoteses, fala-se de
obstinagao terapéutica. O respeito pela dignidade da pessoa humana exige o
reconhecimento de que tratamentos indteis ou flateis apenas prolongam uma vida
meramente biolégica, sem qualidade alguma. Pessini (2001) também aponta que as
decisbes médicas no final da vida abrangem acfes ou omissdes intencionais que
previsivelmente resultam na morte da pessoa, como interromper tratamentos de
suporte de vida, cessar provisdo de tratamento paliativo ou cometer eutanasia e
suicidio assistido.

O tratamento de suporte de vida € o que serve para prolongar a vida sem
reverter o quadro da pessoa. Ele “pode incluir ventilacdo mecanica, dialise renal,
quimioterapia, antibidticos, hidratacdo e nutrico artificial, mas ndo se limita a elas”
(PESSINI, 2001, p. 123). Os médicos, porém, mesmo em situacdes de pacientes em
fase terminal, ttm a obrigacdo de aliviar a dor e o sofrimento e de promover a
dignidade e a autonomia da pessoa que esta morrendo. Estabelece, inclusive, o
artigo 36, § 2°, do Codigo de Etica Médica que, salvo por motivo justo, 0 médico n&o
abandonara o paciente por ser este portador de moléstia crdénica ou incuravel e
continuara a assisti-lo ainda que para cuidados paliativos (CFM, 2009).

Contudo, a administracdo de drogas para aliviar a dor de pessoa em fase
terminal pode também ter o efeito de abreviar a vida. A distincdo ética, alias, entre
prover cuidados paliativos que podem ter como efeito colateral a morte e provocar a
eutanasia é sutil, jA que em ambos 0s casos a acdo que causa a morte tem o
objetivo de aliviar o sofrimento (PESSINI, 2001). Para Diniz (2006), o médico deve,
de fato, aliviar as dores da pessoa, promovendo a dignidade desta e administrando
tratamento paliativo, como analgesia, mesmo que issO apresse a morte. Mas essa
pratica ndo pode ser considerada eutandsia indireta. A autora argumenta que, se
comparadas as duas condutas, facil sera concluir que a intencéo de causar a morte

apresenta-se somente no caso da eutanasia.
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Observa-se que, tanto para Diniz como para Pessini, a diferenca entre a acao
e a omissao esta calcada na intencdo com que as duas condutas sao adotadas, pois
ambas fundamentam seus argumentos na “doutrina do duplo efeito”, segundo a qual
uma acéo, como, por exemplo, ndo fazer um tratamento que prolongue a vida, tem
duas consequéncias simultaneas: uma, direta, que é nao causar mais sofrimentos a
pessoa; e outra, indireta, que € encurtar-lhe a vida. Isso porque a inten¢do inicial €
causar um efeito benéfico, mesmo que esse fato venha a resultar em um efeito
colateral ndo desejado, qual seja, a morte da pessoa. Todavia, para Singer (2002),
essa diferenciacdo é desprovida de consisténcia, pois ninguém pode furtar-se de
uma responsabilidade tendo por alicerce a mera alegacdo de que a intencéo foi
dirigida para determinado efeito e n&o para o outro, uma vez que os dois foram
previstos.

Enfatize-se, no entanto, que a eutanasia ocorre somente quando a morte é
provocada por piedade ou compaixdo, com o fim especifico de abreviar a dor e 0
sofrimento de pessoa portadora de doenca incuravel. Mas, na maior parte dos
paises — excecdao feita a Holanda, a Suica e a Bélgica —, essa conduta ndo é aceita,
sendo inclusive classificada como uma pratica criminosa. H4 duas modalidades de
eutanasia: a ativa, quando a morte € provocada por uma acao; e a passiva, quando
se suspende alguma medida vital, imprescindivel para manter viva a pessoa. A
eutanasia pode ainda ser classificada como voluntaria, quando € resultado da
escolha individual, livre e esclarecida de cada pessoa, e involuntéria, quando nédo é
possivel saber o desejo do individuo ou mesmo quando a pessoa ndo desejava a
sua pratica (DINIZ, D. 2007). Os argumentos pré e contra a eutanasia, segundo
Siqueira-Batista e Scharamm (2004a), envolvem uma questdo bioética que se pode
chamar de controvérsia sobre a moralidade da eutanasia.

Para Singer (2002), a proibicAo da eutandsia voluntaria ndo pode ser
justificada em bases paternalistas, jA que esta s6 ocorre quando, diante do
conhecimento médico mais avancado, uma pessoa que esta sofrendo uma doenca
incuravel e dolorosa, ou extremamente angustiante, resolve decidir colocar um fim
em sua vida. Assim, o autor argumenta que a decisdo por uma morte rapida nao
pode ser considerada irracional. A eutandsia voluntaria encontra sua justificativa
guando é levada em consideracdo a preferéncia (autonomia) dos que por ela
decidem e a base racional inequivoca da opcao em si (SINGER, 2002).
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O Cadigo Penal do Uruguai e o da Colémbia concedem o beneficio do perdéao
judicial em caso de eutanasia ativa, se realizada com a anuéncia expressa do
paciente terminal (DINIZ, 2006). No Brasil, entretanto, o Codigo Penal considera a
eutanasia um homicidio, sendo possivel somente a reducao da pena de 1/6 a 1/3, se
o delito for cometido por relevante valor social ou moral (BRASIL, 1940). Para
garantir uma morte digna, had aqueles que defendem o suicidio assistido, que,
apesar de institucionalizado na Suica, Bélgica e Holanda, também é crime no Brasil
(artigo 122 do Cdédigo Penal). O suicidio assistido acontece quando alguém ajuda
uma pessoa a morrer, sendo que é a propria pessoa quem provoca a sua morte.*

Enfatiza, todavia, Diniz (2006) que a eutanasia ou morte piedosa nao envolve
o direito de matar, sendo sempre um homicidio, mesmo que a pessoa esteja
condenada a uma morte proxima e em prolongado sofrimento. A exemplo do que
previa o artigo 66 do Codigo de Etica Médica revogado, o atual veda ao médico, no
artigo 41, abreviar a vida da pessoa, ainda que a pedido desta ou de seu
representante legal (CFM, 2009). Contudo, a referida autora comenta que o artigo 66
era criticado e considerado ultrapassado por muitos estudiosos, por ser mais
humano ajudar alguém a morrer, “livrando-o do limbo mecénico, a seu pedido,
fazendo com que deixe de ser homem in machine” (DINIZ, 2006, p. 395). Vale
destacar que o novo Cdédigo de Etica Médica estabeleceu, no paragrafo tnico do
artigo 41, que nos casos de doenca incuravel e terminal o médico deve oferecer
todos os cuidados paliativos disponiveis sem empreender acdes diagndsticas ou
terapéuticas inuteis ou obstinadas, levando sempre em consideracdo a vontade
expressa do paciente ou, na sua impossibilidade, a de seu representante legal
(CFM, 2009).

Outros encontram ainda na ortotanasia (ou paraeutanasia), ou seja, na ajuda
dada pelo médico ao processo natural de morte, uma preservacdo do direito de
morrer com dignidade (DINIZ, 2006). Assim, em oposicdo a distanasia, ha a
ortotanasia, que significa o ndo prolongamento artificial do processo de morte, pois o
médico, reconhecendo que a morte é irreversivel, apenas deixa que esta ocorra
naturalmente. Somente o médico pode praticar a ortotanasia, que, nas palavras de

Diniz, “¢ o ato de deixar morrer em seu tempo certo, sem abreviacdo ou

! Sobre o tema, Maria Helena Diniz faz a seguinte indagaco: “Sera que o paciente que reclama a morte estaria
na integridade de suas faculdades mentais?” (2006, p. 384).



47

prolongamento desproporcionado, mediante a suspensao de uma medida vital ou de
desligamento de maquinas sofisticadas, que substituem e controlam érgdos que
encontram em disfuncionamento” (2006, p. 393).

Em contraponto, Siqueira-Batista e Scharamm (2005) questionam se a
ortotanasia, a morte no tempo certo, seria vidvel em um contexto no qual ha
possibilidades quase inesgotaveis de prolongamento da vida, e quem poderia
determina-lo, a ndo ser, quem sabe, o préprio titular da vida. Por essa razdo
perguntam se, de fato, haveria um limite real entre a eutanasia passiva (ndo intervir
e deixar morrer) e a ortotanasia (deixar morrer no momento certo) ou se os dois
termos, na pratica e pelos efeitos, ndo se equivaleriam. Para eles, a distincdo se
mostra conceitualmente precéria e inconsistente.

Nesse ponto, € interessante mencionar as criticas feitas por Singer (2002) a
por vezes denominada “doutrina dos atos e omissdes”, segundo a qual ha uma
importante diferenca moral entre praticar um ato que tem determinadas
consequéncias e deixar de fazer algo, numa omissdo que trard as mesmas
consequéncias. O autor exemplifica que, em uma situacao especifica, o médico, em
vez de aplicar uma injecdo letal em uma crianga, prefere ndo fornecer a ela
antibioticos, tendo consciéncia de que ela morrera. Se certa essa concep¢ao, 0
médico, ao aplicar a injecdo, cometeria um erro, ao passo que, ao Nao Ministrar
antibidticos para a crianca, sabendo que ela morrerd sem essa medicacdo, nao
cometeria erro algum.

Assim, Singer (2002) questiona que razdes existem para que se aceite a
doutrina dos atos e das omissdes. Para ele, nos dois casos o0 médico deve assumir a
responsabilidade por sua decisdo. Poucos defendem essa doutrina por seus
préprios méritos, como um principio ético. Na verdade trata-se, conforme Singer, ao
contrario, da inferéncia de uma concepc¢éao da ética de acordo com a qual, enquanto
ndo sejam violados preceitos morais especificos, a acdo encontra-se em
consonancia com obrigacées morais. Esses preceitos “sdo similares aos que ficaram
conhecidos através dos Dez Mandamentos e codigos morais afins: Nao matar, Nao
mentir, Nao roubar, etc.” (SINGER, 2002, p. 216). Portanto, sdo estabelecidos na
negativa, e para obedecer-lhes basta abster-se da pratica dos atos condenados
(SINGER, 2002). O autor conclui que ndo existe diferenca moral intrinseca entre
matar e permitir a morte, ainda que os defensores da distingcao insistam que ha um

preceito moral contra tirar a vida e nenhum contra o fato de deixar alguém morrer,
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pois esta Ultima hipotese ja é aceita como um procedimento humanitario em alguns
casos. Por essa razdo, a eutanasia ativa também deveria ser aceita, como um

procedimento também humanitario, em situacdes especificas (SINGER, 2002).

2.3.1 Ortotanésia e cuidados paliativos

Batista (2006), ao comentar a ortotanasia, chama a atencao para o papel da
medicina, que €, basicamente, o de promover a saude e a vida, em geral restituindo-
se, ao final de um tratamento, o bem-estar e a saude, algumas vezes apdés um
inevitavel sofrimento passageiro. Em outros casos, ndo ocorre uma melhora da
saulde, ndo devido a doenca em si, mas por uma auséncia de resposta individual. No
entanto, as vezes pela propria natureza da doenca, o tratamento, além de causar
sofrimento adicional, ndo tem como reverter a situacdo do individuo, prolongando,
por isso mesmo, uma vida de sofrimento (BATISTA, 2006). Nessa hip6tese, a autora
argumenta que a medicina pode mostrar-se perversa ao administrar procedimentos
terapéuticos que nao trazem a cura nem sao suficientes para a reversao do quadro
clinico, mas apenas prolongam a vida sem a restituicdo do pleno bem-estar
(BATISTA, 2006). Sdo os chamados tratamentos fateis ou desproporcionais.

