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EDITORIAL

Caro leitor e cara leitora,

A Bioética e os Direitos Humanos séo duas matérias intimamente relacionadas entre si.
A primeira, desde 0 seu surgimento, preocupa-se em debater a autonomia da vontade, o livre e
esclarecido consentimento, a adogdo de novas técnicas medicinais e 0 as vicissitudes do
nascimento e da morte dos seres humanos. Noutro lado, os Direitos Humanos primam pela
protecdo integral da raca humana, promovendo tratamentos igualitarios e em prol do
desenvolvimento de politicas inclusivas, assistivas e que busquem a harmonia entre 0s povos,
com objetivo de melhorar a vida dos seres humanos de forma digna e justa.

Por isso, neste més de Dezembro de 2018, no qual celebram-se os 70 anos da adocéo da
Declaragdo Universal dos Direitos Humanos da Assembleia Geral da Organizagdo das Nagoes
Unidas (ONU), documento historico que proclamou os direitos inalienaveis inerentes a todos
o0s seres humanos, independentemente de raca, cor, religido, sexo, lingua, ideologia politica ou
de qualquer outra condicdo, a Humanidades & Tecnologia em Revista (FINOM) tem a
satisfacdo de apresentar o volume 14, nimero 14/2018, onde apresentaremos 18 publicagdes,
divididas em: Dossié Tematico — Bioética e Direitos Humanos — (17 artigos) e Cadernos de
Resenhas (01 resenha).

O primeiro artigo do dossié tematico “Predictive genetic testing: towards Regulation
2.0?”, de autoria de Silvia Salardi, aborda a problematica atual dos testes genéticos preditivos.
Assinala a Autora que, recentemente, instituicfes e atores politicos em diferentes paises
ocidentais tétm demonstrado um interesse renovado em testes genéticos. O interesse é percebido
por meio de alguns 'movimentos' legais com o objetivo de adaptar, alterar ou introduzir leis a
fim de orientar as novas tendéncias no uso de testes geneticos preditivos, que ndo sdo abordados
diretamente pela atual normativa. Este artigo pretende fornecer uma visdo geral das atuais
dificuldades na elaboracdo de uma nova legislacéo, esbogando o contexto e as circunstancias
que produziram a legislacdo anterior. Em segundo lugar, ira analisar o porqué que a atual
normativa é tdo questionada e criticada. Em terceiro lugar, ird reconsiderar as estratégias que
contribuem para a manutencao de um dos principais problemas ético-legais dos testes genéticos:

a discriminacédo genética. E eventualmente, ird argumentar a favor de uma nova legislacao que
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trate do tema dentro dos limites do estudo dos Direitos Humanos, ao invés deixar livre para o h
mercado solucionar as problematicas. N

Ja o segundo artigo que compde o dossié “Os impactos nos servigos de saude
decorrentes da migracdo Venezuelana em Roraima: ensaio Reflexivo”, dos autores Tarcia
Millene de Almeida Costa Barreto, Francilene dos Santos Rodrigues e Fabricio Barreto,
considerando o aumento significativo no fluxo migratério de venezuelanos para o Estado de
Roraima o estudo buscou trazer uma reflexdo sobre os atendimentos de saude realizados a este
publico nos servigos de saude do Estado, através de uma andlise descritiva e quantitativa,
utilizando dados secundarios e publicos, sobre os referidos atendimentos. Percebeu-se que as
noticias apontam para a ocorréncia de uma crise no sistema de salde ocasionada pelos
atendimentos aos migrantes, no entanto conforme diagnostico prévio, a saude local ja se
encontrava em colapso antes do fluxo migratério, e ainda os numeros de atendimentos
realizados aos migrantes, nas principais unidades de satde do Estado sdo insignificantes, onde
identificou-se um total 5 atendimentos diarios no Hospital de Referéncia a pacientes adultos e
2,21 atendimentos diarios na Ginica Maternidade do Estado. E importante ressaltar que o Estado
de Roraima esta localizado em um triplice fronteiro e os atendimentos a salde da populacao
migrante sempre esteve presente, sendo assim resta-se conhecer os reais impactos destes
atendimentos no sistema de saude local.

No terceiro artigo “Etica e religido em Immanuel Kant”, o autor José Ivan Lopes
analisa a relacdo entre religido e moralidade na perspectiva da teoria do Filésofo Aleméo,
Immanuel Kant. A relevancia da tematica apresentada esta no fato de que, além de ser um dos
maiores filésofos modernos, Kant representa, por diversos motivos, uma voz de autoridade no
que diz respeito a questdo da moral. Deve-se evidentemente levar em conta todos 0s seus
escritos para compreender, de forma abrangente e contextualizada, o que ha de tdo especial e
profundo na sua abordagem acerca do tema em pauta.

No quarto artigo, intitulado “Abordagem da saude na Constituicdo Federal
brasileira de 1988”, Filipe de Jesus Rametta e Ailton de Souza Goncalves realizam uma
revisao teodrica de como o tema da saude foi abordado na elaboracdo da Constituicdo Federal
Brasileira de 1988. Partindo da analise das conquistas alcancadas pelo Sistema Unico de Sadde,
fruto desta discussé@o constitucional, foi observado que para o sucesso da implantacdo deste
sistema que prima pela equidade e democracia, houve necessidade de superacéo das condicoes

ndo favoraveis anteriores a Assembleia Nacional Constituinte, onde vigorava o acesso desigual
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a uma saude curativa e hospitalocéntrica. O movimento da reforma sanitaria, articulado por

estudantes, profissionais de salde, pesquisadores e alguns setores populares foi fundamental N
para a consolidagdo do SUS, ao mesmo tempo em que reforca a necessidade de uma luta
constante para a manutencdo dos objetivos alcancados e garantia de outras melhorias. A
importancia desse estudo se fundamenta no alcance que o entendimento da elaboracdo da
politica de satde de sucesso do SUS, pode acarretar para os demais setores da sociedade.

Ja o quinto artigo do dossié “Confidencialidade de dados do paciente: o direito a
informacdo dos familiares face ao direito a preservacdo da intimidade do paciente
falecido”, das autoras Ana Flavia de Jesus, Margareth Vetis Zaganelli e Barbara Donnaria da
Silva Gongalves, tem por escopo a importancia do sigilo de dados do paciente no Prontuario
Médico e as implicacdes do repasse de tais informacdes a terceiros, principalmente familiares,
apos o falecimento da pessoa enferma. Com esse intento, aborda o ideal de perpetuacdo do
sigilo desde os primdrdios da sociedade, bem como os avangos no modo usual do Prontuario —
através do prontuario eletrébnico — e as mudancas legislativas que trouxeram alteracdes
significativas para o meio social. Por meio de metodologia técnico-cientifica, com analise
doutrinaria e jurisprudencial, busca-se trazer a tona a necessidade de inovagdo dos mecanismos
de protecdo ao prontudrio médico. Além disso, acentua-se a possibilidade de aplicacdo de
inovacOes tecnoldgicas, ampliando os meios de acesso aos dados do paciente com seguranca,
conforme expde a Lei de Acesso a Informacdo — 12.527/11, mas sempre respeitando os limites
constitucionais de protecédo a intimidade do paciente.

No sexto capitulo “Convencdo de Oviedo: revisdo critica sobre a relagdo médico-
paciente e os novos rumos da Bioética” , Cristian Ricardo Ferreira Junior, Gabriela Azeredo
Gusella e Margareth Vetis Zaganelli, por meio de uma anélise da Convencdo para a Protecdo
dos Direitos do Homem e da Dignidade do Ser Humano face as AplicacGes da Biologia e da
Medicina, também conhecida como Convencdo de Oviedo, tdo quanto dos quatro principios
nucleares da Bioética, pretendem identificar as mudancas paradigmaticas que se deram na
relagdo médico-paciente, tdo quanto tragar quais sao os desafios e as perspectivas para o estudo
da Bioética na atualidade. Para alcangar os objetivos tracados, utilizou-se de pesquisa
bibliogréafica, tdo quanto documental com base em textos normativos nacionais e internacionais.

O sétimo capitulo “Ortotanasia: sua pratica e a relacdo intima com os Direitos
Fundamentais”, de autoria de Margareth Vetis Zaganelli, Adrielly Pinto dos Reis e Giselda

Shirley da Silva, aborda a tematica da ortotanasia, como reflexo do direito a morte digna. Por
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meio de metodologia qualitativa, exploratéria, com base em pesquisa bibliografica,
inicialmente descreve-se 0s aspectos proprios de tal fenémeno médico-juridico e sua
compatibilidade com a realizacdo dos direitos fundamentais. A seguir, trata da pratica dos
cuidados paliativos pelos profissionais da saude como uma das principais ferramentas a
promocdo da Autonomia e da Dignidade dos pacientes. Por derradeiro, realiza-se uma analise
do ordenamento juridico brasileiro acerca da previsdo da ortotanasia. O estudo reitera a
importancia da ortotandsia como veiculo que garante o respeito aos direitos fundamentais dos
pacientes terminais.

J& o oitavo capitulo “A mudanca de paradigma nas relagoes médico-paciente: a
ascensdo da autonomia privada”, de Margareth Vetis Zaganelli, Bruna Velloso Parente e
Maria Célia da Silva Goncalves, tem por objetivo expor acerca da construcdo temporal do
embate entre o principio da beneficéncia — estruturador da postura paternal por parte dos
médicos — e o principio da autonomia privada — responsavel pela dinamizacdo do ambiente da
salide nas sociedades contemporaneas — de modo a apontar, fundamentadamente, a necessidade
de se buscar um equilibrio entre ambos para o adequado e efetivo exercicio da medicina.

No nono capitulo do dossié “Consentimento presumido e recusa explicita:
consideracdes sobre doacdo e transplante de o6rgios e tecidos na Franca”, 0s autores Silvia
Salardi, Margareth Vetis Zaganelli e Matheus Belei Silva De Lorenci abordam a destinacéo
post mortem de rgaos e tecidos humanos, a fim de analisar os principais aspectos da legislacéo
francesa sobre a matéria, com énfase no principio do consentimento presumido, na recusa
explicita e em suas implicacdes etico-legais. O transplante de 6rgdos e tecidos é uma importante
conquista da medicina e, além das particularidades técnicas, apresenta sensiveis dilemas
morais, juridicos e humanitarios, com diferentes repercussdes mundo afora.

O décimo capitulo intitulado “O prontuério médico e o direito-dever de sigilo quanto
aos dados do paciente: as multiplas facetas da responsabilizacdo pelo vazamento de
informacdes” os pesquisadores Ana Beatriz Fonseca dos Santos, Débora Brezinski Pinheiro e
Margareth Vetis Zaganelli realizam uma reflexdo acerca do direito-dever de sigilo inerente ao
prontuario médico do paciente e as implicagdes decorrentes de sua utilizacdo para os pacientes
e profissionais da area de satde. Nesse sentido, eles teceram criticas acerca dos vazamentos de
dados dos prontuarios e analisa as consequéncias danosas aos pacientes, que tém violado seu
direito ao sigilo e, em ultimo grau, a liberdade. Dessa forma, por meio de metodologia

qualitativa, com base em pesquisa bibliografica e documental, o estudo busca analisar as
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maultiplas nuances da responsabilizacdo dos meédicos e demais profissionais da satde em caso h
de quebra do direito-dever de sigilo. N

No décimo primeiro capitulo “Compliance em organiza¢des médico-hospitalares e
confidencialidade de dados do paciente” de autoria de Ana Flavia de Jesus, Julia Cordeiro do
Valle e Margareth Vetis Zaganelli, nele as autoras abordam a confidencialidade de dados do
paciente no prontudrio médico e a necessidade de inovacdo dos mecanismos que preservam a
seguranca de tal documento. Nesse contexto, analisa-se a viabilidade de aplicacdo do sistema
de Compliance nas organizagfes médico-hospitalares, uma vez que a nao violacdo das
informacBes do paciente que estdo em sigilo também dependem de uma gestdo hospitalar
organizada., ressaltando que o respeito a privacidade do paciente € um preponderante para a
estabilizacdo da relacdo meédico-paciente. Posto isso, analisa-se a grande aplicacdo de
Compliance em diversas empresas e 0 modo adequado de sua aplicacdo nas instituicoes
hospitalares, uma vez que, conforme trata a lei anticorrupcéo (12.846/2013), o aperfeicoamento
de gestBes é de grande relevancia, principalmente, quando estd diretamente relacionada a
preservacao de principios constitucionais, como a privacidade do paciente.

O décimo segundo capitulo “A relacdo/percepc¢do dos profissionais de enfermagem
no que se refere ao processo de morte de institucionalizados em um ambiente de longa
permanéncia para idoso” escrito por Raquel dos Santos Prado, Alexandra Maria Pereira, e
Maria Célia da Silva Gongalves analisaram a morte dos internos em uma Instituicdo
Filantropica no Noroeste de Minas Gerais sob a perspectiva dos profissionais da Enfermagem,
para 0s anos de 2017 e 2018. Inicialmente, essa tematica foi abordada sob o ponto de vista
historico, ou seja, uma analise sobre o morrer no mundo ocidental. Em seguida, o estudo
articulou-se uma pesquisa exploratéria de campo, na qual se buscou a prospeccao de elementos
que permitiu analisar o comportamento e as dificuldades dos profissionais de enfermagem que
atuam na aludida instituicdo. Para esse levantamento, elas buscaram uma abordagem
metodoldgica de cunho qualitativo, com o uso de questionarios e de entrevistas
semiestruturadas aplicados aos enfermeiros e técnicos de enfermagem que lidam com 0s
institucionalizados, aléem de uma observacao participante.

No décimo terceiro capitulo “O dilema da apotemnofilia sob a égide do
consentimento livre e esclarecido e da autonomia da vontade” elaborado por Lucas de
Carvalho Lyra, Margareth Vetis Zaganelli e Vandeir José da Silva, eles estabeleceram como
objetivo principal trazer a tona a questdo da apotemnofilia, parafilia caracterizada pelo desejo
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de se ver amputado em uma ou mais partes do corpo, baseado na exegese dos wannabes, h
levando em consideragdo o aspecto psiquico e suas nuances, a projecado historica do fenbmeno, N
seu crescimento paulatino nos ultimos anos, assim como o desamparo juridico e cientifico ao
transtorno, cujas consequéncias diretas sdo o desconhecimento e a dificuldade de encontrar um
tratamento alternativo a amputacdo propriamente dita. Por fim, cabe a este trabalho propor uma
interpretacdo doutrinaria sobre o tema, de modo a ratificar o direito ao consentimento livre e
esclarecido, equiparando-o a incolumidade fisica da pessoa humana.

O décimo quarto “Trabalho Diretivas antecipadas de vontade: uma analise do
modelo portugués” elaborado por Margareth Vetis Zaganelli e Fernanda Lage Lauriano, nele
as pesquisadoras analisaram o regime juridico das Diretivas Antecipadas de Vontade no
ordenamento juridico de Portugal, sobretudo com enfogque no testamento vital e no mandato
duradouro. Assim, por meio de metodologia descritiva, com apoio em pesquisa de natureza
bibliografica e documental, analisam-se brevemente os antecedentes histéricos da legislacao
portuguesa, especialmente os debates promovidos pela Associacdo Portuguesa de Bioética em
torno da temaética, os quais culminaram com a aprovacao da Lei n® 25/2012 em 01 de junho de
2012. Por fim, busca-se averiguar, ainda, se 0 modelo implantado por Portugal esta realmente
tendo a eficacia almejada pelo legislador, sendo instrumento juridico utilizado pelos seus
cidad&os.

No décimo quinto capitulo “Diretivas antecipadas de vontade: a experiéncia alema
como possivel parametro para a implantacdo do instituto no ordenamento juridico
brasileiro” escrito por Margareth Vetis Zaganelli e Gabriel Vicose tem por escopo as Diretivas
Antecipadas de Vontade (DAV)e a sua relacdo com o direito a autodeterminacdo do
paciente, além de evidenciar a necessidade de regulamentacdo legislativa dessas declaracdes de
vontade, em prol daseguranca juridica e efetividade do instituto no ordenamento juridico
brasileiro, dado que, atualmente, é regulado somente pela Resolucéo n° 1.995/2012 do Conselho
Federal de Medicina. Hodiernamente, as diretivas de vontade do paciente encontram previséo
legal em muitos sistemas juridicos. Em solo tedesco, desde 2009, a Cémara Baixa do
Parlamento Alemao (Bundestag) aprovou as DAV, documento redigido por pessoa dotada de
capacidade mental, no qual define sobre o tipo de tratamento médico-terapéutico que aceita ou
ndo ser submetida, mediante a hipotese de, posteriormente, ndo poder manifestar sua vontade,
e nomeia um procurador de cuidados. O direito de autodeterminacdo do paciente é assunto

relevante para a Bioética e para o Direito, por envolver a liberdade e a dignidade humana.
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O décimo sexto capitulo “O suicidio assistido sob a luz dos principios bioéticos: o
direito & morte digna”, de Margareth Vetis Zaganelli, Helena Emerick Abaurre e Victoria de
Oliveira Nunes Os autores afirmam que com os avan¢os da medicina, tornou-se possivel
controlar os rumos da vida no que se refere ao seu término. Nesse caminhar, destaca-se a
tematica do suicidio assistido. Por um lado, se vé esse ato como uma manifestacdo da
dignidade humana, por outro, uma afronta a inviolabilidade da vida. Aborda-se a temética sob
a luz dos principios bioéticos, tendo como enfoque o direito & morte digna. Perpassar-se a, por
uma breve contextualizacdo, para que se possa fundamentar o embate do direito a vida versus
o dever de viver por meio da andlise do caso concreto de David Goodall. Por conseguinte,

tece-se consideracdes finais acerca do tema.

O décimo sétimo capitulo “ortotandsia no sistema Unico de saude: o desafio da
garantia da dignidade do paciente” de autoria de Douglas Luis Binda Filho, Leticia Pereira
de Lemos e Margareth Vetis Zaganelli o estudo versa sobre o direito de morrer com dignidade
e a problematica da ortotanasia. Com esse designio, fazendo uso de pesquisa bibliografica e
documental, por metodologia exploratdria, possui como intuito a analise das legislagdes
referentes a ortotanasia e suas questdes bioéticas em solo brasileiro. Além disso, sdo
estabelecidas concepcOes relativas a seus aspectos historicos, a0 comparar a pratica da
ortotandsia as praticas da eutanasia, mistanasia e distanasia. Ademais, discute-se a percepc¢ao
de profissionais tanto do meio médico-hospitalar quanto da area juridica sobre a ortotanasia,
0 que revela a necessidade de sempre insistir no debate no tocante a sua pratica, com 0

propdsito de assegurar uma extensiva satisfacdo da vontade do paciente.

Para encerrar o dossié, o Caderno de Resenhas traz um trabalho de autoria de Silvia
Salardi intitulado “From Bioethics to Biolaw. Some brief notes regarding the new edition
of the volume entitled ‘Bioethics between ‘moralities’ and the law’, resenha da edicdo de
2018 da obra de Patrizia Borsellino, docente na Universita Degli Studi di Milano-Bicocca.

Deste modo, encerramos esta edi¢cdo, agradecendo a todos os autores e autoras,
revisores, pareceristas e membros do Conselho Editorial que colaboraram para a publicacéo do
dossié, desejando uma oOtima leitura a todos nossos leitores e leitoras e que os textos aqui
publicados possam reverberar infinitas possibilidades de reflexdes acerca da interface Bioética

e Direitos Humanos.

Margareth Vetis Zaganelli
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PREDICTIVE GENETIC TESTING: TOWARDS REGULATION 2.0?7 h
N

Silvia Salardi!

Abstract: In recent times, institutions and political actors in different Western countries have
shown a renewed interest in genetic testing. Interest is testified by some legal ‘movements’
aiming to adapt, change or introduce laws in order to orient new trends in using predictive
genetic tests, which are not directly tackled by the current regulation. This article aims to give
a general overview of current difficulties in elaborating a new regulation by sketching context
and circumstances that produced the former one. Secondly, it will explain why current
regulation is ‘under siege’. Thirdly, it will reconsider strategies that contribute to maintaining
one of the main ethical-legal problems of genetic testing: genetic discrimination. And
eventually, it will argue in favour of a new regulation within the perimeter of the human rights
approach, instead of letting the free market ‘handle it’.

Keywords: predictive genetic testing, genetic discrimination, biolaw

1. Introduction

In recent times, institutions and political actors in different Western countries have
shown a renewed interest in genetic testing. Interest is testified by some legal ‘movements’ like
introduction of bills? in national parliaments, revision of existing legislation® or promulgation

of new laws*.

1 Assistant Professor of Philosophy of Law and Bioethics, School of law, University of Milano-Bicocca
(UNIMIB). E-mail: silvia.salardi@unimib.it

1 For instance, Bill H.R. 1313 Preserving Employee Wellness Programs Acts introduced in the US Congress,
February 2017, https://www.congress.gov/bill/115th-congress/house-bill/1313, last access August 2018.

2 For instance, Bill H.R. 1313 Preserving Employee Wellness Programs Acts introduced in the US Congress,
February 2017, https://www.congress.gov/bill/115th-congress/house-bill/1313, last access August 2018.

3 For instance, the Swiss Federal Act on Human Genetic Testing, 2007 is undergoing a revision to adapt it to new
uses of genetic tests: https://www.admin.ch/opc/en/classified-compilation/20011087/index.html, last accessed
August 2018.

4 In Canada, the Genetic Non Discrimination Act (S.C. 2017, c. 3) was promulgated 2017,
http://laws.justice.gc.ca/eng/Annual Statutes/2017_3/. July 1, 2018 the Additional Protocol to the Convention on
Human Rights and Biomedicine concerning Genetic Testing for Health Purposes 2008 entered into force having
been ratified by five member states: https://www.healtheuropa.eu/council-europe-protocol-on-genetic-
testing/86860/, last accessed August 2018. The European Society of Human Genetics has welcomed the entry into
force.

Recebido 04/08/2018
Aprovado em 01/09/2018
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These legal ‘movements’ aiming to adapt, change or introduce laws seek to find

adequate solutions to orient new trends in using predictive genetic tests, not directly tackled by N
the current regulation.

Indeed, from the 1960s onwards, when genetic tests became available, their
administration to individuals increasingly grew and exponentially accelerated after the end of
the Human Genome Project.’

These techniques were and still are very promising in terms of prediction of
susceptibility to future maladies or disorders. Their introduction in the medical field had
radically changed first of all the view on diseases and disorders. Secondly, they reshaped human
life by modifying the way people thought life ought to be and the rights they have to shape it
(Rose, 2006). As a result, individuals have begun to conceive maladies, but also skills and
talent, in an unprecedented way: these biomedical progresses have modified how they used to
think objectives they want to achieve and the rights they have to achieve them. Individuals now
think themselves and their relationships to others in biomolecular terms. This predictive
potentiality of genetic tests made genetics one scientific field of major interest for many social
actors and one of major concern for institutions and policy-makers since the earliest times
(Rose, 2006; Rodota, 2012; Borsellino, 2018).6

This ‘reshaping of life’ has brought about many changes that impacted both on social
and individual dimensions having also major implications for human rights and the law.

In 1989 the European Parliament already denounced potential ethical-legal problems
concerning genetic tests in its Resolution on the ethical and legal problems of genetic
engineering by stating that: «whereas genome analysis may, on the one hand, bring about
possible improvements in diagnostics, preventive medicine and therapy but on the other, entails
the risk of creating compulsory eugenic and preventive objectives, of applying genetic analysis
for the purposes of social control and the segregation of whole social strata, of selecting
embryos and foetuses on the basis of their genetic characteristics alone and of producing

fundamental changes in our society.»’

®> The project aimed at determining the sequence of nucleotide base pairs that make up human DNA. It ended in
2003.

® Prediction and glimpse of the future are now keywords of medical and social discussion (Salardi, 2017)

7 European Parliament, Resolution on the ethical and legal problems of genetic engineering, 1989, 1 Doc. A2-
327/88, http://www.codex.vr.se/texts/EP-genetic.html, last accessed August 2018.
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From 1980s till mid of 2000s, international institutions like UNESCO along with many
legislators in Western countries including USA, Member States of the European Union,
European Union, and the Council of Europe have provided soft law and hard law rules like
guidelines, declarations, conventions, legislations, regulations, and other normative documents
to face the challenge of predictive genetic testing.®

These hard law and soft law documents build what | suggest to term Regulation 1.0 on
the use of genetic testing mainly for therapeutic purposes. This Regulation 1.0 is now ‘under
siege’ because of unprecedented ways of employing genetic tests within and outside the medical
field, progressively evolved in the past decade like direct-to-consumer tests for medical
purposes and predictive genetic tests for talent identification for instance in sports. The
abovementioned legal ‘movements’ are early attempts to move forward, towards what I suggest
to term Regulation 2.0. In doing so, the law faces problems and criticalities due to its
controversial relationship with science and technology (Scarpelli, 1986; 1982).

This article aims to give a general overview of current difficulties in elaborating
Regulation 2.0. It will first of all sketch context and circumstances that produced Regulation
1.0. Secondly, it will explain why Regulation 1.0 is ‘under siege’. Thirdly, it will reconsider
strategies that contribute to the endurance of one major problem that Regulation 1.0 tried to
contrast, that is, genetic discrimination. And eventually, it will argue in favour of developing
Regulation 2.0 within the perimeter of the human rights approach, instead of letting the free

market ‘handle it’.

2. What is Regulation 1.0?

What is exactly Regulation 1.0 to which | have been referring?
By Regulation 1.0 I mean the set of rules that have been provided since the 1980s till

mid of 2000s at the international, European, and national level in order to rule the use of

8 Some of these soft law and hard law documents include: at the international level the three UNESCO Declarations
on Human Genome and Human Rights (1998), on Human Genetic Data (2003), on Bioethics and Human Rights
(2005). At the European level, the Council of Europe’s Convention on Human Rights and Biomedicine 1998 and
the Additional Protocol to the Convention on Human Rights and Biomedicine concerning Genetic Testing for
Health Purposes 2008; The European Parliament Resolution on ethical and legal problems of genetic Engineering
1989; the Council of Europe’s Recommendations for instance on Research on biological materials (the old one
was n. 4/2006) or n. 3/1992 on tests and genetic screening. At the national level, legislative acts for instance in
German speaking countries, or different authorizations released by institutional actors like the Italian Data
Protection Authority; in the USA the Genetic Information Non Discrimination Act (GINA) 2008), and so forth.

HUMANIDADES & TECNOLOGIA EM REVISTA (FINOM) - ISSN: 1809-1628. Ano XllI, vol. 14- Jan-
Dez 2018

A



REVISTA MULTIDISCIPLINAR HUMANIDADES & TECNOLOGIA- ISSN 1809-1628
Faculdade do Noroeste de Minas

predictive genetic testing within the medical field mainly for therapeutic purposes (for details

see Salardi, 2010). While discussing these set of rules, we can reason in terms of a proper legal N
corpus having a relevant feature from a philosophical-theoretical point of view: its axiologically
consistency (Salardi, 2010, 2015, 2017).

This legal corpus can be indeed described as axiologically consistent both in terms of
principles promoted (self-determination, non-discrimination, equality, precaution) and of rights
protected, including new created rights (right to non-discrimination based on genetic make-up,
right to information including the right non to know, right to genetic counselling, right to
privacy and data protection). One of the main purposes of this legal corpus was to put scientific
and technological progress in genetics on a formal human rights footing. This goal could be
achieved because protection of individuals by Regulation 1.0 went in tandem with a strong
ethical stance against reductionist view on human nature and with prohibition of free access to
individuals’genetic information by third parties like employers and health insurance companies.

The political and social environment, in which Regulation 1.0 was elaborated, was
characterized by political and institutional actors strongly supported by citizens against
economic power and wild, free market of biomedical techniques. At that time, the main attitude
towards genetic tests was one of caution. Many were convinced that the intimate molecular
sphere of individuals required strong legal interventions to avoid misuses and exploitation. In
other words, potential risks and benefits were clear along with potential solutions to the main
problems: conflicting interests in knowing genetic information; genetic discrimination; creation
of new categories of individuals termed unpatients, etc.

Coherently with these assumptions, at the core of the Regulation 1.0 of genetic tests is
a set of protections and arrangements, imposed upon actors having conflicting interests with
the individual to whom genetic information belongs, especially insurance companies and
employers. These protections and arrangements were designed to limit and to some extent
moralize the marketing of such techniques. They insure individuals and their family against
hazards of misuse in health insurance and employment. They provide citizens with new rights
to tackle unprecedented ethical-legal questions. Regulation 1.0 of genetic testing therefore was
clearly intended to promote the best use of genetic tests to early detect illnesses, to reduce the
likelihood that individuals will contract a particular disorder, and to avoid misuse of genetic

information.® In Regulation 1.0 both European and foreign institutions like the American

® The US Congress makes the following findings at the beginning of the GINA, 2008:
«Deciphering the sequence of the human genome and other advances in genetics open major new opportunities
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Society of Human Genetics have taken a strong stance on uses of genetic information by health a

insurances and employers. A |

In order to clarify some features of this legal corpus we need to put it in context. Indeed,
the legal background of Regulation 1.0 is a specific interpretation of equality: equality as equal
freedom of rights (Ferrajoli, 2007; 2018; Bobbio, 1990).

Although this interpretation dates back to the French Declaration of the Rights of Man
and Citizen, when for the first time in legal history equality became a norm and ceased to be
fact, it is just after World War 1l, with the modern constitutionalism that inspired European
constitutions, that equality has been emancipated by any reference to factual differences
between humans.

Interpretation of equality as equal freedom of rights influenced also the way in which
the concept of person has been understood in legal terms from the Natural Law tradition. In his
book entitled What is Justice, Hans Kelsen criticized the attempts of the Natural Law tradition
to ground the law in the ‘nature of human beings’ (Kelsen, 1957, 78), which has also been for
quite a long time the key determinant of the legal definition of person.

Indeed, to define equality as equal freedom of rights contributed to emancipating the
concept of person from its historical identification with the human being in psycho-physical
terms, from any ontological reference (Kelsen, 1967). Following this perspective, individual
identities or differences amongst individuals are equally protected and respected as they belong
to the intimate sphere, intangible and unquestionable, of every person. Thus, equality as equal
freedom of rights is the equality of differences, which represents the value or the dignity of the
person and contextually the main warranty of multiculturalism (Ferrajoli, 2007). This
conception of equality is the result of the separation of the law from nature and also from
morality. In other words, equality is the equal right of everybody to affirm and protect one’s
own identity by virtue of the equal value associated with all the differences that make a person
an individual different from the others and each individual a person like everybody else
(Ferrajoli, 2007).

for medical progress. New knowledge about the genetic basis of illness will allow for earlier detection of illnesses,
often before symptoms have begun. Genetic testing can allow individuals to take steps to reduce the likelihood that
they will contract a particular disorder. New knowledge about genetics may allow for the development of better
therapies that are more effective against disease or have fewer side effects than current treatments. These advances
give rise to the potential misuse of genetic information to discriminate in health insurance and employment. [...]
Therefore Federal legislation establishing a national and uniform basic standard is necessary to fully protect the
public from discrimination and allay their concerns about the potential for discrimination, thereby allowing
individuals to take advantage of genetic testing, technologies, research, and new therapies».
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Following this interpretation of equality, any kind of discrimination based on biological

features is condemned and contrasted, including new forms of biological discrimination based N

on genetic make-up.

3. Genetic discrimination in Regulation 1.0

Coherently with the abovementioned interpretation of equality, the prohibition of
genetic discrimination was one pillar of Regulation 1.0. What is genetic discrimination?

Genetic discrimination can be defined as «discrimination against an individual or
against members of that individual’s family solely because of real or perceived differences from
the ‘normal’ genome in the genetic constitution of that individual» (Natowicz et al. 1992, 50).
This kind of discrimination can be subsumed under the following proposed definition of
discrimination as «illegitimate treatment based on ideological claims that serve to maintain the
privileges of specific groups of individuals which in any historical period could be either a
majority or a minority» (Salardi, 2015). The ideological claims are understood as an explicit
exclusion of an individual or of groups from the distribution of benefits. Ideological claims may
be centered on 1) biological features (for instance genetic make-up, gender, color); 2)
differences in status (citizens v. aliens or stateless); 3) sociocultural differences (political,
religious, or moral convictions) or on any combination of those three (Salardi, 2015). Genetic
discrimination is clearly based on ideological claims centered on biological features. It has its
own characteristics and concerns potentially everybody, but in particular a new category of
individuals termed unpatients’® (Jonsen et al., 1996). Consequently prohibition of this
discrimination has been explicitly mentioned in new rules promulgated during the 1980s in
addition to prohibitions of other forms of biological discrimination. Consider for instance Art.
21 about non-discrimination of the European Charter of fundamental rights.

The prohibition of non-discrimination, along with further rights that were ad hoc created
like the’ right not to know’!, were compliant with the legal framework based on human rights,

and in particular with the definition of the equality principle as referred to earlier.

10 Unpatients are neither healthy nor ill individuals. They have undergone a predictive genetic testing whose result
shown a gene mutation to some kind of disease or disorder. However, this gene mutation is a necessary, but not
sufficient condition to develop the disease associated with the mutation. They have been exposed to the risk of
genetic discrimination already during the 1980s.

11 See for instance Art. 10 of the Oviedo Convention.

HUMANIDADES & TECNOLOGIA EM REVISTA (FINOM) - ISSN: 1809-1628. Ano XllI, vol. 14- Jan-
Dez 2018




REVISTA MULTIDISCIPLINAR ﬁ HUMANIDADES & TECNOLOGIA- ISSN 1809-1628
Faculdade do Noroeste de Minas

The legal corpus described so far is with us still and is employed to manage social and
individual impacts of genetic advances. And as this corpus dates back in some cases to the past
century and in other cases to the early 2000s, it fails to consider new developments and further
applications of predictive genetic tests that have become widespread in the past decade.

The problem is to understand which of the following proposals is the most adequate one
in legal terms: 1) the legal corpus has to be totally renewed; 2) on the contrary the main
principles can be maintained with some minor adjustments; 3) as some suggest, no legal
intervention is useful and therefore it should be abolished because the free market rules can

manage the supply/demand determination.

4. Regulation 1.0 ‘under siege’

Why is Regulation 1.0 ‘under siege’?

Because new trends in using genetic tests are very tricky for legal intervention. On one
side, there are attempts to widen the availability of genetic information obtained for therapeutic
purposes to third parties, especially insurance companies and employers as is the case of the
Bill H.R.1313 introduced in the US Congress in 2017 and still under examination. On the other
side, predictive genetic tests are increasingly employed outside the medical field for skill and
talent identification often without any medical supervision. In addition, many of the genetic
tests that people decide to undergo are directly available in internet. Direct-to-consumer tests
(DTCs) have exponentially grown both for therapeutic and non-therapeutic purposes following
a trend that was not foreseen in this magnitude a few years ago (Kalokairinou et al. 2018).*2

The acceleration in providing genetic insights into people’s DNA for a variety of reasons
that may exceed the medical field is challenging the ability of the law to keep pace with
technological and scientific advances and the equality principle. There is indeed currently no
guarantee that information obtained with DTCs are not used to discriminate among individuals.
Genetic discrimination is therefore still a threat.

5. Genetic Discrimination is still a threat

12 Companies like 23andMe are working on selling DNA tests for many diseases directly to consumers’ home. See
https://www.nature.com/news/23andme-given-green-light-to-sell-dna-tests-for-10-diseases-1.21802, last
accessed August 2018.
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Despite the legal regulation on genetic tests was conceived to protect individuals from

genetic discrimination, it is still a threat to individual freedom and self-determination. Notonly N
are there studies that acknowledge discrimination based on genetic make-up (Raluca et al.,
2015), but there are also legal trends that try to circumnavigate around prohibitions early
established to protect people from discrimination and for data protection purposes exposing
individuals at risk of genetic discrimination. Consider the already mentioned Bill H.R. 1313
against which The American Society of Human Genetics as commented: «A key component of
ADA and GINA is that hey prevent workers and their families from being coerced into sharing
sensitive medical or genetic information with their employer. For GINA, genetic information
encompasses not only employees’ genetic test results but also their family medical histories.
H.R. 1313 would effectively repeal these protections by allowing employers to ask employees
invasive questions about their and their families’ health, including genetic tests they, their
spouses, and their children may have undergone. GINA’s requirement that employees’ genetic
information collected through a workplace wellness program only be shared with health care
professionals would no longer apply»*®. A similar opinion is shared by the European Society
of Human Genetics.!*

This backlash of potential genetic discrimination is due to different reasons. But | think
that one major strategy, which was once tackled by Regulation 1.0, has so deeply ingrained in
the popular culture that still plays a relevant role in the endurance of this phenomenon. The

strategy | refer to is the diffusion of a deterministic or reductionist view on human nature.

6. Strategies that endorse genetic discrimination

Since the earliest times of genetic discoveries, media representation of the predictive
ability of genetic tests has trivialized the gene-environment interplay. (Salardi, 2010) In doing
so, media contributed to the resurgence and endurance of theory of strict determinism under the
label ‘genetic determinism or essentialism’ . This situation has represented a fertile terrain for
further misuse of predictive genetic tests. The massive entry of DTCs both for medical or non

medical purposes have reinvigorated the essentialist or deterministc theories due to the

13 https://www.eurekalert.org/pub_releases/2017-03/asoh-a0h030817.php , last accessed August 2018.
https://www.eshg.org/index.php?id=910&tx_news_pil%5Baction%5D=detail &tx_news_pi1%5Bcontrollerd%5
D=News&tx_news_pil%5Bnews%5D=2&cHash=2588937d1314bc8fbbbh6866c06589c44&L=0
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difficulties individuals face to interpret and really understand the meaning of the risk h
assessment. |

The simplistic depiction of genetics to which the public has been exposed for decades
cannot be underestimated as it still plays a relevant role in how individuals conceive the
relevance of their genetic make-up in relation to their future lives. Genetics has indeed received
unprecedented exposure in the popular media. Unfortunately, this has contributed to portraying
one’s genetic make-up as a near absolute determinant of health or life success and the like.

Furthermore, genetics is deeply involved in the process termed ‘medicalization of
society’ (Conrad, 2007) that again reinforces the idea of control on one’s own destiny and
leaves little room to coincidence and chance. Thus, individuals with little or no knowledge of
genetics are prone to understanding human life in terms of the strict cause-effect approach,
which is deterministic in its very nature. As a matter of fact, since genetics has become one of
the main drivers of medicalization of normal human experience, the trend has been to expand
diagnostic and treatment boundaries, and to include in the ‘disease’ category people
(unpatients) with milder manifestations of pathology and lower levels of risk and progressively
to expand treatments in healthier populations.

Media representation of genetic testing, of their predictive ability, has incisively
contributed to the resurgence and endurance of genetic determinism, a new version of the strict
determinism theory. Despite strict determinism has long been proven scientifically untenable,
media exposure was a fertile ground for genetic essentialism/determinism over the years.
People have been used to newspaper titles like ‘a gene for x’, very simplistic, reducing the self
to a molecular entity, equating human beings, in all their social, historical, and moral
complexity, with their genes (Salardi, 2010).

The paradoxical result of the trivialization of the complex gene-environment interplay
was twofold. On one side, it had negative impacts on the scientific understanding of the
functioning of our ,nature‘; on the other, it served as excuse and justification to infer
implications at the political and social level, as though between genes and political, social, and
individual decisions there were a logical connection, where there is none. One of this inference
was discrimination of unpatients as referred to earlier.

Their genetic information became essential to decide whether to admit them to
workplaces or to health insurance and at what pejorative economic conditions. This already
occurred during the 1980s, when based on the misleading interpretation of scientific advances

,whole social strata‘ have been genetically discriminated. Those who were in favor of allowing
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access to genetic information of individuals from third parties argued on the basis of a strict

interpretetation of scientific evidence in this field (Salardi, 2010). Advocates of such a strategy N
wanted to use scientific evidences as the sole means to direct political and social decision-
making processes.

However, political strategies cannot be directed solely on the basis of scientific
evidences. They need a comprehensive evaluation of human matters, including interests at

stake, rights to be protected, sociocultural trends etc.

7. Towards a Regulation 2.0?

In the light of the previous considerations, we can ask: do we need to adapt Regulation
1.0? What are the problems of developing a Regulation 2.0?

The answer to the first question is positive. If the human rights approach to scientific
and technological challenges is to remain vital and effective, Regulation 1.0 must adapt to
changing circumstances. Science and technology are constantly in motion, so the adjustment
and updating of the law is an integral, ongoing part of it. But difficulties sometimes take a
deeper, more structural form: difficulties in developing a Regulation 2.0 directly derive from
the human rights’ side.

Differently from the time when Regulation 1.0 was developed, the environment in
which Regulation 2.0 ought to be elaborated faces a crisis of confidence in the human rights
approach throughout Western countries including Europe. A testament to this shared feeling is
the widespread presence of political actors taking decisions that very often go against the basic
assumptions of the human rights legal conception (Ferrajoli, 2007; Salardi 2015).

Human rights seem to have lost much of their traction in today’s political climate. The
all-embracing crisis of the human rights system impacts also on the way people perceive risks
related to uncontrolled diffusion of genetic information. These are considered low-intensity as
people have lost the very deep meaning of privacy protection and of how intimate DNA
information are. Privacy is often reduced to signature of consent, and sharing one’s own unique
features including DNA characteristics in internet has become a common trend. Many do not
think about the difficulties of understanding the meaning of such information. Whereas
information, intended as disclosure by physicians based on informed consent and an accurate
counselling, was a key aspect of Regulation 1.0, in the new scenario, great and easy availability
of genetic testing in internet makes the whole model based on disclosure of information

HUMANIDADES & TECNOLOGIA EM REVISTA (FINOM) - ISSN: 1809-1628. Ano XllI, vol. 14- Jan-
Dez 2018




REVISTA MULTIDISCIPLINAR ﬁ HUMANIDADES & TECNOLOGIA- ISSN 1809-1628
Faculdade do Noroeste de Minas

crumble. And open questions remain mostly unanswered: how can we protect people from

snake-oil salesmen? How can we warrant adequate information to all individuals so that they N
can employ it in the best way ever?

Critics of Regulation 1.0 describe the system of protections and the general framework
of human rights within which it was conceived as a hindrance to economic vitality. Since the
earliest times, they have tried to lessen the high sensitivity of genetic data by comparing them
to other personal data.

Regulation 1.0 addressed genetic tests by promoting a confident view on human
capabilities, by taking strong stance on freedom and equality. Today, new developments such
as DTCs seem to have destabilized the assumptions of that Regulation 1.0 by revealing its
limits. And this situation has been exploited by those who strive for a (wild) market free
management of scientific advances and abolition of legal intervention in scientific and
technological matters.

New philosophical approaches to technological progress inspired by extreme currents
of post-humanist views on the human condition insist that health and self-determination could
be more efficiently supplied by the market than by the state. The problem is to determine how

wide this supply can be and what the social costs of this approach are.
8. Some concluding remarks
The legal ‘movements’ | have been referring represent a first attempt to cope with

problems arisen by new scientific and technological uses of existing or new developed
technology.™ Differently from Regulation 1.0, they are heterogeneous, not in terms of

15 The Swiss proposal of revision is also interesting because it follows the general regulation as concerns the access
to data by health insurances, but it also provides some exceptions that not only derogate to that general prohibition
of access by third parties, but it weakens its assumptions. In addition, the bill that takes into account genetic tests
outside the medical field to for instance determine features and characteristics related to character, intelligence,
talent and preferences allows them under additional conditions to be met beyond those necessary for use within
the medical field like being informed about laboratories which perform genetic tests and information being written
and with reference to an expert who can answer questions and carried out by health professionals. This may seem
a good compromise for direct-to-consumer tests. And perhaps it is, or at least this is the best balance that the law
can offer. However, problems remain as for the reliability of these tests, their abuse especially in sports, the risks
of reductionist views on human nature when they are carried not just to identify the best sport for a young athlete,
but when they are massively employed as the sole means to select champions without considering other important
features and factors like training. In 2016 the Council of Europe returned on the topic of access to genetic
information by insurance companies and provided a new Rec 8 (2016) on the processing of personal health-related
data for insurance purposes, including data resulting from genetic tests. This Recommendation strives to balance
between interests of voluntary insurances and individuals. It does so by generally prohibiting predictive genetic
tests for insurance purposes as was the case with the previous position of the Council. It states that wherever
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institutions and sanctions provided, but in relation to the values they seek to protect: they are
axiologically inconsistent.

Whereas it will not be easy to find the adequate rules for DTCs and to have them
respected, the free market proposal does not seem to satisfy long term expectations. And this
because free market policy is profoundly inegalitarian and heavily biased towards powerful
market actors. Their immediate, direct benefits go to the rich not to the poor; to employers not
employee; to insurance companies not to insured; to multinational sports corporation not to
athletes. And if they are left free to manage their power, they tend to use it to reduce support
for the parties of human rights approach and egalitarian stances and increase it for parties
aligned with business and markets.

By and large, the human rights approach was able to create more equal societies were
fewer and fewer people were discriminated based on one or the other biological feature. New
economic trends that have put much financial power in the hand of few multinational companies
are restoring the power of economic elites outside of the human rights limiting framework. This
will increasingly undo the equalization and democratization of the human rights approach as
developed by modern constitutionalism.

In all of this, genetic information is the new gold rush of our century. And this is just
one very good reason to really ask who should make money out of it and for what reasons.

Although DTCs are not easy to regulate, working on other levels like the sociocultural
one by providing an institutional space of serious debate about new scientific and technological
advances will allow people to seriously and democratically discuss the pros and cons of

collecting and managing their genetic information by any social actor interested in having it.
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OS IMPACTOS NOS SERVICOS DE SAUDE DECORRENTES DA
MIGRACAO VENEZUELANA EM RORAIMA: Ensaio Reflexivo
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Resumo: O fluxo migratorio esté diretamente associado aos aspectos socioecondmicos, muitos
deixam seus paises de origem em busca de melhorias financeiras, desta forma os imigrantes
focam sua vida no pais de destino na busca por trabalho, enquanto a salide raramente é pensada
como central em suas vidas. No entanto, a migracdo internacional é vista como grave problema
de salde publica, pois 0s migrantes carregam uma historia de saude e doenga que pode diferir
da populacéo para onde migra. Considerando estas questdes e 0 aumento significativo no fluxo
migratorio de Venezuelanos para o Estado de Roraima o presente estudo buscou trazer uma
reflexdo sobre os atendimentos de saude realizados a este puablico nos servicos de saude do
Estado, através de uma analise descritiva e quantitativa, utilizando dados secundarios e
publicos, sobre os referidos atendimentos. Percebeu-se que as noticias apontam para a
ocorréncia de uma crise no sistema de salide ocasionada pelos atendimentos aos migrantes, no
entanto conforme diagnostico prévio, a saude local ja se encontrava em colapso antes do fluxo
migratorio, e ainda os nimeros de atendimentos realizados aos migrantes, nas principais
unidades de satde do Estado séo insignificantes, onde identificou-se um total 5 atendimentos
diarios no Hospital de Referéncia a pacientes adultos e 2,21 atendimentos diérios na Unica
Maternidade do Estado. E importante ressaltar que o Estado de Roraima esté localizado em uma
triplice fronteira e os atendimentos a salde da populacdo migrante sempre esteve presente,
sendo assim resta-se conhecer os reais impactos destes atendimentos no sistema de satde local.

Palavras-Chave: Migracdo. Saude Publica. Relagbes Sociais.

Abstract: The migratory flow is directly associated with the socioeconomic aspects, many
leave their countries of origin in search of financial improvements, in this way the immigrants
focus their life in the country of destination in the search for work, whereas the health is rarely
thought like central in their lives. However, international migration is seen as a serious public
health problem because migrants carry a history of health and illness that may differ from the
population to which they migrate. Considering these issues and the significant increase in the
migratory flow of Venezuelans to the State of Roraima, the present study sought to reflect on
the health care provided to this public in the State health services through a descriptive and
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quantitative analysis using data secondary and public, on said services. It was noticed that the
news points to the occurrence of a crisis in the health system caused by the attendance to the
migrants, however according to previous diagnosis, the local health was already in collapse
before the migratory flow, as well as the attendance numbers realized to the migrants in the
main health units of the State are insignificant, where a total of 5 daily visits were identified in
the Reference Hospital for adult patients and 2.21 daily visits in the State Maternity only. It is
important to emphasize that the State of Roraima is located in a triple border and the health care
of the migrant population has always been present, so it remains to know the real impacts of
these services in the local health system.

Keywords: Migration. Cheers. Social relationships

Introducéo

O fluxo migratério no Brasil ndo data de anos recentes, mas de meados do século XIX,
com o advento da entrada dos portugueses, italianos e escravos no pais. Passando pelo crescente
numero de orientais que buscaram novo espago no comércio brasileiro, no inicio do século XX.
(DIAS e GONCALVES, 2007)

Achados literarios apontam para quatro grandes momentos de entrada de imigrantes no
Brasil ao longo da histdria, sendo o primeiro representado pela migragdo macica de italianos
para a regido oeste do Estado de Sdo Paulo, pelo advento das lavouras de café, no periodo de
1886 a 1902. O segundo momento data de 1906 até o inicio da primeira guerra mundial, com a
migracao dos Portugueses e Espanhois e discreto movimentos dos Japoneses. No final da
terceira guerra mundial incias-se o terceiro momento de migracdo, porém sem uma
caracteristica de povos definida, onde haviam, poloneses, russos, romenos, judeus, japoneses,
neste periodo comegaram as discussdes sobre uma politica de restricdo de migracdes, havendo
mais uma estagna¢do da entrada de migrantes no Pais. Por volta de 1950 inicias-se o quarto
momento, com os chamados “deslocamentos pds-guerra”, também sem um grupo de migragao
especifico, destacando-se os espanhois, portugueses e italianos. (BASTOS & SALELS, 2014;
LEVY, 1974).

Na regido Norte do Pais os fluxos migratérios comecaram nos anos 40 e se
intensificaram nos anos 70, ressaltando-se que foram baseados em politicas de colonizacdo e
programas de incentivo a entrada de migrantes nacionais para expansao territorial e exploragao
das riquezas da Amazonia. (SOUSA, 2015; LOBO, 2014; SILVA, 2014).

No Estado de Roraima, especificamente, o periodo migratoério mais intenso ocorreu com
o advento do garimpo no periodo de 1970 a 1990, estimando-se cerca de 100 mil pessoas, neste

periodo a populagdo do Estado saltou de 79.159 para 217.583 habitantes (SOUSA, 2015).

€=
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Lobo Janior (2014) ratifica esses dados argumentando que a migracdo é um fenémeno a
presente no Estado de Roraima desde os projetos de colonizacdo da Amazonia, fomentada na N

década de 1940 com a criagdo do Territorio Federal do Rio Branco e intensificada no periodo
militar.

Os fatores que desencadeiam o aumento do fluxo migratorio sdo os mais diversos, desde
conflitos religiosos, crises econdmicas e politicas, todos que saem de seus paises saem
acreditando em melhores condi¢des de vida (DIAS e GONCALVES, 2007). E o Brasil tem sido
visto como um “bom lugar” para recomecar, em especial para aqueles que migram de paises
pertencentes ao MERCOSUL, haja vista sua posi¢do na economia entre estes paises. Além de
possuir uma extensa faixa de fronteira, com cerca de 569 municipios em 15.719 km,
viabilizando as migracdes transfronteiricas. Desta forma muitos ja adentram o Brasil apenas
para aquisi¢ao de produtos e para fazerem uso de servigos, em especial os servigos de saude,
considerando as condi¢des desse sistema em seus paises. (GUERRA e VENTURA, 2017)

De acordo com Rodrigues (2016) a migracdo pelas cidades fronteiricas, nos ultimos
anos torna-se cada vez mais vidvel, uma vez que o custo dessa migragado € relativamente baixo,
devido a proximidade e a facilidade de acesso terrestre.

O Estado de Roraima possui fronteira com a Republica Cooperativa da Guiana e a
Republica Bolivariana da Venezuela, o fluxo transfronteirigo nem sempre foi intenso, passou a
ser mais frequente com a construcao da BR 174, que teve sua conclusdao em meados de 1998,
em especial para fins comerciais. Nota-se nesta triplice fronteira que o fluxo maior sempre foi
de brasileiros para Venezuela e para Guiana, desde meados dos anos 1970.

No entanto, no ano de 2016 a Venezuela sofreu uma grave crise financeira, o que fez
com que um numero elevado de venezuelanos buscasse refigio no pais vizinho, tendo como
principal acesso a cidade de Pacaraima —RR, estendendo-se até a capital do estado, Boa Vista.
De acordo com fatos noticiados pelo jornal “G 1 Roraima” cerca de 30 mil venezuelanos
cruzaram a fronteira do Brasil neste ano, ressaltando-se que estes sao dados de entradas gerais
e nao de solicitagdes de refligio ou moradia temporaria. Este pode ser considerado como o maior
fluxo migratorio internacional da histéria do estado de Roraima, desde a sua criacdo, que
ocorreu no ano de 1988 (G1 Roraima, 2016). O fato € que estes povoaram as ruas da cidade e
poucos conseguiram empregos temporarios € iniciaram uma nova etapa em suas vidas e outros
estao vivendo em situagdo financeira critica, abaixo da linha da pobreza, o que configura um
problema social que repercute nas questdes de saude.

Durante este periodo o mesmo jornal noticiou o aumento da procura pelos servigos de
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saude pelos migrantes, afirmando que este aumento ocasionou um colapso nos servigos de a

satude do estado, atingindo os municipios de Boa Vista e Pacaraima, o que acarretou ao governo N
o decreto de situagdo de emergéncia por 180 dias (G1 Roraima, 2017).

Considerando a definicao de saude dada pela Organizagdo Mundial de Saude (OMS)
em que o individuo saudavel necessita de bem-estar fisico, mental e social, s3o inimeros os
fatores que podem desencadear desequilibrio a saude dos migrantes, haja vista que muitos
podem vir a ser acometidos por doencas endémicas, por ndo conhecerem os mecanismos de
defesa destes grupos de doenca, podem também ser afetados por doengas mentais, tais como
depressao, sindrome do panico, decorrentes dos conflitos pessoais vivenciados no processo
migratorio, além da interferéncia dos fatores culturais e financeiros na chegada ao novo pais.
(GRANADA et.al., 2017).

Tendo em vistas estes fatos e as poucas publicagdes que relatam a relagdo entre migragdo
e atendimento a satde, o presente estudo teve como objetivo de refletir sobre o impacto
epidemioldgico causado nos servigos de saude, em nivel terciario, do Estado de Roraima, com

o fluxo migratorio Venezuelano.

Metodologia

Trata-se de um estudo de corte transversal, de andlise descritiva e quantitativa,
desenhada para refletir os impactos epidemiologicos nos servicos de sadde do Estado de
Roraima, decorrentes do alto fluxo migratério dos Venezuelanos, no ano de 2016.

A pesquisa foi realizada utilizando dados secundarios e publicos, onde foram
consultados o DataSUS (Banco de Dados do Sistema Unico de Sadde), além de publicaces
de OrganizagGes Internacionais, como a Human Rights Watch (HRW) e Organizagdo
Internacional de Migracdo (O1M), Alto Comissariado das NagOes Unidas para os Refugiados
(ACNUR), além de jornais de grande circulacéo.

Diante dos poucos estudos encontrados sobre a relacdo saude e migracéo
Venezuela, ndo houve critérios de exclusdo. Todo o material referenciavel encontrado, capaz

de contribuir neste ensaio reflexivo, foi utilizado.

Resultados e Discussoes

HUMANIDADES & TECNOLOGIA EM REVISTA (FINOM) - ISSN: 1809-1628. Ano XllI, vol. 14- Jan-
Dez 2018




REVISTA MULTIDISCIPLINAR ﬁ HUMANIDADES & TECNOLOGIA- ISSN 1809-1628
Faculdade do Noroeste de Minas

A imigracédo de venezuelanos para o Brasil é extremamente recente. Podemos situé-la, a

a partir de 2014, mas se intensifica em 2016 como consequéncia da crise econdmica e politica N
vivida naquele pais. A Venezuela viveu a expansdo econdmica nas décadas de 1980 e 1990. A
partir de 2004 vivenciou o auge desse crescimento decorrente da alta do preco do petrdleo no
mercado internacional. O PIB-Produto Interno Bruto cresceu 1,62 vezes entre 2003 a 2008
(FREITEZ, L, 2011). No entanto, a partir de 2009 o PIB foi negativo, aumentou a taxa de
desemprego que passou de 4.5 para 7,3 milhGes, entre 1997 a 2008; aumentou, também, 0s
empregos precarios em até 61% nesse periodo (FREITEZ, L, 2011). A inflacdo e a
desvalorizacdo da moeda devido ao regime de cambio fixo, desde 2003, induziram,
artificialmente, os valores das importacdes e aumentou 0s precos dos produtos venezuelanos

no mercado regional e mundial (BALZA, 2010).

Ademais dos fatores economicos, a implantagdo do Plano de Desenvolvimento
Econdmico e Social da Nacao (2007-2013), denominado pelo Governo de Hugo como 7 Plano
Socialista da Venezuela geraram inseguranca quanto ao futuro do pais, levando centenas de
venezuelanos, pela primeira vez, a deixarem a Venezuela. Se, até 1998, as motivacdes eram,
predominantemente, individuais e culturais, apds 1999 as motivacdes, principalmente entre os
extratos médios e baixos, sdo a falta de perspectivas de desenvolvimento individual e a
inseguranga pessoal.

Nesse contexto de agravamento das condi¢des sociopolitico, principalmente apos a
morte de Hugo Chavez, a emigra¢do de venezuelanos expandiu-se pelos paises fronteiricos, em
especial para o Estado de Roraima, através da cidade de Pacaraima.

Em Roraima, os venezuelanos aparecem nas estatisticas da Policia Federal e passam a
ser visibilizados nos meios de comunicagéo a partir do ano de 2014. Segundo dados da Policia
Federal (abril/2017), em 2014 s6 havia 268 solicita¢fes de vistos e/ou refgio; em 2015 foram
1.073; em 2016 ja totalizava 3.155 solicitacdes, representado um aumento de 184,7%; Em 2017
(25/04) o total de atendimento foi de 2.899 solicitacGes de reflgio e 70 solicitacBes de
residéncia temporaria. Outro dado da Policia Federal é que até o més de abril havia em torno
de 6000 agendamentos para serem atendidos até outubro de 2017. (POLICIA FEDERAL, 2017)

Aimigrag¢io venezuelana passa, entdo, a ser visibilizada como um problema pelos meios
de comunicagao e autoridades locais. Os jornais produzem noticiais alarmantes e, muitas vezes,
sem bases concretas, criando um estado de terror e medo na populacdo local. Por exemplo, o
G1 Roraima noticiou em 08 de dezembro de 2016, que o aumento da procura pelos servicos de

saude pelos migrantes teria ocasionado o colapso nos servigos de saude do estado, atingindo os
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municipios de Boa Vista e Pacaraima, obrigando governo a decretar situagdo de emergéncia por «
180 dias. (G1 Roraima, 2017). No entanto, dados do relatdrio do Tribunal de Contas da Unido N

n° 021.329/2013-3, apontam que a fragilidade no sistema de satide local ja estava implantada a
anos atras, tendo em vista que o relatdrio foi produzido no ano de 2013 e ja constava
informacdes de deficiéncia no sistema, como por exemplo a falta de um controle nos
indicadores de atendimento. Roraima foi identificado como o terceiro pior estado do pais em
quantidade de leitos hospitalares por habitantes, possuindo um percentual de 1,72 leitos para
cada 1000 habitantes, o que nos leva a refletir sobre a magnitude do impacto da demanda de
assisténcia aos migrantes no servico.

Em um levantamento inicial foi possivel verificar que a utilizagdo do hospital (pelo
menos uma vez) € 4,2 vezes mais elevada para os residentes legais do que para os em situagao
irregular, podemos considerar que os migrantes ilegais t€ém maior dificuldade de acesso aos
servicos de satude, tendo em vista as questdes burocraticas do servigo, como por exemplo a
necessidade do Cartdo do SUS para receber atendimento em Unidades Basicas de Saude, sendo
assim ja € possivel perceber que os migrantes tentem a procurar por assisténcia a saide somente
em situagdo de extrema emergéncia, quando o Sistema permite o atendimento sem a
apresentacdo de Cartdo SUS e o paciente grave demanda sim por maiores procedimentos,
inclusive mais dispendiosos, por tanto vale a reflexdo de que a ampliagdo do atendimento
primario seria necessaria, para minimizacao dos impactos, epidemioldgicos e econdomicos.

Em um estudo realizado pela Human Rigts Watch (2017) foram identificadas as doengas
que mais os levaram a procurar os servigos de satide nos servigos de saude do Estado Roraima,
onde apareceram o HIV/AIDS, a pneumonia, a tuberculose e a malaria, que por se tratarem de
doencas de evolucao rapida fica facil compreender que estes migrantes partiram em busca de
continuidade de seus tratamentos.

Lohman (2015) relata a gravidade da situacdo do sistema de satide na Venezuela, desde
2014 e descreve a falta de medicamentos e insumos basicos, como analgésicos e outros voltados
para o tratamento da asma, hipertensao, diabetes, doencas cardiacas, entre outras. Seringas,
gaze e agulhas também estavam em falta e mesmo exames laboratoriais basicos ndo podiam ser
realizados. Centenas de cirurgias suspensas e filas de espera gigantescas por procedimentos
variados. E o Governo condicionando a situagao de crise aos profissionais de saude, com quadro
insuficiente e as redes de farmécia por nao fornecimento dos insumos necessarios. Ora, uma
situagdo de tal magnitude converge categoricamente para o aumento do migratorio, afinal satide

ndo espera por defini¢cdes de processos politicos.
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Como afirma Rocha et. al. (2012) a relacdo entre as questdes de salde e a migracdo sdo a

relativamente estreitas e muitos sdo os fatores correspondentes, pois ao migrar os individuos N

levam consigo os seus perfis de salde, os quais refletem suas historias médicas e a qualidade
dos cuidados de saude disponiveis nos seus paises de origem.

Até agosto de 2016 foram identificados 2.517 casos maléaria em Roraima, destes 1.938
eram venezuelanos, o que representa 77% dos casos. Em dados publicados pela Organizacao
Mundial de Saude (2017) a maléria tem crescido em numeros alarmantes na Venezuela,
chegando a ser registrados mais de 240 mil casos somente no ano de 2016, sendo importante
ressaltar que a Venezuela ja teve a maldria erradicada no ano de 1961 e por conta dos baixos
investimentos no controle do vetor o numero vem apresentando tal crescimento. Devemos
também considerar que a transmissdo da maldria ndo leva em consideracdo os limites de
fronteiras, tdo logo torna-se preocupante para as cidades fronteiricas um possivel crescimento
no nimero de casos de malaria também no Brasil. (Human Rigts Watch, 2017)

Ainda de acordo com a Human Rigts Watch (2017) o Hospital Geral de Roraima (HGR),
que atende 80% dos adultos de todo o estado, atendeu 1.815 venezuelanos em 2016, porém ao
compararmos primariamente estes dados com o nimero de atendimentos totais realizados pelo
hospital, no mesmo ano, que foram 14.771, chegamos a um percentual de 12,28% de
atendimentos de Venezuelanos e em nimeros de atendimentos diarios temos uma representacao
de cerca de 5 pacientes venezuelanos por dia, ou seja, uma procura pouco significativa na
dimensdo geral dos atendimentos. (DATASUS, 2017)

Também de acordo com a Human Rigts Watch (2017) o ndmero de mulheres
venezuelanas atendidas no Hospital Materno-Infantil Nossa Senhora de Nazareth , praticamente
dobrou em 2016, chegando a 807 casos, no entanto este nimero representa um aumento de
4,7% no total de atendimentos da unidade, tendo em vista que os atendimentos registrados em
2016 foram 16.953, representando uma média de 2,21 atendimentos dia. (DATASUS, 2017)

No Hospital Materno Infantil Nossa Senhora de Nazareth o fluxo de atendimento as
migrantes € prioritariamente para partos, ressaltando-se que a maioria destas mulheres nao estéo
em condicdo de migracdo, sdo pacientes oriundas de cidades fronteiricas, trazidas em
ambulancias da Venezuela e que retornam ao pais logo ap6s o nascimento de seus filhos, fato
que ocorre desde antes do processo migratdrio ser instalado.

Sim0es (2017) descreve o perfil dos migrantes venezuelanos, em Roraima, como sendo
em sua maioria do sexo masculino, com 58,28% homens e 41,72% mulheres, dado este que

converge aos numeros das migracdes internacionais, onde os homens partem em busca de
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melhores condicGes de vida para a familia, porém esta caracteristica aponta para um grave risco a

de comprometimento a salde destes individuos, considerando as questdes psicologicas N
ocasionadas pela quebra de vinculo familiar e pela possibilidade de isolamento social, pois a
receptividade da populacdo local ao migrante homem e sozinho apresenta caracteristicas de
preconceito.

Ainda nédo dispomos de dados de adoecimento psiquico em popula¢des migrantes, mas
0S riscos existem e merecem investigagéo, pois se sdo doencas altamente incapacitantes e de
progressao rapida.

Outro ponto que merece atencdo é a condicdo socioeconémica destes migrantes, pois
estdo diretamente associados a vulnerabilidade em salde. (Rocha, et. al.,2012). Quanto maiores
forem os esforgos para assisténcia a oferta de emprego, garantia de moradia, ensino, menores
serdao 0s impactos na saude, e por sua vez menores 0s impactos econémicos.

O fato é que a migracdo internacional é vista como um grave problema de satde publica
a nivel mundial. S&o inumeros os problemas que afetam o sistema de salde, quando aumentam
significativamente os indices migratorios, tendo em vista que o0s servicos de salde existentes ja
sdo incipientes para populacédo local, em especial nos paises de terceiro mundo.

Quanto a relacdo migracdo e saude em Roraima, observamos que os dados carecem de
estudo aprofundado quanto aos impactos decorrentes deste aumento na demanda assistencial
nestas unidades, tendo em vista que em questdes numéricas aparentam causar poucas mudancas
cotidianas, pois este crescimento nos atendimentos pode também ser identificado em periodos
de sazonalidade, como, por exemplo, nos meses de inverno, que caracterizam-se pelo aumento
no volume de chuvas acarretando maior adoecimento por doencas respiratorias e no periodo de
pos inverno, onde aumentam as doengas por vetores, especialmente Dengue, Zika e
Chickungunha.

No entanto, ndo podemos deixar de mencionar que o Estado de Roraima possui um
deficit de unidades de saude de alta complexidade, sendo o Hospital Materno Infantil Nossa
Senhora de Nazareth e o Hospital Geral de Roraima os Gnicos do Estado em seu nivel de
complexidade. E no Brasil a saude publica encontra-se em processo de decadéncia,
considerando a deficiéncia na estrutura fisica, a falta de disponibilidade de material-
equipamento-medicamentos e a caréncia de recursos humanos.

Sendo assim seria necessaria uma analise do impacto das migracdes ao nivel da satde
das populag¢bes migrantes, sem deixar de considerar os critérios de ordem pessoal, mas também

de ordem social, cultural, econébmica e politica, pois as migracdes constituem, por si s0,
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processos geradores de vulnerabilidade a doenca e o0 conhecimento destes fatores possibilitaria a

maior compreensdo do processo salde doenca e das relagdes sociais com a sociedade que N
recebe este migrante.

Considerac0es Finais

Os dados sdo simples e ndo demonstram as caracteristicas epidemioldgicas dos
atendimentos realizados em cada unidade de salde o que impossibilita uma analise mais
aprofundada dos impactos gerados no servico, nos demonstra a falta de preparo dos gestores
para lidar com situacGes desta natureza, haja vista que a divulgacdo dos dados com
caracteristicas de alarme tende a gerar fragilidade nas relagdes de vinculo entre o migrante e a
populacdo local. No entanto, este estudo reflexivo nos levou a vislumbrar novos estudos.

Quando pensamos na relacao salde e migragdo surgem questionamentos como, qual o
perfil epidemioldgico deste migrante? Quais as cargas socioculturais e como podem impactar
na saude e nos servicos de atencdo a salde da populagdo para a qual migram, de forma as
relacBes econémicas e sociais da comunidade local podem ser afetas pela migracéo?

Estes sdo alguns dos questionamentos que encaminhamos como sugestfes aos futuros
estudos, por enquanto nossos esforgos estdo direcionados em conhecer mais sobre o processo
de saude e migracdo, acreditando na potencialidade de demonstrar a necessidade de ampliacéo

e flexibilizacdo da rede de assisténcia a satde ao individuo em condic¢do migratoria.
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ETICA E RELIGIAO EM IMMANUEL KANT

José Ivan Lopes?

Resumo: O pensamento filosofico de Immanuel Kant é um divisor de 4guas na histdria da
filosofia e se justifica pelo fato de o autor promover a chamada revolugédo copernicana no campo
da reflexdo filosofica. No que se refere a ética, o autor inaugura a chamada ética dos principios
baseada no imperativo categérico. Kant, porém, compreende que a religido € um elemento
relevante na elaboracéo do seu ideal ético, uma vez que constitui elemento fundante da conduta
humana. Além das obras que constituem o chamado criticismo kantiano, especialmente na
Critica da razdo prética, a principal obra que trata da questdo da ética é obra Fundamentos da
metafisica dos costumes, por meio da qual o autor se propde a responder questdes relevantes
para a existéncia humana, como, por exemplo, a capacidade humana de distinguir entre o bem
e 0 mal.

Palavras-Chave: Etica. Religido. Moral. Kant.

Abstract: The philosophical thought of Immanuel Kant is a watershed in the history of
philosophy and is justified by the fact that the author promoted the so-called Copernican
revolution in the field of philosophical reflection. With regard to ethics, the author inaugurates
the so-called ethics of principles based on the categorical imperative. Kant, however,
understands that religion is a relevant element in the elaboration of his ethical ideal, since it
constitutes a founding element of human conduct. In addition to the works that constitute the
so-called Kantian criticism, especially in the Critique of Practical Reason, the main work that
deals with the question of ethics is Work Fundamentals of the metaphysics of customs, through
which the author proposes to answer questions relevant to human existence, such as the human
capacity to distinguish between good and evil.

Keywords: Ethics. Religion. Morals. Kant.
1. Introducéo
O presente artigo analisara a relacéo entre religido e moralidade na perspectiva da teoria

do Filésofo Aleméo, Immanuel Kant. A relevancia da tematica apresentada esta no fato de que,

além de ser um dos maiores filésofos modernos, Kant representa, por diversos motivos, uma
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voz de autoridade no que diz respeito a questdo da moral. Deve-se evidentemente levar em ‘_

conta todos 0s seus escritos para compreender, de forma abrangente e contextualizada, o que N
ha de t&o especial e profundo na sua abordagem acerca do tema em pauta.

