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RESUMO

Este trabalho, fruto de um estudo tedrico-argumentativo e empirico-qualitativo, lida com
a questdo da vulnerabilidade de pacientes com diagnostico de doenga incurdvel e
degenerativa como um problema para a escolha pela morte voluntaria clinicamente
assistida. Considerando, por um lado, a vontade esclarecida e autonoma da pessoa como
uma razao em favor do direito ao suicidio assistido e a eutandsia voluntaria, e, por outro
lado, a vulnerabilidade humana afetando a capacidade de entender e decidir
racionalmente, como uma forte razdo contraria, discute-se aqui, a luz de contribuigdes
tedricas e empiricas da bioética (aspectos conceituais sobre vulnerabilidade e capacidade,
aspectos fatuais e narrativos sobre a perspectiva dos pacientes e familiares, e aspectos
sobre alguns protocolos vigentes), a pertinéncia ou nao de integrar o suicidio clinicamente
assistido e a eutandsia voluntaria ao arco de opgdes para assisténcia aos pacientes nas
condigdes citadas. O trabalho foi dividido em duas etapas metodologicas: 1)
primeiramente, literatura pertinente foi consultada para o esclarecimento conceitual e o
levantamento de dados para a discussao tedrico-argumentativa e 2) como segunda etapa,
pesquisa de campo, de natureza qualitativa, foi realizada, seguida de anélise e avaliagdo
dos dados coletados. Doze participantes com diagnostico de doenca incuravel e
degenerativa foram entrevistados e os dados apreciados a partir de Analise Tematica. Na
primeira etapa foi possivel discutir que, apesar da fragilidade causada pelo adoecimento,
se o paciente ndo se encontra em depressdo maior ou com a capacidade de decidir
significativamente prejudicada, entdo ele ndo deve ser tratado como vulneravel e incapaz
de decidir pela propria morte, ou, caso seja tido como vulnerdvel, ainda pode ser
considerado potencialmente capaz de decidir se, apos receber o devido cuidado visando
recuperar ou reforgar sua capacidade de decisdo racional, toma a decisdo de morrer com
a devida assisténcia, do mesmo modo que toma decisdes em outros contextos similares,
como na recusa de tratamentos. Por meio dos resultados da segunda etapa, os temas
descobertos nas respostas dos participantes evidenciam, preponderantemente e para a
maior parte dos participantes, concordancia com a morte clinicamente assistida. Quando
perguntados diretamente sobre suicidio assistido e sobre eutandsia voluntéria, dez e nove
participantes, respectivamente, responderam favoravelmente. A religido e a representagao
negativa da morte aparecem como argumentagdo contraria, bem como a atribuicao de
valor negativo ao papel do médico no caso de eutanasia voluntaria. Por outro lado, os
temas da autonomia, dignidade e respeito ao individuo em sofrimento apareceram nas
justifica¢des favordveis a morte voluntaria assistida. Com os resultados da pesquisa de
campo, juntamente com o argumento baseado na autonomia, defende-se aqui a ampliagdo
das possibilidades de assisténcia e cuidados ao morrer, integrando-se tanto o suicidio
clinicamente assistido quanto a eutandsia voluntaria clinicamente assistida, ao rol de
protocolos de cuidado.

Palavras chave: Bioética. Eutanasia voluntaria. Razdes. Suicidio assistido.
Vulnerabilidade.