Kovacs (2003) assinala que o termo “futil” se origina da palavra latina futilis,
que significa furado, aquilo que deixa escapar o que contém, leviano, sendo dificil
determinar o que sdo tratamentos ordinarios, que devem ser usados para proteger a
vida da pessoa ou oferecer alivio e controle dos sintomas; e o que sdo tratamentos
desproporcionais, extraordinarios, futeis. Diante dessa situacdo, surgiu um novo
conceito, que é o do tratamento proporcional e eficaz para cada caso. Muitas vezes,
alguns profissionais de saude ndo conseguem reconhecer que a morte € irreversivel
e que a manutencdo do tratamento apenas prolonga funcdes fisioldégicas. Para
Kovacs, uma traqueotomia para facilitar a respiracdo pode ser considerada como
tratamento ordinério para uma pessoa com doenca irreversivel, porém, submeter a
hemodialise essa mesma pessoa pode ser interpretado como medida
desproporcional, uma vez que s6 prolonga a vida, sem possibilidade de melhorar o

guadro.
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Para Singer (2002), entretanto, ndo ha sentido em fazer uma diferenciacéo
entre meios proporcionais e desproporcionais durante o tratamento das pessoas.
Segundo muitos estudiosos, a pratica da ortotanasia exclui tratamentos incomuns,
desproporcionais (0 que caracteriza a distanasia), pois assim a morte ocorreria no
tempo certo, sem abreviacdo do processo (eutanasia). O autor sustenta nao ser
possivel  distinguir meios de tratamentos comuns/proporcionais = dos
incomuns/desproporcionais, sob o argumento de que € obrigatério fazer uso apenas
dos meios comuns. Em uma pesquisa realizada por Singer e Kuhse entre pediatras
e obstetras australianos, restou clara a diversidade de opinides sobre esses meios,
pois, para alguns, um simples antibiotico podia ser considerado, por vezes,
incomum. J& no caso de uma jovem de New Jersey que passou 0s seus Ultimos dez
anos de vida em coma, um bispo catélico afirmou que o uso de um respirador era
incomum e, portanto, opcional (SINGER, 2002).

No entanto, segundo Singer, € certo que essa afirmacao do bispo ocorreu
porque, de acordo com os médicos, a jovem nao tinha chances de se recuperar do
coma; do contrario, o uso do respirador passaria a ser visto como comum. Portanto,
guando examinadas as justificativas apresentadas por teélogos e fildsofos morais
para a distingdo entre comum e incomum, fica claro que, na verdade, essa distingao
oculta concepg¢Bes consequencialistas, “sob 0 manto de uma ética absolutista”, ja
qgue no fundo o que determina a forma de tratamento € a qualidade de vida
(SINGER, 2002, p. 221).

Se ndo mais € possivel proporcionar saude, o objetivo passa ser o de
ministrar cuidados paliativos, aliviando o sofrimento, e ndo o de curar, haja vista que
a morte é reconhecidamente inevitavel (DINIZ, 2006). O médico deve ponderar para
fazer a escolha, a fim de que esta seja a menos maléfica e a mais benéfica possivel,
e ter consciéncia de que uma escolha, embora possa ser legitima, nao
necessariamente é a mais adequada (BATISTA, 2006).

Ribeiro (2006) defende que a suspensao de esforco terapéutico, ou seja, a
suspensao de tratamentos, ai incluidos nutricdo, hidratacéo e respiracdo artificiais,
gue visam apenas adiar a morte, tem suporte entre nés na Constituicao Federal, que
reconhece a dignidade da pessoa humana como fundamento do Estado democratico
de direito e diz expressamente que ninguém sera submetido a tortura nem a
tratamento desumano ou degradante. O autor argumenta que as relacbes entre

médico e paciente, que se desenvolveram sob um modelo paternalista, foram
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diretamente afetadas pelo principio da autonomia, o qual ja foi contemplado pelo
ordenamento juridico brasileiro. Para Ribeiro, a Constituicdo assegura que o direito
de viver a propria vida, com autonomia, € um direito potestativo, sendo, portanto,
renunciavel apenas pelo seu titular, pois se ndo pudesse ser renunciado néo seria
um direito, mas um dever.

Os profissionais de saude sdo formados para salvar vidas. Todavia, nessa
missdo, muitas vezes afastam-se da pessoa, visando vencer a morte. Nesse sentido,

pondera Diniz que

a obstinacdo terapéutica é resultado de um ethos irrefletido das carreiras
biomédicas. Os profissionais de salde séo socializados em um ethos que,
erroneamente, associa a morte ao fracasso. O curioso desta associacao
moral é que, se por um lado, sdo os profissionais de sadde os que mais
intensamente lidam com o tema da morte, por outro lado, sédo também os
gue mais resistem a reconhecer a morte como um fato inexoravel da
existéncia (2006, p. 1742).

Nesse sentido, é preciso que os profissionais refltam que a ética
deontoldgica, isoladamente, ndo resolve os conflitos éticos que surgem na pratica,
uma vez que esses conflitos vao além das normas de conduta apresentadas pelos
cédigos profissionais.

Vale destacar que foi justamente em respeito ao principio da autonomia da
pessoa que o Congresso dos Estados Unidos aprovou lei, em vigor desde 1° de
dezembro de 1991, que disp0e sobre a autodeterminacdo do paciente: The Patient
Self-Determination Act (PSDA). Essa lei permite que as pessoas decidam
antecipadamente sobre sua prépria vida e saude, considerando a hipétese de
ficarem em estado que as impossibilite de manifestar sua vontade (CLOTET, 1993).
Essas opgodes individuais séo feitas por meio das denominadas Decisdes ou Ordens
Antecipadas (DAs) — em inglés, Advance Directives —, reconhecidas judicialmente
(CLOTET, 1993).

2.4 A DOUTRINA DA SANTIDADE DA VIDA HUMANA NA VISAO DE PETER
SINGER

Singer (2002) tece severas criticas a doutrina que defende a santidade da

vida humana, iniciando por dizer que ndo ha um significado moral que trace uma
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linha diviséria entre a espécie humana e as demais. Em decorréncia desse
pensamento, defende que ndo existe argumento que possa justificar que se dé
preferéncia a vida de um ser da espécie Homo sapiens. Segundo ele, o ponto de
vista de que esta € singular e possui privilégios especiais ndo resiste a um exame
mais aprofundado. Historicamente, na época do advento do cristianismo, difundiu-se
a crenga de que o destino de todos o0s seres humanos seria a imortalidade. Por esse
motivo, 0 assassinato de uma pessoa passou a significar que, a partir dai, esta seria
enviada ao seu destino eterno.

Ademais, como na cultura cristd todos os homens foram criados por deus, a
morte de um ser humano seria uma usurpacdo de um direito divino. Mas essas
crencas, enfatize-se, foram direcionadas apenas aos humanos. Acreditava-se que
deus havia colocado os animais sob o dominio dos homens, sendo que, portanto,
podiam aqueles ser mortos por estes indiscriminadamente, desde que néo
pertencessem a outra pessoa (SINGER, 2002). Singer, ao criticar essa visao,
destaca que o valor da vida de alguém ndo se baseia no fato de o individuo ser
membro da espécie Homo sapiens, pois isso ndo garante qualquer status moral. Da
mesma forma, ndo se pode defender que existe um valor especial na vida de uma
pessoa, sendo a palavra “pessoa” utilizada no sentido de um ser racional e
autoconsciente (SINGER, 2002).

Singer (2002) questiona, nesse contexto, qual valor teria a vida de seres
meramente sencientes, uma vez que nao Sao considerados pessoas por nao
possuirem racionalidade e autoconsciéncia. Se a vida desses seres, pergunta ele, ai
incluidos muitos animais, bebés recém-nascidos e alguns seres humanos com
deficiéncias mentais, for digna de valor, seria este o0 mesmo valor que é atribuido as
vidas das pessoas que tém consciéncia de si? Para Singer, tais seres, que
denomina “conscientes”, porque sdo capazes de sentir prazer e dor, devem também
ter suas vidas valorizadas. Apesar desse posicionamento, o autor admite que nao é
verdade que todas as existéncias possuam um valor igual, pois alguns tipos de vida
sdo preferiveis a outros. Quanto a essa questao, sugere que, ao que parece,

guanto mais altamente desenvolvida fosse a vida consciente de um ser,
guanto mais intenso 0 grau de autoconsciéncia de racionalidade e mais
ampla a gama das experiéncias possiveis, mais se preferiria esse tipo de
vida, caso se estivesse escolhendo entre ela e um nivel inferior de
consciéncia (SINGER, 2002, p. 117).
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De qualquer forma, o pensamento central do autor é que alguns animais sdo
pessoas, na medida em que ha fortes indicios de que possuem consciéncia de si e
tém senso de futuro, como os chimpanzés e os cdes — sendo, entdo, pessoas néo

humanas. Argumenta que,

se a vida humana tem mesmo um valor especial ou um direito especial a ser
protegida, ela os tem na medida em que a maior parte dos seres humanos
sdo pessoas. Mas, se alguns animais também sdo pessoas, as suas vidas
devem ter o mesmo valor especial, ou 0 mesmo direito a protegdo (SINGER,
2002, p. 126).

Verifica-se que Singer (2002) pretende elevar o status dos animais e néo
diminuir o dos seres humanos, buscando uma mudanca de atitude para que seja
dispensada aos animais a mesma consideracao dedicada, por exemplo, aos doentes
mentais. Com isso, rejeita a doutrina que coloca a vida dos seres humanos acima da
de membros de outra espécie, até porque, segundo ele, um ser humano com grave
deficiéncia mental congénita ndo € e nunca serd uma pessoa, a0 passo que um

chimpanzé, mesmo sendo de outra espécie, pode ser considerado uma pessoa.

2.5 A AUTONOMIA DA PESSOA PERANTE O PRINCIPIO DA INDISPONIBILIDADE
DA VIDA

O debate sobre o fim da vida centra-se, principalmente, em torno de trés
principios: a sacralidade da vida, a qualidade de vida e a autonomia. A qualidade de
vida depende de qual significado é atribuido a uma vida que vale a pena e de quem
deve ter a prerrogativa de decidir sobre tal significacdo, sendo livre o individuo que
pode decidir autonomamente. Contudo, o limite da autonomia do préprio interessado
€ também questionado, se levadas em conta questdes fundamentais como, por
exemplo, a necessidade de uma compreensao de diversos aspectos da realidade
para o exercicio da autonomia, sobretudo em paises como o Brasil, onde a maioria
da populacédo nao tem acesso a educacao e existe uma relacéo assimétrica entre os
profissionais de salde e as pessoas enfermas (SIQUEIRA-BATISTA; SCHARAMM,
2005).

Mas, afinal, segundo questionam Siqueira-Batista e Schramm (2004), pode o
homem, na condicdo de um ser competente e autbnomo, ter a liberdade de escolha,

encurtando uma vida por ele considerada sem qualidade? Ou, ao contrario, caberia
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a ele interrompé-la, mesmo por vontade expressa? Apesar de os autores afirmarem
gue tanto os argumentos favoraveis como os desfavoraveis sdo passiveis de
contestacdes, 0 cerne da questdo, segundo apontam, € saber se uma pessoa, a
principio cognitiva e eticamente competente, teria o direito moral de escolher como
terminar sua biografia, de acordo com seus principios e valores; ou se, ao contrario,
essa decisdo somente caberia a terceiros, “supostamente mais competentes porque
nao instados pelas contingéncias” (SIQUEIRA-BATISTA; SCHARAMM, 2004a, p.35)

Existe ainda muita controvérsia sobre a autonomia da pessoa que necessita
de cuidados de saude, uma vez que, se para alguns os desejos desta devem ser
respeitados pelos profissionais da area, para outros, ninguém pode decidir sobre a
vida e a morte de uma pessoa que esta doente, por mais grave que seja a
enfermidade, sob pena de se esbarrar no principio da indisponibilidade do direito a
vida (MARTIN, 1998). A corrente denominada vitalista, por exemplo, parte do
principio de que a vida possui carater inviolavel e, dessa forma, seus seguidores
defendem que n&o existe o direito & morte, havendo somente o direito-dever de
viver, pois o0 homem nao é proprietario de sua existéncia (VIEIRA, 2006).

O dilema real se estabelece entre vida e liberdade, ou melhor, sobre os limites
destas. A preocupacdo central, portanto, € discutir a existéncia de um direito
fundamental, qual seja, a morte digna, momento em que a autonomia assume 0
papel principal da controvérsia. Sobre a questdo da autonomia, merece destaque a
adverténcia feita por Diniz e Costa de que as decisdes sao consideradas autbnomas
nao apenas quando derivam de deliberacdes, preferéncias ou desejos individuais,
mas essencialmente quando “resultam de processos informados e esclarecidos
sobre tratamentos, terapéuticas, progndsticos, riscos, maleficios e beneficios de
cada conduta biomédica” (2004, p. 12-13). Em outras palavras, para uma decisao
ser considerada autbnoma, ndo basta que a pessoa esteja livre de constrangimentos
morais contrarios a suas escolhas, mas também que se promova sua autonomia,
especialmente por meio da informacéo qualificada, honesta e compreensivel.

