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Resumo

Os avancos tecnoldgicos na area da saude reforcam a importancia da bioética na garantia de direitos
fundamentais relativos ndo sé a vida, mas também a morte. Este artigo apresenta uma reflexdo sobre
o morrer e as contribuicdes que a bioética tem dado ao assunto, seja por meio dos principios tradicio-
nais de autonomia e dignidade, seja por meio da defesa de uma nova categoria: a libertacdo, proposta
pela bioética de intervencdo com base em Paulo Freire. Trata-se de pesquisa qualitativa, de abordagem
hermenéutica, reflexiva, sociocritica e analitica, cujo objetivo é demonstrar que a libertacdo pode
contribuir para formar profissionais e pacientes mais criticos, comprometidos e livres, capazes de
enfrentar um momento de tanta vulnerabilidade como é o momento da morte. O artigo defende que
a adocao do conceito de libertacido na reflexdo bioética sobre cuidados paliativos pode contribuir ao
processo de “morrer bem”.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Autonomia pessoal. Respeito.
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Resumen

Bioética, cuidados paliativos y liberacién: una contribucién al “buen morir”

Los avances tecnologicos en el ambito de la salud refuerzan la importancia de la bioética en la garantia
de derechos fundamentales relativos no solo a la vida, sino también a la muerte. Este articulo pre-
senta una reflexioén sobre el morir y las contribuciones de la bioética al tema, ya sea por medio de los
principios tradicionales de autonomia y dignidad, ya sea por medio de la defensa de una nueva cate-
goria: la liberacién, propuesta por la bioética de intervencion con base en Paulo Freire. Se trata de una
investigacion cualitativa, de enfoque hermenéutico, reflexivo, sociocritico y analitico, cuyo objetivo es
demostrar que la liberacién puede contribuir a la formacion de profesionales y pacientes mas criticos,
comprometidos vy libres, capaces de enfrentarse a un momento de tanta vulnerabilidad como es el
momento de la muerte. Este articulo defiende que la adopcion del concepto de liberacion en la reflexion
bioética sobre los cuidados paliativos puede contribuir al proceso de “morir bien”.

Palabras clave: Cuidados paliativos. Autonomia personal. Respeto.

Abstract

Bioethics, palliative care and liberation: a contribution to “dying well”

Technological advances in the health field reinforce the importance of bioethics in guaranteeing
fundamental rights related not only to life, but also to death. This article reflects on dying and the
contributions that bioethics has made to the topic, either by the traditional principles of autonomy and
dignity, or by the defense of a new category: liberation, proposed by intervention bioethics based on
Paulo Freire. This qualitative research study, with a hermeneutic, reflective, sociocritical and analytical
approach, aims to show that liberation can contribute to train more critical, committed and free
professionals and patients, capable of facing a moment of such vulnerability as the moment of death
is. The article argues that adopting the concept of liberation in the bioethical reflection on palliative
care can contribute to the “dying well” process.

Keywords: Palliative Care. Personal autonomy. Respect.
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Apesar de a morte ser um evento incontestavel,
quanto mais avancamos cientifica e tecnologica-
mente, mais tentamos aplaca-la e doma-la. Quando
a vida corpérea passa a ser absoluta e buscada a
qualquer custo, independentemente da dignidade,
saimos do campo terapéutico para o da idolatria,
e por vezes a medicina participa dessa luta desme-
dida contra a morte. Discutir o fim da vida envolve
questdes que estdo além de conflitos entre pro-
fissionais e pacientes ou familiares. E necessario
refletir de forma madura sobre questdes fisicas,
espirituais, sociais e emocionais, a fim de decidir
de forma equanime sobre o proéprio corpo e, conse-
quentemente, lidar com a dor, com consciéncia dos
limites bioldgicos e tecnologicos.

Crencas e conceitos tém sido redefinidos e
impulsionados por um enorme e rapido progresso
cientifico que traz novas tecnologias e gera pers-
pectivas diversas. Nesse contexto, os conceitos
de saude e doenca também sio redefinidos sob a
perspectiva de um bem-estar social que, por vezes,
vem acompanhado do consumismo desmedido de
produtos e servicos gerados pela industria farma-
céutica e pela “industria médica” de servicos.

A crenca popular do médico como “ser divino”,
mediador entre deuses e humanos, era obser-
vada antes mesmo de Hipdcrates e foi perpetrada
pela concepcdo da medicina como sacerdécio®.
Essa visdo ainda hoje fundamenta a pratica pater-
nalista, fazendo alguns individuos acreditarem que
o médico tem poderes divinos e pode vencer a
morte. Com isso, gera-se um crescente entusiasmo
por testes diagnésticos, produtos, medicamentos e
intervencoes ilimitadas, o que expde grande parte
da sociedade a riscos desnecessarios.

Este artigo discute as contribuicdes da bioética
ao campo dos cuidados paliativos, apresentando
a “libertacado”, proposta pela bioética de inter-
vencao a partir das ideias de Paulo Freire, como
categoria a ser inserida na discussao. O objetivo é
demonstrar que a libertacao, aliada a filosofia dos
cuidados paliativos, pode conduzir a “boa morte”.
A pesquisa, de abordagem qualitativa, hermenéu-
tica, reflexiva, sociocritica e analitica, é dividida em
trés momentos: 1) revisdo de fontes secundarias
(documentais) relativas a reflexdo bioética sobre
a morte; 2) revisdo, também a partir de fontes
secundarias, sobre cuidados paliativos, focando
especialmente seu papel central na defesa de uma
boa morte; e 3) analise da relacio entre cuidados

paliativos e bioética, enfatizando o papel da liber-
tacdo nos cuidados paliativos ao final da vida.