O estudo da filosofia de Kant, além de oferecer outras tantas contribuicdes, desperta
para uma nova compreensdo da moral. Vale estabelecer o limite da questdo e lembrar que a
moral kantiana € delineada pela liberdade e pela raz&o, pois o que ele propde € esbogar uma
resposta para a seguinte indagacdo, hoje corrente: em que a participacdo do filésofo Kant
colabora a reelaboracdo da questdo moral na modernidade?

E evidente que a questdo em pauta exige uma pesquisa mais criteriosa e detalhada. O
presente artigo se propde somente apontar para alguns aspectos relevantes e essenciais que
marcam profundamente a moral e até mesmo a cultura modernas.

Trés pontos considerados relevantes serdo abordados, a saber: 1) analisar a relacéo entre
lei moral e liberdade, uma questdo que possui uma ligacdo significativa os conceitos em
discussdo; 2) estabelecer uma abordagem relacional da religido como principio da moralidade;
e, por fim, 3) discutir a questdo ética em Kant.

2. Moralidade e Liberdade

A filosofia de Kant desperta para a possibilidade de uma profunda relagdo entre os
conceitos de moralidade e liberdade, uma vez que esta € apresentada como fundamento para
aquela, sem evidentemente deixar de considerar a razdo como realidade fundadora tanto para a
moralidade, quanto para a liberdade. Por outro lado o filosofo considera que “a lei moral € o
unico fundamento de toda determinacdo da liberdade. O homem, como sujeito dessa lei, tem
em si mesmo um valor incondicionado”. (HERRERO, 1991, p.35).

Duas autonomias séo as apresentadas como fundamentais na perspectiva kantiana: em
primeiro lugar a insubstituivel autonomia da lei moral. Depois, um pouco abaixo na escala de
valores aparece a liberdade, que, na antropologia kantiana também ocupa relevante papel. A lei
moral é tdo relevante que chega a ser considerada como Unico conceito que esta acima até
mesmo da liberdade humana. N&o se pode perder de vista o fato que os dois conceitos abordados
— lei moral e liberdade — tém sua razéo de ser enquanto realidade a servico do homem, uma vez
que este ocupa o lugar de sujeito da lei e que o seu valor ndo se compara a nenhum outro.

Acerca da fungdo e do valor da razdo, Kant afirma na obra Critica da razdo pratica:
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A razdo ocupa-se dos principios determinantes da vontade, a qual é uma
faculdade ou de se determinar a si mesma a producdo dos mesmos, isto €, de
determinar sua causalidade. Com efeito, a razdo pode aqui pelo menos bastar
para a determinacdo da vontade e possui sempre realidade objetiva quando
unicamente se trata do querer. Aqui se pde, pois, a primeira questdo: se a razao
se basta a si mesma para determinar a vontade ou se ela pode ser um principio
de determinagdo apenas enquanto empiricamente condicionada. (KANT,
2002, p.23).

Kant, por outro lado, indica o caminho da reflexdo para uma questdo igualmente antiga
e complexa, que, desde a antiguidade grega ocupa um lugar de destaque na reflexdo ética: quais
0s critérios para se considerar uma acdo moralmente legitima? A postura de toda a teoria
kantiana salienta que a acdo moral é determinavel pela aplicabilidade da razdo e que o
determinante para essa acao € a lei.

Essa questdo precisa ficar bem esclarecida, uma vez que se corre o risco de se
compreender a lei como algo que tolhe a liberdade e aprisiona 0 homem. Mas, para Kant, é
exatamente a adesdo livre a lei moral que promove a condicdo de liberdade para o homem.
Francisco Herrero confirma essa abordagem ao afirmar que ““a liberdade interna se refere inica
e exclusivamente a moralidade”. (HERRERO, 1991, p.37).

A moralidade é assunto de grande culto na filosofia de Kant e merece destaque especial,
entre a sua vasta bibliografia a obra A religido nos limites da simples razdo em que ele apresente
a religido como “religido do cultuo” e “religido racional”. A primeira, na sua concepgao
original, € morta, uma vez que em nada contribui para o aperfeicoamento do ser humano,
mesmo podendo ser Gtil em algum aspecto, mas o que ela propde ndo tem o menor valor na
perspectiva kantiana, pois para ele “ndo sabemos o que Deus fez, sabemos apenas o que
devemos nos fazer” (GONCALVES, 1995, p.14). O que importa para Kant ¢ na verdade o
sentimento moral que representa a mais alta esfera do espirito humano.

Um dos mais relevantes fundamentos para a moralidade em Kant ¢ inspirada na idéia
de Deus, da qual se falou acima. Para melhor explicar essa idéia vale lembrar o que afirma

Joaquim G. Cerqueira:

Deus néo parece ocupar referéncia determinante (...) a entidade divina ndo
entra no circulo da experiéncia pessoal, constituindo apenas uma idéia (...).
Deus ndo é a referéncia fundamental da religido, mas esta em funcéo da lei, é
o0 autor moral, ndo sendo necessario conhece-Lo, tornando-se suficiente a sua
hipbtese. Deus é legislador, ordenado por leis. (GONCALVES, 1995, p.17).

s |

HUMANIDADES & TECNOLOGIA EM REVISTA (FINOM) - ISSN: 1809-1628. Ano XllI, vol. 14- Jan-
Dez 2018




REVISTA MULTIDISCIPLINAR ﬁ HUMANIDADES & TECNOLOGIA- ISSN 1809-1628
Faculdade do Noroeste de Minas

Kant apresenta uma compreensdo bastante clara acerca de Deus e, por outro lado, faz a

dessa compreensdo um fundamento de carater relevante para a moralidade. A abordagem possui N
caréter juridico e proporciona a identificacdo e o nivelamento entre o foro religioso e moral da
vida humana. Kant acaba por oferecer o que parece ser a maior caréncia para as religides,
principalmente a cristd, na atualidade, a saber, a possibilidade de uma inspiracéo religiosa para
a vida moral.

De posse da lei moral o homem passa a ter um grande valor, ao ponto de Kant chegar a
considera-lo o fim-término da criacdo. Pode-se afirmar que, segundo Kant a lei moral seja um

dos conceitos mais fundamentais para o homem.

O homem é o fim-término da criagdo enquanto submetido a lei moral. Mas o
homem, como sujeito da lei moral, deve obrigatoriamente realizar o seu fim-
término: o Soberano Bem no mundo, gque é conseqliéncia imposta pela lei
moral. e nesse Soberano Bem esta necessariamente incluida a concordancia
da natureza com a moralidade. Assim, enquanto um fim-término nos remete
ao outro, vemo-nos na obrigacdo de ver como efeito dessa causa supra-
sensivel a concordancia da natureza com a moralidade. Portanto, a causa
supra-sensivel criou 0 mundo em vista do fim-término do homem, em vista
do Soberano bem do homem no mundo. (HERRERO, 1991, p.66).

A moralidade atinge o seu objetivo quando possibilita ao homem a conformidade entre
as suas atitudes e a lei moral. Essa conformidade é de fato possivel? Para Kant ela passa a ser
possivel e até mesmo necessaria como instrumento para se conseguir atingir o Supremo Bem.
E o filésofo alemao conclui que a lei moral € um dever incondicional e por isso é possivel até

para que o dever ndo apareca como uma exigéncia infundada e absurda.

3. A Religido Moral em Kant

Como se afirmou anteriormente a religido na perspectiva kantiana assume um carater
de ordenamento racional — religido racional — devendo, no entanto, superar toda e qualquer
concepcao historica ou de revelacdo inerentes a idéia de religido revelada e historica. O que
Kant propde quando apresenta a idéia de religido racional € que ela é essencial para a
consumagao da liberdade ¢ “0 homem devera realizar na historia o Soberano Bem Comunitario.
Este, como ultima determinacdo do homem na terra, devera dar um sentido profundo a historia

humana e possibilitar assim sua progressiva realiza¢ao nela”. (HERRERO, 1991, p.37).
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Em principio e mediante uma visdo superficial, a doutrina moral de Kant sera sempre
considerada como uma ideia independente de qualquer fundamento religioso. A primeira vista,
sua moral independe da nocdo de conceitos tais como a pureza da alma. A compreenséo de
dever para ele independe de certa obrigacao a ser considerada em virtude de uma divindade ou
ser supremo. O dever depende tdo somente do sujeito epistemoldgico, ou seja, do eu
transcendental. O sujeito transcendental kantiano refere-se a um aparelho cognitivo, subjetivo,
universal e necessaria. O referido aparelho esta presente em todos seres humanos, pois todos
gue gozam de boa satde sdo portadores de razdo, entendimento e a sensibilidade. Tais funcdes
possibilitam a concepcdo da ideia de espaco e tempo. Assim, na teoria de Kant, a razdo é
responsavel por articular os principios que gerenciam intencdo e dever conforme, sem, no
entanto, depreciar a autonomia do sujeito. Ora, tais caracteristicas ndo sao negados a nenhum
ser humano sem gerar desajustes gravissimos. Dessa forma € articulara o conceito de liberdade
na teoria de Kant: ela possui carater sintético a priori, ou seja, sem o dado da liberdade néo
pode existe ato moral e para que o sujeito seja livre, ele é obrigado pelo dever de ser livre.

Dessa maneira Kant aplica a religido uma funcéo significativa e lhe oferece um papel
direcionador para a vida humana sobre a terra. A realizacdo progressiva do homem passa pela
pratica da lei moral.

O Soberano Bem ¢ produzido pela liberdade. “Ele consiste da unido de moralidade e
felicidade (...) unido necessaria, independentemente de a natureza possibilitar ou ndo a uniao”.
(HERRERO, 1991, p.65)

Kant afirma ser contraditoria a compreensao de uma origem — causa primeira — temporal
do mal moral, mas a mais aceitavel seria a ascendéncia racional — mesmo defendendo a tese de
que hé “contradi¢do ao procurar a origem temporal das agdes livres enquanto tal” (KANT,
20064, p.36) — uma vez que representa uma acdo de liberdade. A busca pela origem do mal
moral acabaria por eliminar a verdadeira causa de toda acdo ou decisdo humanas: o livre
arbitrio. “Quando procuramos sua origem racional [...] sua agdo €, no entanto, livre e de forma
alguma determinada por qualquer uma dessas causas; pode e deve sempre ser julgada como um
uso original de seu arbitrio.” (KANT, 2006, p.37).

Kant se utiliza de conceitos da jurisprudéncia para explicar a “relacdo moral inteligivel”,
ou seja, a luta entre o bem e o mal, sempre presente no homem, constantemente descrita na

parte cristd da sagrada Escritura:
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(H4) dois principios opostos no homem, como o céu e o inferno, apresentados
como pessoas externas a ele, provam ndo somente seu poder um contra o
outro, mas querem, além disso, fazer valer suas pretensfes (um como acusador
e 0 outro como advogado do homem) por meio do direito como, de algum
modo, diante de um juiz supremo. (KANT, 2006, p.69).

O veredicto final, frente a esse debate, se d& mediante a aparicdo de um homem
verdadeiro como exemplo para todos os outros, uma vez que ele abre a porta da liberdade para
aqueles que quiserem morrer a tudo aquilo que os mantém amarrados a vida terrestre em
detrimento da moralidade e redne, entre eles, “um povo que, aplicado as boas obras, se tornaria
sua propriedade”. Isto ndo significa, contudo, “a derrota do principio do mal, pois o reino deste
perdura ainda e a vinda de uma nova época ¢ seguramente necessaria” e que “o homem deve
sempre submeter-se a uma dominacdo, na qual possa encontrar protecdo para sua moralidade.”
(KANT, 2006, p.73).

O dever humano, cumprido com seriedade, é a causa Unica da salvacdo humana e, ao
mesmo tempo, é fundamento para a necessidade da criacdo da chamada religido moral — uma
vez que ela garante a moralidade humana —, tao apregoada por Kant quando afirma: “ai esta em
gue consiste esse dever: ndo pode haver, de maneira alguma, salvacdo para 0s homens, a nao
ser que acolham no fundo da alma principios autenticamente morais em sua mentalidade.”
(KANT, 2006, p.73).

A religido moral recebe de Kant uma sélida fundamentacdo, a ponto de reduzir a ideia
de um absoluto a questéo basilar. O sistema religioso elaborado pelo filésofo é concatenado de
tal forma que ndo ha mais necessidade de um criador e mantenedor do mundo. As ideias se
sustentam sobre a argumentacdo da teoria de causa e efeito e da prova teleoldgica.

Para Hoffe (2005), “Kant apresenta a religido da razdo pratica no capitulo da Dialética
da critica da razdo pratica e no livro A religido nos limites da simples razdo. O ponto decisivo

¢ formado pelos conceitos do sumo bem e do mal. ”

Néo h4, por conseguinte, necessidade de uma intervencao divina na natureza,
mas a natureza mesma é um plano divino que desdobra por si suas
virtualidades. A harmonia ¢ “prova de Deus; o mecanicista ndo se opde mais
ao tedlogo porque hd um Deus, precisamente porque a natureza, mesmo no
caos, ndo pode proceder de outra forma de que de modo regular ¢ ordenado”.
Mesmo aquilo que parece escapar a esta determinacéo, a liberdade humana, é
parte concebida deste plano. A criagdo do mundo é um ato de vontade de um
ente fora do ciclo criado [...] Uma vez criado o mundo, ele mesmo desdobra
as virtualidades que foram nele impressas. (ZINGANO, 1989. p.26s).

s |
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Diferentemente de Kant, Hegel compreende que o cristianismo “¢ a religido absoluta

pelo fato de por explicitamente o que esta contido implicitamente no conceito da religido” N
(HOSLE, 2007, p.707). No entendimento de Hosle (2007), “a filosofia hegeliana da religido
ndo culmina na apresentacdo da cristologia, mas na apresentacdo da pneumatologia; a grandeza
intelectual do cristianismo ndo pode, portanto, consistir primordialmente na experiéncia de
Cristo. “No conceito do cristianismo, encontra-Se necessariamente a ideia de um conhecimento
racional de Deus — justamente por ser seu Deus concebido como revelagdo, comunicacao,
intersubjetividade.” (HOSLE, 2007, p.718).

O papel da divindade fica estritamente vinculado a questdo moral, uma vez que ela é
considerada a legisladora e que a prépria existéncia de Deus passa a ser, em Kant, uma
consequéncia l6gica da questdo moral. Segundo o que atesta Zingano:

Deus, acima de nds, € o principio do soberano bem; é um postulado da razéo
pratica, exigido pela nocédo de liberdade [...]. O problema que imediatamente
se ergue é saber se a teologia moralmente fundada ndo acaba por retroagir
sobre sua pedra fundamental, instituindo uma moral teologicamente fundada.
Kant insiste em que o postulado da existéncia de Deus decorre das exigéncias
morais e ndo o contrario. (ZINGANO, 1989, p.96).

A partir desta argumentacdo de fundo antropolégico, podemos compreender a proposta
de Kant sobre a necessidade de uma religido moral.

Mas, em que, especificamente, consiste tal religido? A tese kantiana toma como ponto
de partida o fato de que a questdo moral é sempre prioritaria na religido, a ponto de Jesus ser

considerado simplesmente como um mestre da moral.

A fé viva no arquétipo da humanidade agradavel a Deus (o Filho de Deus) se
refere em si a uma ideia moral da razdo enquanto essa nos serve ndo somente
como linha de conduta, mas também como motivo, e pouco importa, por
conseguinte, se parto dessa fé como racional ou do principio da boa conduta.
Ao contrario, a fé nesse mesmo arquétipo na area dos fenémenos (no Homem-
Deus), enquanto fé empirica (historica), ndo se confunde com o principio da
boa conduta. Desse modo haveria contradi¢do entre as duas proposicoes
mencionadas ha pouco. Entretanto, na aparicdo do Homem-Deus, ndo é o que
cai sob os sentidos, nem o que pode ser conhecido pela experiéncia, mas ao
contrario o0 arquétipo que se encontra em nossa razdo e que demos a esse
Homem-Deus como fundamento (porque na medida em que se pode observa-
lo por seu exemplo, constata-se que lhe é conforme) que é, propriamente
falando, o objeto da fé santificadora, e essa fé se confunde com o principio de
uma conduta agradavel a Deus. (KANT, 2006a, p.107s).

Na visdo de Kant, segundo Bruna Mirlene Ferreira:
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a existéncia de Deus se da em nivel de postulado da seguinte forma: a virtude, a
exercicio e concretizagdo do dever ¢ um bem. Contudo, ela ainda néo X
representa 0 bem em seu carater total e integro, sendo isso possivel apenas se

a virtude agregar também a felicidade que Ihe compete por seu carater de

virtude. (FERREIRA, 2002, p.108).

Caygill (2000) compreende que “Kant v& uma possivel fusdo das duas posi¢cdes numa
forma de cristologia onde Cristo é objeto de fé salvadora ndo porque existiu outrora e era filho
de Deus, mas porque é um arquiteto exemplar existente em nossa razao.”

O quesito da fé é conceito fundamental, uma vez que o bem moral representa uma arma
que vence toda a maldade, a perversdo que esta em todos. Nada pode vencer sendo a ideia do
bem moral. Uma legislacéo racional que se coloca acima da autoridade da religido.

A religido moral, apregoada por Kant, a0 mesmo tempo em que supera a chamada
religido do culto, ndo se baseia em dogmas nem na simples observéancia de mandamentos, mas
na intencdo sincera de cumprir todos os deveres do homem, que s&o considerados mandamentos
divinos.

A moralidade ndo requer um Ser Supremo para ser valida, mas “conduz
inevitavelmente a religido” na medida em que chega a ideia de um poderoso
legislador moral, exterior a espécie humana, para cuja vontade é esse o fim
terminal do homem. (CAYGILL, 2000, p.279).

O proprio Kant (2006) afirma que o amadurecimento da religido do culto deve provocar
a transposi¢do de uma linha imaginaria a ponto de se “introduzir uma religido fundada no
espirito e na verdade [...] (que deve) manter-se atualmente e a seguir por intermédio de meios
racionais, ela que em sua época teve de ser introduzida por meios similares.”

A moral, considerada peca fundamental na religido kantiana, ndo se fundamenta em
preceitos e mandamentos pré-estabelecidos, mas na razdo. Esta é, por sua vez, portadora da
legislacdo e da virtude. O autor apresenta os fundamentos necessarios para a religido moral e
justifica a sua proposta.

A razdo, legisladora moral, além das leis que prescreve a todo individuo, ica
ainda uma bandeira da virtude, sinal de reunido para todos aqueles para 0s
quais o bem é caro, a fim de que se relinam em torno dele e o levem a vencer,
acima de qualquer coisa, 0 mal que os ataca sem trégua. (KANT, 2006, p.83).

Juan Grondin (2000), em seu argumento acerca da atualidade da Religido nos limites da

simples razéo, destaca que:

la primera Critica se presenta, abiertamente, como una defensa de la fé
racional, de esa fé de la que hablaba Leibniz evocando el reino metafisico de
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la gracia. La unica originalidad de Kant, quien em 1781 aln estd muy cerca
de Leibniz, consiste em anclar esa metafisica en la l6gica de las leyes morales.
Em todo caso, es claro que éste es el punto de llegada del libro de 1781, a
pesar de lo que pueda pensarse sobre el rigor o sobre la fuerza de conviccion
en los argumentos de Kant. Si: es que uma fuerte tradicion neokantiana nos
ha acostumbrado a ver, de manera bastante curiosa, el final de la obra em una
de sus primeras secciones.

Em termos concretos, a religido moral, promulgada por Kant (2006), se encontra reunida

na chamada comunidade ética ou sociedade ética, da qual toda a humanidade faria parte.

O conceito de uma comunidade ética se relaciona sempre com o ideal de uma
totalidade de todos os homens e se distingue por isso daquele de uma
sociedade politica. Esse € o motivo pelo qual uma multiddo de gente reunida
nessa intenc¢do ndo pode ainda ser chamada de comunidade ética, mas somente
de uma associagdo particular que tende a unanimidade com todos os homens
(mesmo com todos os seres definidos racionais) para edificar uma totalidade
ética absoluta.

A sociedade ética pode ser definida de tal forma que se proclame como um conceito
fundamental em Kant, com um destaque especial para as chamadas leis da virtude, como ele
mesmo destaca. Isso proporciona um direcionamento bem seguro da argumentacdo proposta
por ele.

Uma unido entre os homens sob simples leis de virtude, seguindo as
prescri¢des da ideia [...] na medida em que essas leis sdo de ordem publica
[...] essa comunidade pode subsistir numa comunidade politica ou até mesmo
compreender todos os membros. Entretanto, a sociedade ética tem um
principio de unido especial e que Ihe é particular (a virtude) e, por conseguinte,
também uma forma e uma constituicdo que se distinguem essencialmente
daqueles da outra comunidade. (KANT, 2006, p.83).

Vale lembrar, ndo obstante o que ja se afirmou, que o modelo descrito por Kant na
Religido nos limites da simples razdo € totalmente vinculado a uma perspectiva da moral, e é
nela que encontra o0 seu ponto de apoio. O crer e a religido encontram o seu sentido na
possibilidade de sua aplicagéo pratica como precursora do agir moral.

A unido dos homens numa sociedade ética é indispensavel para assegurar o predominio
do principio bom. A religido (sociedade ética) leva em conta que suas leis visam a moralidade
dos atos e ndo a sua legalidade, ndo tendo outro legislador além de Deus. A sociedade ideal é
dado o nome de igreja invisivel, enquanto que aquilo que é palpavel € nomeada de igreja visivel.
Cabe lembrar as notas distintivas da verdadeira igreja. Uma comunidade ética enquanto igreja

ndo tem uma constituicdo semelhante a realidade politica.

<=
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Ela ndo é nem monarquica (sob a autoridade de um papa ou de um patriarca),
nem aristocratica (sob aquela de bispos e prelados), nem democréatica (como
aquela de sectérios iluminados). Poder-se-ia, melhor, compara-la com uma
comunidade doméstica (familia), sob a direcdo de um pai moral comum,
embora invisivel, enquanto seu santo filho que conhece sua vontade e se acha
também ligado pelos lacos do sangue a todos os membros dessa familia, o
representa para fazer com que conhegam melhor sua vontade. Eles, portanto,
honram o pai em sua pessoa, formando assim entre si uma associacdo de
corages, voluntaria, universal e duradoura. (KANT, 2006, p.84).

A igreja estatutaria assume, na proposta de Kant, a fungéo especifica de fazer expandir
pelo mundo a verdadeira religido. Nesse caso, hd um sério risco de que as crencas da igreja
estatutaria acabem por tomar o lugar da verdadeira fé. Esta, por sua vez, deve assumir a funcao
de intérprete para bem orientar as crencas. S6 assim ocorre, de forma gradativa, a passagem da

fé eclesistica a autoridade Unica da fé religiosa pura

4. Religido e Etica

Ao mesmo tempo em que inquire sobre a incapacidade da razdo, Kant destaca alguns
argumentos que seriam por ele desenvolvidos ao longo da nova dialética, pois, para ele, o pensar
ocupa-se da supressdo da limitacdo da compreensdo a partir do principio empirico dos
conceitos, no intuito de converté-la em realidade transcendental.

A inteligibilidade do conceito de crer encontra espaco na primeira Critica, a partir da
ideia de noumenon, ou seja, daquilo que ndo é objeto da intuicdo sensivel. Para tanto, o Kant
(2003) afirma: “denomino inteligivel, num objeto dos sentidos, ao que ndo ¢ propriamente
fendmeno.” Trata-se de conhecer um conceito que ndo possui objeto e que, por conseguinte,
ndo esta acessivel a intuicdo. O problema se vincula, inevitavelmente, a problematica da
limitag&o da sensibilidade intuitiva.

Entretanto, no tocante a presente questdo, o caminho néo é atribuir objetividade pela
simples transposi¢cdo da barreira do modo de determinar o objeto, utilizando-se apenas do
pensamento, ou seja, da sua forma logica, mas sem conteudo para se atingir um modo de
existéncia aprioristica em si, sem a participacdo da intuicdo. (CAYGILL, 2000, p.241s). Ora,
esta logica do entendimento é aplicavel somente aos objetos fenoménicos.

Ao afirmar que “se aquilo que no mundo dos sentidos deve considerar-se fendbmeno tem
em si mesmo uma faculdade que néo é objeto da intuicdo sensivel, mas devido a qual pode ser,
todavia, a causa de fendmenos, ”” Kant (2003) adota, contudo, a abordagem transcendental, ou

seja, aquela que esté além da intuicdo sensivel, como principio ordenador do entendimento.
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O crer kantiano refere-se a um conceito nouménico e, por conseguinte, aponta o a

caminho para que ele ocorra. Entretanto, ndo é pela intuicdo que se alcanca tal realidade, mas N
por duas outras vias, a saber: pela causalidade da sua acéo e pelos seus efeitos refletidos no
mundo sensivel. Podemos considerar entdo de dois pontos de vista a causalidade desse ser:
“como inteligivel, quanto a sua agdo, considerada a de uma coisa em si, € como sensivel pelos
seus efeitos, enquanto fendmeno no mundo sensivel.” (KANT, 2003, p.421).

Mesmo parecendo impraticavel, este nivel de compreensao é passivel, pois, para o autor,
hd uma relacdo entre o objeto da intuicdo — fenbmeno — e a experiéncia em ambito

transcendental.

Esta dupla maneira de pensar a faculdade de um objeto dos sentidos néo
contradiz nenhum dos conceitos que devemos formar dos fenémenos e de uma
experiéncia possivel. Ora, tendo estes fendmenos que tém por fundamento um
objeto transcendental que os determine como simples representac¢des, por ndo
serem coisas em si, hada impede de atribuir a este objeto transcendental, além
da faculdade que tem de aparecer, também uma causalidade, que ndo é
fendmeno, conquanto o seu efeito se encontre, ainda assim, no fenbmeno.
(KANT, 2003, p.421).

E possivel, para Kant (2003), compreender os conceitos transcendentais, mesmo que se
encontrem além da intuicdo. Esta compreensdo pode ser aplicada a questdo do crer. Admite-se,
portanto, a passagem do conhecimento das realidades do mundo dos sentidos para aquelas que
se encontram no ambito da inteleccdo. Este se refere ao objeto que “nao se encontra subordinado
a quaisquer condicbes da sensibilidade e ndao €, mesmo, fenémeno.” Esse objeto do
conhecimento se constitui de duas condigdes: “poder-se-ia denominar ao primeiro carater, o
carater da coisa no fendmeno, e ao segundo, o carater da coisa em si mesma. ” (KANT, 2003,
p.421).

O conceito de transcendental possibilita a passagem do nivel da intuicdo para a
inteligibilidade, pois, do contrério, ndo seria possivel o conhecimento imediato de uma

realidade que ndo fosse passivel de apreenséo intuitiva.

Nunca se poderia conhecer imediatamente este carater inteligivel, porque s6
podemos perceber uma coisa na medida em que aparece. Porém, teria de se
conceber de acordo com o carater empirico, da mesma maneira que, em geral,
temos sempre de dar ao pensamento um objeto transcendental por fundamento
aos fendmenos, conquanto nada saibamos daquilo que ele € em si. (KANT,
2003, p.422).
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O conhecimento em seu carater cientifico, até mesmo no que diz respeito a um objeto “

sensivel e, portanto, pautado na intui¢do, é marcado pela transcendentalidade. Ora, sendo assim, N
pode-se pensar que a intuicdo € iluminada pelo entendimento. Este conceito possibilita a
existéncia daquele. Kant (2003) atenta para ndo perder a perspectiva cosmoldgica como
referéncia constante ao mundo sensivel, mesmo quando assinala para outros niveis do

conhecimento.

Com o0s nossos conceitos da razdo s6 temos por objeto a totalidade das
condi¢des no mundo sensivel e o que, referente a este mundo, pode favorecer
a razdo, pois as nossas ideias sdo transcendentais, € verdade, mas
cosmoldgicas. Ndo obstante, assim que pomos o incondicionado — que é
aquilo gque realmente estd em causa — no que se encontra totalmente fora do
mundo dos sentidos, fora, portanto, de qualquer experiéncia possivel, as ideias
tornam-se transcendentais.

Embora discuta a questdo do conhecimento sensivel, Kant (2003) lembra que as ideias
transcendentais superam-no e podem ser conhecidas ao seu modo préprio.

Ora, pode-se admitir, assim, a crenca como ideia transcendental, todavia, ndo perde, sua
referéncia com o mundo sensivel. Por outro lado, o crer, na perspectiva kantiana, se refere aos
fendmenos pela sua aplicabilidade pratica e moral. De posse disso, pode-se afirmar que ele é
tomado nesta condigdo, pois “apenas fendmenos contém o mundo sensivel, porém estes sao
simples representagdes, por sua vez sempre condicionados de maneira sensivel. ” (KANT,
2003, p.434).

O fato de se admitir as realidades transcendentais faz com que Kant veja a possibilidade
de passar do conhecimento do contingente, no dado da experiéncia, para o nivel do necessario
em si, a partir de conceitos puros. O primeiro passo nesta nova possibilidade ¢ a investigacao
acerca do “ser totalmente necessario” e de tudo o que dele deriva. Para tanto, Kant (2003)
afirma: “o primeiro passo que damos fora do mundo sensivel nos obriga a iniciar novos
conhecimentos pela investigacdo do ser totalmente necessario e a derivar dos conceitos deste
ser 0s conceitos de todas as coisas.”

O conceito de ser necessario é tomado como referencial para dele derivarem outros
igualmente relevantes, os quais serdo adotados como realidades inteligiveis, e ndo como
possibilidades de serem totalmente conhecidos pela razdo, como ocorre com as realidades
empiricas. Sendo assim, Kant (2003) afirma que o instrumento indispensavel para elaborar o0s

argumentos acerca das realidades do ser € a razdo especulativa.
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Existindo algo, seja o que for, tem de admitir-se também que algo existe
necessariamente. Ja que o contingente existe apenas sob condi¢do de uma
outra coisa que seja sua causa e 0 mesmo raciocinio se aplica, sucessivamente,
até chegar a uma causa que ja ndo seja contingente e que, portanto, exista
necessariamente sem condi¢cdo. A razdo funda o seu progresso para 0 Ser
originario sobre este argumento.

Mesmo mediante a impossibilidade de provas ontoldgicas e cosmolodgicas da existéncia
de Deus, hd um caminho natural da razdo na perspectiva de estabelecer a fundamentacao da
existéncia de um ser originario. Por conseguinte, Kant (2003) reconhece ser possivel a

passagem do conceito de contingente ao de necessario.

A razdo procura o conceito de um ser a que convenha uma prerrogativa de
existéncia, como a necessidade incondicionada, ndo tanto para concluir a
priori do seu conceito para a sua existéncia [...], mas simplesmente para
encontrar, entre todos os conceitos de coisas possiveis, aquele que ndao implica
nada que repugne a necessidade absoluta, ja que, por meio do primeiro
raciocinio, € certo e seguro para a razdo que deve existir algo absolutamente
necessario.

O saber, segundo o autor, indica, em seu curso natural, o caminho que leva ao encontro
com a ideia do absolutamente necessario, embora ndo parta de conceitos, mas da experiéncia
comum. O seu fundamento também ¢ sempre algo de existente. Ele “contém em si a resposta
para todo o porqué, uma razdo das coisas que ndo falta em nenhum caso nem de nenhuma
opinido e que basta por toda parte como condi¢do. ” (KANT, 2003, p.447).

Outra caracteristica propria do conceito é a sua possibilidade de prestar apoio aos

demais, ou seja:

O conceito de um ser dotado de realidade suprema seria aquele que, entre
todos os conceitos de coisas possiveis, melhor conviria ao conceito de um ser
incondicionalmente necessario e, conquanto ndo satisfaca plenamente a esse
conceito, ndo podemos escolher, vemo-nos obrigados a apoiar-nos nele,
porque ndo podemos lancar ao vento a existéncia de um ser necessario.
(KANT, 2003, p.447).

Kant (2003) conclui desse modo que “o Ser Supremo, como fundamento originario de
todas as coisas, existe de modo absolutamente necessario.”

No intuito de construir a comprovacao da existéncia de um Ser Supremo, Kant (2003)
retoma o argumento da causalidade. Para tanto, inspira-se em Aristételes e Tomas de Aquino e

afirma que:

s |
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Mesmo sendo este argumento transcendental, na medida em que assenta sobre
a insuficiéncia intrinseca do contingente, é dessa forma tdo simples e natural
gue ¢é adequado ao mais comum entendimento humano, uma vez que lhe seja
apresentado. Vemos coisas mudar, nascer e perecer. Mas elas, ou pelo menos
0 seu estado, tém de ter uma causa. Porém, toda causa, que alguma vez pode
ser dada na experiéncia, pde, por seu turno, a mesma questdo. Porém, onde
serd mais legitimo colocar a causalidade suprema sendo onde esta também a
mais alta causalidade, ou seja, no Ser que contém originariamente em si a
razdo suficiente de todo efeito possivel e cujo conceito é também muito
facilmente caracterizado por intermédio do traco Unico de uma perfeigdo que
tudo abrange?

A causa transcendental, apresentada como argumento comprobatdrio da existéncia de
um Ser Supremo, é necessaria e soberana. E “necessario ascender até ela e ndo temos nenhuma
razao para nos elevarmos ainda acima dela.” (KANT, 2003, p.449). Ora, Kant, na identifica¢do
do argumento da relacdo de causalidade, percebe a necessidade de se utilizar do argumento que,
por seu turno, pde o ser pensante em contato com o proprio. Ser em questdo. Portanto, além de
elaborar um argumento consistente para comprovar racionalmente sua existéncia, o filésofo
ressalta a possibilidade de se atingir a perfeicdo, para isso, se utiliza do dado da razéo.

Por outro lado, é licito pensar em outras vias possiveis para se estabelecer uma relacao
de proximidade com o Ser Supremo? O dado do crer pode consistir num desses caminhos?

Kant (2003) aponta caminhos para a comprovacdo da existéncia do Ser a partir da
prépria natureza e da experiéncia. O crer é uma das vias, pois revela o conhecimento e a
aproximagdo do Ser Supremo. N&o se pode negar, entretanto, a razdo, apresentada como
faculdade mais plausivel, seja pautada por argumentos transcendentais ou especulativos.
Contudo, o proprio autor compreende ser licito aduzir que “todos os caminhos que se possam
trilhar neste intuito [...] ascendem, segundo leis da causalidade, até a causa suprema, residente
fora do mundo.”

Assim se identifica a partir da analise do Criticismo que, ao objetivar as ideias
transcendentais e afirmar a unidade de Deus, mesmo sem poder conhecé-lo, Kant conclui que
ele coincide com a ideia da natureza ordenada em conformidade com os fins e ndo pode ser de
fato conhecido por via de nenhuma intuigcdo, mas orienta 0 homem racional, mas que, a0 mesmo

tempo é dotado de crenca, para o progresso infinito da busca pelo saber.

5. Considerac0es finais
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Embora ndo sejam questdes de primeira grandeza na reflex&o de Kant, os conceitos de h

ética e de religido séo estratégicos na compreensdo do chamado sistema kantiano. Nesse N
sentido, o presente artigo encontra sua representatividade e relevancia, pois pretendeu auxiliar
o leitor na compreensao da teoria de Kant sob a perspectiva da ética e da religido considerando
a analise da relacdo entre lei moral e liberdade, a abordagem relacional da religido como
principio da moralidade e, por fim, os fundamentos da ética em Kant.

Posto isso, conclui-se que assim como em outros campos do saber, também no aspecto
da ética na sua relacdo com a tematica da religido, embora esta ndo seja fundamento essencial
para aquela, Kant se apresente como um referencial e responsavel por uma reflexdo de grande

relevancia.
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ABORDAGEM DA SAUDE NA CONSTITUICAO FEDERAL
BRASILEIRA DE 1988

Filipe de Jesus Ramettal
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Resumo: Este trabalho teve como objetivo realizar uma revisao tedrica de como o tema da
salde foi abordado na elaboracdo da Constituicdo Federal Brasileira de 1988. Partindo da
analise das conquistas alcancadas pelo Sistema Unico de Saude, fruto desta discussio
constitucional, foi observado que para o sucesso da implantacdo deste sistema que prima pela
equidade e democracia, houve necessidade de superacdo das condi¢bes nao favoraveis
anteriores a Assembleia Nacional Constituinte, onde vigorava o0 acesso desigual a uma salde
curativa e hospitalocéntrica. O movimento da reforma sanitaria, articulado por estudantes,
profissionais de salde, pesquisadores e alguns setores populares foi fundamental para a
consolidacdo do SUS, ao mesmo tempo em que reforca a necessidade de uma luta constante
para a manutencdo dos objetivos alcancados e garantia de outras melhorias. A importancia
desse estudo se fundamenta no alcance que o entendimento da elaboracéo da politica de salde
de sucesso do SUS, pode acarretar para os demais setores da sociedade.

Palavras-chave: Constitui¢do. Sistema Unico de Salde. Processo Constituinte.

Abstract: The objective of this study was to carry out a theoretical review of how the topic of
health was approached in the elaboration of the Brazilian Federal Constitution of 1988. Starting
from the analysis of goals achieved by the Unified Health System, fruit of this constitutional
discussion, it was observed that for the success of the implementation of this system that
emphasizes equity and democracy, there was a need to overcome the non-favorable conditions
prior to the National Constituent Assembly, where unequal access to curative and hospital-
centered health prevailed. The health reform movement, articulated by students, health
professionals, researchers and some popular sectors was fundamental for the consolidation of
the SUS, while at the same time reinforcing the need for a constant struggle to maintain the
objectives achieved and guarantee other improvements. The importance of this study is based
on the scope that the understanding of the elaboration of the successful SUS health policy can
lead to the other sectors of society.
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INTRODUCAO

A Carta Magna brasileira de 1988, conhecida como “Constituicdo Cidada”, consolida a
formacdo do Estado democratico de direito do Brasil e assegura o avango legislativo das
garantias e direitos fundamentais. Os direitos humanos adquirem importéncia ndo vislumbrada
anteriormente, possuindo inclusive, protecdo contra todas as interferéncias autoritarias (NETO,
2012).

O Sistema Unico de Saude — SUS, instituido por esta Constituicdo Federal de 1988, e
indo de acordo com sua proposta humanitaria, surge para romper com o aspecto meritocratico
de acesso a saude que existia até entdo, voltado para o modelo curativo e hospitalocéntrico, com
uma medicina preventiva precaria. O SUS, pautado pela universalidade, integralidade e
equidade, passa entdo a incorporar milhdes de pessoas, indistintamente, a partir de servigos de
vigilancia sanitéria, vigilancia epidemioldgica, consultas médicas, internaces, transplantes de
Orgaos, cirurgias, procedimentos oncoldgicos, entre outros. Implantacdo de programas de satde
reconhecidos como referéncias internacionais, mesmo para paises desenvolvidos, também
fazem parte das atribuicdes do SUS, merecendo destaque por exemplo, o sistema nacional de
imunizac@es, o programa de controle HIV/Aids, o programa de atencdo primaria a salde, a
partir da disseminacédo das unidades basicas de saude — UBS (MENDES, 2013).

Ainda que o SUS ndo tenha sido completamente consolidado, pode-se entender como
sucesso os resultados ja alcangados por esta inovadora politica de satde, que superou o contexto
politico e econdmico desfavoravel a época de sua implantacdo, marcado pelo fortalecimento de
ideias neoliberais contrérias ao financiamento pablico de sistemas de salde, como apresenta
Paim (2011).

Por tal relevancia, e como finalidade deste trabalho, faz-se necessario realizar uma
revisao tedrica para compreensdo do processo de formacao deste sistema de salde, desde as
suas fases anteriores a Constituicdo, durante as etapas da Assembleia Nacional Constituinte, até
0s momentos posteriores ao registro da Carta Magna, além do conhecimento dos diferentes
atores envolvidos em todo o processo. Assim, partindo desta experiéncia exitosa, possibilita-se
tracar estratégias para o planejamento dos demais setores da sociedade, em busca da valorizacao

da dignidade humana e da democracia.
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EMBASAMENTO TEORICO

Contexto de saude anterior a Constituinte de 88

A medida que os paises europeus se industrializavam, e em conjunto com o nascimento
da medicina social na Alemanha, Franca e Inglaterra, o Estado comegava a assumir a assisténcia
a salde dos trabalhadores. De maneira diferente, no Brasil, esta intervencéo estatal se inicia
apenas no século XX, mais efetivamente na década de 30 (BRAVO, 2006).

No inicio do século XX, as atividades de satde publica ocorriam através de campanhas
realizadas com extremo rigor. Temos como exemplo, em decorréncia da natureza autoritaria
destas campanhas, a Revolta da Vacina, ocorrida em 1904, onde fica marcada uma resisténcia
da populacédo frente a vacinacdo obrigatoria contra a variola, sancionada por Oswaldo Cruz,
Diretor Geral de Saude Publica da época (PAIM; et al, 2011).

Segundo Bravo (2006), os servicos em saude publica comegcam a tentativa de expansao
por todo territorio nacional, ja na década de 1920. A reforma Carlos Chagas, de 1923, é uma
tentativa da Unido de se fortalecer, em meio a uma crise politica, ao ampliar os servicos de
salde. Notavel também neste periodo, € o surgimento das Caixas de Aposentadoria e Pensdes
(CAPs), marco embrionério do sistema previdenciario brasileiro, financiadas pela Unido,
empresas e empregados. Dentre os beneficios das CAPs, citam-se o fornecimento de
medicamentos, assisténcia médica-curativa e pensdo para 0s dependentes.

Na década de 1930, surgiram os Institutos de Aposentadorias e Pensdes (IAPs), criados
por Getulio Vargas, as principais organizacdes de politica social no pais até entdo. Neste
institutos, a divisdo dos trabalhadores ocorria por categoria profissional, de maneira que
somente 0s membros destas categorias (que contribuiam para Previdéncia Social) poderiam
fazer parte (GUIDINI, 2012).

Ainda segundo Guidini (2012), o apice do sanitarismo campanhista das a¢bes de salde
coletiva, ocorreu na Era Vargas. Entre 1938 e 1945, O Departamento Nacional de Saude é
reestruturado, além de ser criado o Servico Especial de Saude Publica — SESP. Este ultimo
voltado para &reas ndo cobertas pelos servigos tradicionais.

No periodo de 1945 a 1964, as doencas infecto-parasitarias, as altas taxas de morbidade
e mortalidade infantil e a alta taxa de mortalidade geral, ainda faziam parte do cenério de saude

brasileiro. Apesar de grande pressdo do setor privado, as acGes de saude permaneciam
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concentradas nas agfes dos institutos, sendo minoritaria a participacdo dos servigos a
terceirizados (BRAVO, 2006). A |

No periodo de ditadura militar, os institutos que existiam até entéo, divididos por classe

profissional, foram unificados em um instituto unico: Instituto Nacional de Previdéncia Social
— INPS, consolidando a tendéncia de contratacéo de servigos privados de salde como estratégia
dominante. Este tipo de politica, possibilitou a capitalizacdo dos médicos e empresas
hospitalares, aumentando também o consumo de medicamentos e equipamentos de saude
(GUIDINI, 2012).

Contudo, a irracionalidade desse sistema logo foi evidenciada. Cada paciente era uma
espécie de “cheque em branco”, onde as faturas eram enviadas para a que Previdéncia Social
pagasse, apds a prestacao dos servicos. Nao havia capacidade de controle sobre os prestadores
de servico contratados ou conveniados. Ndo havia possibilidade de realizacdo de um
planejamento minimamente satisfatorio, ja que os credenciamentos eram realizados segundo
indicacdes politicas, no lugar de critérios técnicos (GUIDINI, 2012).

O INAMPS (Instituto Nacional de Assisténcia Médica e Previdéncia Social), pertencia
ao INPS, e foi criado para ficar responsavel pelo servico de assisténcia médica. Passava a ser
entdo o INAMPS, o responsavel pela contratacdo, remuneracédo, de todos os servi¢cos medico-
hospitalares em ambito nacional. Dessa maneira, somente o INAMPS definia as prioridades de
salde, tendo inclusive, poder de veto sobre politicas que contrariassem seus interesses
(MARQUES, 2010).

Ainda sobre o INAMPS, Polignano (2001, p. 17) relata:

priorizado a medicina curativa, 0 modelo proposto foi incapaz de
solucionar os principais problemas de saude coletiva, como as endemias,
as epidemias, e os indicadores de saude (mortalidade infantil, por
exemplo); Aumentos constantes dos custos da medicina curativa, centrada
na atencdo médica-hospitalar de complexidade crescente; Diminuicdo do
crescimento econdmico com a respectiva repercussao na arrecadacéo do
sistema previdenciério reduzindo as suas receitas; Incapacidade do
sistema em atender a uma populacdo cada vez maior de marginalizados,
que sem carteira assinada e contribuicdo previdenciéria, se viam excluidos
do sistema; Desvios de verba do sistema previdenciario para cobrir
despesas de outros setores e para realizacdo de obras por parte do governo
federal; O ndo repasse pela unido de recursos do tesouro nacional para
sistema previdenciario visto ser esse tripartide (empregador, empregado,
e unido).

O inicio da década de 1980 nao € simples para o INAMPS, ja que tem que lidar com a

crise financeira do pais, na funcéo de gestor da assisténcia médica aos segurados e também
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como responsavel pela assisténcia médica individual da populagdo. Em 1981, é criado o
Conselho Consultivo de administracdo da Saude Previdenciaria (CONASP), ligado ao
INAMPS, para tentar conter os custos e combater as fraudes. Os dois programas de maior
relevancia do CONASP foram o Sistema de Atencdo Médico-Hospitalar da Previdéncia Social
(SAMHPS), voltado para o controle e financiamento da rede contratada, e as A¢des Integradas
de Saude (AIS), com a finalidade de revitalizar e racionalizar a oferta do setor publico
(GUIDINI, 2012).

Em 1983, apds extincdo do INAMPS, as AIS comecam a ser implementadas, a partir
das diretrizes principais de universalizacao, acessibilidade, descentralizacdo, integralidade e
participacdo social. O objetivo era retomar o controle do setor de salde, privilegiando o setor
publico. A VI1II Conferéncia Nacional de Salde, ocorrida em 1986, é o principal marco desta
transicdo da organizacao de saude brasileira. Os usuarios do sistema de salde, prestadores de
servicos publicos, profissionais de salde e entidades da sociedade civil estiveram presentes na
conferéncia, que ndo contou com a participagdo da iniciativa privada (FALLEIROS; ET AL,
2010).

A VIII Conferéncia de Saude, definida pelo Presidente da Republica a época, José
Sarney, como a pré-constituinte de saude, aprovou o conceito de satde como sendo um direito
do cidado, e estipulou as bases do atual Sistema Unico de Satide (SUS). Houve a busca de
um consenso entre os atores politicos envolvidos, com o objetivo de deixar determinada a
reforma que ocorreria no sistema de salde, ficando a Constituinte responsavel apenas por

constitucionalizar o que havia sido arquitetado (MARQUES, 2010).

A Assembleia Nacional Constituinte (ANC)

Conforme demonstrado em seu trabalho, Marques (2010) reforca a necessidade de
entendimento das varias etapas do processo decisorio da Constituinte. Segundo o autor, a
decisdo de um processo descentralizado para a elaboracdo da Carta Constitucional foi
justificada pela opcdo de democratizacdo das decisfes e participagdo de todos os
parlamentares. Os trabalhos ocorreriam em quatro fases sucessivas: Subcomissdes Tematicas,
ComissBes Tematicas, Comissao de Sistematizacdo e Plenario.

Apols seguimento pelas fases citadas acima, tanto o anteprojeto como o Primeiro
Projeto de Constituicdo (Projeto — A), sofreram criticas por constituintes e pela opinido
publica. Apds inumeras emendas, deliberagdes, o inicial Projeto A, tornou-se Projetos B, C e
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D, este ultimo votado em turno Unico no Plenério, produzindo a redagéo final da Constituigdo

Brasileira (MARQUES, 2010). O Quadro 1, exposto abaixo, demonstra a organizacdo dos N
trabalhos da ANC:
Etapas Faes  RegimentolIntemoemvigor

Subcomissdes Tematicas Fase 1: Anteprojeto do Relator 1° Regimento Interno
Fase 2: Emenda ao Anteprojeto do
Relator

Fase 3: Anteprojeto da
Subcomissao

Comissdes Tematicas Fase 4: Emenda ao Anteprojeto da
Subcomisséo, na Comissao
Fase 5: Substitutivo do Relator
Fase 6: Emenda ao Substitutivo
Fase 7: Anteprojeto da Comissao
Comissédo de Sistematizagéo Fase 8: Anteprojeto de
Constituicdo
Fase 9: Emenda  Mérito ao
Anteprojeto
Fase 10: Emenda de Adequagdo
ao Anteprojeto
Fase 11: Projeto de Constituicdo

(Projeto A)

Fase 12: Emenda de Plenario e
Populares

Fase 13: 1° Substitutivo do Relator
(Cabral I)
Fase 14: Emenda ao 1°
Substitutivo

Fase 15: 2° Substitutivo do Relator
(Cabral I1)

Plenario Fase 16: Projeto A — Votagdo em 2° Regimento Interno

1° turno

Fase 17: Ato das Disposicdes
Transitorias

Fase 18: Emenda do Plenario ao Projeto A

Fase 19: Projeto B — Votagdo em
2° turno

Fase 20: Emenda ao Projeto B
Fase 21: Projeto C

Comissdo de Redagao Fase 22: Proposta exclusivamente
de redagdo
Fase 23: Projeto D — Redagdo
Final
Epilogo Fase 24: Promulgacéo

Fonte: Marques, 2010.

Segundo Bravo (2006), com relacao a saude, a ANC possuia dois blocos posicionados
de maneira oposta: o setor privado, representado por grupos empresariais hospitalares e
farmacéuticos, e as forcas propugnadoras da Reforma Sanitéria. No fim, o texto constitucional
aprovado atendeu em grande parte 0 movimento sanitario, prejudicou as empresas hospitalares
e ndo alterou a situacdo da industria farmacéutica.

A respeito disso, Bravo (2006, p. 11) diz:
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O texto constitucional, inspira-se nas proposic¢oes defendidas durante
varios anos pelo movimento sanitario, embora ndo tenha sido possivel
atender todas as demandas quando elas se confrontavam com interesses
empresariais ou de setores do proprio governo. As questdes centrais
sobre financiamento do novo sistema ficaram pouco definidas, ndo
tendo sido estabelecido um percentual sobre os orgcamentos dos quais
se origina. Com relacdo aos medicamentos, ha apenas uma alusdo a
competéncia do sistema de salde para fiscalizar sua producéo.

Em seu estudo, Paim, et al (2011), relata que a Constituicdo de 1988 foi proclamada
em meio a instabilidade econémica, com retracdo dos movimentos sociais, proliferacdo da

ideologia neoliberal e perda do poder de compra por parte dos trabalhadores.

O SUS e a Constituicao de 1988

O Sistema Unico de Salde, ao estabelecer que a atencéo basica seria a porta de entrada
deste sistema voltado para o atendimento das demandas populacionais, estabelece uma
mudanga estrutural rumo a universalidade do acesso e a eficacia. O SUS deveria ser
descentralizado, sendo obrigacdo da Unido, através do Ministério da Salde, repassar parte do
orcamento para as secretarias estaduais e municipais, entes que passariam a exercer sua
autonomia nas acles em saude. (FALLEIROS; ET AL, 2010).

Como nos lembra Paim, et al (2011), apesar da Constituigdo promulgada em 1988, o
SUS somente comegou a ser implementado em 1990, ano de posse do primeiro presidente
eleito por voto popular apos a ditadura militar, Fernando Collor de Mello. Mesmo nédo se
comprometendo com a reforma sanitaria, foi aprovada na gestdo do entdo Presidente Collor,
a Lei 8.080/90, que versa sobre as atribuicGes e a organizacdo do SUS. Apbds 0 seu
“impeachment” por corrupgdo, a descentralizagdo aumentou, com o inicio do Programa de
Saude da Familia (PSF). Porém, durante toda a década de 1990, mesmo nos governos
Fernando Henrique Cardoso, a reforma sanitaria foi um projeto politico secundario. O
programa desenvolvimentista se fortalece nos governos Luis Inacio Lula da Silva,
especialmente em seu segundo mandato.

Segundo Falleiros, et al (2010), os principios do SUS, a0 mesmo tempo em que servem
de base para todo o sistema, representam também os valores, 0s preceitos e as bandeiras de
luta envolvidos no processo de consolidagdo. Os principios sdo: universalidade, que diz

respeito ao acesso universal a saude a que tem direito todo cidad&@o brasileiro, equidade,

s |
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tratamento desigual aos desiguais, diminuindo as injusticas sociais e econdmicas, e
integralidade, atencéo integral ao individuo, atendendo a todas demandas apresentadas.

A partir desses principios universalistas e igualitarios, a criagdo do SUS rompeu com
0 aspecto meritocratico de acesso a salde que vigorava até a Constituicdo de 1988. Diversos
atores fizeram parte deste movimento, desde entidades medicas, igreja, partidos politicos e
movimentos populares. (MENUCUCCI, 2014).

Por sua vez, as diretrizes, compostas por descentralizacdo, regionalizacéo,
hierarquizacao e participacao popular, garantem uma organizacao do sistema voltada para todo
o territério nacional, de maneira que os estados e municipios tenham também responsabilidade
na gestdo da saude, favorecendo a populacdo, uma vez que estio mais “proximos” do
individuo e conhecem melhor sua realidade. Ao determinar participacéo popular, 0s usuarios
do sistema (cidaddos brasileiros) adquirem importancia na formulacdo de estratégias de satde
(FALLEIROS; ET AL, 2010).

Dentre os “sucessos” alcangados pelo SUS, Siqueira (2013) aponta a cobertura vacinal,
assisténcia pré-natal e melhoria do acesso a salde através das varias Unidades Basicas de
Saude (UBS) espalhadas pelo territério nacional. Por sua vez, Paim (2011), lembra que apesar
dos avancos desde a criacdo do SUS, o mesmo nado foi completamente consolidado. Um dos
obstaculos apontados pelo autor, nesses 30 anos de existéncia, € a influéncia negativa exercida
pelo mercado privado, composto pelos planos de saude, industria farmacéutica, empresas de
publicidade e de equipamentos médico-hospitalares.

Sarreta (2009, p. 69), traz em seu trabalho interessantes opinifes acerca do SUS
apresentadas pelos usuarios do sistema de salde, merecendo destaque, principalmente por

conseguirem sintetizar o processo historico anterior a criacdo e atual:

Eu acredito no Sistema Unico de Satide. Acho que é um Sistema muito
bacana, ndo acho que foi construido assim de uma hora para outra, n&o foi
uma coisa que veio do nada, foi sendo construido com as Conferéncias,
aquele processo |4 atréas, das primeiras Conferéncias Nacionais de Saude.
Aquele processo todo que j& vinha, de uma forma, com a participacao da
prépria populacéo, e hoje estad mais forte com essas mudangas, com esse
processo de satde. Eu até acho que o que veio com o SUS que foi legal é
essa nova maneira de olhar a saude. Antes a gente tinha aquela saide
curativa, de estancar o que estava errado. Acho que com essas
Conferéncias, com esse debate, veio esse novo modo de olhar a satde
como algo de qualidade também, de mudar o olhar pra satde. E acho que,
com isso, o SUS foi construindo, ao longo do tempo, um Sistema com
uma filosofia mais preventiva e menos curativa [...]. Hoje eu acho que esta
legal. Tem falhas? Sim. Porque nosso Pais ainda é um pais que tem
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corrupgéo, tem muito desvio; entdo isso faz com que a gente se torne mais
pobre no Sistema de Saude, tenha menos recursos, pague mal o
trabalhador de satde. Hoje eu acho que um dos problemas do Sistema de
Saude é que o profissional, o trabalhador do SUS, ndo é muito valorizado
pelo préprio governo, acho que pelas préprias instancias, vamos dizer
governamentais, ndo é muito valorizado. J& estdo acontecendo algumas
mudancas também, eu acho que isso é bacana.

Ja no ano de 2009, o SUS apresentava dados comprovadores de sua grandiosidade,
como: mais de 170 milhdes de consultas, mais de dois milhdes de internagdes e 15 mil
transplantes de 6rgdos, por ano. Em 18 anos de existéncia, conseguiu reduzir a mortalidade
infantil de 46,9 por mil nascidos vivos para 24,9 por mil nascidos vivos, além da
implementacdo de programas nacionais de imunizagdo e doencas sexualmente transmissiveis
e AIDS, todos reconhecidos como referéncias internacionais. O Programa Nacional de Salde
Bucal, “Brasil Sorridente”, o Programa Farmacia Popular e 0 Servigo de Atendimento Movel
de Urgéncia — SAMU, s&o outros exemplos de sucesso de promogcéo da saide (MINISTERIO
DA SAUDE, 2009).

A partir do SUS, pode-se compreender que o conceito de saude ultrapassa os limites
da doenca em si. Passa a ser necessario uma compreensdo mais ampla, envolvendo
principalmente os determinantes sociais. A visdo do ser humano em sua totalidade —
integralidade, inscrita na Constituicdo, enfoca a¢fes de promogéo, protecdo e recuperacao da
salde (SARRETA, 2009).

Como nos relembram Chiori e Scaff (1999), o SUS representa o caminho da
solidariedade, em busca da vida e da cidadania. Trata-se de uma conquista a base de muitas
lutas, que ainda sdo necessarias para sua efetiva implementacdo. O SUS ao romper com a
I6gica corporativista e patrimonialista, predominantes em nosso pais até entdo, inicia uma
tendéncia de reconhecimento do direito a cidadania, e representa a primeira grande experiéncia

de reforma do Estado brasileiro.

CONSIDERACOES FINAIS

Contados 30 anos desde a promulgacdo da Constituicdo Federal de 1988, inumeros
foram os avangos alcangados na area de saude publica. Entender a formag&o do atual Sistema
Unico de Satde — SUS, torna-se entdo de fundamental importancia para reflexdo sobre as
decisbes adequadamente tomadas e as melhorias que podem ser realizadas, permitindo assim a

utilizacdo deste conhecimento para aprimoramento de outras areas da sociedade.
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Na formacdo do SUS, a partir do entendimento ampliado do conceito de salde, indo
além das dimensdes da doenca, passou-se a considerar cada individuo de forma integral, em
seu aspecto biopsicossocial. Dessa forma, e para alcance dos objetivos propostos de
universalizacdo da saude, a descentralizacdo da gestdo, o envolvimento dos usuarios do sistema
e prestadores de servigco na tomada de decisdes, entre outras medidas, foram fundamentais para
estabelecer o atual sistema de saude, responsavel por politicas de incluséo social que sdo hoje
referéncias internacionais.

Inimeras lutas foram, e continuam sendo travadas para manutencao desse sistema. Em
sua génese, 0 modelo assistencialista hospitalocéntrico, centrado no médico, teve de ser
combatido pelos representantes dos movimentos sociais para a consolidacdo da democratizacéo
das acOes de satde. O movimento da reforma sanitéaria, composto por estudantes, profissionais
de saude, setores populares, pesquisadores, serviu como base para a criacdo do SUS, garantindo
que a saude se tornasse direito de todos e dever do Estado.

O SUS é consequéncia da luta popular pela democracia e pela busca da saide como
direito do cidadd@o. Se mantém resistente contra aqueles que entendem a satide como mercadoria
e que consideram dispensavel o papel do Estado nas politicas sociais. Somente com a
articulacdo dos diversos setores da sociedade, na busca do bem comum, como observado nos
eventos que precedem a promulgacdo da Carta Constitucional de 1988, se é possivel lograr
éxito nesses objetivos. Dessa maneira, sem ignorar os desafios que o SUS ainda precisa superar,
é possivel ampliar o entendimento de que, para se construir o caminho rumo a democracia, na
salde ou em qualquer outro setor, & necessaria a participacdo e discussdo popular macica,
associada as contribuices trazidas pelos intelectuais da area, prestadores de servico e demais

atores envolvidos.
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CONFIDENCIALIDADE DE DADOS DO PACIENTE: o direito a
informacéo dos familiares face ao direito a preservacao da intimidade do
paciente falecido
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Resumo: O presente artigo tem por escopo a importancia do sigilo de dados do paciente no
Prontuario Médico e as implicacGes do repasse de tais informacdes a terceiros, principalmente
familiares, ap6s o falecimento da pessoa enferma. Com esse intento, aborda o ideal de
perpetuacdo do sigilo desde os primdrdios da sociedade, bem como os avancos no modo usual
do Prontuério — através do prontuario eletrdnico — e as mudancas legislativas que trouxeram
alteracdes significativas para o meio social. Por meio de metodologia técnico-cientifica, com
analise doutrinaria e jurisprudencial, busca-se trazer a tona a necessidade de inovacdo dos
mecanismos de protecdo ao prontuario médico. Além disso, acentua-se a possibilidade de
aplicacdo de inovac@es tecnoldgicas, ampliando 0s meios de acesso aos dados do paciente com
seguranca, conforme exp0e a Lei de Acesso a Informacdo — 12.527/11, mas sempre respeitando
os limites constitucionais de protecdo a intimidade do paciente.

Palavras-chave: Prontuario Médico. Paciente. Sigilo. Lei de Acesso a Informac&o; familiares.
Preservacdo da intimidade.

Abstract: This article has as its scope the importance of the confidentiality of the patient’s data
in the Medical Record and the implications of the transfer of such information to third parties,
especially relatives, after the death of the sick person. With this intent, it addresses the ideal of
perpetuating secrecy since the earliest days of society, as well as the advances in the usual mode
of the Medical File - through the electronic medical record - and the legislative changes that
have brought significant modifications to the social milieu. Through a technical-scientific
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methodology, with doctrinal and jurisprudential analysis, it is sought to bring out the need for
innovation of the mechanisms of protection of medical records. In addition, the possibility of
applying technological innovations is emphasized, expanding the means of accessing the
patient's data safely, as stated in the Law on Access to Information - 12,527 / 11, but always
respecting the constitutional limits of privacy protection of the patient.

Keywords: Medical Record. Patient. Secrecy. Law of Access to Information. Relatives.
Preservation of intimacy.

1. Introducéo

O sigilo de informacgbes sempre foi uma das maiores preocupacfes do ser humano.
Porém, sua extensdo sempre abarcou muito mais pessoas do que deveria, no caso de
enfermidades, o proprio paciente. Como se V&, o sigilo era considerado um meio de preservacdo
de segredos que comecou a ser observado com mais vigor pela sociedade grega. O ideal médico
académico da sociedade grega voltava-se para uma preocupacdo com a ética, com valores
profissionais antes ndo verificados. Houve um aprimoramento, principalmente, no que tangia a
conduta do médico (SANTIAGO, 2011, p. 4). Dessa forma, a relacdo médico-paciente vem
sendo aperfeicoada de maneira significativa até os dias de hoje, através do critério de confianca
que o paciente estabelece com o médico ao revelar informacdes de sua vida particular.

E importante salientar que essa estabilidade da relacio médico paciente s6 foi possivel
a partir do surgimento da Bioética, que deu vida ao principio da autonomia do paciente e
proporcionou que o individuo se tornasse um participante ativo nas situacdes que dizem respeito
ao seu estado de satde. Nao obstante, todo esse avanco relacional e de protecdo ao sigilo de
dados foram fatores determinantes para o aperfeicoamento da aglomeracdo de todos esses
dados, que é o Prontuario Médico. A partir do avanco tecnoldgico, é possivel perceber que as
técnicas que disciplinam o prontudrio fisico ja ndo sdo suficientes. Logo, discutem-se as
possibilidades de mudangas que podem ser proporcionadas pelo Prontuéario Eletrénico do
Paciente, mas que ainda causa resisténcia em meio a comunidade médica, que é adepta dos
métodos tradicionais.

De toda forma, todas as medidas de aprimoramento do uso do prontuario possuem um
unico objetivo: a preservacdo dos direitos concernentes a intimidade do paciente. Conforme,
dispde o artigo 5°, inciso X, da Constituicdo Federal, o direito a intimidade € indisponivel e
personalissimo. Sendo assim, apos a morte do individuo eles ndo podem ser transmitidos a outra

pessoa. Destarte, discute-se o direito dos familiares de terem acesso aos dados contidos no
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prontuario e em que circunstancias poderiam ter acesso a esses dados. Trata-se de uma situacéo h

delicada, uma vez que mecanismos legislativos, como a lei de acesso a informacdo — 12. N
527/2011 — permitem que as pessoas tenham uma liberdade ampliada para terem acesso a
questdes, principalmente de cunho social, mas, em nenhum momento, abre margem para que
possa haver uma relativizacéo do sigilo.

Em sintese, nota-se a necessidade de se discutir sobre as possibilidade de acesso aos
dados do paciente pelos familiares, uma vez que essa questdo deu ensejo a A¢do Civil Publica
de n°® 26798-86.2012.4.01.3500 e trouxe novas determinacdes em relacdo a possibilidade de
acesso as informacdes do paciente. Percebe-se que a discussdo € extremamente delicada, mas
cabe acentuar que o direito a intimidade é considerado um direito fundamental e assim sendo
sempre terd um peso maior na ordem de preferéncia, a ndo ser que seja violado e os familiares

precisem garantir a tutela jurisdicional para protegé-lo.

2. Prontuario Meédico: breve contextualizacdo histérica e as mudancas
proporcionadas pelo Prontuario Eletronico

O prontuario médico é, a grosso modo, uma compilacdo de dados clinicos do paciente,
como aponta o disposto no artigo 1° da resolugdo n° 1.638/2002, do Concelho Federal de
Medicina:

(...) documento Unico constituido de um conjunto de informagdes, sinais e
imagens registradas, geradas a partir de fatos, acontecimentos e situagdes
sobre a saude do paciente e a assisténcia a ele prestada, de caréater legal,
sigiloso e cientifico, que possibilita a comunicacgao entre membros da equipe
multiprofissional e a continuidade da assisténcia prestada ao individuo
(BRASIL, 2002).

Diante de tal conceituacéo, € possivel aduzir que o prontuério se trata de uma fonte de
informagdes e pesquisa extremamente valiosa, uma vez que guarda todo o historico de saide
do paciente. Por isso, ao longo da historia, o prontuario médico foi sendo aprimorado, de forma
gue pudesse ser uma ferramenta sempre atualizada. O objetivo desse cuidado era reunir
informagdes, que auxiliassem na reflexdo e estudo acerca do desenvolvimento da doenca,
indicando as provaveis causas e mediante analises e comparacdes e pesquisa empirica buscar a
melhor forma de trata-las (TONELLO, NUNES, PANARO, 2013, p. 195).

Como se Vvé, a preocupacdo em aperfeicoar o modo de reunir as informacgdes no

prontudrio esta intimamente ligado a necessidade de aprimoramento das técnicas de tratamento
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médico. No entanto, desde os primérdios da sociedade, hd um intenso cuidado com o sigilo das h

informagdes dos pacientes. Isso quer dizer que, além de oferecer cuidados avancados aos N
enfermos, é preciso respeitar as questdes que dizem respeito sua vida intima e privada. Tal
preocupacéo foi solidificada a partir de Hipocrates (460-377 a.C), que ¢ considerado o “Pai da
Medicina”, pois abordava a medicina de uma forma bem mais sofisticada e intelectual, dando
vida ao juramento hipocratico que aborda, entre varios pontos importantes, a necessidade de
protegdo aos dados do paciente, dizendo: “Aquilo que no exercicio ou fora do exercicio da
profissdo e no convivio da sociedade, eu tiver visto ou ouvido, que ndo seja preciso divulgar,
eu conservarei inteiramente secreto.”

Contudo, observa-se que, mesmo que a protecdo de dados seja um direito do paciente,
que é considerado inviolavel, o acesso ao prontuério do paciente é cedido a todas as pessoas
gue compdem a equipe médica. Diante disso, observa-se que a seguranca do paciente a respeito
do dever de sigilo dessas pessoas € limitada. Dessa forma, é indiscutivel que o prontuario
também é um meio para que o paciente garanta o seu direito de tutelar em juizo contra aqueles
que o exporem situacdes de sua vida privada, em relagédo a isso aduzem Izangela Maria Sansoni
Tonello, Risia Meressa da Silva Nunes e Aline Peres Panaro (2013, p. 197/198):

(..) o prontudrio médico refere-se a documentos de grande valor para o
tratamento da doenca, quando anotado corretamente, portanto, qualquer
irregularidade no preenchimento pode ocasionar danos nocivos e irreparaveis
para a salide do paciente, comprometer a atividade profissional do médico ou
até mesmo a instituicdo. Logo, registrar informac6es corretamente é dever de
todos os profissionais da area de satde.

Nesse contexto, compreende-se que prontudrio médico € um mecanismo que
proporciona um estreitamento na relacdo existente entre 0 médico e o paciente, pois tanto o
primeiro quanto o ultimo defendem interesses proprios e tambem da instituicdo médica. Sendo
assim, o artigo 5° da resolugéo 1.638/2002 do Conselho Federal de Medicina (CFM), expde o

que deve conter no prontudrio, obrigatoriamente e, consequentemente, ser mantido em sigilo:

a. ldentificacdo do paciente — nome completo, data de nascimento (dia, més e
ano com quatro digitos), sexo, nome da made, naturalidade (indicando o
municipio e o estado de nascimento), endereco completo (nome da via
publica, nimero, complemento, bairro/distrito, municipio, estado e CEP);

b. Anamnese, exame fisico, exames complementares solicitados e seus
respectivos resultados, hipdteses diagndsticas, diagnostico definitivo e
tratamento efetuado;

c. Evolucdo diaria do paciente, com data e hora, discriminacdo de todos o0s
procedimentos aos quais 0 mesmo foi submetido e identificacdo dos
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profissionais que os realizaram, assinados eletronicamente quando elaborados
e/ou armazenados em meio eletrénico;

d. Nos prontuérios em suporte de papel, € obrigatdria a legibilidade da letra
do profissional que atendeu o paciente, bem como a identificacdo dos
profissionais prestadores do atendimento. Sdo também obrigatorias a
assinatura e o respectivo nimero do CRM,;

e. Nos casos emergenciais, nos quais seja impossivel a colheita de histdria
clinica do paciente, deverd constar relato médico completo de todos os
procedimentos realizados e que tenham possibilitado o diagnostico e/ou a
remog&o para outra unidade (BRASIL, 2002).