Quando o doente em estado terminal ou incuravel deseja a morte para por fim
aos seus sofrimentos, deve-se perquirir se ndo se estaria dando uma importancia
excessiva a liberdade individual e a autonomia, e se o Estado, nessas hipéteses,
deveria intervir para impedir que as pessoas decidissem sobre a propria morte.
Segundo Siqueira-Batista e Scharamm (2004a), cada individuo tem o direito de

dispor de sua propria vida e optar pela morte, quando entender que a existéncia se



54

tornou insuportavel, em respeito ao principio da autonomia, sendo esta uma questao
filoséfica e nao cientifica.

Nesse contexto, Sa (2005) indaga, em seu livro Direito de morrer, como é
possivel garantir o principio da igualdade entre pessoas que gozam de boa saude e
as que foram acometidas por doencas diversas e graves, tendo a vida, nessa
condicdo, se transformado em dever de sofrimento. Para ela, nesta segunda
hipétese, ndo se pode admitir que o direito a vida, garantido pela Constituicdo, se
torne um dever de suportar o sofrimento, convertendo-se, em ultima anélise, em um
dever de viver. A unidade do ser humano, argumenta, exige que seja avaliada a
dignidade da pessoa ndo somente em seu aspecto biolégico ou fisico, mas também
em sua dimenséo biogréfica, ai incluidos os valores, crencas e opcdes. Nesse caso,
conclui, a autonomia deve sobrepor-se a indisponibilidade da vida, ja que a pessoa
encontra-se em fase terminal da existéncia. Segundo ela, € necessario analisar,
primeiramente, se uma pessoa na iminéncia da morte possui, de fato, condigdes de
autodeterminar-se.

Diante de doencas incuraveis, a pessoa ou a familia, apds ser esclarecida
sobre a evolucao da doenca, deve tomar a decisdo, com a equipe médica, do que
considera melhor, pois a ideia de sofrimento da equipe pode ndo ser a mesma dos
individuos ou parentes (BATISTA, 2006). Portanto, “diante da iminéncia de morte,
nem eutanasia, nem distanasia, mas ortotanasia” (BATISTA, 2006, p. 79), uma vez
gue o médico esta sob a protecao legal ao tratar os pacientes com procedimentos
paliativos.

Para Dworkin (2009), a reflexdo sobre quem deveria tomar decisfes de vida e
morte, quais as formalidades deveriam cercar 0 ato, quais seriam as garantias e 0s
pressupostos envolvendo essas decisfes e se haveria alguém que pudesse reverté-
las sdo perguntas da maxima importancia. Porém, é preciso, acima de tudo, lembrar
gue essas também sdo questdes politicas. Assim, o autor assinala que, para que
haja uma reflexdo sobre o que a Constituicdo deve permitir, 0 que o Estado e as
nacdes podem fazer ou recusar, € necessario que exista uma compreensao mais
compartilhada, ndo sobre o significado da morte, mas sobre como a sociedade deve
pensar a respeito de quando e como morrer.

A questdo fundamental, portanto, é saber, enfim, se ha limites ao direito a
vida, decifrando-se se esse direito é absoluto. Nesse aspecto, Fabriz pondera que o
direito a vida, em que pese ser esta encarada de forma diversa pelas diferentes
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culturas, deve ser analisado da forma mais ampla possivel e “jamais de maneira
restritiva, levando-se apenas em consideracdo tdo somente a vida biolégica,
baseado na dicotomia vida e morte” (2003, p. 268-269). O autor assinala que a
integridade fisica, psiquica e moral do ser humano esté intimamente ligada ao direito
a uma vida digna, uma vez que essas dimensdes estdo protegidas pelo principio que
ampara a dignidade da pessoa humana (FABRIZ, 2003).

Fabriz (2003) argumenta, porém, que, se o direito a vida ndo € concebido
como absoluto por algumas culturas e sociedades, o principio da dignidade da
pessoa humana, ao contrario, se expressa como tal. Assim, mesmo que o Estado
admita a pena de morte, deve, em respeito a dignidade da pessoa, executa-la em
observacéo estrita aos pressupostos minimos (FABRIZ, 2003). Portanto, o doente
em fase terminal deve ser tratado com dignidade, até porque “a pratica da
obstinacao terapéutica ndo-consentida se caracteriza como violagdo a integridade
fisica e moral do individuo, onde se disponibiliza do bem juridico vida ao impedir que
0 processo vital transcorra dentro dos limites da natureza humana” (PITHAN, 2004,
p. 82). Ademais, quando ndo mais é possivel ao médico beneficiar o doente, deve
ser priorizado o conforto e os cuidados necessarios, impondo-se a limitacdo
terapéutica.

Apesar de a polémica sobre os limites da autonomia permanecer, ha uma
aceitacao social e dos profissionais de salde, inclusive expressa no novo Cédigo de
Etica Médica, de se reconhecer a legitimidade da pessoa que esteja em fase
terminal de enfermidade grave e incuravel para recusar se submeter a cirurgias e
acoes terapéuticas inateis. Assim, deve sempre haver o consentimento informado do
individuo, em respeito ao exercicio de sua autonomia. Contudo, quando a pessoa se
encontra impossibilitada de manifestar-se, torna-se necessaria, segundo Sa (2005),
a consulta a familia, incluidos nesta categoria os descendentes, ascendentes e
conjuges.

O anteprojeto do novo Cadigo Penal (BRASIL, 2000), j& aprovado pelo
Senado Federal, que descriminaliza a interrupcdo do emprego dos recursos da
medicina com o objetivo de deixar a pessoa morrer naturalmente, nos casos de a
morte ser iminente e inevitavel, exige o consentimento do individuo. Nao sendo
possivel essa manifestacdo, a decisdo cabera ao cbnjuge, companheiro,
ascendente, descendente ou irmao. Entretanto, o projeto ndo estabelece a ordem de

preferéncia entre os familiares, deixando que cada caso seja resolvido de acordo
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com a situacdo concreta, pois certamente surgirdo hipéteses em que havera maior
proximidade e afetividade entre a pessoa enferma e o conjuge ou entre aquela e os
filhos, por exemplo. No caso de divergéncia, ndo restara outro caminho a ndo ser
obter uma resolucao sobre a legitimidade de tal decisédo por meio das vias judiciais.
Segundo S& (2005), a auséncia de prioridade na tomada de decisdo € importante
porque, se estabelecida uma ordem desse carater, no contexto de uma lei, ndo seria

possibilitada a hermenéutica do caso concreto para validar o consentimento.
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3 METODOLOGIA

Esta é uma pesquisa exploratéria de abordagem quantitativa que se
caracteriza, tanto na fase de coleta de dados quanto no seu tratamento, pela
utiizacdo de técnicas estatisticas. A opcdo por essa abordagem esta
intrinsecamente ligada aos objetivos da pesquisa, que visou conhecer o
posicionamento dos profissionais de salde quanto a questdes de terminalidade da
vida de pessoas com doencas terminais graves e incuraveis. Contudo, a analise dos
dados foi feita com base em métodos qualitativos.

Para a coleta de dados, foi realizada uma pesquisa tipo survey (MAY, 2007),
autoadministrada, contendo perguntas estruturadas e fechadas aos participantes do
X1l Congresso de Terapia Intensiva do Rio de Janeiro, que aconteceu de 27 a 29 de
agosto de 2009. Segundo a Sociedade de Médicos Intensivistas do Estado do Rio
de Janeiro (Sotierj), o publico que participou do congresso foi de 864 pessoas,
sendo, prioritariamente, composto de meédicos intensivistas e de outras
especialidades — cirurgides, emergencistas e aqueles envolvidos com o transporte
de pacientes, além de enfermeiros, nutricionistas, fisioterapeutas, fonoaudiélogos,
gestores e psicélogos (SOTIERJ, 2009).

A técnica de survey possibilitou a obtencéo de um maior nimero de dados em
curto prazo, uma vez que os profissionais de salude estavam concentrados em um
mesmo espaco, N0 mesmo periodo — o que, permitiu, ainda, o levantamento das
guestbes suscitadas nesta pesquisa sem intimida-los. Tal intimidacdo poderia
ocorrer na hipotese de as respostas serem coletadas verbalmente em entrevista
aberta, com a interferéncia da pesquisadora, ja que o tema € polémico, ainda ndo
esta regulamentado, e a suspensdo ou interrupcdo do suporte terapéutico pode
caracterizar crime, segundo o ordenamento juridico vigente no Brasil.

Em relacdo a utilizacdo da técnica de entrevista aberta para a obtencdo dos
dados, uma das vantagens de sua aplicacdo, em comparagcdo com um questionario
fechado, € que ela permite revisar o conteddo das perguntas no transcorrer da
entrevista. Contudo, como essa revisdo é impossivel na pesquisa que utiliza um
questionéario fechado, este deve ser planejado para possibilitar a comparabilidade
das questdes e das respostas (MEDEIROS, 2005).
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As vantagens da utilizacao da técnica de survey também sédo abordadas por
May (2007), que destaca ser este um dos instrumentos metodolégicos mais
utilizados em pesquisa social, pois se caracteriza, sobretudo, por oferecer uma
maneira rapida e de baixo custo para investigar as percepc¢les, caracteristicas e
crencas da populacdo estudada. Além disso, a técnica de survey possibilita
visualizar, descrever ou explicar as peculiaridades ou os julgamentos de um grupo,
por meio da selecdo de uma amostra representativa (MAY, 2007). Na presente
pesquisa, os participantes do congresso formaram o grupo de profissionais de saude
gue emitiu suas opinides a respeito das questdes éticas envolvidas no processo
decisorio referente ao fim da vida de pessoas em fase terminal de enfermidades
graves e incuraveis, bem como a legitimidade ética na tomada de decisdo sobre a
suspensao ou interrupcao de procedimentos terapéuticos.

Esses participantes formaram uma amostra ndo probabilistica, uma vez que
sua selecado foi baseada na conveniéncia e/ou disponibilidade dos mesmos durante
o congresso. O questionario foi entregue junto com o material distribuido aos
congressistas no ato do credenciamento, e a sua devolucao foi realizada por meio
de urnas distribuidas, estrategicamente, no local do congresso. Com o intuito de
incentivar a devolucdo, nos intervalos das palestras, a pesquisadora distribuiu um
lembrete impresso aos congressistas, enfatizando a relevancia da pesquisa e a
importancia da participacdo dos mesmos para a compreensao da tematica. A meta
era entrevistar o maximo de profissionais que concordassem em responder as

enquetes.

3.1 POPULACAO

Foram entrevistados 341 participantes com o objetivo de obter informacdes
para identificar, segundo a percepcédo dos profissionais de salde, os conflitos éticos
envolvidos no processo decisorio referente a terminalidade da vida de pessoas em
fase terminal de enfermidades graves e incuraveis, bem como a quem possui
legitimidade ética para a tomada dessa decisdao. O questionario (vide anexo) foi
composto de duas partes, sendo a primeira destinada a tracar o perfil do
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participante, e a segunda, com seis questdes, destinada a analisar os objetivos
delineados no projeto.

E importante ressaltar que, apesar das abordagens e estatisticas realizadas,
a andlise dos dados restringiu-se aos dados coletados com o0s profissionais de
saude, sendo excluidos os profissionais de outras areas e os académicos. Formou-
se, assim, um universo de 247 pessoas. Essa opcao foi feita tendo em vista que os
profissionais de salde sdo os que, na pratica, lidam diariamente com os mais

variados conflitos éticos.

3.2 DESCRICAO DO QUESTIONARIO

As questdes elaboradas no questionario relatavam situacdes ficticias diante
das quais os profissionais de salude deveriam se posicionar. As situacdes simulavam
fatos que frequentemente acontecem dentro das unidades de saude, sendo,
portanto, os participantes instados a uma reflexdo, por exemplo, sobre a conduta
gue adotariam perante a familia quando esta se opusesse as resolucdes técnicas,
insistindo na manutencdo de um parente internado em uma Unidade de Terapia
Intensiva, ainda que com quadro clinico irreversivel. O questionario teve ainda a
intencdo de conhecer como os profissionais agiriam se precisassem escolher entre
duas pessoas, a quem, diante de circunstancias variadas, dariam prioridade no
atendimento.