ABSTRACT

This thesis, the result of a theoretical-argumentative and empirical-qualitative study, deals
with the question of the vulnerability of patients diagnosed with an incurable and
degenerative disease, as a problem for the choice of clinically assisted voluntary death.
Considering, on the one hand, the informed and autonomous will of the person as a reason
for the right to assisted suicide and voluntary euthanasia, and, on the other hand, human
vulnerability, affecting the capacity to understand and decide rationally, as a strong reason
against, we discuss, using the theoretical and empirical contributions of bioethics
(conceptual aspects about vulnerability and capacity, factual and narrative aspects about
the perspective of patients and their families, and aspects about some protocols in force),
the pertinence of integrating clinically assisted suicide and voluntary euthanasia among
the options for patient care under the above conditions. The work was divided into two
methodological steps: 1) firstly, pertinent literature was consulted for conceptual
clarification and data collection aiming the theoretical-argumentative discussion and 2)
as a second step, a qualitative research of field was carried out, followed by analysis and
evaluation of the data collected. Twelve participants with a diagnosis of incurable and
degenerative disease were interviewed and the data were appreciated using Thematic
Analysis. Through the first step it was possible to argue that, despite the fragility caused
by illness, and under the assumption that the patient is not in major depression or with
significantly impaired capacity of decision, then she should not be treated as vulnerable
and unable to decide for his own death, or, alternatively, if she is considered vulnerable,
she can still be considered potentially capable of deciding whether, after receiving due
care to regain or strengthen its rational decision-making capacity, she decides to die with
due clinical assistance, just as it happens in other similar contexts, especially in the refusal
of treatments. Through the results of the second step, the themes found in the participants'
responses show, predominantly and for most participants, agreement with clinically
assisted death. When asked directly about assisted suicide and voluntary euthanasia, ten
and nine participants, respectively, expressed themselves favorably. Religion and the
negative representation of death appear as contrary arguments, as well as the negative
interpretation of the physician's role in the case of voluntary euthanasia. On the other
hand, the themes of autonomy, dignity, and respect for the suffering individual appeared
in the justifications in favor of clinically assisted death. With the results of the qualitative
research, together with the autonomy-based argument, it is advocated here to expand the
possibilities of medical assistance in death cares, integrating both clinically assisted
suicide and clinically assisted voluntary euthanasia among the options.

Keywords: Bioethics. Vulnerability. Assisted Suicide. Reasons. Voluntary euthanasia.
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1 APRESENTACAO

Viver é muito perigoso...
(Jodo Guimaraes Rosa — Grande Sertdo: Veredas)

A frase de Guimaraes Rosa me ajuda a explicar o percurso deste trabalho: eu
também acho que viver ¢ perigoso e com o passar do tempo descobri que morrer nem
sempre ¢ tarefa facil. Além de minhas angustias pessoais, a experiéncia clinica me permite
lidar com a carne oferecida a agressdo do real, tomando de empréstimo as palavras de
Comte-Sponville (1997). As inquietacdes sobre o sentido da vida geraram em minha
trajetoria profissional duas perguntas principais. No mestrado, a pergunta que norteou
minha pesquisa foi: Como podemos viver melhor uma vez que iremos morrer? Ja no
doutorado, a pergunta que me atravessa ¢: Como podemos morrer melhor?...

A experiéncia de acompanhar o sofrimento de trés pacientes com doengas
degenerativas e suas familias, me fez pensar sobre a necessidade de discutirmos as formas
que nos sao dadas para morrer. Nao consigo separar a tematica da finitude da perspectiva
com a qual trabalho em Psicologia (existencial-humanista) porque as inquietagdes
relacionadas a morte me alcangaram fortemente nas aulas de fundamentos das abordagens
humanistas. Foi ai que ouvi pela primeira vez a expressao ser-para-a-morte, por exemplo.

As possibilidades que nos sdo oferecidas para morrer sdo limitadas pelo menos
por duas razdes centrais apontadas na literatura: 1) fatores culturais na forma como
lidamos com a morte e 2) a preocupacao do Estado e dos dispositivos legais em proteger
o individuo. Nesse sentido, de nos aprofundarmos na discussdo sobre o direito & morte
clinicamente assistida, este trabalho foi desenvolvido a partir de duas etapas
metodoldgicas principais. Na primeira, discutimos a questao da vulnerabilidade decisoria
do paciente e da autonomia, pois o sofrimento causado pelo adoecimento, bem como a
falta de perspectiva de melhora e/ou de assisténcia adequadas, podem funcionar como
elementos que afetam a capacidade de decidir do paciente, influenciando, assim, seu
pedido pela morte.

Na segunda etapa, que corresponde ao desenvolvimento metodoldgico de uma
pesquisa de campo e intitulada “O estudo proposto: perspectiva de pacientes no Brasil”,
tivemos como objetivo conhecer a opinido de pessoas com o diagndstico de doenca
incuravel sobre a morte clinicamente assistida, pois acreditamos que ouvir a populacao

de uma forma geral e, ainda, potenciais interessados, seja uma forma de caminharmos nas



11

discussoes sobre o direito a morte. Embora ndo tenhamos como propoésito nos aprofundar
nos resultados da pesquisa qualitativa a partir da lente existencial-humanista, sua
influéncia na forma de escuta dos dados ¢ presente e optamos por encerrar o trabalho
tecendo algumas possibilidades de contribuicao a partir dessa perspectiva.

