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Cuidados paliativos: interfaces, conflitos e necessidades

Palliative care: interfaces, conflicts and necessities

Abstract The kind of care delivered to patients
with advanced and terminal diseases has been
under intense debate in the specialized literature.
This paper describes and analyzes, on the basis of
a bibliographic review, medical care practices at
the end of life, with special emphasis to palliative
care, a model expanding worldwide. It analyzes,
from the perspective of bioethics, some morally
relevant aspects involving these practices, that
tend to conflict among themselves. Specifically in
the field of palliative care the paper emphasizes
certain difficulties and challenges involving au-
tonomy, considered one of the cornerstones of good
end of life care practices.
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Resumo O tipo de assisténcia prestado para pa-
cientes com doencas avancadas e terminais tem
sido objeto de intenso debate na literatura especia-
lizada. Este artigo descreve e analisa, a partir de
revisdo da literatura, as intervencdes possiveis no
fim da vida, com especial énfase aos cuidados pa-
liativos, um modelo em expansdo no mundo. Ana-
lisa, a partir de uma perspectiva bioética, alguns
dos aspectos moralmente relevantes que envolvem
estas praticas, que tendem a ser conflituosas entre
si, e, especificamente, dentro do campo dos cuida-
dos paliativos, destaca certas dificuldades e desa-
fios em torno da centralidade da autonomia, con-
siderada um dos pilares para boas praticas de cui-
dados no fim da vida.

Palavras-chave Cuidados no fim da vida, Bioé-
tica, Cuidados paliativos, Eutanasia, Futilidade
médica
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Introducdo

Os cuidados paliativos constituem uma modali-
dade emergente da assisténcia no fim da vida,
construidos dentro de um modelo de cuidados
totais, ativos e integrais oferecidos ao paciente
com doenca avangada e terminal, e & sua familia,
legitimados pelo direito do paciente de morrer
com dignidade'?. Este modelo insere-se em um
conflituoso campo de intervences, que inclui
também a obstinagdo terapéutica, a eutanasia e
0 suicidio assistido, sendo que todas estas mo-
dalidades tém repercussdo na qualidade de vida
do paciente e de seu entorno, com inegaveis im-
plicacdes éticas®*.

A discussdo em torno dos modelos de cuida-
dos no fim da vida justifica-se uma vez que, além
de envolver um grande ndmero de pessoas, quer
seja diretamente pelos cuidados administrados,
quer seja indiretamente pela relevancia de vincu-
los presentes, trata-se de um periodo de impor-
tantes privagoes fisicas e de comprometimento
de outras esferas vitais, como a emocional e a
social®. Estes aspectos, como também a forma-
¢do de recursos humanos para uma assisténcia
compativel com bons cuidados no fim da vida,
constituem um desafio para os sistemas de sad-
de, tanto em paises desenvolvidos quanto em
paises em desenvolvimento”é.

Neste artigo, iremos expor alguns conflitos
de natureza bioética, envolvidos pelas caracteris-
ticas das praticas de cuidados no fim da vida -
obstinacéo terapéutica, eutanasia/suicidio assis-
tido e cuidados paliativos. Mostraremos como
os cuidados paliativos se inscrevem, dentro do
campo concreto dos cuidados no fim da vida,
como uma proposta que tenta conciliar o princi-
pio da sacralidade da vida — porém, dentro de
uma perspectiva gque aceita a morte -, com o da
qualidade de vida, principios utilizados pelos de-
fensores da obstinagdo terapéutica, por um lado,
e pelos defensores da eutanasia/suicidio assisti-
do, por outro. Discutiremos, também, alguns
aspectos relativos a autonomia do paciente no
fim de sua vida, muitas vezes entendida como
um principio absoluto para boas préaticas de cui-
dados paliativos.

Buscando um morrer com dignidade

Em alguns paises, como nos Estados Unidos da
América do Norte, a elaboracdo de um docu-
mento conhecido como “diretivas antecipadas”
(advanced directives) tem sido um instrumento

utilizado na tentativa de um aprimoramento das
acdes médicas em situacdes particulares. Trata-
se de instrugdes deixadas por escrito pelo pacien-
te sobre os cuidados referentes a sua saude, que
desejaria que fossem fornecidos numa eventual
incapacidade de ele poder decidir; inclui a desig-
nacdo de alguém, legalmente reconhecido como
seu legitimo procurador, com poder vicario de
decidir sobre eventuais interveng8es®. O foco,
aqui, esta centrado na possibilidade de se ofertar
ao paciente o que tem sido chamado na literatu-
ra uma “boa morte”, tendo suas decisdes auto-
nomas como fundamento, partindo-se da pre-
missa de que o paciente esta devidamente escla-
recido e plenamente consciente de seu estado cli-
nico, de seu prognostico e das opgdes terapéuti-
cas possiveis, ou as de seu legitimo procurador
ou intérprete da vontade do paciente afetado™®.