As perguntas também foram direcionadas a conhecer o posicionamento dos
profissionais referente ao pedido de suspensédo do esforco terapéutico, feito por
pessoa em estagio terminal, internada em UTI, mas com a capacidade cognitiva
preservada. Visaram, ainda, identificar qual seria o comportamento dos profissionais
guando essa capacidade se mostrasse ausente. Nesta Ultima hipétese, o fim era
revelar a quem eles atribuiam a legitimidade para decidir pela suspensédo de
procedimentos médicos, mesmo que isso abreviasse a vida da pessoa enferma. As
opcdes incluiam cdnjuges ou companheiros, pais, filhos e os préprios profissionais
de saude, além do Comité de Etica Hospitalar ou decis&o judicial, deixando-se em
aberto a possibilidade de indicar outra instituigéo.
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Ademais, um dos objetivos perquiridos pelo questionario era reconhecer se,
diante de um dilema sobre a suspensdo ou ndo de tratamentos usados na
manutencdo da vida de pessoas terminais, portadoras de doencas graves e
incuraveis, essa questao deveria ser apreciada pela Justica ou se, ao contrario, esse

processo decisoério deveria se restringir ao ambito médico e familiar.

3.3 ABORDAGENS TECNICAS DOS DADOS COLETADOS

A tabulacdo dos dados coletados foi efetuada por meio de uma mascara no
Microsoft Access 2003°. Finalizada a tabulagdo, a consisténcia dos dados foi
efetivada de acordo com o programa SPSS® (Statistical Package for the Social
Sciences), bem como a andlise estatistica e ainda a geracao dos resultados aqui
apresentados. A consisténcia dos dados tinha o propdsito de contrastar a exatidao
das informacfes coletadas nos questionarios com aquelas que foram digitalizadas.
Para melhor analisar os resultados, foram criadas categorias de agrupamento, por
exemplo, das profissdes declaradas e do tempo de servi¢o, tendo como referéncia
as informacdes obtidas nas questdes abertas.

Na analise estatistica, foram realizadas trés abordagens. A primeira continha
todas as informacdes coletadas, a segunda era restrita aos profissionais de salde, e
a Ultima abarcava somente os académicos. Para esta pesquisa, foram considerados
profissionais de saude: médicos, enfermeiros, técnicos de enfermagem,
fisioterapeutas e fonoaudidlogos. O estudo inicial consistiu das frequéncias simples
de todas as variaveis, isto €, as respostas do questionario e as estatisticas
descritivas referentes ao perfil do respondente. Posteriormente, foi efetuado o
cruzamento das categorias de tempo de profissdo com todas as questdes, mas
apenas para os profissionais de salude. Nesse aspecto, € relevante observar que
esse cruzamento ndo mostrou qualquer elemento significativo, uma vez que,

independente do tempo de servico, as respostas mantiveram-se hegemaonicas.



61

3.4 A ETICA NA PESQUISA

No que tange as questdes éticas, enfatiza-se que as informacbes coletadas
sdo de uso restrito para os fins desta pesquisa, sendo que, por iSSO mesmo, a
identidade dos participantes foi mantida sob sigilo, protegendo-se seu anonimato
durante a pesquisa e apos o seu término. Os direitos e interesses dos participantes
foram sempre priorizados. Todos foram informados sobre a finalidade da pesquisa e
convidados a assinar o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE),
conforme determina a Resolucdo 196/96 (CONSELHO NACIONALDE SAUDE,
1996).

Pela especificidade do formato da aplicacdo da técnica survey nessa
pesquisa, consistente na distribuicdo dos questionarios junto com o material do
congresso, optou-se por colocar o TCLE (vide anexo) em um box no cabecalho do
guestionario. Nesse box foram apresentados os objetivos da pesquisa, 0s riscos e
beneficios, os dados da pesquisadora responsavel e a solicitagdo para o
consentimento voluntario.

Embora os questionarios tenham sido depositados nas urnas sem a
intermediacdo da pesquisadora, seguiu-se na integra a Resolucao 196/96, que
regulamenta a ética da pesquisa em seres humanos, tendo em vista a peculiaridade
ética e legal que envolve a tematica. Os participantes da pesquisa, embora
possuissem nivel de instrucéo suficiente para a compreensdo dos questionamentos,
poderiam ser considerados pessoas vulneraveis em relacdo as implicacdes
normativas exigidas pelo ordenamento do pais e pelos codigos deontoldgicos. Isso
porgue ndo h& ainda, no Brasil, uma normatizacdo especifica sobre a ortotdnasia,
pratica que pode, inclusive, ser interpretada como crime, sendo passivel de
guestionamento judicial.

Na Resolucdo 196/96, destaca-se a necessidade de obter a anuéncia sem
nenhum constrangimento, com respeito a dignidade e autonomia dos participantes
da pesquisa. Nesse sentido, torna-se imprescindivel que haja sempre uma reflexao
sobre a vulnerabilidade contextual que, de certa forma, € intrinseca ao processo de
toda pesquisa. Assim, apoiando-se nos principios da beneficéncia, ndo maleficéncia
e justica que norteiam a resolucéo, foram tomados todos os cuidados para minimizar

0os danos e riscos e maximizar os beneficios para o0s participantes — e,
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consequentemente, para os profissionais de saude que lidam diariamente com o0s
dilemas éticos existentes no processo decisério referente ao fim da vida.

O projeto foi analisado e aprovado, com base na Resolucdo 196/96, pelo
Comité de FEtica em Pesquisa com Seres Humanos do Instituto de Ciéncias
Humanas da Universidade de Brasilia (vide anexo).
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4 ANALISE DOS DADOS

Como ja evidenciado na metodologia, 0 presente estudo restringiu-se a
analisar os questionarios respondidos pelos profissionais de saude, excluindo-se,
assim, os profissionais de outras areas e os académicos. Portanto, a amostra ora
estudada limita as respostas dadas por 247 profissionais de saude, durante o XlI
Congresso de Terapia Intensiva do Estado do Rio de Janeiro.

Na questdao 1, 72,1% dos profissionais de salde responderam que
respeitariam a decisdo familiar, de insistir em prosseguir o tratamento de uma
pessoa em estagio terminal, mesmo ap0s ser feita a comunica¢do aos parentes de
gue a melhor solucéo seria a suspensao do esforg¢o terapéutico, em funcéo dos seus
efeitos negativos.Isso indica que a opcdo majoritaria foi a que reconheceu que o
direito de morrer pertence a ordem privada, ndo devendo ser delegado a outras
instancias. Dessa forma, mesmo com restricbes de leitos na UTI em um hospital
publico, os profissionais acreditaram que a familia possuia melhores condi¢cbes de
decidir sobre os interesses fundamentais da pessoa internada.

Essa opg¢do encontra-se em consonancia com o pensamento de Dworkin
(2009), para quem, ao invés de impor uma concepcao geral sobre o bem-viver, o
Estado deve permitir que, caso ndo seja possivel aferir a vontade da propria pessoa,
as decisbes sobre vida e morte sejam repassadas aos parentes ou outras pessoas
mais préximas. Estes possuem uma visdo mais apurada que qualquer juizo
universal, uma vez que conhecem a personalidade e o carater da pessoa e ainda
seus valores e crengas. Isso porque o modo como se morre e as convicgdes das
pessoas sobre quando morrer estdo intrinsecamente ligados as suas concepcoes a
respeito de como viver. Expressam, na verdade, os valores criticos que identificam
cada pessoa e a natureza especial de cada vida. Assim, segundo Dworkin (2009),
para alguém cuja vida girou em torno das grandes comemorag8es em familia, o fato
de ter uma sobrevida para incluir acontecimentos desse tipo, ndo serd um mero
acréscimo a uma lista de outros semelhantes, mas vira confirmar a importancia geral
dessa vida.

Para que se compreenda o que a morte significa para alguém, é
imprescindivel, segundo Dworkin (2009), que, antes, se conheca o sentido atribuido
a vida por essa pessoa. Ha diversas idéias sobre 0 que seria uma vida boa. Nesse
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sentido, cabe relembrar a distin¢do feita pelo autor entre interesses experienciais e
interesses criticos. Todos tém interesses experienciais, pois estes estao ligados aos
prazeres, as coisas agradaveis da vida. A maioria das pessoas, contudo, possui
também interesses criticos, que sdo aqueles que conferem sentido geral a prépria
existéncia e que, se ignorados, constituiriam erros, ja que se referem as realizacdes
gue se deseja alcancar e a outras crencas importantes sobre a vida e a morte. Sao
0s interesses criticos que dao coeréncia e integridade a uma vida, e, por isso, estdo
ligados a dignidade humana (DWORKIN, 2009).

Portanto, é preciso diferenciar, com nitidez, a natureza dos interesses que as
pessoas tém a propésito de quando e como morrer. Muitos acreditam que pessoas
gue ndo sofrem grandes dores, ou que se encontram em estado de inconsciéncia
permanente, ndo tém como serem prejudicadas pelo fato de serem mantidas vivas,
jA que seus direitos estdo sendo protegidos. Assim, por exemplo, ao se admitir que
somente 0s interesses experienciais sao importantes, afasta-se toda a complexidade
da discussdo que envolve o dilema sobre se o desligamento do suporte vital seria
favoravel ou contrario aos interesses fundamentais de uma pessoa. Dessa forma,
retirando-se a problematica do tema, isto é, simplificando-o, ndo se perquirem 0s
interesses criticos da pessoa, pois é fato que, por razdes variadas, muitos
consideram indigno viver em certas condi¢cdes. Dworkin (2009) assevera que para
aqueles que acreditam que uma vida puramente bioldégica ndo pode ter um valor
independente, seria preferivel a morte, se tudo que lhes restasse fosse uma vida
inconsciente e vegetativa.

Em uma primeira analise, nota-se que o posicionamento dos profissionais de
salde, nessa questao 1 ressaltou o respeito pelas crencas e convicgdes da familia
diante da iminéncia da morte de um parente, mesmo tendo esses profissionais a
ciéncia de que o tratamento médico se mostraria inutil, uma vez que o estagio vivido
j& era o terminal. Houve, nesse caso, uma subordinagéo da técnica a ética familiar,
pois prevaleceu o respeito pelos interesses e os desejos manifestados pela familia,
a despeito da futilidade do tratamento. No entanto, de acordo com a Organizacéo
Mundial da Saude nao é possivel ofertar intervencdes médicas a todas as pessoas,
sendo sempre necessario que sejam estabelecidas prioridades na distribuicdo e na
alocacao de recursos (WHO, 2000).

Torna-se, por isso, importante discutir em que bases éticas devem se fixar os

limites para a distribuicdo de recursos em salude e quem precisa ser priorizado, pois
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os diversos sistemas publicos de saude, inclusive o brasileiro, ndo apresentam
condigdes para atender a integralidade das necessidades de todas as pessoas,
ainda que ocorra um aumento dos recursos investidos no setor e sejam atacadas as
principais causas de grande parte das condi¢cdes de saude da populacdo (FORTES;
ZOBOLI 2003). Nessa mesma linha de raciocinio, a Organizacao Mundial da Saude
defende que,a fim de atingir a equidade, as politicas e 0s sistemas publicos de
saude deveriam, inicialmente, considerar as diferencas que existem em termos de
salde entre as pessoas e buscar acbes para eliminar, as assimetrias evitaveis e
injustas entre os grupos sociais, fornecendo servigos em fungdo das necessidades
(WHO, 2000).

A resposta dada a essa primeira pergunta do questionario, ao priorizar 0s
valores da familia, contudo, opde-se a uma pesquisa realizada em 2008, em cinco
hospitais de Salvador (BA), intitulada Dilemas sobre o fim da vida: informagdes
sobre a préatica médica nas UTIs. Esse estudo demonstrou existir uma tendéncia dos
médicos que lidam com pacientes terminais a assumirem condutas para fornecer
conforto, deixando inclusive de introduzir mecanismos de suporte de vida. A maioria
dos participantes da pesquisa admitiu que omite informacdes no prontuario por
receio de puni¢bes pelo Cddigo de Etica ou Cédigo Penal. Para os pesquisadores,
essa inseguranca pode ser relacionada com a falta de informacéo por parte dos
profissionais, bem como com a auséncia de uma legislacdo clara e objetiva sobre o
assunto (GAUDENCIO; MESSEDER, 2008).