Além da Psicologia, podemos situar este trabalho no campo da filosofia conhecido
como Bioética, ramo da ética pratica que estuda as questdes morais relacionadas a vida e
amorte e que nos ajuda a pensar para tomar as melhores decisoes para todos os envolvidos
(REGO; PALACIOS; SIQUEIRA-BATISTA, 2009).

A discussdo sobre o direito de morrer suscita, ndo raras vezes, estranhamento,
esbarrando em questdes religiosas € em todas as representagdes sociais negativas da
morte, mas defende-se aqui a possibilidade de um morrer mais digno e autonomo, pelo
menos em algumas circunstancias, ampliando a possibilidade de escolha sobre nosso
processo de morrer. O oferecimento da assisténcia clinica para a morte como alternativa
possivel depende também de que ela seja encarada socialmente de forma mais
naturalizada. E naturalizar a morte nao ¢ tarefa facil. Temos medo dela, da fragilidade e

do desconhecido que ela nos aponta, mas sigamos tentando.
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2 FUNDAMENTACAO TEORICA

O corpo sabe mais sobre isso.
(Bom dia, Angustia! - Comte-Sponville)

2.1 Bioética: um apanhado geral

A Bioética, como ramo da ética pratica, ndo se ocupa apenas das discussoes da
area médica, mas amplia a nogao de correlagdo entre o que € vivo e o ambiente, integrando
varios campos do saber. De acordo com Rego, Palacios e Siqueira-Batista (2009), a
Bioética pode ser definida como o estudo sistematico das dimensdes morais das ciéncias
da vida e dos cuidados da saude, através de uma variedade de metodologias €ticas num
contexto multidisciplinar. Na esfera da satde utilizamos a Bioética para a definicdo da
melhor conduta moral para com o paciente e/ou para a coletividade, seja no contexto de
pesquisas cientificas ou pratica clinica, uma vez que ¢ de seu interesse premente o respeito
e a promoc¢ao de autonomia da pessoa humana e, concomitantemente, estd interessada na
minimizacao da vulnerabilidade em diversos contextos.

No Brasil, a emergéncia formal da Bioética s6 ocorreu apds a promulgagdo da
Constituicao Federal em 1988 e a aprovagao, também no mesmo ano, de uma resolugao
sobre a regulamentacdo ética para a realizag¢do de estudos envolvendo seres humanos. Em
1993 a revista Bioética foi publicada e em 1995 aconteceu a criagdo da Sociedade
Brasileira de Bioética (REGO; PALACIOS; SIQUEIRA-BATISTA, 2009).

Em cenario mundial, a experiéncia das Guerras Mundiais, especialmente as
tentativas de avanco cientifico na Segunda Guerra, abriram caminho para discussdes
importantes que, além da produg@o de documentos de referéncia mundial na defini¢do do
que pode ou ndo pode ser feito a uma pessoa, contribuiram para o estabelecimento da
Bioética na década de 1970. Um desses documentos produzidos ¢ o Cddigo de
Nuremberg, lancado em 1947, que evidencia no contexto pods-guerra a preocupacao
mundial com o respeito as questdes humanas, estabelecendo normas de condutas para a
pesquisa com seres humanos. Outros documentos, como a Declaragdo Internacional de
Direitos Humanos, em 1948, e a Declaracdo de Helsinki, em 1964, também foram
produzidos a partir da necessidade de se valorizar o humano e a partir da compreensao de

que experiéncias abusivas haviam acontecido (ALMEIDA et al., 2010).
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O Relatorio Belmont produzido em 1978 ¢ um marco importante na consolidacao
da Bioética e inovou no sentido de ampliar a ética de c6digo, que abarca um conjunto de
regras, para o uso de principios (BUB, 2005). A proposta foi articular trés principios
€ticos para auxiliar nas tomadas decisdes em pesquisa: principio do respeito pelas
pessoas, da beneficéncia e da justica. Posteriormente, em 1979, Beauchamp e Childress,
inspirados pelo Relatério Belmont, langaram o livro Principios de Etica Biomédica,
defendendo a ideia de que conflitos morais podem ser resolvidos ou pensados a partir de
principios éticos (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013; BUB, 2005). Pensar um conflito
moral a partir de principios éticos significa tomar uma decisdo avaliando as melhores
possibilidades de acao a partir do uso de algum principio avaliado como o melhor a ser
utilizado naquele caso especifico e naquele momento.