A morte: questao bioética

A sobrevida de pacientes com doencas graves
tem sido factivel em decorréncia dos avancos tec-
nolégicos. Mas o uso indiscriminado desses avan-
¢os, somado a auséncia de comunicacdo entre pares
e a subtracdo da autonomia dos individuos, tem
levado ao adiamento desmedido da morte, aumen-
tando o sofrimento do paciente e seus familiares.
Contestando esse tipo de medicina, Ivan lllich?
rejeitava a ideia de que a salde fosse uma funcao,
processo ou comportamento limitado a cumprir
normas gerais concebidas por especialistas e exe-
cutadas como um imperativo categérico. Em sua
Ultima década de vida, o autor, reivindicando para
si a suprema liberdade de morrer sem diagnéstico,
chamou atencdo para a necessidade de recuperar a
arte de sofrer e de morrer perdida pelo Ocidente?.

O mesmo progresso tecnolégico que viabiliza a
vida suscita questoes éticas entre profissionais de
salide e gera desigualdade de poder e de conheci-
mento que desequilibra as relacdes. Cada época,
cada sociedade, tem seu ideal sobre o fim da vida.
Atualmente, prima-se pela longevidade e pela
auséncia de dor e sofrimento, numa perspectiva
que evita pensar na morte, mas, quando o faz,
anseia por um processo rapido e indolor?.

O mais comum é que se utilizem todos os recur-
sos disponiveis a prorrogacao da vida - como, por
exemplo, a oxigenacao por membrana extracorp6-
rea, muito usada hoje em pacientes com sindrome
da angustia respiratéria aguda relacionada a covid-
19, mesmo sem dados suficientes que atestem
sua necessidade“. Assim, paradoxalmente, numa
sociedade que prima pela auséncia de dor, pro-
duz-se excessivo e desnecessario sofrimento, des-
considerando a qualidade de vida. Essa situacao é
chamada na literatura de “distanasia”, que consiste
na obstinacao terapéutica, com adocao de trata-
mentos flteis que adiam desnecessariamente a
morte®. Em oposicao a distanasia, estao os cuida-
dos paliativos ao fim da vida, que buscam fornecer
conforto e aliviar a dor do paciente, evitando trans-
formar a morte em um longo e doloroso processo.

Uma das criticas de lllich? a medicina moderna
se referia ao carater interventor do ato médico em
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decisoes que caberiam ao individuo. Essas inter-
vencoes afetam desde o atendimento gestacional,
quando o médico decide quem nasce e como nasce,
até a terminalidade da vida, quando o médico decide
o tipo de morte e os niveis de dor a que os pacientes
serdo submetidos, a depender de seu estado de debi-
lidade fisica. Tais ingeréncias suprimem a autonomia
do paciente e seu direito de tomar decisoes relativas
ao proprio corpo, descartando discussoes sobre dor
e finitude e inserindo o individuo em um ambiente
por vezes antagonico ao seu modo de vidaZ

Georges Canguilhem®, em sua obra O normal e
o patoldgico, também opina nesse sentido quando
defende contundentemente que cada um deve
definir para si o que é normal, tendo presente a
singularidade de sua condicdo. Dessa maneira,
a medicalizacdo da vida, ao propor uma normati-
zacdo universal, impede que o individuo defina o
que é normal em sua situacio particular.

Outro ponto levantado por lllich? é que, quanto
mais informado for o individuo, mais coerente sera
a tomada de decisdo - entendida como exercicio
de poder sobre o proprio corpo -, impedindo que
a vida fique a mercé do sistema social, politica e
econdmico dominante. Assim, promover a auto-
determinacdo e a autonomia somente sera viavel
por meio da educacio, transcendendo a individua-
lidade e indo em direcdo ao coletivo?.

A evolucdo biotecnolégica e biocientifica fez
surgir muitos conflitos de interesses e conceitos,
pois enquanto para alguns basta prolongar a vida
ou adiar a morte, para outros viver com dignidade
é também morrer com dignidade, sem abrir mao
da autonomia para decidir a que tratamentos se
submeter ou nio e como e onde morrer. E comum
que se questione a capacidade do paciente em se
autodeterminar de forma valida. Porém, quando
se impede que um enfermo sem possibilidade de
cura faca suas opcoes, viola-se o principio da dig-
nidade humana, pois impor ao paciente a vontade
de um terceiro é negar que todo individuo é sujeito
de direitos. Dessa forma, evolucao cientifica-tec-
noldgica requer uma reflexao critica que envolva
os principios da bioética. Em cada caso concreto,
deve-se estabelecer limites com base no respeito
a autonomia e a autodeterminacio do paciente.