Infere-se, dessa forma, que ha, de fato, uma distancia entre a pratica dos
profissionais e o que € escrito, falado ou omitido por eles na rotina diaria. Nesse
sentido, Rego (2008) asseverou que a resolucdo do Conselho Federal de Medicina,
suspensa pela Justica, que permitia aos médicos limitar ou suspender
procedimentos que prolongassem a vida do doente terminal, viria apenas legitimar
uma pratica que ocorre no pais ha muito tempo. Para ele, o principio da dignidade,
previsto na Constituicdo Federal, impede, inclusive, que os profissionais permitam o
sofrimento desnecessario, ja que, em situacdes especificas, a morte pode ser um
ato de compaixao.

De maneira congruente com a primeira pergunta, 77,6% dos profissionais de
salde, na questao 2, em que os fatos relatados na questdo 1 se passavam em um
hospital particular, e a pessoa estava protegida por um plano de saude, assinalaram

gue respeitariam a decisdo da familia em prosseguir com o tratamento para garantir
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sobrevida ao parente, mesmo que nao fosse possivel a recuperacédo. A exemplo da
resposta anterior, 0os profissionais consideraram que os integrantes da familia sdo as
pessoas que detém maior legitimidade para representar a pessoa internada, na
auséncia de manifestacédo possivel desta.

Para Engelhardt (2004), se as comunidades particulares, com sua propria
interpretacdo da morte, exigirem, por razdes de crenca, a manutencdo na UTI de
pessoa em estado vegetativo ou permanentemente inconsciente, devem utilizar-se
de recursos particulares. O autor expde que o carater moral da assisténcia a salde
deve ser criado, pois ndo existe uma Unica forma secular de valores, que seja capaz
de ditar o papel de médicos, pacientes e enfermeiros. Por esse motivo, defende que
as pessoas deveriam ter liberdade de criar oportunidades para concretizar suas
visbes morais particulares em politicas de assisténcia a saude e arcar com esse
onus financeiro. E que, dentro de um contexto secular geral, s6 se podem criar
padrées publicos arbitrarios, os quais levam em consideracdo a possibilidade de
sucesso e 0s custos, sendo que, por isso mesmo, o direito de recusar tratamento
nem sempre implica o de exigir tratamento as expensas da sociedade.

Observa-se, analisando as duas primeiras questdes ora relatadas, que na
primeira, onde os fatos ocorriam em um hospital publico, 72,1% dos profissionais
optaram pelo respeito a decisdo da familia em prosseguir com um tratamento futil.
Ja na segunda, de enunciado idéntico, mas com a diferenca de que a pessoa estava
protegida por plano de saude, o percentual dos profissionais que respeitariam a
decisdo da familia subiu para 77,6%. Essa diferenca, de 5,5%, deve ser mais bem
detalhada, a despeito de ndo se poder afirmar, de forma categérica, o fator
determinante desse acréscimo. Esse percentual a mais, sugere que ha uma
tendéncia, embora pouco expressiva, dos profissionais de se comportarem de
maneira diferenciada quando atuam na rede publica ou privada, como um reflexo do
sistema de salde em que estdo inseridos.

No Brasil, a Constituicdo Federal garante acesso universal e igualitario aos
servicos de saude, mas permite a coexisténcia, paralelamente a rede publica, de um
sistema de saude suplementar. Assim, como o Estado financia a satde publica e ha
insuficiéncia de bens e de servigcos, uma das possibilidades para explicar a elevacéo
do percentual acima mencionado, pode ser justamente o fato de que a assisténcia,
no caso dos hospitais particulares, ndo estaria sendo financiada por recursos
publicos. Isso porque, quando a internagdo ocorreu em uma instituicdo publica de
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saude (questdo 1), a manifestacdo da familia ndo foi considerada da mesma forma,
0 que reforca a ideia de que os profissionais sopesaram a insuficiéncia de recursos
na rede publica, aliada a inexisténcia de leitos para atender todos que necessitam
ser internados em uma UTI, inclusive com prognéstico favoravel a reversdo do
quadro clinico.

Nota-se que a existéncia de uma rede privada de atendimento nao contraria o
pensamento de Engelhardt (2004), segundo o qual o Estado ndo pode impor um
sistema de salde abrangente e Unico para todas as pessoas, que teria por base a
igualdade de assisténcia, evitando, assim, um sistema de varias graduacfes, uma
vez que aqueles que possuem condi¢cbes econdmicas sempre devem ter a liberdade
moral secular para comprar a melhor assisténcia. Portanto, para o autor, ndo ha
injustica na desigualdade de acesso aos servigos de saude entre as classes sociais,
e o Estado ndo deveria cumprir um papel para minimizar essas diferencas. Para ele,
isso deveria ser regulado pelas leis de mercado, privilegiando-se a liberdade de os
prestadores de salde exercerem uma competicdo, 0 que aumentaria as chances de
as pessoas manifestarem sua autonomia, de acordo com o grupo social onde estéo
inseridas. Contudo, essa concepcao liberal sobre o modelo de assisténcia a saude
merece criticas, especialmente em um pais como o Brasil, onde o acelerado
crescimento da informalidade, da precarizacdo nas relagbes de trabalho, e do
desemprego, bem como a reducao dos rendimentos, refor¢ca a tendéncia do sistema
publico como Unica alternativa para a maioria dos trabalhadores (PINA; CASTRO;
ANDREAZZI, 2006).

No caso clinico apresentado na questdo 3, que se referia a duas pessoas,
uma de 84 anos e outra de 17, ambas com o diagndstico de irreversibilidade, um
maior numero de profissionais, 39,7%, optou pela alternativa de dar preferéncia a
pessoa com prognoéstico mais favoravel. Esse resultado aponta para uma tendéncia
desses profissionais de resolverem esse tipo de dilema, com base numa concepgao
consequencialista, pois 0 que determinou a escolha néo foi a idade, nem outras
circunstancias que nao a possibilidade de reversao do quadro clinico da pessoa. A
ética das consequéncias trabalha com o futuro, j& que avalia a eticidade de uma
acdo de acordo com os resultados favoraveis, capazes de proporcionar maior bem-
estar ou menor sofrimento, devendo a decisdo ser tomada em cada caso concreto.
Singer (2002) argumenta que, em geral, salvar uma vida tem precedéncia sobre o

alivio da dor, o que significa dizer que, ao se tomar uma deciséo relacionada a uma
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pessoa enferma, que ndo possui perspectivas de uma vida de qualidade aceitavel, o
gue se prioriza é o abrandamento do sofrimento.

Para Singer (2002), ha ocasides em que se torna correto julgar se uma vida
humana é digna de ser vivida, j& que uma vida de sofrimentos fisicos, privada de
qualquer forma de prazer, ou de niveis basicos de autoconsciéncia, ndo € digna de
ser vivida. Seguindo esse raciocinio, o autor afirma ser correto, por exemplo, aliviar
as dores de animais ou seres humanos gravemente feridos ou doentes, quando as
possibilidades de recuperacdo sdo despreziveis. Para ele, o respeito equivocado
pela doutrina do carater sagrado da vida humana € o Unico empecilho para que nao
se reconheca que o que é errado fazer aos animais também o € em relacdo aos
seres humanos.

O principio da qualidade de vida ndo possui valor universal e inatacavel, uma
vez que a existéncia tem um valor condicionado as concepcdes das sociedades
secularizadas, laicas e plurais, em um determinado momento. A contraposi¢cdo a
esse principio poderia conduzir a sofrimentos, pois o objetivo tdo-somente de
sustentar uma sobrevida pode ser mais um castigo do que um beneficio. Uma das
guestdes relevantes em relacdo a qualidade de vida € determinar o real significado
de uma vida que vale a pena ser vivida e quem deveria decidir sobre essa
significacao (SIQUEIRA-BATISTA; SCHARAMM, 2005).

No caso apresentado na questdo 3, portanto, um percentual maior dos
profissionais avaliou, para tomar a decisédo sobre a internacdo entre duas pessoas, a
qgualidade de vida. Essa conclusdo leva a outra: a de que os profissionais de saude,
apesar de formados para seguirem uma conduta de lutar contra a morte, utilizando-
se de todo aparato tecnoldgico disponivel, na pratica cotidiana, fazem julgamentos
considerando outros valores, como, neste caso, a de quem teria maiores chances de
ter uma vida que ndo meramente bioldgica. Nesse aspecto, torna-se necessario,
uma vez mais, lembrar os argumentos expostos por Engelhardt de que a suposicao,
comumente aceita, de que a medicina vem sendo obrigada a salvar vidas a qualquer
custo é falsa, pois, na verdade, os profissionais de salde tém evitado tratar os casos
sem esperanca e levam em consideragao, para tomar suas decisdes, a qualidade de
vida (ENGELHARDT, 2004). Para S& (2005), como o ser humano possui outras
dimensdes, que ndo s6 a bioldgica, aceitar o critério da qualidade de vida significa

estar em consonéncia com a vida e com a pessoa.
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Esse dado demonstra também uma aceitacao por parte dos profissionais da
pratica da ortotandasia, ja que eles ndo fizeram a opcao de investir em tratamentos
extraordinarios, mas antes tiveram como parametro o prognéstico. A ortotanasia,
pratica que somente pode ser adotada pelo médico, consiste em suspender o
tratamento de uma doenca incuravel que so ira prolongar o sofrimento da pessoa.
Ela possui 0 sentido de morte no seu tempo, sem abreviacdo, nem prolongamentos
desproporcionados. Para Diniz (2006), a palavra “ortotanasia” € sinbnimo de
“eutandsia passiva” e significa uma eutanasia por omissao, pois deixa-se de usar 0s
meios artificiais para prolongar a vida de uma pessoa em coma irreversivel, por ser
intoleravel o prolongamento de uma vida vegetativa, seja no aspecto fisico,
emocional ou econdmico. A despeito das variacées da terminologia, fato € que na
ortotanasia o paradigma da cura é substituido pelo do cuidado.

Na questdo seguinte (4-a), 71,8% dos profissionais de salde consideraram
que uma pessoa em estagio terminal, internada em UTI, mas com sua capacidade
cognitiva preservada, poderia optar pela suspensdo de procedimentos médicos,
mesmo que isso abreviasse a sua vida. SO 28,2% marcaram a alternativa segundo a
gual, mesmo consciente, a pessoa nao disporia desse direito. Assim, a maioria
reconheceu que a pessoa pode exercer sua autonomia, sendo resguardada a
liberdade individual. Dworkin (2009) sustenta que, quando as pessoas permanecem
conscientes, possuem um senso de coeréncia e integridade de suas vidas que afeta
decisivamente 0 que pensam sobre o fato de estar ou ndo entre seus interesses
fundamentais continuarem vivas. A maioria das pessoas possui concepcdes de
como viver e quando morrer, porque 0 modo como se dara sua morte nao lhes é
indiferente, mas, ao contrario, é dotado de uma importancia especial e simbdlica
(DWORKIN, 2009).

Segundo o autor, representa uma injustificavel tirania levar alguém a morrer
tendo como parametro outros pontos de vista, que ndo se coadunam com 0S
interesses dessa pessoa. A autonomia da pessoa e a liberdade desta para tomar
decisbes, por si prépria, sobre questdes importantes relativas a sua vida, devem ser
respeitadas pelo Estado e pelos cidaddos, mesmo que essa decisao seja vista pelos
outros como imprudente ou errada, pois cada um sabe, de maneira geral, melhor
que ninguém, o que faz parte de seus interesses fundamentais. O objetivo da

autonomia, porém,consiste em proteger ndo o bem-estar de uma pessoa capaz de
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fazer uma escolha, mas sim a integridade dessa vida, ainda que as escolhas
individuais ndo sejam sempre coerentes (DWORKIN, 2009).

