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1- ASPETOS ETICOS E LEGAIS BIOETICA, RELACAO CLINICA,
CONFLITOS ETICOS NO FINAL DA VIDA

Ortotanésia: conceituacao e reflexdes éticas

As diferengas entre as praticas da distanasia, da eutanasia e da ortotanasia séo,
muitas vezes, ignoradas, dificultando a formacdo de uma opinido abalizada,
tornando o profissional incapaz de reagir e decidir ante determinada situacéo.
Etimologicamente, ortotanasia significa morte correta — orto: certo; thanatos: morte.
Significa o ndo prolongamento artificial do processo de morte, além do que seria 0
processo natural. Essa pratica é tida como manifestacdo da morte boa ou morte
desejavel, ndo ocorrendo prolongamento da vida por meios que implicariam em

aumento de sofrimento.

A distanasia estd em contraposi¢cdo a ortotanasia, pois tem por objetivo prolongar a
vida a qualquer custo, mesmo com sofrimento do paciente. Trata-se de pratica muito
discutivel, pois delonga a agonia dos pacientes sem que esses tenham expectativa
de cura ou melhora na qualidade de vida. A eutanasia, processo de morte de um
enfermo por intervengdo com 0 objetivo dltimo de levar a morte, aliviando um
sofrimento insuportavel, é a pratica mais conhecida. Sua forma de punicdo depende

do pais em que ocorre.

Na Holanda, ndo é considerada crime. Grécia, Polonia, Austria e Noruega possuem
punicdes leves. Na Alemanha, Itdlia e Suica sua pratica ndo é considerada
assassinato e, por lei, deve ser julgada como um caso especial. Para a Franca e
Turquia a pratica é considerada assassinato. A reflexdo sobre a legalidade ou nédo
das trés praticas é alvo de intensa discussdo em diversos paises. Essas reflexdes e
debates trazem questbes candentes, como o direito a ter uma morte digna, quando
esta € inevitavel, embora ndo se possa confundi-la com o que se denomina de
direito a morte. A oposi¢cao encontra-se entre o poder de tirar a vida, quando existe
possibilidade de viver, ou de prolongar a agonia, com sofrimento e dor, quando ja
nao existe essa possibilidade.
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Qual o poder de escolha do paciente ou de seus familiares quando este se encontra
numa situacao terminal, onde ndo ha esperangas de cura ou recuperagdo? Sera que
sua autonomia para escolher, ou a das pessoas mais préoximas, deve ser levada em
consideracao ou totalmente ignorada pelos profissionais que o tratam? Como a vida,
a morte digna, sem dor e angustia, € um direito humano. A autonomia e a dignidade
no fim da vida podem oferecer solugcdes e caminhos para que este direito venha a
ser respeitado. Existe a necessidade de respeito a liberdade de escolha daquele que
padece, levando em conta sua competéncia de decidir, autonomamente, aquilo que
considera importante para sua vida, incluindo nesta vivéncia o processo de morrer,

de acordo com seus valores e interesses legitimos.

A complexidade da discussao transcende o puro ato de compreender 0s conceitos,
envolvendo uma reflexao sobre as acfes e as consequéncias dessas praticas. A luta
pela vida ou a morte induzida, o sofrimento ou o alivio da dor séo situagBes que
propiciam muitas discussdes, exigindo decisdes dificeis e que podem ser
interpretadas de diferentes formas. Por isso, precisam de espacos para que possam

ser julgadas e refletidas, na busca de um bem individualizado e ético.

Bases legais e comentarios histéricos Em 1984, a proposta de reforma do Cadigo
Penal brasileiro previa a inclusdo expressa da ortotanasia como nao punivel, no art.

121, § 4° mas essa modificacdo nao foi aprovada.

O anteprojeto dizia que a ortotanasia é causa de excluséo da ilicitude do homicidio:
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, e
desde que haja consentimento do doente ou, na sua impossibilidade, de
ascendente, descendente, cénjuge ou irmao 1 . Observe-se que o texto se referia a

ortotanasia e ndo a eutanasia.

O paragrafo 3° previa a situagdo em que o processo de morte ja se iniciou, estando
a vida mantida artificialmente, sem chance de cura ou melhora. Nesta situacdo ha
apenas o prolongamento do processo de morte natural, por via artificial. Ndo € a
previsdo da eutanasia, em que tal processo ainda nao se iniciou, embora o paciente
sofra de doenca incuravel. Na eutanasia produz-se a causa imediata da morte, o que

€ crime, encaixando-se a conduta na previsdo do homicidio privilegiado do texto do
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Cdédigo Penal atual. Em 28 de novembro de 2006 o CFM publicou a Resolugéo
1.805/06, baseada no art. 1°, inciso Ill, da Constituicdo Federal, que tem o principio
da dignidade da pessoa humana como um dos fundamentos da Republica
Federativa do Brasil, gerando a concepcao que permitiu ao CFM resolver: na fase
terminal de enfermidades graves e incuraveis, € permitido ao médico limitar ou
suspender procedimentos e tratamentos que prolonguem a vida do doente,
garantindo-lhe os cuidados necesséarios para aliviar os sintomas que levam ao
sofrimento, na perspectiva de uma assisténcia integral, respeitada a vontade do
paciente ou de seu representante legal. No ano seguinte, atendendo ao pedido
liminar do Ministério Publico Federal no Distrito Federal (MPF/DF), os efeitos da
Resolucdo CFM 1.805/06 foram suspensos. O juiz aduziu que, em andlise superficial
sobre a demanda, apesar de o Conselho Federal de Medicina ter apresentado
justificativa nos autos de que a ortotanasia ndo antecipa 0 momento da morte, mas
permite tdo somente a morte em seu tempo natural, esta situacdo nao afasta a

circunstancia de que tal conduta parece caracterizar crime de homicidio.

E reiterou que, conforme o Cddigo Penal, o art. 121 sempre abrangeu e parece
abranger tanto a eutanasia quanto a ortotanasia. Abstraindo as boas intencdes e
justos objetivos da resolucédo, ela tem sérias implicacdes préticas e bioéticas. Por
exemplo, o risco de pacientes internados em hospitais publicos serem constrangidos
a aceitar o procedimento para ceder as escassas vagas a outras pessoas com
chance de cura, ou o risco da falibilidade tipica de quaisquer diagnésticos, sempre
existindo a chance, mesmo remota, de que nova técnica possa vir a curar 0
paciente. Em 12.4.2010, em reunido plenaria do Conselho Federal de Medicina,
ficou consolidada a aplicagdo do novo Cdédigo de Etica Médica (CEM) a partir de
13.4.2010, o qual foi aprovado pela Resolugcdo CFM 1.931/09, publicada no DOU de
24.9.2009, com retificacdo no DOU de 13.10.2009. O novo CEM é composto por um
predmbulo com 6 incisos, 25 incisos de principios fundamentais, 10 incisos sobre
direitos, 118 artigos de normas deontologicas (sobre deveres) e 4 incisos de
disposicdes gerais. Ou seja, foi mantido o esquema de principios, direitos e deveres.
No ambito da discusséo presente neste artigo, o CEM agora passa a contar com o
art. 41, o qual explicita: E vedado ao médico abreviar a vida do paciente, ainda que a

pedido deste ou de seu representante legal, seguido pelo paragrafo Unico, que
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contém: Nos casos de doenca incuravel e terminal, deve o médico oferecer todos 0s
cuidados paliativos disponiveis sem empreender agfes diagndsticas ou terapéuticas
inGteis ou obstinadas, levando sempre em consideracdo a vontade expressa do
paciente ou, na sua impossibilidade, a de seu representante legal. O codigo ainda
apresenta, nos seus principios fundamentais, os parametros da atuacdo médica na
terminalidade, como no Capitulo |, inciso XXII, no qual cita: Nas situacdes clinicas
irreversiveis e terminais, o médico evitard a realizacdo de procedimentos
diagnésticos e terapéuticos desnecessarios e propiciara aos pacientes sob sua
atencdo todos os cuidados paliativos apropriados. Assim, a discussdo da
terminalidade, muito presente na pratica médica, independente de concepc¢des
filoséficas, foi contemplada em documento ndo somente disciplinador para o médico,
nem tampouco determinado apenas pela profissio médica em si. O CEM é
subordinado a Constituicdo e as leis e, uma vez discutido com a comunidade,
aprovado e amplamente divulgado pela midia, contribui para a consolidacdo dos
direitos dos pacientes a atencdo, na quantidade e qualidade necessérias para o

momento que estao vivendo, inclusive o final de suas vidas.
Disting&o entre morrer dignamente e direito a morte

No contexto da atual discussdo € muito importante ter presente a distincdo entre o
direito a uma morte digna e o direito a decisdo sobre a morte. O direito de morrer
dignamente estd relacionado com o desejo de se ter uma morte natural,
humanizada, sem o prolongamento da vida e do sofrimento por meio de tratamento
inatil. J& o direito de morrer € sinbnimo de eutanasia ou de auxilio a suicidio,

intervencdes que causam a morte.

Para considerar e conceituar o que é morte digna, € necessario, a priori, conceituar
0 que é vida digna. Essa deve ser analisada sob o prisma da saude, entendida como
gualidade de vida ou bem-estar biopsicossocial do ser humano, inserido em seu
contexto histérico, sociocultural e ambiental, possibilitando o pleno desenvolvimento
da pessoa. Qualquer atitude que venha a ferir essa qualidade de vida desrespeita a
dignidade do ser humano, fundamento do Estado brasileiro. Nesse contexto, a morte
digna diz respeito a dignidade da pessoa humana, base dos principios da bioética e

da ética médica e pressupostos de grande valor que devem ser respeitados na
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pratica clinica. A morte digna enfatiza o respeito a dignidade do enfermo, ndo o
mantendo artificialmente conectado a aparelhos, entubado com respiragao assistida
e com a manutencéo artificial de dados vitais, sem qualguer possibilidade de cura e
num processo iniciado de morte. Tratase da ndo agressdo a dignidade do ser
humano, o seu direito a autonomia (quando possivel) na tomada de decisao sobre a

suspensao do uso de meios desproporcionais.

A morte digna do paciente podera ocorrer em ambiente hospitalar ou residencial,
sempre na presenca dos entes queridos, familiares e pessoas do convivio,
amparado pela equipe médica qualificada em cuidados paliativos, como afirmou Luis
Gonzaga do Amaral, conselheiro do Conselho Regional de Medicina do Estado de
Minas Gerais (CRM-MG) a reportagem do jornal daquela instituicdo. A Constituicao
Federal de 1988 garante no art. 5° a inviolabilidade do direito a vida, a liberdade e a

seguranca, mas nao estabelece o dever de vida e de liberdade.

O direito (ndo o dever) a vida nao prevé gque o paciente seja obrigado a se submeter
a tratamentos futeis, quando ja ndo existem possibilidades de recuperacao. O direito
do paciente de ndo se submeter ao tratamento ou de interrompé-lo € consequéncia
da garantia constitucional de sua liberdade, autonomia juridica, inviolabilidade de
sua vida privada e intimidade e, principalmente, da dignidade da pessoa, erigida

como fundamento no art. 1° da Constituicdo Federal.

O inciso XXXV do art. 5° garante, inclusive, o direito de o paciente recorrer ao
Judiciario para impedir qualquer intervencao ilicita em seu corpo e contra a sua
vontade. A inviolabilidade a seguranga envolve a inviolabilidade & integridade fisica e
mental. Segundo Maria Celeste Cordeiro dos Santos, o auxilio a morte é licito
sempre que ocorra sem encurtamento da vida 8,9. A autora chama a ortotanasia de
auxilio médico a morte, entendendo que o médico (e s6 ele) ndo € obrigado a intervir
no prolongamento da vida do paciente além do seu periodo natural, salvo se
expressamente requerido pelo doente 10 . Atualmente, estando em vigor a liminar
do Ministério Publico Federal que suspendeu a Resolugdo CFM 1.805/06, fica de pé
o respaldo ao procedimento em relacdo a um paciente terminal, corroborado pelo

novo Codigo de Etica Médica.
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Profissionais de saude e ortotanasia

A bioética trata de questdes relativas ao inicio e fim da vida. Esses momentos eram
considerados fenbmenos naturais até meados do século passado. Hoje, ao
contrario, estdo sempre mais artificializados, tornando muito complexas decisfes
sobre intervengBes como, por exemplo, a definicdo da morte para doacdo de 6rgéos
11 . Contudo, a medicina vive momento de busca de equilibrio nas relacées médico-
paciente, ante a rapida incorporacédo dos avancos tecnoldgicos: unidades de terapia
intensiva (UTI) e novas metodologias que permitem avaliar e controlar as variaveis
vitais, oferecendo aos profissionais a possibilidade de delongar o momento da

morte.