Beauchamp e Childress apresentam quatro principios importantes para o
julgamento ético: principio da autonomia, da justica, da beneficéncia e da ndo-
maleficéncia. De forma sintética, o principio da autonomia significa respeitar as decisoes
da pessoa humana, compreendendo que a pessoa tem o direito de fazer escolhas sobre si
mesma. O principio da justiga significa distribuir ou repartir igualmente os danos ou
beneficios de algo. O principio da beneficéncia significa fazer o bem, o que ¢ diferente
de ndo provocar o mal ou causar danos a alguém, que seria o quarto principio, da ndo-
maleficéncia (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013). Essa linha ficou conhecida como
Principialismo e fundamenta-se na ética normativa de Ross dos deveres prima facie, o
que implica em avaliar a especificidade de cada problema ético a fim de melhor respeitar
os quatro principios, sendo que, nem sempre, ¢ possivel concilia-los na resolu¢dao do
problema; dai dizer que tais principios ndo sdo absolutos e, sim, relativos
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013). O que caracteriza as abordagens principialistas ¢
o reconhecimento de um minimo de normas morais centrais, com base nas quais se
procede ao julgamento da eticidade de uma agdo (REGO; PALACIOS; SIQUEIRA-
BATISTA, 2009).

Outra perspectiva importante em Bioética ¢ a utilitarista. No utilitarismo julga-se
a utilidade, ou seja, o que faz uma acao ser correta ou errada sdo suas consequéncias,
avaliadas pelo aumento ou diminui¢do de bem-estar a todos os afetados (REGO;

PALACIOS; SIQUEIRA-BATISTA, 2009).
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2.2 Morte clinicamente assistida

A questdo do valor de morrer bem, e do papel da medicina nisso, ¢ um dos temas
mais importantes em Bioética. Em parte, no caso de pacientes em estado terminal ou sem
cura, e que estejam sofrendo, estd em jogo compreender e respeitar a decisdo racional das
pessoas em aceitar ou negar procedimentos que prolonguem a vida. Algumas vezes nao
ha garantia de melhora ou de um bom desfecho em um tratamento, o que traz a tona a
possibilidade de se pedir a interrupg¢ao dos procedimentos e algum tipo de assisténcia para
morrer (BONELLA, 2008, 2017; LUPER, 2010; TOOLEY, 2007).

Quando falamos no pedido de assisténcia para morrer, estamos discutindo sobre
o direito a morte, isto ¢, sobre a possibilidade de tomar decisdes na conducao de nosso
processo de morrer. De acordo com Cordeiro (2013) e Silva (2015), a morte deixou de
ser natural em funcdo das escolhas terapéuticas e tecnoldgicas disponiveis, muitas vezes
privilegiando-se a vida a qualquer custo. Lidar com ela ndo ¢ uma questao de mero foro
intimo e passa a habitar discussdes dos dispositivos estatais. A morte impingida a alguém
¢ tematica, sim, de segurancga social, mas e a morte auto-infligida? Justamente por termos
o direito a vida, ndo teriamos, também, o direito de nos dispormos dela? (SINGER, 2011).
E, se temos o direito, teriamos também condigdes de autonomia para o fazermos? —
pergunta que nos interessa muito especialmente neste trabalho.

A morte clinicamente assistida diz respeito a oferta de cuidado em relagdo ao
processo de morrer e envolve algumas possibilidades, como a eutanasia, o suicidio
clinicamente assistido, a recusa de tratamentos e cuidados paliativos.