Assim, 0 respeito a autonomia, centrada na integridade, significa que as
pessoas podem fazer escolhas que refletem fraqueza, capricho ou simples
irracionalidade. A autonomia estimula a capacidade de percepcao do préprio carater,
permitindo que se concretize uma vida auténtica, com base em preferéncias
genuinas. Um Estado democréatico deve admitir que pessoas racionais e adultas
decidam quais sao seus interesses fundamentais e qual é a vida que aprovam para
si. A dignidade da vida humana exige que se reconheca que cada pessoa possuli
uma posi¢ao moral intrinseca, interessando-lhe sobremaneira 0 modo como sua vida
transcorre e o valor desta como um todo. Entre todas as decisdes tomadas por uma
pessoa, as que se referem a vida e a morte sdo as mais importantes para a
formacdo e expressdo da personalidade, razdo pela qual devem estar em
consonancia com os valores do individuo. E essencial a liberdade de decidir por si,
pois sem essa liberdade de consciéncia, ndo ha como se respeitar a dignidade
humana (DWORKIN, 2009).

Esse modelo autonomista culminou nos anos 60, com o reconhecimento do
consentimento informado por parte do Poder Judiciario americano, com a sentenca
do juiz Bray, para as pessoas civilmente capazes de tomar decisdes. Nos anos
seguintes, a Sociedade Americana para Eutanasia propbs o testamento vital e as
diretrizes antecipadas (que ndo existem no Brasil), para os incapazes, que poderiam
ser uma saida contra a obstinacdo ou o encarnicamento terapéutico. Contudo, os
poderes concedidos as pessoas para decidir sobre intervencbes médicas para a
manutencdo da vida, acabaram por suscitar um problema contrario: alguns
comecaram a exigir tratamentos considerados contraindicados pelos profissionais.
Renomadas instituicbes de saude dos EUA defenderam que ndo existia obrigacao
ética, nem legal de administracao de tratamentos futeis, mas o conflito prosseguiu, ja
gue, se o profissional se negasse a intervir, 0 caso seria transferido para outro que
estivesse disposto a cumprir os desejos do doente ou de seu representante legal
(GONZALEZ, 2005).

Todavia, nos anos 90, nos EUA, as declaragfes institucionais passaram a
reconhecer a autoridade do médico nos casos de futilidade meramente fisioldgica,
nao se exigindo dele o dever de informar ao doente ou aos familiares a deciséo a ser

tomada. Ademais, foi reconhecido eticamente legitimo, ainda que nado legalmente
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autorizado negar, de maneira unilateral, tratamentos que nao resultassem em
beneficios globais para a pessoa. Contudo, permanece a discussao, especialmente
sobre a definicdo de futilidade e sobre como poderiam ser solucionados esses
conflitos entre os profissionais de salude e a pessoa doente ou entre os profissionais
e o representante legal desta (GONZALEZ, 2005).

N&o se pode perder de vista nessa questao (4a), que 28,2% dos profissionais
negaram a autonomia da pessoa para decidir sobre a suspensao do tratamento. para
44,9% desse grupo, ninguém pode tomar a decisdo de suspender o tratamento
médico. Esse dado sugere que, para esse grupo de profissionais, ndo ha um direito
de optar pela morte digna, por ser a vida indisponivel. De acordo com Dworkin
(2009), a doutrina da santidade da vida humana, considera que em nenhuma
circunstancia o homem pode decidir sobre o término de sua existéncia, ja que esta
possui valor c6smico, devendo o enfermo tolerar o sofrimento até que chegue o fim
natural, sem a intervencdo de qualquer acdo humana. Como a vida, para essa
doutrina, é intrinsecamente inviolavel, mesmo em casos de pessoas em estado
terminal, ndo haveria espaco para se admitir a autonomia privada e a expressao
individual da vontade.

Segundo Diniz (2007), hd uma diferenca entre a sacralidade da vida e a
santidade desta, que ainda provoca muita confusdo. O principio da sacralidade
refere-se ao reconhecimento do valor moral da existéncia humana, o direito a se
manter vivo, que € assegurado em nosso ordenamento juridico, pois trata-se de um
bem que deve ser protegido pelo Estado. A autora expde que esse € um principio
laico, estabelecido também em diferentes cddigos religiosos, mas que nao significa o
mesmo que o principio da santidade da vida, uma vez que compreender o valor
moral da existéncia humana ndo é o mesmo que acreditar em sua intocabilidade.
Apesar de afirmar que a vida € um bem, o principio da santidade pressupde, que ela
€ um bem intocavel, por motivacdes religiosas, tendo, assim, um fundamento de
outro caréter (DINIZ, 2007).

Dessa forma, nos Estados laicos, como é o caso do Brasil, o que esta
garantido na Constituicdo Federal é o direito a vida, como expressao do principio da
sacralidade, o que ndo corresponde ao principio da santidade da vida humana, ja
gue este preconiza ser a vida absoluta e intocavel. Todavia, conforme a autora, “a
socializacao dos profissionais de salde confunde ambos 0s conceitos, 0 que acaba
por sobrepor valores privados e metafisicos a respeito do sentido da existéncia e da
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morte a principios coletivos, como o da sacralidade da vida e o da autonomia”
(DINIZ, 2007, p. 296-297). O respeito e protecdo a vida humana seria, de acordo
com essas definicdes, uma decorréncia dos principios da sacralidade da vida e da
dignidade da pessoa humana, uma vez que a dignidade é inerente ao ser humano,
devendo esses principios, serem respeitados pelo Estado e pelos demais cidadaos.

Todavia, para Pessini (1996), a ética da sacralidade considera a vida como
propriedade de deus, tendo sido dado ao homem o direito apenas de administra-la.
Por esse motivo, o ser humano ndo possui nenhum direito sobre a vida prépria e a
alheia, cuja inviolabilidade é um principio fundamental. Contudo, ha outro tipo de
abordagem ética, segundo a qual a vida € um dom recebido, e é tarefa de quem o
recebe, valoriza-lo qualitativamente. Nessa abordagem, o homem é o protagonista
da prépria histéria, e ndo mero administrador desta. O moderno pensamento
teolégico defende que o poder divino delega o governo da vida a autodeterminacao
do ser humano, devendo este ser responsabilizado, de maneira mais contundente,
diante da qualidade da vida (PESSINI, 1996).

Pessini argumenta que a sacralidade e a qualidade de vida ndo precisam ser
dois principios oponentes, pois, ainda que a intangibilidade seja um forte principio na
defesa da vida, ndo precisa opor-se ao principio da autodeterminacdo do ser
humano. Com o objetivo de conjugar as duas abordagens, o autor lembra, ao citar
Doucet, que:

o carater sagrado da vida ndo se opbe necessariamente a qualidade de
vida. Na tradicdo judaico-cristd as duas dimensfes se comunicam. Em
nossas sociedades ocidentais, saidas dessa tradicdo, a preservacao da vida
humana é um valor fundamental, mas néo absoluto. A presuncdo em favor
da vida deve ser temperada, se ndo o absolutismo do principio poderia
conduzir ao desrespeito de certos doentes (PESSINI, 1996, p.5).

Assim, a possibilidade de a vida ser um valor moral absoluto s6é ocorreria se
esta nunca entrasse em conflito com outros bens e valores, e superasse sempre, em
valor, todo bem ou conjunto de bens que com ela conflitassem.

Em decorréncia, Pessini contesta o denominado vitalismo fisico, que acaba
por abrir caminho para tratamentos abusivos, uma vez que defende o valor absoluto
de manter a vida biolégica, independentemente de outros valores, tais como a
independéncia, a autonomia, a perda de dignidade, a prevencdo da dor ou a
economia de recursos. De outro lado, critica também o utilitarismo pessimista, que

valoriza a vida a partir de seu uso social e defende seu término quando ela se torna
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frustrante, ou um peso, o0 que pode levar a outro abuso: o de nédo utilizar
tratamentos, especialmente em situagdes de deficiéncias. Nesse contexto, o autor
defende que, entre esses dois extremos, € preciso reconhecer o principio da
sacralidade da vida, segundo o qual a vida fisica € um bem béasico e fundamental,
mas nao absoluto, que deve ser preservado a todo custo, razédo pela qual a morte
fisica de pacientes terminais ndo € um mal absoluto, da mesma forma que a vida
fisica ndo é um valor absoluto (PESSINI,1996).

Apés afirmarem, por maioria (71,8%), ser direito da pessoa decidir sobre os
rumos de seu préprio tratamento, os profissionais pesquisados apontaram nha
guestdo 5 que, na hipétese de a pessoa ndo estar com sua capacidade cognitiva
preservada, quem poderia optar, em seu lugar, pela suspenséo do tratamento, seria,
primeiramente o cbnjuge ou companheiro (25,9%), e, na sequéncia, o Poder
Judiciario (21,7%) e o Comité de Etica do Hospital (21,1%). Essas respostas
demonstram respeito a autonomia e dignidade da pessoa que se encontra em
estado terminal, ja que, na hipétese de esta nao reunir condicdes para
autodeterminar-se de acordo com sua vontade, a saida apontada foi a transferéncia
da legitimidade da deciséo a outrem.

O fato de o conjuge ou companheiro da pessoa incapacitada ter sido indicado
como o primeiro legitimado para decidir em nome desta, denota que os profissionais
pesquisados, que se preocuparam em resguardar a autonomia da pessoa enferma,
deram maior importancia aos lagos afetivos que unem os casais. Contudo,
priorizaram a decisdo do Poder Judiciario e do Comité de Etica, em detrimento da
dos pais (12%) e filhos (5,4%). Uma das possiveis explicacbes para o
estabelecimento dessa ordem pode ser o fato de os profissionais entenderem que a
legitimidade do cbnjuge ou companheiro esta sedimentada na unido afetiva com a
pessoa internada, bem como de acreditarem que essa alternativa poderia evitar
conflitos entre os familiares, até porque ninguém foi nomeado procurador ou
indicado para a tomada de decisfes.

E interessante observar que nessa questdo, entre as alternativas oferecidas,
quais sejam, cénjuges ou companheiros, pais, filhos, e Comité de Etica Hospitalar,
apenas uma, a decisao judicial, referia-se a uma instituicdo externa ao ambito
médico-familiar. Além disso, somadas todas as respostas, com excecdo da
alternativa que remetia a decisao judicial (21,7%), o total das outras resulta em um
percentual de 78,31%. Isso significa que, os profissionais pesquisados, em sua
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maioria, entenderam que as decisbes, sobre o tratamento de pessoas, sem
capacidade cognitiva e em estagio terminal, devem ser tomadas pelos interessados
diretos ou pelo comité interno do hospital.

Vale lembrar, nesse ponto, as palavras de Engelhardt (2004), para quem o
prolongamento da vida nem sempre significa o melhor interesse de uma pessoa,
pois as circunstancias podem ser tdo dificeis que um tratamento seria mais
prejudicial que benéfico. Porém, ele adverte que qualquer julgamento acerca desse
fato, depende de uma visdo moral particular, e ndo esta disponivel em contextos
seculares gerais. Por isso, quando a pessoa, jA em estado incompetente, ndo
indicou uma autoridade digna de confianca para representar os seus melhores
interesses, deve a decisao ficar a cargo da familia, embora possam surgir conflitos
entre 0s integrantes a respeito de quem possui autoridade para decidir
(ENGELHARDT, 2004).

Por fim, na questéo 6, 56,7% excluiram a participacao de juizes e promotores
do processo de decisdo sobre a suspensdo de tratamentos extraordinarios e
desproporcionais de pacientes terminais, portadores de doencas graves e
incuraveis. Embora 43,3% tenham afirmado que esses agentes politicos deveriam
participar do processo decis6rio, 0 que demonstra que ha certa divisdo entre os
profissionais, nesse ponto especifico, é possivel verificar que a maioria entendeu
gue a solucdo, de cada caso concreto, deve se restringir ao ambito médico e
familiar.

Na verdade, hd uma congruéncia entre as duas ultimas questdes (5 e 6). Na
guestdo 5, a maioria das respostas apontou no sentido de a decisdo sobre os
tratamentos médicos, nas condi¢cdes apresentadas, ser parte da esfera privada. Da
mesma forma, na questao 6, a maioria excluiu a participacdo do Poder Judiciario.
Segundo Dworkin (2009), as pessoas que convivem com o doente terminal, estariam
mais legitimadas a fazer uma opc¢ao correta, do que os integrantes de instituices
que, geralmente, tomam posi¢cdes embasadas em pareceres técnicos e legalistas.
Portanto, as questdes 5 e 6 demonstraram que a maioria ainda acredita que a
autorizacao para suspender procedimentos médicos que apenas prolongam a vida,

deve ser uma questdo de ordem privada.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

O avanco da tecnologia médica, além de favorecer a cura de doencas, teve o
efeito de prolongar o processo de morte, trazendo, ndo raras vezes, sofrimento fisico
para as pessoas. Por essa razdo, ampliaram-se, em todo o mundo, os debates
sobre qualidade de vida, autonomia, direito de morrer com dignidade, eutanasia,
suicidio assistido e distanasia. Seguindo essa tendéncia, surge atualmente no Brasil
uma demanda por novos estudos e pesquisas que venham contribuir efetivamente
para a reflexdo sobre a morte e o morrer.