O arsenal tecnoldgico atualmente disponivel € tal que ndo é descabido dizer que se
torna quase impossivel morrer sem a anuéncia do médico. Houve significativo
crescimento do poder de intervencdo do médico, sem a necessaria reflexdo sobre o
impacto dessa nova realidade na qualidade de vida do enfermo, onde a funcéo
classica do meédico — curar, as vezes; aliviar, muito frequentemente e confortar,
sempre — é posta de lado, pois se relega o cuidado da pessoa doente e se enfatiza o

tratamento da doenca.

Assim, a obsessdo de manter a vida bioldgica a qualquer custo conduz a obstinacéo
terapéutica e a situacdes distanasicas 12 . O aumento da expectativa de vida e de
sobrevida dos individuos acometidos por doencas, gracas ao desenvolvimento dos
recursos da medicina e da tecnologia, traz ao cenario varias questdes bioéticas,
introduzindo pontuacdes de humanizacéo nas relacdes interpessoais e de cuidado e
suscitando a discussao sobre a legitimidade do custo humano e econémico de um

prolongamento desproporcional da vida.

Nesse contexto, os profissionais de salude necessitam maior compreenséo sobre os

cuidados com a vida e as dimensdes da morte, do morrer, da dor e do sofrimento.

O avanco dos recursos terapéuticos e diagnosticos modificou o perfil dos obitos,
antes devidos a doencgas infectocontagiosas, consideradas letais, para doengas nao
transmissiveis, passiveis de tratamentos e intervengbes que prolongam,

significativamente, a vida dos pacientes. A questdao da humanizagéo da dor e do
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sofrimento humano na area da saude traz, para além dos aspectos fisioldgicos,
reflexdes sobre a perda da integridade da pessoa humana e da consequente perda
de qualidade de vida. Por isso, € necessario atentar para a tendéncia da clinica em
concentrar os tratamentos apenas nos sintomas fisicos, como se esses fossem o0s

unicos motivos de aflicdo do paciente.

Assim se reduz o tratamento as possibilidades de intervencbes do arsenal
tecnoldgico, sem o devido investimento simultaneo na dignidade humana, aqui
representada pelo ato de cuidar. Frente aos desafios bioéticos do prolongamento da
vida e do avanc¢o no suporte tecnoldgico e terapéutico, o cuidado humanizado e a
garantia da dignidade humana no final da vida tornaram-se questbes de primeira

grandeza para a medicina e a sociedade atual.

Entretanto, o aumento progressivo e acelerado das especialidades médicas
comporta problemas de ordem epistemoldgico-didaticas e, sobretudo, éticas. Isso
acontece devido a volatilizacdo da concepcdo holistica e histérica do paciente e,
mais precisamente, por causa da fragmentacédo diagnostica e da despersonalizacéo

da doenga.

Configurando um reducionismo cientifico, essa fragmentacdo do saber médico
ocasionado pelo surgimento de inUmeras especialidades aumenta as possibilidades
de obtencdo de dados sobre a patologia, diagndsticos e tratamentos, mas dificulta a
competéncia dos profissionais para visualizar o portador de uma doenca como um

sujeito e para captar a complexidade humana da relacdo médico-paciente.

E imprescindivel ao profissional de salde superar as dificuldades inerentes a
relacdo médicopaciente baseada na tentacdo tecnoldgica, visualizando o paciente
como um todo e, assim, estabelecendo um compromisso com a vida plena enquanto
bem maior digno de respeito. E necessério, também, evitar a adocdo de uma
postura mecanicista, dissociada dos aspectos humanos mais intrinsecos, e ampliar o
foco de atencéo, enquanto cuidador, sem perder de vista a compreensdo da pessoa

gue adoece em sua singularidade e dignidade.

Trata-se da necessidade imperiosa de cuidado solidario, que une competéncia

técnico-cientifica e humanidade, principalmente em situagcfes extremas na fronteira
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entre a vida e a morte. Para tal, é indispensavel a formacdo, na academia, de
profissionais imbuidos de valores éticos e respeito pela dignidade humana,
habilitados e capacitados para o atendimento e cuidado dos sujeitos em situacdes

criticas de vida e de morte.

Na atualidade, as ac¢des de saude sdo marcadas pelo paradigma da cura, cujo foco
esta nas intervencdes na doenca e ndo no individuo, sustentando uma idolatria da
vida fisica e buscando postergar a morte, tida como falha da medicina moderna.
Aqui, os conflitos vividos pelos profissionais de saude frente as questdes bioéticas e
seus valores proprios estabelecem uma correlacdo de forcas que tenciona este

terreno.

Na tematica em questdo, o processo de morte do sujeito configura-se como espécie
de morte ao seu tempo correto (ortotanasia), sem tratamentos desproporcionais
(distanasia) e sem a ocorréncia interventiva da abreviacdo do processo de morrer
(eutanésia). Entre os principios basicos dos cuidados paliativos esta a concepcéao de
gue a morte € um processo natural e humano e a consequente pratica adequada do
cuidado no contexto da ortotanasia, que implica em n&o provocar eutanasia nem
induzir a distandsia dos pacientes, nos seus ultimos dias de vida 18. Assim, a
ortotanasia defende o morrer com dignidade. Entretanto, exacerbando ainda mais a
guestdo sobre a vida e a morte, cabe trazer a reflexdo de Shakespeare, quando
descreve o fato mais inexoravel de nossa existéncia, ou seja, a morte. Nada mais.
Isto € o fim que deveriamos solicitar com ansia. Morrer € dormir, dormir... talvez
sonhar... 19 Portanto, faz-se necessaria maior reflexdo sobre o inicio e final da vida,
processo a que todos estdo submetidos e que deve transcorrer da maneira mais

humanizada possivel, regido pelos mais profundos principios éticos.
Consideragdes éticas sobre o inicio e final da vida

Pode-se pensar o inicio e o final da vida de forma simplificada e materialista,
inclusive positivista, com limite estrito em linguagem médica. Um ginecologista diria
gue a vida inicia-se no momento em que ocorre a nidacdo dos produtos da
concepcao na parede do endométrio; assim, também poderia alegar que o seu final
€ 0 momento em que cessam as atividades cerebrais. No entanto, essa definicdo

sobre o inicio da vida é demasiado técnica, expressando apenas a necessidade de
10
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encontrar um instante concreto e tangivel. De fato, poderia ser concebido em
momentos anteriores ao processo do nascer, dependendo do ponto de vista
defendido e das concepcdes pessoais em jogo. Apesar de o ginecologista pensar
gue a vida comece num momento especifico, ela € fruto de processo complexo e
continuo. Apesar das complicacGes inerentes a definicdo do instante preciso do
inicio da vida, o final é tido, em geral, como algo concreto, definido e ndo passivel de

davidas.

Contudo, parece simplismo querer definir a morte apenas em termos técnicos. Ndo
h& davida de que é também um processo complexo, com profundas transformacdes
biolégicas, psicolégicas e emocionais prévias ao evento em si. Salvo individuos com
uma morte inesperada, aqueles que apresentam doencas com quadros
progressivos, diagnosticos limitados e histéria natural conhecida, essas mudancas

gerais sdo bastante palpéaveis.

A morte, entendida nesta complexidade, deixa de ser apenas passagem e passa a
ser momento de profundas transformacoes, ricas de emocdes e necessidades para

0s que dela estédo proximos.

O universo de sentimentos, a complexidade dos limites entre o viver e 0 morrer
tornam-se objeto de frustracdes e de pensamentos no imaginario dessas pessoas,
sendo, portanto, de extrema importancia para os profissionais de saude saber lidar

com tais situacoes.

Com base nessa realidade, alguém proximo da morte pode achar que a sua vida
nao precisa mais ser vivida, pois esta longe do que pensava ser o seu viver; da
mesma forma, alguém privado de sua capacidade fisica, vivendo com a ajuda de
aparelhos, pode pensar que a vida acabou. Nesses casos, 0 limite entre sentir-se
Vivo e estar vivo € complexo por natureza. Segundo Canguilhem 20 , ser doente &
viver uma vida diferente — mas, quando o sujeito decide que ndo quer mais viver,
devido a uma diferenca intoleravel com o que concebe como vida, como deve o
profissional de saude reagir? Certamente a resposta nao é facil, mas sim pessoal, e

deve ser devidamente discutida e analisada.
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Recentes decisbes nos Estados Unidos e Europa sao favoraveis a que pacientes
tenham ilimitados direitos para recusar quaisquer tratamentos. A ressalva existe,
apenas, nos casos em gue a pessoa hao esteja capaz de tomar tal decisédo, que é

delegada a familia.

Existe significativa duvida nas discussbes acerca do periodo final da vida: qual a
gravidade das condi¢cdes neuroldgicas de um paciente e o0 respectivo progndstico

para que se permita pensar em retirar o suporte a vida?

A andlise dos casos € particularmente dificil, em face da existéncia de sentimentos
ndo somente do individuo, mas também de sua familia. A medicina vai até certo
limite e os procedimentos terapéuticos sao absolutamente finitos, colocando-se a

guestao de quando comecam a ser fateis.

A palavra parece ser pesada, mas na verdade é uma leitura da situacdo que em
nada ajuda ao sujeito, pelo contrario, tende a prolongar algo que precisa ser bem
decidido com a pessoa mais interessada: 0 paciente — que pode ser ativamente
incluido na decisé@o sobre 0 seu mais alto bem: sua dignidade. Trata-se do desejo de
um viver dentro de sua capacidade, de decidir que talvez ndo seja desejavel viver

com o terapeuticamente disponivel.

De 1800 a 1960 a expectativa média de vida dobrou com as potencialidades da
medicina no enfrentamento as enfermidades. Socialmente, a medicina substituiu a
religido e os médicos tornaram-se 0s novos sacerdotes da salvacdo numa sociedade
técnica 22. Poder que os torna, e aos demais profissionais de saude, angustiados
porque na origem positivista do pensamento médico esta o diagnosticar e curar. A
possibilidade da morte deixa o profissional sem resposta adequada a situacao, pois
as decisdes tornam-se apenas técnicas e baseadas em protocolos, como se a vida

pudesse ser medida em médias e desvios.

Para Canguilhem, a patologia pode ser uma variacdo normativa da vida, ndo regida
pela mesma norma que a fisiologia, ou seja, esta relacionada com a vida e ndo com
a saude 20. O doente tem a capacidade de modificar o seu estado patolégico, ao
ponto de adaptar-se a essa nova situacao, tornando-se capaz de com ela conviver

em estado de normalidade. O problema ocorre quando o individuo ndo tem mais o
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poder de se modificar e adaptar, perdendo o que nele existe de autopoiese e
gerando uma patologia. Se esta € grave e terminal, sua capacidade de viver reduz-
se a um quase nhada, sentido como falta de dignidade minima, levando-o a
considerar a opcao de abreviar a propria vida. A valorizacdo do que esta sendo
vivido pelas pessoas pode e deve ajudar os profissionais de salude a ouvir, acatar e
empatizar-se com o que 0s pacientes sentem e vivem em momentos criticos da vida.
Isso ndo é tarefa facil, mas necesséria para que a decisdo tomada respeite a

dignidade do paciente.

Em recente estudo qualitativo, realizado com médicos generalistas, evidenciou-se
gue quase a metade (14/30) evitava a eutanasia e o suicidio assistido, porque iam
contra 0s seus proprios valores e era penoso confrontar-se com estes temas. O
estudo também mostrou que os médicos generalistas nao se sentiam confortaveis
com a eutandsia e acreditavam poder ali viar o sofrimento do doente sem abreviar a
sua vida. Os outros médicos (16/30) disseram gque se ndo houvesse maneira de
diminuir o sofrimento dos pacientes, estariam abertos para considerar o pedido de

eutanasia.

Claramente ndo ha consenso quanto ao tema, e justamente este contraponto torna a
discussédo importante, pois as implicacdes éticas sdo significativas, ainda mais pelo
fato de serem pessoas sobremaneira vulnerabilizadas por sua situacao . Na Europa,
a ética médica baseia-se, em geral, em duas vertentes: uma, que defende os direitos
dos pacientes, apoiando o término dos tratamentos futeis e eutanasia ativa quando
solicitada; outra, baseada mais no dever médico, permite apenas os pedidos que

atendam alguns critérios pré-definidos, recusando outros.

No intuito de manter a autonomia do paciente, na Australia, Europa e Estados
Unidos a pratica médica requer que o paciente autorize previamente as ordens de
Nao ressuscitar, as quais serviriam para impedir que as medidas basicas de

ressuscitacao, em paradas cardiorrespiratorias, fossem aplicadas.

Quando a decisdo nao é possivel pelo paciente, fica a cargo da familia. Tal
procedimento, embora intente manter a autonomia do paciente, quando delegado a
familia requer a realizacdo de julgamentos morais sobre o valor da vida do paciente,

incluindo suas relagoes .
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Outro dilema ético-profissional pode ser percebido quando a decisdo sobre a néao
ressuscitacao € deixada a cargo do médico. Em estudo recente, as decisdes sobre a
elegibilidade para ordens de nao ressuscitar podem ndo coincidir com a presumida
autonomia do paciente, sendo inevitaveis as discrepancias entre suas expectativas e
as praticas médicas instituidas. Pelo visto, pode-se ver que os profissionais de
saude desempenham papel crucial, tanto no atendimento as demandas emocionais
dos seus pacientes quanto na concretizacdo de um acolhimento ético e humano,

mesmo em situacdes mais adversas da pratica clinica.