A bioética procura estabelecer um elo de
comunicacao entre ciéncia e tecnologia, individuo
e sociedade, procurando construir uma ética
responsavel e solidaria. O avanco cientifico e

tecnolégico na area da saude, que envolve vida
e biologia, traz para a sociedade contemporanea
situacoes até entdo nunca pensadas, que geram a
necessidade de debater limites ao manejo da vida,
formular instrumentos juridicos compativeis com a
atual conjuntura e refletir sobre a responsabilidade
dos profissionais da saude.

Contra uma visao reducionista que pauta o
individuo a partir de proibicbes e regramentos
normativos estaticos que desconsideram costu-
mes sociais e o pluralismo moral contemporaneo,
a bioética pensa o ser humano de forma multi,
inter e transdisciplinar. Para esse campo do conhe-
cimento, o individuo deve ter suas decisdes respei-
tadas, desde que estas nao interfiram na liberdade
de escolha de outros individuos”’.

Especialmente as bioéticas latino-americanas,
como a bioética de intervencdo, tém incorpo-
rado diversas categorias além das principialistas?,
realcando, por exemplo, a importancia da digni-
dade e criando conceitos inovadores como o de
libertacdo. Esse conceito, proposto pela bioética
de intervencao com base em Paulo Freire, defende
a percepcido do “eu” e do “outro” em relacdo com
0 meio em que estdo inseridos®. Nesse sentido,
pessoas vulneraveis, como aquelas que estdo no
fim da vida, devem lutar conscientemente contra
as injusticas criadas pelas fronteiras estabelecidas
pela realidade excludente, perseguindo a autono-
mia e os melhores resultados na assisténcia.

Ao mesmo tempo que melhora os insumos e
permite diagnésticos mais rapidos e assertivos, em
alguns casos, quando desconsidera a vontade do
individuo em um caso concreto, o progresso cientifi-
co-tecnolégico pode ameacar a dignidade da pessoa
humana. Embora caiba ao profissional médico propor
o tratamento e a tecnologia adequados a cada caso,
nao se pode deixar de fora da tomada de decisido o
maior interessado, isto é, o paciente. Muitas vezes,
influenciado pela cultura da cura, o médico deixa
de observar se a proposta terapéutica adotada sera
realmente benéfica. No entanto, respeitar a autono-
mia do paciente é lhe dar visibilidade como cidadao
com seu lugar de fala, dotado de convic¢oes, valores
culturais e capacidade de tomar decisdes relativas ao
préprio corpo. A autonomia, portanto, implica a con-
validacdo social das escolhas do individuo”’.

Mill, Dworkin e Rawls convergem com essa
perspectiva ao defender que, para se chegar a
um processo justo, é necessario reconhecer a
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capacidade do individuo de agir de forma livre,
genuina, racional, igualitaria e individual. Salvo em
casos pontuais, como o das criancas, respeitar a
autonomia € praticar a ndo interferéncia°. Assim,
atualmente, a relacdo médico-paciente ndo deve-
ria mais estar associada ao paternalismo, mas a
uma relacdo auténoma, na qual o paciente decide,
dentro dos limites legais e éticos, sobre propostas
terapéuticas. E sabido que a vida é um bem juri-
dico indisponivel; porém, a vida deve ser vista em
sua completude, e morrer dignamente se relaciona
com o conceito de dignidade da pessoa humana.

Mas como garantir o respeito ao paciente
sem prognostico de cura ou acometido por uma
doenca grave, que muda o curso natural de sua
vida? Como preservar sua autonomia e dignidade?
Esse questionamento encontra resposta na pro-
posta de Cicely Saunders: Ao cuidar de vocé no
momento final da vida, quero que vocé sinta que me
importo, pelo fato de vocé ser vocé, que me importo
até o ultimo momento de sua vida e, faremos tudo
que estiver ao nosso alcance, nGo somente para
ajudd-lo a morrer em paz, mas também para vocé
viver até o dia de sua morte*.

Cuidados paliativos ao fim davida

O conceito contemporaneo de cuidados paliati-
vos, atualizado em 2002 pela Organizacao Mundial
da Saude (OMS), define esse tipo de assisténcia
como abordagem que promove a qualidade de vida
de pacientes (e familiares) que enfrentam doencas
ameacadoras da vida, por meio da prevencdo e ali-
vio do sofrimento, identificacGo precoce, avaliacdo
correta e tratamento da dor e de outros problemas
de ordem fisica, psicossocial e espiritual *2.

Além de atualizar o conceito, a OMS instituiu
0s principios para a atuacido da equipe multiprofis-
sional de cuidados paliativos: aliviar a dor e outros
sintomas desconfortaveis; afirmar a vida e enca-
rar a morte como processo normal; ndo antecipar
nem adiar a morte; promover o cuidado holistico;
disponibilizar um sistema de apoio que instigue
o paciente a ter uma vida o mais ativa possivel,
até o momento de sua morte; auxiliar os familia-
res durante a doenca do paciente e no periodo de
luto; lidar com as necessidades do paciente e de
seus familiares por meio de uma abordagem multi-
profissional; melhorar a qualidade de vida e influir

positivamente no curso da doenca; iniciar preco-
cemente os cuidados paliativos, junto com tera-
péuticas de prolongamento da vida; e empreender
esforcos para reduzir as situacoes clinicas estressan-
tes>13. A OMS também recomendou que o controle
efetivo da dor e dos sintomas dos pacientes em cui-
dados paliativos deve integrar as politicas publicas
de salide - medida que, no Brasil, foi incluida na
Politica Nacional de Humanizacao da Saude 34,