O conceito de “boa morte”, no contexto dos
cuidados no fim da vida, tem sido utilizado quan-
do estdo presentes determinadas caracteristicas,
tais como: morte sem dor; morte ocorrendo com
0s desejos do paciente sendo respeitados (verba-
lizados ou registrados nas diretivas antecipadas);
morte em casa, cercado pelos familiares e ami-
gos; auséncia de evitavel inforttnio e sofrimento
para o paciente, sua familia e o cuidador; morte
em um contexto onde as “pendéncias” do paci-
ente estejam resolvidas e ocorrendo com uma
boa relagdo entre o paciente e sua familia com os
profissionais de salide'® . Entretanto, ha que se
considerarem as condigBes nas quais uma pes-
soa enfrenta sua morte, evitando-se, com isto,
falsas expectativas acerca da evolugdo deste pro-
cesso, nem devem ser desconsiderados 0s aspec-
tos culturais especificos em que a pessoa esta in-
serida, especialmente em se tratando de socieda-
des que se pretendem pluralistas'? .

Outro aspecto a considerar se refere a busca
de uma “boa morte” que visa preservar as solici-
tacOes do paciente, caso isso seja possivel e que,
para tanto, tomadas de decis@es clinicas dificeis e
inesperadas devam ser consideradas como, por
exemplo, aquela acerca da necessidade do uso de
alta tecnologia em um paciente com doenca dita
“terminal”. Esta situagdo pode ser especialmente
dificil quando a equipe que assiste 0 paciente pau-
ta-se numa leitura excessivamente restrita dos
fundamentos teéricos que podem alicergar as
acOes em cuidados paliativos, sentindo-se “ame-
acada” quando se defronta com tais casos. Tal
viés pode levar os membros da equipe de cuida-
dos paliativos a sentirem-se como sendo 0s que
detém um “saber” Gnico possivel para oferecer
uma “boa morte”**. Deve-se ter em mente que a



busca da “boa morte” exige, muitas vezes, des-
prendimento de convicgdes por parte do agente,
indo ao encontro das necessidades do paciente,
que terdo, portanto, uma prioridade lexical so-
bre as primeiras. E evidente que questdes como
esta devem ser contextualizadas, mas, em nosso
entendimento, alta tecnologia e cuidados paliati-
vos ndo deveriam ser vistos como praticas neces-
sariamente antindmicas, o que tem sido corro-
borado por alguns relatos clinicos®.

Para que possamos entender como surgiram
0s cuidados paliativos, devemos lembrar, ainda
que brevemente, que a medicina ocidental con-
temporanea incorporou um modo peculiar de
lidar com a morte e com o processo de morrer,
no qual a hospitalizacdo do paciente moribundo
— que com frequéncia gera um isolamento do
mesmo de seu seio familiar/comunitario -, e 0
desenvolvimento tecnoldgico biomédico estabe-
leceram o que tem sido chamado de “triunfo da
medicalizacdo™®, levando a procedimentos de
intervencdo prolongada neste tipo de paciente,
COMO Veremos a segulir.

Obstinacao terapéutica

Define-se obstinagdo terapéutica quando do uso
continuado e persistente de medidas que susten-
tam a vida de pacientes com doengas avangadas,
com prolongada manutencéo dos sistemas vitais
bioldgicos e conseqiiente retardo da morte, con-
figurando-se um quadro conhecido como futili-
dade médica, no qual estas medidas se mostram
de pouca ou de nenhuma utilidade operacional’.

Em nosso entendimento, a possivel sinoni-
mia entre obstinagao terapéutica e futilidade mé-
dica tende a ser duplamente problemética. Em
primeiro lugar, o termo “obstinagdo terapéutica”
parece-nos logicamente contraditério, pois como
pode ser “obstinado” algo caracterizado como sen-
do também “terapéutico”, se considerarmos a co-
notagdo negativa possuida pela obstinacdo neste
caso? Em segundo lugar, como pode um eventual
“dano” acarretado pela obstinacéo terapéutica ser
fatil, visto que um dano nunca é futil por ser um
dano? Entretanto, o uso “obstinagdo terapéutica”
refere-se, de fato, ao obstinar-se em uma deter-
minada conduta, ao passo que um tratamento é
considerado “fatil” ndo por provocar dano, mas,
sim, por ndo ser de nenhuma utilidade constata-
vel clinicamente, ou seja, por ser em vdo com rela-
cdo aos objetivos almejados. Teriamos, dentro
desta perspectiva de andlise, que avaliar os atos
ndo sé de acordo com sua futilidade, mas tam-

bém com respeito aos potenciais danos causados
por eles. Assim sendo, as dificuldades parecem
surgir do fato de serem utilizados os dois termos
em dois sentidos diferentes: um sentido clinico e
outro valorativo e, sobretudo, de passar de um
sentido ao outro de maneira ndo justificada. Cabe
aqui, também, indagarmos se a obstinacdo tera-
péutica seria, de fato, uma modalidade de assis-
téncia ao paciente no sentido proprio da palavra
assisténcia, que € o sentido de “ajudar” e, que tem
um vinculo semantico muito estreito com a bene-
ficéncia, existindo uma antinomia profunda en-
tre a idéia de “excesso” - contida no conceito de
obstinagdo e préxima da idéia de “maleficio” e de
“dano” -, e aquela de beneficio/assisténcia.