7

Mostrou-se que o evento morte é algo complexo, cheio de dilemas éticos e
profissionais; carregado de emocdes que precisam ser trabalhadas e discutidas a
partir de principios éticos que podem ser resumidos por pequena palavra, que
importa muito ao paciente terminal: dignidade. A decisdo de ndo prolongar a vida é
demasiado complexa, mas o limite para investir est4 nitidamente ligado a concepc¢ao
de morte digna aliada a plena consciéncia das limitacbes de intervencdo. Parece
claro que o ideal seria ouvir, sentir e pensar com 0 sujeito que sofre a amarga
presenca do evento inevitavel da morte, para que dessa relacdo complexa possa

surgir a solugdo mais correta possivel para cada caso.

14



CUIDADOS PALIATIVOS

2- PACIENTES CRONICOS E TERMINAIS

Problemas éticos da morte e do morrer

Campo Santo

Na minha terra

a morte € minha comadre

A grande tarefa é morrer.

Enegrecidas de chuva e velas,
adornadas de flores sobre as quais
sem preconceitos as abelhas porfiam,

a vida e a morte sdo uma coisa so.

Ressurgiremos. Por isso

0 campo santo é estrelado de cruzes.

Adélia Prado.

Paciente terminal e eutanasia sao termos que se aproximam ou até se tocam.
Paciente crénico é, porém, expressao de uma questao certamente diversa; pouco
tem a ver com o substrato comum dos primeiros, que € a propria questao da morte.
Desta perspectiva, melhor seria que faldssemos de paciente com doenca incuravel
e, assim, estendéssemos também a esses uma reflexdo preliminar sobre o eterno

tema da morte.

Desde o seu inicio, a espécie humana busca uma resposta para o mistério da
morte. Nos dias atuais, em que pairam sobre o ser humano possibilidades concretas
de auto-extingdo pela esquizofrenia nuclear, mais do que nunca € fundamental

tentarmos compreender seu verdadeiro sentido.
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Para os que procuram entender a morte, ela € uma forca altamente criativa. Os
grandes valores da vida podem originar-se da reflexdo sobre a morte. A meta de
todos os filésofos tem sido elucidar o seu significado. Sécrates entendia que filosofar
significava simplesmente estudar o problema da morte. Através dos tempos,
inmeros pensadores buscaram encontrar o seu significado nas vidas humanas e, a
medida que o esclareciam, contribuiram também para a compreensao do significado
da vida. Disse Thomas Mann: "Sem a morte haveria muito poucos poetas na terra".
E todos eles tocaram o profundo segredo da vida enquanto falavam sobre a morte.
No dizer de Elizabeth Kubler-Ross, "a chave para o problema da morte abre a porta
da vida".

A morte sempre existiu e existira entre nds porque morrer é parte integral da vida e
da existéncia humana, tdo natural e previsivel como nascer. Por que, entdo, é tao
dificil morrer? Por que, entdo, na sociedade moderna a morte se transformou num

tema a ser evitado de todas as maneiras?

Mesmo aceitando a morte como parte integral da vida, é dificil morrer e o sera
sempre porque isto significa renunciar a vida neste mundo. Porque a morte nos traz
permanentemente a consciéncia de nossa vulnerabilidade e que nenhum avango
tecnoldgico nos permitira dela escapar. A morte é indiscriminadamente democratica.
Todos devem morrer, bons ou maus, ricos ou pobres, pessoas famosas ou
anonimos desconhecidos. Sua imprevisibilidade e inviabilidade € o que aterroriza a
maioria das pessoas. E o que diz Roberto Freire: "N&o pedi e ndo escolhi de quem,
por que, onde e quando nascer. Da mesma forma ndo posso decidir quando, como,
onde, de que e por que morrer. Essas coisas me produzem a sensacdo de um
imenso e fatal desamparo, uma inseguranca existencial permanente”. Esse medo
tornou-se exponencialmente maior em nossa sociedade moderna, adoradora da
juventude, iddlatra da tecnologia, do progresso, do poder e dos bens materiais e
iconoclasta da intangivel, mas imanente, espiritualidade da espécie humana. Por
isso, essa sociedade transformou a morte estranha aos homens. Quer escondé-la
por todos os modos, varrendo-a, qual avestruz, para baixo do tapete. Pretende-se
esquecer que ha um "tempo de nascer e tempo de morrer", como nos ensina o Livro

dos Eclesiastes.
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Nos tempos modernos, ja ndo se morre mais como antigamente - a morte esperada
no leito de casa, os ultimos desejos, a familia reunida, as criangas ativamente
presentes, os ritos da morte e suas oracdes. Ninguém mais vitima do totémico tabu
em que a sociedade contemporanea transformou a morte que as criancas. Ao priva-
las da experiéncia de vivenciar a morte e o morrer, afastando-as das pessoas que
estdo morrendo, criamos nelas as raizes de um medo irracional, por vezes definitivo,
ao mesmo tempo em que as tornamos incapazes de lidar com sua futura, mas

inexoravel, morte, retirando-lhes assim "a chave da porta da vida".

Na sociedade tecnolégica moderna, morrer é algo que acontece no hospital. E o
moribundo ndo mais preside a ceriménia de sua morte. Proibiram-lhe até seu ultimo
direito-o de saber quando o seu fim se aproxima. Muito freqlentemente, ja esta

inconsciente e se encontra numa UTI.

De sua parte, a instituicdo hospital também passou por uma radical transformacao.
Nos seus primdrdios, ela se destinava aos pobres e desvalidos que estivessem para
morrer. Eram basicamente instituicées de caridade cristd. Ap0s 0S enormes avancos
cientificos e tecnoldgicos da medicina neste século XX, transformou-se em
instituicdo fundamentalmente voltada para os processos de tratamento e cura. Ao se
transformar em instituicho comprometida com o processo de cura, 0s pacientes a
morte se transformaram numa ameaca a sua precipua funcdo. Como nos lembra
Hans O. Mauksch, no livro O Contexto Organizacional do Morrer: "No centro da atual
énfase tecnoldgica na histéria do sucesso da cura, o paciente cujo mal ndo pode ser
curado, o ser humano que esta a morte, é inexoravelmente tido como um fracasso

daqueles profissionais e instituicoes".

Ha que se relevar que provem do elevado mister da medicina de preservar a vida,
seu legitimo esforco na luta contra a morte, buscando impedi-la ou tentando retarda-
la. Essa natural inclinacdo ndo pode e ndo deve, contudo, obscurecer-lhe a
consciéncia de ser a morte a culminéncia de um processo natural - o processo da

vida.

O fato é que - concomitantemente ao progresso cientifico e tecnolégico da

medicina - ela se tornou, nos dias atuais, fria, distante, impessoal - menos humana,
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Y

enfim. Exatamente, a imagem e semelhanca dos modernos hospitais e dos
profissionais que neles atuam, cada dia mais preparados tecnicamente para lidar
estritamente com os aspectos biologicos da vida e cada dia mais despreparados
para a relacdo médico-paciente, para o contato humano, para o relacionamento
interpessoal integral e mais ainda para o estar simplesmente com 0 paciente a
morte, confortando-o0 nos seus momentos finais, amparando-o, ouvindo, aceitando-o,
amando-o, enfim, como seu semelhante. Alids, em nenhum outro momento os seres
humanos sdo mais semelhantes entre si do que na hora das suas mortes. Mais uma
vez recorro a notavel Elizabeth Kibler-Ross para constatar que a medicina moderna
tem diante de si este dilema-o de continuar sendo uma profissdo humanista e
humanitaria, e s6 assim respeitada, ou uma nova mas despersonalizada ciéncia,
cuja finalidade é prolongar a vida em vez de mitigar o sofrimento humano. Se
atentarmos para a antiga maxima, "o médico deve confortar ou consolar sempre,
aliviar algumas vezes ou freqientemente e curar quando pode ou muito raramente”,
vemos que as duas Ultimas variaram com o tempo e 0 progresso, mas a primeira
delas permanece intacta e assim devera continuar no futuro, pois ela é a esséncia
mais intima e profunda, o come mais nobre da medicina e profissdes derivadas ou

correlatas.

Se € inconteste que 0s avancos tecnoldgicos na area da saude contribuiram e
continuam a contribuir para salvar muitas vidas e minorar-lhes o sofrimento,
trouxeram-nos, todavia, inUmeros problemas éticos a enfrentar. O primeiro deles diz
respeito a definicdo ou conceito de morte. Sua tradicional definicdo como o instante
do cessamento dos batimentos cardiacos tornou-se obsoleta. Hoje ela é vista como
um processo, como um fendmeno progressivo, € ndo mais como um momento, ou
como um evento. Morrem primeiro os tecidos mais dependentes do oxigénio em
falta, sendo o tecido nervoso o mais sensivel de todos. Trés minutos de auséncia de
oxigenacao sao suficientes para a faléncia encefalica que levara a morte encefélica

ou, no minimo, ao estado permanente de coma, em vida vegetativa.

Segundo Leocir Pessini, a revisdo do conceito de morte, definindo-a como morte
encefélica, tornou-se necessaria devido a diversos fatores, entre 0s quais destaca: a

capacidade da medicina de prolongar indefinidamente uma vida por meios artificiais;
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motivos sociais, humanos e mesmo econdmicos (para 0S casos irrecuperaveis); e o
fato de as cirurgias de transplantes exigirem orgdos, em perfeitas condicbes de
vitalidade, para o seu sucesso. Desse novo contexto, emergem questdes éticas, até
aqui inéditas. A vida humana deve ser sempre preservada, independentemente de
sua qualidade? Devem-se empregar todos 0s recursos tecnoldgicos para prolongar
um pouco mais a vida de um paciente terminal? Devem-se utilizar processos
terapéuticos cujos efeitos sdo mais nocivos do que os efeitos do mal a curar?
Quando sedar a dor significa abreviar a vida, € licito fazé-lo? O que fazer com os
nascituros portadores de malformacfes congénitas do sistema nervoso central cujas
vidas, se mantidas obstinadamente, significardo a condenacdo ao sofrimento

permanente ou a um estado meramente vegetativo?

O cenério da morte e do morrer se transforma, ndo s para os pacientes incuraveis
e terminais, como também para os préoprios médicos. Estes chegam até a pbr em
discussdo um dos principias deontolégicos no qual tradicionalmente sempre se
inspiraram. Desde a Antiglidade, no juramento de Hipdcrates, obrigavam-se eles a
jamais ministrar medicamentos letais mesmo a pedido do paciente. Que sucederia
se viesse a cair esse pilar da ética médica? Creio que a propria relacdo médico-
paciente estaria comprometida, pois que seu principal elemento-a confianca no
médico - seria definitivamente abalada por incontornavel suspenséo. Imagine-se a
situacao do doente perguntando para si mesmo se a proxima injecao € para ajuda-lo
a curar-se ou para mata-lo. E o que nos diz o Guia europeu de ética e
comportamento profissional dos médicos: "Recorrer ao médico significa, em primeiro
lugar, pbr-se em suas maos. Essa acdo, que domina toda a ética medica, proibe,
consequentemente, acdes contrarias a ela. Assim, o médico ndo pode proceder a
eutanasia. Ele deve esforcar-se por suavizar os sofrimentos de seu paciente, mas
ndo tem o direito de provocar deliberadamente sua morte... Essa regra, conhecida
de todos e respeitada pelos médicos, deve ser a razéo e a justificacdo da confianca
neles posta. Nenhum doente ao ver o médico chamado a sua cabeceira, deve ter
davida a esse respeito".

Tal entendimento, por mais inequivoco e transparente que seja, ndo deve nos

conduzir a insensibilidade diante de alguns argumentos levantados pelos que
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defendem a mudancga desta norma deontoldgica. Um dos mais consistentes nos
lembra que a angustia mais profunda do moribundo de nossos dias é a de ser
abandonado no momento em que, segundo a ciéncia médica, ndo ha mais nada a
fazer. Outro nos diz que a propria medicina cria situacdes desumanas e depois se
recusa a assumir responsabilidade por elas. E, ainda, que, muitas vezes, o proprio
médico, apelando para valores hipocraticos, na verdade abandona o doente, porque
a morte ndo € de sua competéncia. O lado positivo desses argumentos aponta
Sandro Spinsanti, "esta na exigéncia de reflexdo sobre a finalidade da profissao
médica, nos termos concretos de sua pratica atual'; e ainda ao fato de que "as
novas condicbes do morrer obrigam os médicos a se ocupar também da morte do

ser humano".

Alids, para desideologizar o debate sobre a eutanasia, ha que se desfazer os
equivocas de que se nutre o apaixonado debate sobre esse que é sem ddvida um
dos pontos mais delicados da ética médica contemporanea. O principal responsavel
por esses equivocos é a propria palavra "eutanasia”, tanto no aspecto semantico

guanto no seu significado conotativo.