De acordo com a Organizacdo Mundial de Satide (OMS), cuidado paliativo ¢ uma
abordagem de assisténcia que melhora a qualidade de vida dos pacientes e suas familias,
enfrentando o problema associado a doengas que ameagam a vida através da prevengao e
alivio do sofrimento por meio de identificacdo precoce, avaliagdo e tratamento de dor e
outros problemas fisicos, psicossociais e espirituais. Os principios dos cuidados
paliativos, ainda segundo a OMS, sdo:1) proporcionar alivio da dor e outros sintomas
angustiantes; 2) afirmar a vida e considerar morrer como um processo normal; 3) nao
acelerar nem adiar a morte; 4) integrar os aspectos psicoldgicos e espirituais do
atendimento ao paciente; 5) oferecer um sistema de apoio para ajudar os pacientes a viver
0 mais ativamente possivel até a morte; 6) oferecer um sistema de apoio para ajudar a
familia a lidar durante a doenga do paciente e em seu proprio falecimento; 7) usar uma

abordagem de equipe para atender as necessidades dos pacientes e suas familias,
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incluindo o aconselhamento de luto, se indicado; 8) aumentar a qualidade de vida e
também influenciar positivamente o curso da doenga; 9) ser aplicavel no inicio da doenca,
em conjunto com outras terapias destinadas a prolongar a vida, como a quimioterapia ou
a radioterapia, o que inclui as investigacdes necessarias para melhor compreender e
gerenciar complicagdes clinicas dolorosas.

A eutandsia, expressdo do grego que significa boa morte, se desdobra em
variacoes a partir da participacao de terceiros e/ou de consentimento do paciente, sendo
classificada em eutanésia ativa (quando ha a introducdo de algo para causar a morte),
passiva (quando acontece interrup¢ao de tratamento ou medidas de suporte); voluntaria
(quando ha o consentimento do paciente), ndo voluntdria (quando ndo se conhece o
consentimento do paciente) e involuntaria (quando se conhece € nao ha o consentimento).

A diferenga entre eutanasia voluntdria e suicidio clinicamente assistido esta em
quem executa o ato final: no primeiro caso, o médico antecipa a morte do paciente, isto
¢, tira a vida dele se ele pedir isso e estiver sofrendo e no segundo caso o proprio paciente
tira sua vida recebendo auxilio médico (SINGER, 2012; YOUNG, 2007). A ortotanasia,
permitida no Brasil, consiste em concender autoriza¢do ao médico de limitar ou suspender
procedimentos e tratamentos que prolonguem a vida do doente, garantindo-lhe os
cuidados necessarios para aliviar os sintomas que levam ao sofrimento, respeitada a
vontade do paciente ou de seu representante legal (CONSELHO FEDERAL DE
MEDICINA - CFM, 2006). Nesse sentido, a ortotanasia pode ser compreendida como
eutanasia passiva.

O primeiro pais a permitir e regulamentar de forma clara a eutandsia e o suicidio
assistido foi a Holanda, em 2002. O suicidio assistido € a eutanasia voluntaria sdo
permitidos também na Bélgica, Luxemburgo e Canada. Na Bélgica, embora ndo haja uma
prescricdo propria para o suicidio assistido, os casos tém sido julgados com a mesma
logica da eutanasia. O Canada suspendeu em 2015 a proibi¢do da eutanasia e do suicidio
assistido, sendo Quebec a primeira provincia a regularizar a morte assistida nesses termos.
O suicidio assistido € permitido na Suica e em cinco Estados nos Estados Unidos: Oregon,
Washington, Montana, Vermont e California. Na América do Sul, a eutanasia voluntaria
¢ despenalizada na Colombia e no Uruguai (DILP, 2016; FERREIRA, 2016). Outros
paises, como Alemanha, t€ém avangado na discussdo na busca de uma futura aprovagao
legal completa, mas ja possuem protocolos médicos aparentados, como o uso de coquetel
de drogas com efeito colateral de levar a morte ao tirar a dor e outros incomodos da

doenca terminal.



16

Por outro lado, em uma votagao em setembro de 2015, o suicidio assistido nao foi
aprovado pelo parlamento britdnico (330 votos contra e 118 favoraveis). Embora as
préticas sejam ilegais, uma pessoa que assiste um suicidio ndo pode ser condenada se o
ato for considerado piedoso, tanto na Inglaterra, quanto no Pais de Gales e Irlanda do
Norte. Em relacdo a realidade brasileira, apenas a ortotanasia foi reconhecida pelo
Conselho Federal de Medicina e as discussoes de ampliagdo do direito do paciente em
decidir sobre seu fim sdo timidas (FERREIRA, 2016).