Podemos, portanto, entender a dificuldade
para definir-se o que seja futilidade médica, difi-
culdade, esta, que levou o bioeticista norte-ame-
ricano Daniel Callahan a chama-la de “o problema
sem nome™8. Parte desta dificuldade estd no fato
de a definicdo de um tratamento ser futil residir,
conotativamente, numa determinacéo de valor®
e, por outro lado, ela significa, denotativamente,
uma relagdo pragmatica entre meios e fins’. Por-
tanto, saber-se 0 quanto, e a partir de que mo-
mento, um tratamento deva ser configurado
como futil € uma questéo de dificil juizo e é perti-
nente, em cada caso, esclarecer o sentido que se
esta dando ao termo: o sentido denotativo de “efe-
tividade” de um tratamento ou o sentido conota-
tivo de algo positivo ou negativo do ponto de
vista ético. Mesmo assim, estabelecer este juizo
pode ser muito dificil, devido a posicionamentos
muitas vezes antagdnicos® %, principalmente
quando ha conflitos de interesse entre as partes
envolvidas, agravados quando ocorrem entre es-
feras que tém poder decisorio, como entre a me-
dicinae o direito®.

Uma das questdes centrais do debate acerca
da futilidade médica diz respeito a utilidade das
acBes médicas que sdo resolutivas isoladamente
sobre érgdos comprometidos sem que tragam
beneficio a pessoa, sendo possivel constatar que
“se 0s problemas dos componentes individuais
nos levam a esquecer 0s da pessoa que 0s integra,
realmente desvalorizamos o que fazemos para 0s
proprios componentes” 22. Assim, para 0s criti-
cos da obstinagdo terapéutica, um dos proble-
mas deste tipo continuado de intervencéo residi-
ria no fato de, na pratica médica, confundirem-se
efeitos sobre partes com beneficio para o todo*".
Em suma, a obstinacdo terapéutica implicaria re-
duzir a pessoa a algum de seus componentes.

Diante de um paciente com doenca avangada
e terminal, e tendo-se como fundamento a busca
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de um processo de morrer digno, é aconselhavel
que o médico objetive conduzir sua assisténcia
com medidas que visem, em esséncia, ao respeito
a pessoa moribunda, valendo-se de instrumen-
tos de intervencgdo - como aqueles que os cuida-
dos paliativos utilizam - que ndo se inserem na
I6gica do modelo médico tradicional, centrado
na busca da cura da doenca.

Tratamentos considerados futeis em pacien-
tes com doencas terminais sdo de ocorréncia
usual em nosso meio, sendo freqiiente a morte
destes pacientes em unidades de tratamento in-
tensivo quando ja apresentam um prognéstico
reservado durante consideravel tempo prévio, em
especial idosos frageis e com alta dependéncia. O
cenario que surge é de desapropriagdo da pessoa
de sua vida, devido, em particular, a importancia
crescente da medicalizagdo do processo do mor-
rer, e de isolamento do paciente, com uma morte
em sofrimento desproporcional®, tendo-se em
mente que, embora o sofrimento humano seja
inevitavel, é moralmente justo que busquemos
limita-lo.

Tratar-se-ia, talvez, diante desta realidade, do
médico poder compreender a importancia do
“cuidado”, ou seja, conseguir compreender e res-
ponder adequadamente a vulneragdo em que vive
a pessoa que adoece gravemente?:. Em outras
palavras, tornando-se sensivel e conseguindo, de
modo empatico, perceber o estado de vulnera-
¢do em que se encontra o paciente, devido a seu
adoecimento, muitas vezes com uma evolugao
inexoravel e esmagadora, como no caso das do-
encas avancadas e terminais.

Eutanasia e suicidio assistido por médico

O significado do termo eutanésia modificou-se
no decorrer dos tempos: de boa morte, morte
natural ou morte sem sofrimento - como era
entendida pelos romanos - a uma “morte mise-
ricordiosa”, uma morte oferecida a alguém em
sofrimento, com uma doenca incuravel, como é
reconhecida atualmente®. Portanto, a eutanasia,
como hoje a entendemos, tem duas caracteristi-
cas incorporadas ao seu conceito: a primeira pres-
supBe um ato externo que acabe com a vida de
uma pessoa; a segunda implica que o ato, em si,
visaria ao “bem” da pessoa assistidaZ.

O tipo de eutanasia que aqui nos interessa
diz respeito a eutanasia voluntaria, ou seja, aquela
motivada por solicitacdo do paciente em acelerar
sua morte?. Ja a solicitagdo, feita por uma pes-
soa para que outra a ajude a terminar com sua

vida, caracterizaria o suicidio assistido, havendo,
para alguns, uma relagdo estreita entre suicidio
assistido e eutanasia voluntaria®.