Apesar dos esforcos realizados para que o modo de preservacao dos dados do paciente
seja 0 mais seguro possivel, é indiscutivel que o avan¢o da tecnologia proporcionou mudancas
extraordinarias nas bases sociais que, consequentemente, refletiram na area da saude. Diante
disso, é evidente que o uso do prontuario fisico tornou-se obsoleto, visto que, diante da
guantidade de informacdes, este tipo de prontuério pode acabar desorganizado ou até mesmo
desaparecer com a ocorréncia de problemas naturais como chuvas e incéndios. Por isso, e
visando melhorias no sistema de saide, em 2007 o Conselho Federal de Medicina (CFM)
autorizou a utilizacdo de prontuarios eletrénicos. A respeito da inovacdo Valéria Farinazzo

Martins Salvador e Flavio Guilherme Vaz de Almeida Filho apontam, (2005):

Inimeras sdo as vantagens advindas da utilizacdo do PEP, tais como: acesso
mais veloz aos problemas de salde e intervencfes atuais; disponibilidade
remota; flexibilidade do layout dos dados; uso simultaneo; legibilidade
absoluta; eliminacdo da redundancia de dados e pedidos de exames; fim da
redigitacdo de informacdes; integragdo com outros sistemas de informacao;
processamento continuo dos dados; organizacdo mais sistematica; acesso a
conhecimento cientifico atualizado com consequente melhoria do processo de
tomada de decisdo; melhoria da efetividade do cuidado, o que por certo
contribuiria para obtencdo de melhores resultados dos tratamentos realizados
e atendimento aos pacientes; possivel reducdo de custos, com otimizagdo dos
recursos. A estruturacdo mais padronizada permite uma visdo multipla dos
dados, com sumarizagao, planilha de resultados, analise agregada, etc.

Porém, como toda situacdo inovadora o prontuario eletrénico do paciente (PEP) ainda
ndo e bem aceito, pois pode apresentar problemas que, na maioria das vezes, sdo comuns no
meio digital. Segundo o relatdrio feito pelo IDC, entre 212 profissionais entrevistados, 58% se
mostraram insatisfeitos, muito insatisfeitos ou neutros sobre o software de prontuario eletronico
(ALVES, 2016). No entanto, percebe-se que 0s problemas questionados podem ser resolvidos

futuramente, pois séo relacionados apenas com a adaptacdo a mudanca.
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Além das questbes estruturais, é valido salientar que ter acesso ao prontuario € um

direito do paciente. Ndo obstante, na maioria das vezes, esse acesso é dificultado, pois 0 N
paciente sé teria acesso as informacdes registradas no prontuario, com mais facilidade, na
unidade médica. O prontuario eletronico, por sua vez, oferece ao paciente uma certa autonomia,
pois ele permite que varias pessoas o utilizem ao mesmo tempo, em qualquer hora e em
qualquer lugar, desde que se tenha um computador, um smartphone ou um tablet com conex&o
via internet (THOMAZ, 2016). E importante deixar claro que a possibilidade de varias pessoas
terem acesso ao prontuario, ndo oferece a essas legitimidade para que divulguem as
informacBes dos pacientes a terceiros. Logo, apesar das inovagdes tecnoldgicas, o direito a

preservacgdo da intimidade é garantido constitucionalmente e ndo deve ser violado.

3. Lei de acesso a informacdo: um mecanismo de amplificador do acesso aos dados

do paciente?

O sigilo das informacdes do paciente é uma forma de respeito a sua privacidade. Na
Antiguidade, o sigilo médico ja era aplicado nas préticas curativas, por estas possuirem o carater
sagrado (SANTIGO, 2011, p. 3). No entanto, neste periodo, o sigilo das informacdes nédo era
apenas em relacdo a terceiros, mas também direcionado ao préprio paciente. Tal entendimento
foi mudando de forma a partir do surgimento da Bioética, em 1974, que tem como um de seus
principais pilares a autonomia da vontade do paciente. A autonomia, entdo, diz respeito ao
poder de decidir sobre si mesmo e preconiza que a liberdade de cada ser humano deve ser
resguardada (SILVA, DIAS, MACHADO, FONSECA, MENDES, 2012).

Nesse diapasdo, € preciso salientar que os pacientes tem total direito de participacao e
ciéncia dos tratamentos aos quais sdo submetidos. Além disso, deve-se considerar que o direito
a preservacédo da intimidade do paciente em relagéo a terceiros e, inclusive, a seus familiares é
de maxima importancia, ficando adstrito a ele a escolha de fazer ou ndo revelacGes a respeito

de seu estado de saude. Nesse sentido, aponta Daniel Franga (2013):

As informacdes fornecidas ao médico e mantidas em prontuario se revestem
de sigilo e pertencem Unica e exclusivamente ao paciente, todavia, ndo
raramente, vemos magistrados cometendo o0 gravissimo equivoco de
determinar ao médico ou ao nosocémio o fornecimento de copia dos
documentos do prontuario médico sem a analise do cabimento e da real
necessidade de tal determinacéo.
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O sigilo médico é amparado legalmente pelo Codigo de Etica Médica que expressa em h

seu artigo 73, in verbis: A |

E vedado ao médico:

Art. 73. Revelar fato de que tenha conhecimento em virtude do exercicio de
sua profissdo, salvo por motivo justo, dever legal ou consentimento, por
escrito, do paciente.

Paragrafo Unico. Permanece essa proibicdo: a) mesmo que o fato seja de
conhecimento publico ou o paciente tenha falecido; b) quando de seu
depoimento como testemunha. Nessa hipo6tese, 0 médico comparecera perante
a autoridade e declarara seu impedimento; c) na investigacdo de suspeita de
crime, o médico estard impedido de revelar segredo que possa expor 0
paciente a processo penal (BRASIL, 2009).

O Caodigo Penal Brasileiro também prevé a possibilidade de sanc¢éo criminal para as

pessoas que violarem o dever de sigilo, conforme exposto no artigo 154 do CP, in verbis:

Art. 154 - Revelar alguém, sem justa causa, segredo, de que tem ciéncia em
razdo de funcdo, ministério, oficio ou profissdo, e cuja revelagdo possa
produzir dano a outrem:

Pena - detencdo, de trés meses a um ano, ou multa.

Paragrafo anico - Somente se procede mediante representacdo (BRASIL,
1940).

Ressalta-se que o sigilo médico é uma prerrogativa importante, mas também é preciso
considerar a necessidade de preservacdo da saude do paciente. Logo, caso 0 mesmo ndo tenha
condicdes de decidir a respeito do tratamento mais adequado, seus familiares devem ser
comunicados para que tomem ciéncia, principalmente quando se tratar de menores de idade.
Porém, acentua-se que, em momento algum, o paciente deve ser privado de ser informado sobre
seu estado de satde. Em sintese, ha sempre um valor maximo atribuido ao direito de autonomia
do paciente, assim, tudo relacionado a sua intimidade estd resguardado pelo preceito
constitucional previsto no artigo 5°, inciso XIV da Constituicdo Federal, que assegura o direito
de informac&o a todas as pessoas, mas também evidencia a necessidade do sigilo profissional.

Diante dessa conjuntura, discute-se se a lei de acesso a informacéo, sancionada em 18
de novembro de 2011, ndo seria um modo de ndo limitagcdo ao acesso de dados do paciente,
uma vez que, conforme previsto no dispositivo constitucional supracitado, todas as pessoas
possuem direito de acesso a informacéo. A lei tem o objetivo de atender aos movimentos sociais
nacionais, que reivindicavam uma maior transparéncia na gestdo publica, como também,
acompanhar o cenario internacional, no qual a lei de acesso & informagéo ja se consolidou
(TONELLO, NUNES, PANARO, 2013, p. 203). Por isso, acredita-se que trata-se apenas de
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um mecanismo facilitador para a participacdo dos cidad&os nas questfes que dizem respeito ao
meio social, conforme aduz aduzem lzéngela Maria Sansoni Tonello, Risia Meressa da Silva
Nunes e Aline Peres Panaro (2013 — p. 204):

Embora a lei n.° 12.527/11, - Lei de Acesso a Informacéo -, tenha sido criada
com a finalidade de garantir 0 acesso as informagdes, em seu capitulo IV secdo
V, restringe 0 acesso as informac@es sigilosas, somente as pessoas que
necessitem conhecé-las como médicos, profissionais e estudantes da area da
salde, e delega a quem as usou, a obrigagdo do sigilo e a responsabilidade por
seu uso indevido.

Como se V&, apesar de a lei garantir acesso a informacao, isso ndo é feito de forma
indiscriminada. Além disso, o dever de sigilo das informacfes do paciente é respaldado
legalmente. O CFM em sua resolugdo n°® 1.997/2012 trata exclusivamente do prontuario do
paciente, assegurando a tutela da intimidade, e preservando o sigilo de suas informacdes
(TONELLO, NUNES, PANARO, 2013, p. 204). Dessa forma, é importante compreender que
0 Conselho Federal de Medicina (CFM) é um 6rgdo que possui autonomia para cuidar de
questBes médicas. Sendo assim, deve-se considerar que a Lei de Acesso a Informacgdo tem
apenas o intuito de ratificar a disposi¢do prevista no artigo 5°, inciso XIV da Constitui¢éo
Federal.

Insta salientar que o principal objetivo da Lei de Acesso a Informacdo é oferecer a
sociedade a oportunidade de questionar situacfes coletivas de forma democratica e
fundamentada, ou seja, incentivar a participacdo de todos nas decisdes que dizem respeito ao
corpo social. Diante disso, observa-se que a lei, embora e garanta o acesso e o direito a
informacdo, estabelece limites, pois restringe o0 acesso aos documentos sigilosos referentes a
honra e a imagem das pessoas, nos quais se inserem o prontuario do paciente (TONELLO,
NUNES, PANARO, 2013, p. 205). Logo, ndo ha que se falar em ofensa ao dever sigilo das
informagdes, pois, como foi supracitado, a presente normativa é apenas uma maneira de ampliar
e legitimar a participacdo popular no meio social e ndo possui o intuito de ferir direitos

fundamentais consolidados na sociedade.

4. Confidencialidade de dados: o direito a preservacédo da intimidade do paciente como

um direito fundamental

E inegavel que na sociedade contemporanea as possibilidades de preservacio da vida

privada estdo cada vez mais estreitas. Entretanto, a Constituicdo Federal assegura no artigo 5°,
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inciso X, que sdo inviolaveis a intimidade, a vida privada, a honra e a imagem das pessoas,
assegurado o direito a indenizacdo pelo dano material ou moral decorrente de sua violacdo
(BRASIL, 1988). Como dito, a preservacao aos dados do paciente é um cuidado a ser observado
desde os primordios da sociedade, que vem sendo aperfeicoado de tempos em tempos. Nota-se
que tdo importante quanto a efetividade do sistema de salde, em seu atendimento aos
individuos, mais relevante ainda € garantir que as pessoas ndo sejam sujeitas a exposicdes

alheias, como ressalta Silvano Ghisi e Maria Cristina Cereser Pezzela (2014):

A possibilidade de o individuo pretender a garantia de um resguardo contra
intromissdes alheias em aspectos da sua vida que entenda por manter em
segredo é permitida pelo direito a intimidade, que atualmente recebe a adorno
de pertenca aos direitos de personalidade. Com efeito, a invocacdo de um
direito a intimidade € fruto das circunstancias do mundo contemporaneo,
sensivelmente marcado pela dicotomia e tensdo entre o ambito publico e
privado, e uma crescente invasao na esfera particular dos individuos por parte
dos poderes publicos, no mais das vezes sob justificativas em prol da
seguranca e do interesse publico. Além disso, é também notavel o aumento
das possibilidades de intromissdo dos particulares na vida de outros
individuos.

Atualmente, a autonomia do paciente € um ponto relevante para que 0 mesmo possa
fazer consideracdes e escolhas no que se refere ao seu estado de salde. Tal fato se da porque,
muitas vezes, os problemas de salde enfrentados pelas pessoas decorrem de situacdes
particulares, as quais os pacientes ndo desejam revelar nem mesmo aos familiares. E importante
considerar que a protecédo aos dados do paciente ndo diz respeito apenas a questdes de sua vida
privada, mas sera determinante e um meio de estabilidade na relacdo médico-paciente. Logo, 0
respeito ao sigilo de dados é norteador para o andamento procedimental do tratamento e
também um modo de protecdo a integridade moral do paciente, como aborda Maria Elisa Villas
— Bdas (2015, p. 514):

A confidencialidade e o respeito a privacidade constituem preceitos morais
tradicionais das profissdes de satde, indicando o dever de guarda e reserva em
relacdo aos dados de terceiro, a que se tem acesso em virtude do exercicio da
atividade laboral. Deles depende a base de confianca que deve nortear a
relacdo profissional-paciente.

Segundo Silvano Ghisi e Maria Cereser Pezzela (2014), serad intimidade o direito de
impedir que qualquer pessoa tenha conhecimento sobre fatores da relagdo do individuo consigo
mesmo. Observa-se assim que o individuo, ao dividir situagdes intimas com sua equipe médica,

espera que a mesma atue de maneira profissional e reciproca, respeitando suas particularidades.
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O direito a intimidade esta descrito rol de direitos e garantias fundamentais da Constitui¢do h

Federal. Entretanto, na sociedade contemporanea observa-se uma demasiada banalizagdo do N
direito a intimidade do paciente. Nota-se que a troca de informacg6es sobre o estado de saude de
paciente se tornou uma pratica comum nao apenas em hospitais, mas, principalmente, em redes
sociais e em outros meios de comunicacdo, como nos telejornais, que ao tentar expor a
precariedade do Sistema Unico de Satde (SUS), expde também os pacientes que ja enfrentam
diversas dificuldades para receber atendimento. De acordo com Rochelle Richi (2017), é
preciso ter cautela com o modo de utilizacdo dos meios de comunicagdo para que uma pratica

inconstitucional ndo se torne algo comum:

(...) ndo podemos deixar de refletir sobre o agravamento, trazido pela
pulverizacdo tecnoldgica, do risco de divulgacdo, em tempo real, de
informacdes, prontuérios, exames, fotos e videos de pacientes, andnimos ou
famosos, em situacéo de fragilidade de satde e emocional, num espectro que
vai desde a exposicao (ndo necessariamente vexatoria, porém nao autorizada)
de dados de pacientes para fins até mesmo didaticos ou cientificos, até a venda
de informagdes a respeito de pacientes notorios a revistas e jornais, praticas
que podem causar nao somente danos as vitimas da divulgacdo, mas também
as instituicGes de onde se originaram os episddios.

E importante compreender que por mais que a informac&o revelada ndo tenha cunho
ofensivo, ela pode ferir concepcdes estritamente pessoais e que nao deveriam ser atingidas por
terceiros. Destarte, é importante que as redes de saude, tanto pablicas quanto privadas, tenham
uma gestdo com profissionais preparados para limitar o vazamento injustificado de dados do
paciente. Nesse contexto, ndo se pode negar que o Prontuario Eletrénico do Paciente € um meio

facilitador para a efetivacdo dos modos de seguranga de dados, como corroborado por Afonso
Nassif (2015):

A melhor opcdo para manter os dados seguros durante todo seu ciclo de
existéncia sdo as solucdes corporativas de compartilhamento, que
criptografam os arquivos automaticamente e permitem controle sobre quem
0s acessa, quando e como. Também é possivel controlar direitos e permissdes
de acesso no nivel de documento, incluindo download, edicdo e impressao.
Por exemplo: é possivel evitar que um destinatario imprima e reencaminhe
um documento, ou apenas permitir que o documento seja visualizado dentro
de um periodo de tempo definido.

Em suma, ndo se pode negar que até mesmo para a preservacdo de um direito
fundamental, como é a intimidade, é necesséario que hajam meios atualizados e préticos. E

importante ressaltar que todo vacuo que ndo pode ser preenchido pelas legislacdes ou até
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mesmo por acBes humanas oferece margem para que os individuos realizem adequacdes «

ilimitadas a respeito do direito do outro. Sendo assim, é preciso compreender que tudo aquilo N
que pode colaborar para o avango da sociedade, tanto no sentido objetivo quanto subjetivo,
deve ser colocado em prética. Afinal, a intimidade é considerada um direito personalissimo, ou
seja, indisponivel e intransmissivel, devendo ser respeitado também por terceiros, nédo
importando o grau de proximidade que outras pessoas possuiam ou possuem do individuo.
Ressalta-se que a pessoa morta também devem ter seus direitos personalissimos
resguardados e por isso muitos questionam como seria possivel proteger tais direitos, visto que
sdo inerentes a pessoa e que com seu falecimento também se extinguiriam. A respeito disso o
Cadigo Civil Brasileiro, tem como elemento ratificador da norma constitucional, o artigo 20

que prescreve:

Salvo se autorizadas, ou se necessarias a administragdo da justica ou a
manutencdo da ordem publica, a divulgacdo de escritos, a transmissdo da
palavra, ou a publicagdo, a exposicdo ou a utilizacdo da imagem de uma
pessoa poderdo ser proibidas, a seu requerimento e sem prejuizo da
indenizagdo que couber, se lhe atingirem a honra, a boa fama ou a
respeitabilidade, ou se se destinarem a fins comerciais.

Paragrafo Unico. Em se tratando de morto ou de ausente, sdo partes legitimas
para requerer essa protecdo o cOnjuge, 0s ascendentes ou 0s descendentes
(BRASIL, 2002).

Nesse sentido, observa-se que, apesar de os direitos personalissimos cessarem com a
morte, os reflexos da vida privada do individuo devem ser preservados e protegidos por seus
familiares. Assim, é percebe-se que todo o contexto legislativo tem afirmado a necessidade de
protecao dos direitos da personalidade da pessoa morta, dentre eles a intimidade. No entanto, a
possibilidade desses direitos serem protegidos pelos familiares ndo representa uma transmisséo
do seu exercicio, mas apenas um modo de protecdo como expde André Pataro Myrrha de Paula
e Silva (2008):

Essa intransmissibilidade refere-se ndo s6 aos atos entre vivos como a
sucessdo causa mortis. Direitos como a vida, a incolumidade fisica e psiquica,
0 proprio corpo, 0 nome, a imagem, a honra, a privacidade, a intimidade, ndo
podem ser transferidos a terceiros nem apds a morte. O que pode acontecer, e
a nosso ver aqui reside a confusdo, é que os direitos da personalidade séo
dotados de garantia de protecdo contra a lesdo ao patriménio moral do
individuo. E essa garantia € que ¢ transmissivel aos herdeiros do falecido.

Diante disso, observa-se que a morte do sujeito ndo é justificativa para que os dados

expostos no prontuario sejam fornecidos a terceiros, utilizados em exposic¢des publicas, apenas
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por terem cessados o0s direitos da pessoa morta. Por isso, o sigilo de dados deve ser respeitado,

mesmo apds a morte do paciente, devendo ser aplicadas as medidas de protecdo pelos familiares N
apenas se houver quebra de sigilo dos dados contidos no prontuario.

5. Os familiares e o direito de acesso ao prontuario do paciente falecido

Como foi exposto, o direito a intimidade é garantido pela Constituicdo Federal no art.
5° inciso X. Da mesma forma, afirma-se o direito do paciente de ter suas particularidades
preservadas apds a morte, uma vez que o direito a intimidade é personalissimo. Assim, entende-
se que, mesmo apos a morte do individuo, o sigilo médico em relacdo as informacdes contidas
no prontudrio deve ser respeitado. Porém, essa situacdo gera um conflito: em quais
circunstancias e até que ponto os familiares deveriam ter acesso ao prontuario do paciente?
Parece incomum, mas esse € 0 questionamento da maioria dos familiares do de cujus que
desejam ter acesso as informagdes contidas no prontuério do paciente. Como ja dito, o paragrafo
unico do artigo 20 do Cédigo Civil Brasileiro, dispde que os familiares da pessoa morta podem
requerer a protecdo dos direitos de sua personalidade. Ndo obstante, essa protecdo ndo garante
a estes o direito de acesso a tais informacg6es, a ndo ser que esses dados e, consequentemente,
os direitos ja estejam sendo violados.

O Conselho Federal de Medicina (CRM) sempre se posicionou contrario ao
fornecimentos de informacBes particulares, presentes no prontuario do paciente falecido a
familiares, como exp6s no parecer n° 6/10 publicado em fevereiro de 2010. No entanto, tal
entendimento passou a ser questionado pelos familiares dos pacientes mortos pela via judicial,
0 que deu origem a Ac¢éo Civil Publica de n® 26798-86.2012.4.01.3500, a qual possui o intuito
de pleitear o direito dos familiares do falecido de ter acesso ao prontuario. Diante disso, foi
proferida uma liminar nos autos da referida acdo, que tramita na 3* Vara Federal Civel de
Goiania/GO, sendo confirmada em sede de sentenca, que determinou ao Conselho Federal de
Medicina a adocdo das devidas providéncias de orientagdo aos profissionais medicos e
instituicbes de tratamento médico, clinico, ambulatorial ou hospitalar no sentido de: a)
fornecerem, quando solicitados pelo conjuge/companheiro sobrevivente do paciente/ morto, e
sucessivamente pelos sucessores legitimos do paciente morto em linha reta, ou colaterais até o
quarto grau, os prontudrios médicos do paciente falecido, desde que documentalmente

comprovado o vinculo familiar e observada a ordem de vocacéo hereditéria; b) informarem os

HUMANIDADES & TECNOLOGIA EM REVISTA (FINOM) - ISSN: 1809-1628. Ano XllI, vol. 14- Jan-
Dez 2018




REVISTA MULTIDISCIPLINAR ﬁ HUMANIDADES & TECNOLOGIA- ISSN 1809-1628
Faculdade do Noroeste de Minas

pacientes acerca da necessidade de manifestacdo expressa da objecdo a divulgacdo do seu a

prontuério médico apds a sua morte. N

Foi nesse contexto que foi promulgada, pelo Conselho Federal de Medicina, a
Recomendacdo n° 3/14, expondo que os médicos deveriam fornecer dados do prontuério, sob a
condicdo que fosse respeita uma linha de parentesco — cOnjuge/companheiro, sucessores
legitimos e colaterais até o quarto grau — e desde que fosse apresentada documentacéao
comprovando o vinculo familiar entre o de cujus e a pessoa que requer as informacdes. Porém,
0 Conselho Federal de Medicina entende que o sigilo médico deve ser respeitado e, que 0
fornecimento dos documentos em questdo devem ocorrer da forma preconizada nas
manifestacbes acima, em observancia ao Codigo de Etica Médica e & Resolugio CFM n.°
1605/2000 (BRASIL, 2014). Tais acontecimentos abriram margem para 0 surgimento de
diversos questionamentos a respeito dessa excec¢do a inviolabilidade do sigilo médico e seus
possiveis reflexos.

E preciso considerar que, como as questdes expostas no prontudrio estdo diretamente
relacionadas a intimidade do paciente, que por conseguinte € um direito personalissimo,
determinar que o paciente exteriorize o seu desejo dos fatos ndo serem repassados a terceiros é
praticamente uma relativizacdo de um direito que, de uma certa forma, é inerente a ele mesmo.
Segundo Luciana Dadalto (2013), esse seria um modo de relativizacdo forgado, visto que a

autonomia do paciente é limitada no momento em que 0 mesmo precisa documentar tal recusa:

Ora, sabe-se que a indisponibilidade dos direitos de personalidade ja é
relativizada. Pessoas publicas abrem mao de sua privacidade, atletas
negociam sua imagem com seus clubes e patrocinadores, entre outros
exemplos. Todavia, essa relativizacdo sempre parte de uma escolha
autdbnoma do titular do direito e percebe-se que o0 caso aqui analisado,
apesar de possibilitar a manifestacdo de vontade do titular, esta ocorre
apenas com a funcao de barrar a relativizacéo.

N&o se pode negar que tal tipo de posicionamento pode ser visto como um modo de
cercear a liberdade do individuo, bem como gerar situagdes de invaséo da esfera intima dessas
pessoas, caso nao seja apresentado um motivo justificavel para o fornecimento de informacoes,
independente do grau de parentesco. Diante disso, nas situagcbes em que tais informacoes
precisarem ser fornecidas aos familiares, € necessario que haja uma anélise ponderativa para
avaliar os interesses das partes e as implicacBes geradas por este ato. A partir disso, € importante
observar que os dados expressos no prontuario sdo intransmissiveis, referentes a honra e a

imagem do sujeito. Por isso, muitas vezes, os dados do prontuario sdo requeridos com a
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justificativa de que o de cujus precisa ser representado nos atos da vida civil. Porém, André “

Pataro Myrrha de Paula e Silva (2014), aponta que esse tipo de sucessdo ndo esta diretamente N
relacionado com os atos da vida intima do paciente:

Enguanto o representante legal é aquele que, por lei, supre a
incapacidade do seu representado para atuar em atos da vida civil, o
sucessor é aquele que substitui o falecido em direitos e obrigacoes.
Antes, entretanto, que possamos entender apressadamente que essa
substituicdo de direitos conceda a titularidade ao prontuario médico,
cabe lembrar que o prontudrio é um instrumento de protecdo da
intimidade do paciente, e como tal, ¢ direito da personalidade. E,
portanto, direito intransmissivel. Os direitos que passam a titularidade
dos sucessores séo aqueles patrimoniais e 0s morais que possam ser
valorados patrimonialmente. Passam também a titularidade daqueles os
instrumentos que possam impedir lesdes a dignidade e & moral do
falecido.

Entretanto, é valido acentuar que, mesmo que seja sustentado o entendimento de que o
prontudrio € direito personalissimo do de cujus, e portanto, ndo deve ab initio, ter suas
informacdes sigilosas entregues a terceiros, ndo € um direito absoluto (PAULA E SILVA,
2008). O Codigo de Etica Médica deixa claro no artigo 73, caput, que o sigilo s6 deve ser
relativizado por motivo justo, dever legal ou consentimento do préprio paciente. Dessa forma,
para que o familiar possa ter acesso ao prontuario é necessario gque se verifique os motivos que,
de uma certa forma, poderiam prejudicar outros membros da familia, como doencas

hereditarias, como expde André Pataro Myrrha de Paula e Silva (2008):

Considera-se como justa causa 0 interesse de ordem moral ou social que
prevalece sobre o interesse particular, sendo o seu universo muito amplo.
Assim, a titulo de exemplo, familiares que necessitassem de prontuério do de
cujus para uma acurada analise e um tratamento mais efetivo de possiveis
doencas hereditéarias poderiam usar o0 argumento da justa causa como pedido
de acesso ao prontuario, lembrando que esse acesso pode ser autorizado
apenas para 0 médico particular do requerente, que também é obrigado ao
sigilo. Outra situacdo que pode ser entendida como justa causa é a entrega do
prontuario por pedido judicial.

Desse modo, é inegéavel que a determinagéo da liminar supracitada precisa ser retificada
e aperfeicoada, para que expresse detalhadamente os motivos pelos quais os familiares do
falecido deveriam ter acesso aos dados, visto que ndo ha nenhum tipo de legislacdo que diga a
respeito da obrigatoriedade do fornecimento de dados do de cujus a terceiros, a ndo ser que
esses direitos ja tenham sido de alguma forma violados e necessitem de protecao juridica, como
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dispGe o paragrafo tinico do artigo 20 do Cédigo Civil Brasileiro. O Codigo de Etica Médica e “
a Constituicdo Federal apenas apontam meios de prote¢do da dignidade do paciente e isso inclui N

deixa-lo ciente de todos os tratamentos aos quais deve ser submetido e, além disso, possui
autonomia para decidir sobre questdes pessoais. Dessa forma, o profissional deve exercer seu
oficio lembrando sempre que fez um compromisso com o paciente e é extremamente importante
que este compromisso seja preservado, esteja 0 paciente em estado de inconsciéncia e, até
mesmo, apos sua morte (FRACISCONI; GOLDIM, 1998, p. 273).

6. Concluséao

E indiscutivel que a preservacio dos dados do paciente ¢ um direito garantido, n&o so
constitucionalmente, mas solidificado no percurso da histéria. Dessa forma, ndo é possivel
encontrar justificativas para que haja uma relativizacdo desse direito. Muito pelo contréario, é
cada vez mais afirmado pelos seus detentores, que, como foi visto, conquistam espagos sempre
mais amplos em relagdo a autonomia das decisdes de sua vida privada.

Muitos defendem que a morte é o fim de todas as coisas, porém, é fato que a histdria de
cada individuo gera reflexos que ndo podem ser apagados e, por isso, muitas vezes, as pessoas
querem conhecer e fazer parte de um contexto que ndo existe mais e pra iSSO procuram
informacdes, detalhes, amostras, tudo que possa demonstrar proximidade de quem ja se foi. No
entanto, deve-se compreender todas as pessoas guardam particularidades que jamais serdo
reveladas e isso deve ser respeitado. Trata-se exatamente do que esta disposto no texto do artigo
50, inciso X da Constituicdo Federal.

Em um contexto geral, é preciso observar as novidades proporcionadas pelo Prontuario
Eletrénico de forma positiva, pensando na otimizagdo dos trabalhos e no avanco das técnicas
de seguranca, ndo como um entrave ao exercicio da pratica médica. Entretanto, a presente
discussdo envolve muito mais do que maneiras de exercicio ou de acesso ao prontuério.
Observou-se uma grande necessidade dos familiares do paciente falecido de terem acesso as
informagdes contidas no prontuario, devido a existéncia de uma Acdo Coletiva. Ndo obstante,
ter acesso a essas informacdes jamais poderd fazer com que relagdes se reestabelecam e novas
medidas sejam tomadas, uma vez que a pessoa ja estara morta.

Diante disso, € preciso compreender que, mesmo que haja uma determinacao judicial
disciplinando o fornecimento dessas informacdes, € viavel a aplicacdo da ponderagdo para que

tais informacdes ndo sejam expostas a terceiros sem um real motivo que poderia trazer danos
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para as proximas geracOes da familia e ou até mesmo para a honra e imagem da pessoa morta.

Por fim, é valido salientar que essas discussdes sdo extremamente relevantes e necessarias para N
que possa haver um aperfeicoamento nos documentos legislativos e, consequentemente,

adequacao as bases sociais da atualidade.
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Resumo: A Convencdo para a Prote¢do dos Direitos do Homem e da Dignidade do Ser Humano
face as Aplicacdes da Biologia e da Medicina, também conhecida como Convencao de Oviedo,
pode ser destacada como um importante documento internacional que traca diretrizes para a
bioética. Por meio de uma analise dessa Convencdo, tdo quanto dos quatro principios nucleares
da bioética, pretende-se identificar as mudancgas paradigmaticas que se deram na relacdo
médico-paciente, tdo quanto tracar quais sdo os desafios e as perspectivas para o estudo da
bioética na atualidade. Para alcancar os objetivos tracados, utilizou-se de pesquisa bibliogréafica,
tdo quanto documental com base em textos normativos nacionais e internacionais.

Palavras-chave: Biomedicina; Convencdo de Oviedo; Bioética

Abstract: The Convention for the Protection of Human Rights and Dignity of the Human Being
with regard to the Application of Biology and Medicine, also known as the Oviedo Convention,
can be highlighted as an important international document that sets out guidelines for bioethics.
Through an analysis of the Convention, as well as of the four core principles of bioethics, we
intend to identify the paradigmatic changes that have taken place in the doctor-patient
relationship, as well as to outline the challenges and the perspectives for the study of bioethics
nowadays.
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1. INTRODUCAO

O termo bioética derivado das palavras gregas bios (vida) e ethos (ética), tem por objetivo
0 estudo das relagdes humanas que envolvam a Medicina, o Direito e areas correlatas, como as
pesquisas cientificas envolvendo seres humanos ou materiais humanos com fito de desenvolver
tecnologias ou conhecimentos para a Humanidade.

Desde o seu surgimento até os dias atuais, o estudo da bioética vem se desenvolvendo e
sofrendo mudancas paradigmaticas, principalmente no tocante a relacdo médico-paciente.
Entretanto, independentemente das mudancas que sdo observadas, os principios nucleares da
bioética se mantém os mesmos e possuem fundamental importancia para nortear as condutas
humanas.

A Convencéo para a Prote¢do dos Direitos do Homem e da Dignidade do Ser Humano
face as AplicacBes da Biologia e da Medicina, ou ainda, Convencdo de Oviedo, teve
participacdo de destaque na historia da bioética mundial, pois foi responsavel por tracar
diretrizes em ambito internacional e consolidar os principios ja existentes.

Sendo assim, nesse trabalho, pretende-se realizar uma andlise da Convencao de Oviedo,
tdo quanto dos quatro principios nucleares da bioética principialista, quais sejam: autonomia,
beneficéncia, ndo-maleficéncia e justica. Com isso, objetiva-se evidenciar como se deu a
mudanca paradigmatica na relacdo médico-paciente nas Ultimas décadas, tdo quanto, como
bioética tem se desenvolvido, buscando, sobretudo, constatar quais foram os maiores avancos
e quais sdo os desafios mais urgentes que envolvem o estudo da temaética.

Para alcancar os objetivos tracados, utilizou-se de pesquisa bibliografica, tdo quanto

documental com base em textos normativos nacionais e internacionais.

2. A CONVENCAO DE OVIEDO: CONTEXTO HISTORICO E DIRETRIZES
BIOETICAS

A0 01° de abril de 1997, o Conselho da Europa reuniu-se para firmar a “Convengéo para
a Protecdo dos Direitos do Homem e da Dignidade do Ser Humano face as Aplicacdes da

Biologia e da Medicina”, apelidada de “Convengao de Oviedo” devido ao nome da cidade da
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Espanha na qual os signatérios reuniram-se, sendo que o texto da Convencao fora elaborado “

em 19 de novembro de 1996 e entrou em vigor para a ordem internacional apenas em 1999. A |

A Convengéo de Oviedo, por seu turno, surgiu da necessidade de formular um documento
internacional para a protecdo da dignidade da pessoa humana face ao desenvolvimento da
biomedicina e das pesquisas cientificas com seres humanos e materiais genéticos.

Ainda na década de 1970, o Conselho das Organizagdes Internacionais das Ciéncias
Médicas (CIOMS, em inglés), redigiu uma série de documentos de orientacéo aos cientistas em
relacdo as investigacGes que envolvessem seres humanos, fetos, embrides ou materiais
genéticos. Ja em 1982, o CIOMS publicou as “Propostas de Normas Eticas Internacionais
Biomédicas em seres humanos”, dedicando dois capitulos as fun¢des das Comissdes de Etica
da Investigacdo (NUNES, 2013, p. 5).

De acordo com Laureano dos Santos, as normas da CIOMS “constituem o conjunto de
regras basilares do consentimento informado no ambito da investigagdo biomédica” (2004, p.
633-634), ressaltando — ainda — que a Convencdo de Oviedo teve papel importante na
implantacio das Comissdes de Etica na Europa, sobretudo em Portugal (SANTOS, 2004, p.
634).

Todavia, a preocupacao com a ética nas investigacfes remonta também a década de 1960,
com o surgimento dos Institutional Review Boards nos Estados Unidos da América, 0 que
influenciou a adocdo de politicas de controle e de acompanhamento da préatica cientifica na
Europa — apesar de o regulamento vir apenas no final do século XX, com a Convencdo de
Oviedo (NUNES, 2013, p. 6).

Especificamente sobre a sua redacéo, a Convencdo inova ao conferir maior prioridade a

dignidade da pessoa humana em sobreposicédo a investigacdo médico-cientifica:

Os principios fundamentais subjacentes (...) sdo trés: a) o primado da
dignidade do ser humano; b) o interesse pelo desenvolvimento do
conhecimento e da ciéncia; ¢) os interesses globais e certos interesses
especificos da sociedade. Quando, nas circunstancias concretas, estes
principios entram em conflito, esta claramente expresso que prevalece o
principio de que o interesse das pessoas € anterior aos interesses dos grupos e
aos da sociedade em geral, e 0 de que 0 médico constitui a primeira garantia
dos direitos dos doentes (SANTOS, 2004, p. 634).

Em suma, percebe-se uma mudanga no paradigma da valorizacdo do ser humano em
contraponto a voracidade das pesquisas cientificas e do desenvolvimento médico-cientifico face

as descobertas e aos avancos da biotecnologia. Assuntos como reproducéo in vitro, pesquisas
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com material genético, consentimento livre e esclarecido e procedimentos adotados em “

pacientes terminais passaram a ser regulados na Europa com a incorporagéo pelos Estados do N
documento elaborado pelo Conselho da Europa.

Tais diretrizes estdo expressas nos artigos 2° e 4°, da Convencdao de Oviedo:

Artigo 2°. Primado do ser humano.
O interesse e 0 bem-estar do ser humano devem prevalecer sobre o interesse
Unico da sociedade ou da ciéncia (CONSELHO DA EUROPA, 1997).

Artigo 4°. ObrigacGes profissionais e regras de conduta.

Qualquer intervencdo na area da sadde, incluindo a investigacdo, deve ser
efetuada na observancia das normas e obrigagdes profissionais, bem como das
regras de conduta aplicaveis ao caso concreto (CONSELHO DA EUROPA,
1997).

Noutro espectro, os medicos e investigadores passaram a gozar de protecdo nos
procedimentos cientificos e foram, a partir de entdo, submetidos as normas dos Comités — ou
Comissdes — de Etica, que regulam os consentimentos esclarecidos dos pacientes, a relacio
médico-paciente e, outrossim, a responsabilidade civil-criminal do profissional da biomedicina,
trazendo maior seguranca as partes envolvidas nas pesquisas € nos procedimentos na area da
salde.

Também sobre as Comissdes de Etica, Ifiigo Beriain e Guillermo Morantinos (2018)
lecionam que a importancia destes 6rgdos visa assegurar justamente a ética nas pesquisas € nas
investigacOes cientificas, de modo que os autores de estudos envolvendo materiais humanos
sigam padrBes aceitaveis pela sociedade e pelas normas ético-juridicas. Como exemplo, 0s
autores citam que as modificacBGes genéticas terdo grande importancia nos proximos anos e que
as normas legais devem harmonizar as relagdes de interesses nas investigagdes desenvolvidas.

Nas palavras dos autores:

Parece (...) obligatorio colegir que la edicion genética en jugara un papel
clave en el escenario biomédico de los proximos afios. Sin embargo, su
correcto desarrollo depende, entre otras cosas, de que seamos capaces de
desarrollar un marco juridico adecuado, capaz de sopesar acertadamente todos
los intereses en conflicto (BERIAIN; MORANTINOS, 2018, p. 448).

Por fim, como reflexo indireto da Convencdo de 1996, tem-se a Declaracdo Universal
sobre Bioética e Direitos Humanos aprovada pela UNESCO em 2005, reiterando a mudanca de
paradigma da Convencdo de Oviedo e ampliando os valores humanitarios e bioéticos as
investigacOes cientificas e ao avango da biomedicina (NUNES, 2013; SOUZA, 2009).
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Sobre a Declaragdo Universal sobre Bioética e Direitos Humanos da UNESCO, aprovada a

em 2005, ressaltamos seus valores juridico e humanitério ao consolidar os principios emanados N

pela Declaragdo Universal dos Direitos Humanos de 1948, porém aliados aos preceitos
contemporaneos e intrinsecos a globalizacdo dos direitos, sobretudo o direito a satude do
Homem e a ndo-violacdo do direito a vida humana, marcando a sintonia da Bioética com o0s
Direitos Humanos e, também, com ““as condicionantes sociais ¢ economicas da vida e da saude

humana” (BERGEL, 2015, p. 448).

3. OS PRINCIPIOS DA BIOETICA: UMA MUDANGCA DE PARADIGMA NA
RELACAO MEDICO-PACIENTE

A Convencdo de Oviedo, como demonstrado, teve importante papel na ampliacdo e
valorizacdo de principios da bioética. Nessa esteira, oportuno analisar individualmente os
principios de maior destaque na bioética mundial que auxiliaram no seu desenvolvimento nas
ultimas décadas e foram responsaveis pelas mudancas paradigmaticas da relacdo médico-
paciente.

A bioética e os seus principios surgiram em um contexto histérico no qual se buscava
uma forma de nortear as condutas humanas frente aos diversos conflitos morais existentes
(FELIX et al., 2014, p. 98), principalmente no tocante a pesquisas envolvendo seres humanos.
Inclusive, um dos maiores méritos da bioética, sequndo Heloiza Helena Barboza, é exatamente
a tentativa de se sistematizar o tratamento dos diversos conflitos que possam surgir, que
guardam entre si, principios e finalidades comuns (2000, p. 210).

O Relatorio de Belmont americano, de 1978, fez com que se consagrasse no ambito da
bioética mundial, “trés principios éticos basicos para o envolvimento de seres humanos em
pesquisas” (JUNGES, 2005, p. 29), quais sejam: autonomia, beneficéncia e justi¢a. Esses
principios ficaram conhecidos como a “triade bioética” (DRUMMOND, 2011, p. 32-33) ou
“trindade bioética”, tendo sido escolhidos com base no resultado de profunda “reflexao da
comunidade cientifica, bem como de filosofos, religiosos, moralistas ¢ leigos” (CAMPOS;
OLIVEIRA, 2017, p. 17).

Em 1979, Tom L. Beauchamp e James F. Childress acrescentaram um quarto principio,
0 da ndo-maleficéncia (1994, p. 189) a esse nucleo base da bioética (BARBOZA, 2000, p. 211).
Hubert Lepargneur, defende que é supérflua a inclusdo desse quarto principio, uma vez que
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além de ele ja estar incluido no principio da beneficéncia, seria um principio 6bvio e a
fundamental logicamente decorrente da moral (LEPARGNEUR, 2009, p. 3). )|

De fato, o principio da ndo-maleficéncia esta intimamente relacionado ao da beneficéncia,
entretanto, seguindo as bases da bioética principialista, entende-se que cada um dos quatro
principios supracitados tem sua importancia, pois consubstanciam uma “espécie de instrumento
simplificado para uma andlise pratica dos conflitos que ocorrem no campo bioético”
(GARRAFA, 2005, p. 127), motivo pelo qual é valido tratar especificamente de cada um deles,
mas ndo sem antes tracar algumas premissas basicas.

Primeiramente, ndo existe hierarquia entre os principios éticos, até porque nenhum deles
consegue esclarecer sozinho uma orientacdo ética (LEPARGNEUR, 2009, p.3), uma vez que
ndo sdo principios absolutos, sendo sempre “prima facie, o sea la obligatoriedad de los mismos
es relativa a la aparicion de lo que se entienda uma obligacion mayor” (GARCIA, 2013, p.
69).

Além disso, no caso de haver uma possivel colisdo entre eles, deveré ser analisado no
caso concreto, com todos os envolvidos, qual devera prevalecer para o debate ético que se tem
em discussdo. Desse modo, pode-se afirmar que “a autonomia, assim como os outros principios
primarios, pode ser suplantada em determinadas situacdes pela beneficéncia, ou pelo principio
de ndo causar dano” (FORTES, 2009, p. 3).

Ademais, muito embora esses principios da bioética principialista configurem um “nucleo
comum” mundialmente reconhecido, ndo sdo os unicos existentes. E plenamente possivel
identificar outros principios que norteiam as condutas éticas, o que permite a afirmacao de que
“a bioética ndo se pauta por um principialismo extremado e nem legalismo, o que a distingue
do Direito” (CAMPOS; OLIVEIRA, 2017, p.17). A titulo de exemplo, na ética médica
brasileira, com base no C6digo de Etica Médico (CEM), pode-se extrair os principios ou valores
da cidadania, da dignidade humana e da responsabilidade médica (NEVES, SIQUEIRA, 2010,
p. 445-446).

Tracadas essas consideracdes iniciais, passa-se a analise individual de cada um dos quatro
principios nucleares da bioética para que seja possivel, posteriormente, analisar 0s seus novos

rumos.

3.1. PRINCIPIO DA AUTONOMIA
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O principio da autonomia no ambito da bioética pode ser entendido como o direito que a
cada ser humano possui de se autodeterminar, no que diz respeito as suas convicgdes individuais N
(NEVES; SIQUEIRA, 2010, p. 443). Ter autonomia, portanto, ¢ “ser dotado da capacidade de
autolegislar-se segundo a sua propria liberdade” (CAMPOS; OLIVEIRA, 2017, p. 15), de modo
que € preciso respeitar as pessoas por suas opinides e escolhas, segundo seus valores e crencas
pessoais (BARBOZA, 2000, p. 211).

A autonomia, a0 mesmo passo em que consiste em um direito que todo sujeito possui,

acarreta “também algumas obrigacOes: o dever de respeitar a autonomia dos seus semelhantes
em consonancia com o principio da humanidade e a responsabilidade pela pratica dos seus atos”
(CAMPQOS; OLIVEIRA, 2017, p. 16).

Embora ndo haja hierarquia entre os principios, o tema da autonomia acabou sendo
“maximizado hierarquicamente em relagdo aos outros trés, tornando-se uma espécie de
superprincipio” (GARRAFA, 2005, p. 128). Essa posicdo de destaque frente aos outros
principios do paradigma principialista (JUNGES, 2005, p. 31) é observada de forma mais
evidente no &mbito da relagdo médico-paciente.

Pode-se afirmar que consiste em verdadeira manifestacdo da esséncia do principio da
autonomia, no tocante a relacdo medico-paciente, o consentimento informado, entendido como
“a manifestacdo da vontade e da livre concorréncia de vontades entre as partes de uma relagéo,
isto €, uma forma de expressao da autonomia das pessoas envolvidas” (SARLET, 2017, p. 194-
195).

Assim, com base no consentimento livre e esclarecido, é dever dos médicos decorrente
do principio da autonomia, prestar todas as informacdes aos pacientes sobre 0s seus
diagnosticos, a natureza dos procedimentos disponiveis, as alternativas de tratamentos e
terapias existentes, assim como quais sdo as possibilidades de éxito, os beneficios e os riscos
decorrentes (FORTES, 2009, p.3), para que os pacientes possam decidir de forma livre,
consciente e esclarecida.

Essas diretrizes do principio da autonomia sdo observadas na Convencdo de Oviedo,
principalmente nos artigos 5° e 10° que trazem como regra geral que qualquer intervencéo
médica sé sera efetuada ap0s o paciente prestar seu consentimento livre e esclarecido, sendo
que, para tanto, € preciso que este receba previamente todas as informacdes quanto a natureza
da intervencao, as suas consequéncias e riscos.

Nessa Otica, observa-se que o paternalismo médico, marcado pela concepcao de que o
paciente era incapaz de tomar suas préprias decis@es, foi sendo aos poucos superado com base
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no principio da autonomia, principalmente a partir de meados do século XX, quando médicos a

comecaram a ser condenados por desrespeitarem as decisfes tomadas pelos seus pacientes N
(NEVES:; SIQUEIRA, 2010, p. 443).

Assim, em que pese a importancia dessa mudanca paradigmatica no ambito da relacéo
médico-paciente, superando a visdo paternalista para dar espaco ao respeito a capacidade de
autodeterminagdo do paciente, Hubert Lepargneur ressalta que existe um motivo, ainda que
oculto, para essa exaltacdo do principio da autonomia do paciente, qual seja, evitar as san¢des
decorrentes de responsabilidade civil e penal do médico (LEPARGNEUR, 2009, p. 3).

Dessa forma, é importante que haja uma postura que venha a evitar os extremos, de modo
que tanto o paternalismo hipocratico quanto a autonomia absoluta e irrestrita do paciente devem
ser afastadas, dando espa¢o a uma relagdo médico-paciente cooperativa e simétrica, conforme
os termos do atual Codigo de Etica Médico (CEM) brasileiro sugerem (NEVES; SIQUEIRA,
2010, p. 443).

Ademais, na atualidade da bioética, o principio da autonomia ganha especiais contornos
no tocante aos estudos sobre a morte digna (MELO, 2018, p. 258), na medida em que é
importante vetor para a constru¢do de uma diretiva antecipada de vontade, que baseada na
capacidade de autodeterminacdo do paciente, permite que este previamente manifeste-se acerca
de tratamentos e procedimentos médicos aos quais deseja ou ndo ser submetido para o caso de
vir a estar, futuramente, impossibilitado de manifestar sua vontade (DADALTO, 2010, p. 110).

Na Convencao de Oviedo, mais especificamente no artigo 9°, o principio da autonomia é
utilizado com essa feicdo de respeito a vontade previamente manifestada, sendo que caso o0
paciente ndo se encontre possibilitado de expressar sua vontade no momento da intervengéo
médica, 0 médico e sua equipe devem levar em consideracdo suas diretivas antecipadas de
vontade.

Em sintese, pois, vé-se que o principio da autonomia na bioética, envolve as seguintes
regras: “1) dizer a verdade; 2) respeitar a privacidade dos outros; 3) proteger informagdes
confidenciais; 4) obter consentimento para intervengdes nos pacientes; 5) quando solicitado,
ajudar os outros a tomar decisdes importantes” (CASTILHO; KALIL, 2005, p. 345).

3.2. PRINCIPIOS DA BENEFICENCIA E DA NAO MALEFICENCIA

O principio da beneficéncia “se traduz na obrigacao de ndo causar dano e de extremar os

beneficios € minimizar os riscos” (BARBOZA, 2000, p. 211). Dessa forma, cabe ao
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pesquisador, antes de prosseguir com seus intentos, redobrar a atencdo para os ricos e 0sS «

beneficios que a pesquisa trard a pessoa que aceitou participar dela, sopesando, de forma que N
existam mais beneficios do que riscos envolvidos (JUNGES, 2005, p. 29).

Dessa forma, “além da compaixao, bondade, caridade, altruismo, amor, humanidade, o
principio da beneficéncia, em pesquisa, deve ser visto de modo que inclua todas as formas de
acao que tenham o propdsito de beneficiar outras pessoas” (CASTILHO; KALIL, 2005, p. 345).

No ambito da relacdo médico-paciente mais especificamente, a beneficéncia pressupde
um conjunto de a¢des visando a aplicacdo do melhor conhecimento cientifico disponivel e ao
mesmo tempo o resguardo a saude do paciente, de forma que “o propoésito € superar a simples
otimizacdo da melhor conduta terapéutica para constituir-se na somatéria de todos os beneficios
possiveis oferecidos na complexa relagdo interpessoal médico-paciente” (NEVES; SIQUEIRA,
2010, p. 442).

Observa-se, assim, que o principio da beneficéncia pressupde condutas positivas com o
intuito de ndo causar mal, que se perfaz por meio de acdes tanto de prevengdo quanto de
eliminacdo dos danos, além da busca pela promocao de um bem continuo (BARBOZA, 2000,
p. 211). Pode-se citar como alguns exemplos de regras do principio da beneficéncia a protecédo
e defesa dos direitos alheios, a ajuda a pessoa com deficiéncia, o resgate de pessoas em perigo
(APARISI, 2010, p. 126), etc.

O principio da beneficéncia deriva do preceito hipocratico “bene facere (fazer o bem)”
(DRUMMOND, 2011, p.32-33), a0 passo que o principio da ndo-maleficéncia, por sua vez, é
consagrado pelo “aforismo hipocratico primum non nocere (primeiro ndo prejudicar), cuja
finalidade € restringir os efeitos adversos ou indesejaveis das agdes diagnodsticas e terapéuticas”
(NEVES; SIQUEIRA, 2010, p. 442-443).

Pode-se dizer, portanto, que o principio da ndo maleficéncia traz uma obrigacdo de néo
causar dano intencionalmente, sendo, assim, mais amplo, envolvendo uma conduta de
abstencdo, sendo dirigido a toda a sociedade e ndo somente aos profissionais da area da saude
(CAMPOS; OLIVEIRA, 2017, p. 22). As suas regras gerais, portanto, sdo: ndo matar, ndo
causar dor e sofrimento aos outros, ndo incapacitar ou ofender os outros e ndo privar os outros
daquilo que precisam em sua vida (APARISI, 2010, p. 125).

Na Convencédo de Oviedo também é possivel identificar a influéncia dos principios da
beneficéncia e da ndo-maleficéncia, se destacando, dentre outros, o artigo 2° ja acima
transcrito, e o artigo 16, que dispdem, respectivamente, no sentido de o bem-estar do ser

humano prevalecer sobre o da ciéncia, e de se garantir protegdo as pessoas que se submetem a
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pesquisas, devendo sempre se evitar riscos desproporcionais em relacdo aos potenciais a

beneficios advindos da investigacao. N

Em que pese ambos os principios, em seus fundamentos bases, serem muitas vezes
relacionados ao paternalismo médico, ¢ importante mais uma vez asseverar que “paternalismo
e autonomia ndo podem ser considerados reciprocamente excludentes, de modo absoluto e
utopico, mas seriam antes complementares, embora em sentido inversamente proporcional: a
uma grande autonomia corresponderia um leve paternalismo e vice-versa” (DRUMMOND,
2011, p.33). Logo, mesmo nos dia atuais em que ha uma valorizacédo do principio da autonomia,
0s principios da beneficéncia e ndo maleficéncia continuam tendo sua importancia e sendo
aplicados na regulamentacdo de condutas e na solucao de controvérsias.

Na atualidade bioética, a beneficéncia e a ndo maleficéncia estdo presentes nas discussoes
que giram em torno do desenvolvimento médico-tecnoldgico, obstinacdo terapéutica,
manutencdo da vida biologica, tdo quanto vida e morte dignas (FIGUEIREDO; FRANCA,
2009). Assim, ndo poucas vezes 0s médicos e pacientes se encontram em um dilema ético
devendo decidir sobre a interrupcdo ou rejeicdo de tratamentos médicos extraordinarios, em
razdo destes trazerem, na pratica, mais maleficios do que beneficios, principalmente se
observado o vetor maior da dignidade humana.

Vé-se, portanto, que os “principios da beneficéncia e ndo-maleficéncia regulam o juizo
particular sobre a producédo de beneficios e a remocéo de males e sobre a ponderacdo de danos
e beneficios” (JUNGES, 2005, p. 30), tendo importante papel na solugdo de controvérsias

bioéticas.

3.3. PRINCIPIO DA JUSTICA

O principio da justica tem uma conotagcdo mais social e esta relacionado, primeiramente,
com a busca de equidade em relacdo as pessoas que sdo submetidas as pesquisas cientificas
(JUNGES, 2005, p. 29). Com base nele, uma investigagao cientifica “deve ter relevancia social
com vantagens significativas para os sujeitos da pesquisa e minimizacdo do 6nus para 0s
sujeitos vulneraveis, garantindo a igual consideracao dos interesses envolvidos” (CASTILHO;
KALIL, 2005, p. 345).

Além disso, essa justica pode ser evidenciada como uma obrigacdo ética da forma de
tratar as pessoas, de modo que “os recursos da satde publica deveriam ser distribuidos de forma

equilibrada, a fim de alcangar com melhor eficdcia o maior numero de pessoas assistidas”
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(NEVES; SIQUEIRA, 2010, p. 444). O principio pressupfe também uma “imparcialidade na a
distribuicdo dos riscos e dos beneficios, ndo podendo uma pessoa ser tratada de maneira distinta N

de outra, salvo haja entre ambas alguma diferenca relevante” (BARBOZA, 2000, p. 211).

Na relacdo médico-paciente, portanto, com base nesse principio, almeja-se que o
atendimento e os cuidados médicos sejam “justos, funcionais e eficientes” (CAMPOS;
OLIVEIRA, 2017, p. 22), visando que todos os pacientes tenham igual acesso aos beneficios
provenientes do sistema de saude.

Dessa forma, enquanto o principio da autonomia “torna interpessoal a relagao terapéutica
e 0 paciente assume a posicao de sujeito, em sua atuacdo social como pessoa, 0 principio de
justica provoca o médico a sair do ambito restrito daquela relacdo para pensar sua insercdo
comunitaria, seu desempenho como cidadao” (DRUMMOND, 2011, p. 35).

Observa-se, assim que o principio da justica ou da equidade, como é a melhor forma de
ser chamado (LEPARGNEUR, 2009, p.3), pressupde duas vertentes de interpretacdo: uma
primeira relacionada a distribuicdo com equidade de bens e servicos e, uma segunda, ligada ao
respeito aos interesses pessoais (DRUMMOND, 2011, p. 32-33).

Ademais, como 0s outros principios nucleares da bioética principialista, sua influéncia
pode ser observada nos dispositivos da Convencgdo de Oviedo, com destaque para o artigo 3°
que dispde acerca do acesso equitativo aos cuidados de saude da seguinte forma: “as partes
tomam, tendo em conta as necessidades de salude e os recursos disponiveis, as medidas
adequadas com vista a assegurar, sob a sua jurisdicdo, um acesso equitativo aos cuidados de
satide de qualidade apropriada” (CONSELHO DA EUROPA, 1997).

Na atualidade, esse principio tem ganhado destaque na tentativa de resolugdo de dificeis
conflitos bioéticos da relacdo médico-paciente. O médico possui a0 mesmo tempo
responsabilidade individual com seu paciente e responsabilidade para com a sociedade, de
forma que ele deve buscar solugdes que visem concomitantemente a melhora da qualidade de
vida do paciente e garantam a otimizacdo da utilizacdo dos recursos disponiveis
(DRUMMOND, 2011, p. 35).

Nessa otica, conflitos como a disponibilizacdo de remédios caros para o tratamento de
um Unico paciente, principalmente no sistema de salde publico, que utiliza recursos que
possibilitariam, em uma visao global, a assisténcia de uma grande quantidade de pacientes, tém
ganhado destaque no ambito da bioética, tdo quanto sido objeto de discussao nos tribunais

brasileiros.
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Vé-se, portanto, a importancia de tal principio na bioética, principalmente, por refletir “a a

consciéncia da cidadania e a luta pelo direito a saiude como sendo um direito que deve ser N
atribuido e assegurado a todo cidaddao” (CAMPOS; OLIVEIRA, 2017, p. 22).

4. A BIOETICA NAS ULTIMAS DECADAS: AVANCOS E DESAFIOS

A palavra “bioética” foi utilizada, pela primeira vez, no ano de 1927 pelo pesquisador
Fritz Jahr, quando este publicara um artigo na revista alemad Kosmos defendendo que a Bioética
constitui as obrigacGes éticas dos cientistas para com todos 0s seres vivos, huma perspectiva
kantiana de harmonia entre as espécies e o conhecimento (AZEVEDO, 2010, p. 255).

Todavia, apenas apos a Il Guerra Mundial (1939-1945) que a bioética passou a ocupar as
discussGes dos organismos internacionais, em resposta as atrocidades praticadas durante o
regime nazista alemé&o, principalmente ao abrigo do Programa Aktion T4 que desenvolveu
pesquisas envolvendo seres humanos para a “eugenia da raga” (FERREIRA JUNIOR et al.,
2016, p. 284-291).

Resgatando a visdo de Fritz Jahr, o médico oncologista estadunidense Van Rensselaer
Potter adaptou o substantivo bioético as configuracBes da década de 1970, baseando-se na
concepcdo de que a Medicina e a Biomedicina deveriam prezar pelo bem-estar e
desenvolvimento do ser humano, sendo estes os verdadeiros objetivos do progresso
tecnoldgico-cientifico (FIGUEIREDO; FRANCA, 2009).

Sobre a perspectiva de Potter, a autora Maria Alice da Silva Azevedo, relata que

A sua esperanca [de Potter] era de que o fim ultimo do progresso
tecnoldgico e cientifico fosse 0 homem e a sua qualidade de vida, tendo
a Bioética como missdo consciencializar a humanidade para uma vida
digna. Assim, caberia a0 homem a humildade de aprender com as
experiéncias e os conhecimentos disponiveis e a responsabilidade de
zelar pelo planeta através de comportamentos éticos, de forma a tornar
sustentavel tanto a vida das geragdes presentes como das futuras (...)
(AZEVEDO, 2010, p. 255).

A despeito da reformulacao do significado de bioética para Potter, esta palavra apenas foi
incluida nos dicionarios multidisciplinares a partir da fundacdo do Joseph and Rose Kennedy
Institute for the Study of Human Reproduction and Bioethics (atualmente Kennedy Institute of
Ethics), por iniciativa do medico estadunidense André Hellegers (AZEVEDO, 2010, p. 256).
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Noutra seara, avancando a elaboracdo da Convencdo de Oviedo, em 1996, tem-se a

concretizacao dos valores humanistas que perpetuam a contemporaneidade e que primam pelas N
pesquisas cientificas como meio para o desenvolvimento do ser humano e ndo ao contrério,
dispondo que ndo se pode negligenciar o bem-estar, a seguranca e a dignidade da pessoa
humana para a obtencdo de resultados biomédicos.

Ademais a Bioética tornou-se objeto interdisciplinar (DANTAS; BARROS; CASTRO,
2017, p. 314) que envolve, atualmente, a Medicina, o Direito, a Enfermagem, a Farméacia, a
Sociologia, a Filosofia e diversos outros ramos das Ciéncias da Saude e das Ciéncias Sociais,
revelando-se, a0 mesmo passo, como defensora da vida humana e do progresso cientifico.

Nomeadamente acerca das Ultimas décadas, observou-se a Bioética avancar na
concretizacao de seus paradigmas e reinventar-se perante a sociedade, com métodos capazes de
interferir e gerir a vida humana desde a concepcdo artificial a morte tardia do individuo,
controlando materiais genéticos, fetos e até clonagem de células.

Se, entre o inicio dos anos 1970 e o final da década de 1990, os bioeticistas prezavam
pela pratica ética nas pesquisas cientificas, com a chegada do novo milénio e, mais tarde, na
década de 2010, os pesquisadores debrucaram-se sobre as vicissitudes da concepcao artificial
da vida e sobre o aborto, além da dignidade e da autonomia do paciente no termo final da vida
(NUNES, 2013).

A relacdo médico-paciente, principalmente, sofreu grandes mudangas no século XXI,
com maior autonomia ao paciente e liberdade ao profissional da saude para adotar os
procedimentos adequados em cada situacdo quotidiana. Ademais, como ja foi falado, o paciente
passou de “mero espectador” da Medicina para sujeito ativo nas tomadas de decisdo, sendo 0
esclarecimento livre e consentido e as Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV) conquistas
importantes para conferir protagonismo aos usuarios das ciéncias médicas, ou — na analise de
Antonio Figueiredo e Genival Franga — passou-se da “bioética paternalista” para a “bioética do
liberalismo” (2009).

Noutro lado, a adogéo e a regulamentacdo dos testamentos vitais vém sendo defendidas
para que os cidaddos possam expressar suas vontades, ainda com a capacidade civil em gozo,
em situagbes que comprometam a decisdo acerca de procedimentos a serem adotados pelos
profissionais da saude quando este estd acometido por uma doencga terminal incapacitante, por
exemplo, ou — ainda — a disposic¢ao de seus corpos apos a morte (doacdo de orgdos e tecidos,
forma de sepultamento, etc.) (AZEVEDO, 2010, p. 258).
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Por derradeiro, a Bioética contemporanea também preocupa-se com a relacéo desta novel m

ciéncia com os oOrgdos legislativos e deontoldgicos, sendo imperiosa a regulamentacdo das N
politicas publicas de atencdo e cuidado aos métodos paliativos, as manifestacGes antecipadas
de vontade, ao esclarecimento livre do paciente e, outrossim, a relacdo deste com o médico em
todas as fases da vida, garantindo-se a maxima dignidade da pessoa humana e a autonomia do
cidaddo como sujeito de direitos — e ndo apenas como meio de alcangar-se o desenvolvimento

da biomedicina.

5. CONCLUSAO

A Convencéo de Oviedo, alcangou o0s seus objetivos de se constituir em um importante
documento internacional para a protecdo da dignidade da pessoa humana face ao
desenvolvimento da biomedicina e das pesquisas cientificas com seres humanos e materiais
genéticos. Com base em varios principios, foi possivel identificar a sua importancia no
desenvolvimento e estudo da bioética internacionalmente, principalmente nos paises
signatarios.

Os principios da bioética principialista, quais sejam: autonomia, beneficéncia, nao
maleficéncia e justica; conforme demonstrado, s&o vetores que norteiam as condutas bioéticas,
principalmente no tocante a relagdo médico-paciente. A mudanca paradigmatica que se deu ao
longo dos anos, com a valorizagdo sobretudo da autonomia do paciente s6 reforcam a
necessidade de adocdo de uma nova postura por parte dos profissionais da saude.

Os avancos médico-tecnoldgicos e o préprio aprofundamento do estudo no ambito da
bioética, suscitam cada dia novos conflitos éticos, até entdo nédo existentes, de modo que os
principios estudados ganham especial relevo, pois possibilitam na pratica a busca por uma
solucdo que valorize a dignidade humana e o respeito a capacidade de autodeterminagdo dos
pacientes e a0 mesmo tempo, garanta aos medicos e profissionais da saide o conhecimento
sobre quais condutas sdo permitidas com vistas a evitar possiveis san¢ées por responsabilidade
civil e penal.

Vé-se, portanto, que ndo obstante o termo “bioética” tenha surgido pela preocupagdo dos
cientistas em conferir maior liberdade de investigacdo e maior autonomia aos médicos, €
notdrio que o sentido desta ciéncia modificou, adaptando-se as mudancas sociais e as novas

tecnologias da biomedicina e ao controle da vida humana, fazendo-se necessario reinventar o
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conceito bioético sem modificar a importancia e a relevancia para a sociedade que busca m

solucionar as problematicas tocantes ao nascimento e a morte do ser humano.
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ORTOTANASIA: sua pratica e a relacdo intima com os direitos
fundamentais
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Resumo: Este artigo objetiva abordar a tematica da ortotanasia, como reflexo do direito a morte
digna. Por meio de metodologia qualitativa, explorat6ria, com base em pesquisa bibliografica,
inicialmente descreve-se 0s aspectos proprios de tal fenbmeno médico-juridico e sua
compatibilidade com a realizacdo dos direitos fundamentais. A seguir, trata da pratica dos
cuidados paliativos pelos profissionais da sadde como uma das principais ferramentas a
promocéao da Autonomia e da Dignidade dos pacientes. Por derradeiro, realiza-se uma analise
do ordenamento juridico brasileiro acerca da previsdo da ortotanasia. O estudo reitera a
importancia da ortotanasia como veiculo que garante o respeito aos direitos fundamentais dos
pacientes terminais.

Palavras-chave: Direitos Fundamentais. Morte Digna. Ortotanasia.

Abstract: This paper aims to discuss the theme of orthothanasia, as a reflect of the Right to a
Dignified Death. The description of the aspects of this medical-legal phenomenon and their
correspondence with the execution of Fundamentals Rights were achieved through a qualitative
methodology based on bibliographical research. Then, analyses the practice of palliative care
by healthcare professionals as one of the main instruments to the promotion of patient’s
Autonomy and Dignity. After that, an analysis is made of the Brazilian legal system regarding
the presence of orthothanasia. In conclusion, the study reaffirms their importance as a mean to
provide guarantees on respect for terminal patients’ Fundamental Rights.
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Introducéo

O conceito “Vida”, em grego, podia ser associado a duas palavras: zoé e bios. A palavra
zoé era utilizada para caracterizar a vida biologica em si, o estar vivo. A palavra bios, por outro
lado, caracterizava a vida politica, a possibilidade de relacdo entre as pessoas, 0 estar no mundo.
Nesse contexto, faz-se possivel perceber que a maioria das questes polémicas ligadas ao bem
da vida, encontram-se intrinsecamente relacionadas ao modo como cada sociedade, em geral,
observa os limites da Autonomia da Vontade.

Nesse ponto, compreende-se logo de inicio que apesar do bem juridico vida aparentar
ser intangivel, a verdade € que a propria Constituicdo de 1988, em diversos momentos,
relativizou este instituto. Apesar do artigo 5.°, caput, garantir o direito a vida, pode-se observar
no inciso XLVII a permissdo da pena de morte aos desertores em caso de estado de guerra
declarado. O proprio Cddigo Penal brasileiro permite a realizacdo do aborto em certas situacoes.
Pode-se concluir que, os direitos fundamentais, nestes se inclui o direito a vida, sdo em regra
relativos e ndo absolutos.

Contudo, antes de langcar um olhar precipitado sobre esta tematica, é preciso definir
alguns conceitos. Primeiramente, é preciso diferenciar os institutos relacionados a eutanasia,
esta, também denominada de “morte boa”, pode ser definida como a acdo de provocar
intencionalmente a morte de outrem que sofre de doenca degradante e incuravel, no sentido de
impedir o prolongamento de seu sofrimento. Diferentemente, por exemplo, do suicidio assistido
gue ocorre quando a pessoa enferma conscientemente pede que um terceiro a auxilie, no sentido
de promover 0s meios necessarios para que ela termine com a propria vida.

Por outro lado, a distanasia, nas palavras de Maria Helena Diniz, seria “uma morte lenta
e com muito sofrimento. Trata-se do prolongamento exagerado da morte de um paciente terminal ou
tratamento indtil. N&o visa prolongar a vida, mas sim o processo de morte” (DINIZ, 2006, p. 247). Outro
conceito atrelado a este tema é o da mistandsia que “€ uma morte que teve como escopo a
desigualdade social e econdmica, e ha maioria das vezes ocorre pelo descaso do poder publico
em relagdo a classe pobre da sociedade” (ZAGANELLI et al., 2016, p.7).

Ja a ortotanasia compreende “um meio termo entre a eutanasia e a distanasia, pois ela
ndo antecipa a morte, nem a prolonga artificialmente. A ortotanasia visa apenas deixar que a

morte ocorra N0 momento certo, correto, que a morte seja vista como o fim natural da vida”
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(CABRAL; GREDORIO, 2012, p. 4). Seria deixar a morte ocorrer naturalmente, sem a m
utilizacdo de nenhum mecanismo que postergue a vida do paciente. Este instituto se encontra N

intimamente ligado ao Principio da Dignidade da Pessoa Humana, uma vez que nao estende o
sofrimento do paciente terminal, mas sim oferece cuidados paliativos que mitigam parte de sua
dor no decorrer de seu falecimento. Muitas vezes aos pacientes que optam pela ortotanasia, €
permitido receber este atendimento em seu préprio domicilio. A ortotanasia objetiva oferecer o
direito a uma morte digna, preservando a autonomia do paciente. E possivel entender a morte
digna como “morte sem dor, sem sofrimento, em que prevaleca a vontade do doente terminal
para que ndo seja submetido a tratamentos flteis (...) que ao invés de protrair a vida apenas adia
o processo inevitavel de morte” (CABRAL; GREDORIO, 2012, p. 9).

1. Os principios e direitos fundamentais relacionados a pratica da ortotanasia

Tendo em vista 0s aspectos observados, deve-se caminhar no sentido de estabelecer uma
correlacdo entre o instituto da ortotanasia e os principios e direitos fundamentais assegurados
pela Carta Magna brasileira. Tal analise faz-se necessaria porque corrobora a tese de ser a
ortotanasia compativel com o ordenamento juridico brasileiro e, por isso, passivel de ser

aplicada.

1.1. Direito a vida

Disposto no caput do artigo 5.° da Constituicdo brasileira, o direito a vida possui significado
constitucional amplo, uma vez que “se conecta com outros, a exemplo dos direitos a liberdade,
a igualdade, a dignidade, a seguranca, & propriedade, a alimentacdo, ao vestuario, ao lazer, a
educacao, a saude, a habitagdo, a cidadania, aos valores sociais do trabalho e da livre iniciativa”
(BULOS, 2018, p. 543).