Quanto a origem do termo, a palavra
“paliativo” tem sua origem no substantivo pallium,
que significa “manto” ou “coberta” (metaforica-
mente, tapar, cobrir, resguardar aquilo que nao
pode ser curado)?®, e no verbo palliare (proteger),
que remetem a uma interpretacdo ampliada do
cuidado, nao restrita a cura fisica, mas capaz de
abranger outros aspectos da esséncia humana:
espirituais, sociais e psicoldgicos **. Oficialmente,
os cuidados paliativos surgem na década de 1960,
no Reino Unido. O objetivo inicial era proporcionar
um ambiente seguro e confortavel para a pessoa
que recebe o diagnéstico de uma doenca grave,
sem possibilidades terapéuticas de cura.

A precursora dos cuidados paliativos foi Cicely
Saunders, médica, assistente social e enfermeira
que disseminou mundialmente uma nova filosofia
sobre o cuidado. Essa filosofia se baseava em dois
pilares: eficiéncia no controle da dor e de outros sin-
tomas que surgem no estagio final de uma doenca, e
extensao do cuidado a aspectos psicolégicos, sociais
e espirituais do paciente e de seus familiares. Assim,
os cuidados paliativos buscam preservar a dignidade
do paciente e dar suporte para que ele e sua familia
enfrentem os desafios de uma nova etapa da vida .

Em suma, os cuidados paliativos visam:
dar assisténcia integral ao paciente fora de pro-
posta terapéutica de cura, controlar efetivamente
a dor, proporcionar qualidade de vida fisica,
emocional, psicolégica e familiar, e respeitar a
autonomia e a autodeterminacido . A pratica,
portanto, estd assentada sobre alguns pilares:
o direito a autonomia, a preservacao da identidade
social, e a dignidade da vida e da morte 8.

Os cuidados paliativos ndo se relacionam
exclusivamente com o fim da vida e atos médicos,
uma vez que seus objetivos vao além da defesa de
uma boa morte, exigindo a atuacdo de uma equipe
multiprofissional. No entanto, os proximos para-
grafos se centrardo nos cuidados paliativos espe-
cificamente na terminalidade da vida.
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E necessario entender que os conceitos de
vulnerabilidade e protecdo sio intrinsecos ao itine-
rario de vida e morte. Tal itinerario é permeado por
situacoes de vulnerabilidade inerentes ao fim da
vida, cabendo ao profissional fornecer ao paciente a
protecdo necessaria e promover a aceitacao da fini-
tude humana, reconciliando o enfermo com desdo-
bramento natural da doenca até a morte. Para isso,
o profissional que presta cuidados paliativos deve
estabelecer uma relacdo baseada na escuta,
no conhecimento, no respeito e na valorizacdo do
outro em toda a sua complexidade, compreendendo
que o paciente assistido é um ser humano imbuido
de uma biografia e crencas pessoais.

A vulnerabilidade do paciente terminal nos
leva a propor que a protecao deveria ser o pri-
meiro dos principios morais a direcionar escolhas
nos cuidados paliativos. Inicialmente, o sentido
conferido a palavra grega ethos, origem de ética,
era o de “protecdo”, que na época homérica
(por volta do século VIl a.C.) indicava abrigo con-
tra perigos externos. Posteriormente, por volta do
século V a.C., sem perder completamente o sen-
tido inicial, a palavra ampliou seu significado e pas-
sou a designar costumes e habitos necessarios a
convivéncia harmonica entre cidadaos. Ethos entao
passou a se referir a uma forma de garantir os bons
costumes, evitando a anarquia social. Ja no século
IV, a palavra indica uma caracteristica da persona-
lidade, sentido que bem depois, no século XVIII,
Immanuel Kant ressignifica, conferindo-lhe status
de qualidade inerente ao agente moral e iniciando
a teoria do exercicio da autonomia pessoal **.

Voltando a concepcdo de morte, vale a pena
lembrar alguns autores que refletiram a respeito.
Para um dos homens mais poderosos de Roma,
o estoico Séneca, viver era aprender a morrer.
Para o filosofo cético francés Michel de Montaigne,
filosofar era aprender a conhecer o aproximar-se
da morte. E para o filésofo existencialista alemao
Martin Heidegger, viver e morrer, na condicdo
de vulnerabilidade, fazem parte da experiéncia
humana enquanto ser-ai (Dasein) %°.

Seguindo por essa linha, nos termos de Norbert
Elias, a atitude contemporanea diante da morte é
consequéncia do processo civilizador: Como outros
aspectos animais, a morte, tanto como processo
quanto como imagem mnemonica, é empurrada
mais e mais para os bastidores da vida social durante
o impulso civilizador. Para os proprios moribundos,

isso significa que eles também sdo empurrados para
os bastidores, sdo isolados?.. Assim, para além de
um processo inexoravel, a morte é também uma
construcao social. Ela pode vestir varias roupagens,
a depender da cultura e dos significados a ela atri-
buidos?. Como observa Ariés:

A vida na sociedade medieval era mais curta;
0s perigos, menos controldveis; a morte, muitas
vezes mais dolorosa; o sentido da culpa e o medo
da punicdo depois da morte, a doutrina oficial.
Porém, em todos os casos, a participacdo dos
outros na morte de um individuo era muito mais
comum. Hoje sabemos como aliviar as dores da
morte em alguns casos; angustias de culpa sédo
mais plenamente recalcadas e talvez dominadas%.