Ha autores, para os quais, e com quem ten-
demos a nos alinhar, a eutanasia s6 pode ser vo-
luntéria, visto que a morte por ndo consenti-
mento do paciente, por incapacidade deste para
decidir — que caracterizaria a eutanasia involun-
taria -, ou quando o paciente for contrario ao
ato, ndo seriam formas de eutandsia, mas de
homicidio®. Julgamos, também, que a distin¢do
entre eutanasia ativa e eutanasia passiva nao é
adequada, ja que, por definicdo, a eutanasia seria
sempre ativa, uma vez que o ato de ndo agir pode
ser visto como uma forma de agdo e porque po-
demos ser responsabilizados tanto por aquilo que
fazemos como por aquilo que, em determinadas
circunstancias, ndo fazemos, isto €, por omissao
de socorro.

E importante ressaltar que, para fins de uma
melhor precisdo conceitual, a interrupgdo, ou a
néo introdugdo de tratamento futil, bem como o
uso de sedacdo terminal — pratica utilizada pelos
cuidados paliativos e que consiste na utilizagdo de
sedativos para alivio de situagdes de grande sofri-
mento nos ultimos dias de vida — ndo podem ser
definidos como sendo eutanasia, visto que a in-
tencdo do ato e o resultado desejado sdo diferen-
tes daqueles pretendidos por quem pratica euta-
nasia®®. Assim, entendemos que ndo se deveria
falar em eutanasia quando se esta, de fato, no
campo da futilidade médica, uma vez que a inten-
¢éo do ato médico ndo visaria a morte do pacien-
te, mas a ndo introducdo de medidas que ndo
atingiriam seus objetivos, ndo melhorando, e
muitas vezes agregando maleficios ao paciente
como um todo, a despeito de poderem ser pon-
tualmente resolutivas. No caso da sedacéo termi-
nal, visa-se ao alivio de grande estresse do pacien-
te nas horas ou dias que antecedem a sua morte.
A intencionalidade do ato esta, aqui, bem defini-
da (aliviar o estresse), e 0 que mata a pessoa nao
sdo os medicamentos utilizados para se atingir
este objetivo, mas a evolugéo inexoravel da enfer-
midade do paciente. Seguindo vias seguras®, po-
dem ser evitadas as consequéncias do principio
do duplo efeito (ao buscar-se um beneficio, como,
por exemplo, alivio da dor, causar-se-ia um dano;
no caso aludido, a morte do paciente). Tal receio,
em cuidados no fim da vida, seria, de fato, muito
mais um mito do que uma realidade®.

A legalizacdo do suicidio assistido por médi-
co é muito recente: o estado de Oregon, nos Esta-
dos Unidos, com o documento legalmente cons-
tituido das etapas necessarias para o suicidio as-



sistido por médico, “A morte com ato digno”, é o
Unico estado norte-americano em que o suicidio
assistido por médico é judicialmente autoriza-
do®. A legalizacdo ocorreu em 1998, com o pri-
meiro caso ocorrendo algumas semanas depois®.
Ja a Holanda foi o primeiro pais a reconhecer
legalmente a eutanésia e o suicidio assistido, en-
tre novembro de 2000 e abril de 2001, seguida da
Bélgica (setembro de 2002)% 3,

Porém, a realizacdo da eutanasia/suicidio as-
sistido na Holanda ja era realizada desde a déca-
da de 70 do século passado, o que levou o gover-
no holandés a constituir, em 1990, uma comis-
sd0 - a Comissdo Remmelink - para investigar
esta prética e estudar as decisdes médicas relati-
vas ao fim da vida. Esta comissdo repetiu seus
estudos em 1995 e chegou aos seguintes resulta-
dos: foram estimados 2.300 casos de eutanésia
(1,9% do total de mortes), em 1990, e 3.250 casos
em 1995 (2,4% do total de mortes); havia cerca
de 8.900 solicitagdes explicitas para eutanasia, ou
parasuicidio assistido, em 1990, e 9.700, em 1995,
sendo que menos de 40% destas solicitacOes fo-
ram concretizadas?.

Os dados mais preocupantes, apurados pela
Comissdo Remmelink, foram os casos sem soli-
citacdo explicita: 1.000 casos (0,8% do total de
mortes) em 1990, e 900 casos em 1995; somente
em 48% dos 1.000 casos descritos foram realiza-
das avaliagbes por um segundo médico, contra
84% nos casos de eutanasia, ou suicidio assistido.
Além disto, em 72% desses casos, 0s parentes fo-
ram consultados, contra 94% nos casos de euta-
nasia e suicidio assistido. Todos os casos (2/3 de-
les eram pacientes com cancer avangado) foram
considerados justificaveis pela Comissdo Remme-
link, uma vez que os pacientes encontravam-se
em sofrimento intoleravel, com todas as medidas
médicas tendo falhado, e com uma expectativa de
vida que variava de algumas horas a uma sema-
na. Uma outra constatacéo feita por esta comis-
sdo foi a de que 30% dos clinicos gerais, em 1990,
ja tinham praticado algum ato abreviador da
vida, sem que o paciente o solicitasse (vale regis-
trar que 2/3 das solicitagdes de eutanésia, na Ho-
landa, séo dirigidas aos clinicos gerais)?’.