A vida a qual se refere o caput do artigo 5.° da Constituicdo brasileira € a vida humana e
este dispositivo a trata como um bem inviolavel e que, por isso, seria absoluto. Contudo, faz-se
necessario observar que a ideia de inviolabilidade descrita neste artigo ndo pode ser entendida
como absoluta, uma vez que a propria Constituicéo relativiza este direito em varios momentos,
assim, quando a Constituicdo garante a inviolabilidade do direito a vida, isso nao significa que

esta garantindo também a sua indisponibilidade.
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E preciso que fique clara a distingio entre a ‘inviolabilidade’ do direito a vida
—pelo qual se reconhece uma protecdo contra terceiros — e a ‘disponibilidade’
do direito a vida, que alcanca a propria pessoa envolvida e corresponde,
efetivamente, a possibilidade de cada um guiar-se de acordo com a prépria
concepcdo de vida. Ambas as nogdes — inviolabilidade e disponibilidade —
devem compor o direito a vida. Entretanto, verifica-se que, sob a
argumentacdo de que a vida constitui direito inviolavel, alguns juristas
entendem pela impossibilidade de um individuo tomar decisGes que digam
respeito a sua vida — e morte. (SEGRE; GUZ, 2005, p. 124).

Nessa perspectiva, pode-se concluir que, apesar do direito a vida ser fundamental,
inclusive para assegurar 0s outros principios constitucionais, ndo se pode argui-lo como um
pressuposto para sobrep6-lo aos outros direitos, uma vez que ndo existe hierarquia entre eles.
Além disso, a vida deve ser entendida como “direito disponivel para o proprio titular e, além
de renunciavel, tal direito deve ser compreendido como um principio constitucional e, portanto,
passivel de ponderacdo, controlada pela regra da proporcionalidade, levando em conta a
dignidade e a liberdade do individuo” (DIAS, 2012, p. 126).

1.2. Direito a liberdade

Este direito fundamenta-se na autonomia da vontade e esta, segundo Maria Helena
Diniz, “é o reconhecimento de que a capacidade juridica da pessoa humana Ihe confere o poder
de praticar ou abster-se de certos atos, conforme sua vontade” (2011, p. 61). Nessa perspectiva,
a liberdade do paciente terminal de determinar se quer continuar com 0s tratamentos e assim
postergar a sua vida, ou se prefere interromper todo e qualquer mecanismo com este fim e,
assim, realizar a ortotanasia, representa, com clareza solar, o exercicio de sua autonomia

privada.

Basta, entdo, saber se a decisdo do paciente terminal de por fim a sua vida, por
meio do requerimento de ndo querer se valer de medidas terapéuticas
extraordinarias é valida, isso porque tal declaracdo de vontade é, em verdade,
um negocio juridico, que pressupde a participacdo do paciente (ou de seus
representantes/assistentes) e do corpo hospitalar, uma vez que ambos
desempenham funcdes essenciais para formacdo da vontade (a exemplo do
dever de informacdo dos médicos). Por ser um negécio, neste ato devem estar
presentes 0s seguintes requisitos para ser valido: agente capaz; objeto licito e;
forma prescrita ou ndo defeso em lei. (ARRUDA, 2016, p. 19).

Além disso, esta possibilidade do paciente ou de seu representante/assistente de escolher

a opgéo de interromper o tratamento e terminar os seus dias de forma natural se caracteriza,

105 |

HUMANIDADES & TECNOLOGIA EM REVISTA (FINOM) - ISSN: 1809-1628. Ano XllI, vol. 14- Jan-
Dez 2018




REVISTA MULTIDISCIPLINAR ﬁ HUMANIDADES & TECNOLOGIA- ISSN 1809-1628
Faculdade do Noroeste de Minas

sem duvidas, uma forma de garantir o exercicio do principio da dignidade humana. “A
ortotanasia nada mais é do que um processo pelo qual o paciente desfruta de sua autonomia e
dignidade humana e é protegido de tratamentos desumanos ou degradantes como o texto
constitucional assegura” (LIMA, 2017, p. 3) no artigo 5.°, III, CF: ninguém sera submetido a

tortura nem a tratamento desumano degradante.

A autonomia resulta da propria deferéncia a dignidade da pessoa humana. Ela
se ople ao paternalismo médico, vigente até o século passado (ou seja, a
premissa de que o paciente é obrigado a sujeitar-se a tudo o que o médico
determinar). Representa o reconhecimento do protagonismo do paciente na
deciséo e na assuncdo de condutas a ele pertinentes. Na autonomia se incluem,
além da liberdade, outras nocbes consagradas pela evolucdo dos direitos
humanos e da deontologia médica, a exemplo do respeito a privacidade e do
direito a confidéncia, aspectos intimamente relacionados. Violar a autonomia
é tratar a pessoas como meio e ndo como um fim em si mesma (SANTO, 2009,
p. 30).

1.3. A dignidade da pessoa humana e o direito a uma morte digna

A dignidade da pessoa humana se encontra prevista no artigo 1.°, 111, CF como um dos
principios fundamentais da Republica Federativa brasileira. Este principio agrega em torno de
si todos os direitos e garantias fundamentais do ser humano que estdo expressos na Carta

Magna. Para Ingo Wolfgang Sarlet a dignidade da pessoa humana € a:

qualidade intrinseca e distintiva de cada ser humano que o faz merecedor do
mesmo respeito e consideragdo por parte do Estado e da comunidade,
implicando, neste sentido, um complexo de direitos e deveres fundamentais
gue assegurem a pessoa tanto contra todo e qualquer ato de cunho degradante
e desumano, como venham a lhe garantir as condigdes existentes minimas
para uma vida saudavel, além de propiciar e promover sua participagdo ativa
e corresponsavel nos destinos da propria existéncia e da vida em comunhdo
com os demais seres humanos (2012, p. 60).

A dignidade, quando analisada num viés juridico, apresenta-se como uma caracteristica
inerente aos seres humanos que proporciona a efetivacdo do direito de ndo receber tratamento
degradante de sua condi¢do humana, de ter uma vida saudavel, de ter a colaboracdo de todos
no que tange a usufruir de um completo bem-estar fisico, mental e social e de exercer
ativamente a sua autonomia privada e a cidadania (SARLET, 2009, p. 22). Numa perspectiva

kantiana, a dignidade da pessoa humana representaria a ndo instrumentaliza¢éo do individuo, a
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partir do respeito pela sua capacidade de autodeterminacéo e na consagracao de sua liberdade “

no sentido de esta ser a auséncia de constrangimentos externos (OLIVEIRA, 2016, p. 51). A |

Partindo desses pressupostos, pode-se observar que o instituto da ortotanasia objetiva
respeitar o principio da dignidade humana, uma vez que torna relevante a liberdade, a
autonomia e a vontade humanas prevalecam inclusive na hora da morte como resultado de uma
vida digna. Tendo como base o contexto de uma pessoa no leito de morte, quando se sabe que
0 seu destino provavel serd o Obito, seria digno postergar a sua existéncia recheada de
sofrimento e angustia? E justa a imposi¢io de um “dever de viver” que ndo existe no
ordenamento juridico brasileiro? Ndo é sd porque existem mecanismos cientificos que
permitem aos médicos estender as fun¢des do corpo humano, protelando a morte natural e
prolongando o tormento dos pacientes, que estes terdo a sua vontade subjugada em beneficio
de uma perspectiva questionavel do direito & vida. E tratar o ser humano como um instrumento,
tendo a sua vida como um meio, e ndo um fim em si mesma.

Quando se leva em consideracdo o embate existente entre o direito a vida, a autonomia
da vontade e o principio da dignidade humana, tem-se uma colisdo de principios fundamentais.
Estes, segundo Robert Alexy, sdo mandados de otimizacdo e ndo possuem sobreposicdo
hierarquica entre eles, 0 que torna necessario a ponderacdo para saber qual prevalecera em cada

caso concreto.

A Constituigdo elevou a vida, a dignidade e a liberdade ao patamar de direito
fundamental, dando-lhes a mesma importancia no plano juridico. Contudo,
quando estes direitos colidem, no momento da morte de um individuo, a
liberdade e a dignidade devem se sobressair. Tem-se gque ndo existe na
legislacdo patria um dever de viver, mas sim um direito de morrer com
dignidade. Assim, a correta ponderacéo de principios fundamentais deve gerar
uma interpretacdo do Codigo Penal que dé ao ser humano o poder de escolha
no final de sua vida, para que a termine da maneira que desejar
(GIACOMOLLI, 2015, p. 65).

2. Os cuidados paliativos e os profissionais da salde na garantia dos principios

fundamentais dos seus pacientes

E de fundamental importancia compreender que o papel dos profissionais da &rea da
salde, no que tange a promocéo de um fim de vida digno aqueles pacientes, cuja medicina nada
mais pode fazer por eles, exerce-se por meio dos cuidados paliativos. Estes podem ser definidos,

segunda a Organizacdo Mundial da Satude, como uma técnica que promove a “qualidade de
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vida de pacientes e seus familiares, que enfrentam doencas que ameacem a continuidade da “

vida, atraves da prevencdo e alivio do sofrimento. Requer a identificacdo precoce, avaliagdo e N
tratamento da dor e outros problemas de natureza fisica, psicossocial e espiritual”
(CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 26). E possivel tragar a origem do termo “cuidados
paliativos” da palavra palliun que em latim significa cuidado, protecdo, ou seja, proteger aquela
cuja medicina curativa ja ndo pode fazer mais nada.

Pode-se dizer que os cuidados paliativos possuem como enfoque a atuacdo dos
profissionais da saude, os quais aplicam medidas que objetivam assegurar aos pacientes
terminais o seu direito a uma morte digna. Esta vertente da medicina tem por escopo o ser
humano e seu bem-estar fisico, psiquico, social e espiritual e reconhece a morte como processo
natural e inevitavel, que demanda cuidados especializados com o objetivo de se proporcionar
aos doentes terminais uma morte natural, ou seja, sem acelera-la ou apreca-la, mas tdo somente
aceita-la (LIMA, 2015, p. 14).

A Organizacdo Mundial da Saude em 1986 publicou diversos principios relacionados a
pratica dos cuidados paliativos que devem reger a atuacdo dos profissionais da salde. Estes
podem ser exemplificados em: a) promover o alivio da dor e outros sintomas desagradaveis;
b) afirmar a vida e considerar a morte como um processo normal da vida; ¢) ndo acelerar nem
adiar a morte; d) integrar os aspectos psicolégicos e espirituais no cuidado ao paciente; €)
oferecer um sistema de suporte que possibilite o paciente viver tdo ativamente quanto possivel,
até o momento da sua morte; f) oferecer sistema de suporte para auxiliar os familiares durante
a doenca do paciente e enfrentar o luto; g) abordagem multiprofissional para focar as
necessidades dos pacientes e seus familiares, incluindo acompanhamento no luto; h) melhorar
a qualidade de vida e influenciar positivamente o curso da doenca e; i) deve ser iniciado 0 mais
precocemente, juntamente com outras medidas de prolongamento de vida, como a
quimioterapia e a radioterapia e incluir todas as investigacfes necessarias para melhor
compreender e controlar situagdes clinicas estressantes (CARVALHO; PARSONS, 2012, p.
26-29).

O Cuidado Paliativo ndo se baseia em protocolos, mas sim em principios. Nao
se fala mais em terminalidade, mas em doenca que ameaca a vida. Indica-se o
cuidado desde o diagnostico, expandindo nosso campo de atuacdo. Nao
falaremos também em impossibilidade de cura, mas na possibilidade ou ndo
de tratamento modificador da doenca, desta forma afastando a ideia de “ndo
ter mais nada a fazer”. Pela primeira vez, uma abordagem inclui a
espiritualidade dentre as dimensdes do ser humano. A familia é lembrada,
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portanto assistida também apds a morte do paciente, no periodo de luto
(CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 26).

Nessa perspectiva, torna-se de fundamental importancia o papel dos profissionais da
area da saude na medida em que estes sao responsaveis por proporcionar os cuidados paliativos
aos seus pacientes e, consequentemente, efetivar o exercicio da autonomia da vontade destes e
assegurar a sua dignidade. A ideia de cuidados paliativos pressupde a atuagdo de uma equipe
multidisciplinar ja que se objetiva o cuidado dos pacientes em suas esferas fisica, mental,
espiritual e social. “E de fundamental importancia para o paciente fora de possibilidades
terapéuticas de cura que a equipe esteja bastante familiarizada com o seu problema, devendo
ser cuidado em todas as esferas, podendo assim ajuda-lo e contribuir para uma melhora”
(HERMES; LAMARCA, 2013 p. 6).

Apesar do foco principal dos médicos em geral ser o diagndstico e o tratamento de
doencas, o0 seu papel ainda é muito relevante no contexto dos cuidados paliativo. Nessa
perspectiva, o seu foco passa a ser a pessoa doente e suas necessidades bioldgicas, psicologicas,
familiares, sociais e espirituais. E sua funcdo coordenar a comunicacdo entre 0s outros
profissionais da salde, a familia e 0 paciente, e assim atuar como um elemento facilitador entre
eles, para que seja assegurada o direito a autonomia da vontade do paciente (CARVALHO;
PARSONS, 2012, p. 334). Além disso, o meédico deve conhecer a doenga de seu paciente e 0s
tratamentos anteriormente realizados neste. Também deve garantir o alivio dos sintomas
desconfortaveis e garantir a dignidade do paciente ao evitar procedimentos que elevam o
sofrimento deste (CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 333).

Agindo assim, o médico vai funcionar como elemento facilitador para que
toda a equipe trabalhe e ajude o paciente a exercer sua autonomia. Com isso,
as escolhas e as decisdes passam a ser partilhadas entre o paciente, sua familia
e a Equipe de Cuidados Paliativos. Tornando-se todos corresponsaveis pela
producdo de salde e de vida, cumprindo assim os propdésitos de cuidar do
paciente de forma integral, individualizada, com foco no seu bem estar e
qualidade de vida, independentemente de quao avancado seja o estado de sua
doenca (CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 333).

O papel do enfermeiro na equipe multidisciplinar é de fundamental relevancia, uma vez
que, o nucleo da formacéo deste profissional baseia-se no ato de cuidar. “A enfermagem é uma
das categorias que mais se desgastam emocionalmente devido a constante interagdo com 0s
pacientes enfermos, as constantes internagdes, muitas vezes acompanhando o sofrimento, como
a dor, a doenca e a morte do ser cuidado” (HERMES; LAMARCA, 2013 p. 7). O seu papel é 0
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de avaliar os aspectos sintomaticos do paciente, auxiliar no estabelecimento das prioridades de h

cada paciente, ajudar na dindmica familiar e no reforgo das orientagdes clinicas, os cuidados N
realizados pelos enfermeiros ensejam maior sensibilidade, j& que demandam maior
proximidade fisica e emocional para que as suas orientacdes sejam efetivadas (CARVALHO;
PARSONS, 2012, p. 335).

A atuacdo do psicologo nos cuidados paliativos visa a reduzir o sofrimento, as
ansiedades e a depressdo de seus pacientes, ainda que no contexto da morte inevitavel. Ainda
fornece importante suporte emocional tanto ao paciente quanto a sua familia, por meio do qual
oferece os meios de eles compreenderem o processo da doenca, além de garantir a autonomia
do paciente (HERMES; LAMARCA, 2013 p. 4).

Pode ajudar os familiares e os pacientes a quebrarem o siléncio e falarem sobre
a doenca, fornecendo aos mesmos as informagdes necessarias ao tratamento,
gue muitas vezes é negado pela propria familia, pois consideram melhor
manter o paciente sem a informacdo. Esse posicionamento da familia é
denominado em cuidados paliativos como a conspirac¢ado do siléncio. Assim o
psicélogo contribui para que os doentes e familiares falem sobre o problema,
favorecendo a elaboracdo de um processo de trabalho que ajudara o paciente
a enfrentar a doencga, construindo experiéncias de adoecimento, processo de
morte e luto (HERMES; LAMARCA, 2013 p. 6).

Outro profissional de grande relevancia na equipe multidisciplinar dos cuidados
paliativos é o assistente social. O profissional de servico social atua no sentido de conhecer o
paciente, a familia e seus cuidadores. Nessa perspectiva, a sua atua¢ao busca tragar uma espécie
de perfil socioecondmico das pessoas que mantém contato imediato como o paciente. Busca-se
conhecer e compreender os limites e possibilidades destes entes, uma vez que esses dados

proporcionardo 0s parametros nos quais a equipe multidisciplinar se baseard em sua atuacao.

A atuacdo do assistente social em equipes de atencdo paliativa pode ser
resumida em: conhecer paciente, familia e cuidadores nos aspectos
socioeconémicos, visando ao oferecimento de informagdes e orientaces
legais, burocraticas e de direitos, imprescindiveis para 0 bom andamento do
cuidado ao paciente, e para a garantia de morte digna. Cabe a esse profissional
também avaliar a rede de suporte social dos envolvidos, para junto a estes
aciona-la em situacGes apropriadas; conhecer e estabelecer uma rede
interinstitucional, no intuito de garantir atendimento preciso ao paciente, além
de constituir-se como interlocutor entre paciente/ familia e equipe nas
questdes relacionadas aos aspectos culturais e sociais que envolvem o cuidado
de forma geral. Soma-se a isso a importancia da escuta e da acolhida em
momento tdo especial, que é o do enfrentamento de uma doenca incuravel e
em fase final de vida (CARVALHO; PARSONS, 2012, p. 334).
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3. A ortotanasia no ordenamento juridico brasileiro

Né&o ha previsdo no ordenamento brasileiro acerca de dispositivos que tratem de sanc¢des
com relacdo a pratica da ortotanasia. Pode-se dizer que a primeira lei a tratar deste instituto no
Brasil foi a Lei Estadual n® 10.241/1999 do Estado de Sao Paulo, apelidada de Lei Covas, nome
do ex-governador de S&o Paulo, devido ao fato deste ter utilizado esta lei para que fosse
respeitado o seu desejo de ndo ter a sua vida prolongada, em razdo dos sofrimentos advindos
de seu cancer. Esta lei busca oferecer aos pacientes a escolha quanto a receber ou ndo os
tratamentos que objetivam prolongar a sua vida, ou seja, permite a escolha quanto a préatica ou

ndo da ortotanasia.

Art. 2° Entre os direitos dos usuarios dos servicos de satde no Estado de Sdo
Paulo, dentre outros, estdo os de:

[...]

XXI1I- recusar tratamentos dolorosos ou extraordinarios para tentar prolongar
a vida e o de optar pelo local de sua morte;

XXIV - optar pelo local de morte (SAO PAULO, 1999).

Posteriormente, o Conselho Federal de Medicina publicou a Resolucdo n.° 1.805, por
meio da qual é autorizada e regulada a pratica da ortotanasia, amparada pelo principio da
dignidade da pessoa humana. Por meio desta resolugdo, os médicos sdo orientados sobre “a
conduta adequada em casos de pacientes em estado terminal, sendo um orientador nessa fase
sobre como funciona a préatica da ortotanasia e mostrando-os que eles possuem o direito de
escolher limitar ou suspender tratamentos ou procedimentos que busquem evitar o fim da vida
do paciente” (MOTA, 2017, p. 24). Assim, no artigo 1.° da Resolugdo estd disposto que ¢ licito
aos médicos “limitar ou suspender procedimentos e tratamentos que prolonguem a vida do
doente em fase terminal, de enfermidade grave e incuravel, respeitada a vontade da pessoa ou
de seu representante legal” (BRASIL, 2006). Além disso, ¢ assegurada aos pacientes o direito
de continuar recebendo os cuidados necessarios no que tange ao alivio de seus sintomas, a
assisténcia social e o conforto fisico, psiquico, social e espiritual. Assim, por meio desta
resolucdo, permitiu-se a pratica da ortotanasia pelos medicos para que 0s pacientes possam, por
meio do seu direito a autonomia da vontade e a dignidade da pessoa humana, obter uma morte

digna e 0 acompanhamento de uma equipe que ofertara os cuidados paliativos.
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Contudo, o Procurador Regional do Distrito Federal propds a Agdo Civil Publica n°
2007.34.00.014809, na 14* Vara Federal da Secdo Judiciaria do Distrito Federal, com a N
alegacdo de que o instituto da ortotanasia ndo estaria previsto no ordenamento juridico

brasileiro.

Com a edicdo da Resolucdo 1.805/2006, pelo Conselho Federal de Medicina,
autorizando a ortotanasia, houve acdo do Ministério Publico Federal do
Distrito Federal requerendo a suspensdo da resolucdo, pois a conduta estaria
em desacordo com o Codigo Penal. Houve concessdo de medida liminar,
suspendendo a Resolucdo, sob o argumento de que a ortotanasia ndo
encontraria amparo na legislagdo. Por fim, em dezembro de 2010, nova
decisdo judicial derrubou a liminar suspensiva e a Resolugdo voltou a ser
aplicada. Nesse periodo de suspensdo, 0 CFM editou seu novo Codigo de
Etica Médica com nova previsio de interrupcdo do tratamento e projeto de lei
gue regulamenta a ortotanasia ganhou velocidade no Congresso Nacional
(MARTINELLLI, 2010, p. 1).

O Novo Cddigo de Etica Médico, o qual entrou em vigor em 13 de abril de 2010, trouxe
a permissdo aos médicos de se realizar a ortotanasia, mediante a autorizacdao da familia e do
paciente. Este dispositivo traz em seu capitulo | os principios fundamentais que norteiam a
atuacdo dos medicos, dentre eles: “XXII - Nas situacfes clinicas irreversiveis e terminais, o
médico evitard a realizacdo de procedimentos diagnosticos e terapéuticos desnecessarios e
propiciara aos pacientes sob sua aten¢do todos os cuidados paliativos apropriados” (BRASIL,
2009).

No capitulo V estdo dispostas as regras quanto as relacdes entre os médicos e 0s
familiares e, apesar de ser vedado aos médicos abreviarem a vida dos pacientes, mesmo a
pedido deles, o paragrafo unico do artigo 41 prevé que nos casos de “doenga incuravel e
terminal, deve o médico oferecer todos os cuidados paliativos disponiveis sem empreender
acOes diagnosticas ou terapéuticas inuteis ou obstinadas, levando sempre em consideragdo a
vontade expressa do paciente ou, na sua impossibilidade, a de seu representante legal”
(BRASIL, 2009).

O novo Codigo de Etica Médica determina que, nos casos em que for
interrompido o tratamento, deve o responsavel médico utilizar os cuidados
paliativos para evitar o sofrimento do doente terminal. Evidente esti a
auséncia de dolo de atingir-se o bem juridico vida, requisito fundamental do
crime de homicidio. O elemento subjetivo de quem pratica a ortotanasia,
dentro dos limites de permissdo, resume-se a preservar a dignidade humana
de quem estd sofrendo inutilmente e deseja abreviar a propria vida
(MARTINELLI, 2010, p. 1).
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Nessa perspectiva, apesar da importancia destes dispositivos que pressupdem um
regulamento a pratica da ortotandsia, estes ndo sdo suficientes, uma vez que, s&o,
principalmente, direcionados a classe médica. Desse modo, torna-se necessaria regulamentacéo
legislativa tanto da ortotanasia quanto da pratica dos cuidados paliativos no contexto do

ordenamento juridico brasileiro.

Concluséao

Tomando como base o que foi disposto no presente artigo, pode-se concluir que, apesar
da Constituicdo Federal no caput do artigo 5.° estabelecer como principio fundamental o direito
a vida, este ndo se materializa também num “dever de viver”. Além disso, esse dispositivo
garante ndo somente a vida, mas o direito de viver e de morrer com dignidade. Nessa
perspectiva, obrigar um paciente, cuja doenca ndo possui cura, a um tratamento desgastante e
cruel ndo seria um ato consonante com o direito a vida e nem como o principio da dignidade da
pessoa humana.

Desse modo, € possivel inferir que a pratica da ortotanasia vai ao encontro do que foi
assegurado pelo constituinte na Carta Magna, porque assegura aos pacientes terminais, em
conjunto com a pratica dos cuidados paliativos, o efetivo exercicios de seus direitos a vida, a

dignidade e a sua autonomia privada.
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A MUDANCA DE PARADIGMA NAS RELACOES MEDICO-
PACIENTE: a ascensdo da autonomia privada

Margareth Vetis Zaganellit
Bruna Velloso Parente 2
Maria Célia da Silva Gongalves®

Resumo: O ser humano, desde os primdrdios de sua histdria, precisou lidar com infortinios
vinculados a area da saude, o que fomentou o desenvolvimento de técnicas propicias para o
tratamento de moléstias e ferimentos por parte de alguns individuos especializados, os médicos.
Diante disso, consolidaram-se as relacdes médico-paciente, que, ao longo dos seculos, passaram
por diversas modificagdes, sendo a principal delas, e o material de andlise deste artigo, a
alteracdo do estigma vinculado a autonomia dos pacientes. Assim sendo, por meio de
metodologia expositiva e critica, tem-se por escopo analisar a historiografia por trds do
enaltecimento da soberania individual, apontando, para tanto, o declinio da irrestrita liberdade
de atuacdo dos médicos.

Palavras-chaves: Mudanca de paradigma. Autonomia privada. Relagdes médico-paciente;

Abstract: The human being, since the early days of its history, had to deal with misfortunes
related to the health sphere, which has fostered the development of techniques favourable to the
treatment of diseases and injuries by some specialized individuals, physicians. After that, the
patient-physician relationships were consolidated, which, over the years, have gone through a
lot of different changes, being the amendment in the stigma of patients’ autonomy, the main
one and the material of analysis of this article. Therefore, through expositive and critical
methodology, this article aims to discuss the historiography behind the enhancement of
individual sovereignty, pointing to the decline of the unrestricted freedom of physicians’
performance.
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1. Introducéo

Ha de se compreender que a medicina, assim como o0s outros campos do saber, sofre
transformacdes conforme os fundamentos e as necessidades das sociedades, de forma que, na
comunidade hodierna — tecnoldgica e global — é, praticamente, invidvel postular a aplicacdo de
uma ética profissional moldada, sem qualquer modificacdo, a luz dos pensamentos
ultrapassados. Nessa perspectiva, pois, a contemporaneidade se estrutura, apos o findar da
Segunda Guerra Mundial e a instauracdo da Declaracdo Universal dos Direitos Humanos, a
partir de uma vertente de valorizacdo dos seres humanos, enquanto individuos e membros de
uma coletividade.

Constitui-se, em raz&o disso, um confronto direito entre o modelo medicinal tradicional,
fundamentado nas postulacdes hipocraticas de cunho paternalistas, e 0 modelo emergente desde
meados do século XX, no qual novas demandas clamam por espaco de apreciacdo com base na
autonomia privada (ALMEIDA, 1999, p. 3). Ou seja, cria-se um ambiente em que pilares
ancestrais da arte médica sdo questionados pela sociedade atual, o que, consequentemente, aduz
a possibilidade da modificagdo, em menor ou maior grau, desses preceitos para se conformarem
as novas demandas, sendo o caso do principio ético da beneficéncia e a sua gradual decadéncia
diante da consolidacéao ferrenha das autonomias dos pacientes por meio do consentimento livre
e esclarecido.

Assim sendo, para os fins do presente trabalho, promove-se o cotejo entre quatro
periodos mais bem delimitados da histéria médica ocidental: o hipocratico, o cristianizado, o
racional-positivo e o contemporaneo. Tais fases, por sua vez, constituem-se de suas
particularidades que, quando colocadas em xeque, remetem a questfes funcionais dignas de
apreciacdo, principalmente no que diz respeito aos principios base da atuacdo medica. Para
tanto, o presente artigo tem por objetivo expor, utilizando-se de bibliografia qualitativa, acerca
da construcdo temporal do embate entre o principio da beneficéncia — estruturador da postura
paternal por parte dos médicos — e o principio da autonomia privada — responsavel pela
dinamizagdo do ambiente da salde nas sociedades contemporaneas — de modo a apontar,
fundamentadamente, a necessidade de se buscar um equilibrio entre ambos para o adequado e

efetivo exercicio da medicina.

2. Os principios da beneficéncia e da autonomia privada: breve elucidagdo conceitual
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Torna-se necessario, antes de se adentrar com a devida profundidade na historicidade N
por trés da arte medicinal, realizar sucintos apontamentos referentes ao que se entendera ao se
abordar os termos beneficéncia e autonomia neste texto, com o intuito de sanar qualquer
possivel controvérsia no decorrer das supervenientes comparacoes.

Isto posto, o principio da beneficéncia, vinculado constantemente ao da ndo
maleficéncia, norteia atuacdo medica desde o inicio do seu desenvolvimento sistematico com
Hipdcrates e os seus seguidores. Ele consiste, basicamente, em uma cumulacdo de dois
aspectos: ndo promover qualquer dano ao outro — ndo maleficéncia — e buscar maximizar os
possiveis beneficios oriundos de sua conduta ao mesmo tempo em que minimiza danos; ndo se
devendo, contudo, para alcancar tais fins ferir alguém, mesmo que tal conduta se imagine
justificada sob a perspectiva de auxilio a um terceiro (ESTADOS UNIDOS DA AMERICA,
1979, PARTE B, PONTO 2).

Nessa perspectiva, entdo, ndo se deve confundir a beneficéncia com uma autorizagio
implicita para se adotar posturas dominadoras, supressoras da vontade alheia com a motivacdo
de promover o cuidado para com o outro, algo que, tal como iremos constatar, ocorreu e ainda
ocorre na area da saude no que diz respeitos a informacgdes fornecidas, diagnosticos,

progndsticos e tratamentos.

Portanto, ndo se pode confundir beneficéncia com o paternalismo exercido
pelo profissional, porque a verdadeira beneficéncia é fazer o bem, nao
apenas do ponto de vista médico, mas também segundo o que o proprio
paciente considera benéfico para si mesmo. Consideramos, pois, que no
fundo, a obrigacdo do profissional é de meios e ndo de fins, logo ndo esta
obrigado a proporcionar a cura, mas sim empregar todos 0s meios
disponiveis pela ciéncia médica, bem como dispor de todos os seus
conhecimentos e experiéncias, e é claro sempre no respeito devido a
pessoa (grifo nosso) (BESSA, 2013, p. 34).

Em contrapartida, o principio da autonomia remete ao paciente, quando dotado do
devido conhecimento e de plena capacidade decisoria, a competéncia para opinar e escolher
quanto a como proceder no ambito privado de sua vida. Isso, aplicado ao viés medicinal,
significa a competéncia do paciente para, a partir de um dialogo saudavel e esclarecedor com o
seu médico, determinar sobre o diagndstico e o procedimento a serem desenvolvidos em relagdo
a sua enfermidade; nédo se limitando a mera anuéncia passiva dos posicionamentos impostos
pelo profissional vinculado ao caso, devendo este inclusive obter a autorizagdo do enfermo para
a realizacédo de procedimentos (BESSA, 2013, p. 28).
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Para tanto, a autonomia do paciente possui um tripé estrutural, responsavel por M
promover a sua aplicacdo adequada, sem ocasionar um desequilibrio herculeo em relacdo aos N
outros principios bioéticos: a capacidade de consentir do individuo, considerando as suas
especificidades proprios diante do caso concreto; a continéncia das informacdes essenciais por
parte do paciente para a formacdo de uma possivel deciséo; e a possibilidade de, diante das
circunstancias, aceitar ou recusar a execucio de algum procedimento médico (ASCENCAO,
2012, p. 41). Diante disso, é possivel inferir que omissdes essenciais por parte dos profissionais
responsaveis pelo caso — mesmo que estes as julguem necessarias com base nos principios da
beneficéncia — configuram uma violacdo grave a autonomia dos passivos, salvo, € claro, em
algumas excec0es; sendo isto assunto a ser abordado mais oportuno posteriormente (BESSA,
2013, p. 28).

Percebe-se, segundo os pontos apresentados, que o ideal seria a consolidacdo, através
de uma avaliacdo minuciosa no caso concreto, de um equilibrio entre ambos, tal como ja

apontado e como seré apresentado no decorrer da histéria por tras da medicina.

(...)o principio de beneficéncia justificou a intervengdo no corpo do paciente sem seu
consentimento. Baseados na ética hipocratica e em uma autoridade crescente junto a
sociedade, os médicos sempre tiveram como base para interpretacdo e decisdo clinica
seus préprios critérios. Os pacientes eram e, em muitos casos ainda séo, tratados como
criancgas, incapazes de cuidar de si mesmas. O paternalismo médico somente serd
guestionado quando se inicia um processo mais geral de valorizacao e afirmacéo
dos direitos individuais a partir do inicio deste século. Neste processo, a ética
médica tradicional enfrentard os primeiros questionamentos no ambito juridico-legal
(grifo nosso) (ALMEIDA, 1999, p. 18).

3. Os ensinamentos de Hipdcrates: o marco inicial da sistematizacdo da medicina

A medicina, enquanto meras técnicas aplicadas aos cuidados de enfermidades, € uma
préatica inerente aos seres humanos desde os primdérdios de sua existéncia, porém ela, como um
conjunto ordenado de conhecimentos e técnicas regido por regras e principios somente surgiu
a partir dos postulados de Hipdcrates e seus seguidores. Isto €, o Pai da Medicina, titulo com o
qual foi contemplado, consagrou uma inovagdo da area da saude ao modificar o referencial
médico da época, destituindo-o de explicacdes de um carater espiritual e mitico em prol de um
viés naturalistico, pautado na relacdo entre o estado fisiologico dos doentes e a forca curativa
da natureza; e ao formar uma base ética, constituindo normas a serem aplicadas pelos médicos
através do seu juramento e de seus livros — o famoso Juramento de Hipdcrates e o Corpus

Hipocratium.
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Nestes manuais de conduta, por sua vez, os praticantes de seus ensinamentos
encontravam instrucGes para exercerem todos 0s meios e conhecimentos possiveis e
necessarios, conforme as suas proprias percepcdes, para auxiliar os pacientes, evitando sempre
causar danos ou mal no decorrer de tais praticas — incluindo nisso a administracdo de quaisquer
naturezas letais ou abortivas. Além disso, eles se impunham o dever de confidencialidade, ou
seja, comprometiam-se a segredar 0s conhecimentos adquiridos sobre os pacientes, com
excecdo no que se referia aos companheiros, e a ndo se envolverem sexualmente com aqueles
(HIPOCRATES, s. IV a. C.).

Ainda, vale ressaltar que tais normas, mesmo sofrendo modifica¢des interpretativas com
0 passar dos séculos, adentraram a contemporaneidade, sendo, inclusive, um requisito para o
exercicio da profissao na atualidade brasileira, por exemplo, a realiza¢éo do juramento, de modo
que os profissionais se comprometem com 0s seus iguais e com a sociedade como um todo a
seguirem aquilo que esta prescrito, seguirem a ética disposta nos versos (YAMAKI,
TEIXEIRA; OLIVEIRA; YASOJIMA; SILVA, 2014).

Observa-se, portanto, que os médicos, desde a antiguidade, encontravam instrucdes para
exercerem a beneficéncia quase a qualquer custo, limitando-se apenas a sua propria consciéncia,
a nao realizacdo de danos e a confidencialidade. Criaram-se, assim, as bases do que
anteriormente foi denominado de paternalismo médico: a postura de opressdo das vontades do
paciente em razdo daquilo que o médico acredita ser mais benéfico, mesmo que o atendido

tenha manifestadamente rejeitado o procedimento outorgado.

4. A cristianizag¢do da medicina: o carater divino dos ensinamentos e dos médicos

Ha de se entender que, com a ascensao da Igreja catolica no decorrer no periodo
medievo, 0s pardmetros estipulados para as explicacfes de praticamente todas as areas do saber
foram alterados, substituindo prerrogativas laicas e pagas pelas devidamente cristianizadas, e,
no caso dos ensinamentos médicos tal situacdo ndo foi diferente. Ou seja, ao inves de
permanecer estruturada em fundamentos naturalisticos, a medicina passou a se pautar na tese
de reflexos das agdes divinas, sendo, desse modo, uma mera casuistica das vontades do Senhor
—tanto no que diz respeito as enfermidades quanto as suas respectivas curas.

Essa remodelagem fundamental, contudo, ndo excluiu a normatizagcdo proposta por
Hipdcrates, apenas conferindo-a uma nova roupagem interpretativa: manteve-se, nessa

conjuntura, a sacralidade do médico, com a alteracdo da justificativa legitimadora, de forma a,
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inclusive, conferir a ele ainda mais poder para sobrepor as vontades dos enfermos em nome da @
beneficéncia, afinal representava uma vocagdo diretamente ligada com Deus (ALMEIDA, N
1999, p. 20).

Diante disso, portanto, é possivel compreender que a saide na Idade Média, em especial
no século XII, consagrou uma triade responsavel por regulamentar as relacdes entre médicos e
pacientes: o dever de honrar a figura do entendedor medicinal, uma vez que sua autoridade
possuia procedéncia divina, sendo uma desonra a ele, por extensdo, uma desonra a propria
divindade; o dever de confiabilidade dos pacientes em face de seus médicos, pois a fé neles se
assemelhava a fé no Senhor; e o dever de obediéncia porque as ordens dos médicos refletiam
as de Deus (ALMEIDA, 1999, p. 27). Destarte, percebe-se, com clareza solar, ao entender as
normas acima dispostas, que houve um brutal acréscimo de autoridade em face de uma das
partes da relacdo — para o doutor — afinal somente se interpuseram normativas regulamentadoras

de condutas para os doentes, instigando deveras o crescimento do paternalismo médico.
5. O positivismo médico: a racionalizacdo e a desumanizacdo da medicina

A Igreja Catdlica, a partir do século XIllI, passou a gradativamente perder espaco na
ordem social, cedendo espaco para a centralizacdo do poder na figura do Estado pelos monarcas
e para a diversificacdo do saber através das universidades, as quais rompiam com o0 monopélio
criado nos monastérios. Assim sendo, os textos classicos da Antiguidade passaram a serem
estudados pelos académicos, uma vez que traducBGes para o latim eram feitas a partir de
exemplares transcritos em arabe, ressurgindo, diante disso, o racionalismo grego que avisa sido
soterrado pelos eclesiasticos no medievo.

Nesse Viés, a abertura de cursos de medicina nas universidades possibilitou uma nova
alteracéo do paradigma legitimador: desconstituindo o carater divino da atuagdo e da figura do
médico ao transformar ambas em fruto da racionalidade do homem ao observar e compreender
os fendmenos naturais. Ainda, a promulgacéo de novas regulamentacGes acerca do campo da
salde — sendo estas, de fato, dotadas de prescrigdes quanto as condutas medicinais — corroborou
para a profissionalizacdo da carreira, algo, novamente, fundamental para a legitimacdo da
atuacdo meédica, pois, forneceu status aqueles que dominavam tal campo do saber, por se tratar
de um grupo seleto de individuos admitidos no meio académico — formou o monopolio
profissional (ALMEIDA, 1999, p. 21)
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No processo em que a medicina passa de uma atividade onde o médico
competia com curandeiros, religiosos e charlatdes a uma profissdo que detém
monopolio de conhecimento e protecdo legal, o Estado, mais que o proprio
conhecimento médico, foi fundamental (ALMEIDA, 1999, p. 21 — 22).

Para tanto, é possivel inferir, sem maiores aporias, que a postura paternalista passou a
ser justificada neste periodo por meio da especificidade do conhecimento: excluia-se do grupo
opinante qualquer individuo que ndo detivesse a certificacdo académica, isto é, o titulo de
detentor do monopolio da profissdo; sendo insatisfatoria para o desenvolvimento da ciéncia
médica a opinido de leigos. Assim, competindo aos pacientes, somente acatar as afirmacdes e
0s impérios daqueles que possuiam propriedade na tematica, de modo que a confianca na
atuacdo dos profissionais era essencial para o funcionamento do sistema, ou seja, 0 paciente
acreditava nos conhecimentos atribuidos ao médico e, em reciprocidade, estes mantinham uma

relacdo de respeito estruturada no principio da beneficéncia (ALMEIDA, 1999, p. 21).

O desenvolvimento histérico da medicina, portanto, conferiu ao médico
autonomia técnica na tomada de deciséo junto ao paciente, autonomia baseada
tanto no dominio de um conhecimento especifico quanto em sua legitimidade
social. O principio de beneficéncia, assumido como absoluto pelo médico,
segundo a tradi¢do hipocrética, ndo comportava relagdes compartilhadas de
decisdo com o paciente (ALMEIDA, 1999, p. 21 — 22).

Destarte, 0 constante incremente na ciéncia medica passou a, paulatinamente, levar a
percepcdao do enfermo como um objeto de estudo a ser analisado em busca de uma solucao
I6gica e racional, destituindo-o de seu carater humano em prol de pesquisas. Tal fendmeno, por
si sO, ndo causou maiores inquietacdes por parte dos cidaddos até os medicos, em suas funcdes
também de cientistas, passarem a se utilizar de praticas dolorosas e, em muitos casos,
constituidas com requintes de crueldade, violando, dessa maneira, 0 sacro principio da
beneficéncia e, consequentemente, a confianca dos pacientes — sendo um exemplo disso, 0s
experimentos realizados durante o regime nazista.

Em decorréncia disso, por seu turno, observaram-se constantes violagdes das normas
éticas legitimadoras da atuacé@o opressiva dos profissionais sem que o Estado, ja neste periodo
responsavel pela protecéo de seus cidaddos intervisse; fato que ndo impediu que estes, exaustos
de tais abusos, pleiteassem algum tipo de tutela sob a alegagcdo, ao menos, de negligéncia
médica, como era 0 que acontecia nos Estados Unidos a partir do século XIX na busca pelo
reconhecimento dos direitos do paciente ao consentimento esclarecido e ao exercicio de sua

autonomia privada. Estes movimentos, ao determinarem seus interesses, encontraram trés

s |
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principais exigéncias: o afastamento da figura juridica da negligéncia profissional ou da @
impericia; a conceituacdo de que uma intervencgdo indesejada no corpo do individuo constitui N

uma agressao, na realidade; e a definicdo clara do que corresponderia ao consentimento livre e
esclarecido (ALMEIDA, 1999, p. 29).

Todavia, apesar das reivindicacdes populacionais, os tribunais estadunidenses cederam
somente no que competia as duas primeiras exigéncias, sendo o consentimento esclarecido
refutado e negado sob a alegacdo de que parte da misséo dos médicos em lutar pela beneficéncia
dos pacientes poderia ser comprometida diante de tal medida porque o fornecimento de certas
informac@es poderia dificultar a cooperacdo por parte do enfermo. Diante disso, cabe apontar
0s mais conhecidos processos judiciais que, nesse periodo de inicio da movimentacdo em prol
da autonomia do paciente, foram instaurados, sendo eles: Schoedorff versus Society of New
York Hospital (1914), Salgo versus Leland Stanford Jr. University Board of Trustees (1957),
Berkey versus Anderson (1969) e Centerbury versus Spence (1972).

Percebe-se, diante do exposto, portanto, que, em virtude da distor¢do da ética médica
por parte dos profissionais da medicina, fez-se necessario o fortalecimento do principio da
autonomia privada, que até entdo ndo possuia forca contundente para atuar sobre as relacdes

médico-paciente.

6. A pratica médica contemporéanea: o retorno da humanizacao e a ascensédo da autonomia

do paciente

As distor¢des da ética médica oriundas do periodo de “racionalizacdo” da medicina
provocaram uma forte, e verossimil, sensacdo de inseguranca entre os cidadaos, 0s quais se
encontravam descrentes quanto a atuacao dos profissionais da salde — responsaveis por varias
atrocidades nos séculos XIX e XX. Em decorréncia direta disso, o pleito por uma tomada de
posicao por parte do Estado cresceu gravemente, afinal ndo se acreditava mais, como ocorria
no passado, de que a mera existéncia de principios regulamentadores seria suficiente para conter
possiveis retornos as praticas nefastas, de modo que outros mecanismos normativos foram
criados com a finalidade de reacender a chama da crenga na medicina. Ou seja, com 0 intuito
de precisar limites de atuacdo e determinar puni¢fes caso esses mesmos limites fossem
afrontados, surgiram, no Brasil, por exemplo, o Cédigo de Etica Médica (1993), o Conselho

Federal de Medicina (1951), e certos artigos tanto da Constituicdo Federal de 1988 quanto dos
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Caodigos Penal (1940) e Civel (1916), juntamente com a recep¢do da Declaragdo Universal dos M
Direitos Humanos (1948). )|

N&o obstante, em razdo dos novos incrementos tecnoldgicos e cientificos, houve um
avanco significativo na area médica no que remete a diagnosticos e tratamentos, algo
importantissimo para o reestabelecimento da fé medicinal. Isso, pois, sendo a salude constituida
de um novo aparato normativo, dessa vez com maior poder dedntico, a possibilidade de cura e
de tratamentos menos dolorosos levou a uma tendéncia a volta da humanidade dentro dos
hospitais e das clinicas; isso, € claro, desde que se respeite o0 conquistado direito ao
consentimento esclarecido.

Ainda na tese de reconstituicdo do status da medicina, outro fator essencial foi,
justamente, a valorizacdo do canal comunicativo entre o paciente e o doutor para o
desenvolvimento de uma atuacdo médica de qualidade, devendo se estimular a criagdo de um
elo de empatia entre as partes da relagdo para que surja, novamente, a confianca e o respeito.
Desse modo, foi instituida relevancia basilar ao dialogo entre os atores do elo medicinal, sendo
imprescindivel escutar o posicionamento tanto do enfermo quanto da do médico, ou da equipe
multidisciplinar envolvida na questdo e, assim, valorizando-se o dever de informar
devidamente. Todavia, existem situacGes em que o estabelecimento de um canal comunicativo
se torna dificil e, até mesmo, impossivel, cabendo nesses casos se manter o respeito a autonomia
das partes dentro dos limites da circunstancia concreta, sendo exemplos: o atendimento de
incapazes, situacdes emergéncias, ou quando o proprio paciente, no exercicio de sua autonomia,
recusa a obtencdo de informacoes.

Nesse quadro, portanto, consolidou-se a intervencao mais frequente do Judiciario sobre
a atuacdo no ramo da saude, mesmo que tal atuacdo penda, algumas vezes, para a preservacao
da ordem beneficente sobre a autonomia; a depender das peculiaridades do caso discutido.
Nessa perspectiva, compete uma breve analise do Recurso Especial julgado pelo Supremo
Tribunal de Justica (REsp. n° 1540380/DF): o orgdo em questdo deliberou acerca da
essencialidade do dever de informar adequado e da responsabilizacao civel para caso este ndo
se dé adequadamente, decidindo, com divergéncias, pela reafirmacdo da importancia da
informagdo para o bom executar da tarefa médica e para o devido respeito ao direito a
autonomia, de modo que o fornecimento de informacdes genericas, e nao especificadas, para o
paciente ndo configuram respeito ao mencionado dever, bem como constitui também violacao

a boa-fé objetiva, sendo, entdo, passivel de responsabilizacdo civel por inadimplemento
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contratual na relacdo de consumo ente médico e paciente (BRASIL, SUPREMO TRIBUNAL “
DE JUSTICA, 2018). A

Ao fim, segundo tudo o que foi comentado, compreende-se, com clareza solar, a
essencialidade do crescimento e da consolidacdo do principio do consentimento para a
mitigacdo da beneficéncia, rompendo-se com a estrutura ética tradicional. Assim, na busca pelo
equilibrio entre esses dois polos da medicina, encontrou-se o dialogo como medida eficaz e
favoravel ao estabelecimento de uma ordem médica em consonancia com 0s principios
regulamentadores do Estado Democratico de Direito; mesmo que, ainda, haja diversas falhas

na consumacao desse quadro comunicativo a serem superados.
8. Considerac0es finais e apontamentos

Ha de se entender, a partir dos pontos levantados neste artigo, que a medicina, tal como
0s outros campos do saber, sofreu diversas modificagdes em sua estrutura ao longo dos séculos,
abandonando desde uma perspectiva naturalistica por um viés cristdo e, posteriormente,
racional e desumano para chegar a uma dindmica estruturada na garantia de direitos e deveres
gue vai de encontro com o mais consolidado dos principios bioéticos: a beneficéncia. Tais
modificagdes, entretanto, ndo significam um abandono total das estruturas passadas, apenas
uma nova interpretacdo da realidade que as envolve, com o é o caso do juramento hipocratico
que, na atualidade, encontra-se remodelado as necessidades contemporaneas.

Observa-se, também, o claro embate hodierno entre duas perspectivas antagonicas — a
autonomia e a beneficéncia — mas que, se devidamente dosadas, podem criar um modelo
complementar, tal como ja se vém tentando, deveras favoravel ao paciente e ao médico,
respeitando as necessidades e os desejos de ambos na busca pela cura das enfermidades.

Em suma, consolidou-se com o passar dos tempos uma tendéncia de mitigagdo do
paternalismo médico para a construcdo de uma salde mais democratica, mais voltada a
satisfacdo dos interesses de todos os atores envolvidos, ndo priorizando o profissional da
medicina nem deixando o paciente atrelado completamente a situagdes que lhe causem

sofrimento ou dano.
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CONSENTIMENTO PRESUMIDO E RECUSA EXPLICITA:
Considerac0es sobre doacao e transplante de 6rgaos e tecidos na Franca

Silvia Salardit
Margareth Vetis Zaganelli?
Matheus Belei Silva De Lorenci®

Resumo: O presente artigo aborda a destinacdo post mortem de 6rgéos e tecidos humanos, a
fim de analisar os principais aspectos da legislacdo francesa sobre a matéria, com énfase no
principio do consentimento presumido, na recusa explicita e em suas implicacGes ético-legais.
O transplante de 6rgdos e tecidos é uma importante conquista da medicina e, além das
particularidades técnicas, apresenta sensiveis dilemas morais, juridicos e humanitarios, com
diferentes repercussées mundo afora. Para o desenvolvimento deste artigo, recorreu-se a
metodologia qualitativa, por meio de pesquisa bibliografica e documental.

Palavras-Chave: Transplantes de 6rgdos e tecidos na Franca. Lei Touraine. Consentimento
presumido e recusa explicita.

Abstract: This article approaches the post mortem destination of human organs and tissues, in
order to analyze the main aspects of the French legislation about the subject, with emphasis on
the principle of the presumed consent, on the explicit refusal and on its ethical and legal
implications. The transplantation of organs and tissues is an important conquest of medicine
and, beyond the technical particularities, it presents sensible moral, legal and humanitarian
dilemmas, with different repercussions worldwide. For the development of this article, we
resorted to the qualitative methodology, throughout bibliographical and documental research.

Keywords: Transplantation of organs and tissues in France. Touraine Act. Presumed consent
and explicit refusal.
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1. INTRODUCAO

“Enquanto os homens nao saibam amar, temos de obriga-los”, afirmou Carnelutti,
referindo-se ao carater coercitivo do direito, no sentido de impor, pela autoridade, a ordem na
sociedade e garantir, pela forca das leis, a conquista da paz social (CARNELUTTI 2001, p. 20).
Entretanto, observa-se e debate-se com preocupacao nos meios juridicos e politicos o crescente
avanco do Estado sobre a individualidade e as liberdades fundamentais, uma consequéncia
colateral, porém ndo inesperada, da ideia tdo bem exposta pelo jurista italiano.

Os avangos da ciéncia e da técnica, por sua vez, sobretudo na medicina, dao a discusséo
uma urgéncia inédita e uma complexidade torturante. A doacdo de Orgdos e tecidos para
transplantes, especialmente, é uma questdo controversa de grande relevancia bioética e social,
pois a crescente demanda exige dos Estados respostas rapidas e eficazes, tendo em vista a clara
insuficiéncia de 6rgaos e tecidos disponiveis.

Parece inquestionavel que a autonomia e a liberdade do doador devem ser
escrupulosamente protegidas pelo direito, sob pena de se descaracterizar a propria nocédo de
doacdo como disponibilizacao livre e espontanea de um bem valioso — no caso, o proprio corpo.
Por outro lado, o principio da solidariedade, insculpido nas ordens juridicas democraticas, exige
uma atitude por parte da sociedade civil, dos governantes e dos legisladores em prol da
assisténcia aos individuos mais vulneraveis, abatidos pela miséria ou pela enfermidade.

Diante dessa inequacdo aparentemente insolUvel, ha duas respostas antagdnicas
adotadas pelos paises que legislaram sobre doacdo e transplantes de 6rgdos e tecidos: o
principio do consentimento presumido e o principio do consentimento informado. Este vige no
Brasil, enquanto aquele orienta a legislacdo francesa. Discorreremos neste trabalho, portanto,
sobre 0 consentimento para a doacdo no direito francés, observando sua evolucdo legal e
historica e, sobretudo, a recente alteracéo legislativa conhecida como Lei Touraine.

Em janeiro de 2017 entrou em vigor na Franga uma lei que reafirma e fortalece o
consentimento presumido e a recusa explicita nas doacdes de 6rgdos. Essa mudanga desperta
criticas e apologias no meio médico e académico, inaugurando um debate que pode se estender
para outros paises europeus. Pretendemos tomar parte neste debate, pondo-nos a analisar critica
e detidamente a inovacdo francesa, confrontando-a com a legislacdo anterior, tendo em vista,
sobretudo, o compromisso bioético de perscrutar a moralidade das politicas publicas no tocante

a vida, a integridade e a indisponibilidade dos direitos personalissimos.
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A doacdo de 6rgaos na Franga é atualmente presumida, e se vale do critério de morte @
encefélica, que obriga um conjunto de protocolos, destacando-se como procedimentos clinicos N
o coma profundo ndo reativo e imperceptivel, apneia, midriase paralitica bilateral e os reflexos
de tronco ausente, além da obrigatoriedade da realizacao de testes de confirmacao.
Por meio de metodologia qualitativa, com base em pesquisa bibliografica e documental,
e coleta de dados a partir da legislacdo, bem como em portarias e resolu¢des sobre a matéria, 0
presente trabalho pretende ressaltar as politicas de doagdo e transplantacdo de 6rgédos e de
tecidos humanos na Franca, a luz dos principios da dignidade da pessoa humana, da autonomia
da vontade e da solidariedade, permitindo identificar aspectos limitadores do processo de

doacdo e de transplantes, a luz da novel legislagdo francesa.

2. TRANSPLANTES DE ORGAOS E TECIDOS: UM LONGO E CONTROVERSO
CAMINHO

A Histéria da Medicina € uma narrativa de constantes lutas e conquistas frente a
iminéncia da morte, a necessidade de superar enfermidades e prolongar, ainda que de forma
limitada, a vida humana. Ademais, é fato notorio que, sobretudo a partir das dltimas décadas
do século XIX, a medicina contemporanea viu-se profundamente transformada pelo
desenvolvimento tecnoldgico, que lhe possibilitou aprimorar recursos e abordagens preventivas
e terapéuticas, tendo em vista a salde e o bem-estar dos pacientes.

A medicina do século XX assistiu estarrecida a possibilidade de remover e substituir
Orgdos e tecidos ndo regeneraveis debilitados, com fun¢Ges comprometidas, por meio da
transplantacdo. Vale comentar que a pratica revolucionaria dos transplantes remonta a
antiguidade, revestida de uma aura mitica, mas se desenvolveu plenamente apenas no século
passado, em que se observou o despertar da época moderna dos transplantes. De fato, assistiu-
se na década de 1950 ao desenvolvimento das técnicas de transplantes de 6rgdos néo
regeneraveis.

Contudo, deve-se recordar a experiéncia marcante de Emmerich Ullmann, ja em 1902,
na qual um rim foi removido de um céo e implantado em outro, onde exerceu suas fungdes por
alguns dias, até que, em razédo da rejeicdo, o animal veio a obito. (BARKER, MARKMANN,
2013). Apesar da auséncia de sucesso duradouro, essa experiéncia, bem como outras
semelhantes, favoreceu a compreensdo acerca do fendmeno da rejeicdio e da

imprescindibilidade da semelhanga genética entre o doador e o receptor.
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O transplante renal entre humanos ndo demorou a ser uma realidade. Em 1933, o médico
soviético Yuriy Voroniy o realizou, mas seu paciente veio a falecer apds dois dias, também
devido a rejeicdo. (BARKER, MARKMANN, 2013). Em 1954, porém, um transplante de rins
bem sucedido foi realizado pela primeira vez, entre gémeos, nos Estados Unidos (SHELLEY,
2010, p. 1). No Brasil, o primeiro transplante renal aconteceu em 1965 (IANHEZ, 2014) e, em
1968 foram realizados transplantes de outros 6rgéos, como figado e coragio. E surpreendente,
porém, que ja em 1869 se realizou o primeiro transplante de pele e em 1906 o primeiro de
cérnea (ORGAN DONOR).

Em 1960, Peter Medawar apontou a imunidade celular como um aspecto importante a
ser observado no fenbmeno da rejeicdo e sua pesquisa favoreceu o desenvolvimento de
medicamentos imunossupressores (CAMARA). As Ultimas décadas do século XX, enfim,
permitiram gue se encontrasse formas mais eficazes de armazenamento de 6rgéos e de aumento
dos indices de sobrevida ap6s as operagoes.

Dessa forma, os transplantes se tornaram praticas terapéuticas confiaveis e comuns e
suas implicacOes passaram a fazer parte do rol de preocupacdes éticas, sociais e juridicas mundo
afora. Um problema consideravel, no entanto, permaneceu sendo a continua insuficiéncia de
Orgdos e tecidos disponiveis diante da demanda crescente, que vem exigindo dos Estados a

edicdo de normas que promovam com maior efetividade sua doagao e remogao.

3. PRINCIPIOS BIOETICOS AFETOS AO TRANSPLANTE DE ORGAOS E
TECIDOS

Como toda grande inovagdo nas praticas médicas, 0s transplantes tornaram-se
rapidamente objeto de toda sorte de consideracdes bioéticas, sujeitando-se a acurado debate
referente a observancia da principiologia fundamental desta que se pode evocar como “a ética
da vida”. Da mesma forma que o cerne do constitucionalismo pds-1945, a bioética orbita o
principio basilar da dignidade da pessoa humana, no qual se fundamentam seus demais

principios basicos. Nesse sentido:

A dignidade do homem, afirmada em dimens@es distintas — a religido, a
filosofia, o direito -, porém convergentes, tornou-se, sobretudo a partir das
experiéncias tragicas do século XX, no que diz respeito as guerras mundiais,
aos genocidios e aos regimes totalitarios, um Leitmotiv para as democracias
modernas, impondo as sociedades a necessidade de repensar e reafirmar o
conceito de humanidade. (ZAGANELLI ; DE LORENCI, 2017, p. 707):
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Desse modo, a pessoa humana deve ser respeitada e protegida em sua dignidade e
sempre ser concebida como “fim” e ndo como “meio”, sempre como “sujeito” e ndo “objeto”,
0 que exige, no que tange aos transplantes, uma abordagem médica e legal que promova a
concretizacdo do direito a saude sem que, para tanto, se fragilize o nucleo duro de direitos
fundamentais do doador e do receptor, resguardando, dessa forma, a inviolabilidade da vida, da
integridade e da liberdade dos individuos.

Também a autonomia é um principio bioético de grande relevancia. Nao se pode
justificar a supressdo ou a vulnerabilizacdo da autonomia da vontade na doagdo em razdo de
preocupac6es humanitarias e sociais. Também no ambito da remocéo de 6rgaos e tecidos, deve-
se buscar respostas que conciliem o tdo almejado bem comum com os direitos e liberdades
fundamentais do individuo, sob pena de se incorrer em medidas autoritarias e contrarias a
dignidade da pessoa, desconfigurando o préprio carater altruistico da doacdo. Um extremo seria
0 que se chama de conscricdo ou salvamento de rotina, procedimento teorizado que nao
pressupde forma nenhuma de manifestacdo de vontade (GARCIA; ABBUD FILHO; SILVA,
2015, p. 499):

Alem desses tipos de consentimento, ha a conscric¢éo, ou salvamento de
rotina, ndo utilizada em nenhum pais, mas amplamente discutida por
filésofos. Considera os 6rgdos humanos bens sociais, uma vez que 0s
defensores argumentam que o corpo pertence a sociedade apds a morte
do individuo e, desse modo, a sociedade deve tomar posse dos 6rgaos
nesse momento. O modelo teria como vantagens a ndo necessidade de
gasto com educacdo publica no treinamento de entrevistadores nem no
registro de doadores, a ndo dependéncia dos sentimentos de altruismo
ou caridade, a inexisténcia do comércio de 6rgdos e a satisfacdo do
principio de justica distributiva: todas as pessoas que morrem com
orgdos utilizaveis contribuem e todos os pacientes que necessitam deles
se beneficiam. O contraponto ético desse tipo de consentimento € o
questionamento de que ele viola o principio da autonomia.

Além disso, é importante observar que, apesar de a doacdo de 6rgdos ser um ato de
liberalidade e generosidade do doador, o exercicio de sua autonomia depende da decisdo da
equipe que o assiste nesse ato. Sem a participacdo do clinico que o avalia e do cirurgido que 0
opera, ndo ha doacdo. Define-se desse modo um julgamento baseado num bindmio que inclui
a vontade do doador e o discernimento da equipe responsavel pelo transplante.

O exercicio desse discernimento ganha particular importancia, considerando que a
cirurgia de doadores € o Unico setor da cirurgia no qual uma operacdo de grande porte é

realizada em individuos sadios. N&o devem surpreender, portanto, as duavidas sobre a
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legitimidade ética de realizar, sem indicacdo médica, cirurgias que carregar um potencial de
mortalidade e morbidade, ainda que pequenos. Mesmo assim, deve-se ter presente que, até
2002, j& haviam sido publicadas sete mortes de doadores voluntarios de figado, e que se 0s mais
de cinco mil candidatos a transplante de figado no Brasil fossem todos submetidos a
transplantes inter vivos, poderiamos prever que, estatisticamente, cerca de cinquenta doadores
morreriam em decorréncia da cirurgia para retirada do enxerto.

Por fim, a solidariedade ¢ um principio que, quanto & doacdo de érgdos e tecidos, ndo
pode ser esquecido ou ignorado. Em razdo da urgéncia social decorrente das grande demanda
por enxertos, € imprescindivel propiciar, preservada a autonomia e o direito sobre o préprio
corpo, uma politica legislativa inteligente e medidas governamentais dindmicas e eficazes,
tendo em vista o desenvolvimento de mecanismos de promocdo da doagdo e a ampliacdo da
guantidade de enxertos disponiveis para transplantacdo a um patamar razoavel. Acerca do
caréater solidario e altruistico da doacéo de 6rgdos, Ramiro Délio Borges de Meneses (2014, p.
113) dispde que “o principio da solidariedade defende que, sendo o homem um ser
eminentemente social e portador da possibilidade de fazer um conjunto de sacrificios em funcéo
do bem da comunidade, dentro destes sacrificios, devem incluir-se as “dadivas de 6rgdos™”.

E importante assinalar que a transplantacéo de 6rgaos e tecidos humanos esta organizada
mundialmente por meio de listas de espera e centrais de captacdo de 6rgaos, o que demonstra
um respeito pela vida humana e sua dignidade, pois retne qualidade de tratamento e distribuicéo
de recursos para todas as pessoas que necessitam deste tipo de tratamento. Apesar da
organizacdo no ambito internacional, é necessario que a populacdo seja esclarecida sobre os
transplantes e a doacgdo. Por exemplo, que 6rgaos podem ser doados, para quem vao 0s 0rgaos,
0 que significa viver com um novo 6rgdo em termos de cuidados e mudancas de vida, quem
pode ser doador, o que significa o critério de morte encefalica, etc. Dessa forma, o
conhecimento e o debate sobre o tema da transplantacdo podem ampliar a solidariedade para a

doacdo em todos os paises.

4. DOACAO E TRANSPLANTES DE ORGAOS E TECIDOS: O CONTEXTO
EUROPEU

Na Europa, o tema da doacdo de orgaos tem sido objeto de grande atencéo da Unido
Europeia, do Conselho da Europa e dos Estados-Membros. Em relacdo a questdo do

consentimento para a remog&o de 6rgdos, um primeiro documento importante do Conselho da
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Europa é a Convencéo sobre Direitos humanos e Biomedicina (CONVENCAO DE OVIEDO,
1997), que em seu artigo 19 estabelece o seguinte:

A remoc¢do de 6rgaos ou de tecidos para fins de transplante ndo pode ser
realizada em um doador vivo no interesse terapéutico do receptor e quando
ndo existe 6rgdo ou tecido adequado de uma pessoa falecida nem de método
terapéutico alternativo de eficacia comparavel. O consentimento referido no
artigo 5* deve ser dado expressa e especificamente, por escrito ou perante um
6rgdo oficial.

Em 2002, a Convencao foi integrada com um Protocolo adicional relativo ao transplante
de 6rgdos e de tecidos de origem humana que, no artigo 17 sobre consenso e autorizacdes, que
é colocado no Capitulo 1V: Remocéo de 6rgéos e tecidos de pessoas falecidas, afirma que: "E
permitido retirar érgdos ou tecidos do corpo de uma pessoa falecida somente se 0 consentimento
ou as autorizacdes exigidas por lei forem obtidas. A retirada ndo deve ser feita se a pessoa
falecida era contraria a ela” .

O Conselho da Europa reafirmou-se recentemente sobre o tema do transplante, com uma
Convencdo contra o trafico de 6rgaos em 2015. A Convencao foi definida como uma criminal
law convention pelos mesmos editores, com o objetivo de penalizar o trafico ilicito dos 6rgdos
humanos, que teriam assumido dimensdes consideraveis no cenario mundial e em particular no
europeu. Este ndo é o local para uma analise da Convencgdo por um ponto de vista penalista®,
uma vez que excederia 0s objetivos deste trabalho, no entanto, por ser pensada como
instrumento penal, a Convencdo também aponta para a questdo do consentimento para a
remogao de 6rgdos de individuos falecidos.®

O artigo 4.1 (a) exige como requisito para a remocao de érgdos de doadores falecidos o
consentimento informado e especifico ou de acordo com as regras de autorizacdo do estado

membro, na auséncia de que exista um caso de crime. Como foi bem observado:

O consenso, portanto, nas interagdes dos editores deve ser claro e se referir a
um 6rgdo especifico e identificado. No caso de uma pessoa falecida, este
também pode ser de natureza mais geral. No entanto, na auséncia de qualquer
forma de manifestagcdo do consentimento, as disposi¢fes nacionais devem ser

4Sobre o consentimento informado sob a Convengdo de Oviedo, ver Patrizia Borsellino (2018), Bioetica tra
‘morali’ e diritto, Cortina Editore, Milano, nova edi¢do na imprensa.

>Para esta analise, consultar Roberto Flor, Prime riflessioni a margine della nuova convenzione del Consiglio
d’Europa contro il traffico di organi umani, em Diritto Penale Contemporaneo, 2015, pp. 1-32, disponivel no link
https://www.penalecontemporaneo.it/d/3829-prime-riflessioni-a-margine-della-nuova-convenzione-del-
consiglio-d-europa-contro-il-traffico-di-or

6A Convencédo também expressa 0 seu consentimento para a retirada de pessoas vivas no Artigo 4.1 e 4.2.
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necessariamente aplicadas, podendo variar de estado para estado (FLOR,
2015, pp. 17-18).

E, de fato, como veremos depois de analisar o sistema de transplante de 6rgdos da Unido
Europeia, a visdo estatal nacional do consenso ou da dissidéncia € muito diversa. A Unido
Europeia interveio em 2010 com uma DIRETIVA 2010/45/UE DO PARLAMENTO EUROPEU
E DO CONSELHO de 7 de Julho de 2010 relativa a normas de qualidade e seguranca dos
orgaos humanos destinados a transplantacdo. O objetivo da diretiva é, clarificado no artigo 1.°,
0 seguinte:

A presente diretiva estabelece regras que visam a garantir normas de qualidade
e seguranga para os Orgdos humanos (a seguir designados “orgdos”)
destinados a transplantagdo no corpo humano, a fim de assegurar um elevado
nivel de protecdo da salde humana.

Esta ndo toma posicdao, por sua propria admissao, sobre o assunto do consentimento ou

da dissidéncia. De fato, no considerando 21 do texto da Diretiva, o legislador europeu expressa:

Coexistem na Unido varios modelos de autorizacdo de doagdes, desde os que
exigem o consentimento expresso para que a doacdo possa efetuar-se até os
que permitem a doagdo caso ndo haja prova da existéncia de objecOes a
respectiva concretizacdo. Para permitir que a vontade das pessoas a este
respeito fique registrada, alguns Estados-Membros criaram registros
especificos. A presente diretiva ndo prejudica a grande diversidade dos
sistemas de consentimento ja em vigor nos Estados-Membros. Paralelamente,
através do seu Plano de A¢do no dominio da Doacdo e Transplantagdo de
Orgdos, a Comissdo visa a aumentar a sensibilizagdo do publico e, em
particular, a desenvolver mecanismos que facilitem a identificacdo de
doadores de 6rgdos em toda a Europa.’

Como o proéprio legislador europeu testifica, a situacdo nacional relativa a questdo do
consentimento ou da dissidéncia em matéria de recolha de 6rgdos para fins de transplante é
muito variada. Os métodos adotados pelos membros da Unido Europeia e do Conselho da
Europa sdo diferentes. Na Itélia, a lei n.° 91 de 1° de abril de 1999 introduzira ao artigo 4° o

chamado consentimento silencioso ou consentimento presumido.

7 A Unido Europeia realiza uma pesquisa a cada trés anos sobre a implementagdo da diretiva, o Gltimo relatério
sobre o tema, com algumas consideragdes sobre a questdo do consentimento foi publicado em 2017 e traz o titulo
Relazione Della Commissione Al Parlamento Europeo, Al Consiglio, Al Comitato Economico E Sociale Europeo
E Al Comitato Delle Regioni sull’attuazione della direttiva 2010/53/EU del Parlamento europeo e delConsiglio,
del 7 luglio 2010, relativa alle norme di qualita e sicurezza degli organi umani destinati ai trapianti, COM (2016)
809 final. O texto pode ser encontrado em https://ec.europa.eu/health/blood_tissues_organs/policy_en
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Na verdade, de acordo com o referido artigo, a falta de declaragdo de vontade seré @
considerada como consentimento para a doagdo. No entanto, no contexto italiano esta regra N
nunca foi implementada, de modo que hoje na Italia o principio do consentimento explicito ou
dissidéncia € o encontrado em vigor. Na Suica, também vale o principio do consentimento
explicito expresso pelo doador ou pelos parentes, de acordo com a Lei Federal sobre transplante
de 6rgdos, tecidos e células de 8 de outubro de 2004 n. 810.21.