Tendo refletido a respeito da morte, é conve-
niente refletir sobre a “boa morte”, categoria central
neste trabalho, diretamente relacionada a morte
digna, direito fundamental da pessoa humana, uma
vez que se refere ao respeito a escolha do individuo
sobre como morrer, especialmente em contextos
nos quais sua independéncia e capacidade funcio-
nal estdo comprometidas?*. A dignidade é um dos
alicerces do Estado democratico de direito, porém,
para torna-la efetiva em todas as fases da vida, é
necessario refletir sobre o significado da morte, do
sofrimento e da protecao nesse momento final .

Bioética e cuidados paliativos:
autonomia e dignidade

As contribuicdes da bioética aos cuidados palia-
tivos tém sido historicamente pautadas nos prin-
cipios de dignidade e autonomia. Nesse sentido,
€ importante esclarecer o significado desses prin-
cipios e sua aplicabilidade na assisténcia paliativa.

A preocupacido com a dignidade da pessoa
humana remonta a Declaracdo dos Direitos do
Homem e do Cidadao, promulgada na Franca em
1793. Desde entao, esse valor vem sendo objeto
de convencoes e pactos internacionais. Um marco
para essas convencoes e pactos é o periodo
p6s-Segunda Guerra, quando o mundo lidava com
graves violacdes perpetradas contra o ser humano:
torturas, tratamentos desumanos, busca por uma
raca pura, exterminio dos que nao se enquadra-
vam no ideal de perfeicdo. Apds essas violagoes,
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a comunidade internacional buscou maneiras
de resgatar o direito a vida e a uma vida digna,
ratificando documentos que asseguravam os direi-
tos da pessoa humana?. Aos paises que assinas-
sem esses tratados nao caberia mais suprimir direi-
tos alegando hierarquia entre diferentes normas.

Em 1948, a Organizacdo das Nacdes Unidas
(ONU), por meio da Declaracio Universal dos Direitos
Humanos, estabeleceu que nenhuma pessoa poderia
ser submetida a tortura ou castigo cruel, desumano
ou degradante. A declaracdao também assegurava o
direito a vida, a liberdade e a seguranca pessoal 7.
Em 1984, a Assembleia Geral da ONU adotou a
Convencao das Nacdes Unidas Contra a Tortura,
Penas Cruéis e Outros Tratamentos Desumanos ou
Degradantes, que passou a vigorar em 1987, sendo
ratificada pelo Brasil em 28 de setembro de 19897.

Com a Constituicdo Federal de 1988, a salde
passou a ser considerada direito do cidadao e dever
do Estado brasileiro. Junto com o direito a saude, a
Carta Magna afirmava o direito a vida, que por sua
vez engloba a dignidade 6%, Assim, pode-se dizer que
o principio da dignidade da pessoa humana é um dos
pilares da sociedade contemporanea brasileira.

A dignidade humana também ¢é preconizada
pelos instrumentos internacionais que norteiam
as discussoes bioéticas, tais como a Declaracao
Universal sobre o Genoma Humano e os Direitos
Humanos, a Declaragao Internacional sobre os Dados
Genéticos e a Declaracido Universal sobre Bioética e
Direitos Humanos, adotadas pela Organizacdo das
Nacdes Unidas para a Educacao, a Ciéncia e a Cultura
(Unesco), e a Convencido de Oviedo, acordada
no ambito do Conselho da Europa?. No entanto,
como aponta Albuquerque, apesar de a “dignidade
humana” estar presente em todos esses documen-
tos, ndo ha consenso sobre a definicdo do conceito%.

No presente texto, assume-se a premissa
de que a dignidade é um valor intrinseco ao ser
humano do qual sobrevém trés principios: respeito
a pessoa, ndo instrumentalizacdo, e vedacao de
tratamento humilhante, desumano ou degra-
dante #. Portanto, ndo se pode dissociar a digni-
dade humana do direito a vida. Ambos os valores
apontam para a maxima do Estado democratico de
direito: a efetividade dos direitos fundamentais.

Ja o principio da autonomia nasce da necessidade
de reestruturar as relacdes culturais, filosoficas, poli-
ticas e econémicas, pois, se pensamos, por exemplo,
na sociedade medieval, veremos uma relacido de

completa subordinacao ao divino, ao poder do rei e
da Igreja, tanto nas relacdes entre senhores e vassa-
los como nas relacoes familiares. Na época, o termo
“autonomia” ainda n3o era utilizado com sua cono-
tacdo moderna. Prevalecia a ideia de livre-arbitrio
enquanto escolha entre o bem e o mal, pois todas as
relacdes estavam diretamente ligadas ao divino.