O pioneiro brasileiro da deontologia médica, Flaminio Favero, lembra-nos que-
"euthanasia, etymologicamente (de eu, bem, e thanatos, morte) é a morte calma
como registra Ramiz Galvao (Vocabulario etymoldgico e prosédico, Rio de Janeiro,
1909)". Sdo seus sinbnimos etimoldgicos morte harmoniosa e morte sem angustia;

ou ainda, morte sem dor e morte sem sofrimento; e também morte facil e morte boa.

J& nos tempos pré-histéricos, havia medidas para apressar a morte, segundo as
praticas culturais dos povos primitivos. Na antiguidade greco-romana, o direito de
morrer era reconhecido, o que permitia aos doentes desesperancados par fim as
suas vidas, algumas vezes com ajuda externa. Tais préaticas tiveram seu termo com
0 surgimento do cristianismo que introduziu a nog¢ao de sacralidade da vida, como
um dom de Deus a ser preservado e cultivado. Como os seres humanos devem sua
existéncia, valor e destino a Deus, ninguém mais tem o direito de reivindicar para si

o dominio total sobre sua propria vida ou sobre a vida de outrem.
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Até o século XVII, eutanasia se referia aos meios para se alcancar a morte boa ou
a morte facil, como, por exemplo, cultivar uma vida sobria e de temperanca ou pela
aceitacdo da prépria mortalidade. Em 1605, com Francis Bacon, em Advancement of
Learoing, eutanasia passa a se integrar aos dominios da medicina, com a conotacao
de aliviar o sofrimento de doentes terminais, até apressando a sua morte, se preciso
fosse. Paradoxalmente, Bacon se inspirava nos conceitos humanisticos e cristdos de
bem-estar e dignidade do ser humano para defender a longevidade livre de
enfermidades e da senectude, como 0 mais nobre proposito da medicina, e a morte
livre da dor e do sofrimento, como objeto das habilidades médicas. Este significado
de provocar a morte indolor de um doente terminal, sem chances de recuperar a

saude, prevalece até os dias atuais.

Fala-se hoje em morte piedosa e até em suicidio assistido, como eufemismo de
eutanasia, para explicitar a situacdo de se por termo deliberadamente a vida de uma
pessoa enferma, a pedido explicito ou presumido desta, em nome da compaixao por
guem esta sofrendo, numa condi¢cédo considerada ja desumana, e de sorte a por fim
a esse sofrimento. A "Declaracdo sobre a eutanasia”, da Igreja Catdlica, de maio de
1980, reitera esse conceito: "Entendemos por eutanasia uma a¢cao ou omissao que,

por sua natureza ou nas intencdes, provoca a morte a fim de eliminar a dor".

A eutanasia pode ser voluntéria ou involuntaria. Eutanasia voluntaria, solicitada por
aguele que sofre, tem sido descrita como suicidio assistido ou homicidio por
requisicdo. Eutanasia involuntaria implica numa decisdo da sociedade ou de um
individuo em por fim a vida daquele que sofre, sem que este exprima sua vontade,
como, por exemplo, nos casos de criangas com severa deficiéncia mental ou das
pessoas dementes e inconscientes. Em nenhum pais existe qualquer forma de
eutanasia legal. Outras distingdes também classicas sdo as eutanasias ativa e
passiva, direta e indireta. A eutanasia é ativa quando se produz a morte; € passivo,
guando a morte advém da omissdo de medidas indispensaveis para salvar a vida.
Do ponto de vista moral, ndo é relevante se se pde fim a uma vida, por acdo ou

omissao.

Nos ultimos anos, a expressao "eutanasia passivo” trouxe formidavel confuséo aos
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debates, ao ser estendida para aquelas situacdes em que se cogita da suspensao
de certas terapias médicas destinadas ao prolongamento da vida de pacientes
terminais, ou seja, deixar a natureza seguir os seus caminhos. Existe uma distincao
clara entre este "deixar morrer"”, decorrente da aceitacdo da condicdo humana, tanto
do suicidio quanto da "eutanasia passivo". Hoje, a pergunta que deve ser feita é:
existem situa¢des nas quais, mesmo sendo possivel prolongar a vida, € moralmente
justificado omitir a acdo médica? Diz Sandro Spinsanti que "a omisséo llegitima
guando se deixa que 0 paciente entre naturalmente no processo de morrer,
renunciando-se ao enrijecimento que qualificamos de obstinacdo terapéutica”.
Segundo ele, o médico dominado pela obstinacdo considera seu dever exclusivo
prolongar o mais possivel o funcionamento do organismo do paciente, em qualquer
condicdo que isso se dé, ignorando toda dimenséo da vida humana que néo seja a
biolégica, e sobretudo negligenciando a qualidade de vida que € conseguida desse
modo e a vontade explicita ou presumida do paciente. O pre¢co dessa obstinagéo é
uma soma indizivel de sofrimentos gratuitos, tanto para o moribundo quanto para
seus familiares". Cai-se aqui no extremo oposto a eutandsia dos antigos, no seu
antdnimo, a distanasia, para definir esta violenta deformacéo estrutural do processo

natural do morrer.

A outra fonte de equivocos trazidos pela expressao "eutanasia passiva" decorre
do erro de néo se fazer distingdo entre doenca terminal e doenca aguda. Ambas séo
entidades fisiopatoldgicas distintas e 0 que é apropriado para uma pode nao sé-lo
para outra. Sondas, infusbes venosas, antibioticos, respiradores e reanimacao
cardiaca séo todas elas medidas que se usam em doencas agudas, para assistir um
paciente durante um periodo critico até a recuperacdo da saude. Geralmente usar
tais medidas em pacientes terminais, sem nenhuma expectativa de recuperacao, é
tratamento improprio e, portanto, ma medicina. Um médico tem o dever de manter a
vida engquanto ela seja sustentavel, mas ndo tem nenhum dever - legal, moral ou

ético - de prolongar o sofrimento de um moribundo.

A distincdo entre acao direta e indireta € também classica na filosofia moral. Na
eutanasia indireta, a acdo produz a morte, mas a intencdo daquele que age nao é

supressdo da vida. Contrariamente a crenca popular, é possivel aliviar a dor, no
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cancer terminal. Além disso, para aliviar esta dor, bem como a dor de outras origens,
raramente é necessario embotar a consciéncia. A expressao "eutanasia indireta" tem
sido usada para descrever a administracdo de drogas para alivio da dor em
pacientes com cancer terminal. Isto é incorreto; aplicar uma droga para diminuir a
dor, bem como a dor, no céncer terminal . Isto e incorreto; aplicar uma droga para
diminuir a dor ndo e a mesmo que aplicar uma dose letal para por fim & vida. E
comumente aceito que se a vida pode ser encurtada pelo uso de tais drogas, este e

um risco aceitavel em tais circunstancias.

Todo tratamento tem um risco inerente; um risco maior € aceitavel em situacdes
extremas. Contudo, é axiomatico que, mesmo em situacbes extremas, deve ser
usado o remédio necessario menos drastico. O exemplo tipico de situacao extrema
€ 0 da superdose de analgésicos narcoéticos, aplicados para aliviar as dores do
paciente, e ndo para mata-lo. Pio Xl aplicou explicitamente esta distincdo, que se
baseia na teoria do duplo efeito, a terapia da dor: "Se a administracao dos narcoticos
causa, por si mesma, dois efeitos distintos, a saber, de um lado, o alivio das dores e,
do outro, a abreviacao da vida, € licita". Acrescentou, porém, que é necessario ainda
considerar se entre os dois efeitos existe propor¢cédo razoavel e se as vantagens de

um compensam 0s inconvenientes do outro.

Essa distincdo, a par de reforcar o significado da reta intengcdo, fundamental na
acao moral, ndo oferece sempre regras precisas para situacdes de conflito. Surgiu,
assim, a distincao entre meios ordinarios e extraordinarios. Por esse critério, 0s
esforgos para salvar uma vida ou prolonga-la podem ser licitamente omitidos quando
extraordinarios. Na pratica médica, contudo, o critério da extraordinariedade dos
meios e de uso dificil, a ndo ser que esteja ligado a algum outro critério, como, por
exemplo, o de apreciacdo subjetiva do paciente. De outra parte, um meio ordinario
classico, como o uso de antibidticos em pneumonia, pode se tornar improprio em
determinada situacdo concreta como nos pacientes com diagnéstico de morte
encefélica ja estabelecido. A insatisfacdo com essa terminologia no ambito da ética,
decorrente de tais imprecisdes, deu origem a nova distincdo, a saber, entre meios
proporcionados e desproporcionados. Esta tem a vantagem de introduzir como
critério uma apreciagao subjetiva da vida e da sua qualidade. Aceitando o critério da
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gualidade de vida, a ética recorda a medicina que ela deve estar a servico ndo s6 da
vida, mas também a servico da pessoa. Se o prolongamento da vida fisica ndo
oferece mais as pessoas nenhum beneficio, ou até mesmo Ihe fere a dignidade do

viver e do morrer, torna-se desproporcionado qualquer meio para esse fim.

Ainda dentro do aspecto conceitual da eutanasia, temos de nos referir a duas
situacBes especiais, ndo necessariamente ligadas ao doente terminal. E o que
Leocir Pessini chama de eutanasia neonatal, em que determinados tratamentos
deixam de ser utilizados, ou até mesmo se subtrai a alimentacdo, em criangcas com
defeitos congénitos do sistema nervoso central. E, em segundo lugar, a eutanasia
dita social, seja a econbmica ou a eugénica, em gue a sociedade se recusa a
investir recursos no tratamento de doentes com enfermidades sem perspectiva de
cura e de custos elevados ou simplesmente pretende eliminar, como na oOptica

pervertida do nazismo, os excepcionais do ponto de vista fisico ou mental.

Definidas as questdes conceituais em torno da eutanasia e entendido o significado
bem delimitado que a expresséo passou a ter nos dias atuais, resta-nos abordar a
guestdo central da eutanasia voluntaria - o desejo, a vontade e o "direito de morrer".
A conjectura em favor da eutanasia depende em Ultima analise de se considerar que
uma pessoa tem, ou deveria ter, o direito de decidir sobre que quantidade de
sofrimento ela esta preparada para aceitar e, quando esse limiar for atingido, se ela
tem o "direito de morrer”, com a finalidade de por fim ao sofrimento. A expressao
"direito de morrer" €, todavia, usada numa variada gama de condi¢des, incluindo o
direito do paciente ndo ser submetido a terapias inapropriadas ou inoportunas e o
seu direito de receber medicamentos para aliviar a dor, mesmo sob o risco de
abreviacdo da vida. Esta ambigiidade limita o valor da expressdo numa discussao

séria.

Contra a eutanasia voluntaria, resta a negacédo do direito de por fim a propria vida,
isto €, a negacado do direito ao suicidio. Tal negacdo se baseia em consideracoes
filosoficas, morais e religiosas. O argumento religioso, desde tempos imemoriais,
estendia a vida da prépria pessoa a aplicacdo do mandamento "ndo mataras",

baseado no principio da sacralidade da vida. Hoje, ja se pode dizer que o valor ético
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da vida humana existe e € reconhecido per si, independentemente do valor a ele
atribuido pelas diversas religides. A norma moral, enquanto fundada na razao, pode
ser universalizada a todos os seres que seguem a razao. O principio no qual se
fundamenta a norma moral que condena a eutanasia € o mesmo que condena o
aborto provocado e a pena de morte - a dignidade da vida do ser humano. O
primeiro direito da pessoa humana e a sua vida. Ela tem outros bens que sé&o
preciosos, mas a vida é fundamental e € condi¢do de todos os outros. Por isso, esse

bem deve ser protegido acima de qualquer outro.

Tal entendimento norteou a Associacdo Médica Mundial a declarar em 1950 que a
eutanasia voluntaria é contraria ao espirito da Declaracdo de Genebra e por essa
razdo antiética, no que foi seguida pelas associacfes médicas nacionais em todo o
mundo. Nos anos recentes, as ciéncias juridicas também incorporaram o principio da
norma moral em defesa absoluta da vida, formulando o principio juridico segundo o
gual o direito a vida deve ser entendido como um direito absolutamente indisponivel,

a ser tutelado pelo Estado até contra a vontade do individuo.