Em 2017, foi langada uma iniciativa popular intitulada “Promover a doag¢ao de 6rgaos
e salvar vidas humanas” para apresentar o consentimento presumido® para a colheita de 6rgaos.
Outro pais em que se aplica a regra do consentimento explicito é a Alemanha.’Na Espanha, no
entanto, a doacdo € sempre considerada possivel sem limite de idade e seguindo 0 modelo do
consentimento presumido. O modelo legislativo espanhol parece ter muitos sucessos e ter
incrementado exponencialmente as possibilidades de transplante.’® Na Europa, 16 paises € a
Noruega adotaram um sistema de opting-out, sete paises tém um sistema de opt-in, e quatro
tém um sistema misto.!* A Holanda também aprovou recentemente (fevereiro de 2018) uma
Lei que prevé a regra do siléncio-consentido para a doacgdo de 6rgdos, todavia prevé que 0s
familiares da pessoa falecida devem ser consultados e tém a Gltima palavra sobre a remocéo.
Neste panorama muito diverso, mas tendendo para a difusdo do principio do consentimento

silencioso, coloca-se a lei francesa, que sera analisada no préximo paragrafo.
4. A LEI TOURAINE SOBRE DOACAO DE ORGAOS E TECIDOS NA FRANCA

Na Franga, em 1° de janeiro de 2017 entrou em vigor a chamada Lei Touraine, cujo
nome é tomado emprestado da entdo Ministra da Saude e Assuntos Sociais do Governo
Hollande. Marisol Touraine, a principal articuladora de sua aprovacao. A lei consiste numa

série de mudangas no sistema de salde publica francés (DELARCHALERY, 2015), bem como

8A iniciativa foi lancada pela ONG jovem Junior Chamber International com o apoio da Swisstransplant, tera até
17 de abril de 2019 para coletar 100 mil assinaturas necessarias para apoiar o principio do "consentimento
presumido”.

9A Transplantationsgesetz, “Lei de Transplantes”, de 1997, permite o fornecimento do consentimento por escrito
0u a opinido positiva de parentes do falecido.

10 conforme documentado pela Organizacdo Nacional de Transplantes, como se pode observar no seguinte link:
http://www.ont.es’/home/Paginas/EIModeloEspanol.aspx. Ver também “How Spain reached 40 deceased organ
donors per million population.” Rafael Matesanz, Beatriz Dominguez-Gil, Elisabeth Coll, Beatriz Mahillo, and
Rosario Marazuela. American Journal of Transplantation; Published Online: January 9, 2017 (DOI:
10.1111/ajt.14104).

1\/er Relazione Della Commissione COM (2016) 809 final, op.cit. p. 6.
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na adogdo de novas politicas de saude, com alteracBes significativas em pontos importantes,
como quanto a disciplina legal da remog&o de 6rgdos para transplantes, aqui abordada.

A lei chama-se formalmente Loi de Modernisation du Systeme de Santé, ou ainda, de
maneira informal, Loi Santé. Consiste numa compilacdo de normas que abrangem todos 0s
aspectos da satde puablica, uma espécie de Codigo de Salde. E identificada como Lei n° 2016-
41, de 26 de janeiro de 2016.

Quanto a remocdo de Orgdos, a lei impde uma versdo mais incisiva do principio do
consentimento presumido, dispondo que se faz presumir que todo individuo maior de idade
anui a remocgdo post mortem de seus Orgdos, admitindo-se a recusa tdo somente quando
explicita. A intencdo é provocar a reducdo de recusas de 32,5% para 25% em trés anos
(DURANT, 2016). Procederemos a uma analise mais detida sobre o principio do consentimento
presumido mais a frente, em momento oportuno.

Anteriormente, porém, a remocdo de 6rgaos ndo se dava dessa forma. A chamada Lei
Caillavet, de 1976, é o documento legal que regia o tema na Franca e instituiu na vida dos
cidaddos franceses o principio do consentimento presumido. Entretanto, até a entrada em vigor
da Loi Touraine, a familia do falecido era consultada por seu médico antes do procedimento, a
fim de confirmar a concordancia com a remog¢do. Em muitos casos, no entanto, por motivos de
consciéncia ou por sentimentos decorrentes da perda recente, muitas familias se recusavam a
permiti-la, impossibilitando-a.

Apds intensos debates parlamentares e extraparlamentares — envolvendo parcelas de
destaque da sociedade civil, como a classe médica e a academia — que se arrastam desde a
propositura do projeto de lei em 2015, a emenda legal proposta pela Ministra foi aprovada e
promulgada. O Governo alerta, em sua argumentacdo favoravel as mudancas, para a crescente
demanda de 6rgdos e a sempre insuficiente disponibilidade, ainda que a Franca ja contasse com
uma legislacdo que favorecia sobremaneira a oferta.

Diversas criticas, no entanto, vieram a tona, advindas, sobretudo, de medicos,
advertindo para possiveis consequéncias negativas de sua aplicacdo, inclusive de ordem ética,
como a fragilizagdo e a precarizacdo da relacdo medico-paciente e a perda de confianca entre o
médico e a familia do individuo falecido (LE MONDE, 2015). Argumentam ainda que a
alteracdo abre espago para questionamentos em juizo contra os profissionais. A Ordem dos
Médicos expressou sua oposicao a inovacédo legal, defendendo que a opinido da familia ndo

deve ser ignorada. Uma nota da Ordem foi publicada em 2015, discorrendo sobre o assunto:
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L'Ordre des médecins plaide pour que le préléevement d'organes sur une
personne décédée reste subordonné a la décision de celle-ci de son vivant ou
a défaut a I'assentiment de sés proches. [...] Il s’oppose fermement a ce que 1€s
proches soient exclus de ce processus. L’Ordre des médecins agira em ce sens
a’occasion de I’examen du projet de loi de modernisation du systéme de santé
par le Sénat em juillet (CONSEIL NATIONAL DE L’ORDRE DES
MEDECINS, 2015). 12

Segundo Marisol Touraine, porém, a Loi Sante foi mal compreendida (FRANCEINFO,
2015). Na verdade, o novo diploma legal traz consigo mudancas consideradas polémicas em
muitos aspectos, além da doacdo de 6rgdos, como, por exemplo, a simplificacdo do acesso a
“pilula do dia seguinte” em enfermarias escolares, despertando, como ¢ natural numa
democracia, criticas de grupos contrarios, por divergéncia de ideias e de prioridades.

De fato, deve-se considerar até que ponto uma legislacdo mais rigida pode influenciar a
consecucdo de resultados positivos sem dar ensejo a outros negativos. Discorramos agora
propriamente sobre o consentimento presumido e a recusa explicita, avaliando-os como politica
de salde publica, mas também a luz dos direitos individuais e da ética exigida na relacéo entre
Estado e sociedade civil, sobretudo no que diz respeito a autonomia e a dignidade da pessoa

humana.

6. O CONSENTIMENTO PRESUMIDO E A RECUSA EXPLICITA NA DOACAO E
TRANSPLANTES DE ORGAOS E TECIDOS

A normativa de que tratamos fortaleceu o principio do consentimento presumido,
tornando mais incisiva sua incidéncia sobre a vida dos cidadaos franceses. Tal principio consiste
na doacao presumida de 6rgdos por parte de todos os individuos que ndo manifestarem ainda
em vida sua recusa a doa¢do. Ou seja, todo cidadado francés é um doador presumido, um doador

em potencial. A proposito, assim dispdes o artigo 1232-1 do Codigo de Saude:

Ce prélévement peut étre pratique sur une personne majeure des lorsqu’elle
n’a pas fait connaitre, de son vivant, son refus d’um tel prélévement,
principalement par I’inscription sur un registre national automatisé prévu a cet
effet. Ce refus est révocable a tout moment.*3

2Em tradugdo livre: “A Ordem dos médicos argumenta que a remocao de 6rgios de uma pessoa falecida depende
de seu consentimento durante a vida ou, se ndo for possivel, por seus familiares ap6s a morte. [...] A Ordem se
opde firmemente a exclusao dos familiares desse processo” (tradugdo nossa).

BEm tradugdo livre: “essa amostra pode ser praticada em uma pessoa maior que ndo tenha dado a conhecer, durante
a sua vida, a recusa dessa taxa, principalmente por inscricdo em um registro nacional automatizado do previsto
para esse fim. Essa recusa € revogavel a qualquer momento” (tradug@o nossa).

<m
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O consentimento presumido exige a recusa explicita para aqueles que ndo desejam ter
seus 6rgdos removidos post mortem. Essa recusa precisa ser manifestada claramente para que
ndo restem duvidas quanto a sua contrariedade a disposi¢do do proprio corpo.

A nova lei exige, para a validacdo da recusa, que aqueles que querem manifestar sua
0posicdo a remogdo se inscrevam num registro nacional de recusal. O cadastro no Registre
National des Refus é possivel pelo sitio especializado na Internet, é simples e acessivel,
tornando a recusa explicita possivel a todos os cidadaos. O Registro € administrado pela Agénce
de Biomédecine, responsavel pela aplicacdo das politicas de carater bioético e relativas a ética
médica. Uma campanha informativa foi desenvolvida pelas autoridades competentes para expor
a populacdo os aspectos gerais da nova legislagdo, garantindo informacéo, sobretudo acerca da
recusa explicita (JOUSSEN, 2016).

Antes da vigéncia da nova lei, a familia do falecido (décéde) era consultada sobre a
doag&o por um médico, agora, porém, passa a ser tdo somente informada®®, perdendo todo o
poder decisorio sobre o corpo de seu parente em caso de omissdo de sua manifestacdo de
vontade quando vivo. O alerta dos médicos é para as consequéncias potencialmente
problematicas da supressdo do dialogo com as familias num momento doloroso de suas vidas,
0 que veem como algo grave.

O principio do consentimento presumido é comum em VArios outros paises europeus,
como a Espanha, a Italia e a Bélgica, sendo um dispositivo amplamente aplicado na Unido
Europeia. Isso permite resultados quantitativos consideravelmente satisfatorios quanto a
disponibilidade de 6rgdos e tecidos nesses paises. Ademais, nesse sentido os esforcos
individuais de cada pais unem-se aos esfor¢os comunitarios da Unido Europeia na busca de
politicas mais eficazes. Vige em tantos outros paises, no entanto, o principio do consentimento
informado, isto é, o individuo apenas sera doador se manifestar sua anuéncia a remocao de seus
orgéos e sua destinagio para a doagdo. E um sistema de escolha, adotado, por exemplo, pelos
Estados Unidos, pelo Reino Unido e pelo Canada (GUTIERREZ, 2017).

O Brasil é um desses paises. Ap6s uma experiéncia de trés anos com o modelo francés,

0 consentimento informado tornou a viger em 2001. No modelo anterior, todo brasileiro era

14 Esse registro pode ser feito pela Internet, no sitio www.registrenationaldesrefus.fr.

15“Le médecin informe lés proches du défunt, préalablement au prélévement envisagé, de sanature et de as finalité,
conformément aux bonnes pratiques arrétées par le ministre charge de la santé sur proposition de I’Agence de la
biomédecine” (art. 1232-1, Codigo de Saude Publica a partir de janeiro de 2017).
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obrigado a registrar a expressio “Nao Doador de Orgios e Tecidos” em seu documento de M
identidade (RG) ou em sua Carteira Nacional de Habilitagdo (CNH) caso ndo concordasse com N
a remocao (CONSELHO NACIONAL DE JUSTICA).

Em outubro de 2017, foi editado pelo Presidente da Republica o Decreto n.° 9.175, que
regulamenta a Lei n.° 9.434/1997 (Lei de Transplantes), reafirmando o papel decisorio da
familia e a vedagdo ao consentimento presumido. (FRASAO, 2017). Ainda, afasta a
necessidade da presenca de médico neurologista para o diagndstico de morte encefélica,
conforme demandado pelo Conselho Federal de Medicina. O Decreto também permitiu que a
autorizacdo familiar seja conferida pelo companheiro (AMADO, 2017).

Tendo em vista a edigdo do mencionado Decreto, o Conselho Federal de Medicina
publicou j& em novembro de 2017 a Resolucdo n.° 2.173, que atualiza e define os critérios
técnicos para o diagnostico da morte encefélica, determinando, entre outros aspectos, que 0
paciente seja submetido a exames clinicos por dois médicos, e ainda a teste de apneia e a exames
complementares (CONSELHO FEDERAL DE MEDICINA, 2017).

O consentimento informado vai muito além do ambito da doagdo de 6rgdos e tecidos,
atingindo e envolvendo toda a ética médica. Consiste na afirmacdo da autonomia da vontade
do paciente diante das orientacbes médicas, exercendo sua liberdade de escolha quanto aos
procedimentos que signifiguem uma intervengdo em sua integridade.

O papel do profissional é apresentar ao paciente informac@es suficientes para permitir-
Ihe uma escolha livre e um consentimento esclarecido sobre os passos que havera de dar,
levando em considerac&o o diagnostico e o progndstico denotados (MUNOZ; FORTES, 1998).
Essa possibilidade de autodeterminacdo também deve se estender as doacGes de 6rgdos, para
que o consentimento livre e informado garanta o respeito as decis@es individuais e a dignidade

da pessoa.
7. CONCLUSAO

A atuacdo positiva do Estado é indubitavelmente necessaria diante dos manifestos
problemas sociais de nosso tempo, em que o poder publico é chamado a se fazer presente,
assistindo aqueles cidadaos que mais precisam de uma atencao especial.

Nesse sentido, € um poder-dever do Estado elaborar e aplicar politicas publicas que
favorecam a protecdo social e a melhoria da condigdo de vida das pessoas mais vulneraveis.

N&o é mais suficiente apenas resguardar as liberdades negativas dos cidaddos, numa atitude
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abstencionista por parte da autoridade publica, mas hoje, mais que nunca, do Estado h
constitucional é exigida também uma postura positiva. N

Sabe-se que uma das grandes prioridades publicas neste inicio de século é a qualidade
e 0 acesso aos servicos de salde, inclusive no ambito dos transplantes de 6rgaos e tecidos, tema
tratado neste artigo. Em vista disso, uma politica eficaz de transplantes € uma grande conquista
e uma meta a ser almejada por muitos governos.

Entretanto, ndo se pode justificar avancos sobre a liberdade e a autodeterminagéo dos
individuos tendo em vista um bem maior, de relevancia social, “obrigando as pessoas a se
amarem”, como na concepg¢do de Carnelutti, impondo uma solidariedade que ndo deveria ser
compulsoria. A dignidade da pessoa, que se reveste também em autonomia para dispor do
préprio corpo e té-la respeitada por parte do Estado, deve ser, portanto, balizadora das politicas
e medidas governamentais.

E nessa linha de pensamento que se erguem as criticas — e ndo sdo poucas — & alteracio
legislativa francesa no que tange a regulamentacdo da remocao de 6rgdos. O Estado faz-se de
intruso, alega-se, dispondo dos corpos de seus cidaddos, exigindo deles, caso demonstrem
oposicdo a remocdo post mortem de seus 6rgdos, uma recusa explicita. Caso contrario, é
presumido o consentimento para a doacao.

Ora, poder-se-ia mesmo falar em doagdo? Nao se ha falar em “doac@o presumida”, pois
doacdo é espontanea, é um ato de liberdade, uma disposicdo positiva, altruistica. O argumento
dos criticos da Loi Touraine e do principio do consentimento presumido é no sentido de que o
legislador francés foi longe demais ao tirar até da familia do falecido o direito de opinar,
incorrendo numa intervencdo desmedida sobre um direito personalissimo, relativizando e
enfraquecendo a liberdade do individuo, sua soberania e dominio sobre o proprio corpo.

E certamente mais democratico e condizente com o respeito & liberdade de consciéncia
e autodeterminacdo criar condigdes, por meio da conscientizagao, para que as pessoas possam
aderir a belissima e fundamental pratica que € a doagéo de 6rgéos, promovendo um cadastro de
doadores e ndo de recusa. Dessa forma, a doacdo passa a ser um ato positivo (eu disponho
livremente de meu corpo) e generoso.

De qualquer forma, a politica de transplantes continua sendo um desafio para a Franga
e a Europa, e os debates ndo haverdo de terminar tdo cedo. Sobretudo neste momento
significativo para a politica europeia, em que novos governos, a esquerda e a direita, propdem
ideias diversas para a abordagem dos problemas sociais e humanitarios, com atitudes

divergentes inclusive no ambito da Biopolitica e do Biodireito.
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O PRONTUARIO MEDICO E O DIREITO-DEVER DE SIGILO
QUANTO AOS DADOS DO PACIENTE: as multiplas facetas da
responsabilizacdo pelo vazamento de informac6es

Ana Beatriz Fonseca dos Santos!
Débora Brezinski Pinheiro?
Margareth Vetis Zaganelli®

Resumo: O artigo tem por escopo realizar uma reflexdo acerca do direito-dever de sigilo
inerente ao prontuario médico do paciente e as implicacfes decorrentes de sua utilizacdo para
0s pacientes e profissionais da area de satde. Nesse sentido, tece criticas acerca dos vazamentos
de dados dos prontuarios e analisa as consequéncias danosas aos pacientes, que tém violado seu
direito ao sigilo e, em ultimo grau, & liberdade. Dessa forma, por meio de metodologia
qualitativa, com base em pesquisa bibliografica e documental, o estudo busca analisar as
maltiplas nuances da responsabilizacdo dos médicos e demais profissionais da saide em caso
de quebra do direito-dever de sigilo.

Palavras-chave: Prontudrio médico do paciente. Vazamentos de dados de prontuarios de
pacientes. Responsabilidade ética e penal.

Abstract: This article aims to reflect on the right-duty of confidentiality inherent in the patient’s
medical record and the implications arising from its use for patients and health professionals.
In this sense, it criticizes the leaks of medical records and analyzes the harmful consequences
to patients, who have violated their right to secrecy and, ultimately, to freedom. Through a
qualitative methodology, based on bibliographic and documental research, this study aims to
analyze the multiple nuances of the accountability and liability of doctors and other health
professionals in case of breach of the right-duty of secrecy.

Keywords: Health record. Leakage of medical records. Ethical accountability and criminal
liability.
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Introducéo

A Bioética possibilita uma anlise holistica de variadas areas do saber, corroborando,
através da interdisciplinaridade, o didlogo entre as mais diversas tematicas. Nesse sentido, o
presente artigo tem o fito de trabalhar com duas frentes de estudo de suma importancia nos dias
atuais, quais sejam, a salde e a responsabilidade lato sensu, realizando uma reflexao acerca do
sigilo das informagdes dos prontuarios médicos do paciente e das multiplas possibilidades de
responsabilizacdo, com énfase na ética-administrativa e na penal, da violacdo deste sigilo.

Desta feita, busca-se realizar uma contextualizacdo historica e juridica dos prontuarios
médicos, definindo seu conceito e apresentando suas modalidades para, a partir dai,
problematizar a importancia deste documento confidencial e as possiveis consequéncias que a
quebra do sigilo pode acarretar ndo apenas ao paciente, mas a sua familia e a sociedade como
um todo.

Tendo isso em mente, faz-se imprescindivel a analise das modalidades de
responsabilizacdo nas quais pode incorrer o profissional da satde que viola o dever de sigilo,
de maneira que o presente artigo tem como énfase a apresentacao da responsabilidade no &mbito

ético-administrativo e penal, elencando os fundamentos juridicos e ideoldgicos para tanto.

1. Prontuarios médicos e suas modalidades: breve contextualizacdo

E de longa data o entendimento de que o prontudrio médico do paciente configura
documento de veemente relevancia na relacdo entre pacientes e profissionais da salde,
consistindo em importante instrumento de continuidade e eficiéncia do tratamento médico.
Com efeito, a relevancia do prontuério remete ao século V a.C, quando Hipdcrates estimulava
0s meédicos a realizarem registros escritos para analisar a evolucao da patologia e identificar as
possiveis causas da doenca (MARIN; MASSAD; AZEVEDO NETO, 2003, p. 3).

Partindo de uma andlise etimoldgica, vé-se que a palavra “prontuario” tem origem do
latim promptuarium, isto €, “lugar onde sdo guardadas coisas de que se pode precisar a qualquer
momento”, “manual de informagdes uteis” ou, inclusive, “ficha que contém os dados
pertinentes de uma pessoa” (PATRICIO, 2011, p. 122).

N&o restam duvidas, portanto, de que o prontuario transcende a nog@o de mero conjunto

de informacdes ordenadas ou de peca estritamente burocratica, haja vista seu papel fundamental
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de instrumento legitimador e balizador da compreensdo mutua, da verdade e da confianca na m

relacdo médico-paciente. N
Nessa perspectiva, consoante ao preambulo da Resolugdo n° 1.638/2002 do Conselho

Federal de Medicina (CFM),

[...] o prontuério é documento valioso para o paciente, para 0 médico que o
assiste e para as instituicbes de salde, bem como para 0 ensino, a pesquisa e
0s servigos publicos de salde, além de instrumento de defesa legal (BRASIL,
2002).

Esta mesma Resolucéo traz, em seu art. 1° a atual, e bem aceita, conceituagéo do

prontuario médico, definindo-o como:

[...] o documento Unico constituido de um conjunto de informagoes, sinais e
imagens registradas, geradas a partir de fatos, acontecimentos e situacdes
sobre a salude do paciente e a assisténcia a ele prestada, de carater legal,
sigiloso e cientifico, que possibilita a comunicagdo entre membros da equipe
multiprofissional e a continuidade da assisténcia prestada ao individuo
(BRASIL, 2002).

Depreende-se que o prontudrio tem natureza legal, sigilosa e cientifica, sendo
instrumento Gtil em casos de defesa judicial em razdo de resultados adversos ou indesejados de
determinado procedimento médico.

A importancia do prontuério, inclusive, atinge o campo cientifico, uma vez que tal peca
projeta-se como objeto das mais variadas areas do saber, possibilitado que, a partir de seus
dados, seja realizada a analise de sintomas de determinadas patologias, estudos epidemiolédgicos
e, também, a comparacdo de métodos de tratamentos de doengas, ponderando a qualidade
destes.

Além disso, repise-se que 0 prontudrio tem carater confidencial, pertencendo téo
somente ao paciente, cujo segredo, salvo em hipéteses legais, diz respeito exclusivamente a
este, e 6 com a anuéncia do préprio paciente sera revelado a terceiros. A saber, aos
profissionais da saude cabe tdo somente preservar o segredo contido neste documento.

A propria Constituicdo Federal, em seu artigo 5°, inciso X, prevé a inviolabilidade da
intimidade e da vida privada dos individuos, o que decerto aplica-se ao sigilo que deve envolver
0s dados do prontuario.

Outrossim, importante mencionar que, nos termos do artigo 5°, inciso I, da Resolucao

1.638/2002 do CFM, no prontudrio deve constar, obrigatoriamente, determinados itens, cuja
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observancia compete a Comissdo de Revisdo de Prontudrios. S&o eles: identificacdo do @
paciente; anamnese, exames fisicos e complementares, com seus respectivos resultados; N
evolucdo diaria, detalhada, do paciente; e, nos prontuérios em suporte de papel, é obrigatéria a
legibilidade da letra do profissional da salde, acompanhada da assinatura e do nimero do CRM,
bem como a identificacdo dos prestadores do atendimento.

Posto isso, convém ressaltar que ha duas principais formas de confeccdo do prontuério
e, por conseguinte, de armazenamento de seus dados, quais sejam, a por escrito (em papel) e a
eletrnica. Por ébvio, a natureza sigilosa e confidencial do prontuério ndo deve ser desvirtuada,

independentemente da modalidade de confeccéo.
2. Vazamentos de dados de prontuarios eletrénicos

A fim de melhor compreender o problema dos vazamentos de dados dos prontuarios dos
pacientes, importante, inicialmente, tratar do sigilo médico, obrigacdo intimamente relacionada
aos principios da privacidade e da confidencialidade.

O sigilo médico € exigido ao médico em virtude de sua profissao e representa uma forma
de resguardar o paciente, proporcionando-lhe seguranca quanto a protecdo de seus dados. Ao
garantir a confidencialidade das informacGes no ambito clinico-hospitalar, solidifica-se a
relacdo de confianca mutua entre 0 médico e seu paciente, relacdo esta fundamental para um
bom atendimento.

Nesse sentido, Bortolanza e Boff enfatizam:

A atuacdo médica inclui a obrigacdo de observar o sigilo profissional, uma
vez o desempenho de sua atividade leva o profissional e a conhecer o intimo
das pessoas (objetiva e subjetivamente), porque examina 0s Seus Corpos e ouve
suas confidéncias. Ao estabelecer essa relacdo, o paciente passa a depositar
confianca no médico, se sentindo seguro para falar dos seus sintomas e
angustias. No raro, sdo relatados fatos intimos que nem mesmo a familia e 0s
amigos possuem conhecimento. Essa relacdo de confidéncia est4d amparada
pelo dever de sigilo profissional, a fim de proteger as duas partes (2012, p.
69).

Nesse sentido, a confidencialidade de dados e o respeito ao segredo contido nos
prontudrios € dever primordial de todos os profissionais da area da salde, encontrando respaldo

tanto na Constituicdo Federal, em seu artigo 5°, inciso X, quanto no Cédigo de Etica Médica,

em seu artigo 73.

HUMANIDADES & TECNOLOGIA EM REVISTA (FINOM) - ISSN: 1809-1628. Ano XI|I, vol. 14- Jan-
Dez 2018




REVISTA MULTIDISCIPLINAR ﬁ HUMANIDADES & TECNOLOGIA- ISSN 1809-1628
Faculdade do Noroeste de Minas

Destarte, a quebra dessa confidencialidade, promovida por meio de vazamentos de “
dados dos prontuérios, representa ndo s6 uma violagdo aos principios e comprometimentos N
éticos médicos, como também um atentado contra o direito do paciente de ter em sigilo seu
historico clinico. Esta violacdo, além de causar constrangimentos, prejudica e enfraquece a
confianca do paciente no sistema de salde.

Assim, constata-se que o prontudrio médico, apesar envolto por procedimentos de
segurancga ou protegido logins e senhas, ainda estd suscetivel ao aceso inapropriado pelos
préprios empregados da clinica ou do hospital em que se encontra.

Nesse sentido, especificamente quanto aos prontuarios eletrénicos:

Uma pesquisa, realizada na Faculdade de Medicina de Marilia, mostra as
porcentagens alarmantes de acessos indevidos realizados, pelos proprios
profissionais da salde, ao Registro Clinico Informatizado do hospital desta
instituicdo: 37% olharam exames laboratoriais de pessoas que ndo eram seus
pacientes e 30% acessaram para outra finalidade que ndo o cuidado médico
(SALVADOR; DE ALMEIDA FILHO, 2018).

Os numeros da pesquisa indicam a alta percentagem de mal-uso de uma ferramenta
elaborada justamente com a finalidade de proporcionar maior seguranca de armazenamento das
informacdes dos pacientes.

Além da situacdo supracitada, foi constatado, em 2016, que a Prefeitura de Séo Paulo
deixou expostos, em sites governamentais, dados pessoais, com detalhes de prontuérios
médicos, de cerca de 650 mil pessoas (HERNANDES, 2018).

Os dados, registrados entre 2001 e 2007, forneciam 0 nome completo do paciente, seu
CPF e endereco, bem como suas informac@es clinicas. Nessa seara, as informagdes vazadas,
praticamente todas pertencente a gestantes, continham detalhes sobre a gravidez e o parto. Apos
o realce do problema, o site da Secretaria Municipal de Saude, o qual continha as informacdes,
foi retirado do ar.

Em caso diverso, tem-se também a noticia, de fevereiro de 2018, de que uma falha de
seguranca no aplicativo, do Ministério da Saude, E-Saude, o qual reline dados particulares dos
cidad&os, tais como o historico de medicamentos, acarretou vazamento de dados clinicos de
milh@es de usuarios do Sistema Unico de Saude. O aplicativo permitia, desde o seu lancamento
em junho de 2017, acessar os dados de qualquer individuo que ndo tivesse alterado sua senha

original.
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Nesse sentido, segundo Giliate Coelho Neto, diretor do Datasus e gerente geral de a
tecnologia da informagdo da Agéncia Nacional de Saide Suplementar, “sem implantar regras N
mais rigidas de seguranga, o ministério colocou no e-Saude dados clinicos sigilosos, permitindo
o vazamento de informa¢des de milhdes de pacientes” (LEMES, 2018).

Sendo assim, os dados vazados podem ser utilizados com destinacdo econdmica, eis
que, caso visualizados por industrias farmacéuticas ou por empresas fornecedoras de planos de
salde, poderia propiciar a criagdo de uma espécie de big data, a qual, a partir dos dados da
populacdo, permitiria a exploracao das necessidades particulares médicas de cada individuo.

Resta evidente, portanto, que a divulgacao, por si so, do histérico de medicamentos e de
consultas do paciente ja representa uma grave quebra da confidencialidade do histérico médico
do paciente, podendo desencadear consequéncias nefastas. Nesse sentido, atentando-se a este
contexto de eventual vazamento de informacdes do prontuario médico, faz-se necessaria a
analise das ramificacdes penais e éticas dessa ma conduta, assim como da responsabilizacédo

dos agentes envolvidos.

3. A responsabilidade dos profissionais da salide em razédo da quebra do sigilo médico e

suas dimensdes éticas e penais

N&o é novidade que a confidencialidade dos dados do prontuario médico do paciente
constitui um verdadeiro direito-dever, uma vez que, se por um lado refere-se a uma prerrogativa
do individuo que busca assisténcia médica, por outro, concerne a obrigacédo dos profissionais e
das instituicbes de satde em preservar as informacdes que lhes sdo confidenciadas.

Assim, a relacdo entre médico e paciente, para além da criacdo de um vinculo
obrigacional, esta acobertada pela confiabilidade que deve orientar as partes envolvidas.

A guisa de reiterar o mencionado, 0 paciente torna-se proprietario dos dados que
constam no prontuario e os medicos e as instituicoes de satde ficam responsaveis pela guarda
de tais informacdes, ndo sendo permitido repassa-las a terceiros, salvo se por justa causa, dever
legal ou consentimento, por escrito, do paciente ou de seu representante legal.

Intenta-se justamente preservar a vida privada e a intimidade do paciente, direitos que,
como informado outrora, se encontram sob a égide da Carta Magna brasileira, bem como sao
tuteladas por dispositivos infraconstitucionais, tais como os Codigos Civil e Penal, e por demais

normativas, a exemplo do Codigo de Etica Médico e das Resolugdes do CFM.
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Por oportuno, ressalta-se que a responsabilidade ético-administrativa na atividade @
médica consubstancia-se no &mbito dos Conselhos de Medicina, a luz das normas por estes N
editadas, bem como sob a égide das diretrizes do CEM, ndo se confundindo com a
responsabilidade penal (SANTOS, 2008, p. 25-26).

3.1 A responsabilidade no campo da Etica

Em se tratando da confidencialidade dos dados do prontuario médico, dada a magnitude
do direito tutelado, qual seja, a privacidade e a propria liberdade do paciente, ndo restam
duvidas que a violacao do sigilo profissional constitui grave falta ético-administrativa.

A saber, o Codigo de Etica Médica (CEM), em seu Capitulo 1X, ocupa-se
especificamente do Sigilo Profissional, estabelecendo que: “E vedado ao médico revelar fato
de que tenha conhecimento em virtude do exercicio de sua profissdo, salvo por motivo justo,
dever legal ou consentimento, por escrito, do paciente” (BRASIL, 2010).

De acordo com o Codigo de Etica, ainda que o fato seja de conhecimento publico ou o
paciente tenha falecido, devera prevalecer o sigilo, tamanha sua importancia e abrangéncia.
Inclusive, mesmo que se trate de pessoa de notoria popularidade, a publicidade indevida do
quadro médico apenas poderia ocorrer com a anuéncia dos familiares e, ainda assim, na medida
da autorizacdo.

Caso patente de desrespeito ao sigilo dos dados do prontuario ocorreu em fevereiro de
2017, com a ex-primeira dama Marisa Leticia Lula da Silva (HERDY, 2017), que, em
24/01/2017, passou mal em casa e foi encaminhada para um hospital em Sdo Bernardo do
Campo/SP, onde foi diagnosticada a ocorréncia de um acidente vascular cerebral. Em seguida,
a ex-primeira dama foi transferida a um hospital de Sdo Paulo capital. Ocorre que, neste interim,
enquanto recebia os primeiros atendimentos, houve o vazamento da tomografia de Marisa
Leticia, que foi compartilhada em redes sociais por um médico. Além disso, uma médica
divulgou, também em redes sociais, informacdes sobre o estado de salde da paciente (O
GLOBO, 2017).

Ora, em casos como esse, ainda que o profissional tivesse se limitado a confirmar
informagdes ja amplamente divulgadas pela midia, estaria descumprindo com seu dever.

De acordo com o art. 73, paragrafo Gnico, alinea “a”, do Codigo de Etica Médica, é
vedada a revelacdo de fatos de que se tenha conhecimento em virtude do exercicio da profisséo,
mesmo quando o fato seja de conhecimento publico (VASCONCELOQOS, 2017).
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No que tange a questdo da morte do paciente e das informacfes constantes no @
prontuario, o sigilo também persiste, pois 0s dados do prontuério ndo sdo apagados com o 6bito N
do detentor do segredo, sendo armazenados pelo prazo minimo de 20 (vinte) anos.

H4, ainda, a de vedacdo de revelar o segredo quando o médico estiver na condicdo de
testemunha em processo judicial, hipotese em que o profissional comparecera perante a
autoridade e declarara seu impedimento. O mesmo ocorre na investigagdo de suspeita de crime,
ocasido em que é proibido ao médico revelar segredo que possa expor 0 paciente a processo
penal (BRASIL, 2010).

A saber, o CEM determina que a mera “revelagcdo” do segredo, qualquer que seja o0 meio
utilizado para tanto, e a quem quer que tenha sido revelado, basta para configurar infracéo ética-
administrativa.

Nesse aspecto, preciosa a reflexdo de Genival Veloso de Franca:

O sigilo médico, entre uma época e outra, ndo é o mesmo. E ele, talvez, nos
dias que correm, o mais discutido e controvertido problema deontol6gico, em
virtude dos multiplos e variados aspectos que se oferecem. Os principios
éticos e juridicos estabelecidos ndo se apresentam, muitas vezes, faceis quanto
a sua aplicacdo pratica, em determinadas circunstancias. Opostamente a outros
assuntos deontoldgicos, o sigilo médico assume aspectos inteiramente
filoséficos (DE FRANGA, 2009, p. 154).

Destaca-se que o fato de as informacdes serem reveladas através de redes particulares
ndo descaracteriza a potencialidade de atingir um imensuravel universo de pessoas (JUNIOR,
2017, p. 547).

Havendo a revelacdo dos dados confidenciais sem justa causa, rompe-se 0 pacto
convencionado entre as partes. A difusdo indevida do segredo passa a configurar patente
atentado a vida privada do paciente e de seus familiares, sendo imprescindivel, portanto, que o
médico responsavel pela revelacdo do segredo arque com as sancdes éticas-administrativas

cabiveis, sem prejuizo das san¢des penais, que serdo tratadas adiante.
3.2 A responsabilidade no ambito Penal
A criminalizacdo da revelagdo de segredo remete ao Codigo Criminal patrio de 1830,

que punia, exclusivamente, a revelagdo praticada por funcionarios publicos. Foi o Diploma

Penal de 1890 o pioneiro na punicao de qualquer individuo que divulgasse segredo profissional
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cujo conhecimento fora obtido em razdo de oficio, emprego ou profissdo (BITENCOURT, @
2017, p. 547). )
O Cadigo Penal vigente, por sua vez, elenca, em seu artigo 154, o tipo penal relativo a
revelacdo dos segredos concernentes ao exercicio de atividades, exclusivamente, da vida
privada, ao passo que a protecao do sigilo ou segredo da funcdo publica esta previsto nos arts.
325 e 326.
Assim, nos termos do art. 154:

Art. 154 — Revelar alguém, sem justa causa, segredo, de quem tem ciéncia em
razdo de funcdo, ministério, oficio ou profissdo, e cuja revelagcdo possa
produzir dano a outrem:

Pena - detencdo, de trés meses a um ano, ou multa.

Paragrafo Unico - Somente se procede mediante representacdo (BRASIL,
1940).

Vé-se que o bem juridico protegido € a liberdade individual dos individuos, erigida sob
0 aspecto da inviolabilidade do segredo profissional, cuja revelacdo pode ocasionar dano a
outrem.

Ora, o sigilo profissional é exigéncia essencial da vida social que deve ser respeitada
como principio de ordem publica, motivo pelo qual o Poder Judiciario ndo dispbe de forca
cogente para impor a sua divulgagdo (BITENCOURT, 2017, p. 548). O sigilo dos dados do
prontuario médico tem o conddo de resguardar o paciente, mas também corrobora a confianca
que os cidaddos depositam nos profissionais e nas instituicdes de saude, revelando-se na ideia
de verdadeira garantia da privacidade individual e da paz social.

Segundo ensinamentos de José Miguel Feu Rosa, “o segredo deve ser guardado da
forma mais rigorosa e compenetrada possivel, confundindo-se com a propria honra e dignidade
do profissional” (ROSA, 1995, p. 310).

Assim, 0 médico que eventualmente revelar — sendo suficiente a comunicagdo a uma so
pessoa, independentemente do meio — informacdes acerca do estado clinico ou de quaisquer
dados constantes no prontudrio do paciente, incorrerd no crime de violacdo do segredo
profissional. Aqui destaca-se que para a consumacdo do crime basta a revelagdo sem
consentimento e havendo potencialidade de lesdo, sendo que o dano, se ocorrer, constituira
exaurimento do tipo.

Importante ressaltar que, assim como consta no ja citado art. 36 do CEM, os auxiliares

ou ajudantes dos médicos —a exemplo de enfermeiros e auxiliares administrativos —, bem como
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demais funcionérios da instituicdo de salde, podem praticar o crime de violagdo de sigilo @
profissional, desde que tenham conhecimento dos fatos em razdo do exercicio de suas N
atividades.

Repise-se que o escopo da tipificacdo esta em fazer valer a confianca publica depositada
no médico, na equipe multiprofissional e, também, na instituicdo de salde, a fim de que o
servigo possa ser prestado com seguranca e diligéncia, evitando quaisquer tipos de atropelos
coativos.

Nesse diapasdo, havendo violacdo ao segredo do paciente, o individuo lesado podera
optar pela persecucdo policial. Por tratar-se de crime de acdo penal publica condicionada, o
inicio da persecucdo depende da representagdo, isto é, da provocagdo do ofendido, o qual,
inclusive, além de representar contra quem lhe causou o dano, pode habilitar-se como assistente
do Ministério Publico no processo criminal, nos termos do art. 268 do Cdodigo de Processo Penal
(BRASIL, 1941).

CONCLUSAO

Os prontuarios médicos do paciente configuram importante instrumento de
potencializacdo e efetivacdo, bem como peca fundamental para uma boa continuidade do
tratamento médico, possuindo relevancia no campo da prética clinica-hospitalar, cientifica e,
inclusive, juridica.

Nesse sentido, a revelacdo do conteldo presente nos prontuérios pode causar danos
imensurdveis aos pacientes e a suas familias, como verificou-se no caso emblemético de
vazamento de informacdes do estado de saude da ex-primeira dama Marisa Leticia Lula da
Silva, ocorrido em 2017.

Desta feita, ndo restam davidas de que o sigilo contido no prontuario constitui direito-
dever imprescindivel a relagdo entre médico e paciente. Além disso, 0 respeito a
confidencialidade dos prontuarios medicos do paciente corrobora toda uma ideia de confianca
no sistema de saude em si, efetivando a atuacdo dos profissionais da saude.

Em razédo do exposto, quaisquer modalidades de atentados ao sigilo das informagdes do
prontuario podem e devem resultar na responsabilizacdo dos agentes causadores. Dada a
complexidade do dano causado por eventual vazamento de informagdes, imprescindivel a

responsabilizacdo multipla, isto €, em mais de uma seara, motivo pelo qual revela-se de suma
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importancia a boa anélise das san¢des ética-administrativas e penais de quem revelar o segredo h

do prontuério, rompendo com o sigilo dos dados dos pacientes. N
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COMPLIANCE EM ORGANIZACOES MEDICO-HOSPITALARES E
CONFIDENCIALIDADE DE DADOS DO PACIENTE
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Resumo: O presente trabalho aborda a confidencialidade de dados do paciente no prontuario
médico e a necessidade de inovacdo dos mecanismos que preservam a seguranca de tal
documento. Nesse contexto, analisa-se a viabilidade de aplicacdo do sistema de Compliance
nas organizagGes médico-hospitalares, uma vez que a ndo violacao das informacdes do paciente
que estdo em sigilo também dependem de uma gestao hospitalar organizada., ressaltando que o
respeito a privacidade do paciente é um preponderante para a estabilizacdo da relacdo médico-
paciente. Posto isso, analisa-se a grande aplicacdo de Compliance em diversas empresas e 0
modo adequado de sua aplicacdo nas institui¢cfes hospitalares, uma vez que, conforme trata a
lei anticorrupcdo (12.846/2013), o aperfeicoamento de gestdes é de grande relevancia,
principalmente, quando estd diretamente relacionada a preservacdo de principios
constitucionais, como a privacidade do paciente.

Palavras-chave: Confidencialidade de dados. Sigilo médico; vazamento de informacdes;
inovagdes; Compliace;

Resumen: EIl presente trabajo tiene el propdsito de discutir cuestiones que involucra la
confidencialidad de datos del paciente en el pronostico médico y la necesidad de innovacion de
los mecanismos que preservan la seguridad de dicho documento. En este contexto, se analiza
la viabilidad de aplicacion del sistema de Compliance en las organizaciones médico-
hospitalarias, ya que la no violacién de las informaciones que estan en secreto también
dependen de una gestion hospitalaria organizada. Resaltando que el respeto a la privacidad del
paciente es un preponderante para la estabilizacion de la relacion médico-paciente. En este
sentido, se analiza la gran aplicacion de Compliance en diversas empresas y el modo adecuado
de su aplicacion en las instituciones hospitalarias, ya que, conforme trata la ley anticorrupcion
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(12.846 / 2013), el perfeccionamiento de gestiones es de gran relevancia, principalmente ,
cuando esta directamente relacionada a la preservacion de principios constitucionales, como la
privacidad del paciente.

Palabras clave: confidencialidad de datos. Secreto médico; Pérdida de informacion;
Innovaciones. Compliace;

1. Introducéo:

O século XXI € considerado palco de grandes inovacdes no meio tecnoldgico e
cientifico. No entanto, observa-se que muitas instituicdes, principalmente as que prestam
assisténcia médica, tem enfrentado dificuldades para atualizar seus mecanismos de gestdo. Tal
fato faz com que, muitas vezes, o servico prestado pelas instituicdes médico-hospitalares se
torne ineficaz e obsoleto, trazendo prejuizos ndo apenas para 0s pacientes, mas também para o
corpo de funcionarios do hospital e, consequentemente, para toda a estrutura.

Diante dessa problemaética, na atualidade, enfrenta-se um fendmeno conhecido como
“Judicializagdo da Satde”. A expressdo configura um abarrotamento do judiciario com
demandas contra o sistema de salde. Nota-se que os problemas demandados ndo se referem
apenas ao requerimento de efetivacdo de tratamentos médicos e oferta de medicamentos. Além
dessas questBes, o judiciario recebe demandas numerosas relacionadas a falta de estrutura e
precariedade da organizacéo hospitalar.

A deficiéncia de uma gestdo no ambito hospitalar pode acarretar diversos problemas
como dificuldades com o fornecimento de remédios e equipamentos, precariedade na prestacdo
de servicos e, ndo menos importante, os problemas de relacionamento entre funcionarios e entre
médicos e pacientes. Nesse contexto, € importante destacar que a relacdo médico-paciente vai
muito além dos tratamentos ministrados. Como se Vé, estabelece-se uma relagéo de confianga.
Dessa forma, € muito importante a preservacdo dos dados e de outras questdes que sdo confiadas
ao médico pelo paciente.

Os avancos tecnologicos proporcionaram a facilidade do repasse de informacdes. Diante
disso, a protecédo de dados e até mesmo da imagem de pacientes sdo constantemente violados.
Entretanto, na maioria das vezes, essa viola¢do ndo ocorre de maneira proposital, mas por falta
de diligéncia da equipe médica e de seu corpo de funcionarios. Logo, uma conversa no

WhatsApp ou uma publica¢do nas redes sociais pode revelar informagdes sobre a intimidade
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do paciente que o0 mesmo ndo gostaria que se tornassem publicas. Observa-se, entdo, um “
problema de gestéo hospitalar. N

Diante da necessidade de preservacao das questdes abordadas no prontuério do paciente,
as instituicbes médico-hospitalares tem buscado mecanismos de atualizacdo dos meios
utilizados e que possam ofertar maior seguranca. Percebe-se que a utilizagdo de prontuarios “a
moda antiga” — anota¢cdes em planilhas e a compilagdo de documentos — ndo € mais um modo
eficaz de arquivamento de informacdes. Por isso, o Compliance em organizacdes médico-
hospitalares € uma inovacao de grande aplicacdo, que tem facilitado o sistema de gestao.

O Compliance passou a ter grande relevancia no Brasil a partir da lei anticorrupcao —
lei n° 12.846/2013. Apesar de ser um mecanismo diretamente ligado a administracdo publica,
sua aplicacdo em instituicdes médico-hospitalares proporciona uma reorganizacdo da gestao
hospitalar. Assim, é possivel possibilitar uma maior flexibilizacdo, seguranca e estabilidade das
atividades no meio hospitalar. E valido salientar que o Compliance viabiliza uma visdo ampla
de aspectos relacionados a corrupcao, fraudes, assédio moral, descumprimento de legislacfes e
regramentos, incluindo o sigilo de dados do paciente.

Ressalta-se que uma gestdo hospitalar organizada esta atrelada a uma espécie de
reeducacdo. A tecnologia ndo pode ser usada como um veiculo adverso. A questdo do sigilo de
dados vai muito além de utilizar com sabedoria 0s meios tecnoldgicos, é preciso que haja uma
formagéo consciente de profissionais. Destarte, a aplicagdo do Compliance abre espaco para
discuss@es profundas sobre a gestdo realizada com seriedade, cumprindo as regras, mas acima
de tudo, respeitando os principios que norteiam a relacdo médico-paciente.

Em sintese, é indiscutivel a necessidade de inovacdo dos sistemas de gestdo, bem como
da preservacéo e inviolabilidade de dados do paciente. Sendo assim, a aplicacdo de Compliance
nas instituicdes médico-hospitalares € um meio de utilizar a tecnologia a favor do tempo. Alias,
nunca € possivel prever quando acontecera um incéndio ou uma enchente que pode fazer com
que toda matéria se perca. Assim como também nédo se sabe o quanto o Compliance pode
oferecer riscos aos arquivos submetidos ao sistema. N&o obstante, muitas vezes, é preciso correr
riscos para saber o resultado. Logo, quando se trata de preservacgdo da intimidade, nada mais

justo que tentar adequar-se a realidade.

2. Confidencialidade de dados do paciente:
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A confidencialidade de dados do paciente estd diretamente relacionada ao dever de “
sigilo dos profissionais da &rea da saude — médicos, enfermeiros, cuidadores e etc - em relagdo N
as informac6es contidas no prontuario médico e ao direito a privacidade do paciente. O sigilo
médico é uma maxima que vem sido exercida desde os primordios da sociedade e, atualmente,
€ uma regra cujo o descumprimento pode gerar sancéo penal, conforme o previsto no artigo 154
do Coédigo Penal Brasileiro.* O direito a privacidade, por sua vez, é constitucionalizado no
ordenamento juridico brasileiro, estando previsto no artigo 5, inciso X, da Constituicdo da
Republica Federativa do Brasil >

A necessidade de preservacao das informacGes referentes ao paciente esteve, em um
primeiro momento, relacionada a religido. Na Antiguidade, o sigilo médico ja era aplicado nas
praticas curativas, por estas possuirem o carater sagrado (SANTIAGO, 2011, p. 3). Dessa
forma, observa-se que o sigilo das informacGes, neste periodo, ndo estava relacionado a
questdes éticas e, muito menos, ao exercicio da medicina. Como se V€&, a preservacdo da
intimidade era intrinseca a cultura e a religido dos povos antigos, ndo como se fosse um dever
ou obrigacdo, mas em forma de respeito a integridade do ser humano.

O sigilo médico passou a ter grande relevancia na academia a partir de Hipdcrates (460-
370 a.C.). Considerado o pai da medicina, o filosofo grego inseriu no meio académico uma
visdo racional das questOes relacionadas ao sigilo, distanciando-se das bases religiosas que
envolviam a preservagdo de informacbes na Idade Antiga. O ideal médico académico da
sociedade grega voltava-se para uma preocupacao com a ética, com valores profissionais antes
ndo verificados. Houve um aprimoramento, principalmente, no que tangia a conduta do médico
(SANTIAGO, 2011, p. 4). E importante lembrar que Hipdcrates foi autor do juramento que até
os dias de hoje é basilar na formacao dos profissionais da medicina. Este juramento, por sua
vez, abarca a necessidade de boa conduta do médico no que tange as informacdes do paciente:
“[...] Aquilo que no exercicio ou fora do exercicio da profissdo e no convivio da sociedade, eu

tiver visto ou ouvido, que ndo seja preciso divulgar, eu conservarei inteiramente secreto [...] ”.

4 Art. 154 - Revelar alguém, sem justa causa, segredo, de que tem ciéncia em razdo de fungéo, ministério,

oficio ou profissdo, e cuja revelagdo possa produzir dano a outrem: Pena - detengdo, de trés meses a um ano, ou
multa. Paragrafo Unico - Somente se procede mediante representacdo.

5 Art. 5° Todos séo iguais perante a lei, sem distincdo de qualquer natureza, garantindo-se aos brasileiros
e aos estrangeiros residentes no Pais a inviolabilidade do direito a vida, a liberdade, a igualdade, a seguranca e a
propriedade, nos termos seguintes: X - sdo inviolaveis a intimidade, a vida privada, a honra e a imagem das pessoas,
assegurado o direito a indenizacdo pelo dano material ou moral decorrente de sua violacéo;
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A legislacdo brasileira abrangeu o sigilo médico apenas no Cddigo Penal de 1890,
entanto, desde o século XVIII ha tipificacBes a conduta contraria ao sigilo. O Cddigo Penal
francés foi o primeiro a aderir essa ideia, conforme aduz Louise C. F. Santiago:

O Cadigo Penal Francés de 1810 foi o primeiro a incriminar a violagdo do sigilo
profissional, em seu art. 378, que punia a violacdo de segredo profissional pelos
médicos, cirurgides e outros profissionais da satde, farmacéuticos, enfermeiras
e todas as demais pessoas depositarias por sua condi¢do ou profissdo, por
funcBes temporarias e permanentes, de segredos que alguém lhes confiou
(SANTIAGO, 2011, p. 6).

Apesar da protecdo garantida pelas codificagdes, havia ainda um entrave, o sigilo das
informacdes ndo era mantido apenas em relacdo a terceiros, mas o proprio paciente, na maioria
das vezes, nao tinha conhecimento dos tratamentos aos quais era submetido. Diante disso,
observa-se que 0 paciente ndo tinha autonomia, visto que a visdo da sociedade era
extremamente paternalista. Assim, o paciente estava submetido & vontade do medico. Por isso,
muitas vezes, 0s pacientes ndo se sentiam seguros em fornecer informacdes a respeito de seu
estado de salde, pois ndo conseguiam estabelecer uma relacéo de confianca com o profissional.

O surgimento da Bioética em 1970 proporcionou uma mudanca consideravel em relacéo
as questdes médicas, pois trouxe a tona a necessidade de valorizagdo da individualidade do ser
humano. Tal ideia surgiu a partir da ascensao do principio da autonomia, que é uma das bases
da Bioética. Assim, percebeu-se a necessidade de conservacdo do direito dado ao paciente de
receber informacdes sobre seu estado de saude e de manifestar sua vontade e opinido sobre os
procedimentos aos quais é submetido. Logo, as informacdes contidas no prontuario ndo devem
ser mais restritas a equipe médica, mas apenas 0 paciente pode consentir a quem elas devem
ser apresentadas.

Percebe-se que o estado de autonomia do paciente proporcionou o crescimento da
confianca na relagcdo médico-paciente. Dessa forma, é notorio a evolugdo tanto nas descobertas
a respeitos dos problemas de satude apresentados quanto na diversidade de tratamentos a serem
realizados. 1sso porque, como aponta Maria Elisa Villas-B6as, passou-se a ser observado com

mais aten¢do o principio da confidencialidade e da privacidade:

A confidencialidade e o respeito a privacidade constituem preceitos morais
tradicionais das profissdes de saude, indicando o dever de guarda e reserva em
relacdo aos dados de terceiro, a que se tem acesso em virtude do exercicio da
atividade laboral. Deles depende a base de confianga que deve nortear a relacéo
profissional-paciente. (VILLAS-BOAS, 2015, p. 514).
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Diante disso, compreende-se que a confidencialidade de dados do paciente, além da ih
normatizacdo, possui grande relevancia ética. Sendo assim, discute-se constantemente até que
ponto devem ser cumpridas as diretrizes éticas e se estas devem sobrepor ao que esté positivado.
Pois bem. Nessa questdo observa-se que deve ser aplicado o principio da proporcionalidade,
como por exemplo, quando um adolescente ndo deseja passar por determinado procedimento,
mas tal negativa o causa prejuizos a satde, 0 médico deve se atentar a opinido dos responsaveis
a favor da realizacdo. Porém, muitas vezes, o médico, mesmo estando diante de uma situacéo
que configura um crime, deve manter o sigilo — atendimento de mulher que cometeu aborto —
em respeito a ética profissional.

Em suma, a preservacdo da privacidade do paciente ndo pode ser envolta apenas de
questBes burocraticas, mas de conscientizacdo de todos aqueles que compdem 0 corpo
hospitalar. Notou-se que a relacdo de confianca entre médico e paciente abriu margem para um
maior aprimoramento das praticas médicas. Logo, a ampliacdo do foco dessa relacdo para além
dos cuidados médicos, pode possibilitar uma seguranca maior as informacdes do paciente que

compdem o prontuario médico.

3. Necessidade de inovacdo dos mecanismos de protecdo ao sigilo de dados do

prontuario médico

Conforme demonstrado, a compilacdo de informagdes médicas em um arquivo fisico
ndo tem sido a forma mais segura de protecdo aos dados do paciente. Nota-se que o rapido
desenvolvimento da informatica e o recorrente repasse de informacdes por meio de redes sociais
ocasiona uma corrente que desconsidera a necessidade de sigilo com as informacgdes do
paciente. Entretanto, a melhor saida seria proibir o uso de equipamentos eletronicos nos
hospitais? De forma alguma. O avanco da tecnologia pode ser a “chave” para a melhoria na
preservacdo das informagdes, mas, obviamente, deve estar coadunada com a cooperagdo
pessoal de cada um.

Nesse contexto, percebe-se que o prontuario eletrébnico é uma grande inovagédo da
tecnologia no meio hospitalar e que em harmonia com uma boa gestdo pode proporcionar um
funcionamento excelente do proprio hospital, uma vez que serdo evitadas as diversas demandas

no judiciario por falta de observacéo a direitos fundamentais. A resolucdo do CFM n° 1.821 ¢é
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uma demonstracdo de que a utilizacdo de prontuérios eletrdnicos pode ser uma forma segura e @
eficaz de se preservar o sigilo, como considera Odirlei Antonio Magnagnagno: N

Esta resolucdo tem a funcdo de aprovar normas técnicas referentes a
digitalizagdo e utilizagdo dos sistemas informatizados para o
armazenamento e manuseio dos prontudrios dos pacientes, autorizando a
eliminacdo de papel. Os arquivos digitalizados dos prontudrios necessitardo
ser controlados por um sistema especializado em GED, exigindo a
utilizacdo de assinatura digital (MAGNAGNAGNO, 2015, p. 54).

E valido salientar que esse sistema de utilizagio do prontuério eletrénico, como qualquer
outro, pode apresentar falhas. No entanto, com aplicacdo de Compliance nos hospitais, a
responsabilidade de acesso a tais informacdes estariam restritas a apenas ao grupo designado
para essa funcdo. Logo, ndo estaria disponivel para a consulta qualquer médico, enfermeiro ou
até mesmo estudante — no caso de hospitais-escola — as vezes por mera curiosidade. Diante
disso, compreende-se que todos os participantes do processo de registro, armazenamento ou
acesso ainformacdo de um prontuario eletrénico tendem, a saber, o valor da informacéo
e aimportancia de preserva-la.(MAGNAGNAGNO, 2015, p. 32).

Ressalta-se que a utilizacdo do prontuério eletrdnico permite uma melhor organizacao
dos dados do paciente, uma vez que, como o nimero de atividades exercidas pela equipe médica
é exorbitante, a manuten¢do dos dados se torna cada vez mais dificil de ser realizada através do
prontuério fisico. Logo, é muito comum que informacbes sejam trocadas ou até mesmo
esquecidas, podendo trazer grandes riscos a salde do paciente. Dessa maneira, uma gestao
dedicada ao sigilo dessas informagdes, consequentemente, colaborara para que a equipe médica
forneca o atendimento com uma eficacia maior e com chances menores de erro médico.

Além dos mecanismos de preservacdo do prontudrio médico, discute-se como seria
possivel conter as violagdes cometidas por parte dos profissionais ou, até mesmo, dos gestores
responsaveis pelo prontuario. Como se vé, o vazamento de informagdes tem se tornado uma
pratica comum entre os proprios médicos. Ndo obstante, é extremamente dificil avaliar a
veracidade das informacdes que sdo repassadas e até que ponto a privacidade do paciente pode
estar comprometida. Diante disso, € muito importante que o hospital desenvolva politicas de
conscientizacdo e seguranga, programas de monitoramento, bem como adverténcias e san¢des
formais.

De uma forma geral, deve entender que a informagéo é um ativo, como qualquer outro
de grande importancia para a area da salde, por isso necessita de protecédo. Salienta-se também

a necessidade de valorizagcdo do compromisso estabelecido com o paciente. Atualmente, €
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muito facil passar informacdes sobre o estado de satde de alguém, no entanto, cabe a cada um m
fazer essa escolha. O paciente ndo deve estar subordinado ao médico, mesmo se o atendimento N
prestado for da rede publica, cada individuo conhece o tamanho das suas dificuldades e até que

ponto querem expo-las. Assim, a consciéncia humana também deve acompanhar a evolugéo

cientifico-tecnolodgica, afinal, o ser humano é propulsor de mudancas.
4. Compliance: um novo meio de seguranca para as atividades hospitalares?

A atividade médico-hospitalar € uma das mais importantes — se ndo a mais importante
— da nossa sociedade, pois possui relacdo direta com a vida, a dignidade e a integridade do ser
humano. Por esse motivo, sua atuacdo € alicercada na relagdo de confianca que é estabelecida
entre a equipe médica e o paciente e seus familiares. Desse modo, qualquer desconformidade
na atuacdo do profissional de medicina acarreta impactos negativos nao sé para o paciente, mas
para todos aqueles que o cercam, além de lancar olhares extremamente negativos para as
instituicOes em que séo reportados casos de fraude, descumprimento da legislacdo e desvio de
condutas éticas.

No entanto, sdo frequentes os casos de violacBes éticas no ambito hospitalar. Apesar
dos diversos beneficios que a revolucdo tecnoldgica ocorrida nos ultimos anos agregou as
atividades médicas, sdo recorrentes 0s casos em que o excesso de tecnologia é elemento
facilitador para o cometimento de infracbes ético-profissionais nas mais diversas areas da
salde.

Isto posto, observa-se a chamada “judicializagdo da satde”, oriunda do abarrotamento
do judiciario com demandas contra o sistema de salde, o0 que demonstra que a auséncia de uma
politica voltada para a supressdo de tais ocorréncias pode ser onerosa, no que se refere a multas
e custos de reparagdo e danos a reputagao.

Diante desse cenario, uma possivel solucdo para o problema poderia consistir na
aplicacdo de uma pratica que tem ganhado cada vez mais espaco e visibilidade no ambito
coorporativo: o compliance.

Derivado do verbo inglés “to comply”, pode ser entendido como “estar em
conformidade”,““cumprir as regras”. Sua principal fungdo consiste no monitoramento dos
setores e membros de uma empresa, com 0 intuito de assegurar que todos estejam em
conformidade com as praticas de conduta da mesma. Desse modo, uma instituicdo em

compliance € aquela que atua conforme as leis, obedece as politicas pré-estabelecidas e observa
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0s regulamentos externos e internos como forma de buscar uma efetiva mitigacdo de desvios “
éticos e de conduta, individuais e coletivos. N

No &mbito empresarial, 0 compliance atua através de areas especializadas no controle e
monitoramento dos riscos, objetivando a minimizacdo de perdas e a maximizacdo da
produtividade. Muito embora ndo se possa falar de atividade empresarial na area médica, é
necessario que haja a preocupagdo com a implantagdo de setores de compliance nesse ramo,
principalmente diante das inovagdes tecnoldgicas, que apesar de terem tornado mais prética e
agil a rotina médica, tornam ainda mais evidente a necessidade de um sistema de controle e
protecdo das informac6es, que, no meio eletrdnico podem se tornar ainda mais suscetiveis a
vazamentos, ataques e invasoes.

A preocupacdo com sigilo é assunto de méxima relevancia e traz a tona uma série de
aspectos intrinsecos merecedores de atencdo redobrada, dentre eles, a existéncia ou ndo de
politicas claras da instituicdo a respeito do tema, o que torna a tarefa de implantacao de politicas
de conformidade nos hospitais bastante desafiadora. No entanto, ndo ha como negar que a
preocupacao com as politicas de confidencialidade tem que estar no radar das organizacdes
médico-hospitalares e que o tema deve ocupar lugar de destaque em seus programas de
compliance. ( RICCI, 2017, pag. 2).

N&o obstante, meros aspectos formais e documentais ndo sdo garantia de uma
satisfatoria gestdio de compliance. E claro que, a principio, é essencial a defini¢do de regras de
conduta transparentes e claras, que solidifiquem o compromisso ético da instituicdo, de forma
que o compliance médico-hospitalar seja encarado como uma diretriz pelo corpo que a compde.
No entanto, sdo necessarios esforcos para haja a implementagdo concreta dessas praticas.

E essencial que todos os setores e departamentos estejam efetivamente envolvidos em
um sistema de conformidades, através da realizacdo de treinamentos e capacitacBes, da
implementacdo de novos métodos de seguranca da informacéo e da existéncia de um setor
especializado responsavel pelo acompanhamento do compliance, como forma de garantir o
cumprimento das regras e de corrigir possiveis desvios que venham a surgir. Somente assim se
torna viavel a implantacdo de um sistema concreto e eficaz de conformidades hospitalares, o
que caracterizaria um grande passo rumo & humanizacéo e ao adequado gerenciamento das
atividades médicas.

Quando bem implantado, o compliance traz inimeros beneficios ndo s6 para 0s que
usufruem do servico, mas também para a prépria instituicdo. Desse modo, sua implantacéo néo

significa apenas a garantia do cumprimento de regras pré-estabelecidas, mas também a garantia
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de honestidade, integridade, transparéncia e bom senso nas atividades médicas (MARSAL, m
2015, pag. 9). N

5.  Possibilidades de aplicacdo do compliance hospitalar

A decisdo de implantar um sistema de compliance requer empenho, foco e investimento.
Para que se possa alcangar o devido cumprimento das condutas e das normas legais internas e
externas, a equipe de compliance deve realizar um levantamento detalhado dos riscos a que a
instituicdo esta sujeita. A partir dai, é possivel estabelecer um codigo de condutas éticas, com
0 objetivo de nortear a atuacdo de todos os seus membros. Conforme afirma Carlos Alberto
Marsal, Superintendente de Controladoria e Finangas do Hospital Sirio-Libanés (SP):

Um dos aspectos iniciais mais importantes é a implantacdo de um cédigo de
conduta amplo, completo, que clarifique o compromisso ético da instituicao, ele
pode e deve ser um referencial para o desenvolvimento de todo o sistema de
gestdo. A viabilizacdo de um codigo deve ter como premissa a transparéncia e
a clareza de regras que necessariamente devem considerar o contexto
sociolégico da instituicdo. (Marsal, p. 9, 2015).

No entanto, a realizagdo de tais estudos pressupde a existéncia de um setor
especializado, que pode ser desempenhado por uma reparticdo interna da prépria instituicao ou
de forma terceirizada. Além disso, € essencial que haja uma assessoria juridica trabalhando em
conjunto com o setor de analise de riscos, uma vez que possuem capacitacdo para utilizar a lei
a favor da instituicdo, auxiliando na elaboragdo de documentos, contratos, termos de
responsabilidade e confidencialidade, bem como em demais situacdes juridicas e estratégias.

Além dos quesitos formais, o setor de compliance deve elaborar estratégias para
implementar e garantir o cumprimento das condutas esperadas, através da aplicacdo de
ferramentas capazes de promover o treinamento e o aprimoramento da capacitacdo dos
membros da instituicdo, bem como realizar o devido acompanhamento visando constatar
possiveis desvios e corrigi-los, obtendo-se, assim, maior conformidade e transparéncia nas
atividades institucionais.

Desse modo, o compliance se revela ferramenta apta a possibilitar a potencializacéo das
atividades médicas, a partir da implantacdo de uma modalidade especifica, voltada para as
necessidades hospitalares. Tal modalidade, entretanto, se mostra complexa, uma vez que
abrange areas bastante heterogéneas, como a juridica, médica e a ética, englobando também os

pacientes e sua familia, os profissionais da satde e os proprios gestores da instituicdo. No
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entanto, é certo que sua implantacdo se revela fundamental para a solucdo de diversas @
incorregdes existentes na gestdo hospitalar, dentre as quais se destaca a confidencialidade dos N
dados médicos, garantindo maior seguranca para todos os envolvidos.

6. Concluséao

N&o ha duvidas de que a area médica é uma das mais beneficiadas pelos avangos e
inovacgoes tecnologicas.

No que concerne ao armazenamento das informacGes hospitalares, até pouco tempo
atras os registros de salde eram representados por documentos fisicos, de forma que néo
proporcionavam ao sistema de salde a agilidade e a funcionalidade necesséaria a atividade
hospitalar. No entanto, os novos mecanismos tecnolégicos oportunizaram o desenvolvimento
de um sistema de informacdes eletrdnico, o que garantiu significativa melhoria da eficiéncia,
seguranca e qualidade da pratica de saude.

No entanto, tais progressos trouxeram consigo novos desafios. Em uma era dominada
pela tecnologia, onde o acesso e compartilhamento de dados e informacdes sdo instantaneos, a
manutencdo do sigilo das atividades médicas exige artificios que se adequem a realidade, como
forma de combater a grande contingéncia de demandas judiciais hoje existentes contra o sistema
de saude.

Sob esse aspecto, o compliance tem se mostrado uma ferramenta altamente eficaz na
reducao de riscos, através da adocao de medidas que fomentam a observancia e a obediéncia as
regras de conduta e aos regulamentos internos e externos por todos 0s membros da instituigéo.

Isto posto, percebe-se que atividade de gestdo hospitalar pode ser amplamente
beneficiada pela implantacdo do compliance. A existéncia de um setor especializado que
assegure o cumprimento das regras de conduta e das normas aplicdveis a instituicdo gera
beneficios que vdo muito além da protecdo dos pacientes, mas também reduzem 0s riscos,
otimizam a produtividade, bem como proporcionam ao exercicio da atividade médica maior

transparéncia, de modo profissional, humano e ético.
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A RELACAO/PERCEPCAO DOS PROFISSIONAIS DE ENFERMAGEM m
NO QUE SE REFERE AO PROCESSO DE MORTE DE
INSTITUCIONALIZADOS EM UM AMBIENTE DE LONGA
PERMANENCIA PARA IDOSO

Raquel dos Santos Prado!
Alexandra Maria Pereira?
Maria Célia da Silva Gongalves!

Resumo: Essa pesquisa analisou a morte dos internos em uma Instituicdo Filantropica no
Noroeste de Minas Gerais sob a perspectiva dos profissionais da Enfermagem, para os anos de
2017 e 2018. Inicialmente, essa temaética foi abordada sob o ponto de vista histérico, ou seja,
uma analise sobre o morrer no mundo ocidental. Em seguida, o estudo articulou-se uma
pesquisa exploratdria de campo, na qual se buscou a prospec¢do de elementos que permitiu
analisar o comportamento e as dificuldades dos profissionais de enfermagem que atuam na
aludida instituicdo. Para esse levantamento, buscou-se uma abordagem metodolégica de cunho
qualitativo, com o uso de questionarios e de entrevistas semiestruturadas aplicados aos
enfermeiros e técnicos de enfermagem que lidam com os institucionalizados, além de uma
observacdo participante. A partir desse levantamento, os dados foram conjugados e
apresentados em graficos. Para informacdes singulares, a prioridade foi uma analise individual
e qualitativa da fala ou resposta aplicada ao profissional participante da pesquisa. Assim,
apresentou dados consistentes sobre a qualificacdo e as dificuldades da equipe ao lidar com o
processo de morte dos institucionalizados, destacando, ainda, a importancia de estarem
preparados psicologicamente para tratarem da melhor forma possivel o paciente em fase
terminal.

Palavras-chave: Morte. Morrer. Enfermagem. Instituicdo de Longa Permanéncia. 1dosos.

Abstract: This research analyzed the death of inmates at a Philanthropic Institution in the
Northwest of Minas Gerais under the perspective of Nursing professionals, for the years 2017
and 2018. Initially, this theme was approached from the historical point of view, that is, an
analysis about dying in the Western world. Then, the study was an exploratory field research,
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in which the search for elements that allowed to analyze the behavior and the difficulties of the
nursing professionals who work in the aforementioned institution was sought. For this survey,
a qualitative methodological approach was sought, with the use of questionnaires and
interviews and nursing technicians applied to nurses who deal with the institutionalized, as well
as a participant observation. From this survey, the data were conjugated and presented in
graphs. For singular information, the priority was an individual and qualitative analysis of the
speech or response applied to the professional participant of the research. Thus, he presented
consistent data on the qualification and difficulties of the team in dealing with the process of
death of the institutionalized, emphasizing, also, the importance of being prepared
psychologically to treat in the best possible way the terminal patient.

Keywords: Death. Die. Nursing. long-term institution. Seniors.

1. INTRODUCAO

O pano de fundo sobre a morte e 0 morrer € constituido por mudancas desde o inicio
dos séculos até os tempos atuais, relacionado, em grande parte, com os avangos tecnoldgicos e
descobertas cientificas da medicina e da saude publica.

De acordo com o IBGE, em 1900, a esperanca de vida girava em torno de 40 e 45 anos.
Hoje, essa expectativa subiu para 75,8 anos de vida. As causas de morte daquela época eram:
epidemias (peste), acidentes (natureza e animais) e problemas do coragdo. Para os dias atuais,
as causas mais frequentes estdo associadas ao cancer, doencas cronicas cardiacas, respiratorias,
cerebrais, violéncia e acidentes de trabalho e automobilistico. Nessa época, existia a morte
aguda, ou seja, morria ou sarava. Porém, hoje esse espaco de tempo que separa o diagnostico
da doenca e a morte mudou, passando de agudo para crénico. Assim, mais do que se fala em
morte, fala-se do processo de morrer, gracas as conquistas da medicina e da tecnologia aplicada
em satde (PESSINI, 2000).