Nesse contexto, em que as pessoas comecam a questionar os procedimentos
terapéuticos em situacbes de terminalidade da vida e a despertar a consciéncia
sobre o direito a autonomia, € que o presente estudo procurou analisar as
percepcdes dos profissionais de salde sobre o direito a uma morte digna. Como a
bioética ocupa-se, entre outras questdes, dos dilemas éticos ligados a vida e a
morte, a autonomia das pessoas e ao prolongamento artificial da vida humana, esse
campo se mostrou essencial para analisar o presente tema, especialmente pelo seu
caréter transdisciplinar.

Os resultados da pesquisa trouxeram dados importantes para esse debate.
Um deles é que a maioria dos profissionais de saude respeita a decisao familiar de
manter internada em UTI uma pessoa que apresenta quadro de irreversibilidade
clinica, ainda que a indicacdo seja a suspensao do esfor¢o terapéutico, em funcao
de seus efeitos negativos. Essa conduta n&o sofre alteragdes significativas quando
se trata da rede publica ou privada de saude. Assim, os profissionais tendem a
acatar o pedido da familia, deixando ocupado o leito, mesmo sabendo da futilidade
do tratamento, que apenas prorrogaria 0 processo de morte.

Para analisar esse dado, € preciso considerar que 0s recursos em salde sao
limitados e, ainda, que uma pessoa internada em UTIl em estado terminal ocupa o
espaco potencial de outras com prognostico favoravel, que poderiam ter sua saude
recuperada. Em situagcbes como essa, deve-se ter em vista a promocao da justica
social, que depende, para se efetivar, da postura responsavel de cada um dos
intervenientes: profissionais de saude, enfermos e familiares. Por isso, em casos

terminais, torna-se necessario questionar, em termos éticos, que beneficios haveria
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para a sociedade manter na UTIl uma pessoa cujo quadro ndo seré revertido, com o
consequente aumento dos gastos do sistema de saude.

Dessa forma, o Estado deve adotar um modelo de justica para nortear o
sistema de saude, almejando a equidade. O parametro deve ser uma distribuicdo
dos recursos que, a0 mesmo tempo, seja justa e respeite as necessidades
individuais e os interesses coletivos, disponibilizando os servicos e as acdes de
salude conforme as necessidades de cada pessoa. Portanto, a ética familiar ndo
deve preponderar para impor tratamentos futeis, ja que isso implica a desigualdade
da distribuicdo de recursos e o aumento das diferencas sociais. Em razdo disso, o
Estado deve estabelecer prioridades na distribuicdo de recursos a fim de minimizar
as desigualdades, garantindo-se um sistema de salde que possa atender a um
maior nimero de pessoas, especialmente aquelas consideradas hipossuficientes.

Assim, no caso de pessoa em fase terminal de doenca grave e incuravel, é de
se questionar se os profissionais de salde, ao priorizarem a decisao familiar, mesmo
diante de uma conduta de futilidade terapéutica, ndo estariam desrespeitando o
principio da beneficéncia. Esse principio consiste, basicamente, em proporcionar o
maior bem-estar possivel a pessoa que necessita de cuidados, utilizando-se apenas
de tratamentos que visem ao seu conforto e evitando causar-lhe danos ou
sofrimentos desnecessarios. Acrescente-se ainda que os conflitos éticos envolvidos
em situacOes de terminalidade da vida devem ser abordados a partir da perspectiva
dos direitos humanos.

N&o se pode aqui falar em omissdo de socorro ou em eutanasia, seja ativa ou
passiva, pois nao se trata de abreviar a vida, mas apenas de prolongar inutiimente a
morte por meio de tecnologia médica, nao permitindo que o processo natural se
manifeste e causando desgastes e sofrimentos a todos os envolvidos. A
permanéncia de uma pessoa na UTI sem a perspectiva de restabelecimento da
saude, apenas com o0 acréscimo de dias a vida biolégica, afronta o principio da
beneficéncia, na medida em que néo evita a obstinacao terapéutica. A transferéncia
da pessoa em estado terminal da UTI para outra unidade do hospital, que pudesse
oferecer-lhe os devidos cuidados paliativos, certamente, traria maior conforto e
menor sofrimento.

De acordo com os resultados obtidos, pode-se perquirir se qualquer pessoa
em estado terminal ndo estaria correndo o risco de ser submetida a um tratamento

inutil e ter procrastinada sua morte, sofrendo a tortura da medicalizacdo. Todavia, ha
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razdes para se acreditar que as respostas dadas pelos participantes foram movidas
por receios dos profissionais de serem acusados pelos familiares de terem negado
ao enfermo o suporte vital, encurtando-lhe a vida. Na verdade, os profissionais de
salde se sentem desamparados legalmente, j& que nao existe no Brasil qualquer
norma que regularize as questbes ligadas a terminalidade da existéncia. A
possibilidade de acionar o Poder Judiciario pleiteando autorizacdo para limitar o uso
do aparato tecnologico disponivel nem sempre é um caminho viavel, dada a lentidao
da Justica e a urgéncia das decisdes médicas. Ademais, reconhecer que nao ha
opcéo terapéutica ou técnica para determinados casos ndo €, definitivamente, uma
funcéo do Judiciério.

N&o se trata aqui de minimizar a autonomia da pessoa enferma ou, em caso
de impossibilidade desta, a de seus familiares, até porque o novo Codigo de Etica
Médica (Resolugdo n° 1.931, de 17 de setembro de 2009) enfatizou a autonomia por
meio da exigéncia do consentimento livre e esclarecido. Contudo, o texto ndo tratou
de questdes como eutanasia ou morte assistida. Determinou que fosse evitada a
distanasia e ainda recomendou a sedacao paliativa, garantindo-se os cuidados
paliativos em casos de terminalidade da vida. Em seu capitulo |, que cuida dos
principios fundamentais, o codigo previu que, em situacdes clinicas irreversiveis e
terminais, deve-se evitar a realizacao de procedimentos diagndsticos e terapéuticos
desnecessarios e propiciar todos os cuidados apropriados. Ademais, no capitulo V,
que trata da relacdo com pacientes e familiares, restou vedada ao médico a
abreviacdo da vida, ainda que a pedido da prépria pessoa ou de seu representante
legal.

A realidade levantada pela pesquisa desafia os profissionais diante do novo
Cadigo de Etica Médica, que preconiza no artigo 41, paragrafo Ginico, que, nos casos
de doenca incuravel e terminal, o médico deve oferecer todos os cuidados paliativos
disponiveis sem empreender acdes diagndsticas ou terapéuticas indteis ou
obstinadas, levando sempre em consideracdo a vontade expressa da pessoa
enferma ou, na sua impossibilidade, a de seu representante legal. Dessa forma, o
coédigo prioriza a pessoa que esta sob cuidados médicos, protegendo-a de
tratamentos indteis. Contudo, a norma, ao estabelecer que deve ser considerada a
vontade da pessoa ou de seus familiares, ndo condicionou a decisdo médica de

forma absoluta a essa vontade. Isso porque a familia pode estar motivada por
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razdes e valores que ndo atendam os interesses e o bem-estar da pessoa enferma,
principal objetivo a ser buscado pela agdo médica.

Mesmo com a aprovacgado do projeto de lei do senador Gerson Camata, 0s
dilemas enfrentados pelos profissionais ndo restardo solucionados. O texto do
projeto prevé que nao constitui crime deixar de manter a vida de alguém por meio
artificial se previamente atestada, por dois médicos, a morte como iminente e
inevitavel. Contudo, para que essa conduta possa ser legalmente concretizada,
exige-se 0 consentimento da pessoa enferma, ou, em sua impossibilidade, de
conjuge, companheiro, ascendente, descendente ou irmdo, o que é diferente de
apenas levar em consideracido a vontade destes, como prevé o Cédigo de Etica
Médica. Dessa forma, como a decisdo medica ficard condicionada ao
consentimento, caso este nao seja obtido, a via judicial podera ser a Unica forma de
dirimir a controvérsia.

E importante ressaltar que a pesquisa também demonstrou que, quando n&o
havia a interferéncia da familia ou da prépria pessoa doente, a maior parte dos
profissionais de saude decidiu internar na UTI, havendo duas pessoas e uma sé
vaga, aquela que apresentasse o melhor prognéstico. Vé-se, assim, que a escolha
teve como parametro a avaliacdo das consequéncias, pois foi levado em
consideracdo quem teria mais chances de ter o quadro clinico revertido. Extrai-se
desse dado que os profissionais se pautaram por uma légica consequencialista, que
defende posi¢des basicamente fundadas na otimiza¢ao dos resultados, buscando os
mais favoraveis. Nesse aspecto, h4 uma influéncia da vontade da familia sobre as
decisbes médicas, pois, na auséncia de familiares do paciente, os profissionais
afastaram a obstinacéo terapéutica, priorizando a qualidade de vida.

A pesquisa revelou também que a maioria dos profissionais de saude
reconhece a autonomia da pessoa consciente para decidir os rumos de seu
tratamento, o que se harmoniza com a postura atualmente adotada em grande parte
dos paises, que esta centrada na pessoa que necessita de cuidados e nao mais nos
médicos, como era no passado. A tendéncia é que a tomada de decisGes seja
participativa. H& poucas décadas, as decisdes médicas eram tomadas com
exclusividade pelos profissionais, em qualquer situacdo, sob a justificativa de que
estes detinham o poder do conhecimento e, por isso mesmo, a autoridade cientifica.

Assim, como somente o médico sabia o que deveria ser feito, tinha também
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autoridade moral para impor sua decisdo, até porque se acreditava que cada
indicacéo era Unica.

Contudo, as deliberacbes médicas devem ter por base ndo apenas evidéncias
objetivas, mas também os juizos particulares e as preferéncias da pessoa enferma.
Portanto, o consentimento informado constitui-se hoje em um direito que orienta um
novo modelo para as decisées médicas. Para tanto, é imprescindivel que a pessoa
tenha liberdade para optar, sem estar condicionada a influéncia de fatores como
depressdo, medo e necessidade. Assim, a conduta dos profissionais pesquisados,
ao respeitar a autonomia da pessoa enferma, respeitou também seus valores e sua
personalidade, bem como o principio da dignidade da pessoa humana, além de

reconhecer que a op¢ao pela pratica da ortotanasia pertence a cada pessoa.
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APENDICE A — TABELAS DE ANALISE DOS DADOS

DADOS GERAIS

Tabela 1 — Profissdes das pessoas que responderam ao questionario
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Profissao Frequéncia Percentual Pe\r/gtleiggjal Elfrflflra].ttliilag)l
Académicos 74 21,7 21,7 21,7
Enfermeiros 82 24,0 24,0 45,7
Fisioterapeutas 29 8,5 8,5 54,3
Fonoauditlogos 12 3,5 3,5 57,8
Médicos 110 32,3 32,3 90,0
Outras 20 5,9 5,9 95,9
técnicos em enfermagem 14 4,1 4,1 100,0
Total 341 100,0 100,0
Tabela 2 — Tempo de servico das pessoas que responderam ao questionario

Tempo de servico Frequéncia Percentual Pe\r/;tleiggjal Efrfljgttx/aol

0 a5 anos 78 22,9 31,6 31,6
5a 10 anos 53 15,5 21,5 53,0
10 a 20 anos 61 17,9 24,7 7
20 anos ou mais 55 16,1 22,3 100,0
Total 247 72,4 100,0
System 94 27,6

341 100,0
Tabela 3 —Unidade da Federagado das pessoas que responderam ao questionario

UF Frequéncia Percentual Pe\;cé‘(leiggual E;fjgttx/aol
Bahia 1 3 3 3
Brasil 1 3 3 ,6
Minas Gerais 4 1,2 1,2 1,9
Paraiba 1 3 3 2,2
Rio de Janeiro 313 91,8 96,6 98,8
Santa Catarina 1 3 3 99,1
Séao Paulo 3 9 9 100,0
Total 324 95,0 100,0
17 5,0
341 100,0