Se nao ha, por tudo que dissemos, nenhum motivo véalido para reformular o juizo
ético segundo o qual e ilicito qualquer atentado contra a prépria vida, isto ndo deve
nos desobrigar de refletir sobre o significado de alguns gestos suicidas, porque
muitas vezes eles nada mais s&o que um veemente protesto contra as condi¢des de
vida impostas pela medicina moderna aos doentes terminais. Constatando-se que se
trata de verdadeira vontade de morrer, a ética nos obriga a outra tarefa de
discernimento: a distincdo entre a vontade sa e patologica. Nem todos aceitam que
possa haver vontade sa de morrer. E Roberto Freire, em assumido agnosticismo,
guem nos diz que o suicidio transmite a falsa impressao de se ter algum poder sobre
a vida. "Mas quem me garante”, diz ele, "que o suicidio é realmente um ato
voluntario? Acredito que todos os suicidas buscam a morte contra a vontade,
violentando-se, dominados pelo desejo onipotente de dar um sentido a vida e outro a
morte, como se esta fosse um substituto para aquela, e ndo apenas dois degraus da
mesma escada em direcdo ao nada". Entendemos que a vontade de morrer nao
pode, contudo, ser excluida, de modo absoluto, do projeto humano de vida. Ao
contrario, ela pode exprimir a aceitacdo positiva da prépria humanidade como
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essencialmente limitada no tempo. H& um "tempo de nascer e tempo de morrer"...

Finalmente, lembremo-nos que, quando a vida fisica € considerada o bem
supremo e absoluto, acima da liberdade e da dignidade, o amor natural pela vida se
transforma em idolatria. A medicina promove implicitamente esse culto idolatra a

vida, organizando a fase terminal como uma luta a todo custo contra a morte.

Rebelarmo-nos contra a organizacdo médica do morrer € tarefa inadiavel. A
medicina e a sociedade brasileira tem hoje diante de si um desafio ético, ao qual é
mister responder com urgéncia - o de humanizar a vida no seu ocaso, devolvendo-
Ihe a dignidade perdida. Centenas ou talvez milhares de doentes estdo hoje jogados
a um sofrimento sem perspectiva em hospitais, sobretudo nas suas terapias
intensivas e emergéncias. Nao raramente, acham-se submetidos a uma parafernalia
tecnolégica que ndo s6 consegue minorar-lhes a dor e o sofrer, como ainda os

prolonga e 0s acrescenta, inutiimente.
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3- A ATUACAO DO PSICOLOGO NO TRATAMENTO DE PACIENTES
TERMINAIS E SEUS FAMILIARES

Conceito de paciente terminal

Pode ser considerado como paciente terminal aquela pessoa cujo estado de saude
esta tdo prejudicado que ndo ha mais nenhum tratamento para a recuperacao de

seu bem-estar.

A doenca nédo respondeu a nenhum tratamento convencional. A morte torna-se
entdo inevitavel, pois o quadro de saude é irreversivel (Gutierrez, 2001). O que resta
a este paciente sdo cuidados que melhoram sua qualidade de vida enquanto se
aproxima da morte, isto €, restam-lhe apenas os cuidados paliativos que poderao ser

oferecidos pela equipe multidisciplinar e ndo mais os cuidados curativos.

O sofrimento do paciente terminal, bem como o das pessoas que o cercam, abrange
0s aspectos biopsicossociais. Este paciente necessita e € capaz de compreender
gue sua vida ainda ndo acabou na ocasido da noticia, ele ainda tera planos a

realizar.
Tanatologia e cuidados paliativos

Ao tratar-se de pacientes terminais, faz-se necesséario destacar a relevancia da

Tanatologia e dos Cuidados Paliativos.

Tanatologia € uma palavra de origem grega, onde Thanatos é o deus da morte e
logia o logos, ou seja, estudo, ciéncia — deste modo, é conceituada como o estudo
da morte. Portanto, Tanatologia € uma area de conhecimento que envolve cuidados
a pessoas que vivem processos de morte pela perda de pessoas significativas,
processos de adoecimentos, em decorréncia de comportamentos autodestrutivos,
suicidios ou por causas externas, pela violéncia presente principalmente nos

grandes centros urbanos (Kovacs, 2008).
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O estudo da morte como parte do processo de existir conduz ao fato de que, nesta
existéncia, o individuo pode ser acometido por uma doenca grave, crénica e fatal. O
gue fazer quando os recursos terapéuticos de cura se esgotam? Que rumos tomar
guando “ndo ha mais o que fazer’? Com o agravamento da doenga e a instalagao de
um quadro de irreversibilidade, um tratamento doloroso e invasivo pode tornar-se,
muitas vezes, degradante e, por conseguinte, desnecessério. Diante de tal situacao,

surgem os Cuidados Paliativos.

O termo “paliativo” deriva do latim pallium, que significa manto, capote. Dando a
ideia de prover um manto para aquecer aquele que passa frio (Pessini&Bertachini,
2005). Essa € a esséncia de cuidados paliativos: aliviar dores e sintomas ecobrir de
cuidados aqueles pacientes para quem a medicina jA ndo oferece recursos

curativos.

Conforme asseveramBifulco e lochida (2009), os Cuidados Paliativos sao
procedimentos feitos por todos os integrantes de uma equipe multiprofissional, que
oferecem uma opcdo de tratamento adequado a pacientes fora dos recursos
terapéuticos de cura. Nessa perspectiva, a Organizacdo Mundial da Saude (OMS),
em conceito definido em 1990 e atualizado em 2002, afirma que:

Cuidados Paliativos consistem na assisténcia promovida por uma equipe
multidisciplinar, que objetiva a melhoria da qualidade de vida do paciente e seus
familiares, diante de uma doenca que ameace a vida, por meio da prevencéo e alivio
do sofrimento, da identificacdo precoce, avaliacdo impecéavel e tratamento de dor e

demais sintomas fisicos, sociais, psicolégicos e espirituais (Inca, 2013).

Portanto, em Cuidados Paliativos, ndo ha4 uma busca pela cura, mas sim, um
acolhimento daquele que, diante da irreversibilidade de sua patologia, receberd um

tratamento que preserve sua dignidade, mesmo diante da morte.

Para os doentes fora dos recursos terapéuticos de cura, a evolugdo natural é a
morte. No entanto, nossa cultura ocidental, materialista, nega a existéncia da morte,

ela é temida e lamentada e, frequentemente, adiada, valendo-se de métodos
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artificiais para a manutencao das chamadas “fungdes vitais”, quando, na realidade, o

individuo j& deixou de viver. A vida, ao contrario, é celebrada (Figueiredo, 2006).

Somos a civilizagéo cuja vaidade afastou a morte, afirma Karnal (2013), numa bela
reflexdo sobre a vaidade humana. Numa sociedade onde a vida é tdo exaltada, ndo
h&d espaco para temas relacionados a morte e o morrer, embora issoseja parte
doprocesso de existir. Profissionais da saude sdo formados para salvar vidas e nas
escolas de medicina e enfermagem nada se ensina sobre a morte, observa
Figueiredo (2006).

Para um profissional da saude formado para curar doengas e salvar vidas, a morte
de um paciente pode ser interpretada como uma derrota profissional. Ao perder um
paciente, inconscientemente, o profissional da salde se depara com a propria
finitude (Bifulco&lochida, 2009).

No entanto, a morte existe e,apesar de todo avanco tecnoldgico, 0 homem néo se
tornou imortal. Todos sdo pacientes terminais, posto que a morte fara parte do
cotidiano de cada um, em algum momento. Entender a morte e 0os sentimentos que
a norteiam é fundamental para compreender as angustias daqueles que vivem seus
momentos finais. Como auxilia-los, sem que se compreenda isso? Quando a cura se
torna impossivel, todavia, ha de existir recursos disponiveis nos seres humanos para

realizar um trabalho, ndo de cura, porém, de cuidado, como observou Bifulco(2006).

Dizer que “n&o ha mais nada o que fazer” €, no minimo, uma frase infeliz, proferida
por alguém gque, certamente, desconhece a dimensdo humana e sua subijetividade.
Tratar o ser humano como “algo” que por “ndao ter mais conserto” deva ser
“descartado”, desconsiderando as implicagdes que tal condicao impde sobre a sua
vida e a dos seus familiares é desumano. Aguele que né&o vivera por muito mais
tempo merece ser cuidado e ter uma “boa morte”, entendida aqui como uma morte
digna, assistida, ondeseus sintomas fisicos sejam tratados e esse ser humano seja

considerado em seus aspectos sociais, psicolégicos e espirituais.

A equipe multidisciplinar

29



CUIDADOS PALIATIVOS

Cuidados Paliativos compreendem alivio da dor e controle dos sintomas, que devem
comecar desde o diagnostico até a fase avangada da doenca (Bifulco&lochida,
2009). Para essas mesmas autoras, atender as necessidades desses pacientes é

humanizar o tratamento.

Mas como garantir humanizacdo aquele ser fragilizado que se encontra ali numa
situagdo limite, diante do inexoravel da vida, a morte? Um ser que, além das dores
fisicas e das fragilidades orgénicas, traz dores na alma, resultante das diversas
experiéncias vividas e, até mesmo, daquelas que deixou de viver e para as quais ja

nao ha mais tempo.

Muitos sdo os profissionais necessarios aos cuidados com pacientes terminais, por
esta razéo, ha que se pensar na formacado de uma equipe multidisciplinar. Bifulco e
lochida (2009) citam uma equipe formada pelos seguintes profissionais: médicos,
psicologos, enfermeiros, assistentes sociais, fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionais e o servigo administrativo (recepcao, triagem, seguranca e transporte).
No entanto, muitos outros profissionais podem fazer parte da equipe, inclusive

religiosos, uma vez que OMS prevé cuidado espiritual.

Em Aitken (2006) ha referéncia ao trabalho de um capeldo e sua equipe de
capelania, a quem ela denomina assistentes espirituais. Para a autora, 0 apoio
espiritualbeneficiara o enfermo, bem como sua familia e a equipe de saude, que
convivera com situacfes de estresse tanto pessoal, quantodecorrentes das perdas
de seus pacientes. Um atendimento espiritual diario e individual a todos,
oportunidades de reflexdo sobre as questbes existenciais, perddo, vida eterna,
gualidade e utilidade de vida.

Vale ressaltar que a espiritualidade ndo necessariamente esta vinculada a uma
religido instituida, portanto, caberd aos profissionais de Cuidados Paliativos
atentarem para as demandas dos pacientes e seus familiares, respeitando as
diferencas de credo e possibilitando sua livre expressao, caso haja desejo de assim

procederem.
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A familia também tera papel importante, ndo apenas na questdo da espiritualidade,
mas em todas as demais questdes relacionadas aos pacientes e seu tratamento. Se
nessas unidades de Cuidados Paliativos, mais do que tratar de uma doenca, trata-se
da pessoa, como definiu Hennezel (2004), a familia também deve ser tratada, uma

vez que ela costuma adoecer nesse processo.

A partir do diagnostico de uma doenca potencialmente mortal, paciente e familia se
deparam com situagbes de rupturas, limitacbes e privagbes (Genezini, 2009),
ademais, viver uma situagdo de luto antecipado gera angustias e ambivaléncias de
sentimentos, tanto do enfermo quanto da familia. Podemos dizer que a morte lanca
uma sombra assustadora sobre nds porque somos completamente impotentes
diante dela (Soavinsky, 2009).

E nesse cenario de dores e angustias que atua a equipe multidisciplinar. A essa
equipe, formada por profissionais das mais diversas especialidades, ndao basta
apenas o conhecimento técnico ou cientifico, € necessario sintonia, um ajudando o
outro e todos ajudando os enfermos, seja ele o paciente, o seu familiar ou ainda, o

seu cuidador.

E necessario lembrar que os cuidados paliativos ndo ocorrem somente no ambiente
hospitalar. Muitas vezes pode ser possivel, e até recomendavel, que o paciente seja
levado para o seu lar, ndo obstante, familiares e cuidadores devem ser preparados

para isso.

Em casa, o paciente podera ter uma qualidade de vida melhor. Cercado de carinho e
atencdao, tera tempo de se despedir dos seus queridos, longe da assepsia fria de um
hospital, onde experimentaria a soliddo: um dos medos primitivos do ser humano
(Soavinsky, 2009). Mas, mesmo em domicilio, o paciente devera estarvinculado a
uma equipe multidisciplinar, que lhe dispensara atencdo na medida de suas

necessidades.

Numa equipe multidisciplinar, o psicélogo podera atuar como mediador tanto nas
relacdes entre os profissionais da equipe, quanto nas relacdes da equipe com 0s

pacientes - relacfes estas que nem sempre serdo harmoniosas num primeiro
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momento, dada toda a carga emocional presente na revelagcdo de um diagndstico
tragico. A presenca desse profissional podera ser decisiva na resolucdo de conflitos
existenciaisque, possivelmente, eclodirdo nessa situacdo de terminalidade imposta

pela doenca.

A importancia de uma equipe multidisciplinar apoia-se no desejo de que a pessoa
tenha uma morte natural e humanizada, sem que o paciente fique sozinho ou, ainda,
ligado a uma paraferndlia de equipamentos que atrapalhem a sua morte (Soavinsky,
20009).

A compreensdo de que a vida é finita e que a morte € parte desse processo podera
ser uma experiéncia libertadora, tanto para pacientes quanto para profissionais da
saude. A certeza da finitude da vida talvez traga a consciéncia de que nem toda
doenca pode ser curada. Nao obstante, todo ser humano pode ser cuidado, até a

morte, por outro ser humano.
Revelacédo do diagnostico

As dificuldades que os profissionais encontram na hora de informar o diagnoéstico da
doenca ao paciente sdo muitas. O médico muitas vezes ndo sabe como proceder,
fica preocupado e inseguro perante o paciente. Certamente a pessoa encarregada
de dar a noticia deverda ter muita cautela, pois dependendo da forma como a noticia

chegara a este paciente, podera ter grandes altera¢cées no suposto tratamento.