Os profissionais da satde treinados e especializados para curar querem prolongar a vida
a todo custo. Sendo assim, a morte quando acontece é sempre uma falha e, muitas vezes, traz
sentimentos como impoténcia, tristeza, angustia, dor, perda e culpa. Em termos curriculares, a
sociedade académica vem deixando relapso ou até mesmo negligenciado o preparo educacional
dos profissionais que futuramente serdo responsaveis por individuos em cuidados paliativos, e
isso traz como consequéncia a falta de acolhimento e humanismo no atendimento (SANTOS;
HORMANEZ 2013).

Denota-se, assim, a necessidade de implantar a¢Oes direcionadas a preparagdo dos
profissionais de satde. Em especial, da enfermagem, uma vez que se acercam a todo o momento

dos sentimentos, frustacGes e medos que sdo proprios de cada individuo que padece, bem como
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é relevante valorizar o emocional da equipe de enfermagem, destacando o fato de que, antes de h
cuidar de quem esta morrendo, é necessario cuidar do emocional de quem os cuida. E preciso N
repensar a atuacao do profissional de enfermagem de maneira que favorega a relagdo com esses
pacientes, fora de possibilidades terapéuticas.

Particularmente esse € um tema pela qual a experiéncia se fez presente durante esse ano
de 2018 e diante as dificuldades encontradas, a busca por maiores esclarecimentos veio por
meio da pesquisa a respeito do processo pelo o qual o idoso passa em sua finitude.

Uma pesquisa baseada em analises de profissionais da Enfermagem que atuam com 0s
institucionalizados em fase terminal bem como com a morte destes proporcionou dados
consistentes para a compreensédo, capacitacdo e divulgacdo acerca de instituicdes que lidam
diretamente com a morte. Cumpre, ainda, destacar que essa Instituicdo de Longa Permanéncia
para ldosos atualmente é responsavel pelo acolhimento de institucionalizados do Noroeste de
Minas Gerais, atuando com destaque, o que faz com que essa pesquisa proposta tenha relevancia
social para o meio atuante. Por isso, emergiu a necessidade de investigar as reacOes e
impressdes dos membros da equipe de enfermagem de uma Instituicdo de Longa Permanéncia
para Idosos ao prestar atendimento aos institucionalizados, para os anos de 2017/2018,
observando as implicacfes explicitadas nesse atendimento em relagdo ao estagio terminal e a
morte.

Embora exista a necessidade de se pensar em formas de ensinar a cuidar de individuo
em processo de morte, essa abordagem parece ainda insuficiente para causar transformacdes na
pratica do cuidado com a pessoa em sua finitude.

Um paciente em fase terminal, residente em Instituicdo de Longa Permanéncia, tem a
enfermagem como um provedor de assisténcia, visualizando o cuidado fisico emocional e
espiritual. Diante esse processo foi possivel responder a algumas indagacgdes: A equipe se
encontra apta para lidar com as insegurancas, angustias, ansiedades e adaptacGes, além do
cuidado paliativo? Existe uma ampla relacdo entre o enfermeiro e o paciente que tem como
prognostico a morte. Como os profissionais de enfermagem reagem diante desse fato, quais 0s
sentimentos demostrados nessas circunstancias? Quais as consequéncias do despreparo
emocional e psicoldgico por parte da equipe perante o fato eminente da morte? Ao longo da
vida o idoso experimenta perda de familiares, amigos, pessoas de referéncia social, fazendo
com que ocorram projecdes para sua propria inexisténcia. No que tange a essa abordagem, qual
a importancia da familia junto a Instituicdo de Longa Permanéncia e em que esse fato interfere

no processo de morte do idoso?

HUMANIDADES & TECNOLOGIA EM REVISTA (FINOM) - ISSN: 1809-1628. Ano XI|I, vol. 14- Jan-
Dez 2018




REVISTA MULTIDISCIPLINAR ﬁ HUMANIDADES & TECNOLOGIA- ISSN 1809-1628
Faculdade do Noroeste de Minas

A principio, essa pesquisa teve por hipdteses o fato de que a morte é um fenémeno
natural do ciclo vital e, certamente, € um tema complexo que deve ser discutido, ensinado e
apreendido para que se possa reconstruir e desmitificar o seu significado e, assim, contribuir
para uma percepc¢ao adequada de quem lida com ela constantemente.

Em ambiente institucionalizado de longa permanéncia, a morte esta presente quase que
diariamente. Estudos presumem que esta proximidade é recebida, muitas vezes, com
despreparo, indiferenca, medo e sofrimento, o que torna dificil um cuidado com habilidades
humanizadas e continuas por parte dos profissionais que ali atuam, e o idoso deixado em
instituicdo por familiares, que ndo o quiseram ou ndo tiveram condic¢des de cuidar do mesmo,
jando tem muita perspectiva de vida e tem a morte como certa, 0 que desencadeia isolamentos,
estado de ansiedade e depressdo. (PESSINI, 2000).

Dessa maneira, no meio académico reflete-se cada vez mais sobre o fato de que o
paciente institucionalizado que vivencia a terminalidade passa a ter a equipe de profissionais
que os cerca como sua segunda familia, devido ao contato direto e constante. Isto porque a
equipe passa a atender todas as suas necessidades, criando vinculos afetivos de ambas as partes.
Sendo assim, a equipe, principalmente dos enfermeiros, é a primeira a lidar com a morte e 0
seu processo. Diante esse fato, a mesma equipe tenta fazer o que sabe de melhor para a
manutencdo da vida. Muitas vezes, como forma de defesa e protecdo, esses profissionais
acabam mecanizando e tornando impessoais 0s cuidados, o que resulta na falta de abertura para
a comunicacao entre paciente e profissional.

A presente pesquisa teve por objetivos fazer uma anélise sobre a relacdo/percepc¢édo dos
profissionais de enfermagem no que se refere ao processo de morte de institucionalizados em
um ambiente de Longa Permanéncia para Idoso; Identificar a vivéncia da morte nas praticas de
enfermagem; Descrever os cuidados e medidas adotadas pelos profissionais frente ao paciente
em fase terminal; Identificar as dificuldades, empecilhos e cuidados dos profissionais ao

paciente paliativo; Avaliar acdes e técnicas que favorecam o traquejo sobre a tematica da morte.

2. METODOLOGIA

A presente pesquisa foi desenvolvida em uma Instituicdo de Longa Permanéncia para
Idoso localizada no Noroeste de Minas Gerais para os anos de 2017/2018. Especificamente, foi
consubstanciada mediante as analises retratadas pela equipe de enfermagem que atua na aludida
instituicdo, sobre procedimentos e impressfes acerca dos institucionalizados em estagio

terminal e da morte. Para tanto, foi necessario um levantamento bibliografico sobre a tematica
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e conjugado & uma pesquisa exploratoria, descritiva e interpretativa da morte dos h
institucionalizados e seus desdobramentos, a partir do olhar dos profissionais da Enfermagem N
que possuem uma vivéncia com idosos num ambiente institucional de longa permanéncia.

A estratégia que melhor se adequou a este estudo apoiou-se num paradigma de
abordagem qualitativa, procurando, nessa medida, interpretar variaveis que emergem das
andlises da equipe profissional, destacando significados, representagdes, percepgdes e imagens
que eles possuem a respeito da morte. O procedimento técnico/metodoldgico para alcancar este
objetivo foi fundamentado na aplicacdo de questionario individual a cada profissional que
possuem curso técnico em enfermagem (04), e uma entrevista direcionada/semiestruturada para
os profissionais que possuem bacharel em enfermagem (03), totalizando em (07) entrevistados,
em ambos os métodos foi utilizado as mesmas questdes, com total de (10) questdes, sendo (6)
questdes objetivas e (4) subjetivas; vale ressaltar que durante todo o periodo académico e
desenvolvimentos de projetos sociais na instituicdo aludida, foi realizado uma observacao do
convivio dos institucionalizados e a equipe profissional atuante, favorecendo assim, o
recolhimento das notas de campo.

Este procedimento foi efetuado mediante autorizacéo e termo de consentimento e livre
aceitacdo direcionados para cada participante, no qual constam especificacdes sobre as técnicas
e os procedimentos metodoldgicos utilizados com os dados prospectados, resguardando o sigilo
dos profissionais participantes.

Com a coleta dos dados finalizada, o passo seguinte foi o tratamento da informacéo. Ou
seja, uma leitura individual e cuidadosa das informacGes e sua adequacdo para as analises
cabiveis como, por exemplo, a elaboracdo de graficos e o recorte de registros individuais
relevantes para uma andlise individual.

Atualmente essa Instituicdo de Longa Permanéncia para ldosos acolhe em suas
acomodacgdes 98 institucionalizados e conta com uma equipe multidisciplinar com 46
funcionarios, dentre os quais, 3 possuem o bacharelado em Enfermagem e 10 técnicos de
enfermagem. Acredita-se que uma pesquisa direcionada aos profissionais da Enfermagem, com
um levantamento meticuloso e procedimentos técnicos alicercados em uma abordagem
qualitativa foi pertinente para o objetivo proposto com esta pesquisa. Cumpre ainda destacar
que a descri¢do dos procedimentos formais e éticos, essenciais para resguardar o anonimato, a
privacidade e a confidencialidade dos entrevistados, bem como de suas anéalises e avaliagGes,

foi um aspecto pelo qual esta pesquisa buscou se pautar.
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3- AMORTE EM UMA PERSPECTIVA HISTORICA

De acordo com o historiador Philippe Aries (1989) numa concepcao de tempo pendular,
as atitudes diante da morte se modificaram lentamente, ora inovando ora voltando as origens
primitivas, assim como as posturas em relacdo a religiosidade e espiritualidade. As variagdes
dessas expressdes podem ser vistas desde os grandes monumentos até a simplicidade das
sepulturas em algumas regides. A morte, como forca da natureza esta presente em todos 0s
tempos, e as diferencas de relagdes com esse fato eminente podem ser observadas a partir da
cultura de cada povo. Os ocidentais tratam hoje a morte como tabu, ndo mais o0 sexo. A
melancolia trazida pela presenca da morte faz com que o homem a veja como um mal, tentando
ndo pensar nela e no quanto ela é inerente a vida. Torna-se um assunto a ser evitado, quase

obsceno.

3.1-A Historia da Morte

A morte ndo é somente um evento bioldgico natural e inevitavel da vida humana, mas
um processo construido socialmente e que, no decorrer do tempo, assumiu diversas
performances relevantes para as sociedades. Os estudos de Felipe Aries (2003) retratam essa
trajetoria muito bem em sua obra intitulada “A morte no Ocidente”.

Segundo Aries (2003), na primeira fase da Idade Média a morte era vista como evento
natural, sem questionamentos, esperada no leito cercado de rituais publicos; ao doente era
permitido despedir-se da familia e dos amigos, e determinar o que ainda era possivel (ARIES
2003).

Nessa época, de acordo Pinho, a Igreja catélica impunha o testamento como um
sacramento para a salvacdo da alma. Era deixado testamento baseado na parabola do julgamento
de Mateus (25: 31-46), a qual dizia que o cristdo deveria dividir seus bens com os pobres. O
testamento era composto por duas partes bem definidas: a primeira descrevia clausulas
religiosas como Recomendagéo da alma, confissGes de pecados, como deveria ser o funeral,
quantas missas deveriam ser rezadas; e, na segunda parte, a divisdo dos bens para a Igreja, para
0s pobres e para os escravos (PINHO, 2008).

Ocorreram pequenas mudancas na segunda fase da Idade Média, 0 homem passa a ter
consciéncia da sua morte, passa a Se preocupar com 0 pOs- morte e passa a ter medo do

julgamento final de sua alma, do céu e do inferno, ou seja, a morte passou a significar separacao.
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Na segunda metade do século XVI1II, ocorreu uma importante mudanca no testamento, deixando M
de existir as clausulas religiosas, passando a obter somente a distribui¢do dos bens como é feito N
até os tempos atuais. Por volta do final do século, 0 homem passa a ter medo da morte e tenta
prolongar a vida, surgindo assim os médicos, o diagnostico, a luta contra a morte, a cura a todo
custo. Porém quando a cura ndo era possivel, escondia da pessoa a proximidade com a morte,
o seu real diagndstico. Ndo eram mais permitidos os rituais de despedida, ndo havendo aceitacao
por parte da familia a separacdo do ente querido (ARIES, 2003).

A partir do século XX, a morte passa a ser compreendida como um evento vergonhoso,
gue necessita ser escondido de todos a fim de garantir a impressdo de que nada mudou. Nesse
cenario em transformacdo, a morte, que ndo deveria ser percebida, deixou de ser um fenémeno
natural, para ser vista como sinénimo de fracasso, impoténcia ou impericia. Em decorréncia
dos avangos tecnologicos, a medicina também contribuiu para consolidar uma mudanca
decisiva na representacdo coletiva da morte. Os rituais fanebres publicos ndo eram mais
cabiveis, uma vez que nao se morre mais em casa rodeado por familiares e amigos, e sim, as
escondidas, junto a equipe de saude, no siléncio asséptico dos hospitais (SANTOS,
HORMANEZ, 2013).

3.2-Definicédo do que é a morte e morrer para o idoso

Os conceitos cientificam rezam que a morte é a impossibilidade organica de manter o
processo de homeostase, ou seja, € o fim das atividades vitais de um organismo.

A morte é um processo imprevisivel que ocorre com todos, como afirma Silva Junior et
al, desde a fase do nascimento até a velhice, num futuro misterioso e desconhecido, trazendo
sentimentos de medo, angustia, revolta, tristeza, fracasso, impoténcia, considerando que é a
finitude da vida, podendo ser tratada com indiferenca, fatalidade ou cumprimento de uma
missdo. O mesmo autor conceitua a morte como passagem e separa¢do, denominando a
passagem como uma concepgao espiritual do tema, em que a pessoa tem a morte como transicéo
entre 0 mundo material e o espiritual (SILVA JUNIOR et al, 2011).

A Tanatologia € o estudo cientifico sobre a morte e o morrer, e em parceria com as
Ciéncias Humanas e Sociais retratam o ser humano nas suas relacdes com o seu semelhante,
com 0 meio e consigo mesmo, expondo a condigéo de transitoriedade das realidades existentes.
Ciéncias da saude fisica, mental e espiritual encontram na Tanatologia instrumentos e

habilidades para atuacdo em situagdes-limite, de confronto e risco de morte e, especialmente,
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na administracdo de cuidados paliativos. Faber relata que a OMS (Organizacdo Mundial da “
Saude) define cuidados paliativos com o objetivo de alivio do sofrimento fisico, psicossocial e N
espiritual do paciente e da sua familia. A definicdo oferecida inspira praticas de cuidados que,
nessas condi¢des de tratamento e processos terapéuticos, sdo encorajados a proporcionar apoio
espiritual. N&o é por ser final que o cuidado deveria contemplar o aspecto espiritual, mas sim
porque o0 ser humano nao se restringe ao aspecto somatico (FABER, 2013).

O autor destaca ainda que a palavra saude significa integralidade, ou seja,

Saude, portanto, € a unidade essencial da natureza do homem, é a totalidade
real: natureza e cultura, corpo e psique, individuo e comunidade, microcosmo
e macrocosmo”. A ruptura da totalidade e da harmonia, provocada pela
doenca, reclama por atencdo de forma total e holistica, pois, se sofrimento no
corpo recebe o nome de dor, a dor do espirito chamamos de sofrimento.
Ambas devem ser acolhidas com compaix&o e cuidadas com igual atencéo,
sobretudo na fase terminal da vida. (FABER, 2013, p.269)

A OMS indica para o cuidado espiritual dos doentes terminais que o cuidador nesse
momento esteja em equilibrio de seu ser. E, se tratando de um paciente idoso de instituicdo em
fase terminal, esse momento pode ser um verdadeiro desafio para a e equipe de enfermagem.
As estatisticas mostram que, cada vez mais, hd mais gente idosa no mundo, porque a expectativa
de vida aumentou progressivamente, o desenvolvimento cientifico, cultural, os recursos de
higiene, alimentacdo, reducdo de jornada de trabalho, permitem uma existéncia mais longa e
saudavel (BALDESSIN, 2002).

De acordo com Pessini, envelhecer é algo natural na evolucdo do ser humano, que tem

inicio no nascimento e termina com a morte. Assim,

A medida que as pessoas envelhecem, elas diminuem proporcionalmente sua
perspectiva de vida. Elas contam seus dias a partir daqueles vividos e ndo a
partir daqueles que virdo. Elas ndo s&o mais orientadas pelo futuro. Essa
diferenca béasica de visdo entre 0 jovem e o0 idoso faz com que o primeiro reaja
de uma forma ameacgadora quando o Ultimo fala da morte. Consequentemente,
0 idoso pode sentir-se rejeitado. Os idosos podem desejar morrer antes de
experimentar gradualmente a diminuicéo das forcas e energias. Seu desejo de
morrer frequentemente é uma resposta a soliddo e isolamento que lhes sdo
impostos (PESSINI, 2000, p.428).

Cuidar do idoso é perceber a velhice por n6s mesmos e que um dia também chegaremos
a essa fase. Somente quem conhece a relatividade da vida pode ter um sorriso para quem esta

proximo de morrer. Sem duvida, os idosos necessitam de ajuda e de praticas especiais, como
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fonte de cuidado, mas é preciso fazer com que sua identidade ndo seja perdida e que esse
cuidado seja humanizado. A vida é composta por alegrias e tristezas, sorrisos e lagrimas, o
momento do nascimento € um al6 de chegada e a morte um adeus de partida. Uma verdade nem
sempre levada a sério é que necessitamos de ajuda para vir ao mundo e precisamos de amparos
na hora da finitude.

O enfermeiro entra como agente mediador e desenvolvedor de habilidades e
acolhimento dos sentimentos expressos nesse ultimo momento do ciclo vital. O autor Pessini
(2000) menciona ainda que, para ajudar é preciso compreender a situacdo pela qual o paciente
terminal esta passando, que normalmente é caracterizada por medos, pelo fato da morte ser algo
desconhecido, da perda da vida, perda do corpo, medo da soliddo, perda dos familiares e
amigos, perda do autocontrole, medo do sofrimento da dor, medo da perda e da identidade.
Junto a essas realidades dos medos é preciso levar em conta 0s estagios que o paciente terminal
passa, descritos, por exemplo, pela tanatéloga americana Elizabethe Kubler-Ross que descreveu
em seus estudos o fato de que o doente passa por fases. Negacdo: o doente nega a realidade da
doenca, fazendo com que essa noticia chocante seja amortecida.

E necessério que o individuo passe por essa fase e avance auxiliado com a verdade.
Revolta: esse sentimento é espalhado contra tudo e todos, nesse momento é importante que nao
tome essa atitude como agressdo pessoal. Barganha: nessa fase surge a crenga religiosa, como
promessas em troca da salde perdida. Depressao: nesse momento o individuo perde o interesse
sobre as coisas simples do dia a dia, tem preferéncias pelo siléncio e soliddo. Aceitacdo: € a
compreensdo de que a vida chegou ao fim. Nem todos individuos passam pela sequéncia dessas

fases, pois € Unico o0 modo como cada ser se despede da vida (PESSINI,2000, p. 433-434).

3.3-Assisténcia ao idoso Terminal em instituicéo

O processo de envelhecimento e suas caracteristicas, de acordo com Santos, torna-se
importante, pois nas Ultimas décadas é possivel observar um considerdvel aumento da
populacédo idosa no mundo. O reflexo destas transformacg6es da-se na estrutura etaria, cujo apice
da piramide se amplia e a base se estreita, indicando proporcionalmente mais idosos e menos
criangas e jovens. Esse fenbmeno se denomina envelhecimento populacional, ocasionado pela
reducdo da fecundidade e pela reducdo da mortalidade nas idades avangadas. Segundo esse
autor, cuidar de um idoso com capacidades funcionais fisicas e cognitivas afetadas é dificil e
guando esse € um membro da familia, torna-se mais complicado, pois envolve sentimentos entre

os idosos e seus familiares. Mas, nas condigdes necessarias de cuidado, o afeto, a ajuda mutua
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e a compreensdo sdo aspectos essenciais que devem existir no relacionamento idoso/familia. m
Por outra perspectiva, Santos acredita que nem todos os idosos podem dispor do cuidado deum N
familiar, pois existem alguns que ndo tém familiares com lagos de parentesco em primeiro ou
segundo grau. Sendo assim, o fato de morar s6 para o idoso tem sido associado a uma precaria
qualidade de vida, aumento de morbidades e, até mesmo, indicador de risco de mortalidade.
Em alguns casos, o idoso possui algum familiar, mas identifica-se que a convivéncia pode
apresentar turbuléncias, podendo levar a desentendimentos e desgastes no relacionamento
familiar. Isso pode ocorrer por diversos motivos, seja por divergéncia de pensamentos entre 0s
familiares com o idoso ou devido a dependéncia do idoso em relacdo a seus familiares.

Sendo assim, quando a familia ndo possui condigdes para cuidar do idoso, opta pela
institucionalizacdo. Essa deliberacdo tem como objetivo promover condi¢des mais qualificadas
do que a familia consegue oferecer no momento. A busca por uma instituicdo de longa
permanéncia ocorre também pelo fato de acreditarem que assim estara proporcionando uma
garantia de que o cuidado sera de forma efetiva e que possiveis alteracdes sejam precocemente
identificadas e solucionadas. De acordo com Santos, as Instituigdes de Longa Permanéncia para
Idosos (ILPI) sdo locais de carater residencial, destinadas a domicilio coletivo de pessoas com
idade igual ou superior a 60 anos, que necessitam de protecdo e amparo que, geralmente, ndo
encontram no seu ambiente familiar e social. Quando os idosos passam a viver nestas
instituicdes, had uma tendéncia de se afastarem da familia de origem, de mudanca de habitos e
consequentemente, risco de isolamento e insatisfacdo. Ha, muitas vezes, a perca da perspectiva
de vida (SANTOS, 2013).

No Brasil, um dos primeiros asilos voltado com fins exclusivamente para o publico
idoso foi criado em 1890, no Rio de Janeiro, a Fundagdo do Asilo Séo Luiz para a Velhice
Desamparada. Essa instituicdo trabalhava para que os idosos fossem identificados como uma
populacdo com caracteristicas especificas, procurando torna-la visivel e alvo das preocupagdes
sociais (NOVAES; SILVA JUNIOR; PINHEIRO, 2003).

Santos afirma que a crescente demanda da populacgdo idosa brasileira fez com que se
organizassem para gque assegurassem o direito na velhice, surgindo assim uma Politica Nacional
do Idoso (PNI), que constitui a priorizacdo do cuidado ao idoso pela familia em detrimento do
atendimento institucional, exceto quando os idosos nao apresentam condic¢des de cuidado que
garantam sua propria sobrevivéncia. Surgindo assim o Estatuto do ldoso, Lei n° 10.741,
aprovado em 2003, que referencia a habitacdo e a assisténcia integral na modalidade de entidade

de longa permanéncia quando ndo ha um grupo familiar ou caréncia de recursos financeiros
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préprios ou da familia. Embora as Politicas Publicas de atencdo a pessoa idosa preconizem que “
0 melhor lugar para idosos € o seio de sua familia, estas, nem sempre, disponibilizam suporte N
para os familiares no sentido de viabilizar a manutencdo da pessoa idosa na familia.

Sendo assim, algumas familias escolhem a ILPI por considerarem que o idoso serd mais
bem cuidado. Outras fazem da institucionalizagdo uma transferéncia de cuidados, procurando
isentar-se das responsabilidades e ndo procuram manter um contato com aquele idoso. Pode
acontecer dessa opcao, partir do proprio idoso, ou seja, do desejo da pessoa em procurar um
local no qual encontre atencdo, conforto e, especialmente, atendimento as suas necessidades
béasicas, varios idosos que vivem em instituicbes de longa permanéncia apresentam problemas
de salde, necessitando de cuidados especiais, as vezes permanentes, por terem perdido sua
autonomia ou independéncia ou por serem portadores de doencas cronicas (SANTOS, 2013).

Segundo Santos e Hormanez (2013), a equipe de enfermagem que trabalha com o
paciente terminal possui uma relacdo diferenciada, pois sdo os profissionais de salde que mais
estdo em contato direto e por tempo maior com esses pacientes, sendo 0s primeiros que atendem
suas necessidades e que, consequentemente, estabelecem vinculos afetivos. Ao permanecer
préximo nos momentos dificeis, o profissional de enfermagem acaba tornando uma referéncia
no cenario do cuidado; é quem o paciente e as familias recorrem quando necessitam de
esclarecimentos ou cuidados imediatos. Torna-se o primeiro profissional a lidar com o morrer
e a morte. De acordo com os autores citados acima, os profissionais de saude adquiriram
habilidades para controlar, por meio da antecipacdo ou prolongamento, 0 momento da finitude
do paciente, o que corrobora para a crenca de gue se tornaram os donos da vida e da morte.

A partir do poder que possuem nas maos e influenciados pela exceléncia profissional,
esses profissionais colaboram, muitas vezes, para a instauragéo de um processo de obstinacao
terapéutica. Nesse processo, o cuidado € tentar manter a vida a qualquer custo, sem se preocupar
com sua qualidade, deixando de oferecer uma boa morte aos pacientes. Nesse cendrio, o fim da
vida deixa de ser um fendmeno natural para ser sindnimo de fracasso, impoténcia ou impericia.
Os autores afirmam ainda que durante a formacéao académica do enfermeiro, o tema envolvendo
a morte € pouco debatido. Resiste nos cursos de graduacdo dos profissionais de saide uma
exaltacdo excessiva na cura, que passa a ser considerada como finalidade Unica do tratamento,
associada a crenca de eficacia onipotente da tecnologia de ultima geragdo. Assim, 0s
profissionais vdo se sentindo compromissados exclusivamente com a vida, e é para a
preservacdo desta que se sentem capacitados (SANTOS; HORMANEZ 2013).
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De acordo com esses autores a caréncia na formagdo académica perpassa o fazer do a
professor, fruto da mesma formacéo desvirtuada. Ou seja, N

O docente, ao se sentir inseguro na abordagem do tema morte, tenta se
proteger do contato com a dor e o sofrimento bloqueando sua sensibilidade,
reprimindo as emogdes desencorajando a reflexdo sobre sua prépria finitude.
Por vezes, trata as situagbes de morte e morrer com impessoalidade,
investindo mais na técnica dispensada e exigindo do aluno um comportamento
voltado exclusivamente para o alivio do desconforto fisico. Agindo assim, o
docente acaba por ndo propiciar aos alunos espaco e oportunidade para
refletirem sobre a morte. (SANTOS; HORMANEZ, 2013, p.2)

Seguindo a linha de pensamento dos autores, a falta de preparo da equipe de salde para
lidar com situacdes de morte tem como resultado, para os profissionais, a sensacdo de fracasso
frente a misséo de curar o doente. De modo inexoravel, a morte vem a estabelecer os limites do
saber e da acdo do enfermeiro e do médico, tendo como consequéncias muitas situaces
emocionais negativas associadas a frustracdo que ameaca a realizagdo profissional. O fim da
vida é aprendido ndo como uma parte do ciclo natural da vida, e sim como fracasso, derrota,
vergonha, ruptura biografica, entre outros significados negativos. Desse modo, o raciocinio dos
autores é de que 0 momento em que os profissionais se deparam com a iminéncia da cessacao
da vida é algo considerado terrivel.

O que resulta em dificuldade para manejar tal processo ocasionando, ainda, um
distanciamento do paciente, como uma forma de defesa e protecdo dos profissionais por ndo
saberem enfrentar tal situacdo, por ndo serem capazes de utilizar estratégias defensivas mais
amadurecidas. A fim de se protegerem do contato com experiéncias dolorosas, a negagédo tem
sido um dos mecanismos mais utilizados por profissionais de enfermagem no enfrentamento de
situacbes que envolvem a morte. O sistema defensivo baseado na negacdo e repressdo dos
sentimentos e emogdes alimenta o paradoxo de que, se por um lado os profissionais de satde
sdo 0s que mais intensamente lidam com o tema morte, por outro, sdo também 0s que mais
resistem em reconhecé-la como um fato inevitdvel a existéncia humana (SANTOS;
HORMANEZ, 2013).

De acordo com os autores Santos e Hormanez:

Ao lancar mao do mecanismo de negagdo da morte, além de ndo propiciar
abertura ao paciente para falar e tomar conhecimento da questdo, o que,
geralmente, é visto como pouco terapéutico, o profissional se torna vulneravel
as graves consequéncias do luto mal elaborado, o que acentua sua
vulnerabilidade ao entrar em contato com doengas e doentes. Uma das
decorréncias possiveis dessa postura defensiva é a Sindrome de Burnout, que
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se refere ao desgaste e sofrimento do profissional suscitados pela exposicéo
crbnica aos estressores psicossociais presentes no desempenho das atividades
laborais. Os transtornos mentais também podem acometer o trabalhador de
salide, como a depressao que, atualmente, € o quadro psicopatoldgico que mais
afeta os profissionais (SANTOS; HORMANEZ, 2013, p.3).

Para finalizar, destaca-se que o enfermeiro em seu papel, diferentemente do que se tem
acreditado, ndo acaba diante da morte, pois existe muito a ser feito pela familia do falecido (a)
que necessita de cuidado e atencdo para poder suportar esse momento de maneira mais
equilibrada. Ao considerar que a enfermagem € uma das profissdes de saude mais suscetiveis
ao estresse laboral devido ao contato direto, constante e prolongado com o paciente que
vivencia a terminalidade (SANTOS; HORMANEZ, 2013).

4- ANALISE DOS DADOS

A pesquisa de campo pautou-se na andlise de entrevistas e questionarios com
profissionais da area da enfermagem e buscou categorizar o perfil desses entrevistados?. Os

resultados encontram nos gréaficos abaixo.

4.1-Perfil dos Entrevistados

Género

m Masculino
m femenino

Grafico 01: Género dos entrevistados
Fonte: Pesquisa Direta, 2018.

2 A pesquisa de campo foi realizada com a equipe de enfermagem que atua em uma Instituicio de Longa
Permanéncia para Idoso, no Noroeste de Minas Gerais. Ao todo, foram trés graduados em Enfermagem e quatro
técnicos em Enfermagem entrevistados no periodo de 19 a 30 do més de outubro de 2018.
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Os entrevistados sdo 14% do género masculino e 86% do género feminino. Os dados @
confirmam que ressaltou Vieccelli em sua pesquisa. Ou seja, )|

...a enfermagem é uma profissdo onde predomina o género feminino,
considerando que ha uma relagdo historica entre predominio e o cuidado. As
mulheres, em sua maioria, tém a competéncia administrativa e geréncia das
atividades intrinsecas ao cuidado. Atividade referencial da profissdo a divisdo
social de trabalho, na estrutura familiar dos grupos primitivos contemplou a
mulher como responsavel pelo cuidado de criancas, velhos e doentes a palavra
inglesa nurse tem sua origem no latim, do nome nutrix, que significa “mae
que cria” (VIECCELLI, 2000, p.67).

A mulher hoje em dia esta cada vez mais presente no mercado de trabalho, afirmando-se como
independentes deixando para trds o mito de feminilidade em uma sociedade ainda machista.
Isso se reflete também na area da enfermagem onde possuimos grandes lideres do género

feminino responsavel por equipes compostas por mulheres e homes.

Faixa Etaria dos Participantes
m22a30anos m=31a40 anos 41 a 49 anos

29%

Graéfico 02: faixa etaria dos entrevistados
Fonte: Pesquisa direta, 2018.

Os colaboradores apresentam uma faixa etaria de 14% de 22 a 30 anos, 57% de 31 a 40
anos e 29% de 41 a 49 anos. No grafico 02, observa-se, ainda, que os colaboradores em sua
maioria s@o de trinta a quarenta e nove anos, uma idade que 0 sujeito se constroi como pessoa
por meio de suas experiéncias vividas em relacdo a morte, sejam elas pessoais ou de ambito
profissional, ambas de extrema importancia para o seu desenvolvimento profissional diante o
institucionalizado em fase terminal (GARCIA et. al, 2013).
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Religido
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Gréfico 03: Religido dos entrevistados
Fonte: Pesquisa Direta, 2018.

O percentual da religido dos colaboradores destacou 86% Catolicos, 0% Protestantes e
14% de outras.

Na primeira fase da Idade Média, de acordo Pinho, a Igreja catdlica impunha o
testamento como um sacramento para a salvacdo da alma. Era deixado testamento baseado na
parabola do julgamento de Mateus (25: 31-46) a qual dizia que o cristdo deveria dividir seus
bens com os pobres (PINHO, 2008).

A morte sempre foi um grande mistério para a humanidade e para os profissionais de
enfermagem néo é diferente. Numa tentativa de entendé-la e achar respostas sobre o fenémeno,
0 homem tenta desde os tempos remotos buscar na religido apoio e explicacdo sobre a finitude
e principalmente sobre a possibilidade de continuagdo apds a morte. E isso se comprova nessa

pesquisa, retratado nos recortes de falas dos entrevistados logo mais a seguir.
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Profissao
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Grafico 04: Profissdo dos entrevistados
Fonte: Pesquisa Direta, 2018.

57% dos entrevistados sdo técnicos (as) de enfermagem e 43% sdo enfermeiros. A
instituicdo conta com um quadro de profissionais de enfermagem onde a maioria séo técnicos
de enfermagem. Séo trés enfermeiros e dez técnicos de enfermagem, a amostragem da pesquisa
contou com trés enfermeiros e quatro técnicos de enfermagem.

O enfermeiro coordena e supervisiona a equipe de Enfermagem, além de executar os
planejamentos dos cuidados a pacientes. Este profissional realiza a sistematizacdo de
assisténcia de Enfermagem, que é o exame fisico do paciente, para fazer a prescricdo e indicar
aos técnicos e auxiliares de enfermagem quais os cuidados com determinado paciente.

Técnico de enfermagem é responsavel pela administracdo de medicamentos, cuidados
ao paciente (higiene corporal, mobilizacdo no leito, etc.), monitoramento dos dados vitais, entre
outros. Ele elabora relatorio do atendimento feito e comunica anormalidades a sua supervisdo
e ao plantdo médico. (GARCIA et. al, 2013)

4.2-Entrevista
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Durante a sua formagdo académica houve
preparo para lidar com a assisténcia ao processo
da morte com pacientes em fase terminal?
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Gréfico 05
Fonte: Pesquisa Direta, 2018.

Essa primeira questdo questionou aos colaboradores se durante a formacgdo académica
houve preparo para lidar com a assisténcia ao processo da morte com pacientes em fase
terminal, e, 43% dos entrevistados disseram que sim e 57% disseram que néo.

Durante a formagdo académica do enfermeiro, o tema da morte é pouco debatido.
Resiste nos cursos de graduacao dos profissionais de salde uma exaltagdo excessiva ha cura,
gue passa a ser considerada como finalidade Unica do tratamento, associada a crenca de eficacia
onipotente da tecnologia de ultima geracdo. Assim, os profissionais vao se sentindo
compromissados exclusivamente com a vida, e é para a preservacdo desta que se sentem
capacitados (SANTOS; HORMANEZ 2013).

A maioria dos profissionais de enfermagem tem o primeiro contato com a morte
somente depois da graduacéo, ou seja, durante a pratica da profissdo, o que acaba muitas vezes

sendo frustrante e decepcionante.
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A Instituicdo de Longa Permanéncia para ldoso
promove a assisténcia ao paciente em processo de
morte e morrer?

ESim mndo
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Grafico 06
Fonte: Pesquisa Direta, 2018.

Na questdo apresentada com o grafico 06 foi perguntado aos colaboradores se a
Instituicdo promove a assisténcia ao paciente em processo de morte e morrer, 100% dos
entrevistados disse que sim e 0% disseram que n&o.

Vaérios idosos que vivem em institui¢cbes de longa permanéncia apresentam problemas
de saude, necessitando de cuidados especiais, as vezes permanentes, por terem perdido sua
autonomia ou independéncia ou por serem portadores de doencas cronicas (SANTOS, 2013).

A instituicdo aludida oferece ao seu institucionalizado todo cuidado necessério, antes,
durante o processo de morte e ap6s a morte, desde o cuidado paliativo, apoio espiritual e

psicoldgico, até os tramites legais do funeral.
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A Instituicdo de Longa Permanéncia para ldoso
oferece preparo pessoal especifico para os
profissionais da equipe de Enfermagem referente a
morte dos institucionalizados?
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Gréfico 07
Fonte: Pesquisa direta, 2018.
Na questdo trés foi perguntado aos colaboradores se a Instituicdo oferece um preparo
pessoal especifico para os profissionais da equipe de enfermagem referente a morte dos

institucionalizados, 100% dos colaboradores disseram que ndo, 0% disse que sim.

O profissional se torna vulneravel as graves consequéncias do luto mal
elaborado, 0 que acentua sua vulnerabilidade ao entrar em contato com
doencas e doentes. Uma das decorréncias possiveis dessa postura defensiva é
a Sindrome de Burnout, que se refere ao desgaste e sofrimento do profissional
suscitados pela exposicao crénica aos estressores psicossociais presentes no
desempenho das atividades laborais (SANTOS; HORMANEZ, 2013, p.3).

A Sindrome de Burnout se manifesta especialmente em pessoas cuja profisséo exige
envolvimento interpessoal direto e intenso como os profissionais de enfermagem de uma
Instituicdo de Longa Permanéncia para Idoso. Os colaboradores da intuicdo em questdo contam

com a experiéncia adquirida ao longo dos anos e convivéncia com a morte e 0 Seu processo.
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Quanto ao preparo pessoal da equipe de
Enfermagem para lidar com a morte e com o
processo de morrer, vocé considera:

m satisfatorio  m insatisfatorio satisfatorio parcialmente
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Gréfico 08
Fonte: Pesquisa Direta, 2018.

Na questdo quatro foi perguntado aos colaboradores como eles consideram o preparo
pessoal da equipe de enfermagem para lidar com a morte e o processo de morrer. Todos
responderam que o preparo € insatisfatorio. Nesse sentido, ... Os transtornos mentais também
podem acometer o trabalhador de salde, como a depressdo que, atualmente, é o quadro
psicopatolégico que mais afeta os profissionais (SANTOS; HORMANEZ, 2013, p.3)”.

E fato que, a maioria das instituicdes, ndo oferece um trabalho especifico para os
profissionais que lidam diretamente com fatores que levam a exaustéo fisica e emocional como

a morte, tendo como resultado falta e afastamentos do trabalho devido a Sindrome Burnout
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O institucionalizado diagnosticado com patologia
deve ser comunicado quando:
® Em todos os casos patologicos.
m Para casos patologicos considerados sem gravidade
u Para casos patologicos considerados graves
N&o convém informar sobre patologia ao institucionalizado
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Gréfico 09
Fonte: Pesquisa Direta, 2018.

Na questdo cinco foi perguntado aos colaboradores quando o institucionalizado deve ser
comunicado sobre o diagnostico de uma patologia; 100% responderam que ele deve ser
comunicado em todos os casos patoldgicos. Essa constatacdo confirma o relato de que “O
paciente tem direito a informacdes claras, simples e compreensivas, adaptadas a sua condi¢do
cultural, sobre as a¢cbes diagnosticas e terapéuticas, o que pode decorrer delas... (ASSUGENI,
2013, p. 10)”.

Deve sempre ser esclarecido para o paciente sobre sua patologia independente da
gravidade, e qual melhor conduta a ser tomada em linguagem clara para entendimento do

paciente, pois € um direito do mesmo aceitar ou nao essa conduta.
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E importante para o profissional da satide
alguma fé ou crenca religiosa que aborde
situacdes sobre a morte?

ESim = ndo
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Grafico 10
Fonte: Pesquisa Direta, 2018.

Na questdo seis foi perguntado aos colaboradores se é importante alguma fé ou crenca
religiosa que aborde a situacdo sobre a morte, todos concordaram que a fé é importante para
lidar com a morte. Silva Junior relata que é como se fosse uma passagem, Como uma concep¢ao
espiritual do tema, em que a pessoa tem a morte como transi¢cdo entre 0 mundo material e o
espiritual (SILVA JUNIOR et al, 2011).

A maioria dos profissionais tem a crenca religiosa, a fé como arma para se fortalecer
todos os dias e poder minimizar o sofrimento no momento da perda de um institucionalizado.
Acreditam que a morte é o fim do sofrimento e 0 come¢o de uma nova vida, sendo assim
conseguem seguir em frente e cuidar dos outros institucionalizados.

A sétima questdo visou definir a morte e o processo de morrer para o profissional de

enfermagem. Abaixo estdo categorizadas as respostas:

“Causa natural! E um processo da vida que todos nés vamos ser
submetidos a esse processo”. (entrevistado |, enfermeiro)

“A morte faz parte da vida é um processo normal da vida e da fisiologia
humana, mas ela ainda é muito sentida, vem acompanhada de muita
dor, muito sofrimento, mas faz parte do processo evolutivo da vida
mesmo . (entrevistada Il enfermeira)

E um processo que todos teremos, todos nascem vivem e morrem, € um
processo fisioldgico. (entrevistada 11, enfermeira)
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“O processo de morrer é doloroso e triste e que nos ensina muito. A ih
morte uma é passagem p/ a casa do pai”. (entrevistada IV, técnica de
enfermagem)

“O processo de morte é muito sofrido com varias dificuldades. Morte
eu considero uma passagem p/ voltar para casa do nosso criador”.
(entrevistada V técnica de enfermagem)

“Final de tudo, perca”. (entrevistada VI, técnica de enfermagem)

“Todos nos passamos pelo processo nascimento, vida e morte. As
transformagoes sdo inevitdaveis um dia todos vdao morrer”. (entrevistada
VII, técnica de enfermagem)

A morte é um processo imprevisivel que ocorre com todos como afirma Silva Junior, et
al, desde a fase do nascimento até a velhice, num futuro misterioso e desconhecido (SILVA
JUNIOR et al, 2011). A morte para a maioria dos profissionais & um processo doloroso, mas
fisioldgico que acontecerd com todos os seres humanos um dia.

A morte ndo é somente um evento biol6gico natural e inevitavel da vida humana, mas
um processo construido socialmente e que, no decorrer do tempo, assumiu diversas
performances relevantes para as sociedades (ARRIES, 2003). A morte como sindnimo de
sofrimento € algo que vem da nossa cultura ocidental, da nossa criagdo, passada de pai pra filho,
falar de morte é um tema tabu, assunto do qual a maioria das pessoas ndo gosta de falar. A
morte, portanto, € uma etapa da nossa existéncia com a qual temos que conviver. Pode-se
conviver melhor ou pior com ela. Mas nédo se pode evita-la. Pode-se aceitar a sua inevitabilidade
e olha-la de frente. Ou pode-se negéa-la, fugir dela, imaginar que ndo pensar na morte possa
fazer com que ela deixe de acontecer com vocé ou com a sua familia. Mas o fato é que todos
nos estamos programados para nascer, crescer e morrer — uma obviedade esquecida por boa
parte da sociedade ocidental contemporanea, que teima em ver a morte como um evento
artificial, inesperado e injusto.

A oitava questdo visou identificar elementos que retratassem a promocéo assistida ao
paciente em processo de morte e morrer na Instituicdo de Longa Permanéncia para ldoso.

Abaixo estdo categorizadas as respostas:

“Entdo! Os pacientes residentes nossos aqui do Abrigo, quando esta
num processo mais grave sao assistido mais diretamente, séo
comunicado com a familia, amigos, colegas, proprios funcionarios do
Abrigo! Para que ele tenha aquele afeto, aquele carinho no momento
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mais complicado da saude, e sempre esta oferecendo o apoio religioso
para esse residente”. (entrevistado I, enfermeiro)

“Cuidados paliativos, presta um atendimento mais direcionado, agente
comunica a familia, as pessoas mais proximas a situacao do paciente,
que ele t& no processo de morte e tudo, os cuidados paliativos no
hospital agente leva quantas vezes for necessario, muitas vezes o
hospital libera volta, agente volta com esse paciente se for necessario
€ uma assisténcia mais direcionada, mas é baseado mesmo nos
cuidados paliativos”. (entrevistado 1, enfermeira)

“O cuidado paliativo em geral, promover o bem estar: sono, repouso,
oxigenacdo, melhorar a circulagdo, alimentacdo, eliminacdes.
Depende da area que esta afetada que vamos tomar providencia do
cuidado, como nesse caso o cuidado € individualizado ndo tem como
definir um cuidado so, porque vai depender da necessidade dele”.
(entrevistado 111, enfermeira)

“Cuidados paliativos”. (entrevistada V)

“Assisténcia médica; todos os cuidados de enfermagem; alimentacéo
correta; medicag¢do adequada”. (entrevistada V)

“Cuidados necessarios, alimentagdo, carinho”. (entrevistada V1)
“Cuidados Paliativos”. (entrevistada VI, técnica de enfermagem)

Faber relata que a OMS (Organizacdo Mundial da Saude) define cuidados paliativos
com o objetivo de alivio do sofrimento fisico, psicossocial e espiritual do paciente e da sua
familia (FABER, 2012).

O paciente em cuidados paliativos deve receber apoio psicoldgico além dos cuidados
técnicos da pratica de enfermagem em geral, deve haver uma boa relacdo interpessoal entre
profissional e paciente para que seja amenizado o processo de morte.

Segundo Santos e Hormanez (2013), a equipe de enfermagem que trabalha com o
paciente terminal possui uma relagéo diferenciada, pois sdo os profissionais de salde que mais
estdo em contato direto e por tempo maior com esses pacientes, sendo 0s primeiros que atendem
suas necessidades e que, consequentemente, estabelecem vinculos afetivos. Ao permanecer
préximo nos momentos dificeis, o profissional de enfermagem acaba tornando uma referéncia
no cenario do cuidado; é quem o paciente e as familias recorrem quando necessitam de
esclarecimentos ou cuidados imediatos. Torna-se o primeiro profissional a lidar com o morrer
e a morte (SANTOS E HORMANEZ, 2013).

&m
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A nona questdo visou apresentar caracteristicas observadas sobre os sentimentos

despertados no profissional de enfermagem a partir da morte de algum institucionalizado.
Abaixo estdo categorizadas as respostas:

“Todos os residentes aqui do Abrigo, falo residentes porque néo séo pacientes
gue passa por nos e vai embora, sdo residentes que ficam um periodo longo,
tem residentes que esta aqui ha mais de 10, 15 anos, tem residentes que tem
mais de 30 anos, entdo de certa forma se tornam um vinculo quase que
familiar, a enfermagem como as cuidadoras sente o sofrimento. E uma perca!
Se tornam amigos, se tornam colega aquele residente e a gente sente como se
fosse um ente querido da familia mesmo! Mas a gente tem nog&o, tem
consciéncia que é um ato natural e temos que saber lidar com essa situacéo,
porque tem outros residentes para a gente ta cuidando e para ta lidando
conforme o problema de salde deles, mas com certeza a gente vive o luto com
eles”. (entrevistado | enfermeiro)

“E muito triste porque nos o pessoal do Abrigo acompanhamos o residente,
ficamos o tempo inteiro, todos os dias a gente ta aqui, a gente ta vendo o
residente, t& acompanhando, conversa com eles, muitas vezes a gente se
assusta porque saimos daqui num feriado, quando voltamos o residente teve
algum problema ou complicacdo de saude, entdo é sim muito triste € como se
fosse realmente perder um parente, entdo a perda para nds profissionais de
uma instituicdo de longa permanéncia é sofrimento da perda de um parente
proximo”. (entrevistada Il enfermeira)

“Depende! Aquele que temos mais contato sentimos mais, abala mais. S6 que
COmo aqui € uma instituicao que tem 98 internos é impossivel o convivio com
todos eles todos os dias. Aqueles que temos mais contatos, com certeza
sentimos como se fosse da familia, imagina vocé vé a pessoa todos dias, aqui
eles ndo sdo doentes, tem muitos saudaveis, quando eles passa por um
processo de adoecimento, sentimos muito”. (entrevistada I11, enfermeira)

“Tristeza, saudade. Muitas vezes devido ao grau de sofrimento do residente
causa angustia”. (entrevistada 1V, técnica de enfermagem)

“As vezes impoténcia porque no nosso pais o idoso é desvalorizado;
saudades, tristeza”. (entrevistada V, técnica de enfermagem)

“Tristeza, sente saudades do residente”. (entrevistada VI, técnica de
enfermagem)

“Com o tempo vamos acostumando com os institucionalizados, ou seja, com
0 residente, e nuca nos acostumamos com a sua partida, sensacgéo de tristeza,
impoténcia, frustacdo e naturalidade”. (entrevistada VII, técnica de
enfermagem)

A morte é um processo imprevisivel que ocorre com todos desde a fase do nascimento

até a velhice, trazendo sentimentos de medo, angustia, revolta, tristeza, fracasso, impoténcia,
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considerando que é a finitude da vida, podendo ser tratada com indiferenca, fatalidade, ou m
cumprimento de uma misséo (SILVA JUNIOR et al, 2011). N

Para os profissionais que tem um convivio direto com os institucionalizados a morte é
um fato de tristeza, de perca como se fosse a perca de parente proximo, ndo sé para 0s
profissionais que ali atuam, mas também para os institucionalizados que ali reside, a morte dos
companheiros € sentida com tristeza, todos vivem um momento de luto.

Cuidar do idoso € perceber a velhice por nds mesmos e que um dia também chegaremos
a essa fase. Somente quem conhece a relatividade da vida pode ter um sorriso para quem esta
préximo de morrer. Sem duvida, os idosos necessitam de ajuda e de praticas especiais, como
fonte de cuidado, mas é preciso fazer com que sua identidade ndo seja perdida e que esse
cuidado seja humanizado. A vida é composta por alegrias e tristezas, sorrisos e lagrimas, o
momento do nascimento € um alé de chegada e a morte um adeus de partida. Uma verdade nem
sempre levada a sério é que necessitamos de ajuda para vir ao mundo e precisamos de amparos
na hora da finitude. O enfermeiro entra como agente mediador e desenvolvedor de habilidades
e acolhimento dos sentimentos expressos nesse Gltimo momento do ciclo vital (PESSINI, 200).

A décima questdo visou apresentar as dificuldades enfrentadas durante a assisténcia da
equipe de enfermagem ao institucionalizado em fase terminal. Abaixo estdo categorizadas as
respostas:

“Para nos que somos da drea da saude é complicado falar qual a maior
dificuldade, depende do residente, depende da situacdo dele, o que ele ta
vivendo naquele momento, qual processo, como ta sendo o tratamento de cada
um, € muito particular aquele momento de sofrimento ali! Agente fica mais é
triste por t4 sabendo que td4 perdendo um residente, principalmente um
residente que fica ai com nés todos os dias, mas as dificuldades sdo muito
individual cada um tem um problema, um que tem ulcera, ferida, um que esta
no oxigénio, questéo de sonda, alimentac&o, ndo tem como eu especificar uma
dificuldade s6, é cuidado de enfermagem no geral”. (entrevistado I,
enfermeiro)

“Acredito que ndo ha dificuldade, mas é um cuidado que precisa ser prestado
com mais frequéncia, acompanhar o residente mais de perto, ndo é
dificuldade a palavra eles requerem um pouco mais de aten¢éo, mais cuidado,
entdo em relacdo a pergunta ndo ha dificuldade nenhuma” .(entrevistada 11,
enfermeira)

Em questdo de cuidados ndo, em questao psicoldgica sim, mas depende da
fase que o interno esta, se ele estiver na fase de aceitacdo, porque se ele
estiver na fase de negacéo, quando ele ndo aceita a doenga ou a situacéo, ai
ndo é facil. (entrevistada I11, enfermeira)

“Quando levamos este residente no hosp. e devido seu estado o médico por
achar gque é normal o sofrimento libera este residente; Falta de presenca dos
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familiares neste momento. Falta de certos utensilios que iriam promover
maior conforto p/ residente”. (entrevistada 1V, técnica de enfermagem)

“Equipamentos; utensilios, na unidade p/ promover o verdadeiro conforto;
Ex: camas adequadas, ventiladores, televisores nos quartos, cadeiras de
rodas, espagco para socializagdo com profissionais capacitados”.
(entrevistada V, técnica de enfermagem)

“As vezes a familia é prestativa, comparece, visitam, outros nem se importam
ndo déo assisténcia. As vezes faltam equipamentos qualificados que séo
necessarios para melhores cuidados do residente. Exemplo: macas, cadeiras,
etc...” (entrevistada V1)

“E a partida mesmo, também quando ndo se tem familia é mais dificil”.
(entrevistada VI, técnica de enfermagem)

Para ajudar é preciso compreender a situacdo pela qual o paciente terminal esta
passando, que normalmente é caracterizada por medos, pelo fato da morte ser algo
desconhecido, da perda da vida, perda do corpo, medo da soliddo, perda dos familiares e
amigos, perda do autocontrole, medo do sofrimento da dor, medo da perda e da identidade
(PESSINI, 2000).

Cada institucionalizado necessita de um cuidado individual e direcionado no processo
de morte, a dificuldade que se observa € a questdo psicoldgica dos pacientes em relacdo a
aceitacdo da terminalidade, a auséncia da familia nesse momento dificil, que em sua maioria
ndo é presente e nem fazem questdo de dar assisténcia.

Mas existem aquelas dificuldades enfrentadas pela equipe que é o racionamento de
materiais necessario para a promogdo do cuidado que iriam promover maior conforto para os
pacientes, pois a instituicdo aludida se custeia com os beneficios dos idosos residentes e doagdes
da comunidade, o0 que muitas vezes ndo € suficiente para manter os institucionalizados, pagar

os funcionérios e promover a manutenc¢&o da instituicéo.

5-CONSIDERACOES FINAIS

Considerando o fenémeno central vivenciado pelos colaboradores a percepgdo da morte
em uma Instituicdo de Longa Permanéncia para Idoso, os dados evidenciaram que a equipe se
encontra apta para lidar com as insegurancas, angustias, ansiedades e adaptacfes. Alem do
cuidado paliativo, existe uma ampla relacdo entre a enfermagem e o paciente que tem como

prognéstico a morte.

&
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Ficou evidente nas falas que os profissionais de enfermagem reagem diante desse fato

demostrando seus sentimentos como carinho, afeto para com o paciente em fase terminal e N
quando a morte chega todos sofrem e vivem o luto como se fossem a perca de um parente
préximo, mas tem a nitida consciéncia de que € um ato natural e evolutivo da vida.

A equipe se assegura na fé e na crenca religiosa para o apoio emocional e psicolégico
perante ao fato eminente da morte.

A presenca da familia do idoso é de extrema importancia para um equilibrio na vivéncia
do periodo paliativo e morte, ndo somente nesse momento, mas na vida do idoso para que o
mesmo ndo se sinta desamparado de afeto, mesmo que ele encontre cuidados especiais na
equipe da instituicdo nada se equipara ao vinculo familiar.

Infelizmente alguns ndo conseguem vivenciar esse vinculo familiar, vivem na
instituicdo ha mais de quinze, trinta anos e ndo possuem mais contato com familiares, o que
torna 0 momento da finitude ainda mais triste e penoso. Mas existem aqueles que a familia da
a maior assisténcia e esta sempre presente na vida cotidiana do idoso na instituicdo e quando é
chegada a hora da morte o processo é amenizado e acompanhado de perto pela familia.

A morte é um assunto que ndo se esgota, mesmo depois de varias pesquisas na area, pois
é um evento natural, mas vivenciado de maneira dolorosa pela cultura ocidental. Por isso, € um
assunto que deve ser amplamente discutido nas escolas, lares, locais de trabalho e encontros

sociais.
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O DILEMA DA APOTEMNOFILIA SOB A EGIDE DO
CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO E DA AUTONOMIA DA
VONTADE
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Margareth Vetis Zaganelli?
Vandeir José da Silva®

Resumo: O presente artigo tem como objetivo principal trazer a tona a questdo da
apotemnofilia, parafilia caracterizada pelo desejo de se ver amputado em uma ou mais partes
do corpo, baseado na exegese dos wannabes, levando em consideracdo o aspecto psiquico e
suas nuances, a projecdo historica do fenbmeno, seu crescimento paulatino nos ultimos anos,
assim como o desamparo juridico e cientifico ao transtorno, cujas consequéncias diretas sdo o
desconhecimento e a dificuldade de encontrar um tratamento alternativo a amputacéao
propriamente dita. Por fim, cabe a este trabalho propor uma interpretacdo doutrinaria sobre o
tema, de modo a ratificar o direito ao consentimento livre e esclarecido, equiparando-o a
incolumidade fisica da pessoa humana.

Palavras-chave: Apotemnofilia; Consentimento; wannabes.

Abstract:The main objective of this article is to bring to the fore the question of
apothemophilia, paraphilia characterized by the desire to be amputated in one or more parts of
the body, based on the exegesis of the wannabes, taking into account the psychic aspect and its
nuances, the historical projection of the phenomenon, its gradual growth in the last years, as
well as the legal and scientific abandonment to the disorder, whose direct consequences are the
ignorance and the difficulty of finding an alternative treatment to the actual amputation. Finally,
it is the task of this paper to propose a doctrinal interpretation about the subject, in order to
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ratify the right to free and informed consent, equating it with respect to the physical safety of
the person human.

Keywords: Apotemnophilia; Consent; wannabes.

1. DEFINICOES GERAIS

O fascinio sobre a modificacdo corporal sempre foi uma das caracteristicas mais
marcantes em certas sociedades, como, de forma icOnica e, para muitos, extravagante, na tribo
Mursi* da Etidpia, ganhando repercussdo global nas dltimas décadas. No entanto, além do
aspecto cultural, percebe-se também uma fomentacdo do fendmeno de modificacdo corporal
como uma fuga do padrdo estético e como expoente da manifestacdo de vontade do individuo,

ndo sendo diferente o pensamento de Monica Vieira Silveira. Segundo a autora,

Nos ultimos tempos, por outro lado, tem-se notado a realizacéo de alteracGes
corporais motivadas por razdes estritamente individuais, como a vontade de
se diferenciar dos membros da sociedade atuais, a reacdo a fatos da histéria
pessoal, a inten¢do de chocar, de vivenciar a dor mais intensamente ou apenas
de adornar ou embelezar a superficie corporal, de extirpar um membro do
corpo por razbes particulares ndo decorrentes de indicacdo médica, e até
mesmo por suposta vontade de se aproximar dos individuos componentes de
sociedades tradicionais ou de animais de sua preferéncia, assim como de
figuras miticas. (VIEIRA, 2015, p.34,35)

Nesse diapasdo, cabe ressaltar a manifestacdo do principio de consentimento, elemento
dos atos juridicos, como o principal fator paracleto do fenémeno de modificacdo corporal. Por
consentimento, entende-se a execucdo da vontade do individuo, sendo esse, de acordo com Luiz
Edson Fachin (2000, p.11), “ser conceitual pronto ¢ acabado”, “hipoteticamente livre ¢ senhor
de sua circunstancia”.

Todavia, torna-se necessario expor a mudanca de paradigma que afetara o conceito de
consentimento ao longo do tempo no ambito do direito privado. Percebe-se que tal mudanca a
ser exposta € ainda hoje utilizada nos debates principioldgicos, sendo, portanto, basilar para

uma compreensao aprofundada do tema.

4 A Tribo Mursi na Etiopia costuma cortar o labio inferior para introduzir um prato até que o labio chegue a uma
extensdo maxima, costuma por também, no l6bulo da orelha. Disponivel em: <
https://bodypublication.wordpress.com/2010/11/13/modificacao-corporal-na-cultura-de-algumas-tribos/>
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Segundo Carlos Nelson Konder (2000, p.59), “o consentimento tradicional é estrutural

e funcionalmente desenhado para a pratica de atos de natureza patrimonial. Trata-se de uma N
projecéo direta e imediata da autonomia privada — em sua acepg¢ao mais negocial.” Nota-se,
nessa conceituacdo, o carater conservador outrora dado ao consentimento pelo ordenamento
juridico, que refletiu na forma como ocorria sua invocagdo, quando necessaria.

Essa caracteristica pode ser, em larga medida, explicada pelo vies historico que envolve
sua elaboragdo. O consentimento surge, como instrumento juridico negocial, durante o apogeu
do liberalismo, momento historico em que o direito estava completamente voltado para a
exaltacdo da atividade econémica do individuo, como a mais idénea para sua tutela, o que
justifica seu aspecto individualista e o carater econémico intrinseco ao conceito
(GIORGIANNI, 1988, p.41)

Ainda sob essa perspectiva, situa-se também a formulacdo do conceito de autonomia
privada. Como afirma Carlos Santiago Nino (2006, p.135), “a autonomia ¢ uma ‘moeda de
curso legal’ na pratica social da discussd@o moral que ndo se pode deixar de reconhecer”. Quando
nos referimos especificamente ao poder que o particular tem de estabelecer as regras juridicas
de seu proprio comportamento, nos referimos a “autonomia privada”.

Com o advento do Estado de bem-estar social (welfare state), porém, nota-se uma
mudanga de paradigma no que tange ao consentimento. A partir desse momento historico,
passa-se a enfrentar a disparidade entre os contratantes de um negécio juridico de modo tal que
se possa justificar a intervencdo estatal de cunho assistencialista. Ademais, percebe-se, nesse
periodo, o fomento a protecdo da dignidade da pessoa, a qual acarreta a positivacdo de
principios juridicos, modificando a perspectiva individualista de autonomia, com fulcro no
movimento que ficou conhecido como constitucionalizagéo do direito civil.

De acordo com Paulo Luiz Netto L6bo,

Na atualidade, ndo se cuida de buscar a demarcagdo dos espagos distintos e
até contrapostos. Antes havia a disjuncéo; hoje, a unidade hermenéutica, tendo
a Constituicdo como apice conformador da elaboracdo e aplicacdo da
legislagdo civil. A mudanca de atitude é substancial: deve o jurista interpretar
0 Cddigo Civil segundo a Constituicdo e ndo a Constituicdo segundo o
Caédigo, como ocorria com frequéncia (e ainda ocorre) (LOBO, 1999, p.100).

Lobo (1999, p.100) conclui que “pode afirmar-se que a constitucionalizagdo € o

processo de elevacdo ao plano constitucional dos principios fundamentais do direito civil, que
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passam a condicionar a observancia pelos cidadéos, e a aplicacéo pelos tribunais, da legislacéo m
infraconstitucional”. )|
Nessa seara, segundo Konder (2003, p.59), “o poder da autonomia da vontade do
paradigma individualista deixa de ser um valor em si, uma vez que o que deve prevalecer é a
dignidade da pessoa humana”. Percebe-se, portanto, a mudanca de perspectiva gerada pelo
movimento, que afirma também a valorizacdo da pessoa como ente sujeito de direitos.
Trazendo a nogéo do consentimento para a monta da bioética, assume-se a ideia de
“consentimento livre e esclarecido”, oriunda do Cédigo de Nuremberg, amparada na evolugéo
do papel do médico em relacdo ao paciente. Esse Ultimo, passa de uma posi¢do de menoridade,
que lhe fora atribuida pela antiga viséo paternalista do médico, para o status de dialogante.
Por esse motivo, Konder ratifica

E possivel conceituar o consentimento livre e esclarecido como a anuéncia,
livre de vicios, do paciente, apos a explicacdo completa e pormenorizada sobre
a intervengdo médica, incluindo sua natureza, objetivos, métodos, duracéo,
justificativa, possiveis males, riscos e beneficios, métodos alternativos
existentes e nivel de confidencialidade dos dados, assim como de sua
liberdade total para recusar ou interromper o procedimento em qualquer
momento; tendo o profissional a obrigacdo de informa-lo em linguagem
adequada (ndo técnica) para que ele a compreenda. (KONDER, 2003, p. 61)

Logo, termina dizendo que

Com a transferéncia do eixo central do sistema juridico da autonomia privada
de cunho econdmico para os principios constitucionais, de forca normativa, a
esfera de livre decisdo individual deixa de ser um valor em si, passando a ser
funcionalizada para a realizagdo daqueles principios. (KONDER, 2003, p.61)

Conclui-se, a partir desta breve introdugé@o conceitual, que a evolugdo do conceito de
autonomia da vontade, principalmente em relacdo ao consentimento do individuo, influencia
diretamente no modo como se encara comportamentos relacionados & modificagdo corporal e
em suas consequéncias juridicas nos dias atuais.

Nesse contexto de autonomia da deciséo individual, com fulcro na tese da livre decisao,
em confronto com possiveis limites procedimentais baseados na dignidade da pessoa humana,
de maneira menos abrangente, encontram-se aqueles adeptos da apotemnofilia, que sera a

questdo enfrentada pelo presente artigo.
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2. DISPOSICOES LEGAIS NA ESFERA CIVIL DADO O PRINCIPIO DA“
DIGNIDADE HUMANA D

Antes de entrar na seara especifica da apotemnofilia, no entanto, devemos ater-nos a
mudanca de paradigma pela qual passou o direito e, consequentemente, a perspectiva civilista
nas Gltimas décadas. Como dito anteriormente, o advento de um Estado social no pds-guerra
propiciou a fundamentacdo de um aspecto humano, outrora afastado pelo ordenamento juridico,
abandonando-se uma tese individualista, essa, até entdo, latente no direito civil.

E importante salientar que, no apogeu do individualismo, sob a influéncia do BGB
alemdo e do Code Napoléon, negava-se a ideia de protecdo da pessoa como um bem juridico
em si mesma, considerando-a meramente como um sujeito de direitos quais deveriam ser
protegidos (BRANDELLI, 2002, p.179).

Contudo, em sustentacdes mais recentes, surge a necessidade global de se resgatar
valores perdidos durante a vigéncia do Estado liberal. De acordo com Brandelli (2002, p.179),
“esse fenomeno de despatrimonializac¢do do direito privado muda o alvo da propriedade para o
ser humano, trazendo a pessoa humana para o centro e a propriedade para um segundo plano,
passando a ser meio e ndo mais um fim em si mesma.”

Segundo Leonardo Alves®(2007), “sepulta-se o paradigma do ter, que por muito tempo
habitou o Direito Civil, influenciando os seus institutos, e fomenta-se a novel concepcao do ser,
em uma auténtica e efetiva defesa do individuo enquanto pessoa humana”.

Portanto, como formalizacdo dessa mudanca de paradigma, tem-se a Constituicdo da
Republica Federativa do Brasil, a qual reestabeleceu o Estado democratico e consolidou a
instituicdo da dignidade humana como primazia do ordenamento juridico.

Destarte, embora durante o auge do liberalismo houvesse limitacdes a liberdade do
individuo, essas eram pautadas em fundamentacdes religiosas, ndo mais pertinentes a esfera
judicial laica. Konder (2009, p.63) entende que, “com o abandono desse fundamento, muitos
foram os que se levantaram contra os limites a este consentimento, defendendo um direito pleno
ao proprio corpo’.

Todavia, nos dias de hoje, as consideragfes acerca do consentimento sdo delimitadas

pela esfera ja consolidada da dignidade humana, introduzida pelo constitucionalismo do século

5 “A teoria do umbral do acesso ao Direito Civil como complemento a teoria do estatuto juridico do patrimonio
minimo”. Disponivel em: <https://jus.com.br/artigos/10406>.
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XX, ndo cabendo interpretacfes a ele divergentes de qualquer modo. Alcanca-se, com m
diferentes sustentacdes, 0 mesmo resultado. N
Nesse sentido, Pietro Perlingieri descreve que

E ainda a antiga concepcéo do direito subjetivo por exceléncia, a propriedade,
a operar a sugestdo da licitude da destruicdo da coisa propria como extrema
manifestacdo da liberdade do proprietéario; trata-se de concepcbes que
poderiam sobreviver somente se rechacasse a necessidade de uma profunda
reflexdo sobre o sentido do sistema constitucional, sobre o seu papel na
hierarquia das fontes e na interpretacdo, na combinacdo da liberdade e
responsabilidade. (PERLINGIERI, 2007, p.298)

Seguindo a légica utilizada pelo autor, seria uma afronta ao principio constitucional da
dignidade humana, assim como ao respeito a sua incolumidade fisica, deixar que atos danosos
ao individuo ocorressem, esses amparados pelos ideais de liberdade e da propriedade. Dessa
forma, estar-se-ia por abandonar a protecdo ao ser, como fim em si mesmo, trazida pela esfera
constitucionalista.

No entanto, cabe ressaltar que também é convencionado na doutrina juridica que atos
de disposi¢do do proprio corpo, analisados pela esfera da manifestagédo da vontade, sdo oriundos
da autonomia individual. Tanto que, como Konder (2003, p.63) assegura, “qualquer resisténcia
ou utilizacdo do poder coercitivo estatal para reprimi-la constitui uma clara afronta ao principio
da dignidade da pessoa humana.” “Por outro lado, ha atos de disposi¢cao do corpo mais radicais
e violentos que séo considerados patologias e contra 0s quais, portanto, o ordenamento deve
zelar pela satde da pessoa como projegao de sua dignidade”, continua o autor.

Levando em consideracéo a codificacdo brasileira sobre o tema, aqui limitada ao art. 13
do Codigo Civil e suas possiveis interpretacoes, temos que “Salvo por exigéncia médica, €
defeso o ato de disposicdo do préprio corpo, quando importar diminuicdo permanente da
integridade fisica, ou contrariar os bons costumes”. Desse modo, de acordo com Guimaraes e
Mezzalira (2015), o caderno garante que “toda pessoa tem direito a dispor do proprio corpo,
desde que essa disposicdo nao resulte em diminuicdo permanente da integridade fisica ou
contrarie os bons costumes”.

N&o obstante, de forma salutar, a doutrina entende por consolidada a interpretagédo
presente no Enunciado 6 das jornadas de direito civil, expondo que “A expressdo ‘exigéncia
médica’ contida no art. 13 refere-se tanto ao bem-estar fisico quanto ao bem-estar psiquico do

disponente.”
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Entende-se que, ao adotar tal posicionamento, o doutrinador brasileiro abre margem m
para diversos questionamentos, pois passa-se a levar em considera¢do o aspecto psiquico do N
individuo. Partindo dessa tese, entendendo por wannabe aquele que sofre de um transtorno
capaz de fazé-lo sentir que algum membro de seu corpo ndo o pertence, percebe-se que, ao
equiparar a condigdo psicoldgica a fisica, o texto acaba por ndo esclarecer a ilegalidade do
tratamento cirdrgico ao disponente, perpetuando seus constantes e latentes anonimato e
desamparo.

Ora, negar ao individuo o direito de se submeter a tratamento cirdrgico que torna-lo-a
satisfeito com seu préprio corpo, levando em consideragédo seu estado psiquico, ndo seria uma
forma de impedi-lo de exercer sua dignidade, em consonancia com o bem-estar pessoal,
acarretando possiveis danos a sua integridade psiquica? Ao priva-lo desse direito ndo se estaria

por ferir sua dignidade humana igualmente?