Dentre as razdes favoraveis ao suicidio clinicamente assistido e a eutandsia
voluntaria como um direito pessoal, estdo os seguintes argumentos: ao contrario do que
normalmente € o caso, a morte, nestas situagdes, parece ser mais benéfica a quem morre,
enquanto o prolongamento dos tratamentos ¢ tomado como algo maléfico; a decisao
esclarecida das pessoas ¢ uma maneira de expressao da vontade, em geral respeitada na
maioria dos contextos de decis@o individual em que ndo se causa danos a terceiros; a
presenca destas opgdes parece aumentar a chance de maior bem estar das pessoas nestas
condigoes (BONELLA, 2008; SINGER, 2011; YOUNG, 2007). Dentre as razodes
contrarias, apresentam-se as alegacdes a seguir: a possibilidade e o receio de erros no
diagndstico e progndstico; o enfraquecimento da protec¢do contra a eutanésia involuntaria;
a aparente contradicdo com a ideia comum de dignidade da pessoa, algumas vezes
defendida conjuntamente com a ideia de inviolabilidade e indisponibilidade da vida
humana; a vulnerabilidade da pessoa nestes contextos médicos e dificuldades com a
natureza e realizagdo do processo de decisdo racional (ou desejo livre e esclarecido dos
pacientes) nestes casos (CALLAHAN, 2005; GAY-WILLIAMS, 2004; YOUNG, 2007).

Na perspectiva de Kovacs (2014), a interdicdo da morte estd diretamente
relacionada ao avanco da tecnologia médica. Com a modernidade houve o deslocamento
da morte das casas para os hospitais € a morte tornou-se algo distante, muitas vezes
encarada como fracasso, impedindo que, inclusive a equipe de saude, lide com
naturalidade e proponha a ortotanasia. “Profissionais sdo bombardeados com inovagdes
tecnoldgicas que dificultam decisdes a serem tomadas sobre tratamentos.” (KOVACS,
2014, p. 95). Pode-se dizer que a sociedade moderna intensificou a angistia, o medo e a
rejeicdo da morte: as pessoas nao sdo preparadas para tratd-la como uma etapa do
desenvolvimento humano (KLUBER-ROSS, 2008; KOVACS, 2008). O envelhecimento,
o adoecimento € a morte, juntos ou em separado, ndo combinam com O Progresso
cientifico e médico. O desenvolvimento da tecnologia permitiu prolongar a vida, mas em

alguns casos sem garantia de sua qualidade e do respeito pela decisdo das pessoas
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(KOVACS, 2008). A vida que se afirma através da alta tecnologia de manutengio das
fungdes vitais, combinada muitas vezes com a obstinagao terapéutica em tratar a qualquer
custo, coloca em risco a qualidade de vida.

A morte, provavelmente nesses casos aqui em foco, pode ser alivio desejado por
pessoas em afli¢do fisica e/ou psiquica. Intuitivamente, a ideia pode gerar aversdo em
muitas pessoas, mas a realidade e avanco de casos de doencas cronico-degenerativas e do
envelhecimento da populacdo tém aumentado a preocupagao com o tipo de morte que se
quer vivenciar, e tais fatos parecem correlacionados com o desejo de antecipagdo da morte
de muitas pessoas (REGO; PALACIOS; SIQUEIRA-BATISTA, 2009).

As condigdes que geralmente sdo estabelecidas nos paises que consideram a morte
assistida aceitavel sdo: a) mais de uma equipe médica atesta o caso do paciente; b) o
paciente precisa reiterar sua vontade expressamente e c) a existéncia de assessoramento
psicologico e juridico. Sobretudo, o que fica claro ¢ que cada caso pedido ¢ analisado
minunciosamente pelas autoridades envolvidas (CASTRO et al., 2016).

Na Holanda, por exemplo, critérios legais de cuidados devidos dizem que o
médico deve: estar convencido de que o pedido do paciente € voluntario e bem informado;
estar convencido de que o sofrimento do paciente ¢ insuportavel, sem perspectivas de
melhoria; informar ao paciente sobre sua situagdo e prognostico; chegar a conclusdo,
juntamente com o paciente, de que ndo existe uma alternativa razoavel na situagdo do
paciente e consultar pelo menos um outro médico independente, que deve ver o paciente
e dar uma opinido por escrito e exercer o devido cuidado e atengdo ao encerrar a vida do
paciente ou auxiliar no suicidio do paciente (REGIONAL EUTHANASIA REVIEW
COMMITTEES - RTE, 2016).