Na maioria das vezes, 0 paciente finge ndo saber de sua doenca, mas percebe,
observando ao seu redor, algo que néo esta normal, como: mudancas nas pessoas
da familia, no médico, pois todos a sua volta comecam a falar baixo, mudam a
maneira de olhar para o doente, percebe que as pessoas proximas estdo muito

emotivas, demonstrando certa piedade para com ele.

De acordo com Kibler-Ross, (1996), quando o médico esclarece sobre o diagndstico
da doenca terminal, o paciente se sente mais seguro, vera que ndo esta sozinho,
gue seu médico esta ali para ajuda-lo, que vao juntos enfrentar o que vier pela
frente, que ndo é um diagnoéstico que vai travar o tratamento que pretendem realizar

com ele e com a familia.
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De acordo com Stedeford (1986), ndo devemos desacreditar na capacidade que o
paciente terminal tem em realizar e organizar tarefas importantes antes de partir.
Deixar resolvidos assuntos sobre financas, preferéncia na hora do sepultamento,
como se sentiria se soubesse que o seu cbnjuge se casaria novamente e como o
seu parceiro sobrevivera apdés a sua morte sdo questdes cruciais para que o
paciente sinta-se aliviado e menos culpado, tornando seu sofrimento menos

angustiante.

z

No entanto, para que tal capacidade seja despertada, é necessario contar com o
apoio de um profissional da psicologia. E ele quem podera usar de seus
conhecimentos e habilidades profissionais e intervir, junto ao paciente e sua familia,
buscando a reestruturacdo emocional, diante de uma situacdo de perdas e luto

iminente.
Estagios psicoldgicos diante da morte iminente

Segundo Kuibler-Ross(1969), a negacdo em geral € o primeiro estdgio de um
processo psiquico que ocorre em doentes terminais, uma forma de mecanismo de
defesa temporario do ego contra a dor psiquica diante da morte. A intensidade e
duracdo dessa fase dependem de como 0 paciente e as outras pessoas ao seu

redor sdo capazes de lidar com a dor, pois esse periodo ndo dura por muito tempo.

A raiva segue no segundo estagio (frustracéo), pelo motivo do ego ndo manter a
negagao e o isolamento, os relacionamentos se tornam hostis pela consciéncia da
morte iminente. Nesse estagio é necessaria a compreensdo dos demais para apoio
e auxilio na transicdo dessa fase, entendendo que a angustia do doente se converte

em raiva, pois a pessoa se sente interrompida em suas atividades cotidianas.

Devem-se evitar os julgamentos em relacdo ao comportamento do paciente, mesmo
gue isso dificulte o tratamento, pois sempre ha duas facetas, isto €, dois lados. Atras
de uma atitude negativa do paciente, sempre ha um motivo ou razdo positiva que
justifique o ato. Pelo simples fato do doente expressar uma exteriorizacdo de seus
sentimentos, isso funciona como uma valvula de escape emocional, produzindo uma

sensacéao de alivio para 0 mesmo.
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Havendo deixado de lado a Negagédo e o Isolamento, “percebendo” que a raiva
também nao resolveu, a pessoa entra no terceiro estagio, “a barganha”. A maioria
dessas barganhas é feita com Deus e, normalmente, mantidas em segredo. A
pessoa implora, geralmente a Deus, para que aceite sua “oferta” em troca da vida,
como por exemplo, sua promessa de uma vida dedicada ao dogma, aos pobres, a
caridade. Na realidade, a barganha é uma tentativa de adiamento. Nessa fase o
paciente se mantém sereno, reflexivo e doécil. A fase da depressao ocorre quando o
doente toma consciéncia de seu estado fragil e debilitado e ja ndo tem mais como
negar sua condicdo de doente terminal. Surge um sentimento de grande perda, a
dor e o sofrimento psiquico sdo quem vai assumindo o quadro clinico mais tipico

com caracteristicas depressivas.

Tristeza, choro e a sensacao de inutilidade dominam o paciente e 0 ambiente que o
envolve. Quando ha uma consciéncia e uma estabilidade emocional do doente,
considera-se que ele esta na fase da aceitacdo. Paz e dignidade s&o priorizadas
nesse estagio, pois o doente encara a realidade com mais serenidade e
enfrentamento, que tem como caracteristica a alternancia da postura de luta para o

luto em relacéo a doenca.

As fases psicoldgicas na doenca terminal ndo seguem uma ordem pré-estabelecida,
considera-se a individualidade subjetiva. E normal que o doente mantenha a
esperanca em qualquer das situacfes, mesmo quando racionalmente ela n&o exista,

ele a inventara.

Discutir sobre a morte é tdo urgente quanto viver. Faz-se necessario criar espacos
nos quais se possa encontrar solidariedade e a ajuda para enfrentar a prépria morte

ou a de uma pessoa significativa.
Despersonalizacédo do paciente

No ambiente hospitalar o paciente torna-se a doenca e deixa de ter seu préprio
nome, passa a ser alguém portador de uma determinada patologia, criando assim, o
estigma do doente-paciente, até no mesmo sentido de sua prépria passividade

perante novos fatos e perspectivas existenciais, o simples fato da pessoa se tornar
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“hospitalizada” faz com que adquira os signos que irdo enquadra-la em uma nova
performance de existéncia.Tudo e qualquer procedimento ou intervencdo para o seu
tratamento pode ser visto como invasivo e afrontando a sua dignidade (Trucharte,
Knijnik,Sebastiani&Camon, 2010).

Hennezel (2004), relatando sua experiéncia com pacientes terminais, narrou que um
deles se queixou do atendimento em hospitais onde eram tratados pelo numero do
leito, seguido pelo nome da sua patologia. Considerava insuportavel quando
médicos chegavam em seus quartos, discutindo sobre o tratamento como se o
paciente ali ndo estivesse. O que gueriam saber, perguntavam as enfermeiras, sem
demonstrar um Unico gesto de humanidade, como por exemplo, sentar-se ao lado do

paciente e perguntar: “como vocé estava vivendo?”.

Um paciente, ao chegar numa unidade de tratamentos paliativos, muito mais do que
tratar uma doenca, deseja ser tratado como pessoa. JA ndo espera muito da
medicina, espera muito mais das pessoas e nos seus cuidados atenciosos
(Hennezel, 2004).

O papel do psic6logo no atendimento a pacientes terminais

Diante de tantos fatores que envolvem a experiéncia de um paciente em quadro
terminal, faz-se necesséaria a atuacdo de um profissional junto a clinica médica,
capaz de facilitar superacao e alivio de ordem psicolégica e emocional. O trabalho
de um psicélogo tornou-se imprescindivel nos hospitais, dada sua sensibilidade e
capacidade em lidar com questbes tdo desconsideradas por outros profissionais da

salde.

Para tanto, o psicélogo ndo pode,e nem conseguiria sozinho, desempenhar bem seu
papel de facilitador e promotor de saude mental. Conforme salienta Londero (2006),
o tratamento em Cuidados Paliativos deve contar com uma equipe multiprofissional
qgue trabalhara com o foco de promover um equilibrio geral para o doente, sem

buscar pela cura, no entanto, oferecendo-lhe uma melhor qualidade dessa vida.

Como integrante de uma equipe multiprofissional, o psicélogo tera diversas e

minuciosas formas de atuar, especialmente em casos de pacientes em situagcéo de
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luto iminente. Seu trabalho deve levar em conta varios aspectos, como: a instituicdo,
a equipe multiprofissional, o paciente e sua doenga, bem como a familia deste.
Esses aspectos norteardo e delimitardo suas acdes enquanto profissional.
Segundo Simonetti (2011), a psicologia hospitalar € o campo de atendimento e
tratamento dos aspectos psicolégicos em torno do adoecimento, onde seu objetivo é
a subjetividade. Ele explica que diante de todas as implica¢des oriundas do estado
patolégico de um paciente, sua subjetividade é sacudida. E neste momento que o
psicologo hospitalar entra em cena oferecendo algo que os outros profissionais da
salde ndo puderam dar: atencdo e escuta a suas aflicbes. A psicologia se interessa
em dar voz a subjetividade do paciente, restituindo-lhe o lugar de sujeito que a
medicina lhe afasta (Moretto, 2001,citado porSimonetti, 2011).

O campo de trabalho do psicélogo sdo as palavras e a observacao. Ele fala, escuta
e observa. Escuta ainda mais do que fala. Ndo é algo tdo simples, pois o ato de
escutar, falar e também captar signos com valor de palavras pode levar o paciente a
mudancas em seu quadro de bem estar. Como assevera Simonetti (2011), a
psicologia hospitalar trata do adoecimento no registro do simbdlico, pois a medicina

ja trata no registro do real.

No que concerne a liberdade e ao dever de exercer seu papel frente ao doente e as
fronteiras estabelecidas pelas instituicbes de saude, o psicologo, ao entrar em
contato com o paciente, ha de levar em consideracdo duas situacdes bem colocadas
por Simonetti (2011): se houve uma solicitacdo de atendimento ou uma demanda de
atendimento. Uma solicitacdo é feita por qualquer pessoa (inclusive o paciente)
diante do quadro apresentado pelo paciente. Ja a demanda se trata mais de um
estado de incbmodo ou questionamento acerca de como esta vivenciando sua
situacdo. Esta demanda s6 pode partir do doente, como questionamento acerca de
suas atitudes. Sendo assim, o essencial é que haja demanda para que o tratamento
flua, mas isso ndo quer dizer que o psicélogo ndo possa iniciar o trabalho apenas

com a solicitacdo de atendimento, pois com o tempo podera surgir a demanda.

O primeiro dos trabalhos do psicélogo no atendimento hospitalar é entender que é
necessario uma boa identificacdo entre ele e seus pacientes. Nao é demais conferir

bem o nome com o namero do leito no inicio da consulta e depois buscar mais
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dados que o levem a conhecer melhor o paciente. Cabe ao psicologo também

apresentar-se ao doente a cada novo dia, a fim de evitar confusdes.

Quanto ao agir do psicélogo no setting terapéutico, Simonetti (2011) salienta que
como a estratégia terapéutica da psicologia hospitalar é levar o paciente rumo a
palavra, este profissional deve buscar seguir algumas estratégias e técnicas,
propiciadas por um jeito de pensar que orienta o agir terapéutico, apontando a
direcdo do tratamento. Essas estratégias e técnicas ndo devem ser compreendidas

como uma receita rigida, mas que devem ser adequadas a cada situagao clinica.

Com o paciente fora de recursos terapéuticos de cura, que é o0 caso que estamos
analisando, o que deve orientar o trabalho do psic6logo é o desejo do paciente e nao

a possibilidade de vida. Tratar do desejo, e ndo do prognastico.

A medicina paliativa diz que ha muito o que fazer pelo paciente, quando ja ndo ha
mais nada a fazer pela cura. Aqui a participacdo do psicélogo hospitalar é
imprescindivel. Esse profissional deve ajudar o paciente na busca de mecanismos
de enfrentamento que o ajudardo a manter sua autoestima e estabilidade diante do
guadro patologico, jamais se esquecendo de que religido e espiritualidade séo

aspectos importantes para o paciente e seus familiares (Simonetti, 2011).

N&o raro, ha casos em que o psicologo atua no atendimento a muitos profissionais
da saude que lidam com a medicina paliativa. Por isso faz-se necessario que o
terapeuta busque conhecer sobre as tarefas desempenhadas por esses profissionais

para o trato com o paciente terminal.

Tanto quanto para o paciente terminal, é importante direcionar, como num trabalho
conjunto, o trabalho terapéutico para a familia desse paciente. Como afirma
Simonetti (2011, p. 141):

Quando o paciente entra na fase terminal, a familia inteira se torna o foco mais
adequado para os cuidados dos profissionais de saude, seja porque as dificuldades
psicologicas surgirdo ndo apenas no paciente, mas em varios membros da familia,
seja porque é da familia que brotardo as forcas necessarias a superacdo dessa

situacgéao.
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Tanto antes como no momento da morte do paciente o trabalho do psicélogo é
voltado para ele e também para a familia, porém, quando o paciente morre, 0s
trabalhos serdo voltados para a familia, em prol do restabelecimento do equilibrio

familiar, agora sem um integrante.

Com vista nos varios momentos em que tanto o paciente terminal quanto sua familia
vivenciam um quadro terminal é que apresentaremos sucintamente algumas praticas
do trabalho de intervencdo do psicologo juntamente com a familia em algumas

instancias.
Fases de intervencao

Como retratam Oliveira,Luginger, Bernado e Brito (2004), é importante ter em mente
organizar o processo de intervengdo em trés momentos: antes, no momento e apos

a morte do paciente.