3. ASPECTOS ETIOLOGICOS DA APOTEMNOFILIA E SUA ABORDAGEM
TERAPEUTICA

A apotemnofilia, ou Transtorno de Identidade da Integridade Corporal (BIID), associa-
se com o forte desejo do portador, chamado de apotemnéfilo ou de wannabe, em tornar-se
deficiente fisico através da amputacdo de um membro do corpo. S&@o individuos que
experimentam o desejo intenso ou a compulsao de mudar seus corpos para gue se parecam com
a imagem idealizada que tém de si mesmos como pessoas amputadas (FIRST, 2005, p.35).

Nesse sentido, torna-se importante evidenciar o carater psiquico do transtorno, ndo o
confundindo com “devotees”, sendo 0 Ultimo necessariamente caracterizado por sua conotacao
sexual. Os wannabes sao sujeitos que realmente querem ter uma deficiéncia, sendo que as vezes
chegam a extremos para conseguir amputar um membro (BRUNO, 1997, p.15).

Contudo, sabe-se que, embora ndo seja umaregra, a conotacdo sexual pode ser vinculada
a apotemnofilia. Atraves de uma entrevista telefénica feita a 52 individuos que se consideravam
wannabes, First (2005) reporta que 63% dos individuos indicaram que sua principal motivacdo
era 0 desejo de amputacdo, sendo que 52% dos entrevistados descreveram a questdo sexual
como uma motivacdo secundaria muito importante (PREGARTBAUER, SCHNELL e
KASTEN, 2014, p.116).

Outrossim, vale diferenciar a condigéo de apotemnofilia da de masoquismo, comumente

associadas. Enquanto essa é designada como psicopatologia tipificada pela obtencéo de prazer
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sexual através da submissdo e, até mesmo, do sofrimento fisico, aquela é definida como um
desejo latente de transformar o proprio corpo, adaptando-o a verdadeira imagem que tem de si.

Em sua perspectiva historica, a apotemnofilia fora descoberta pela primeira vez em 1875
(JOHNSTON e ELLIOTT, 2002, p.431), no entanto, tornou-se mais conhecida entre 1997 e
1999, quando um cirurgido escocés aceitou amputar duas pernas sds. De todo modo, o assunto
ainda é desconhecido por grande parte da populacéo, sendo tratado, majoritariamente, de forma
especifica e casual, principalmente por meio de foéruns na internet, onde portadores desse
transtorno compartilham suas experiéncias e dilemas.

Nesse sentido, a internet surge como um espago de encontro entre essas pessoas,
permitindo a preservacdo do anonimato, a0 mesmo tempo que serve como um local para
compartilhamento de experiéncias, informagGes e sentimentos, visto que uma das
caracteristicas mais marcantes dos wannabes, dado o contexto histérico da parafilia, é a
vergonha e, consequentemente, o sigilo sobre sua condi¢do psiquica, que também para os
portadores € causadora de estranhamento e repulsa em um primeiro momento.

Com o intuito de entender melhor tal situacdo, psiclogos, psiquiatras e neurologistas
oferecem explicacdes diferentes para o desejo de amputacdo. Tal como explica Muiller (2009,
p.36,37, traducdo do autor), a apotemnofilia poderia encaixar-se em “um distarbio neurdtico,
um disturbio obsessivo-compulsivo, um distarbio de identidade como a transexualidade ou um
conflito neuroldgico entre a anatomia e a imagem corporal de uma pessoa”.

Em razdo dos poucos avangos em pesquisas sobre o tema, ainda é salutar a divisao de
Bayne e Levy (2005, p.124) sobre as hipdteses que tentam explicar a etiologia da condicdo de

wannabe. De acordo com os autores, sdo admitidas as seguintes teorias:

1. Essas pessoas sofrem de transtorno dismérfico corporal (TDC) que os faz
erroneamente sentirem que uma extremidade esta doente ou feia e, entdo, eles
querem amputé-la. No entanto, parece haver uma boa razéo para duvidar de
que individuos com BDD sofrem de BIID porque, de um modo geral, eles ndo
parecem considerar que seus membros ndo sdo saudaveis ou sdo horriveis,
mas eles sentem que eles sdo estranhos. (Bayne e Levy, 2005). Por outro lado,
Michael First, em uma investigacéao recente, fornece mais evidéncias contra a
hipotese do TDC. Primeiro, ele realizou entrevistas andnimas em especificos
52 wannabes e apenas um deles afirmou que sua razdo para querer amputacao
foi a feiura de seus membros (Bayne e Levy, 2005).

2. wannabes sentem atracdo sexual por amputados e, como resultado, eles séo
sexualmente excitados com a ideia de se tornarem individuos amputados
(Bayne e Levy, 2005). Nesta teoria conhecida como “localizagéo de erro
Objetivo Erdtico”, Freund e Blanchard (1993) sugerem que quando ha este
local de erro, a pessoa imagina-se tornando uma forma semelhante ao seu
objeto erético (um animal, um bebé, uma pessoa do sexo oposto, etc.), 0 que
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permitiria explicar o forte interesse sexual na aquisi¢do de caracteristicas que
estdo em outro lugar (no conjuge). Assim, quando os amputados sdo o objeto
erdtico preferido de um individuo que tem um erro de localizagcdo, pode
experimentar a excitagdo sexual, fingindo ser um amputado (sendo um
pretender) ou pensando em mudar 0 Seu corpo para se tornar um (ser um
wannabe).

3. Os aspirantes sofrem de BIID (Desordem da Identidade Corporal) que
origina um descompasso entre o esquema corporal e o corpo real que eles
possuem. O esquema corporal seria a representacdo mental que uma pessoa
tem sobre a forma e estrutura de seu corpo. Descasamentos entre a imagem
corporal e o corpo real ndo sdo incomuns, como ocorreria em individuos que
tendo sido amputados sentiriam que a parte que falta do seu corpo esta la
(experiéncia do membro fantasma) e em wannabes que ndo contariam com um
esquema corporal associado as partes do corpo que tém, por isso, levando-0s
a percebé-las como estranhas ao seu corpo e a querer que elas sejam
removidos (Bayne e Levy, 2005). Segundo Ramachandran (2012), o

descompasso supracitado seria causado por uma disfungdo no lobo parietal.”
(MORA, 2016, p.358, traducéo do autor)

Todavia, apesar de conceituadas as teorias sobre o transtorno, ndo se pode dizer que
exista uma cura viavel atualmente, sendo a cirurgia. Tratamentos com terapia comportamental
e psicandlise foram utilizados como meios de se combater a parafilia, porém na maioria
esmagadora dos casos o desejo de amputar-se ndo desapareceu por completo (NOLL e
KASTEN, 2014, p.222).

Sob outra perspectiva, urge salientar a taxa crescente de casos em que individuos
wannabes se submetem a técnicas clandestinas para tentar atingir o bem-estar com seu corpo.
Sdo conhecidos casos nos quais houve o uso de guilhotinas caseiras, como o de um homem de
Milwaukee, e de cirurgias feitas no mercado negro, como a de um nova-iorquino que se
deslocou ao México para amputar uma perna. Em ambas as situa¢fes, medidas extremas foram
tomadas para atingir o objetivo dos disponentes, uma vez que a execucao de suas vontades ndo
é tutelada pelo Estado.

No cerne desta infindavel discussdo entre a autonomia da vontade e a integridade fisica,
ambas fundadas sob a égide do principio da dignidade humana e suas nuances, encontram-se
individuos psicologicamente necessitados de uma tutela juridica sobre sua condicao psiquica,
até para que nao precisem recorrer a meios ainda mais prejudiciais, como os tratados
anteriormente.

Com toda certeza o aspecto ético da cirurgia em caso de apotemnofilia deu origem a
dilemas intrinsecos ao principio da autonomia do paciente. Se levado em consideracéo apenas
0 desejo de amputacdo a fim de alcancar a identidade corporal, ndo haveria motivos para se

rejeitar a amputacdo, que assumiria carater de intervencdo estética. Entretanto, ha que se pese

205 |
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0 desconhecimento ainda latente sobre o tema, impossibilitando a ocorréncia de debates mais m
técnicos, fundados no aspecto psiquico do transtorno, e impedindo, assim, 0 uso do tratamento N
cirargico.

E valido expor que, nesse sentido, Kant afirma que a dignidade da pessoa humana n&o
estd somente ligada ao fato de ser ela diferente das coisas e, portanto, tratada como um fim em
si mesma, mas também a ideia de que, por sua vontade racional, somente o ser humano é capaz
de viver em situacdo de autonomia, ou seja, como um ser capaz de guiar-se pelas leis que ele
préprio edita (COMPARATO, 2003, p.20).

Com efeito, o direito deve zelar pelo bem-estar psicoldgico dos individuos, sendo
responsavel por fornecer meios pelo quais a liberdade individual e a autodeterminacdo se
tornem exequiveis, de modo a respeitar a autonomia da vontade e o consentimento do individuo,
pautando-se ndo somente na intangibilidade fisica, mas condicionando uma tutela abrangente,

afastada das pretensdes paternalistas do art.13.
4. PARALELISMO COM A TRANSEXUALIDADE

A apotemnofilia, condicdo do wannabe, como dito anteriormente, ndo pode ser
modificada por tratamento psicoldgico ou farmacoldgico (BAYNE, e LEVY, 2005, p.124) e,
além disso, ndo ha cura possivel sendo a operacgdo cirurgica. Tais caracteristicas podem acabar
por suscitar uma analogia com a transexualidade, haja vista as semelhancas entre ambas as
condicdes, o que possibilita uma interpretacdo comparada com fulcro no amparo legal.

Relatos indicam que os wannabes pensam, at¢ mesmo, que seriam ‘mais completos’
ap6s a amputacdo de um membro de seu corpo (NEFF e KASTEN, 2009, p.16). Esses
individuos expdem uma insatisfacdo com o préprio corpo, o qual ndo se assemelha a sua real
identidade.

Todavia, apesar de uma possivel correlacdo entre wannabes e transexuais, no aspecto
juridico a diferenca é salutar. Hoje, admite-se a cirurgia de transgenitalizacdo na maioria dos
paises, inclusive no Brasil, ndo constituindo crime de automutilagdo, porquanto possui carater
terapéutico. Essa resolucdo se ampara na tese de que 0 sexo abrange uma perspectiva
pluridimensional, levando em consideracao a identidade de género, ou seja, a forma idealizada
que a pessoa se determina.

Ja em relagdo aos wannabes, como visto, ndo ha disposicBes legais concretas, o que

torna o tema palco de discussdes principioldgicas. Portanto, embora possa haver um paralelismo
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entre as duas condigOes, ambas fundadas em finalidades terapéuticas, por ndo possuir o m
reconhecimento da transexualidade, a apotemnofilia carece de amparo juridico, mantendo-se N
sob sigilo, o que acarreta a busca por meios ainda mais perigosos de tratamento cirurgico, em
Cuja consequéncia, muitas das vezes, € a morte.

Contudo, é valido expor que, apesar de existir o tratamento cirurgico para os transexuais,
ratifica-se que tal condigdo ndo se trata de uma doenga, ou um transtorno, sendo esse estigma
ja abandonado pela comunidade médica.

Adicionalmente, faz-se necessario tratar acerca da heranca social de estigma
preponderante sobre os apotemndfilos, incidente outrora sobre os deficientes fisicos e
transexuais, fundada simplesmente na diversidade funcional. As dicotomias normalidade e
diferenca e integracdo e exclusdo estdo intrinsecamente associadas ao convivio social,
ocasionando a exclusdo social desses individuos e, em casos mais especificos, até mesmo o
suicidio.

Nesse diapasédo, Ingo Sarlet (1998, p.103) diz que “costuma apontar-se corretamente
para a circunstancia de que o principio da dignidade da pessoa humana constitui uma categoria
axiologica aberta, sendo inadequado conceitud-lo de maneira fixista(...)". Dai decorre que o
direito muda constantemente. Principios sdo proporcionalmente valorizados em detrimento de
outros, decisdes reiteradas tornam-se precedente para casos concretos posteriores, regras
juridicas sédo criadas.

Desse modo, uma mudanca de paradigma em relacdo a apotemnofilia ndo é impossivel,
mesmo que fundada no j& citado principio de dignidade humana. E vélido lembrar que a
modelagem desse axioma ndo acontece pelo método do ‘tudo ou nada’, mas de forma graduada
em relacdo aos aspectos representados por outras normas ou situacdes de fato (BARROSO,
2008, p.352). Espera-se, portanto, que, ao longo do tempo, admita-se a possibilidade da
amputacdo em casos especificos de wannabes, assim como ocorre com a cirurgia de

transgenitalizacdo, amparada pelas circunstancias sociais e psiquicas do individuo.
5. CONCLUSAO

Mormente, diante do exposto pelo presente artigo, percebe-se a profunda falta de
informacdes relacionadas ao tema dos wannabes, sendo contemplados, majoritariamente, de
forma esporadica, em alguns estudos e pesquisas do campo da psicologia, 0 que acarreta a

dificuldade de se debater e, consequentemente, de se encontrar solugdes viaveis a problematica.
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Em segundo plano, nota-se que, sob uma percepgao prévia, a questdo dos wannabes e a m
luta pelo ato de disposi¢éo de parte do corpo sdo tratadas com estranhamento pela populagdo, N
de modo como sempre ocorrera com transtornos psiquicos. Contudo, ap6s o aprofundamento
no tema, sente-se uma notavel compreensdo do transtorno, em sua esfera psicologica, por
conciliar-se com a execucao da autonomia da vontade e da autodeterminacao.

Outrossim, Vvé-se que os tratamentos terapéuticos propostos, considerando o
psicanalitico assim como o farmacoldgico, ndo tiveram éxito ao tentar lidar com a volicdo
parafilica, arguindo apenas acerca de impulsos momentaneos, o que evidencia a urgéncia de
algum tipo de resolucdo sobre o tema, mesmo que essa seja provisoria.

Nesse diapasdo, cabe ressaltar também a ineficicia da vedacdo generalizada proposta
pelo art. 13 do Cadigo Civil brasileiro. Ao colocar como Unica ressalva ao principio da
integridade fisica, sob a égide da indisposicdo, o fator de “exigéncia médica”, o ordenamento
desconsidera a necessidade de se contemplar a diversidade atinente as proprias concepg¢des da
vida individual, o que engloba incontaveis exemplos de disposi¢do corporal, inclusive a
transexualidade -hoje tratada de forma menos pejorativa, tendo sua protecao juridica amparada
na protecdo da dignidade humana do transexual- e ndo somente a apotemnofilia, essa ainda
socialmente estigmatizada pela jurisdicéo.

E vélido expor ainda que no Biodireito o conceito de consentimento difere do utilizado
pela area civilista na perspectiva negocial, ndo podendo aquele ser tratado da mesma forma que
esse. Por esse motivo, ao se falar em manifestacdo da vontade nos casos de wannabes, deve-se
leva-la em consideracdo quando em consonancia com a projecdo da dignidade humana, nesse
caso, contemplada através da esfera psiquica do individuo.

De todo modo, qualquer decisdo que venha a ser tomada nesse sentido deve estar
amplamente pautada na perspectiva do caso concreto, abrangendo suas peculiaridades
circunstanciais e valorando o aspecto ontoldgico, além de ser devidamente fundamentada, em

consonancia com a compreensdo de exigibilidade dos elementos essenciais da sentenca.
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DIRETIVAS ANTECIPADAS DE VONTADE: uma anélise do modelo
portugués
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Resumo: O objetivo do presente artigo € analisar o regime juridico das Diretivas Antecipadas
de Vontade no ordenamento juridico de Portugal, sobretudo com enfoque no testamento vital e
no mandato duradouro. Assim, por meio de metodologia descritiva, com apoio em pesquisa de
natureza bibliografica e documental, analisam-se brevemente os antecedentes historicos da
legislacdo portuguesa, especialmente os debates promovidos pela Associacdo Portuguesa de
Bioética em torno da tematica, os quais culminaram com a aprovacédo da Lei n°® 25/2012 em 01
de junho de 2012. Por fim, busca-se averiguar, ainda, se 0 modelo implantado por Portugal esta
realmente tendo a eficacia almejada pelo legislador, sendo instrumento juridico utilizado pelos
seus cidad&os.

Palavras-chave: bioética. Diretivas antecipadas de vontade. Pacientes em fim de vida.

Abstract: The purpose of this article is to analyze the legal regime of the Advanced Directives
in the legal system of Portugal, especially focusing on the living will and the durable power
attorney. Thus, through a descriptive methodology, with support in research of a bibliographical
and documentary nature, the historical background of the Portuguese legislation is analyzed
briefly, especially the debates promoted by the Portuguese Bioethics Association around the
thematic, which culminated in the approval of the Law No. 25/2012 on June 1, 2012. Finally,
it is sought to find out if the model implemented by Portugal is really having the effectiveness
sought by the legislator, being a legal instrument used by its citizens.
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Lidar com a morte ndo é uma tarefa facil. Algumas pessoas tém medo dela; outras @
possuem receio de sofrer antes de morrer. E inegavel que a medicina avangou largamente nos N
ultimos anos, fazendo com que surgissem inimeros tratamentos com o proposito de ampliar a
vida humana. No entanto, sabe-se que, em certas situacdes, ndo ha nenhuma perspectiva de cura
para determinados enfermos, mas, ainda assim, a medicina continua evoluindo, com o intuito
de estender a existéncia de tais doentes. Dessa forma, diversos métodos para postergar a vida
humana séo desenvolvidos, mesmo nos casos em que 0 paciente ndo possui mais condicdes de
realizar todas as suas funcbes plenamente.

Nos casos de pacientes em fim de vida, é possivel adotar algumas medidas que priorizem
o controle da dor e os confortos fisico e psicolégico do doente. Nessas situacfes, ndo € mais
possivel curar a vida do individuo, razdo pela qual entram em cena tais cuidados paliativos, que
visam a prorrogacdao da vida, muitas vezes, por onerosos tratamentos médico-hospitalares.
Todavia, ha pacientes que ndo desejam se submeter a isso, pois, na verdade, o0 que se prolonga
também € a dor e o sofrimento, ndo s6 do enfermo, como também de seus familiares.

E nesse cenario que surge a relevancia das Diretivas Antecipadas de Vontade, as quais
sdo uma forma de manifestacdo antecipada da vontade baseada na autonomia privada do
paciente. Elas tém o intuito de garantir o direito a morte digna, bem como visam o
reconhecimento do direito a autodeterminacdo e a promocao da cidadania.

Em outras palavras, as Diretivas Antecipadas de VVontade constituem-se em instrugdes
escritas que o paciente prepara para ajudar a guiar o seu cuidado médico. Elas sdo aplicadas a
situacOes especificas, tais como em doencas terminais ou em casos de danos irreversiveis,
produzindo efeitos a partir do momento em que o médico determina que 0 paciente ndo possui
mais capacidade de decidir acerca de seu tratamento. Dessa forma, as DAV representam a
autonomia do paciente, o poder de tomar decisfes sobre sua saude e sua vida.

Por oportuno frisar que a busca pelo reconhecimento e garantia dos direitos dos
pacientes em fim de vida é um dos pilares da Bioética contemporanea. Desde a decada de 1960,
tais direitos tém sido gradativamente reconhecidos e tutelados, especialmente ap0s o
surgimento dos primeiros documentos de manifestagéo de vontade do paciente em fim de vida
nos Estados Unidos da América.

A propagacdo de tal tematica tem percorrido um caminho semelhante em diversos
paises, qual seja: a) discussdo social; b) aprovacao de lei; ¢) criagdo de um modelo de Diretiva
Antecipada de Vontade (DAV); d) divulgacdo desse modelo e; e) conscientizagéo social acerca

da importéancia da elaboragéo do documento.

HUMANIDADES & TECNOLOGIA EM REVISTA (FINOM) - ISSN: 1809-1628. Ano XI|I, vol. 14- Jan-
Dez 2018




REVISTA MULTIDISCIPLINAR ﬁ HUMANIDADES & TECNOLOGIA- ISSN 1809-1628
Faculdade do Noroeste de Minas

A vista disso, uma vez que o tema esta se disseminando gradativamente por todo o
mundo, em Portugal ndo seria diferente. A influéncia das experiéncias de outros paises vizinhos,
a assimilagdo de tratados internacionais e a existéncia de demandas internas foram responsaveis
pelo impulso para regulacdo desses direitos no ordenamento juridico portugués. A iniciativa foi
realizada pela Associacdo Portuguesa de Bioética, criada em junho de 2002, por bioeticistas e
profissionais de diversas areas de conhecimento.

Dessa forma, ap6s percorrer todo um caminho, Portugal finalmente chegou a aprovacéo
da Lei n®25/2012, que legalizou o0 Regime das Diretivas Antecipadas de VVontade. Tal lei regula
as DAV, por meio do testamento vital, e a nomeacao de procurador de cuidados de satde, bem
como institui o chamado Registro Nacional do Testamento Vital (RENTEV).

Sendo assim, 0 que se percebe € que a legislacdo aprovada em Portugal buscou dar uma
maior seguranca a vontade do paciente terminal. Todavia, questiona-se: tal modelo esta
realmente sendo aplicado nesse pais? Quais sdo as criticas que se pode fazer a ele?

O presente artigo se propGe a discutir tais indagacdes, por meio de metodologia
descritiva, com apoio em pesquisa de natureza bibliografica e documental, uma vez que a
tematica é relevante e necessita ser debatida cada vez mais, sobretudo porque efetuar uma
declaracdo escrita enquanto se esta saudavel minimiza quaisquer transtornos que possam vir a
ocorrer caso o individuo se encontre futuramente em estado de terminalidade, posto que a

especifica vontade da pessoa sera informada a todos.

BREVE ANALISE ACERCA DAS DIRETIVAS ANTECIPADAS DE VONTADE

As Diretivas Antecipadas de Vontade, criadas na década de 1960 nos Estados Unidos
da Ameérica, consistem em manifestacfes da vontade do individuo acerca dos cuidados e
tratamentos médicos a que deseja ser submetido no futuro. Inicialmente, insta ressaltar que,
apesar da confusdo entre os institutos ser muito comum em diversos estudos sobre o tema, as
DAV néo séo sinbnimos de testamento vital.

Nesse sentido, o0 que se percebe é que as Diretivas Antecipadas de Vontade tém sido
tradicionalmente entendidas como o género do qual sdo espécies tanto o testamento vital como
0 mandato duradouro. Assim, os dois documentos serdo usados quando o paciente ndo puder,
de forma livre e consciente, manifestar a sua vontade — ainda que por uma situagdo temporaria
—, 0U seja, € preciso esclarecer que as DAV nao se referem exclusivamente a situagdes de fim
de vida (DADALTO, 2015, p. 88).
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A vista disso, pode-se afirmar que uma diretiva antecipada consiste em um termo geral h
que inclui orientagOes sobre os futuros cuidados médicos que um individuo que esteja incapaz N
de expressar sua vontade serd submetido. Assim, consoante supracitado, tal nomenclatura é, na
verdade, um género que abarca dois tipos de documentos em que a vontade da pessoa que 0S
redige é manifestada: de um lado, tem-se o chamado testamento vital e, de outro, tem-se o

denominado mandato duradouro.

O primeiro é redigido pela prépria pessoa quando se encontra em salde fisica
e mental plena, com o objetivo de manifestar suas vontades sobre os cuidados,
procedimentos e tratamentos diante de uma possivel doenca fatal. E
importante que esse documento seja escrito com a ajuda de um médico e um
advogado para evitar transtornos contra o ordenamento juridico brasileiro. Ja
0 segundo é quando um parente ou amigo proximo é nomeado como de
confianca e devera responder quando for necessario tomar alguma decisdo
sobre os cuidados médicos ou esclarecer alguma ddvida do testamento quando
0 enfermo ndo puder mais declarar sua vontade (GENTIL; SOUZA,
TROCILO JUNIOR, 2017, p. 66).

Assim, o testamento vital trata-se de um documento consentido que tem o intuito de
delimitar o nivel de tratamento que um sujeito deseja ser submetido, sobretudo nas hipdteses
de doengas incapacitantes, degenerativas ou progressivas, as quais normalmente nao possuem
expectativas de cura. Portanto, ele se refere a possibilidade que a pessoa tem de optar,
conscientemente, “pela ndo prorrogacdo de sua vida por meio de determinados tratamentos
guando se deparar com diagndstico de doenca terminal ou quadro de tal gravidade que a morte
¢ certa” (FRAGUAS, 2014, p. 144).

Nessa seara, ¢ relevante compreender que a enfermidade terminal ¢ a “enfermidade
devido a qual (e por causa de sua natureza) pode-se esperar a morte do paciente. Habitualmente
¢ uma moléstia cronica para a qual ndo ha cura conhecida” (STEPKE, 2006, p. 87). Por sua vez,
a doenca crénica possui como caracteristicas principais a globalidade e a irreversibilidade, isto
€, ndo se pode aspirar a cura.

Destarte, quando o individuo se encontra em estado de terminalidade, é de suma
importancia assegurar o seu bem-estar, evitando-se ao maximo que ele sofra danos e que seja
submetido a tratamentos dolorosos, minimizando, dentro do possivel, as condi¢des que lhe
causem sofrimento. Do mesmo modo, é imprescindivel oferecer um tratamento justo, equitativo
e apropriado a sua condigdo. Todavia, todos esses fatores devem estar em consonancia com a
autonomia do préprio paciente, ou seja, devem-se respeitar suas escolhas individuais, liberdade

e privacidade.
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Nessa conjectura, vé-se que a autonomia privada € essencial para o estudo das Diretivas @
Antecipadas de VVontade. Na verdade, muito se questiona sobre a autonomia do individuo que N
se encontra no fim da vida, posto que diversas vezes a terminalidade é associada a incapacidade.
Todavia, é preciso frisar que o enfermo terminal ndo deve ter limitados arbitrariamente os seus
direitos apenas por se ver na fase final de uma doenca incuravel. Antes de mais nada, ele deve
ser encarado como uma pessoa titular de direitos reconhecidos no ordenamento juridico em que
se encontra.

Por isso, mesmo que um individuo ndo tenha mais nenhuma perspectiva de vida por
conta de uma enfermidade, ele ainda € uma pessoa viva que tem desejos e anseios. Dessa forma,
deve-se aferir se 0 paciente terminal estd consciente ou inconsciente, pois, caso esteja
consciente, ele assume a condicdo de sujeito completamente autbnomo, dotado de ampla
autonomia privada.

Isto posto, antes de o paciente se tornar totalmente incapaz, existe a possibilidade de ele
expressar previamente o seu desejo sobre quais tratamentos médicos deseja ou ndo se sujeitar,
quando estiver, futuramente, em estado de incapacidade. O instrumento que atesta isso € 0
testamento vital, o qual possui como pilares a protecdo da dignidade da pessoa humana e a
garantia da autonomia privada do préprio individuo.

Deve-se mencionar, ainda, que para muitas pessoas € inutil e sem sentido se sujeitar a
ter a vida estendida por um tratamento obstinado, sem nenhuma perspectiva de recuperacao.
No entanto, por 6bvio que nem todos pensam assim. Ha individuos que preferem a manutencéo
da vida em qualquer situacdo, a fim de que sejam feitos todos os esforcos possiveis para sua
reanimacao nas hipoteses de doencas graves.

Contudo, importante frisar que em tal matéria ndo existe certo ou errado. Todos tém
razdo, desde gque a opcao seja feita de modo consciente. Tal escolha deve ser individual, ndo
sendo imposta aos outros, e cada um precisa ser livre para agir consoante sua propria vontade
e discernimento. O que importa, portanto, é garantir o respeito a autonomia privada do paciente,
bem como o “seu direito de decidir sobre os procedimentos médicos que afetem sua integridade

corporal e sua saude” (LIPPMANN, 2013, p. 19).

OS ANTECEDENTES HISTORICOS DAS DIRETIVAS ANTECIPADAS DE
VONTADE NA LEGISLACAO PORTUGUESA
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Historicamente, a primeira Diretiva Antecipada de Vontade foi proposta nos Estados
Unidos da America em meados da década de 1960. Em Portugal, porém, o debate em torno das
DAV s0 teve inicio décadas depois, quando, em 2006, houve uma proposta de lei elaborada
pela Associacdo Portuguesa de Bioética (APB), a qual foi criada em junho de 2002 por
bioeticistas e profissionais de multiplas areas de conhecimento, sendo vinculada ao Servico de
Bioética e Etica Médica da Faculdade de Medicina do Porto.

Nessa seara, 0 primeiro parecer elaborado pela APB acerca das Diretivas Antecipadas
de Vontade foi o Parecer n°® P/05/APB/06, cujos relatores foram Helena Melo e Rui Nunes. Tal
documento faz uma breve anélise das DAV no contexto do uso clinico-terapéutico de sangue,
especialmente no tocante a recusa de transfusdo sanguinea pelas Testemunhas de Jeova. Insta
mencionar que ele foi diretamente responséavel pela fundamentacéo da proposta do projeto de
legislacdo que surgiu posteriormente, uma vez que versava, basicamente, sobre o historico e as
modalidades das DAV.

Destarte, o referido parecer traz o historico das Diretivas Antecipadas de VVontade e suas
modalidades, concluindo que, em uma sociedade livre, é essencial “que todos possamos tomar
as nossas decisdes de consciéncia nomeadamente em matéria de organizacdo da nossa prépria
morte, por forma a que esta se insira no sentido que quisemos dar a nossa vida” (MELO;
NUNES, 20064, p. 24). Ainda, foi incentivada a ado¢do de uma legislacdo especifica sobre o
tema, com o intuito de definir com clareza em que termos uma pessoa pode exercitar a sua
autonomia em matéria de prestacdo de cuidados de salde.

Posteriormente, a Associacao Portuguesa de Bioética produziu o Projeto de Diploma n®
P/06/APB/06, o qual consiste em um projeto de lei para regulamentar o artigo 9° da Convencéo
para a Protecdo dos Direitos do Homem e da Dignidade do Ser Humano face as AplicacGes da
Biologia e da Medicina. Tal dispositivo prevé que, no momento em que 0 paciente ndo se
encontrar mais em condigdes de exprimir 0s seus desejos, sua vontade anteriormente
manifestada, no que concerne aos cuidados médicos a que deseja ser submetido, sera levada em
consideracao.

Dessa forma, o intuito desse projeto de lei é regular as Diretivas Antecipadas de Vontade
no ambito da prestacdo de cuidados de salde. Para isso, cria o correspondente registro nacional

para proporcionar o pleno exercicio do direito a autodeterminacéo do individuo, visando

garantir o respeito pelo direito de que é titular toda a pessoa de decidir, de
forma responsavel e livre, sobre que cuidados médicos deseja receber no
futuro, no pressuposto de que, chegado o0 momento de os receber, ndo gozar
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da capacidade para neles consentir de forma séria, livre e esclarecida (MELO;
NUNES, 2006b, p. 2).

Ademais, foi redigido um documento em 26 de maio de 2008, nomeado de Guidelines,
sobre suspensao e abstencdo de tratamento em doentes terminais, que visam serem normas de
orientacdo as quais, ulteriormente, “venham a ser incorporadas no sistema de satde portugués,
seja pela via legislativa seja através da sua adopcdo pelas autoridades administrativas
competentes” (NUNES, 2008, p. 4).

A APB ainda elaborou o Estudo n® E/17/APB/10 acerca da relevancia da legalizacao
das DAYV, incluindo o testamento vital, para fortalecer a viabilidade de o individuo manifestar
a sua vontade sobre os tratamentos que aceita ou ndo ser submetido em casos de doenga

terminal. Em tal documento, defendeu-se que

a legalizacdo do Testamento Vital ndo é apenas mais um passo no sentido da
afirmacdo do direito inalienavel a autodeterminacdo das pessoas. E uma
vitdria das sociedades democréticas e plurais que defendem o ideal de que a
cidadania se exerce com um profundo sentido ético de responsabilidade
(NUNES, 2010, p. 18).

Destarte, vé-se que a Associacdo Portuguesa de Bioética incentivou amplamente o
debate acerca das Diretivas Antecipadas de Vontade em Portugal, produzindo, inclusive, a
proposta de legalizacdo n® P/06/APB/06, a qual chegou a ser enviada a Comissao de Saude da
Assembleia da Republica para apreciacao.

No entanto, a lei somente foi aprovada em 01 de junho de 2012 e publicada no dia 16
de julho de 2012, com o intuito de legalizar o regime das Diretivas Antecipadas de Vontade em
Portugal, sob a forma de Testamento Vital e Nomeacdo dos Cuidados de Saude. Vé-se, com
1sso, que a Lei n° 25/2012 “tem suas bases no trabalho de Associacdo Portuguesa de Bioética
(APB), fundada em 2002, com objetivo de investigar, promover e¢ difundir a bioética”
(DADALTO, 2015, p. 131).

3. O REGIME JURIDICO DAS DIRETIVAS ANTECIPADAS DE VONTADE:
ASPECTOS GERAIS DA LEI N° 25/2012

A Lei n° 25/2012 foi publicada em Portugal no dia 16 de julho de 2012 e possui como
objeto estabelecer o regime juridico das Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV),
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designadamente sob a forma de testamento vital, regular a nomeacao de procurador de cuidados m

de saude e criar o Registro Nacional do Testamento Vital (RENTEV). N
Preliminarmente, insta ressaltar que a referida lei nitidamente apresenta uma confusdo

terminologica, uma vez que iguala as DAV ao testamento vital, bem como trata 0 mandato

duradouro — designado de procurador de cuidados de saide em Portugal — como instituto

juridico diverso. Todavia, por oportuno frisar que, na verdade, as Diretivas Antecipadas de

Vontade sdo um género do qual fazem parte tanto o testamento vital como o mandato

duradouro.

Dessa forma, o artigo 2° da lei supramencionada prevé que

as Diretivas Antecipadas de Vontade, designadamente sob a forma de
testamento vital, sdo o documento unilateral e livremente revogavel a qualquer
momento pelo préprio, no qual uma pessoa maior de idade e capaz, que ndo
se encontre interdita ou inabilitada por anomalia psiquica, manifesta
antecipadamente a sua vontade consciente, livre e esclarecida, no que
concerne aos cuidados de salde que deseja receber, ou ndo deseja receber, no
caso de, por qualquer razédo, se encontrar incapaz de expressar a sua vontade
pessoal e autonomamente (PORTUGAL, 2012).

Ora, € nitido que a defini¢do das DAV trazida no bojo da Lei n° 25/2012 as equipara ao
testamento vital, como se sindbnimos fossem. Contudo, apesar de tal equivoco, a legislacdo
aprovada em Portugal estd bem organizada, iniciando-se com as disposi¢des gerais que tratam
do objeto da presente lei. Apds, ha o capitulo voltado especificamente para as Diretivas
Antecipadas de Vontade, contendo sua defini¢do, conteddo, forma, requisitos de capacidade,
limites, eficacia, prazo, modificacdo, revogacdo, direito a objecdo de consciéncia e ndo
discriminacgdo. O terceiro capitulo, por sua vez, direciona-se ao procurador de cuidados de
salde, tratando da procuracéo, efeitos da representacdo e extingdo da procuracdo. Ha, ainda,
um capitulo exclusivo para tratar da criagdo do RENTEV, o qual também contém disposicoes
acerca da consulta e confidencialidade. Por fim, ha as disposi¢des finais, que indicam a
regulamentacéo e a entrada em vigor do documento normativo (PORTUGAL, 2012).

Nesse sentido, cabe mencionar que a referida lei conta com um rol exemplificativo do
conteldo das Diretivas Antecipadas de Vontade, isto é, aquele que possui interesse em
confeccionar um testamento vital pode expressar sua vontade de ndo ser submetido a tratamento
de suporte artificial das fungdes vitais, bem como tratamento futil, inutil ou desproporcional ao
seu quadro clinico e também o que esteja em fase experimental. Ademais, o individuo pode

optar por autorizar ou rejeitar a participagdo em programas de investigacdo cientifica, assim
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como pode escolher por receber ou ndo cuidados paliativos em caso de doenca grave ou a
irreversivel, em fase avangada. N

Dessa forma, para que o testamento vital seja valido, o outorgante deve ser maior de
idade e possuir capacidade para realizar manifestacdo de vontade livre, consciente e esclarecida.
Ademais, tal documento deve ser devidamente escrito e assinado presencialmente por
funcionario habilitado do RENTEV ou notério, ndo produzindo quaisquer efeitos as DAV que
sejam contrarias ao ordenamento juridico portugués ou cuja execugdo possa ocasionar a morte
ndo natural e evitavel do individuo. Cabe destacar que ele possui eficicia de cinco anos a conta
da sua assinatura, podendo ser renovado, revogado ou alterado, no todo ou em parte, pelo seu
autor, a qualquer momento.

Por sua vez, no que tange ao mandato duradouro, designado de procurador de cuidados
de salude no ordenamento juridico portugués, o artigo 11 da Lei n° 25/2012 prevé que o
individuo “pode nomear um procurador de cuidados de saude, atribuindo-lhe poderes
representativos para decidir sobre os cuidados de saude a receber, ou a ndo receber, pelo
outorgante, quando este se encontre incapaz de expressar a sua vontade pessoal e
autonomamente” (PORTUGAL, 2012).

Importante evidenciar que os funcionarios do RENTEV e do cartério notarial, bem
como 0s proprietarios e os gestores de entidades que administram ou prestam cuidados de satde
ndo podem ser nomeados como procurador de cuidados de satde. Outrossim, a referida lei
prioriza a manifestacdo de vontade do paciente em detrimento da vontade do procurador de
cuidados de saude, uma vez que determina que, em caso de conflito entre as disposicGes
formuladas entre eles, deve prevalecer a vontade do outorgante expressa no testamento vital.

Por fim, o documento normativo ainda prevé a criacdo do Registro Nacional de
Testamento Vital (RENTEV), o qual possui o intuito de registrar e organizar as informacdes e
documentos referentes ao testamento vital e a procuragdo de cuidados de salde. Vé-se que 0
RENTEYV facilita a eficacia das Diretivas Antecipadas de VVontade dos cidaddos portugueses,
garantindo o acesso aos medicos responsaveis pela prestacdo de cuidados de saude.

Isso porque o médico responsavel pelo tratamento do paciente tem o dever de consultar
a base de dados e verificar se existe ou ndo alguma DAV cadastrada em nome do individuo.
Assim, apds tomar ciéncia do contetido da DAV, a equipe médica responsavel deve atuar de
modo a atender & vontade manifestada pelo paciente.

Todavia, note-se que 0 RENTEV apenas entrou em funcionamento no dia 01 de julho

de 2014, quando entrou em vigor a Portaria n® 96/2014, a qual regulamenta a sua organizacgao
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e funcionamento. Em outras palavras, ele foi efetivamente criado pelo Ministério da Saude de @
Portugal somente dois anos apds a aprovacdo da Lei n® 25/2012. Insta destacar que tal diploma N
sofreu recente alteragdo em alguns dispositivos, em virtude da Portaria n® 141/2018, de 18 de
maio de 2018 (PORTUGAL, 2018).

O Registro Nacional do Testamento Vital, assim, consiste em um portal online que
viabiliza a centralizacdo e o registro dos testamentos vitais e das procuragcfes de cuidados de
salde dos cidaddos portugueses. Além disso, apresenta uma série de informagdes acerca das
Diretivas Antecipadas de Vontade, bem como ha a disponibilizacdo de um modelo para que o
individuo preencha e entregue no agrupamento de centros de saude, na unidade local de satde
ou na sua &rea de residéncia.

Inclusive, o modelo de Diretivas Antecipadas de Vontade disponibilizado pelo
Ministério da Salde de Portugal s6 foi aprovado em 15 de maio de 2014, com a Portaria n°
104/2014. Ele é de uso facultativo pelo outorgante, uma vez que a Lei n° 25/2012 nao obriga o
seu uso, porém a sua utilizacdo € altamente recomendavel, posto que simplifica o processo de
criacdo das DAV e a consulta por parte dos médicos responsaveis pela prestacdo de cuidados
de satde (PORTUGAL, 2014).

Insta ressaltar que

em 2016, a Universidade Catolica Portuguesa em parceria com a Associagdo
Portuguesa de Cuidados Paliativos (APCP), realizou um estudo que inquiriu
pouco mais de 1000 cidaddos maiores de idade e concluiu que 78% dos
Portugueses ainda ndo sabia o que é um Testamento Vital. Dos 22% de
inquiridos que sabiam o que é um testamento vital, apenas 50,4% sabiam a
guem recorrer e como o fazer e sé 1,4% ja realizaram, efetivamente, o
testamento. Foi também possivel apurar que as pessoas mais informadas sdo
as que residem na zona de Lisboa (32,9%), as que completaram o ensino
superior (48,8%) e as que tém rendimentos mais altos (60,5%) (RODRIGUES,
2017, p. 17).

Por 6bvio que a Lei n° 25/2012 produz efeitos apenas em territorio portugués, sendo,
portanto, as Diretivas Antecipadas de VVontade um direito nacional, assegurado aos cidadaos
portugueses, estrangeiros e apatridas domiciliados em Portugal. Sendo assim, nas hipdteses de
emigracdo ou estadia temporaria em outros paises, aplica-se a legislacdo do pais de destino e

ndo mais a do pais de origem.

4. A ATUAL APLICACAO DO MODELO DE DAV IMPLANTADO EM PORTUGAL
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A Lei n° 25/2012 representa um avanco do tema das Diretivas Antecipadas de Vontade @
no ordenamento juridico portugués. No entanto, cabem tecer algumas consideragdes acerca de N
sua aplicabilidade no pais. Isso porque, em 13 de mar¢o de 2018, quase vinte mil portugueses
possuiam o registro do testamento vital (DIARIO DE NOTICIAS, 2018). Ora, Portugal é um
pais com mais de dez milhGes de habitantes; isso significa dizer que menos de 1% da populacédo
portuguesa utiliza-se das DAV.

Sendo assim, o que se percebe que € que faltam campanhas informativas sobre o assunto
no pais, posto que apenas uma parcela infima dos cidaddos portugueses confeccionou o
testamento vital ou a procuracdo de cuidados de salde. Assim, apesar de existir legislacdo
especifica acerca do tema, ainda é necessario divulgar as Diretivas Antecipadas de VVontade em
Portugal, bem como disseminar a importancia de se documentar quais os tratamentos que a
pessoa deseja ou ndo ser submetida em casos de doencas terminais.

Dessa forma, a adesdo as DAV ainda esta baixa em Portugal, sendo indispensavel o
desenvolvimento de uma estratégia de comunicacdo para que os cidadaos se informem melhor
sobre 0 assunto e esclarecam as ddvidas sobre os cuidados de saude que pretendem receber no
futuro. Destarte, se ndo houver uma divulgacdo massiva, tais indices continuardo baixos.

Por outro lado, insta mencionar que a falta de um modelo padréo e obrigatério pode ser
vista como um aspecto negativo da Lei n® 25/2012, uma vez que ela permite que o documento
possa ser produzido em qualquer formato. E evidente que ha o modelo disposto na Portaria n°
104/2014, porém ele € de uso facultativo pela populacdo. Assim, essa falta de estabilidade no
modelo pode ocasionar algumas dificuldades no tocante a aplicacdo de futuras intervenc@es dos
profissionais de salde responsaveis pelos cuidados médicos do paciente.

Além disso, a lei é omissa no que tange a obrigatoriedade de o outorgante ter uma
consulta médica para aconselhamento na sua Diretiva Antecipada de Vontade. Logo, ndo é
obrigatorio qualquer espécie de procedimento médico antes de preencher a documentagéo,
apesar de, na préatica, ser altamente recomendavel que o individuo seja devidamente
aconselhado por um médico ou por um profissional de saude sobre o alcance de suas decisdes.
Ora, o direito de efetuar uma DAV deveria ser esclarecido com transparéncia para todos 0s
usuarios do sistema de satde, incluindo consultas médicas de orientagdo sobre os seus termos.

Outrossim, por oportuno frisar que 0s aspectos negativos da Lei n® 25/2012 ndo dirimem
0 seu resultado. Isso porque a positivacao da lei, mesmo que tardia em relacdo a outros paises,

indubitavelmente abriu espaco para novas discussdes relativas ao tema, indo ao encontro aos
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principios da autonomia da vontade, da liberdade e da dignidade da pessoa humana, sobretudo @

no seu viés de se garantir uma morte digna ao individuo. N
Dessa forma, vé-se claramente que as discussoes em torno das DAV em Portugal devem

ocorrer de modo mais efetivo, pois é evidente que o avanco da medicina tem provocado o

prolongamento da vida humana por métodos artificiais e, assim, € preciso levar em

consideragdo a vontade especifica de o individuo se submeter ou ndo a tais tratamentos

paliativos. Por isso, é imprescindivel a divulgacdo do modelo aprovado pela Lei n® 25/2012,

mas, mais que isso, necessita-se de uma conscientizacdo social da populacdo portuguesa sobre

a importancia da elaboracdo do testamento vital ou da procuracdo de cuidados de saude.
CONSIDERACOES FINAIS

N&o ha davidas de que a grande maioria dos casos de terminalidade envolvem quadros
que evoluem lentamente, a exemplo de diversos tipos de cancer. Todavia, ha eventos que
ocorrem de forma inesperada, como acidentes de automdvel que geram a perda da consciéncia,
agressdes que ocasionam sérias sequelas ou até mesmo um acidente vascular cerebral (AVC)
repentino.

Dai se conclui que ndo é recomendavel aguardar o surgimento de uma doenca grave
para que se possa fazer as Diretivas Antecipadas de VVontade, seja na forma de testamento vital,
seja por meio de mandato duradouro (procuracdo de cuidados de salde). 1sso porque as DAV
fornecem uma maior tranquilidade e harmonia na familia, sobretudo no momento de se tomar
uma decisdo quando a satde de um parente esta severamente debilitada.

Afinal, um dos maiores sofrimentos daqueles que possuem um ente querido em estado
terminal é saber até que ponto se deve investir no tratamento, bem como qual seria exatamente
a sua vontade caso ele ainda pudesse se manifestar. Por isso, efetuar uma declaracéo escrita
enquanto se esta saudavel minimiza quaisquer transtornos que possam Vir a ocorrer caso 0
individuo se encontre futuramente em caso de terminalidade, posto que sera informada a todos
a especifica vontade da pessoa.

Ocorre que, apesar da relevancia das Diretivas Antecipadas de Vontade e da
promulgacéo da Lei n°® 25/2012, principalmente para garantir a autonomia privada do individuo
em fim de vida, bem como o respeito a uma morte digna, o tema ainda €, infelizmente, pouco
disseminado em Portugal. Tanto é assim que menos de 1% da populacéo fez o registro de suas

DAYV no Registro Nacional do Testamento Vital.
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Sabe-se que “a lei portuguesa avangou no campo dos valores humanitarios, ao fortalecer
0 respeito a autodeterminagdo do paciente, que nada mais é do que a liberdade do paciente em
estados que ndo se possa emitir a vontade de maneira consciente” (KOEHLERT; SOUZA,;
ZAGANELLI, 2017, p. 176). Toda a trajetoria percorrida por Portugal foi marcada pelo
progresso néo so do direito, como também da medicina, uma vez que essa passou a dar maior
relevancia a manifestacdo de vontade do paciente, o qual adquiriu a garantia de respeito as suas
decisdes individuais.

Contudo, o percurso trilhado por Portugal ainda ndo chegou ao fim. Por 6bvio que ja
houve a criacdo do modelo de DAV no pais, mas ainda é necessaria a divulgacdo desse modelo
e, principalmente, uma conscientizacdo social acerca da relevancia da elaboracdo do
documento. Apesar disso, a experiéncia portuguesa ja pode servir de incentivo para outros
paises, a exemplo do Brasil.

Isso porque o Brasil ndo possui legislacdo que regule especificamente as Diretivas
Antecipadas de Vontade, mas sua aproximacao com Portugal por razées histéricas, pela lingua,
cultura e religiosidade pode contribuir para a confeccdo de uma lei que finalmente implemente
um modelo de DAV. Ora, a regulamentacdo do instituto em Portugal indica a possibilidade de

das Diretivas Antecipadas de VVontade receberem um tratamento semelhante no Brasil.

Assim, a legalizagdo do Testamento Vital é um passo importante no sentido
da afirmacdo do direito inalienavel a autodeterminacdo da pessoa. Mas é
também uma vitoria das sociedades democréticas e plurais que defendem o
ideal de que a cidadania se exerce com um profundo sentido ético de
responsabilidade (NUNES, 2012, p. 4).

De qualquer forma, é imprescindivel que se incentive, cada vez mais, o debate acerca
das DAV, posto que € um tema complexo e o documento ainda € pouco utilizado em Portugal.
Espera-se, assim, que futuramente possa haver uma maior adogao de tal instituto na populacéo
portuguesa, ja que ele permite reforgar a autonomia privada da pessoa, bem como fortalece o
principio constitucional da dignidade da pessoa humana, no sentido de buscar humanizar a

morte do individuo que se encontra em situacdo de fim de vida.
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DIRETIVAS ANTECIPADAS DE VONTADE: a experiéncia alema como
possivel pardmetro para a implantacéo do instituto no ordenamento
juridico brasileiro

Margareth Vetis Zaganelli
Gabriel Vigose 2

Resumo: O presente artigo tem por escopo as Diretivas Antecipadas de Vontade (DAV) e a sua
relacdo com o direito a autodeterminacdo do paciente, além de evidenciar a necessidade de
regulamentacdo legislativa dessas declaragdes de vontade, em prol da seguranca juridica e
efetividade do instituto no ordenamento juridico brasileiro, dado que, atualmente, é regulado
somente pela Resolugdo n° 1.995/2012 do Conselho Federal de Medicina. Hodiernamente, as
diretivas de vontade do paciente encontram previsao legal em muitos sistemas juridicos. Em
solo tedesco, desde 2009, a Camara Baixa do Parlamento Alemdo (Bundestag) aprovou as
DAYV, documento redigido por pessoa dotada de capacidade mental, no qual define sobre o tipo
de tratamento médico-terapéutico que aceita ou ndo ser submetida, mediante a hipétese de,
posteriormente, ndo poder manifestar sua vontade, e nomeia um procurador de cuidados. O
direito de autodeterminacgdo do paciente é assunto relevante para a Bioética e para o Direito,
por envolver a liberdade e a dignidade humana. Neste sentido, o trabalho busca ressaltar a
experiéncia alema, abordando os principais aspectos da legislacdo tedesca sobre as DAV, no
intuito de assinalar alguns parametros para uma futura legislacéo sobre a matéria no Brasil. Ao
fim, ocupamo-nos, também, de breve analise dos projetos de lei que tramitam no Senado (PLS
n° 149 e PLS n° 267. A metodologia adotada foi de natureza qualitativa descritiva, e se traduz
no levantamento bibliografico de fontes doutrinarias e de legislacdo sobre a matéria.

Palavras-chave: Diretivas antecipadas de vontade; autodeterminacéo; dignidade do paciente.

Abstract: The present article has the scope of the Advance Directives of Will (VOD) and their
relation with the patient's right to self-determination, as well as to highlight the need for
legislative regulation of these declarations of will, in favor of legal certainty and effectiveness
of the institute in ordering law, since it is currently regulated only by Resolution No. 1,995 /
2012 of the Federal Medical Council. Of course, the patient's will directives are legally
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stipulated in many legal systems. In 2009, the Lower House of the German Parliament
(Bundestag) approved the DAV, a document written by a mentally qualified person, which
defines the type of medical and therapeutic treatment that accepts or is not submitted, by means
of the hypothesis after which he can not express his will, and appoints a care proxy. The patient's
right to self-determination is a relevant subject for Bioethics and Law, as it involves human
freedom and dignity. In this sense, the paper seeks to highlight the German experience,
addressing the main aspects of the Brazilian legislation on VAD, in order to point out some
parameters for future legislation on the subject in Brazil. At the end, we are also examining the
bills in the Senate (PLS n° 149 and PLS n° 267). The methodology adopted was of descriptive
qualitative nature, and is translated into a bibliographical survey doctrinal sources and
legislation on the matter.

Keywords: Advance directives; self-determination; dignity of the patient.

INTRODUCAO

O momento ora vivido pela sociedade humana, sobretudo apds os grandes avangos
cientificos e tecnoldgicos na seara médica, traz uma série de questionamentos acerca do alcance
do principio da dignidade da pessoa humana. Perante tais indagacdes € que se debruca a
bioética, demonstrando que, se por um lado 0 mencionado principio carrega consigo o direito
a vida digna, resguardando direitos fundamentais, por outro ha a questdo da autodeterminacao
e da liberdade dos individuos, acrescentado pelo direito a, assim como viver, morrer
dignamente. Destarte, as discussdes a respeito do direito a morte dignam estdo presentes em
grande parte dos ordenamentos juridicos ocidentais.

O assunto ganhou animo, sobretudo, ap6s a Segunda Guerra Mundial que, por trazer
grandes avancos na Medicina, possibilitou um tratamento médico cada vez mais eficiente em
impedir a morte dos pacientes. No entanto, esse prolongamento artificial da vida se configura
em um adiar sofrido da morte, haja vista os procedimentos e efeitos altamente dolorosos que os
tratamentos em estagio terminal acarretam. Por conseguinte, “ndo basta uma boa Medicina para
garantir a boa morte, € preciso um cuidado respeitoso com as crengas e valores que definem o
sentido da vida e da existéncia para que se garanta a experiéncia de uma boa morte para a pessoa
doente” (DINIZ, 2007, p. 298). Faz-se necessario possuir como horizonte a morte digna, de
modo a evitar o sofrimento desnecessario em quadros clinicos irreversiveis.

Neste prisma, paises europeus passaram a sancionar leis as quais priorizam a
autodeterminacdo do paciente, dando a estes o direito de escolha quanto ao tratamento médico

que haveriam de receber em caso de doencas graves.

&m
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Na Alemanha, ap6s um longo processo legislativo que se iniciara em 2003, o Bundestag

aprovou, no dia 1° de setembro de 2009, o projeto de lei o qual versava sobre o testamento vital, N
uma espécie das diretivas antecipadas de vontade, conhecidas pelos alemdes como
patientenverfligung.

Assim, ficou garantido o direito de as pessoas optarem pelo tipo de tratamento médico
que desejam e, por quais procedimentos admitem ser submetidas, para que, caso haja a perda
da habilidade mental, essas ndo sejam impedidas de exercer sua autonomia e liberdade. Nesse
sentido, é fundamental a li¢ao de Dworkin ao enfatizar “como é importante que a vida termine
apropriadamente, que a morte seja um reflexo do modo como desejamos ter vivido”
(DWORKIN, 2009, p. 280).

N&o se pode olvidar que a Grundgesetz, Lei Fundamental alemd, invoca, ja em seu
artigo 1°, a intangibilidade da dignidade da pessoa humana: “Die Wiirde des Menschen ist
unantastbar. Sie zu achten und zu schiitzen ist Verpfl ichtung aller staatlichen Gewalt”
(ALEMANHA, 1949). Ou seja, vincula como obrigacdo de todo o poder publico protegé-la.
Desse modo, o direito a morrer com dignidade encontrou respaldo constitucional, validando,
no ambito infra-constitucional, as disposicdes inseridas, em 2009, nos §8 1901a-1904 do BGB,
as quais reportam sobre a patientenverfligung.

Nesse interim, é imprescindivel compreender o que séo as diretivas antecipadas de
vontade. Essas consistem no género cujas espécies incluem o testamento vital e 0 mandato
duradouro. Apesar de ambos serem documentos 0s quais serdo utilizados para a protecdo da
vontade do enfermo, estes institutos se diferenciam pelo fato de no primeiro o proprio paciente
resolver quando e a qual tratamento ira se submeter ou ndo, enquanto no segundo o procurador
nomeado por aquele é quem determina acerca das terapéuticas empregadas, diante da
incapacidade do enfermo, baseando suas a¢cdes em conformidade com o desejo deste.

O presente trabalho possui como objetivo a investigacdo das diretivas antecipadas de
vontade no ordenamento juridico alemao, verificando sua efetividade como meio de se garantir
a autodeterminacdo do paciente e, conjuntamente a analise do instituto alienigena, questionar a
seguranga juridica e efetividade da implantagédo do instituto no Brasil, dado que, atualmente, é
regulado somente pela Resolucdo n° 1.995/2012 do Conselho Federal de Medicina.

O problema da pesquisa foi analisar se as DAV, da forma como estéo regulamentadas
na Alemanha e em nosso pais, cumprem com o papel o qual se propdem. Trata-se de uma tarefa
gue, ndo se limitando ao plano deontoldgico, atinge o plano factual, ao verificar se, realmente,

sera cumprida a vontade do paciente em respeito a sua liberdade e autonomia. Buscamos trazer

HUMANIDADES & TECNOLOGIA EM REVISTA (FINOM) - ISSN: 1809-1628. Ano XI|I, vol. 14- Jan-
Dez 2018




REVISTA MULTIDISCIPLINAR ﬁ HUMANIDADES & TECNOLOGIA- ISSN 1809-1628
Faculdade do Noroeste de Minas

a tona as discussdes teorico-doutrinarias sobre o assunto e, ndo nos limitando a estas,
demonstramos por intermédio de reportagens e demais fontes, as discussdes politicas,
socioldgicas, morais, religiosas e culturais que permeiam e influenciam a aceita¢do ou ndo, da
lei a qual aprovou o testamento vital na Alemanha.

Importa expor a compreensao adotada para o termo “efetividade”, entendida como a
qualidade daquilo que atinge seu objetivo. Por esse viés, interessa-nos apontar os aspectos das
diretivas antecipadas os quais se demonstram deficientes no alcance do fim dessas. Para uma
exemplificacdo prévia, convém citar a superveniéncia de uma cura para determinada doenca
gue mantém certo paciente em coma. Questiona-se até que ponto a vontade do paciente,
anteriormente declarada, é respeitada. Assim, a duvida gira em torno da hipétese de tal exercicio
de liberdade individual ser passivel de relativizacdo, o que pode acarretar em arbitrariedades
por parte da equipe médica ou da propria familia. Outro exemplo, potencialmente interessante
ao conhecimento juridico, é a validade ou invalidade dos atos volitivos daqueles que nao
possuem capacidade de fato, sejam eles relativa ou absolutamente incapazes. Deveria ser do
Direito o dever de também salvaguardar a autodeterminacao e interesse destes.

O itinerario deste artigo contou como fonte bibliografica de pesquisa, mormente em
obras de Margareth Zaganelli e Hildeliza Cabral (2017), de Luciana Dadalto (2010) e de
Ernesto Lippmann (2013), acerca das diretivas antecipadas.

Inicialmente, foi realizado um levantamento bibliografico, revisando o que ja era
afirmado pela doutrina e legislacdo alemads antes e depois da aprovacdo do patientenverfligung.
Também tomou-se como base as reportagens a fim de expandir as compreensdes, ao leva-las
aos casos concretos (OVB MEDIENHAUS, 2018). Além disso, utilizamos como fonte de
informacOes os sites alemdes (FOCUS ONLINE, 2018) os quais incentivam o0
patientenverfligung e o vorsogevollmacht, que correspondem ao nosso testamento vital e
mandato duradouro.

Em suma, buscou-se a realizacdo da pesquisa por intermédio do método qualitativo,
descrevendo a complexidade do objeto de estudo com o intuito de compreendé-lo, e justificando

as informagdes coletadas.

2 - TRATAMENTO LEGAL DAS DAV NA ALEMANHA
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Preliminarmente, convém assentar que a contenda referente as diretivas antecipadas de @
vontade (DAV) em solo germanico se desenrolou paulatinamente, haja vista as questes de fim N
de vida estarem intimamente ligadas ao pesadelo do Holocausto nazista.

A consciéncia dos horrores de um passado recente, no entanto, ndo impediu que a
Alemanha desenvolvesse importantes debates éticos e juridicos em torno das diretivas
antecipadas de vontade em matéria de cuidados de saude, porquanto “em meados da década de
noventa, eram j& algumas as instituicdes, das mais variadas convicg¢Oes sociais, ideoldgicas e
religiosas, que disponibilizavam formularios para a elaboracdo de declara¢6es antecipadas de
vontade” (DUARTE, 2016, p. 42).

Fato é que a Segunda Guerra Mundial foi o germe para as discussfes sobre o fim da
vida. Isto porque ela possibilitou os avangos na Medicina os quais hoje suscitam a reflex&o
sobre até quando se traduz ético e benévolo impedir a morte dos pacientes terminais. Uma das
consequéncias advindas com os avangos da Guerra consiste no prolongamento artificial da vida,
0 que representa, em numerosos casos, um adiar sofrido da morte, haja vista os procedimentos
e efeitos altamente dolorosos que os tratamentos em estagio terminal acarretam.

Sd0 incontaveis 0s casos de pacientes os quais, ja tendo atingido o estado de
terminalidade, veem seu sofrimento ser aumentado por técnicas que ndo garantirdo a cura, ao
contrario, ampliardo os padecimentos que circundam o fim da existéncia bioldgica.

Por esse angulo, compete consignar que terminalidade se d& ao tempo no qual estéo
esgotadas “as possibilidades de resgate das condi¢des de salde do paciente e a possibilidade de
morte proxima parece inevitdvel e previsivel. O paciente se torna ‘irrecuperavel’ e caminha
para a morte, sem que se consiga reverter este caminhar”. (GUTIERREZ, 2001, p. 1-2).

Para fins de exemplificacdo, um caso guarnecido de intensa repercussdao na Alemanha
em 2003 foi o Lubercker Entscheidung (GELBRICH, 2015, p. 18-19), responsavel por
influenciar, inclusive, as discussdes no ambito legislativo, intensificando-as. Paciente que apds
um ataque cardiaco entrou em estado vegetativo e, por isso, deveria ser entubado, havia outrora
redigido declaracdo se recusando a ser submetido a tratamentos 0s quais postergassem a morte
sem que houvesse reais chances de convalescenca. Na auséncia de legislacdo, ficava sempre a
cargo do judiciario, e, neste caso, do Tribunal Federal Aleméo (Bundesgerichthof) resolver se
as DAV seriam observadas pelos medicos.

De fato, a imposi¢édo do prolongamento inatil do momento da morte advindo com a
evolucdo dos procedimentos e tratamentos médicos infringe a dignidade da pessoa humana, o
direito de autodeterminacéo e a liberdade dos individuos. (BARROSO; MARTEL, 2012, p. 26).
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Assim, por intermédio das diretivas antecipadas, frise-se, ficou garantido o direito de as @
pessoas optarem pelo tipo de tratamento médico que desejam e, por quais procedimentos N
admitem ser submetidas, para que, caso haja a perda da habilidade mental, essas ndo sejam
impedidas de exercer sua autonomia e liberdade.

Nesse interim, € imprescindivel compreender que as diretivas antecipadas de vontade
consistem no género cujas espécies incluem o testamento vital e 0 mandato duradouro. Apesar
de ambos serem documentos os quais serdo utilizados para a protecdo da vontade do enfermo,
estes institutos se diferenciam pelo fato de no primeiro o proprio paciente resolver quando e a
qual tratamento ira se submeter ou ndo, enquanto no segundo o procurador nomeado por aquele
é quem determina acerca das terapéuticas empregadas, diante da incapacidade do enfermo,
baseando suas a¢des em conformidade com o desejo deste. Assim, “sempre que se falaem DAV
deve-se, na verdade, entender gque se refere a juncdo, em um mesmo documento, do testamento
vital e do mandato duradouro” (DADALTO, 2013, p. 2).

Portanto, o patientenverfligung, que normalmente estd acompanhado pelo
vorsorgevollmacht (mandato duradouro)?, ¢ um documento redigido por pessoa natural, maior
de idade e dotada de total capacidade mental, através do qual define sobre o tipo de tratamento
médico-terapéutico que aceita ou ndo ser submetida, mediante a hipotese de, posteriormente,
ndo poder manifestar sua vontade.(ALEMANHA, 2018, p. 8-9)

Deste modo, ao constituir uma garantia de autodeterminacdo do paciente quando em
fase terminal, o patientenverfiigung corrobora para o decrescimento da pratica da distanasia* e
possibilita ao enfermo tedesco morrer dignamente. Ademais de garantir ao paciente que seus
desejos serdo atendidos em situacdes de fim de vida, proporciona ao médico um respaldo legal
para a tomada de decisdes em situacdes conflitivas (SANCHEZ, 2003, p. 46).

Uma questdo suscitada desde o inicio do projeto diz respeito a validade ou invalidade
dos atos volitivos daqueles que ndo possuem capacidade de fato, sejam eles relativa ou
absolutamente incapazes. Deveria ser do Direito o dever de também salvaguardar a
autodeterminacéo e interesse destes. Ocorre que, a previsdo do patientenverfigung, assentada

no 81901-a do BGB (Cadigo Civil Alemao), € clara ao estabelecer que o testamento vital deve

3 De acordo com 0 modelo de julgamento substituto, devera o procurador de satide decidir alicercado na vontade
do paciente, buscando reproduzir a deciséo que o enfermo tomaria. (BEUCHAMP; CHILDRESS, 2002, p. 199).
4 Nesse sentido, explicam os doutos professores baianos que, “Lado outro, as diretivas antecipadas se pdem em
contraposi¢do a distanasia, que é o prolongamento artificial do processo (natural) de morte, ainda que a custa do
sofrimento do paciente”. E continuam indicando a concepgio de distanasia: “E a continuagdo, por intervengio da
Medicina, da agonia, mesmo sabendo que, naquele momento, ndo ha chance conhecida de cura”. (FARIAS;
ROSENVALD, 2015, p. 314-315).
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ser elaborado por pessoa maior e capaz. Mesmo a relativa incapacidade macularia o documento, @
eivando-o de vicio. A |

Outro ponto estudado é a superveniéncia de uma cura para determinada doenca que
mantém certo paciente em coma. Questiona-se até que ponto a vontade do paciente,
anteriormente declarada, € respeitada. A duvida gira em torno da hipétese de tal exercicio de
liberdade individual ser passivel de relativizacdo, o que provocaria arbitrariedades. Tal situagdo
ndo é facil de ser resolvida. Ndo se deve olvidar que o testamento vital ndo é absoluto
(GUSELLA; ZAGANELLI. In: CABRAL; ZAGANELLI, 2017, p. 160), haja vista as
limitacGes impostas pela propria lei. Por essa razdo, 0 meio mais pratico de solucionar impasses
como este é a constituicdo de um mandato duradouro. Através do procurador de salde é que a
vontade do paciente seré respeitada, dada a confianca nele depositada. A Caritas da Alemanha
(CARITAS-RATGEBER, 2018), por exemplo, incentiva junto a elaboracdo do
patientenverfligung a nomeacao de um procurador.

Ao analisar as DAV’s no ordenamento juridico alemao, pode-se aferir o quao urgente é
legislar sobre o tema no Brasil, que possui apenas a regulamentagdo feita pelo Conselho

Nacional de Medicina.
3 - REGULACAO NO BRASIL

Embora inexista legislacao especifica no ordenamento juridico brasileiro sobre as DAV,
insta mencionar que estas encontram embasamento juridico nos principios constitucionais da
dignidade da pessoa humana (Art. 1°, 11, CRFB), que enseja o direito a morte digna, e da
autonomia privada (implicito nos incisos do Art. 5°, CRFB e no Art. 15, CC/2002), que
corrobora com o direito de autodeterminacédo do paciente.

Ademais, a Lei Maior proibe o tratamento desumano (Art. 5°, I1l, CRFB), frequente na
medicina moderna quando, no prolongamento inatil do momento da morte, acarreta maior
sofrimento aos pacientes. Ora, ndo se pode defender uma vida digna se esquecendo de alguma
de suas fases, qual seja, 0 seu término. Por conseguinte, submeter uma pessoa a tratamento ndo
desejado, principalmente quando este ndo resultard em vida plena, € uma violacao flagrante aos
direitos e garantias fundamentais constitucionalmente resguardados.

Destarte, € por intermédio de uma interpretacédo integrativa das normas constitucionais
e infraconstitucionais que encontraremos aparato para a defesa deste documento no
ordenamento juridico brasileiro (DADALTO, 2013, p. 4).
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Além do alicerce encontrado na Magna Carta, as DAV foram reguladas infra legalmente m
pela Resolugdo n°® 1.995/2012 do Conselho Federal de Medicina, importante marco na N
implantacdo do instituto no Brasil, haja vista vincular a atuacdo da comunidade médica ao
testamento vital registrado pelo paciente. A Resolucdo prevé, ainda, que as diretivas
antecipadas do paciente “prevalecerao sobre qualquer outro parecer nao médico, inclusive sobre
os desejos dos familiares” (Art. 2°, §3°, Resolugdo CFM n° 1.995/2012).

Em janeiro de 2013, o Ministério Publico Federal de Goias promoveu uma Acao Civil
Publica (Processo n° 0001039-86.2013.4.01.3500/Classe 7100) em face do Conselho Federal
de Medicina, visando a suspensdo, em todo o territério nacional, a aplicacao da resolucao sobre
as DAV. Na ocasido, o Poder Judiciario reconheceu a constitucionalidade da Resolu¢éo, por
intermédio da Sentenca proferida pelo juizo da 12 Vara Federal da Secéo Judiciaria do Estado
de Goias, que julgou improcedentes os pedidos do Parquet.

O MM. Juiz, reconhecendo ser desejavel a tratativa do tema pelo legislador, asseverou
que “dado o vazio legislativo, as diretivas antecipadas de vontade do paciente ndo encontram
vedacdo no ordenamento juridico. E o Conselho Federal de Medicina ndo extrapolou os poderes
normativos outorgados pela Lei n® 3.268/57” (BRASIL, 2014, p. 6).

No Estado de Sdo Paulo, a autodeterminacdo do paciente encontra, ainda, respaldo da
Lei Estadual n® 10.241, de 17 de margo de 1999. Nela, estdo previstos direitos dos usuarios dos
servicos e das acdes de saude no Estado, dentre 0s quais se encontra o direito de recusa a
tratamentos dolorosos ou extraordinarios para tentar prolongar a vida (Art. 2°, XXIII, Lei
Estadual n® 10.241/99 — SP). Ha disposicdo semelhante nos ordenamentos estaduais Minas
Gerais (Lei n. 16.279) e do Parand (Lei n. 14.254).

Atualmente, dois projetos de lei estdo tramitando no Senado. O PLS n° 267 de 2018, de
autoria do Senador Paulo Rocha (PT/PA) e o PLS n° 149 de 2018 do Senador Lasier Martins
(PSD/RS). Este aguarda decisao terminativa da Comissdo de Assuntos Sociais, enquanto aquele
ainda aguarda a decisdo da Comisséo de Constituigéo, Justica e Cidadania.