As reavaliagOes feitas dos registros de casos
jaconcluidos de suicidio assistido por médico na
Holanda foram favoraveis as medidas adotadas
pelos médicos, dando a entender terem sido con-
sequéncia de um processo de esgotamento do
que havia de melhor a ser ofertado. Isto levou
pesquisadores e bioeticistas holandeses a refuta-
ram a afirmacéo de que na Holanda haveria uma
“cultura da morte™,

E importante ter-se em mente que a eutana-
sia e o suicidio assistido por médico ndo sdo in-
tervengdes que devam ocorrer diante de situa-
¢Bes potencialmente modificaveis como, por
exemplo, dor, sendo recurso utilizavel quando ja
houve um esgotamento de todas as medidas uti-
lizadas para a resolucdo das situagfes ameaca-
doras a vida do paciente, devendo ser sustentado
temporalmente e solicitado por paciente compe-
tente e de modo voluntério'®?.

Recentemente, foi veiculada pela imprensa a
existéncia de organizagdes ndo-governamentais
na Suica, uma delas localizada em Zurique — fun-
dada em 1998 pelo advogado Ludwig Minelli com
0 nome sugestivo de “Dignitas” e que promove
suicidios assistidos em um apartamento aluga-
do, com a administrada de uma dose letal de
pentobarbital de sodio, ajudando pessoas a se
suicidarem, sem que seja preciso a presenca de
um médico; segundo relatos veiculados pela im-
prensa, 0s casos de suicidio ndo assistido por
médico, naquele pais, vém ocorrendo desde 1995
e tém respaldo juridico, sendo que a organizagao
sediada em Zurique viabiliza, em média, 120 ca-
so0s de suicidio por ano® %,

Com freqliéncia, em nosso meio, existe uma
preocupacdo da equipe de satde e da familia para
com a ndo realizag&o, ou a retirada, de procedi-
mentos, ou de medidas de suporte, para o paci-
ente com doenga terminal, sendo que estas a¢Oes
sdo interpretadas, de maneira incorreta, como
préaticas de eutanésia, levando, muitas vezes, a
persisténcia de tratamentos infrutiferos. Uma
proposta alternativa a estas intervencgdes seria a
construcdo de uma espécie de entendimento com-
partilhado sobre as melhores tomadas de deci-
sdo, por meio de um dialogo aberto entre 0 mé-
dico, o paciente e o cuidador/familia®.

Cuidados paliativos

Os cuidados paliativos, como uma disciplina que
inclui assisténcia, ensino e pesquisa, comegaram
aser organizados ha cerca de quarenta anos, ten-
do em seu arcabougo tedrico - conhecido como
filosofia do moderno movimento hospice - o cui-
dar de um ser humano que esta morrendo, e de
sua familia, com compaixdo e empatia®*.
Fundamentam-se na busca incessante do ali-
vio dos principais sintomas estressores do paci-
ente; em intervencdes centradas no paciente e ndo
em sua doenga, o que significa na participagao
auténoma do paciente nas decisdes que dizem
respeito a intervencdes sobre sua doenga; em cui-
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dados que visam a dar uma vida restante com
mais qualidade e um processo de morrer sem
sofrimentos em principio evitaveis; sofrimentos,
estes, freqlientemente agregados a praticas mé-
dicas tradicionais; na organizagdo de uma equi-
pe interdisciplinar, a qual se propde a amparar o
paciente e seu cuidador/sua familia 24 horas por
dia, sete dias por semana, com extensdo deste
acompanhamento a fase de luto; e na oferta des-
te modelo de acdes 0 mais precocemente possi-
vel, de preferéncia durante a fase de tratamento
propriamente curativo®.

A busca da qualidade de vida do paciente tem
sido reiterada como uma das pedras angulares
dos cuidados paliativos, havendo um ndmero
significativo e crescente de pesquisas sobre o que
seria qualidade de vida em cuidados no fim da
vida, e sobre quais seriam seus possiveis indica-
dores, especialmente para o paciente e seu cuida-
dor*2“, Esta ¢ uma questdo crucial, pois estudos
mostram o quanto a preferéncia dos pacientes
com doencas terminais em relagdo ao tratamen-
to é pouco considerada pelos médicos, e o quan-
to ha problemas de comunicagéo destes com seus
pacientes, bem como o quanto ha pouca atencéo
e pouco cuidado oferecido pelos médicos a seus
pacientes e familiares neste periodo®.

Nascimento do moderno movimento hospice

E principalmente a partir da década de 60 do sé-
culo XX que surgem vozes denunciando o des-
conforto com 0 modo como tém sido tratados
0s pacientes com doengas avangadas, frequente-
mente abandonados por seus médicos e vivendo
seus Ultimos momentos no isolamento e a frieza
de um pronto-socorro, de um quarto ou em uma
unidade de terapia intensiva, muitas vezes cerca-
dos por tubos e aparelhos, e ndo por pessoas
proximas e queridas a este paciente. Como bem
assinalou Elias??: “[n]unca antes as pessoas mor-
reram t&o silenciosas e higienicamente como hoje
nessas sociedades, e nunca em condigdes tdo pro-
picias a soliddo”, cenario que favoreceu, nos pai-
ses anglo-saxdes, o surgimento de um movimen-
to pela morte digna*“®. Na Gré-Bretanha, esta
reivindicacdo teria surgido em face as constata-
¢Bes de abandono dos pacientes pelos seus mé-
dicos, enquanto que nos Estados Unidos o que
motivou a reivindicagao foi o uso freqiiente e ex-
clusivo da tecnologia para perpetuar a mera so-
brevida a qualquer custo®*.