Quanto a intervencdo antes da morte, € relevante comunicar e informar ao paciente
sobre sua doenca e atuacdo de medicacdes e tratamento, para que transtornos
fisicos e emocionais sejam evitados. E desejavel que o terapeuta tenha
conhecimento da forma de comunicabilidade da familia para com o paciente em

relacdo ao seu estado e sua doenca.

O terapeuta deve ainda instruir a familia a ser moderada ao expressar seus
conteudos, dentro do padrdo de recepgcdo usual da familia. O terapeuta também
deve trabalhar para estimular a empatia entre a familia para que a expressao de
sentimentos e pensamentos possa possibilitar a resolucdo de problemas nao
resolvidos, bem como uma despedida mais confortante do paciente (Oliveira et al.,
2004).

Faz-se necesséria a antecipacdo de sofrimentos e negécios ndo terminados,
nestecasoo profissional psicologo deve encorajar o processo de sofrimento

antecipatorio no intuito de promover respostas que possam ameniza-lo.

Destaca-se ainda a intervencéo da terapia clinica e da educacéo clinica e apoio — é
preciso que o profissional tenha conhecimento de processo de sofrimento
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antecipatorio, experiéncia da morte de um familiar, teoria dos sistemas relativos a

familia, reagbes das criancas a morte e problemas da doenca em geral e em

particular neste familiar.

Todas essas agfes, entre muitas outras, visam proporcionar saude mental para os

envolvidos neste processo que demarca tanto desgaste, dor e sofrimento.

Na intervencdo no momento da morte, é necessario considerar que o contexto de
um paciente com doenca terminal traz, em certa altura, um cansaco e desgaste
muito acentuado, tanto para os familiares quanto para o proprio paciente. A
proximidade da morte € um momento que envolve muito receio de ambas as partes.
Nesta hora, o terapeuta terd de trabalhar em prol de ajudar a familia, promovendo

discussdes sobre os desejos do paciente para depois de sua morte.

O psicélogo também desempenhara a funcdo de orientar a familia sobre a
importancia de sua presenca nos momentos finais do paciente, mesmo em caso de
coma. Como ressalvam Oliveira etal. (2004), pode ser relevante para alguns
familiares estarem presentes num momento tdo crucial, dada a possibilidade de
sentimentos de culpa. E importante também dar liberdade para a familia estar
sozinha junto ao corpo e poder tocar, falar e sofrer a morte do familiar querido, pois
iISso proporciona um sofrimento adequado e sadio, sem a perspectiva de transtornos
psicologicos futuros. E interessante que o psicélogo esteja com a familia nesses
momentos dificeis, assistindo a familia no ato da notificacdo da morte e oferecendo
auxilio nas questdes funerais e cerimoniais. Como salientam Oliveira et al. (2004),
as acdes do psicélogo serdo para viabilizar a expressdo de sentimentos e a vivéncia

perante o luto.

Para os familiares do paciente que acaba de falecer, 0s momentos que sucedem ao
periodo de sepultamento sdo tomados geralmente por sentimentos de dor, perda,
solidao, culpa, entre outros. Este € o0 momento, como afirmam Oliveira et al. (2004),
em que o profissional deve comparecer oferecendo apoio e trabalhando para

promocao de saude mental.
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Golderf(1932, citado porOliveira et al., 2004) coloca que sao tarefas imprescindiveis
a familia permitir o luto, abdicar da memoaria do falecido, reorganizar papéis intra e
interfamiliares. Para o cumprimento dessas tarefas designadas a familia, é de suma
importancia o acompanhamento e intervencdo do terapeuta, que fornecera
orientacBes em cada momento. A familia encontraré dificuldades diante da tarefa de
realinhamento estrutural familiar e recolocacédo de papéis, por iSSo € necessario o

trabalho do psicdélogo, para ajuda-la na busca pelo equilibrio.
O local de atendimento e horério de atendimento

Um psicologo ndo precisa de um ambiente determinado e separado para operar sua
profissdo dentro de um ambiente hospitalar, até mesmo porque se trata de um tipo
de ambiente que dificilmente favorece a atividade psicoterapéutica em termos de
espaco fisico. Como ressalva Moretto (2001,citado por Simonetti, 2011),
o0 setting ndo pode ser tratado como um espaco real, porque ele é virtual e psiquico,
sendo ainda um artificio, uma constru¢cdo para que a andlise se dé. O que mais
importa € que o psicologo esteja disposto a prestar atendimento aquele que

necessita e queira falar.

Neste espaco, por vezes, haverad necessidade de se atender a um paciente em
horarios tumultuados do dia, o ideal € que o psic6logo opte pelo atendimento no final
da tarde. Isso porque, como diz Simonetti (2011), na rotina hospitalar € o momento
mais tranquilo do dia.Ndo ha como se delimitar um tempo para cada atendimento
psicolégico hospitalar. Cada encontro acontece em tempo irregular. Isso porque
existem varidveis que podem interferir no momento da consulta como, por exemplo,
as condi¢cdes clinicas do paciente e também procedimentos meédicos que sao

realizados durante o encontro (Simonetti, 2011).

O paciente que se encontra fora dos recursos terapéuticos de cura tem diante de si
uma situacdo de medo, angustia e muita inseguranca. HA uma nova situacao

imposta, com a qual tera que lidar, a despeito de tudo.

Nos achados desta pesquisa desenvolvida em torno de um assunto tdo relevante,

gue permeia a vida de todos, uma vez que o morrer faz parte do processo da
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existéncia, constatamos que o psicologo desempenha papel fundamental no amparo
aqueles que se encontram numa situacdo de perda importante em suas vidas, bem

como vivem a expectativa de um luto proximo e inevitavel.

Ao psicbélogo cabem varios papéis que serdo importantes na vida do paciente, da
sua familia, bem como da equipe na qual trabalha. Utilizando-se dos recursos mais
importante de que dispde - a escuta, ele podera dar vez e voz aos pacientes e seus
familiares fazendo com que se sintam amparados e compreendidos. Agindo como
mediador entre a familia e o paciente, o psicélogo poderd orienta-los na
reorganizacdo de suas vidas, que apesar da proximidade com a morte, podera ser
desfrutada revendo amigos, reatando lacos esquecidos, perdoando e pedindo
perdédo. Isso pode ser libertador, tanto para quem vai partir, quanto para quem ainda

vai ficar.

O psicologo é o profissional mais indicado para captar desejos, inibi¢cdes, ouvir a voz
da alma, mesmo quando a pessoa esta em siléncio. Muitas vezes € preciso decifrar
perguntas e respostas do paciente a familia ou a qualquer outra pessoa, inclusive a

membros da equipe.

Orientar a familia a respeito dos altos e baixos que serao vividos pelo paciente, bem
como oferecer a ela um suporte necessario para que se fortaleca e possa manter-se
ao lado do seu ente querido facilitard na conciliagdo de sentimentos intensos e

comuns nesse tipo de situacao.

A certeza de estar amparado, durante suas crises de angustias, bem como o fato de
contar com alguém que, estando ao seu lado, 0 escuta e compreende, ndo emitindo
nenhum juizo de valor, mas que, ao contrario disso, considera importante todas as
suas queixas e dores, e ainda consegue fazer com que a pessoa dé a tudo aquilo
gue expressa um significado para a sua existéncia, certamente contribui para que,
uma vez tratadas suas demandas, ela consiga, com mais tranquilidade, aceitar a
morte. Podendo, a partir disso, debater e discutir sobre o que gostaria que fosse
feito apds a sua partida, em relacdo a sua familia e também sobre o que gostaria de
decidir sobre suas preferéncias sobre tipo e local para sua morte e sepultamento.
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Discutir sobre a morte nos conduz ao valor da vida, ainda que seja, apenas, a um

pedacinho dela.

7

Concluimos que este € o papel do psicologo, fazer com que alguém que, num
momento de perda e dores intensas, imagina que jA ndo encontrara razées para
existir, encontre essas razfes e as encontre dentro de si mesmo, expressando as
dores do seu corpo e de sua alma, reatando lacos e desfazendo nés. Sentindo que,
para além de um corpo doente e que ja nao responde aos tratamentos, ha um ser
gue ainda existe em sua subjetividade e continuara existindo no coracédo daqueles

gue o amam. Morrera em paz aquele que conseguiu se reconciliar com a vida.

O paciente sempre deve ser entendido como um ser biolégico, social, psicologico e
espiritual, de maneira Unica e indivisivel, devendo ser tratado em todas estas
esferas, visto que a desorganizacdo de uma delas provoca alteracdo em todas as
outras. Devido a essa condicdo em que se encontram 0S pacientes, € necessario
gue além dos pacientes, os familiares e os proprios colaboradores do Hospital de

Cancer de Barretos também tenham o auxilio da equipe de psicologia.

A equipe de psicologia é também responséavel por colaborar com a humanizacao no
delicado trabalho em equipe, de decisbes conjuntas e trabalhos que se completam,
integrando-se e proporcionando uma abordagem mais abrangente de cuidados ao

paciente e a sua familia.

Assisténcia Ambulatorial em Cuidados Paliativos

No momento em que 0s pacientes apresentam recidivas tumorais, metastase e séao
caracterizados dentro dos critérios de protocolo (como pacientes fora de
possibilidade de cura e/ou com dor cronica), eles sdo encaminhados ao ambulatério

do Hospital Sdo Judas Tadeu para avaliagao.

No ambulatério da unidade existem dois ambientes de espera: um para 0s pacientes
acamados que precisam repousar e outro para os que podem permanecer sentados.
Nestes ambientes séo realizadas avaliacdes médicas e da equipe, mas 0s pacientes

geralmente ainda ndo sabem o motivo pelo qual foram transferidos de unidades e
4/



CUIDADOS PALIATIVOS

como sera o tratamento de agora em diante — ja que essas informacdes serdo dadas

apenas pelo médico responsavel.

O papel do psicélogo num primeiro momento em atendimento ambulatorial é o de
acolher, estabelecer vinculo, familiarizar pacientes e familiares ao “novo”e
desmistificar crengas sobre a Unidade de Cuidados Paliativos. Em um segundo
momento, faz-se necessario identificar, trabalhar, diagnosticar e propor melhorias as
demandas de cada paciente e, caso haja necessidade de intervencao psiquiatrica, o

paciente € encaminhado ao servi¢o da cidade de origem.
Assisténcia de internacdo em Cuidados Paliativos

Os pacientes em estagio avancado da doenca podem sofrer impacto psicologico
devido ao estigma em ser considerado um paciente “terminal”. Como esses quadros,

surgem alguns sintomas como:

« Medo da degeneracéo e decadéncia do corpo

e Medo do isolamento

e Abandono ou do futuro dos familiares

o Interrupgdo prematura de planos e metas de vida
o Medo da separacgéo

e Medo da prépria morte

e Finitude da vida

o Perda da autonomia e identidade

e Sentimento de impoténcia

e Fracasso

o Desesperanca

« Desamparo

o Solidao

e Medo da mutilacéo

e Limitacdes

e Dor

« Medo do sofrimento fisico causado pelo agravamento do quadro clinico

e Intervencdes invasivas e desconhecidas
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O trabalho da psicologia inicialmente € de acolhimento inicial ao paciente e ao
cuidador apdés sua chegada na Unidade, avaliacdo das alteracdes emocionais e
comportamentais dos pacientes internados encaminhados pelos médicos ou por
profissionais da equipe multidisciplinar, acompanhamento familiar e suporte a

equipe.

O psicologo pode ser um elemento facilitador para que o paciente possa falar melhor
de suas idéias, necessidades ou temores. A escuta atenta ao paciente e/ou familiar
pode nortear a idéia do acolhimento, da continéncia, sentir-se aceito e respeitado o
que pode ser um elemento principal no alivio do sofrimento. A0 mesmo tempo em
gue se processa a escuta atenta, devemos favorecer a possibilidade de expresséo

dos sentimentos presentes.

As familias também passam por diversos estagios, coincidentes ou ndo com o0s
vividos pelos pacientes. Ocorrem problemas de comunicagdo, isolamento e
confusdo nos papéis familiares. Em cuidados paliativos, a familia deve ser acolhida
nestes momentos de intenso sofrimento em que se esta vivendo a perda do
paciente, bem como poder falar sobre a sensacdo de impoténcia diante do
sofrimento e da dor.

Assisténcia domiciliar em Cuidados Paliativos oncolégicos

Podemos observar que a pratica em atendimento domiciliar na area da salde vem
crescendo, nos setores publico e privado, tendo vantagens diversas, como a relagédo

custo-beneficio e a humanizacéo aplicada ao tratamento.

O Hospital de Cancer de Barretos conta hoje com o Programa de Assisténcia
Domiciliar Semanal aos pacientes que residem em Barretos no momento e que,
devido as debilitacbes, dificultam o acesso até ao hospital. Por questdes

burocraticas, essa assisténcia é dividida em Visita Domiciliar e Internacdo Domiciliar.