Na justificagdo do PLS n° 149/2018, o Senador aduz que

(...) mesmo no cenario de vazio legislativo, a populagdo brasileira tem ansiado por
sua autonomia no fim de vida. Dados do Colégio Notarial do Brasil demonstram que
desde a publicacdo da resolucdo CFM n° 1995, de 2012, o nimero de diretivas
antecipadas lavradas em Tabelionatos de Notas aumentou mais de setecentos por
cento. Portanto, pode-se afirmar que hd um clamor de parte significativa da
populacdo pelo reconhecimento juridico das diretivas antecipadas de vontade, além
da necessidade de conferir seguranca juridica as manifestacdes de vontade nesse
sentido (SENADO FEDERAL, 2018, p. 6).
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Assim sendo, pode-se afirmar, indo ao encontro das informaces trazidas neste projeto N
de lei, que existem muitos brasileiros interessados na tutela adequada de seus direitos a
liberdade, dignidade e autonomia, constitucionalmente embasados.

Ambos 0s projetos de leis parecem ser completos no que tange a definicdo do instituto
e quanto a sua vigéncia e revogacdo, além de contemplarem a figura do mandato duradouro.

No entanto, a nosso ver, o PLS 149 é mais completo quando prevé a criacdo do RENTEV:

Art. 5° Ficara a cargo do Ministério da Salde criar e regular o Registro Nacional de
Diretivas Antecipadas de Vontade (RENTEV), no prazo de 2 anos apds a entrada em
vigor desta Lei. § 1° O RENTEV deve ser interligado aos arquivos do Colégio
Notarial do Brasil.

§ 2° As instituicGes e profissionais de saude terdo acesso a0 RENTEV mediante login
e senha especificos e responderdo nos termos da lei brasileira pelo uso indevido
desses dados. § 3° O acesso a0 RENTEV deve ser gratuito. § 4° As diretivas
antecipadas de vontade realizadas antes desta Lei deverdo, caso ainda ndo usadas,
ser adaptadas as regras aqui previstas (SENADO FEDERAL, 2018, p. 4-5).

H&, sem duvidas, a necessidade da criacdo de uma base de dados que interligue 0s
participes no processo de que trata das DAV, a fim de que estas sejam facilmente acessadas.

As aprovacOes de tais projetos de lei dependerdo da agilidade e interesse politico do
corpo legislativo, dado o avanco do conservadorismo e interferéncia do Estado na liberdade dos

individuos.

4 - CONSIDERACOES FINAIS

As diretivas antecipadas da vontade sdo meios capazes de proteger a autodeterminacao
do paciente. A experiéncia tedesca demonstra que o instituto cumpre o papel o qual se propde,
uma vez que as disposicdes feitas pelo usuario, em um exercicio de liberdade e autonomia, séo
cumpridas pela equipe médica e possui forca dada pela lei e pelo Tribunal Federal Alemao
(Bundesgerichthof), orientando a correta atuacdo dos juizes e demais envolvidos.

Ressalta-se que a analise do problema da pesquisa se deu com o fulcro nas decisfes
judiciais, mormente aquelas proferidas por tribunais superiores alemaes, como aquela dada em
08 de fevereiro de 2017 pelo Tribunal Federal (ALEMANHA, 2017), que imp&e uma maior
especificidade na redacao das DAV.
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Neste diapasdo, ao tragarmos um paralelo com a situagdo em que se encontra o instituto @
em nosso pais, percebe-se a urgéncia de um tratamento legal adequado para as DAV. Com N
efeito, os alemaes j& evoluiram muito, quando comparados aos brasileiros, em relacéo ao direito
de autodeterminacdo do paciente. Nao se alcancgara a seguranca juridica, popularizacdo e
efetividade do instituto enquanto os legisladores ndo se debrugarem sobre 0 assunto.

Nosso papel na academia, de nos aprofundar nas discussdes atinentes ao testamento
vital, mandato duradouro e outras formas de manifestacdo da vontade do paciente, também
precisa ser aperfeicoado e ampliado. Para além do debate somente académico, faz-se também
necessario expor para a sociedade a importancia de a vida ser vivida em dignidade, desde o seu
inicio até o seu fim. A participacdo da sociedade civil organizada certamente ampliard o debate
no ambito legislativo, corroborando para que a futura lei seja democraticamente produzida.

Enquanto ndo houver lei especifica que evite 0s questionamentos acerca da validade e
eficacia das DAV, é conveniente que o documento de expressdo de autonomia do individuo
seja registrado no Cartério de Notas.

Apesar do trabalho n&o trazer todas as conclusdes antes esperadas, a ideia que norteou
nossos estudos desde 0s primeiros contatos com este objeto permanece ainda mais segura. A

vida deve ser vivida dignamente em todas as suas fases, inclusive quando em seu escurecer.
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O SUICIDIO ASSISTIDO SOB A LUZ DOS PRINCIPIOS BIOETICOS: o
direito a morte digna

Margareth Vetis Zaganellit
Helena Emerick Abaurre 2
Victoria de Oliveira Nunes 3

Resumo: Com os avangos da medicina, tornou-se possivel controlar os rumos da vida no que
se refere ao seu término. Nesse caminhar, destaca-se a temética do suicidio assistido. Por um
lado, se vé esse ato como uma manifestacdo da dignidade humana, por outro, uma afronta a
inviolabilidade da vida. Aborda-se a tematica sob a luz dos principios bioéticos, tendo como
enfoque o direito a morte digna. Perpassar-se a, por uma breve contextualizacéo, para que se
possa fundamentar o embate do direito a vida versus o dever de viver por meio da analise do
caso concreto de David Goodall. Por conseguinte, tece-se consideracdes finais acerca do tema.

Palavras-chave: Suicidio assistido; Morte digna; Bioética.

Abstract: As medicine advances, it becomes possible to control the course of life in terms of
its end. In this sense, assisted suicide gains relevance. In one hand, it is seen as a manifestation
of human dignity, on the other a threat to life’s inviolability. The issue is analyzed by the light
of bioethical principles, focusing the right to death with dignity. A brief contextualization is
needed, so it can be discussed the conflict between the right to life versus the duty to live
through the analysis of David Goodall’s case. Therefore, we part on final considerations about
the subject.

Keywords: Assisted suicide; Death with dignity; Bioethics.

Introducéo:
A morte € um evento que desperta fascinio em funcao de sua inevitabilidade e mistério.

Verifica-se ao longo da Historia diversos atos culturais que pretendiam conferir propdsito ao
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fim da vida, a fim de aliviar o sofrimento que amilde o permeia. Indubitavelmente, o m
desenvolvimento cientifico experimentado pela humanidade propiciou o fenbmeno da N
medicalizacdo da morte, pelo qual se realizam tentativas, por vezes infrutiferas, de
prolongamento da vida, a custo da dignidade do enfermo. Os avancos médicos impuseram

dilemas na relacéo entre médico e paciente. Se, por um lado, houve o aumento da expectativa

de vida, por outro, desenvolveu-se a obstinacdo terapéutica. Apesar da idealizagdo de uma

relacdo simétrica entre as partes supramencionadas, regulada pelo principio da autonomia da

vontade e fundada no consentimento livre e esclarecido, ainda se nota uma postura paternalista

do médico, que lanca méo do principio da beneficéncia para agir unilateralmente, determinando

0 curso de tratamento a ser adotado.

No Brasil, a auséncia de uma legislacdo unificada que regule especificamente a matéria
provoca inseguranca juridica, o que representa uma grave ameagca aos direitos fundamentais, a
autonomia das pessoas e a promocdo da cidadania. Sob essa Idgica, a bioética se torna um
instrumento de promocdo da equidade e da emancipacdo, tanto no ambito da biomedicina,
fundando-se no respeito as decisdes livres e esclarecidas do paciente, quanto no ambito da
justica social, orientando a elaboracéo de politicas pablicas de saude.

As consideracdes aludidas neste trabalho versam sobre o fendmeno do suicidio
assistido, a luz dos principios bioéticos e de sua ligagdo com o conceito de morte digna, a fim
de se fixar o principio da dignidade humana como referencial Gltimo para todas as decisfes
envolvendo a saude do paciente, em uma clara contestagdo a heteronomia e ao conceito

paternalista da medicina.

1. Da bioética

O termo Bioética é neologismo cunhado a partir da juncao de duas palavras gregas cujos
significantes circundam todas as a¢des dos seres humanos: bio (vida) e ethos (ética). Essa area
do conhecimento humano preocupa em analisar a maneira pela qual o progresso da ciéncia, da
medicina e da tecnologia interferem na vida humana, tanto em seus aspectos mais basilares
como em seus aspectos mais complexos, a partir da ideia de que "os valores éticos ndo podem
estar separados de fatos biologicos” (POTTER, 1971, p.02).

O primeiro uso da expressdo Bioética é mérito de Fritz Jahr, que apresentou o termo em
seu artigo “Bioética: uma revisao do relacionamento ético dos humanos em relagdo aos animais

e plantas”, publicado na revista Kosmos, na Alemanha, em 1927. Todavia, a expressao se
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popularizou a partir das publicacdes de Van Rensselaer Potter na década de 70, época marcada m
pelas transformacdes advindas da década anterior no contexto social, politico e tecnolégico, de N
modo que passou a ser evidente 0 desencadeamento de um processo de critica moral, que
questionou os padrdes das instituicbes e os ideais de bem-viver (DINIZ; GUILHEM,
2002,p.19). O intelectual apresentou a bioética como uma ponte entre a ciéncia biologica e a
ética, defendendo que a sobrevivéncia de grande parte da espécie humana, em uma civilizacéo
decente e sustentavel, dependia do desenvolvimento e manutencdo de um sistema ético.
(PESSINI, 2013, p.11). A intencdo do oncologista era tentar promover um dialogo entre a
ciéncia e 0 humanismo, que até entdo pareciam incomunicaveis entre si.

A bioética se identifica como uma ética pratica, pois analisa conflitos morais que saem
do plano tedrico e adentram o plano da realidade concreta do dia-a-dia. Uma parcela das
situacOes que geram tais controvérsias da moralidade sdo as questfes relacionadas ao fim da

vida, entre as quais o suicidio assistido, que aqui sera abordado com maior profundidade.

2. Do suicidio assistido

2.1. Breve contextualizacdo

Do periodo pré-histdrico até os primdrdios da civilizacdo, a morte chegava repentina e
violentamente, sem alternativas e sem recursos para se tornar menos dolorosa. A partir da
Revolucdo Industrial, conferiu-se um olhar diferenciado ao fim da vida, pois naquele momento
comecava a se desenvolver meios de cuidados médicos mais avancados, de modo que o0 homem
se tornou progressivamente mais resistente a determinadas enfermidades que, apesar de
costumeiras, ndo haviam até entéo a possibilidade de cura, devido a rusticidade medicinal. Nos
dias atuais, com a possibilidade da senectude, o panorama tipico do fim da vida é de
profissionais que testemunham a morte de seus pacientes condicionada a enfermidades cronicas
e degenerativas, ao passo que tentam ao maximo curéa-las ou prolongar a vida do enfermo. E
justamente nesse cendario que surge a tematica do suicidio assistido.

Para melhor compreender o funcionamento de tal pratica e os dilemas por ela
enfrentados, é mister diferencia-la de outros procedimentos comuns no fim da vida. Segundo
Goldim, o suicidio assistido ocorre quando uma pessoa que ndo consegue concretizar sozinha
sua intencdo de morrer, solicita o auxilio de outro individuo para realiza-la. Esse auxiliar
geralmente é um profissional de salde que viabiliza meios para que o préprio paciente dé fim

a sua vida, sendo importante ressaltar que é o enfermo que administra as doses letais -
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geralmente em forma de injecdo ou comprimidos -, e ndo o profissional que o faz, como ocorre @
na eutanasia, em que se suspende a administracdo de medicamentos ou o funcionamento de N
aparelhos que mantém o paciente terminal vivo.

A pratica em voga ganhou notoriedade a partir das atividades do Dr. Jack Kervokian, o
apelidado Doutor- Morte, que auxiliou cerca de 130 pessoas (BBC, 2018) a encerrarem suas
vidas. Kervokian inventou a chamada “maquina da cleméncia”, a Thanatron — combinagéo das
palavras gregas para “morte” e “maquina - que consistia em trés seringas e um interruptor, que
era acionado pelo enfermo, liberando, assim, o liquido letal contido nas seringas nas veias do
paciente.

Por influéncia do Doutor-Morte o suicidio assistido suscita debates na atualidade,
fortalecidos pela auséncia de cuidados paliativos adequados até o parar cardiaco, de modo que
0s pacientes terminais o solicitam por medo de uma distanasia provocada pela obstinacédo

terapéutica. Logo, a morte assistida € vista como o fim planejado, indolor e confortavel.
2.2 Paternalismo: uma barreira para a morte digna

Uma das maiores barreiras enfrentada pelo suicidio assistido é tradicdo médica
paternalista materializada no juramento de Hipdcrates. Considerando que o auxilio a morte
engloba usualmente a administragéo de drogas letais, destaca-se o0 seguinte trecho do juramento:
“A ninguém darei por comprazer, nem remédio mortal nem um conselho que induza a perda.™.
dizeres que consubstanciam a tendéncia a obstinacdo terapéutica.

Tradicionalmente o médico decide o rumo dos tratamentos sem considerar a vontade
dos pacientes, em detrimento da prevaléncia da autonomia da vontade do individuo em estado
terminal. Essa dindmica remonta as consideracGes kantianas sobre o agir autbnomo, Emmanuel
Kant identifica a autonomia como ‘“capacidade apresentada pela vontade humana de se
autodeterminar segundo uma legislagdo moral por ela mesma estabelecida, livre de qualquer
fator estranho ou exdgeno com uma influéncia subjugante” (KANT, 2005, p.60). Tém-se a
limitacdo da autonomia do paciente frente a figura do profissional de salde, que, apesar de seu
conhecimento e experiéncia, deve observar a escolha do paciente em interromper ou ndo optar

por tratamentos, por mais complexos ou simplorios que sejam.

4 Versdo de 1771, adotada pelo Conselho Regional de Medicina do Estado de S&o Paulo (CRM-SP).
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Seguindo a linha de pensamento do fil6sofo, observa-se que a autonomia da vontade e m
dignidade se relacionam: “A autonomia é, pois, o fundamento da dignidade da natureza humana N
e de toda a natureza racional” (KANT, 2005, p.64). Dessa teoria também deriva a licdo do
Ministro Luis Roberto Barroso, que elenca a autonomia como como um dos trés elementos
principais da dignidade da pessoa humano, visto que é o fundamento do livre arbitrio dos
individuos que Ihes permite buscar o seu ideal de bem viver. (BARROSO, 2012, p.81).

Assim, uma vez posto que o ser humano é digno e deve exercer a sua dignidade ao longo
da vida, tém-se condicBes para discutir a ideia de uma morte digna por meio do suicidio
assistido, afinal, "se a dignidade ¢ uma qualidade inerente a vida, com mais razdo deve ser na
proximidade da morte". (FERREIRA JUNIOR, 2015, p.308).

2.3 O suicidio assistido como uma morte digna

Na histéria da humanidade pode-se verificar diferentes visdes acerca do ato de suicidar-
se. Para as religides de matriz crista é pratica condenavel, todavia, quando se observa as ideias
greco-romanas, constata-se que nestas civilizagbes o suicidio ja era visto como uma
manifestacdo da dignidade da pessoa humana. Na Grécia era considerado um ato racional, uma
alternativa para uma vida em desarmonia, que, na concep¢do da comunidade grega ndo valia a
pena ser vivida. Paralelamente, a mesma légica era seguida pelos romanos, que consideravam
plausivel o ato de tirar a prépria vida quando essa havia se tornado indigna, ou em situacdes de
guerra, em que a morte era preferivel a se tornar escravo da nacao inimiga, e assim ter uma vida
sem dignidade.

E fato inquestionavel que a medicina trouxe diversos beneficios e avangos quando se
trata da incolumidade da vida humana e da longevidade. Todavia, o advento da tangibilidade
da senectude veio acompanhado da maior frequéncia de mortes causadas por enfermidades
crénicas e degenerativas, fato que instituiu um novo paradigma para o fim da vida: o da morte
medicalizada.

Ainda que o objetivo por trés deste paradigma seja a manutencdo dos sinais vitais, por
a isolada estabilidade destes ndo corresponde ao ideal de bem viver dos pacientes terminais,
que, em face de tanto sofrimento fisico e desgaste emocionas - oriundos de tratamentos
paliativos e por vezes infrutiferos - tanto dos proprios enfermos como de suas familias, optam

por por fim a suas vidas de forma digna, por meio da morte assistida, uma das vertentes da
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ortotanasia, que garante a humanizacdo do processo de morrer e evita prolongamentos M
irracionais e cruéis da vida do paciente. N

Uma vez que se enxerga o suicidio como uma manifestacéo da dignidade humana, visto
que proporciona uma morte digna, pode-se vé-lo como a materializagdo do credo bioético de

Potter, especialmente na crenga e compromisso numero 4:

4. Creio na inevitabilidade do sofrimento humano que resulta da desordem
natural das criaturas biol6gicas e do mundo fisico, mas ndo aceito
passivamente o sofrimento que € resultado da desumanidade do homem para
com o préprio homem.

Compromisso: enfrentarei meus préprios problemas com dignidade e
coragem. Assistirei os outros na sua aflicdo e trabalharei com o objetivo de
eliminar todo sofrimento desnecessario na humanidade. (POTTER, 1971,
p.06)

Interpreta-se a recusa do bioquimico em aceitar o sofrimento humano desnecessario
como uma critica a obstinacdo terapéutica, que por vezes coloca 0s pacientes terminais em
estado de sofrimento extremo, de modo em que até o préprio enfermo ndo vé mais sentido para
continuar o tratamento, reconhecendo que ndo tem mais uma existéncia digna, e que a maior

manifestacdo de sua dignidade seria a morte, se abstendo da prolongacdo da moléstia.
3. Dos principios bioéticos

As reflexdes bioéticas orientam-se com base em um paradigma principialista, isto é, em
um estilo ético de abordagem metodoldgica que consiste na fixacdo de mandamentos basicos
norteadores dessa disciplina. Nesse contexto, € imperioso analisar os marcos historicos
decisivos para a consolidacao da teoria principialista no &mbito da bioética, bem como examinar
as limitacdes praticas desse paradigma. Com isso, pretende-se fixar a dignidade da pessoa
humana como referencial Gltimo para todas as questdes envolvendo a salde do paciente,
associando-a aos demais principios da teoria tradicional para evitar o reducionismo e a
insuficiéncia na resolucédo de problemas concretos.

Em primeiro plano, cabe mencionar que a génese do paradigma principialista da bioética
se deu nos Estados Unidos, em um cenario de preocupacdo publica com o controle social da
pesquisa em seres humanos. Na época, varios escandalos envolvendo pesquisas médicas
mobilizaram a ateng@o do governo norte-americano e causaram a indignagdo da sociedade.

Dentre eles, merecem destaque: o caso do Hospital Israelita de Nova lorque, em 1963, no qual
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foram injetadas células cancerosas vivas em idosos doentes; as injecdes de hepatite viral em m
criangas com desenvolvimento mental reduzido, entre 1950 e 1970, no hospital estatal de N
Willowbrook, em Nova Iorque e o chamado “Tuskegee Study” (Estudo da Sifilis Nao Tratada
de Tuskegee), no estado de Alabama, em que quatrocentos negros com sifilis foram deixados
sem tratamento para a analise da evolucdo temporal da doenga, entre as décadas de 1940 e 1970
(PESSINI; BARCHIFONTAINE, 2007, p. 56).

Em resposta a essas ofensas, o0 Congresso Nacional formou a National Commission for
the Protection of Human Subjects of Biomedical and Behavioral Research (Comissdo Nacional
para a Protecdo dos Seres Humanos de Pesquisa Médica e Comportamental), com o intuito de
“identificar os principios éticos que deveriam nortear as experimentacdes envolvendo seres
humanos” (PESSINI; BARCHIFONTAINE, 2007, p. 56). Assim, acreditava-se que a
sistematizacdo desses principios, em virtude de seu carater pragmatico e, ao mesmo tempo,
utilitarista e deontoldgico, seria a solucdo para combater a ocorréncia de experimentos
desumanos e degradantes, bem como para garantir um cuidado adequado no tratamento médico
dos seres humanos (HOSSNE, 2006, p. 673).

Em 1978, a Comissdo publicou oficialmente o Relatério Belmont (Belmont Report),
propondo uma nova abordagem metodoldgica para as questbes biomédicas, pautada na
aceitagdo de trés principios “profundamente enraizados nas tradi¢cbes morais da civilizagdo
ocidental”, configurando a chamada “trindade bioética”. Os principios corporificados no
documento foram: o respeito pelas pessoas (autonomia), a beneficéncia e a justica. No relatério,
o principio do respeito pelas pessoas englobava ndo s6 a necessidade de tratar todos os
individuos com autonomia, mas também a de proteger aqueles cuja capacidade de
autodeterminacdo estaria reduzida (PESSINI; BARCHIFONTAINE, 2007, p. 57).

O documento figura como o embrido da teoria principialista, consolidada
posteriormente pela obra classica de Tom L. Beauchamp e James F. Childress. Em Principios
da Etica Biomédica, os autores realizaram a sistematizacao dos principios morais que deveriam
ser aplicados ao campo da ética médica, expandindo o seu &mbito de incidéncia para toda a area
clinico-assistencial, ndo somente para o controle de experimentos envolvendo seres humanos

(PESSINI; BARCHIFONTAINE, 2007, p. 59). Beauchamp e Childress fizeram uma
releitura da chamada “trindade bioética”, redistribuindo os trés principios do Relatorio Belmont
em quatro, a saber: o principio da autonomia, o da justica, o da beneficéncia e o da néo-
maleficéncia. Esse novo paradigma principioldgico se transformou na principal fundamentacdo
tedrica das reflexdes bioéticas (PESSINI; BARCHIFONTAINE, 2007, p. 59).
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Outrossim, € imperioso salientar que a rapida aceitacdo dessa nova abordagem m
metodoldgica se deu em funcéo da necessidade de se impor limites a atividade cientificae do N
anseio por uma seguranca moral. Em vista disso, acreditava-se que tais principios seriam
capazes de solucionar todos as questdes relacionadas a ética biomédica (HOSSNE, 2006, p.
673). O primeiro desses principios, e 0 que adquiriu maior relevancia na pratica biomédica até
hoje, é o da autonomia, entendida como a condicdo inescapavel da moralidade (DINIZ;
GUILHEM, 2012, p. 28). Vale ressaltar que, para a teoria principioldgica, o conteldo desse
principio diverge do conceito kantiano tradicional, pelo qual autonomia consiste no poder que
o individuo tem de estabelecer regras para si préprio. Desse modo, para a teoria ética
contemporanea, o conceito de autonomia estaria ligado a uma concepg¢do muito mais basilar do
que a de autogoverno politico. Autonomia consistiria, assim, na autodeterminacdo pessoal de
alguém livre de interferéncias externas e de limitacGes subjetivas, fundando-se na capacidade
de deliberacéo e de escolha independente. O conteido desse importante principio adquire um
significado muito mais empirico, vinculando a ideia de a¢do autdbnoma a ideia de consentimento
informado (PESSINI; BARCHIFONTAINE, 2007, p. 58).

Posto isso, depreende-se que a autonomia se materializa no consentimento livre e
esclarecido, cabendo aos profissionais de salde o dever de oferecer todas as informacdes
técnicas necessarias para que o paciente tome sua decisdo livre de qualquer tipo de coacéo.
Assim, sdo imprescindiveis o reconhecimento e o respeito ao direito que o sujeito tem de aceitar
ou de recusar qualquer tipo de intervencdo ou tratamento que venha a afetar a sua integridade
fisica, psiquica e social (SILVA et al., 2012, p. 52). Nesse sentido, o Conselho Federal de
Medicina, promulgou, em agosto de 2012, a Resolugdo n°1995, referente as diretivas
antecipadas de vontade, definidas como “o conjunto de desejos, prévia e expressamente
manifestados pelo paciente, sobre cuidados e tratamentos que quer, ou ndo, receber no momento
em que estiver incapacitado de expressar, livre e autonomamente, sua vontade” (BRASIL,
2012). Trata-se de um grande passo para a efetivacdo do principio da autonomia na relagao
médico-paciente.

Por sua vez, o principio da justica, diferentemente dos demais, € o que confere maior
relevancia ao papel das sociedades e dos movimentos sociais no ambito da bioética (DINIZ;
GUILHEM, 2012, p 27). Inicialmente, sob a perspectiva do Relatério Belmont, esse principio
englobava duas concepcdes: a primeira referia-se a “imparcialidade na distribuicdo dos riscos

e beneficios” e a segunda, a nog¢do de que “os iguais devem ser tratados igualmente”. Nesse
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caso, surgia o problema de se determinar objetivamente quem seriam 0s iguais, ja que entre 0s m

individuos existem diferencas de todos os tipos (PESSINI; BARCHIFONTAINE, 2007, p. 58). N
Posteriormente, com Beauchamp e Childress, o conceito de justi¢a vinculou-se a nogéo

de distribuicdo justa. Segundo os autores (2002, p. 352):

A expressdo justica distributiva se refere a uma distribuigdo justa, equitativa e
apropriada no interior da sociedade, determinada por normas justificadas que
estruturam 0s termos da cooperacdo social. Seu dominio inclui politicas que
repartem diversos beneficios e encargos, como propriedades, recursos, taxas,
privilégios e oportunidades.

Assim, na visdo da teoria principialista tradicional, a justica se realiza quando uma
pessoa recebe beneficios ou encargos compativeis com suas propriedades e/ou circunstancias
particulares. Contudo, é imprescindivel destacar que as correntes doutrinarias da bioética
contemporanea buscam a ampliacdo desse conceito, dando especial enfoque as dimensbes
politicas e sociais do principio em questéo.

Nesse contexto, observa-se que o processo de globalizacdo, impulsionado pelos grandes
avancos cientificos e tecnoldgicos experimentados a partir de meados do século XX, contribuiu
para a intensificacdo das desigualdades entre os paises, criando um verdadeiro abismo entre as
populacdes dos paises desenvolvidos e periféricos. Desse modo, o principio da justica
apresenta-se como 0 instrumento necessario a promocao da cidadania e a luta contra toda forma
de marginalizacdo social, pois somente a partir do reconhecimento das diferencas entre os
sujeitos sociais é possivel alcancar a igualdade. Assim, como descreve Rawls, em sua obra Uma
teoria de justica, a noc¢ao de justica pressupde tratar de modo desigual os desiguais, tendo como
referéncia exatamente aquilo que os desiguala (GARRAFA; MANCHOLA CASTILLO, 2017,
p. 19).

Para a teoria principialista, beneficéncia ndo corresponde a préatica do bem pelo virtuoso,
concepgdo relacionada a ideia de caridade, mas sim a avaliag&o critica dos possiveis danos e
beneficios (HOSSNE, 2006, p. 674). Sob essa l6gica, verifica-se que o principio da beneficéncia
apresenta um viés utilitarista, no tocante a busca pela minimizacdo dos riscos e pela
maximizacao dos beneficios, e um viés deontoldgico, na medida em que constitui uma

obrigacdo do profissional de saude. Todavia, é imperioso destacar que, conforme
estabelecem Beauchamp e Childress (2012, p. 283), o aspecto utilitarista do principio da

beneficéncia ndo corresponde inteiramente ao principio classico de utilidade, haja vista que tal
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associacao permitiria o desenvolvimento de pesquisas médicas desumanas e degradantes, sob a
a justificativa de um beneficio maior a sociedade. N

Por conseguinte, o principio da ndo-maleficéncia, herdado da tradicdo deontoldgica
hipocratica, consiste na obrigacdo de nao infligir dano intencionalmente. Esse principio suscita
grandes discussdes no contexto da bioética, pois encontra-se diretamente vinculado ao conflito
entre “salvar a qualquer custo”, mediante o uso dos procedimentos de prolongamento artificial
da vida, e “deixar morrer”, ao qual relaciona-se a temética dos cuidados paliativos e de praticas
como a eutanasia e o suicidio assistido (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2002, p. 209).

Desse modo, partindo-se da analise da teoria principialista, conclui-se que o paradigma
metodoldgico da bioética estd fundado em principios tradicionais que, embora continuem
relevantes, ndo séo suficientes para solucionar todos os dilemas que se impdem ao campo da
pratica biomédica. Além disso, verifica-se que o reducionismo dessa teoria se aplica também
ao campo das ciéncias da vida e ao meio ambiente (HOSSNE, 2006, p. 673). Nesse sentido,
afirma Garrafa (2012, p. 752) que: A teoria principialista se mostrou insuficiente para desvelar,
entender e intervir nas macro-questfes socio-econdmicas e sanitarias, coletivas e persistentes,
relacionadas principalmente com as populacdes menos favorecidas e sabidamente majoritarias
do planeta. As correntes doutrinarias atuais argumentam que € necessaria a elaboracdo de uma
bioética mais social, analisada sob o prisma “macro” da sociedade, em detrimento de uma
bioética fundada somente na analise de quadros clinicos, prdpria da concepcao principialista
anglo-americana (PESSINI; BARCHIFONTAINE, 2007, p. 71).

Nesse diapasdo, pretende-se inaugurar um novo modelo de analise bioética, associando
a teoria principialista classica com as noc¢des de dignidade e de direitos humanos, de modo a
superar o reducionismo e a insuficiéncia do paradigma tradicional. A relacdo entre bioética e
direitos humanos encontra-se explicitada na Declaracdo Universal sobre Bioética e Direitos
Humanos da Unesco (2005), podendo ser compreendida tanto no &mbito da clinica assistencial,
como meio para preservar a dignidade do paciente, quanto na esfera politica e social, como
instrumento de garantia da qualidade da vida humana em seu panorama mais geral. Para tanto,
torna-se necessaria a analise desse principio, haja vista 0 seu importante papel enquanto
orientador de todas as discussfes em bioética.

O reconhecimento de um valor moral intrinseco ao ser humanao, isto €, de sua dignidade,
é fruto da experiéncia axiologica de uma sociedade. Nessa perspectiva, o principio da dignidade
da pessoa humana é uma construgdo de forte cunho valorativo, que esta submetida a evolucGes

temporais e espaciais, ndo sendo possivel exprimir seu conteddo por meio de procedimentos
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meramente logicos e formais. Sob essa Otica, é analogo o entendimento de Ricardo a
Mauricio Soares (2017, p. 251) segundo o qual esse principio ndo deve ser compreendido N
enquanto ideal metafisico, mas sim em sua dimensao histérico-cultural.

No contexto da bioética, especialmente nas pesquisas clinicas, o conceito de dignidade da
pessoa humana é frequentemente associado ao principio da autonomia. Grande parte das leis e
das resolucGes que regulam a pratica clinica-assistencial fundam-se no consentimento livre e
esclarecido do paciente, o que adquire especial relevancia nos casos de morte com intervengéo,
como na eutanasia, no suicidio assistido e nos cuidados paliativos. Sob essa logica, a dignidade
humana como autonomia envolve, em primeiro plano, a capacidade de autodeterminacao.
Nesse sentido, é imperioso a criacdo de um espaco que garanta as condi¢fes necessarias ao
exercicio dessa autodeterminacdo, ou seja, ndo basta somente garantir a possibilidade de
escolhas livres, é preciso assegurar as minimas condigdes sociais, econdmicas e psicofisicas
para tanto. Assim, depreende-se que a efetivacdo da dignidade pressupde também a garantia do
chamado “minimo existencial” (BARROSO; MARTEL, 2010, p. 251).

4. Do direito a vida versus o dever de viver: abordagem por meio de caso concreto

Um dos principais questionamentos que surgem quando se discute sobre a morte
assistida é o embate entre o direito a vida e um possivel e discutivel dever de viver.

O primeiro é declarado nos mais diversos dispositivos legais. JA 0 segundo ndo se
apresenta disposto em nenhum instrumento, mas mostra-se como uma espécie de dever
convencionado socialmente por meio dos costumes e da moral que p6s, ao longo da historia e
a partir das influéncias judaico-cristas, a vida humana em patamar maximo de superioridade. E
dessa superioridade que decorreria um dever erga omnes de conserva-la. Todavia, na
atualidade, a discussédo acerca desse dever é elucidada pelos principios bioéticos, de modo que
0s momentos finais da vida sdo circundados por esse embate entre um direito esclarecido
legalmente e um dever dubio advindo do tecido social.

A fim de oferecer maior tangibilidade ao dilema apresentado, este sera abordado por
meio da analise do caso de David Goodall, cientista australiano que recebeu auxilio para morrer,
aos 104 anos, em maio deste ano.

Goodall era um renomado professor, botanico e ativista da eutanasia que, motivado,
pela decisdo da Edith Cowan University de impedi-lo de lecionar presencialmente na

universidade, limitando seu trabalho ao ambiente domiciliar, buscou o suicidio assistido como
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alternativa para ndo mais viver uma vida que ndo lhe satisfazia, pelo contrério, restringia sua @
autonomia e pesquisa em razdo das limitagdes fisicas inerentes a senectude. Tal situacdo lhe N
insatisfazia tanto que tentou o suicidio trés vezes, sendo as trés ocorréncias frustradas,
contribuindo apenas para a deterioracéo de suas condigdes fisicas.

A infelicidade do cientista foi verbalizada em entrevista concedida ao canal australiano
ABC no dia do seu 104° aniversario. Goodall lamentou chegar ao seu centenario, admitindo seu
desejo de morrer e a sua infelicidade, a respeito ndo somente por suas condi¢cdes deterioradas
de vida, mas no que concerne a tristeza que é o impedimento de uma pessoa idosa concretizar
seu desejo de uma morte digna,

A idade avancada do estudioso lhe causava grandes transtornos, principalmente em
funcdo da degeneracdo de seu corpo e de sua qualidade de vida, Ihe causando extrema
dependéncia para as atividades cotidianas. Essa situacdo representava, assim, um cerceamento
de sua dignidade, todavia, em uma cultura que sacraliza a vida e combate a morte a qualquer
custo, tal percepcdo ainda é bastante controvertida. Para o cientista, o direito ao suicidio
assistido integra o rol dos plenos direitos de cidadania, uma vez que a pratica visa, em Ultima
instancia, a preservacdo da dignidade do individuo nos momentos finais da vida, etapa em que
esse principio ganha particular relevancia.

Assim, para concretizar seu desejo de ter uma morte digna, o professor teve que se
deslocar de seu pais, visto que na Australia, o auxilio a morte é expressamente proibido®. Apesar
do suicidio assistido tipificar delito penal na maioria dos paises, a Suica é conhecida como uma
excecdo entre as legislaces alienigenas, pois abriga algumas clinicas que proporcionam o
processo de morte assistida, uma morte com dignidade. De acordo com a lei suica, que permite
a pratica em voga desde 1940, qualquer pessoa maior de idade, com capacidade de
discernimento, que expressa a vontade firme, fundamentada e reiterada pode ter acesso a esse
direito. A clinica escolhida por Goodall foi a Exit, que o atende em sua particularidade.

O deslocamento do idoso até outro continente para realizar uma faceta de sua dignidade
que € a morte digna ergue um debate sobre de que modo o Estado oferece meios de concretizar
a dignidade da pessoa humana. E coerente dizer que, se 0 governo prové mecanismos para que
o0 cidaddo exerca e materialize sua dignidade nas mais diversas esferas da vida, ndo deveria ser

distinto na ocasido da morte, que € 0 momento no qual o cidaddo protagoniza as suas ultimas

5> O pais proibia totalmente a pratica até que o estado de Victoria aprovou uma legislagdo que o permitiu, todavia,
esta so entrara em vigor em junho de 2019 e s6 contemplara os pacientes com enfermidades em estado avangado,
com o requisito que s6 tenham expectativa de menos de seis meses de vida.
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experiéncias no plano material de sua existéncia. N&o € arriscado dizer que o Estado deveria

assegurar os desdobramentos da dignidade do ser especialmente no fim da vida, dada a N
singularidade desse momento.

Pode-se fazer assim uma analise a partir da ja elucidada classificacdo do Ministro
Barroso, referente aos elementos identificados pela dignidade da pessoa humana. O jurista
triparte a manifestacéo da dignidade como o valor intrinseco do ser humano, a sua autonomia
e como um valor comunitério. E relevante para o presente trabalho explorar os dois primeiros
elementos. O valor intrinseco “compreende a singularidade da natureza do ser humano, o
conjunto de caracteristicas que sdo inerentes e comuns a todos que lhes confere um status
superior no mundo” (BARROSO, 2012, p.38). Desse valor especial dos seres humanos
decorrem os postulados antiutilitarista e antiautoritario; isto €: as ideias kantianas de que o ser
humano é um fim em si mesmo e ndo pode ser utilizado como meio para a consecuc¢do de
objetivos, da mesma forma que o Estado existe para o0 homem, e ndo 0 homem que serve ao
aparelho administrativo. A autonomia, por sua vez, ¢ o fundamento do livre arbitrio dos
individuos que lhes permite buscar o seu ideal de bem viver. Corresponde a capacidade que o
ser humano tem de fazer escolhas pessoais ao longo da vida, segundo sua prépria concepc¢éo de
bem, sem sofrer influéncias externas indevidas. Para que o agir autbnomo seja possivel, é
preciso que o Estado garanta o direito basico a provisGes minimas para que se viva dignamente,
pois a autonomia ndo pode existir onde a liberdade de escolha é limitada por necessidades
pessoais. Ou seja, todos devem ter acesso a um minimo existencial.

Quando se analisa a conjuntura politica e econdmica da Australia se observa que o pais
bem oferece as condi¢cbes minimas para que se aja com autonomia e se concretize a dignidade
humana, fato que se comprova ao se averiguar os dados de expectativa e qualidade de vida do
pais (ECONOMIAS, 2016). Todavia, quando se trata do oferecimento de meios para que 0s
cidad&os australianos possam escolher, por meio de sua autonomia, seu ideal de bem viver,
principalmente no que concerne a morte digna, limitando a populacdo a viver indignamente e
de modo contrario aos seus ideais de felicidade, assim, se vé que a liberdade de escolha pessoal
é limitada. Percebe-se que a finalidade em si mesmo do ser humano nao é respeitada quando se
impdem metas coletivas da administracdo publica ao cidaddo que deseja por fim a sua propria

vida de maneira digna.

5. Consideracdes finais
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Um processo tdo certo como a morte é objeto de discussbes e contraven¢des morais e @
ideoldgicas quando interpostas a medicalizacdo e a judicializacdo do viver. Todavia, fato N
indUbio para o presente trabalho € que o suicidio assistido € uma manifestacdo da dignidade da
pessoa humana, seja porque parte da autonomia que o ser humano tem de escolher e realizar
seu proprio ideal de bem viver, seja pelo seu fim em si mesmo.

Nesse sentido, bem expressam os versos de Oswaldo Montenegro “Que essa minha
vontade de ir embora se transforme na calma e na paz que eu merego”. O ser humano nio deve
ser impossibilitado de concretizar seu ideal de vida digna, dado seu valor intrinseco que lhe
confere o direito de determinar suas escolhas, por meio de sua autonomia.

Quando se transpde o debate sobre o fim da vida para a area do Direito é natural que
surja o questionamento se haveria um dever a vida. O presenFLte estudo compreende que,
acima do direito positivado de um dabio dever de viver, deve-se considerar e primar, ndo s6 no
progresso da medicina, mas na constante evolucdo dos ordenamentos juridicos, o direito a uma

vida digna em todas as suas instancias, e com especial atengdo na morte.
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ORTOTANASIA NO SISTEMA UNICO DE SAUDE: o desafio da garantia
da dignidade do paciente

Douglas Luis Binda Filho!
Leticia Pereira de Lemos?
Margareth Vetis Zaganelli®

Resumo: Pela perspectiva legislativa, o estudo versa sobre o direito de morrer com dignidade
e a problematica da ortotanasia. Com esse designio, fazendo uso de pesquisa bibliogréafica e
documental, por metodologia exploratéria, possui como intuito a analise das legislacdes
referentes a ortotandsia e suas questdes bioéticas em solo brasileiro. Além disso, séo
estabelecidas concepcgOes relativas a seus aspectos historicos, ao comparar a pratica da
ortotandsia as praticas da eutanasia, mistanasia e distanasia. Ademais, discute-se a percepcao
de profissionais tanto do meio médico-hospitalar quanto da &rea juridica sobre a ortotanésia, o
que revela a necessidade de sempre insistir no debate no tocante a sua préatica, com o propdsito
de assegurar uma extensiva satisfacdo da vontade do paciente. Outrossim, o estudo visa a
marcar a visao da diminuicdo da subordinagdo dessa vontade ante a do médico, a luz do atual
Codigo de Etica Médica do Brasil, cujos principais principios sdo a dignidade e a autonomia
do paciente terminal. Posteriormente, evidencia-se ainda quais as dimensdes que possam ser
admitidas a fim de que se potencialize a implementacdo concreta da pratica da ortotanasia no
Brasil, com o intuito de que sejam endossados aos pacientes que optarem por este procedimento
os seus direitos fundamentais.

Palavras-chave: Ortotanasia. Bioética. Dignidade do paciente. Codigo de Etica Médica.
Constituicdo da Republica de 1988

Abstract: From a legislative perspective, the study deals with the right to die with dignity and
the mater of orthothanasia. With this design, making use of bibliographical and documentary
research, by exploratory methodology, it has as an intention the analysis of the legislations
referring to orthatanasia and its bioethical questions in Brazilian soil. In addition, conceptions
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regarding their historical aspects are established by moving the practice of orthothanasia to the
practices of euthanasia, mysthanasia and dysthanasia. In addition, the perception of
professionals from both the medical-hospital environment and the legal area on orthothasia is
discussed, which reveals the need to always insist on the debate regarding its practice, with the
purpose of ensuring an extensive satisfaction of the will of the patient. In addition, the study
aims to mark the vision of reducing the subordination of this will to that of the physician, in
light of the current Brazilian Code of Medical Ethics, whose main principles are the dignity and
autonomy of the terminal patient. Subsequently, it is also shown which dimensions can be
admitted in order to potentialize the concrete implementation of the practice of orthothasia in
Brazil, in order to be endorsed the fundamental rights to patients who opt for this procedure.

Keywords: Orthothanasia. Bioethics. Dignity of the patient. Code of Medical Ethics.
Constitution of the Federative Republic of Brazil (1988).

1. Introducéo

Em um cenério contemporaneo, repleto de discussdes acerca de inUmeras questdes
relevantes, faz-se igualmente presente a necessidade de se analisar o dilema a respeito da morte.
Observa-se cada vez mais avancos na medicina que visam o prolongamento indiscriminado da
vida, como se esse fosse um dever Gnico e absoluto. Nesse aspecto, essas intervencOes
convergem com questdes éticas, o que torna imprescindivel que se compreenda que o direito a
vida digna também reflete em um direito a uma morte digna.

A ortotanasia € a representacdo da morte natural e em tempo certo, sendo igualmente
discutida em meio bioético quanto a sua legalidade e eticidade. E importante destacar que essa
representagdo de “aceitacdo da morte” encontra-se acompanhada da ideia de estabelecer
cuidados paliativos aos pacientes terminais a fim de que se assegure uma morte digna, em um
contexto médico humanista, preocupado com o bem estar psicossocial e espiritual.

Nessa visdo, afirma-se que a ortotanésia atenta para o cuidado e ndo para a cura, uma
vez que compreende a morte como inevitavel, sendo mais significativo destinar aos pacientes
cuidados paliativos que possam aliviar a dor e proporcionar uma vivéncia mais suportavel nos
ultimos anos de vida dos individuos.

O artigo apresenta a questdo da morte digna e se faz a defesa da ortotanasia por meio de
instrumentos legislativos. Com este objetivo, por meio de metodologia exploratoria, utilizando

pesquisa bibliografica e documental, tem por intento analisar as legislacoes e as normas

&Em
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relacionadas a questdo bioética da Ortotandsia no Brasil, ademais, estabeleceu-se bases a

histdricas, comparando a prética da ortotanasia as praticas da eutanasia, mistanasia e distanasia.
Além disso, é abordada a percep¢do médico-hospitalar e de profissionais da &rea juridica quanto
a ortotanasia, frisando a urgéncia de se debater mais sobre a sua pratica, a fim de garantir a
plena satisfacdo da vontade do paciente. Ademais, almeja discutir sobre a ideia da diminuigéo
da subordinagio dessa vontade ante a do médico, em consonancia com o atual Codigo de Etica
Médica brasileiro, que revela como principio a dignidade e a autonomia do paciente terminal.
Por fim, ressalta-se ainda quais as medidas que possam ser adotadas para que se efetive a pratica

da ortotanasia no Estado brasileiro.

2. Bioética: principios norteadores aplicados a ortotanasia

A Bioética é o ramo da ética responsavel por analisar os conflitos existentes na medicina
e na biologia e, a partir desse estudo, visa solucionar e esclarecer questfes éticas que possam
surgir nos campos da salde. Ela é pautada por principios que auxiliam no seu exercicio com
potencialidade, a fim de garantir equilibrio das questdes que coexistem dentro de suas
especificidades; sdo eles: principio da autonomia, da beneficéncia, da ndo maleficéncia e da
justica.

O principio da autonomia é a obrigacdo de respeitar os valores e escolhas pessoais de
cada individuo nas decisGes. Dessa forma, é importante estabelecer a ideia de que a ortotanasia
pode ser uma opcao do paciente em fase terminal e deve ser respeitada pelos profissionais da
salide, cabendo a eles a compreensédo dessa vontade e 0 exercicio de atos que a realizem.

Ademais, o principio da beneficéncia é a obrigacdo de se fazer o bem,
independentemente de deseja-lo ou ndo. Assim, cabe a compreensdo de que ha a necessidade
de se libertar de amarras sociais que definem o profissional da satide como autoridade maxima
a fim de que o exercicio do bem seja amplamente garantido. Contudo, sabe-se que nem sempre

essa concepcao vigorou nas relagdes médico-paciente.

HUMANIDADES & TECNOLOGIA EM REVISTA (FINOM) - ISSN: 1809-1628. Ano XIlI, vol. 14- Jan-
Dez 2018




REVISTA MULTIDISCIPLINAR ﬁ HUMANIDADES & TECNOLOGIA- ISSN 1809-1628
Faculdade do Noroeste de Minas

No modelo paternalista classico, o profissional médico poderia impor sua
prépria maneira de fazer o bem sem o consentimento do paciente. A acao ética
ndo apenas postula o respeito pela liberdade do outro: inclui o objetivo do
bem. Como o aspecto do bem é mudltiplo, eles dependem de individuos e
comunidades; este principio deve ser subordinado ao da autonomia. (Sanchez,
2009, p. 232, trad. nossa)

Ademais, o principio da ndo maleficéncia € o respeito da integridade do ser humano,
que se torna cada vez mais relevante para 0s avancos técnico-cientificos. Ele propde a obrigacao
de ndo infligir dano intencional e deriva da maxima da ética médica "primum non nocere".

O principio da justica é a distribuicdo equitativa dos encargos e beneficios no campo da
salde, evitando assim a discriminacdo no acesso aos recursos de satde. Sabendo disso, cabe
salientar a dificuldade de o Estado garantir um acesso igualitario as condi¢es que capacitam a
realizacdo de uma morte digna, como cuidados paliativos e assisténcia psicoldgica.

Nunca é demais ressaltar que a relagdo médico-paciente é uma relagdo humana, que
deve ser marcada pela solidariedade e amor ao proximo, do médico ao paciente que necessita
de amor, carinho e cuidado.

2.1 Diferencas entre eutanasia passiva e ortotanasia

E imprescindivel nesse estudo que se compreenda a divergéncia sutil entre eutanasia
passiva e ortotanasia, uma vez que se encontram diferencas no tratamento juridico, devido ao
fato de a primeira ser ilicita e a segunda ndo. De acordo com Villas-B6as (2005), nas situacdes
em que a eutanasia passiva € identificada, os procedimentos médicos responsaveis por
prolongar a vida do paciente sdo omitidos ou suspensos, havendo antecipagéo da morte.

Por outro lado, a ortotanasia, concebida pelas condutas médicas restritivas, é o objetivo
médico quando torna-se dificil a busca da cura da condi¢cdo do paciente. Ela ndo objetiva
encurtar o tempo natural de vida do ser humano nem adia-lo de forma artificial, sem melhorar
a existéncia terminal. Dessarte, ela trabalha a fim de garantir a morte no momento certo, quando
a deterioracdo da condicdo de satde do individuo ndo é mais contornavel.

A aproximacdo de ambas as préticas se da na intencdo de libertar o paciente do
sofrimento causado pelo prolongamento do tratamento que ndo vincula cuidado paliativo as
suas determinacdes e que firma a ideia da necessidade de simplesmente fazer com que o ser

humano esteja vivo, independentemente de sua vontade. A divergéncia, no entanto, encontra-
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se salientada no inicio do processo mortal, uma vez que, na ortotanasia, a causa da morte ja se m

iniciou. Por outro lado, na eutanésia passiva, a omissao € que inicia o resultado da morte. A |
E sabido que ambas as denominagdes sdo cotidianamente consideradas sinénimas.

Contudo, segundo Cabette (2013), embora elas tenham fortes semelhancas, ambas ndo possuem

“identidade conceitual”, sendo de fato somente aproximadas pelo ideal de promover o fim da

vida sem sofrimento.

3. Ortotanasia no ordenamento juridico do Brasil

A Ortotanasia, em consonancia com todos os principios mencionados, significa a morte
no tempo certo, e sua etimologia remonta aos termos ortos (certo) e thanatos (morte). Assim,
conforme a vontade expressa do paciente, procurar-se-a40 modos de atenuar a dor que o paciente
sente através dos cuidados paliativos. Outro aspecto relevante sobre a ortotanasia diz respeito
a restricdo de métodos invasivos para o prolongamento da vida, pois, o individuo em estagio
terminal é direcionado pelos profissionais envolvidos em seu cuidado para uma morte sem
sofrimento, que dispensa a utilizacdo de métodos desproporcionais de prolongamento da vida,
tais como ventilacdo artificial ou outros procedimentos invasivos. (Felix et al., 2013 apud.
Villas-Bdas ME. A ortotanasia e o direito penal brasileiro. Rev Bioet 2008; 1(16):61-83)

E imperioso explicitar a diferenca entre Ortotandsia e Eutanasia, conceitos tdo
comumente confundidos, pois, enquanto na Eutanasia a morte se dd& no momento da
intervencdo, na Ortotanasia, a intervencgdo ndo influenciara o destino do doente terminal, apenas
garantird que a morte seja menos dolorosa e ocorra no seu tempo certo. (Zaganelli; Cabral,
2015)

Desse modo, avalia-se como positivo o0 desenvolvimento e a defesa dessa prética,
visando sempre incrementar os subsidios para a garantia de uma saude de qualidade a toda a
populacéo brasileira; um cuidado com a salde em todas as etapas, que ndo exclua o processo
da morte de seus parametros.

A Constituigdo Federal do Brasil, em seu artigo 6°, revela a satde como um direito
social, sendo considerada como um dever de todos e, no art.196, do Estado. Além disso, na
mesma lei, assegura-se a dignidade humana (art. 1° Ill) e encontra-se explicitado no
supracitado instrumento normativo que “ninguém sera submetido a tortura nem a tratamento
desumano ou degradante” (art. 5°, III). Portanto, € coerente dispor que estes dispositivos estao
em total acordo com a proposta da ortotanasia: garantir uma morte digna, baseada na autonomia

de escolha do paciente terminal, de modo a ndo gerar prolongamento indiscriminado da vida
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(distanasia), que resulte em pouca qualidade de vida e sofrimento, além de ndo permitir a m

mistanasia, que é a morte miseravel, dolorosa, resultante de tratamento desumano, sem N
cuidados paliativos para amenizar a dor e o sofrimento, o que contraria totalmente o disposto
no art. 5°, 11l.
Além disso, o Codigo Civil de 2002, em seu art. 15, positiva o principio de autonomia
do paciente, um dos pilares da Bioética. Esse mesmo principio encontra fulcro na Lei Orgénica
de Saude (Lei 8.080/90), em seu art. 7°, 11l. O Cddigo Civil de 2002 e a Constituicdo de 1988
e seus explicitos direcionamentos no intento de assegurar as liberdades individuais e a

dignidade humana auxiliaram no avan¢o da seguranca juridica no que concerne a Ortotanasia:

Ja no ambito do Direito Civil-constitucional, toda a principiologia
voltada para a tutela da dignidade da pessoa humana busca proteger os
direitos de personalidade e todas as suas emanacdes, constituindo-se a
autodeterminacdo, o livre arbitrio e a possibilidade de autogovernar-se,
a base do direito constitucional a liberdade. (Zaganelli; Cabral, 2015,
p.301)

Também é observado no Codigo Deontoldgico de Medicina, nos artigos 23 a 25, amparo
para que a dignidade, a livre tomada de decisdo esclarecida, e o impedimento de se abster da
denuncia de préticas de tortura ou procedimentos degradantes realizados por outrem sejam
respeitados pelos médicos.

A Constituicdo Federal de 1988 trouxe consigo a noc¢ao da dignidade humana como
principio bésico. Seguindo essa perspectiva, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS)
conceituou a saude novamente, com a intencdo de gerir um conceito de medicina inovador.
Nesse aspecto, ser saudavel passou a considerar o aspecto global do individuo, ou seja, fisica,
mental, social e espiritualmente.

O Conselho Federal de Medicina (CFM), a fim de acompanhar a OMS, editou a
Resolucdo n. 1.805/2006. Ela trata exatamente da pratica da ortotanasia, que visa nao submeter
0 paciente terminal a um tratamento degradante, levando em consideracdo o desejo do
individuo.

Depreende-se que ela corresponde a um anseio de assegurar a dignidade da pessoa

humana, sendo essa prevista previamente na Constituicdo Federal de 1988. E importante
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ressaltar que, apesar de existir esse reconhecimento pelo Conselho de Classe, ha ainda a a

necessidade de um dispositivo legal especifico que sirva como diretriz para lidar com essas
questdes.

Como ja reiterado, a ortotanasia nao se encontra diretamente prevista no ordenamento
juridico brasileiro nem incide em nenhum tipo penal, destarte, ndo existe punicdo para a sua
pratica. Contudo, alguns penalistas compreendem que a aplicacdo da ortotanasia pode refletir-
se em dois tipos penais: omissdo de socorro e homicidio. No entanto, essa associagcdo ndo é
possivel, uma vez que a fim de realiza-la se estd fazendo uso de analogia da Lei Penal,
contrariando os principios penais Constitucionais.

A medicina paliativa no Brasil é relativamente nova, uma vez que suas perspectivas
contrariam o senso comum de que o médico é o responsavel por curar a qualquer custo. Ela
encontra-se disciplinada por trés pilares basicos: o alivio dos sintomas, 0 apoio psicossocial e
o trabalho em equipe e associacao, evocando a nocao de que a ortotanasia nao deve ser vista
como algo danoso.

No entanto, apesar de seu carater positivo e benéfico, a aplicacdo dos cuidados
paliativos no sentido de proporcionar 0 método da ortotanadsia para pacientes ainda causa
bastante temor por parte de médicos e enfermeiros: “No depoimento de uma médica, a mengao
a possibilidade de registro em prontuario de determinadas préaticas é indicio do sentimento de
medo de penalizacdo e criminalizagdo por certas atitudes e escolhas.” (Menezes, 2013). Esse
fato revela que, ainda que exista a Resolugdo n. 1.805/2006 do CFM, a inexisténcia de um
dispositivo legal a respeito da ortotanasia distancia a efetiva implementacdo dos cuidados
paliativos.

Apesar dos progressos no meio académico quanto a defesa da Ortotanasia, muito ainda
h& que se avancar quanto a conhecimento sobre os conceitos que definem a prética tanto no
meio médico-hospitalar, quanto no juridico, a fim de que o pleitear da legalidade juridica

explicita tenha bases préaticas concretas em solo brasileiro.
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4. Percepgdes sobre a ortotanésia

O anos 90 marcaram o inicio de um processo no Brasil denominado de “Judicializagdo
da Saude”, que consiste na “busca do Judiciario como a ultima alternativa para obtencéo do
medicamento ou tratamento ora negado pelo SUS, seja por falta de previséo na RENAME
(Relag&o Nacional de Medicamentos), seja por questdes orgamentarias.” (SILVA, 2016).

Ao verificar este panorama conclui-se que a interdisciplinaridade entre Direito e
Ciéncias Biologicas, com énfase no carater médico-hospitalar, tem se tornado bem acentuada
em seu aspecto empirico, ou seja, no cotidiano dos operadores do direito e daqueles que
desempenham fungdo na area da saude, de modo que se faz essencial analisar a viséo e
compreensdo destes individuos quanto a ortotandsia, pois isto pode ter -e tem- impactos reais e
comprovados na realidade, de modo a prejudicar ou inviabilizar a ampla aplicacdo da

ortotanasia nos casos em que o paciente assim desejar fazer.

4.1. Classe médico-hospitalar

Compreende-se que a falta de instrucdo basica aos profissionais da area da salde
guanto a conceitos basilares como ortotanasia, eutanasia (e a diferenciacdo entre as duas
praticas) e mistanasia tem gerado grandes complicagdes no dia a dia dos hospitais.

Dessa forma, é importante ressaltar que esse mal estar ndo € exclusivo do paciente e da
familia. Igualmente, o profissional se abala com a situa¢do da morte, até mesmo por haver essa
carga paternalista de carater historico, que remonta ao juramento de Hipocrates, depositada no

profissional de salde. Segundo essa perspectiva:

No tocante aos médicos, formados para salvar e curar, a morte associa-
se a sensacdo de fracasso ou erro. Diversos estudos mostram que 0
médico deve reconhecer a terminalidade e modificar sua conduta,
passando da luta pela vida para a provisao do conforto. (Silvaet al. 2014
apud. Moritz, 2005, p.51-63)

HUMANIDADES & TECNOLOGIA EM REVISTA (FINOM) - ISSN: 1809-1628. Ano XIlI, vol. 14- Jan-
Dez 2018




REVISTA MULTIDISCIPLINAR ﬁ HUMANIDADES & TECNOLOGIA- ISSN 1809-1628
Faculdade do Noroeste de Minas

Um estudo feito com médicos das Unidades de Terapia Intensiva do Complexo Hospital m

das Clinicas sobre a ortotanasia com base na resolugio CFM 1.805/2006 demonstra que a

maioria dos profissionais sdo favoraveis a prética.

Todos os entrevistados foram favordveis a ortotandsia, 67%
consideraram a resolucdo como ideal e 26% como adequada, tendo
apenas uma minoria de 7% considerando-a inadequada. Dos médicos
entrevistados, 93% ja pensaram na possibilidade de colocar a
ortotanésia em prética. (Vane; Posso, 2011)

E significativo destacar que, na pesquisa de campo supracitada, somente 49% dos
médicos entrevistados tinham conhecimento sobre a resolugdo, fato que comprova a
necessidade de dar maior informacao sobre o tema a estes profissionais. Katia Torres Batista e
Eliane Maria Fleury Seidl (2011) também explicitam esta realidade com outra pesquisa
quantitativa realizada com 15 médicos intensivistas do estado de Goias e do Distrito Federal:

Os participantes relataram conceitos diferentes para ortotanasia,
indicando desconhecimento sobre o tema. Foram apontados como
aspectos norteadores para a tomada de decisdo sobre limitagdo de
suporte vital, em maior frequéncia, o prognoéstico da doenca e a
irreversibilidade da morte. Constatou-se o0 desconhecimento da
Resolucdo do CFM por 40% dos participantes.

Partindo deste pressuposto, admite-se que, para que se consolide de fato a ortotanasia
no Brasil, alguns pontos basicos precisam ser revistos e outros adotados, de modo a garantir a

vivéncia de uma morte mais digna para o paciente terminal.

4.2. Classe juridica

E importante considerar a percepgdo dos profissionais do Direito quanto ao tema, pois,
no ambito juridico, estes individuos tém papel decisivo no processo de tornar mais explicita a
legalidade da préatica da ortotanasia perante o ordenamento juridico brasileiro.

Segundo pesquisa feita com académicos de Relagdes Publicas e Direito (Amorim et al,
2011), inferiu-se que 46% dos entrevistados mostrou-se favoravel a ortotanasia, 29%
demonstrou ser contrario e 25% é indiferente quanto ao tema. Logo, é possivel concluir ha boas

perspectivas quanto a tema no campo do Direito e, considerando que é possivel que parte dos
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que se mostraram contrarios ou indiferentes ndo tenha pleno conhecimento sobre esta pratica, m

pode-se supor que estas porcentagens tém o potencial de aumentar com o maior entendimento

sobre a ortotanasia.

5. Medidas a serem adotadas para a efetiva implementacdo da Ortotanasia no Brasil

A fim de implementar efetivamente 0 método da ortotanasia no Brasil, deve-se investir
basilarmente na educacdo e na capacitacdo dos profissionais da satde para lidar com os casos
de ortotanasia, promovendo um maior estudo dos direitos humanos, dos principios bioéticos,
da diferenca entre eutanasia, suicidio assistido, ortotanasia e mistanasia. Na visao de Rodrigues
(2017), a auséncia dessa educacdo integrada, de certa forma interdisciplinar, em direitos
humanos na formacdo académica do profissional médico é capaz de resultar em uma prética
médica com conduta nefasta. Revela ainda que, pela urgente necessidade de se efetivar a
educacdo em direitos humanos nos cursos de graduacdo em medicina, a ortotanasia torna-se
campo fértil para a discussdo dos direitos humanos.

A visdo de Luis Roberto Barroso e de Leticia de Campos Velho Martel (2010)
complementa o dito, ao admitirem a ortotanasia como uma férmula intermediaria produtora do
consenso entre diferentes visdes do tema da morte com intervencdo. Revelam ainda quatro
ideias centrais a serem trabalhadas pela comunidade médica, juridica e pela sociedade: a) a
limitacdo consentida de tratamento; b) o cuidado paliativo e o controle da dor; c) os Comités
Hospitalares de Bioética; e d) a educacdo dos profissionais e a informacéo do publico. Além do
mais, é valido ressaltar que, segundo o art. 200, Il e V da Carta Magna de 1988 deve haver a
continua capacitacdo dos profissionais da saude e o estimulo cientifico e tecnolégico dos
mesmos.

Observa-se que projetos de capacitacao, palestras e treinamentos sobre o0 assunto seriam
de extrema importancia para a efetivacdo da pratica da ortotandsia no ambiente hospitalar
comum, no Sistema Unico de Saude é de maior urgéncia que isto se dé, visto que ha um

problema generalizado de falta de leitos para pacientes graves. Caso a ortotanasia fosse
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popularizada os leitos de pacientes terminais, ou seja, sem perspectivas de cura, poderiam ser m

cedidos aqueles cujo tratamento é viavel e Gtil. Mas, claro, sempre respeitando a autonomiado ¢
paciente em escolher o que sera feito com seu corpo.

E de extrema importancia, também, que se crie um dispositivo especifico que legisle
sobre esta questdo, de modo a garantir maior seguranca juridica aos médicos e demais
profissionais do ambito hospitalar para pdr em pratica este tratamento que viabiliza uma morte

tdo digna e humanizada.

6. Concluséo

A ortotanasia é uma pratica que demanda um trabalho que vai além do técnico, exigindo
assim uma formacdo médica que compreenda a importancia de se preservar a dignidade humana
em primeiro plano. Assim, torna-se imprescindivel a insercdo de uma perspectiva que
revolucione o ideal de que o tratamento deve ser baseado somente na cura.

Nesse aspecto, € importante que a educacdo médica contemple principios
interdisciplinares que evoquem aos direitos humanos, a fim de se garantir a afirmag&o do desejo
do paciente de morrer de maneira digna. Esse estudo a respeito do ser humano como um ser
capaz de escolher deve ser garantido a todo estudante da area da bioética e do biodireito.

N&o obstante, um dos papéis mais fundamentais a fim de se implementar efetiva e
igualmente a ortotanasia, deve ser o do Estado de fornecer uma saude publica de qualidade,
com individuos capacitados e dispostos a considerar a vontade do paciente e a discutir questoes
bioéticas.

Assim, configura-se que vida € um direito, ndo um dever. Portanto, o processo de morrer
ndo deve ser torturante, uma vez que ha de se levar sempre em consideracdo os direitos
fundamentais dos individuos e suas escolhas. O médico, no mundo contemporaneo, ndo
comporta mais uma autoridade maxima que dita como se deve morrer ou prolongar a vida, mas
um profissional que, a partir da vontade do paciente, tenta estabelecer um cuidado com a satde

fisica e psicologica do individuo.
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FROM BIOETHICS TO BIOLAW. SOME BRIEF NOTES REGARDING
THE NEW EDITION OF THE VOLUME ENTITLED ‘BIOETHICS
BETWEEN ‘MORALITIES’ AND THE LAW’.

Resenhado por/Reviewed by Silvia Salardi?

About 50 years have passed since Bioethics was born in the USA. Immense changes
have occurred in the field over these years, especially as regards the relationship between
Bioethics and the law. Differently from the earliest times of the bioethical debate, when ethical
issues were almost exclusively discussed at the moral level -especially in the Italian context-
without taking into account the legal contribution, it is now uncontroversial that the law is a
constitutive part of the bioethical reflection upon scientific and technological interventions on
human life. In the Italian context a major contribution to the role of biolaw to ethical problems
is one of Professor Patrizia Borsellino.? She is the author of important books and scientific
papers in the field of Bioethics and Biolaw.® In February 2018, the new revised version of
Bioethics between ‘moralities’ and the law (original title: Bioetica tra ‘morali’ e diritto,
Raffaello Cortina Eds., Milan)* was published. This new version has not changed the book’s
basic structure. However, the revisions are thoroughgoing, and changes have been made in
virtually every section and subsection of the book’s twelve chapters.

Not only has the author sharpened her analysis of bioethical issues, but she also made
the great effort to strengthen her arguments, address issues raised by critics of the first edition,
and take into account major changes occurred in the legal field since 2009. As a matter of fact,

in the European and Italian context there have been new legal acts promulgated in the past years

! Silvia Salardi is Assistant Professor of Philosophy of law and Bioethics at the University of Milan-Bicocca,
School of law.

2 patrizia Borsellino is Full Professor of Philosophy of law and Bioethics at the University of Milan-Bicocca,
School of law.

3 See for all, P. Borsellino (1999), Bioetica tra autonomia e diritto, Zadig (translated in Spanish: Bioética entre
autonomia y derecho, Mexico: Cajica, 2004); (2009) Bioetica tra ‘morali’ e diritto, Raffaello Cortina Eds.,
Milan.

4 The first version of Bioetica tra ‘morali’ e diritto was published in 2009 by Raffaello Cortina Eds., Milan.
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that cover many different bioethical issues like those concerning the physician-patient a
relationship (information and informed consent), end-of-life (advance directives, palliative N

care), biobanking, clinical trials, data protection, genetic testing and genome editing just to
mention a few. The book, which deals with a wide range of bioethical issues®, successfully
attempted, in its first version and still does in the revised one, to cover different bioethical
questions within a specific philosophical-legal and ethical-legal approach.® The philosophical-
legal approach is one of the analytic-linguistic philosophy of law that uses definitions of terms
and concepts as the main tool to start any rational discussion. The best example in the book of
this approach is to be found in the last chapter entitled Care at the end-of-life and dignity of
dying, in which the author specifies by means of a semantic definition the contents of the
concept of dignity to make it a useful guiding tool in decision-making processes at the end-of-
life.

The ethical-legal approach is one that in the Italian context is termed ‘secular’ bioethics,
which tries to maintain that whenever decisions have to be made at the public level the first
aspect to be taken into account is the ethically pluralistic horizons of western societies. In so
doing, this approach sees as a mistake in public discussion on bioethical questions to assign
priority to one moral view and to impose it by means of legal regulation. Instead, in the author’s
view, the legal intervention has the primary task of reconciling different ethical-moral positions
and of providing conditions to balance interests of science to advance with the right of
individuals to be protected by abuses of such advances. In the author’s view, biolaw is not
external or alternative to bioethics. On the contrary, biolaw contributes to bioethics by means
of a critical approach to the legal dimension, which merits, in the author’s opinion, particular
attention as it plays an essential role in guaranteeing individuals the possibility of taking
advantage of the new biomedical and biotechnological advances in research and clinical fields’
by avoiding misuses and abuses. The framework of the biolegal discussion in the book is the
constitutional rule of law. In addressing the link between fundamental rights and bioethical
issues, the volume aims to evaluate the role of the constitutional rule of law and of fundamental

rights in the overall landscape of ethical discussion regarding advances in biomedicine and

5 In particular, end-of-life issues, beginning of life issues, genetics, human experimentation and female genital
mutilation.

® Patrizia Borsellino has a degree in Philosophy and a degree in Law. She had the opportunity to work with two
of the main exponents of the Italian analytic legal philosophy: Uberto Scarpelli and Norberto Bobbio.

" P. Borsellino (2018), Bioetica tra ‘morali’ e diritto, Raffaello Cortina, Milano, p. 16.
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biotechnology. The book arises some strong concerns about the Natural law’s tradition of rights

and embraces the idea that realization of fundamental rights is possible if they aim at allowing N
the free construction of one’s personality as the ‘extreme projection’ of individual autonomy.®
In this perspective, the law is conceived as a ‘compatibility rule’, rather than as a ‘rule of
predominance’.® By following this conception of the law, it is possible to highlight some
fundamental objectives that should be pursued: to allow competent individuals to participate in
choices and decisions concerning their lives; to establish the minimal standards for allowing
individuals to take advantage of scientific and technological progress; to create steady condition
for innovation; and eventually to identify limits to how far science and technology can go to be
inspired by the principle of impeding damages concretely identifiable and by impeding
limitation or suppression of individual autonomy. The book is inspired by a positive attitude
towards the human being, who is considered able to plan the future course of his/her life. Law
can greatly contribute to this ability if it provides the conditions for developing the awareness
necessary to exercise autonomy and self-determination. The biolaw’s view highlights that the
greatest challenge for both fundamental rights and their specification in regulations is surely
the problem of effective enforcement. This enforcement does not follow only by using
traditional legal means like coercion, but it requires a cultural commitment of all individuals,
but especially of enlightened bioethicists, philosophers, jurists, doctors, and scientists, to
educating new generations to respect of persons’ dignity and autonomy. Patrizia Borsellino’s
book clearly shows the way to be followed and the performative role that the law can play in
this direction. Because of the variety of topics analyzed in the book as well as the consistency
and solidity of the philosophical-legal arguments that create a file rouge throughout the whole
analysis, the volume represents a milestone in the bioethical scenario both at the national and

international level.

Details:
Author: Patrizia Borsellino
Publisher: Raffaello Cortina

Place of publication: Milano, Italy

8 Ibidem, pp. 105-106.
% Ibidem, p. 107.
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