A medicina contemporanea atingiu um de-
senvolvimento técnico tdo impressionante que 0s

médicos tendem a considerar um imperativo sua
incorporagao, correndo-se constantemente o ris-
co de reinvidicd-lo como sendo, também, uma
exigéncia ética*, ou seja, o desenvolvimento tec-
noldgico a servi¢o da medicina se impds com tanta
forca, devido ao estupendo desenvolvimento nes-
taareae, talvez, de um modo irreversivel, que fez
surgir, no médico, um certo desconforto ao ndo
utilizar esta tecnologia. Com isso, o que pode ter
ocorrido é uma inversédo da relagdo entre medi-
cina e tecnologia: ndo mais esta a servico da pri-
meira, mas, ao contrario, a medicina a servigo da
tecnologia e, portanto, ao sentirem-se compeli-
dos a usar uma técnica disponivel, os médicos
estariam, de fato, confundindo uma possibilida-
de de agir, propiciada pela técnica, com um dever
de agir, que s6 pode tirar sua justificacdo dentro
de um sistema de valores, ndo de uma mera rela-
¢do pragmatica de otimizacdo entre meios e fins.

E neste contexto da medicina contempora-
nea que surge o moderno movimento hospice,
emergindo dentro de um ethos que se fundamen-
ta na compaixdo e num tipo de cuidado do paci-
ente que pretende ser global, estendendo-se aos
cuidados a familia, numa busca ativa de medi-
das que aliviem os sintomas angustiantes, em es-
pecial a dor, e que possam dar continente ao so-
frimento do paciente, e encarando a morte como
parte de um processo natural da biografia hu-
mana e ndo como um inimigo a ser “obstinada-
mente” enfrentado.

Portanto, os “cuidados paliativos” contra-
p&em-se ao uso continuado, e a qualquer preco,
da tecnologia para a manutencgdo da vidaem um
paciente com doenga incuravel e avancada, ou
seja, a pratica da “obstinacdo terapéutica” Por
outro lado, propdem uma prética de cuidados
que ndo teriam por meta abreviar a vida do pa-
ciente, o que, para alguns, os colocariam como
uma alternativa vidvel, menos problematica mo-
ralmente, as crescentes solicitacdes de eutanasia®.

Deve-se ponderar, entretanto, que esta tenséo
entre cuidados paliativos e eutanasia tende a ser
desproporcional, visto que os cuidados paliati-
vOs, a0 contréario da eutandsia, ndo séo, em es-
séncia, nem necessariamente, fruto de uma opcéo
auténoma do paciente, mas um conjunto de a¢Ges
decididas por quem cuida, diferentemente do que
ocorre nos casos de eutanasia e de suicidio assis-
tido por médico, partindo-se, nestes casos, do
pressuposto de que “o melhor” ja teria sido feito.

Mas, por outro lado, quando se consegue ofer-
tar bons cuidados paliativos pode-se, em muitos
casos, ajudar o paciente a encontrar sua melhor
capacidade de decidir sobre sua vida, dependen-



do do tempo que se tem, e das condi¢des do paci-
ente em exercer sua competéncia decisoria. De
qualquer maneira, isto significa, em nosso enten-
dimento, que, sob certas circunstancias, a ausén-
cia de exercicio da autonomia do paciente ndo
deve, em principio, ser um fator limitante a agdes
paliativas e, a0 mesmo tempo, sua ndo obtencdo
néo deveria se constituir em um desestimulo para
esta pratica. Em outras palavras, entendemos que
aexigéncia do exercicio da autonomia do paciente
em cuidados paliativos ndo deveria ser absoluta
para a tomada de decisOes; caso contrario, dei-
Xar-se-iam muitos pacientes em sofrimento atroz,
diferentemente — pelo menos assim supomos —
do que ocorre na eutanésia e no suicidio assistido
por médico, 0s quais sO deveriam ocorrer em
principio a partir de um ato autbnomo e susten-
tado temporalmente pelo paciente.

A despeito destas consideracdes, o exercicio
atual da autonomia teria um carater central para
boas praticas de cuidados paliativos, umavez que
€ muito melhor o processo decisdrio nesta fase
da vida quando compartilhado e partindo-se dos
interesses do paciente®. Porém, existirdo casos —
e n&o serdo poucos — em que este carater central
do exercicio da autonomia perde sua relevancia,
visto ndo haver tempo ou condicdes para se con-
seguir ouvir os desejos do paciente. Neste caso,
tais pacientes deveriam, por ndo terem suas au-
tonomias preservadas, ficar privados de medi-
das simples e efetivas praticadas pelos cuidados
paliativos? Argumentamos, aqui, que a autono-
mia, em muitos casos, e em sua forma atual, ndo
pode ser respeitada, embora continue valendo
como dever prima facie a ser considerado, mes-
mo que ndo alcangada. Entretanto, ndo se deve
confundir isto com uma prética paternalista, a
qual ndo considera, em hipotese alguma, o ato
decisério do paciente, ou seja, ndo respeita nem
o exercicio atual da autonomia, nem o acata como
principio moral com prioridade Iéxica sobre even-
tuais principios concorrentes. Defendemos, en-
tdo, que a impossibilidade de ouvir o paciente
ndo deva se constituir em um empecilho para
poder considerar o paciente potencial beneficia-
rio de tais medidas paliativas.