Os pacientes que passam por atendimento ambulatorial e que apresentam o0s

critérios necessarios para o ingresso no Programa de Assisténcia Domiciliar, sao
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definidos como pacientes de Visita Domiciliar. J4 aqueles pacientes que ficam
internados por um periodo na enfermaria do hospital e se enquadram também nos
critérios de Assisténcia Domiciliar, se tornam pacientes de Internacdo Domiciliar
apos sua alta hospitalar. A diferenca da atuacéo da equipe em ambas as categorias
€ a mesma. Porém, os pacientes de Internacdo Domiciliar, geralmente necessitam

de cuidados mais intensos da enfermagem.

O atendimento domiciliar (também conhecido como Home care) € um trabalho que
envolve orientacédo a familia e ao responsavel pelos cuidados prescritos ao paciente,
sendo uma modalidade de atuacdo ainda pouco conhecida. O papel do psicélogo é
avaliar as necessidades do tratamento, compreender e traduzir as necessidades do
paciente para facilitar o relacionamento do mesmo com a equipe de saude

responsavel.

A assisténcia em Cuidados Paliativos prevé o acompanhamento do paciente e
familiar também no processo de luto, buscando acolher a familia mesmo apoés a
morte. A idéia é tirar o estigma comum: impedir que os familiares sintam-se
esquecidos ou mesmo abandonados pela equipe, depois que o paciente vem a
Obito. Para tanto, a equipe de psicologia do Hospital de Cancer de Barretos trabalha
com familias enlutadas, realizando um “fechamento” de todo esse processo,
fazendo-a reconhecer que a sua participacdo foi importante para o paciente que

faleceu.

Para realizar esse trabalho, a equipe de Assisténcia Domiciliar do Hospital de
Céancer de Barretos realiza visitas e contatos com as familias durante dois meses
apos o Obito do paciente. Esse processo abre um processo de acolhimento da
equipe e para a equipe, fazendo com que a partilha da dor e a elaboracdo da
recuperacado e aceitacdo ocorram de maneira mais amena. Quando o psicologo
sinaliza complexidade aparentemente irreversivel no luto vivenciado pela familia, é
proposta uma avaliagdo ambulatorial com alguns membros e, se necessario, 0
familiar € encaminhado para o departamento de Psiquiatria e Saude Mental de

Barretos.
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4- O PAPEL DO PSICOLOGO NA EQUIPE DE CUIDADOS PALIATIVOS

Cuidados Paliativos sdo as técnicas adotadas pela equipe de salude que visam
melhorar a qualidade de vida do paciente e de seus familiares, buscando aliviar a

dor e demais sintomas da doenca que ja ndo responde aos tratamentos.

‘A OMS (2002) reafirma os principios que regem a atuacdo da equipe
multiprofissional de Cuidados Paliativos: proporcionar alivio da dor e outros sintomas
angustiantes; encarar a morte como um processo normal; ndo apressar, nem adiar a
morte; integrar os aspectos psicolégicos e espirituais da assisténcia ao paciente;
oferecer um sistema de apoio para ajudar os pacientes a viver tdo ativamente
guanto possivel até a morte; oferecer um sistema de apoio para ajudar a familia a
lidar com a doenca de com seu luto; utilizar uma abordagem de equipe para atender
as necessidades dos pacientes e suas familias; melhorar a qualidade de vida; iniciar
0 mais precocemente possivel o cuidado paliativo, juntamente com outras medidas
de prolongamento da vida (como quimioterapia e radioterapia) e incluir todas as
investigacdes necessarias para melhor compreender situacfes clinicas
estressantes.” (Abalo, 2008; Ferris et al., 2002; Matsumoto, 2009).

A equipe, portanto, que atua com os cuidados paliativos deve ser multidisciplinar
(composta por médicos, enfermeiros, psicélogos e outros profissionais da saude) e
deve estar apta a lidar com as angustias, medos, sofrimentos tanto do paciente

guanto da familia.
Qual o papel do psicélogo na equipe de cuidados paliativos?

Psicologos de diversas abordagens trabalham em equipes de cuidados paliativos
(psicanalise, psicologia analitica, psicologia social, analise do comportamento e
outros) e estas abordagens devem representar um referencial tedrico consistente

para o profissional.

by

Nas funcdes que cabem ao psicologo no trabalho junto & equipe em cuidados
paliativos, relacionam-se especificidades como a orientacdo, a escuta e o

acolhimento dos familiares e do paciente, a compreensao das reacdes do paciente
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diante de sua doenca e o conceito de morte, a promo¢do da humanizacdo do
ambiente hospitalar, a participacdo efetiva no trabalho discutido e definido pela
equipe, realizacdo de avaliacGes psicoldgicas do paciente, avaliacdo do contexto

familiar, entre outros.

Assim, o papel do psicélogo é de extrema importancia no trabalho com os cuidados
paliativos e, segundo a OMS (2007), este deve auxiliar a familia neste momento,
prestar apoio inclusive durante a progressao da doenca e, caso 0 paciente esteja
proximo da morte, trabalhar com a familia o processo de luto, de forma que ela
possa falar e compreender seus sentimentos e este momento possa ser suportado
de forma mais amena. O familiar deve se sentir incluido no diagnéstico, conhecendo
as medidas adotadas como paliativas, assim como o proprio paciente. Os momentos
de choro devem ser respeitados e acolhidos como parte do processo de aceitacéo e
elaboracao do luto.

E fundamental que o profissional forneca uma escuta ativa ao paciente e aos
familiares. Conhecer sua historia de vida também € muito importante e permitir que o
paciente reviva determinadas situacdes positivas, elabore certos significados e

consiga falar e se tornar consciente de seus sentimentos.

E claro que a atuacdo do psicologo nos cuidados paliativos deve se apresentar
também de forma criativa, utilizando-se dos recursos necessarios para trabalhar o
alivio do sofrimento do paciente e seus familiares, bem como a melhora de sua

gualidade de vida.

O psicologo deve estar atento e atuar ainda diante de demais reac6es que podem
surgir tanto no paciente quanto no(s) cuidador(es) e demais parentes, como

negacao, raiva, depressao, ansiedade e sinais de outros transtornos psicoldgicos.

Também é papel do psicélogo fazer a mediacdo na comunicacdo entre a equipe

multiprofissional e familia/paciente, facilitando a compreensao nesta relacao.

Vale lembrar que o trabalho do psicélogo em cuidados paliativos ndo se restringe
apenas ao ambiente hospitalar, pois em casos onde o atendimento ao paciente é

realizado na modalidade domiciliar, por exemplo, seu papel também € de extrema
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importancia e estard mais proximo ainda da realidade e do contexto familiar do

paciente.

Em linhas gerais entéo, o psicologo que atua com cuidados paliativos tem o papel de
humanizar o atendimento, proporcionar reflexdo, acolhimento, aceitagdo ao
tratamento, melhor comunicacdo entre equipe, familia e paciente, melhoria na
gualidade de vida, escuta atenta as demandas do paciente e de seus familiares e
utilizar-se dos instrumentos e técnicas exclusivos do psicélogo junto a equipe

multiprofissional.

Ha ainda muitas possibilidades de atuacdo da psicologia quando falamos em
Cuidados Paliativos e este texto teve como objetivo demonstrar sua importancia de
forma resumida. Para compreender demais aspectos, consulte o também referencial

tedrico.
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5- CUIDADOS PALIATIVOS EM PACIENTES COM HIV

Em S&o Paulo, no Hospital Emilio Ribas, referéncia em doengas infecciosas na
América Latina e o primeiro a tratar de casos de Aids no Brasil, uma equipe cuida

dos pacientes com doencgas crénicas que ameagam suas vidas.

A maioria sdo portadores de HIV que tiveram o estado de saude agravado por
diferentes motivos. Alguns ndo sabiam que eram portadores do virus, outros tinham
consciéncia de serem soropositivos, mas nao procuraram tratamento quando deviam

e viram o seu estado de saude se agravar.

A médica infectologista Taciana Oliveira estd a frente da equipe do Servico de
Cuidados Paliativos, constituida também por um terapeuta ocupacional, dois

enfermeiros, um assistente social e um capelao.

Especialista na area ha 20 anos, Taciana comecou a tratar de pacientes com
doencas cronicas ha 10 anos e ha cinco anos esta no Servico de Cuidados
Paliativos.

‘Nossa populacédo € extremamente jovem e o componente social esta muito
presente”, afirma a médica. A abordagem da equipe parte do diagnéstico da doenca

cronica que ameaca o prolongamento da vida do paciente.

Além de tratar de sua condicao fisica, dos procedimentos médicos necessarios para
garantir uma vida mais proxima do normal, a equipe se ocupa também de aspectos
espirituais e de problemas de natureza social decorrentes das condi¢des

econdmicas dos pacientes.

“Nos acolhemos o paciente para proporcionar a ele uma boa qualidade de vida e o

maior controle possivel dos sintomas. A equipe é multidisciplinar, nés temos

inclusive uma capeld, que é fabulosa na questdo da espiritualidade. A abordagem
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nao é religiosa mas inclui sentimentos e reflexdes. O papel do Cuidados Paliativos
ndo é o de adiar ou protelar, mas de deixar que as coisas se desenvolvam

normalmente”, explica a médica.

“Hoje acompanhamos pacientes que nédo sabiam que tinham o virus HIV ou que n&o
aderiram ao tratamento e acabam adoecendo. Outros ndo sabiam e entraram em
pane quando descobriram. A equipe detecta essa situacdo de risco e trata do
paciente e também da familia”, diz a médica, que também fala sobre alguns casos

que a sensibilizaram.

“Ja aconteceu de uma paciente travesti, que foi colocada fora de casa pela familia,
vir para Sdo Paulo e adoecer. A paciente faleceu e ninguém veio visita-la. Ja
tivemos adolescentes que contrairam o virus por transmissao vertical (quando o HIV
€ transmitido pela mée). Este ano perdemos um adolescente muito querido nessas

condi¢des”, afirma.

Uma das providéncias adotas pela equipe € solicitar do paciente a sua “diretiva
antecipada”, uma tipo de documento escrito em que ele relata as providéncias que

deseja serem tomadas caso venha a morrer.

“Um de nossos pacientes com cirrose por hepatite C em estado grave se internou e
foi para a UTI (Unidade de Terapia Intensiva). Fui chamada para conversar com ele
sobre diretiva antecipada. Quando comecei a conversar, ele sacou do bolso todas as

suas diretivas ja prontas”, conta a médica.

Uma das cartas que escreveu foi direcionada ao hepatologista e outra ao Dr. Emilio
Ribas, “que ele pensava ser o médico responsavel pelo hospital’, mas que na

verdade é o nome do infectologista que deu nome ao hospital.

O paciente escreveu que nao queria um caixao caro porque havia muitas pessoas
gue estavam morrendo por falta de melhores condi¢cdes de vida. Também néo

gueria que a mulher passasse mais do que 20 minutos no veldrio, pois ela ja havia
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sofrido muito. “Era uma carta muito original e espontéanea. Até hoje tenho amizade
com a sua filha, que ndo o via ha muito anos e que nos ultimos dias havia se

reaproximado do pai”, diz a médica.

Respeitar a vontade do paciente é um dos principios da equipe. Pode ser um
paciente que por questdes religiosas se recuse a passar por uma transfuséo
sanguinea ou mesmo de um pedido simples de quem manifesta a vontade de deixar

de lado por um momento a dieta para saborear uma sobremesa.

“Nos respeitamos a autonomia do paciente”, diz Taciana e ilustra a afirmagéo com o
caso de uma jovem que contraiu o0 virus por transmissdo vertical e que na sua
diretiva expressava seu desejo. Por ser catdlica e o pai seguidor da Umbanda, ela
nao fora batizada. A jovem foi atendida e até fez a primeira comunhdo, mas néo

alcancou tempo suficiente para a crisma”.

A equipe do Cuidados Paliativo do Emilio Ribas também faz visitas externas para
familias que residem fora, em outros municipios. “Essa semana, morreu uma
paciente de uma condicéo social muito fragil, que era cuidada pela filha, que por sua

vez tinha uma filha pequena”, relata Taciana.

Segundo ela, as duas, avo e neta, dormiam na mesma cama e a filha no chdo. A
equipe se cotizou para comprar uma cama a mais. Quando a paciente morreu duas
pessoas da equipe foram com a filha recolher o corpo. Ela queria se despedir da
mae e perguntou se o caixdo podia ndo ser lacrado. Uma assistente social
conseguiu que o hospital autorizasse por escrito que o velério fosse realizado em

caixao aberto.

O trabalho da equipe dos Cuidados Paliativos € duro, mas também gratificante,
afirma Taciana, pelo retorno e gratiddo de pacientes e familiares. Um paciente que
estava na UTI teve alta e fez questéo de voltar para agradecer ao tratamento.
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“As vezes, conseguimos autorizacdo para que um familiar, mulher ou companheiro
de um paciente possa passar uma noite no hospital para acompanha-lo ou mesmo
gue um paciente possa excepcionalmente sair de sua dieta para comer algo que

goste”.
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