Assim, Santo Agostinho, em sua obra
De libero arbitrio, ndo apenas definiu o que seria
“livre-arbitrio” (o poder humano de escolher entre
uma conduta benéfica ou maléfica), mas também
“liberdade” (a pratica adequada do livre-arbitrio) .
No entanto, séculos depois, Martinho Lutero propos
que, se existe predestinacdo, entdo nao ha que se
falar em “livre-arbitrio”, logo a liberdade humana
seria uma falacia. Na verdade, pode-se dizer que
a Reforma Protestante, iniciada por Lutero e con-
tinuada por Calvino, € um divisor de aguas para a
autonomia, pois, mesmo que a época os motivos do
movimento tenham sido outros, o direito de liber-
dade teologica implica decisdes auténomas*°.

A partir de Descartes, a visao do divino deixa de
ser central, e se concede ao homem a independén-
cia de experimentacdes baseadas no livre-arbitrio
de um sujeito dotado de razdo e consciéncia.
Posteriormente, Kant fortalece esse respeito a
autonomia enfatizando o poder de escolha e o
reconhecimento do individuo, estabelecendo
um marco importante para a filosofia ocidental.
Para Kant, a autonomia é uma forma de respeito a
dignidade humana .

Na bioética, o conceito de autonomia é definido
desde diferentes perspectivas. A mais tradicional,
que remete ao principialismo de Beauchamp e
Childress?, afirma a capacidade do individuo de
fazer escolhas pessoais referentes a sua vida e ao
seu corpo. No entanto, para a bioética de inter-
vencdo, como proposta por Garrafa®2, ndo é sufi-
ciente relacionar a autonomia a esfera individual,
uma vez que o contexto social deve ser observado
na tomada de decisoes, pois situacdes de vulnera-
bilidade a que o individuo pode estar submetido
afetam diretamente sua autonomia 2.

A compreensido dominante e individualista da
autonomia, que aparece na pratica clinica e na pes-
quisa, sustenta-se na no pensamento de que as pes-
soas idealmente tomam decisdes independentes e
racionais, que maximizam o ganho. Nas Gltimas déca-
das, porém, essa visdo tem sido desafiada por diver-
sas perspectivas tedricas (dentre elas a da bioética de
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intervencio) que defendem uma concepcio de auto-
nomia de tipo relacional. Essas perspectivas argu-
mentam que identidades, necessidades, interesses e
a propria autonomia das pessoas sao sempre molda-
das por suas relacdbes com os outros =,

Além disso, a autonomia relacional tem por pre-
missa descentralizar as decisdes por meio de uma
rede de apoio ao individuo/paciente. Este modelo
de autonomia pode ser encontrado, por exemplo,
em alguns autores franceses que veem a autono-
mia com cautela, para além do individuo, pois uma
pratica médica centrada no individuo seria anta-
gonica aos interesses coletivos *. No conflito entre
autonomia e solidariedade, a autonomia se carac-
teriza sobretudo por um estado de empodera-
mento, enquanto a solidariedade esta mais voltada
a individuos em estado de vulnerabilidade *.

Justamente um dos conceitos centrais
(o de habitus) de um importante pensador francés,
Pierre Bourdieu, se baseia numa concepcao rela-
cional de autonomia. Bourdieu argumenta que o
individuo sé é autébnomo a partir de suas constru-
¢oes sociais e individuais, e isso fica claro na prépria
definicdo de habitus: um sistema de disposicoes
durdveis e transponiveis que, integrando todas as
experiéncias passadas, funciona a cada momento
como uma matriz de percepcdes, de apreciacées e
de acées - e torna possivel a realizacdo de tarefas
infinitamente diferenciadas, gracas as transferén-
cias analdgicas de esquemas .

Assim, o conceito de habitus pode ser enten-
dido como ponte relacional entre construcoes
sociais externas e experimentacoes individuais.
A coexisténcia de distintas instancias de socializa-
¢do, com projetos multiplos e maior circularidade
de valores e referéncias identitarias, configura um
campo diversificado da socializacdo ¥.

Mas nao é sé na Franca que o conceito de auto-
nomia relacional tem sido trabalhado. Também
em outros paises do Ocidente o principio da soli-
dariedade tem ancorado a pratica auténoma. Essa
coexisténcia entre autonomia e solidariedade
é mais eficaz na protecdo do individuo, e ndo ha
oposicdo entre os dois principios, mas uma comple-
mentaridade que promove o senso de responsabili-
dade em relacao a pessoa vulneravel. Desse modo,
a bioética tem mostrado que a autonomia é uma
capacidade da pessoa humana para deliberar com
base em seus designios e nos meios adequados
para lograr éxito, tendo por fio condutor suas cren-
cas, conviccoes e valores morais ou normativos.

Filosofos importantes para a bioética, como
Immanuel Kant?, reforcam que a liberdade dos indi-
viduos pode coexistir em harmonia, desde que haja
respeito ao modo de agir peculiar a cada individuo,
sem gue se imponham escolhas pessoais ao outro.
J& John Stuart Mill, em sua obra On liberty, admite
como limitador da liberdade individual o dano -
fisico ou espiritual - que possa atingir o coletivo *.

A bioética também contribui com esse debate
ao afirmar que a autonomia se encontra ligada
ao pluralismo moral, de maneira que as escolhas
autoénomas dos individuos estdo sempre relaciona-
das com os contextos em que vivem e interagem.
Outra contribuicdo é a definicdo de que respeitar
decisOes autdbnomas é uma premissa para asse-
gurar a dignidade da pessoa humana, e que, para
garantir o respeito ao pluralismo moral e preser-
var o direito a autodeterminacao de individuos que
tém sua capacidade mitigada, deve se considerar
questoes culturais, sociais, econdmicas e juridicas.