Sobre o pedido do paciente, deve ser voluntario, feito por ele proprio e este deve
ser considerado competente, ndo sendo necessaria a aprovagao da familia, pois entende-
se que os desejos do paciente sdo primordiais. Ser competente para a decisdo significa
que o paciente ¢ capaz de compreender sua situagdo e progndstico, considerar quaisquer
alternativas e avaliar as implicacdes de sua decisdao (RTE, 2016). O pedido ¢ considerado
voluntario quando o paciente ¢ capaz de discernir seus proprios desejos, sem pressao ou
influéncia indevida de outros. Um pedido ndo ¢ considerado voluntario se, por exemplo,
surgir de um transtorno mental que afete a capacidade do paciente. A lei inclusive pede
para que os pacientes escrevam seu pedido, mas um pedido oral ao médico ¢ suficiente.
Uma diretiva antecipada pode substituir uma solicitagdo oral nos casos em que no

momento em que a antecipagdo da morte ¢ considerado, o paciente ndo mais ¢ capaz de
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expressar seus desejos. Nao € possivel que os pais ou representantes legais solicitem um
pedido em nome do paciente, o que evidencia, além de protecdo, a importancia da diretiva
antecipada de vontade (RTE, 2016).

Ainda sobre a experiéncia da Holanda, a lei ndo permite a eutanisia em criangas
menores de doze anos. Quando o paciente tem entre doze e dezesseis anos, a eutanasia s6
pode ser realizada com o consentimento dos pais ou responsaveis. Menores que tenham
entre dezesseis e dezessete anos podem ter um pedido independente, mas seus pais ou
responsaveis devem ser consultados no processo de tomada de decisdo (RTE, 2016).

Quanto a exigéncia em pedir que um outro médico independente (profissional que
nao esteja acompanhando o caso) seja consultado, o objetivo ¢ garantir que a decisdo seja
tomada de forma cuidadosa. Isso ajuda a determinar se os critérios de cuidados devidos
foram cumpridos, por exemplo. O médico que acompanha o caso deve ponderar com
seriedade a opinido do médico independente e quando hé discordancia, este Gltimo deve
ter argumentos para justificar seu posicionamento (RTE, 2016).

O processo de fiscalizacdo na Holanda acontece especialmente pelos Comités
Regionais de Revisdo de Eutanasia (Regional Euthanasia Review Committees). De
acordo com o comité de revisao, primeiramente o médico que tenha realizado eutanasia
ou assistido em suicidio deve sempre denunciar a ocorréncia sem demora como morte por
causas ndo naturais ao patologista municipal. Ao notificar o patologista municipal, o
médico deve incluir um relatorio detalhado explicando que os cuidados legais devidos
foram cumpridos, relatando-os. Existe um formulario de notificacao especifico disponivel
no site dos comités ¢ a notificagdo do médico deve incluir o relatério do médico
independente consultado e todos os outros documentos complementares utilizados, como
diretriz antecipada, laudo de especialistas e anotagdes. O médico notificador, entdo,
precisa ser o médico que efetivamente encerrou a vida do paciente ou assistiu o suicidio
(RTE, 2016).

Por sua vez, o patologista municipal realiza um exame externo do corpo e verifica
como o paciente morreu e quais substancias foram usadas para encerrar a vida do paciente
e verifica também se os documentos necessarios foram incluidos pelo médico notificador.
O patologista municipal contata o Ministério Publico que emite uma declaracao de nao
objecdo e nesse momento ¢ adquirida a permissdo para enterrar ou cremar o corpo. O
patologista municipal envia os documentos ao comité regional competente de avaliacao
da eutandsia e ¢ feita uma avaliacdo preliminar sobre a notificagdo, classificando-a em

direta ou ndo. Uma notifica¢do ¢ considerada direta quando verifica-se na recep¢do dos
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documentos que os critérios legais de devida atengao foram cumpridos e as informagdes
enviadas sdo tdo completas que ndo suscita mais perguntas. O secretario envia sua
avaliacdo preliminar e os documentos para os membros da comissdo para revisao, que sao
um advogado, um médico e um especialista em ética (RTE, 2016).