Ja com relacdo a difusdo da pratica da euta-
nasia e do suicidio assistido, ha quem a vejacomo
fruto do ethos liberal cosmopolita, centrado no
respeito da dignidade humana e do direito a au-
todeterminacéo; em suma, na autonomia do su-
jeito®. Entretanto, deve-se registrar, em relacdo
as praticas de eutanasia e de suicidio assistido,
que ha também relatos perturbadores sobre o
sofrimento de pacientes que tiveram suas vidas

abreviadas por solicitacdo feitas a seus cuidado-
res®!, bem como ha relatos a respeito do pouco
empenho médico durante a entrevista de avalia-
¢do com o solicitante®. Também € digna de re-
gistro a constatacdo de que nos paises nos quais
a préatica da eutanasia €, sob certas circunstan-
cias, legalizada, e apesar de médicos prescreve-
rem o ato da eutanasia, na maior parte das vezes
quem a pratica é o enfermeiro, muitas vezes sem
o0 desejar e sem a presenca do médico® %,

De qualquer modo, a polémica entre eutana-
sia, suicidio assistido por médico e cuidados pali-
ativos é uma questdo em aberto, sendo uma das
mais complexas na atualidade, uma vez que grande
parte das solicitaces ocorre entre pacientes com
cancer avancado, justamente o campo no qual
mais se desenvolvem os cuidados paliativos, em-
bate, este, complexificado por haver relatos con-
sistentes de solicitagdes de eutanasia entre pacien-
tes que ja estdo sob cuidados paliativos®. Porém,
ha também quem afirme que estas solicita¢des,
onde ha boa provisao de cuidados paliativos, se-
riam uma raridade, sendo que este tema estaria
sendo superestimado, em detrimento da impor-
tancia que deveriam ter os cuidados paliativos *.

Esta afirmag&o vem de encontro a dificil ques-
tdo da insercdo global dos programas de cuida-
dos paliativos nos sistemas de satde®. Na Ho-
landa, por exemplo, Almagor perguntou para dez
das principais autoridades em eutanasia, e que
conduzem as politicas para sua implantacéo na
Holanda, se a legalizacédo e a préatica da eutanasia
n&o seriam o resultado da baixa oferta de cuida-
dos paliativos naquele pais. Muitos dos entrevis-
tados responderam afirmativamente e referiram-
se ao fato de que, no final da década de 90 do
século passado, comegou-se a reivindicar uma
maior e melhor oferta de cuidados paliativos. A
consequiéncia foi um maior empenho do gover-
no em relagdo aos cuidados paliativos, mas ficou
patente, pelo depoimento dos entrevistados, que
h& uma importante lacuna no ensino dos cuida-
dos paliativos, e uma caréncia de investimento
nos hospitais, no sentido de que estes passem a
oferecer este tipo de cuidados para pacientes no
final da vida. Alguns dos entrevistados enfatiza-
ram, inclusive, que os médicos deveriam estudar
outras opcdes de intervencdes no fim da vida an-
tes da escolha pela eutanasia®.

Para Clarck, devido a necessidade de reco-
nhecimento institucional dos cuidados paliati-
vos, hd quem preconize a sistematizagao de con-
dutas baseadas em evidéncias em sua prética, com
um maior enfoque sobre os sintomas fisicos, em
detrimento, para outros, de objetivos mais am-
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pliados, que estdo na génese dos cuidados palia-
tivos e que incluem aspectos psicossociais e espi-
rituais. Para o autor, ha quem veja nesta tentati-
va de inser¢do um risco de “medicalizacdo” e de
“rotinizacdo” e que a filosofia supostamente ho-
listica dos cuidados paliativos estaria, com isto,
“encobrindo uma forma nova e mais sutil de vi-
gilancia sobre o morrer e sobre o luto das pesso-
as na sociedade moderna” .

Além destes aspectos, Clark acredita que o
enfoque na qualidade de vida pode trazer dificul-
dades para os cuidados paliativos, algumas delas
de caréter estrutural, econdmico e social. Assim,
0 enfoque no sofrimento do paciente, no sentido
de evita-lo até onde for razoavelmente possivel -
e que pode ser interpretado a luz da antiga ética
hipocratica, seja como principio de ndo malefi-
céncia ou primum non nocere, seja como princi-
pio de beneficéncia ou bonum facere - seria de
fato uma meta mais compativel com os objeti-
vos mais amplos da medicina e com uma melhor
perspectiva para os cuidados paliativos em rela-
¢do a obstinacéo terapéutica.