Essas contribuicoes sdo essenciais ndo apenas
para discussoes relativas a autonomia e a dignidade,
mas especialmente para o debate sobre cuidados
paliativos. Isso porque, quando se volta o olhar a
esses cuidados, observa-se que a medicina palia-
tiva é praticada principalmente em situagoes rela-
cionadas a morte, sofrimento, dor e incapacidade
multidimensional *°. Em todas essas circunstancias
a dignidade e a autonomia estao fortemente com-
prometidas, e importantes determinantes sociais,
culturais, econémicos e juridicos estdo presentes.
Dai a importancia de se defender uma autonomia
relacional intimamente ligada a dignidade.

Os aportes da bioética em termos de autono-
mia e dignidade também sao importantes porque
reconhecem que, para tomar decisbes, o paciente
em cuidados paliativos precisa refletir com cla-
reza sobre objetivos de vida, interesses familiares,
sistema de significados, seu eu interior e trajetoria.
E a dor, o medo do desconhecido e o sofrimento
podem comprometer a capacidade intelectual
nesse processo de tomada de decisdes. Nesse
contexto, a bioética, por meio especialmente dos
principios abordados, pode contribuir para restau-
rar essa competéncia, ajudando o paciente, ou seu
representante legal, a fazer escolhas que preser-
vem a autonomia e a dignidade .

Finalmente, cabe salientar que ser autbnomo
nao significa necessariamente ser reconhecido
como agente auténomo, pois tal reconheci-
mento depende do respeito efetivo as escolhas
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do individuo, mesmo que baseadas em crencas e
valores particulares. Conforme a bioética, o indivi-
duo auténomo deve ter capacidade reflexiva para
decidir sobre seus propésitos, ser coerente em
suas escolhas e ndo sucumbir a coacdes externas’.

Cuidados paliativos ao fim davidae
libertacao

A bioética, surgida na década de 1970 como ins-
trumento de reflexdo sobre questdes morais e prati-
cas que careciam de uma abordagem interdisciplinar,
tem se desenvolvido muito nos ultimos vinte anos. De
inicio, esse campo de estudo se preocupou exclusiva-
mente com questoes biomédicas e biotecnolégicas,
tradicionalmente associadas as pesquisas com seres
humanos em paises desenvolvidos, como os Estados
Unidos. No periodo, a expressao mais importante da
bioética se deu em 1979, com o Belmont Report, que
instituiu trés principios: autonomia, beneficéncia e
justica, conferindo uma nova perspectiva a analise
ética das pesquisas envolvendo seres humanos 42,

Na Encyclopedia of bioethics, obra publicada nos
Estados Unidos em trés diferentes edicoes (1978,
1995 e 2004), a bioética foi definida como o estudo
sistemdtico das dimensées morais - incluindo visdo,
decisdo, conduta e hormas morais - das ciéncias
da vida e da saude, utilizando uma variedade de
metodologias éticas num contexto interdisciplinar *.
Porém, posteriormente, o campo foi ampliado, o
que fica evidente, por exemplo, nos pressupostos da
bioética de intervencao previamente mencionada *.
Essa ampliacdo incluiu determinantes sociais, eco-
ndémicos, politicos e culturais a reflexdo moral,
bem como a andlise de situacdes anteriormente
nao abordadas, como pobreza, exclusao e vulnera-
bilidade - e ndo apenas do ponto de vista biolégico.

Precisamente com base na vulnerabilidade, as
bioéticas mais recentes, de ruptura, altamente poli-
tizadas e defensoras dos direitos humanos - e dentre
elas, como exemplo mais consolidado, a bioética de
intervencao -, propuseram a inclusio do conceito frei-
riano* de libertacdo nesse campo do conhecimento.
O intuito é defender uma reflexao concreta, critica e
comprometida, que conduza a transformacao social.

Alibertacao, como definida por Freire, contribui
para formar individuos que, além de refletir, ajam,
e mesmo em meio a sua vulnerabilidade entendam
que sdo os protagonistas de suas vidas e da luta

por defender seus interesses*. Em outras palavras,
a libertacao defende a existéncia de um individuo
cuja liberdade (em relacao a miséria, mas também
em relacdo ao sofrimento e a dor) s6 sera alcan-
cada por meio da reflexao critica, pela qual o domi-
nado deixa de ser oprimido pelo dominador, pois ja
nao tem medo de ser livre. No campo da salde,
isso significa quebrar a hegemonia principialista e
fugir do determinismo bioldgico e cultural .

Por isso defendemos que a libertacdo pode ser
uma nova contribuicdo da bioética aos cuidados
paliativos. Acreditamos que - como propoe Elisabeth
Kubler-Ross#, talvez a maior paliativista de todos os
tempos - o paciente deve ser posto em evidéncia
sem deixar de lado sua existéncia humana. E preciso
partir do respeito a individualidade e a trajetéria do
paciente a fim de promover uma reestruturacdo ins-
titucional que atenda ao melhor interesse do sujeito.