APENDICE B — TABELAS REFERENTES AO UNIVERSO PESQUISADO

Tabela 4 — Profissionais considerados na anélise dos dados
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Especialidade Frequéncia Percentual Pe\zgﬁggual Efrfljgttx/aol
Enfermeiros 82 33,2 33,2 33,2
Fisioterapeutas 29 11,7 11,7 44,9
Fonoauditlogos 12 4.9 4,9 49,8
Médicos 110 445 44,5 94,3
técnicos em enfermagem 14 5,7 5,7 100,0
Total 247 100,0 100,0

Tabela 5 — Tempo de servico dos profissionais considerados na analise dos dados

Tempo de servico Frequéncia Percentual Percentual valido Efrmgm
0 ab anos 78 31,6 31,6 31,6
5a 10 anos 53 21,5 21,5 53,0
10 a 20 anos 61 24,7 24,7 7,7
20 anos ou mais 55 22,3 22,3 100,0
Total 247 100,0 100,0

Tabela 6 — Unidade da Federacdo dos profissionais considerados na analise dos dados

UF Frequéncia Percentual Percentual valido Etfrrr(l:tigttlii/aol
Minas Gerais 3 1,2 1,3 1,3
Paraiba 1 A4 A4 1,7
Rio de Janeiro 229 92,7 97,4 99,1
Santa Catarina 1 il 4 99,6
Séao Paulo 1 il 4 100,0
Total 235 95,1 100,0
12 4,9
247 100,0




APENDICE C — RESPOSTAS APRESENTADAS AO QUESTIONARIO

PELOS PROFISSIONAIS DE SAUDE PESQUISADOS

Tabela 7 — Respostas dadas a questao 1
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_ Percentual Percentual
Resposta Frequéncia Percentual valido cumulativo
Respeitar a deciséo familiar 176 71.3 72.1 72.1
Recorrer a Justica para
garantir a suspenséo do 13 53 53 77,5
esforco terapéutico
Ignorar a deciséo familiar e
suspender o esforco 13 53 53 828
terapéutico sem comunicar a ' ’ '
familia
Ignorar a deciséo familiar e
suspender o esforco 14 5.7 5.7 885
terapéutico comunicando a ' ' '
familia
Conversar com a familia para
tentar convencé-la sobre a 14 5.7 5.7 943
suspenséao do esfor¢o ' ' '
terapéutico
Recorrer ao Comité de Etica 1 4 4 047
do hospital ’ ' '
Transferéncia para outra
unidade com os suportes 8 3,2 3,3 98,0
necessarios
Manutencéo da vida
independentemente de leitos 1 4 4 98,4
Prevaléncia da decisdo médica 2 8 8 99,2
Ignorar a decisdo da familia
apos tentativa de 1 4 4 99 6
convencimento e suspensao ' ' '
do tratamento
Orientar a familia a procurar a
Justi¢a, ndo mantendo o 1 4 4 100,0
paciente na UTI
Total 244 98,8 100,0
3 1,2
247 100,0




Tabela 8 — Respostas dadas a questao 2
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Resposta Frequéncia|Percentual Perge_ntual Percentl_JaI
valido cumulativo
Respeitar a decisao familiar 191 77,3 77,6 77,6
Recorrer a Justica para garantir a suspensao do esforco 10 40 a1 817
terapéutico ! ! '
Ignorgr a deciséo famlll_ar e suspquer o esforgo 10 40 41 858
terapéutico sem comunicar a familia
Ignorgr a deciséo f_amlllar e susp_ender o esforgo 11 45 45 90,2
terapéutico comunicando a familia
Conversgr com a familia para tentar convencé-la sobre a 13 53 53 95.5
suspenséao do esforgo terapéutico
Recorrer ao Comité de Etica do hospital 1 4 4 95,9
Transferéncia para outra unidade com os suportes 6 24 24 08.4
necessarios ’ ’ '
Manutencao da vida independentemente de leitos 1 4 4 98,8
Prevaléncia da decisdo médica 2 ,8 ,8 99,6
Ignorar a decisédo da familia apés tentativa de 1 4 4 100.0
convencimento e suspenséo do tratamento ’ ’ '
Total 246 99,6 100,0
1 4
247 100,0
Tabela 9 — Respostas dadas a questao 3
Resposta Frequéncia Percentual Pe\zgﬁggual Efrfljgttx/aol
Daria preferéncia ao paciente mais
jovem 40 16,2 16,2 16,2
Daria preferéncia ao paciente com
prognéstico mais favoravel 98 39,7 39,7 55,9
Consideraria o provavel tempo de
permanéncia na UTI 6 2,4 2,4 58,3
Respeitaria a ordem de chegada
no hospital 32 13,0 13,0 71,3
Submeteria a questdo ao Comité
de Etica do Hospital 37 15,0 15,0 86,2
Preferéncia ao paciente com maior
desconforto 1 A4 A4 86.6
N&o internagdo dos dois pacientes 2 12,6 12,6 99,2
Transferéncia para outra unidade 1 4 4 99.6
Inconcluso 1 4 4 100,0
Total 247 100,0 100,0




Tabela 10 — Respostas dadas a questéao 4, letra “a”
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N Percentual valido Percentual
Resposta Frequéncia Percentual i cumulativo
Sim 176 71,3 71,8 71,8
Nao 69 27,9 28,2 100,0
Total 245 99,2 100,0
2 8
247 100,0
Tabela 11 — Respostas dadas a questéo 4, letra “b”
Resposta Frequéncia Percentual Percentual valido Efrfljgttx/aol
Nenhuma opgéo 1 4 1.4 1.4
Equipe multidiciplinar com 1 4 14 29
familiares ’ ’ ’
Ninguém 31 12,6 44,9 47,8
Ninguém ou Deus 1 4 1,4 49,3
Comité de ética hospitalar 5 20 72 56.5
Decisao Judicial 9 3,6 13,0 69,6
Decisao Judicial ou Ninguém 1 4 14 71.0
Profissionais de salde 2 .8 2,9 73,9
Profissionais de saude ou Comité
de ética hospitalar 1 il 1,4 75,4
Filhos 1 A4 1,4 76,8
Pais 3 1,2 4,3 81,2
Pais ou Filhos 1 il 1,4 82,6
Pa[s ou Filhos ou Profissionais de 1 4 1.4 841
saude
Coénjuge/companheiro ou Pais 1 4 1.4 855
Coénjuge/companheiro ou Pais ou
Filhos 8 32 11,6 97,1
Coénjuge/companheiro ou Pais ou
Filhos ou Comité de ética 1 4 1,4 98,6
hospitalar
Coénjuge/companheiro ou Pais ou
Filhos ou Profissionais de salide 1 4 1,4 100,0
Total 69 27,9 100,0
178 72,1
247 100,0




Tabela 12 — Respostas dadas a questéo 5
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Resposta Frequéncia Percentual Percentual valido Efrfljgttx/aol
Coénjuge ou companheiro 43 17,4 25,9 25,9
Pais 20 8,1 12,0 38,0
Filhos 9 3,6 54 43,4
Profissionais de salde 23 9,3 13,9 57,2
Decisao judicial 36 14,6 21,7 78,9
Comité de ética hospitalar 35 14.2 21.1 100.0
Total 166 67,2 100,0
81 32,8
247 100,0
Tabela 13 — Respostas dadas a questéo 6
Resposta Frequéncia Percentual Percentual valido Efrfljgttx/aol
Sim 106 42,9 43,3 43,3
Nao 139 56,3 56,7 100,0
Total 245 99,2 100,0
2 8
247 100,0
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APENDICE D — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Cdédigo

Termo de Consentimento Livre e Esclarecido

Esta é uma pesquisa de mestrado, visando identificar os dilemas éticos sobre
o fim da vida, bem como analisar as percepc¢des dos profissionais de salde sobre
guem possui legitimidade para decidir sobre a suspensao ou interrupcao de pessoas
em fase terminal de enfermidades graves e incuraveis. Sua participacao é voluntaria,
sendo garantido o sigilo e o anonimato das respostas. Ndo ha remuneracao pela
participagdo, tampouco riscos. Estima-se 7 minutos para o preenchimento do

guestionario.

O(A) senhor(a) consente em participar ?

1-( ) SIM 2- () NAO




92

APENDICE E — SURVEY — QUESTIONARIO APLICADO

1 — Idade: anos completos

2 — Profissao:

3 — Tempo de servico na profissdo acima declarada (se menos de 1 ano, colocar 00.
Se menos de 10, colocar 0 antes da unidade):

4 — UF:

1 — Os profissionais de saude de um hospital pablico informaram a familia de uma
pessoa em estagio terminal sobre a irreversibilidade do quadro clinico e a
suspensao do esforco terapéutico em funcao dos seus efeitos negativos. Apos o
comunicado, a familia insiste em prosseguir o tratamento, mesmo havendo restricdo

de leitos de UTI no hospital. Os profissionais de salude devem:

[ ] a- Respeitar a deciséo familiar

D b- Recorrer a Justica para garantir a suspensao do esforco terapéutico

D c- Ignorar a decisao familiar e suspender o esforgo terapéutico sem
comunicar a familia

D d- Ignorar a decisao familiar e suspender o esforco terapéutico
comunicando a familia

D e- Outra decisao. Qual:

2 — Os profissionais de saude de um hospital particular informaram a familia de
uma pessoa em estagio terminal sobre a irreversibilidade do quadro clinico e a
suspensao do esforco terapéutico em funcao dos seus efeitos negativos. Apos o
comunicado, a familia insiste em prosseguir o tratamento, pois ha cobertura do plano

de saude. Os profissionais de saude devem:

[ ] a- Respeitar a decis&o familiar
D b- Recorrer a Justica para garantir a suspensao do esforco terapéutico
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D c- Ignorar a decisao familiar e suspender o esforgo terapéutico sem
comunicar a familia

D d- Ignorar a decisao familiar e suspender o esforco terapéutico
comunicando a familia

D e- Outra decisédo. Qual:

3 — Uma pessoa de 84 anos com cancer em estagio avancado, com diagnéstico de
irreversibilidade, precisa ser internada em uma UTI de um hospital publico. No
mesmo hospital, outra pessoa, de 17 anos e também com diagnostico de
irreversibilidade, tem necessidade de ser internada na UTIl. Ndo ha vagas para

ambas. Qual das condutas abaixo vocé adotaria?

a- Daria preferéncia ao paciente mais jovem

b - Daria preferéncia ao paciente com progndéstico mais favoravel
c- Consideraria o provavel tempo de permanéncia na UTI

d- Respeitaria a ordem de chegada no hospital

e- Submeteria a questdo ao Comité de Etica do Hospital

f- Outra conduta. Qual:

NI

4 — Julgue as situacoes abaixo:

a) Pode uma pessoa com cancer em estagio terminal, internada em UTI, que
esteja com sua capacidade cognitiva preservada, optar pela suspensdo de

procedimentos médicos mesmo que isso abrevie a sua vida?

[ ] Sim (va para questéo 5)
[] Nao (va para questdo b)

b) Se essa pessoa, mesmo com a sua capacidade cognitiva preservada, néo
pode optar pela suspensédo de procedimentos médicos, quem poderia decidir por
ela? (Pode-se indicar mais de uma opg¢ao).

[ ] a Conjuge ou companheiro

[ ] b-Pais

[ ] c-Filhos
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d- Profissionais de saude

e Deciséo judicial

f- Comité de ética hospitalar
g Ninguém

h- Outra pessoa/institui¢ao. Qual:

O] L

5 — No caso de uma pessoa com cancer em estagio terminal, internada em UTI, sem
capacidade cognitiva para se pronunciar, quem poderia autorizar a suspensao de

procedimentos médicos para prolongar a vida?

[ ]a- Conjuge ou companheiro
[ ] b- Pais

[ ] c- Filhos

[ ] d- Profissionais de saude

[ ] e- Decisdo judicial

[ ]f- Comité de ética hospitalar

6 — Ha um projeto de lei para garantir o direito a suspensao dos tratamentos usados
na manutencdo da vida de pacientes terminais, portadores de doencas graves e
incuraveis. Para autorizar a decisao, o pedido devera ser apreciado pela Justica. Na

sua opiniao, um promotor ou um juiz deve participar dessa decisao?
[] sim
[] Nao
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