Ha quem considere que tanto a obstinacdo
terapéutica quanto a eutanasia imp&em a medi-
cina moderna um sacrificio, umavez que um bem
seria sacrificado em detrimento de outro: na obs-
tinacéo terapéutica, a defesa da vida estaria aci-
ma de qualquer outro valor e em detrimento da
qualidade de vida, enquanto que na eutanasia
impor-se-ia a defesa da qualidade de vida, em
detrimento da prdpria vida (ou sobrevida) con-
siderada como um valor em si; os cuidados pali-
ativos, ao contréario, fundamentar-se-iam numa
ética ndo sacrifical, buscando preservar a quali-
dade de vida e a prépria vida, ao encarar a morte
€cOMO um processo normal,

Podemos inferir que os cuidados paliativos
pretendem se constituir num campo no qual seja
possivel a conciliagdo entre os principios da sa-
cralidade da vida e da qualidade da vida, ou seja,
os cuidados paliativos talvez delineiam uma espé-
cie de justo meio constituido pela preocupacéo de
responder ao chamamento do outro e a0 mesmo
tempo sem expropria-lo da experiéncia fundamen-
tal de seu morrer®.

Nesta perspectiva, hd quem veja os cuidados
paliativos como um campo alternativo a préatica
da obstinacdo terapéutica, que visa prolongar a
vida - por ndo conseguir reconhecer a morte com
um processo natural -, e & prética da eutanasia,
que ndo consegue reconhecer o valor deste perio-
do da vida, em especial dos dias ou semanas que
antecedem a morte, buscando acelerar a morte,
para aliviar o sofrimento®.

Mas hd um ponto em comum entre a eutana-
sia e os cuidados paliativos: ambos valorizam a
autonomia do paciente para o planejamento da
vida que Ihe resta 3, a qual, conforme ja assinala-
mos acima, nem sempre é possivel de ser alcanga-
da nos cuidados paliativos, visto que, em muitos
casos, 0s pacientes ndo estdo em condigdes clini-
cas para decidir, devendo-se, portanto, basear em
diretrizes antecipadas ou fazer inferéncias, sem-
pre problematicas, sobre qual teria sido a mais
provavel decisdo do paciente. Deve-se também
ressaltar que as pretendidas incompatibilidades
entre as duas praticas tém sido abaladas por rela-
tos de aceleragdo de morte entre pacientes que
estariam recebendo bons cuidados paliativos, por
deciséo voluntériae competente destes pacientes™.
Apesar de este ser, pelo menos até 0 momento,
um processo aparentemente isolado, pode-se per-
guntar se, de fato, cuidados paliativos e eutanasia
seriam préticas tdo excludentes como pretendem
os defensores exclusivos dos cuidados paliativos.

Conclusdes

Os complexos problemas que emergem com 0s
cuidados no fim da vida colocam-nos diante da
necessidade de aprofundarmos o debate em tor-
no deste momento critico da existéncia humana.
Os cuidados paliativos, por serem uma discipli-
na nova e por terem pouca articulagdo nacional,
tém pela frente um &rduo caminho de legitima-
¢80 em nosso pais.

Em primeiro lugar, deve-se registrar que ati-
tudes paternalistas, muito comuns em nossa pra-
tica médica, e 0 desconhecimento dos médicos
acerca de tratamentos paliativos, podem minar
as significativas e importantes iniciativas em tor-
no dos cuidados paliativos. Com efeito, nossa
cultura paternalista privilegia vinculos com o pa-
ciente com doenga terminal baseados na omis-
580 e na mentira, com atos delegados e com ero-
sdo da autonomia do mesmo, 0 que 0 impossi-
bilita de fazer escolhas livres e esclarecidas sobre
os melhores cuidados que gostaria que lhe fos-
sem ofertados na fase derradeira de sua vida. En-
tretanto, ndo deveriamos nos surpreender se cada
vez mais frequentemente as escolhas viessem a
incluir medidas pontuais, como eutanésia e sui-
cidio assistido.

Uma das conseqiéncias da utilizagdo do mo-
delo médico curativo para pacientes com doen-
¢as avancgadas e terminais é a perpetuacdo de in-
tervenc@es e de tratamentos que ndo agregam
beneficios substanciais para estes pacientes. A



pergunta central ¢, entdo, a partir de que mo-
mento intervencdes de distintas naturezas devam
ser priorizadas? Com efeito, ndo estd em jogo
somente a cura de uma doenca, tdo cara e im-
portante para o paciente, mas acoes que visem a
protecdo deste mesmo paciente, a partir de um
processo decisério que, em principio, e sempre
que for possivel, acate suas decisdes autbnomas.

Diante da necessidade moral de se organizar
um modelo de assisténcia adequado aos pacien-
tes com doengas avancadas e terminais, e para
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que possamos construir uma sociedade que ndo
exclua estes pacientes da assisténcia, propiciando
a eles um processo de morrer digno, torna-se
necessario que a disciplina de cuidados paliati-
vos faca parte obrigatoriamente da graduagéo
para os profissionais de satde e que sejam reali-
zadas maiores pesquisas em nosso meio sobre
0s Varios aspectos que envolvem os cuidados no
fim da vida, incluindo-se aqui estudos sobre as
preferéncias dos pacientes e de seus familiares
acerca de tratamentos e de intervencdes.
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