A libertacdo também revela a necessidade de
defender uma formacao profissional que liberte o
estudante da area da salide, para que entenda que
sua tarefa é tanto educar como aprender do paciente,
numa relacdo de liberdade na construcao dos sabe-
res. Além disso, construir um pensamento critico, por
meio de uma prética libertadora, passa por identificar
as proprias limitacoes e enfrentar temores, para que
aquilo que se desconhece nao seja visto como adver-
sario. E aqui falamos em reconciliar vida e morte,
considerando, como aponta Moller®, que é dificil
para o ser humano aceitar a finitude, especialmente
em sociedades em que as tecnologias de prolonga-
mento da vida tém gerado uma crescente obstinacao
no adiamento da morte.

Para debater a morte desde uma perspectiva
bioética baseada na libertacao, deve-se considerar
todos os elementos que envolvem o final da vida.
E preciso, por exemplo, tentar responder ao ques-
tionamento feito por Kovacs*’: é possivel uma boa
morte? Para tanto, é necessario assumir como pre-
missa que uma morte digna, humanizada, ndo pode
ser prolongada, nem abreviada, e o sofrimento
deve ser evitado. Vale a pena refletir também sobre
casos especificos, por exemplo, sobre como pacien-
tes acometidos por doencas degenerativas como a
demeéncia se enquadram no padrio aqui proposto®.

A discussao ainda esta longe de ser concluida.
Como mostra Logue ®, ainda ha uma cisdo dentro da
teoria dos cuidados paliativos, pois, apesar de tais
cuidados promoverem a qualidade de vida, por vezes
a discussao passa ao largo do direito de morrer, uma
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vez que a assisténcia paliativa nem sempre é aces-
sivel ou disponibilizada a todos os pacientes®. E eis
aqui mais um ponto para cuja solucio a bioética pau-
tada pela libertacdo também pode contribuir.

Espera-se que tenha ficado claro, com a argu-
mentacado desta secdo, que a bioética pautada
pela libertacdo pode responder a dilemas praticos
prementes apresentados pelos cuidados paliativos.
Devido a seu soélido arcabouco tedrico e interdisci-
plinar, tal abordagem promove a interacao entre
os profissionais da salde e sustenta as acoes numa
reflexao critica, que considera os diversos determi-
nantes de determinada situacdo?.

Consideracoes finais

A “boa morte” se ancora na qualidade de vida
promovida pelos cuidados paliativos. Entretanto,
para alcanca-la, é necessario que o paciente tenha
consciéncia de sua condicdo de terminalidade,
que a aceite, e seja capaz de tomar decisoes auto-
nomas. E preciso abandonar a ideia de que morrer
é um processo que deve ser escondido e deixar de
maquiar a morte com eufemismos, pois a liberta-
¢30 nao pode coexistir com o medo.

Resolver conflitos, solucionar pendéncias, sentir-
-se confortavel, participar das decis6es terapéuticas
e partilhar com a equipe quando e como deseja que
ocorra o momento final sdo atos que fazem parte
do “morrer bem”. Entretanto, para que isso seja
factivel, ndo basta conhecer o diagnéstico, é preciso
conhecer também o prognéstico do paciente. Dai a
importancia de que a bioética, além dos tradicionais
principios de dignidade e autonomia, leve a ideia de
libertacdo para os cuidados paliativos.

Infelizmmente, nem todos os pacientes estdo
suficientemente preparados para compreender

a dimensao de sua doenca - e aqui esbarramos
em questdes morais e éticas que tém sido objeto
de pesquisas e debates. Assim, ndo ha padroes e
principios universais, pelo simples fato de que o
individuo ndo é uma métrica com proporcoes imu-
taveis. E considerar essa complexidade é outra das
contribuicdes essenciais do conceito de libertacao,
em seu carater critico e comprometido.

Como este texto mostrou, nossa sociedade tem
buscado institucionalizar a vida e a morte, empreen-
dendo uma busca por longevidade que quase chega
a negar a condicdo humana. Por outro lado, ha
esforcos no sentido de resgatar a “boa morte” por
meio do respeito a autonomia do paciente e de cui-
dados que preservam a dignidade e a liberdade do
individuo. A conciliacdo entre esses polos opostos
somente sera alcancada mediante a educacao e a
reflexdo critica propostas pela libertacao.

Assim, convém refletir sobre o papel da edu-
cacao em saude, uma vez que dela depende a
concretizacio da libertacdo nas praticas atuais de
assisténcia e formacao. Nesse sentido, a educacao
com foco no paciente é nao apenas desejavel, mas
obrigatoria, para garantir que os cuidados palia-
tivos, especialmente ao fim da vida, contribuam
para uma boa morte, com autonomia e dignidade.
Para isso, sdo necessarias politicas publicas e acoes
intersetoriais que envolvam diversos profissionais
(ndo apenas da area da saide). Nesse ponto, a
bioética de intervencdo também é muito til,
tendo em vista sua defesa irrestrita do papel do
Estado na garantia dos direitos dos cidadaos*.

Finalmente, destaca-se que nio foi pretensio
deste trabalho esgotar o tema abordado, mas
apenas demonstrar que o conceito de libertacao,
levado aos cuidados paliativos, dentro da ética da
bioética de intervencao, pode contribuir com a
construcdo da “boa morte”.
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