Os membros avaliam separadamente os documentos e quando ndo ha davidas
sobre as notifica¢des diretas, elas sdo encerradas. Aquelas consideradas indiretas ou ainda
aquelas que suscitaram davidas, sao encaminhadas para discussao numa reunido mensal
da comissdo. As duvidas podem ser sanadas por contato rapido, como telefone e e-mail,
mas se o comité considerar que o médico ndo atuou de acordo com os critérios legais de
cuidados devidos, este profissional ¢ convidado para uma entrevista com o comité para
fornecer mais informagdes. O comité de revisao emite seu parecer no prazo de seis
semanas apoés a recepcao da notificacdo, podendo ser prolongado por mais seis semanas
(RTE, 2016).

Quando o parecer do comité ¢ o de conformidade legal, a conclusdo da comissao
de revisao ¢ informada ao médico responsavel (médico notificador) e o caso € encerrado.
Ja quando os critérios legais ndo foram cumpridos pelo médico, o comité ¢ obrigado a
enviar suas conclusdes ao Conselho de Procuradores-Gerais e a Inspetoria de Saude. O
Conselho de Procuradores-Gerais e a Inspe¢do de Cuidados de Saude decidem, em
conformidade com os seus proprios poderes e responsabilidades, se devem ser tomadas
medidas em relagdo ao médico e, em caso afirmativo, quais seriam elas. Os 6rgados
mencionados podem propor uma entrevista com o médico responsavel e, a partir disso, a
decisdo de acusacdo pode ser suspensa. Caso a questao prossiga e a acusagao seja feita, a
avaliacdo ¢ julgada pelo Ministério Publico numa corte criminal e a Inspecgdo de
Cuidados de Saude penaliza com agdes disciplinares (RTE, 2016).

O quadro abaixo demonstra dados da realidade holandesa no ano de 2016:
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Quadro 1 - Relacdo adoecimento-nimero de pacientes que realizaram a morte assistida na Holanda

em 2016

Adoecimento Numero
Cancer 4137
Doengas neurologicas 411
Doengas cardiovasculares 315
Doengas pulmonares 214
Sindromes geriatricas 244
Deméncia 141
Doengas psiquiatricas 60
Combinagoes de doencas 465
Outras condigdes 104

Fonte: autoria propria com base nos dados dos RTE (2016).

Entre 2011 e 2014, 85 casos de eutanasia e suicidio assistido de pacientes com
doencas psiquiatricas foram registrados na Holanda, dos quais 66 foram analisados na
pesquisa de Kim, Vries e Peteet (2016). Os autores verificaram que 70% eram mulheres
e 44% tinham entre 50 e 70 anos. A maioria (52%) ja tinha realizado tentativas de suicidio
antes ¢ 80% deles ja tinham sido internados anteriormente em func¢do do adoecimento
psiquico. A maioria dos pacientes tinha mais de uma condi¢do (37 tinham pelo menos 2,
11 tinham pelo menos 3 e 4 tinham 4). As condi¢des depressivas foram a principal questao
psiquiatrica em 36 casos (55%). Oito casos com depressdo apresentavam caracteristicas
psicoticas e, assim, 17 dos 66 (26%) pacientes apresentaram alguma forma de psicose.
Os transtornos de ansiedade relacionados ao Transtorno de Estresse Pos Traumatico
foram proeminentes: 28 dos 66 pacientes, o que representa 42%. Em 27 casos (41%), o
médico que esteve a frente do procedimento de morte assistida era psiquiatra.

Houve desentendimentos entre os médicos em 16 casos (24%): 1 desacordo foi
sobre o critério relacionado ao sofrimento insuportdvel; 8 foram relacionados a
competéncia do paciente ¢ 13 foram sobre futilidade, embora o artigo ndo tenha
especificado o que estava nomeando de futilidade. Em alguns casos, o desacordo foi
provisorio, mas na maioria dos casos a morte assistida ocorreu com as descordancias nao
resolvidas. Em 7 casos, os médicos do procedimento de morte assistida recorreram a trés
consultas oficiais, embora a lei exija uma, e em um ter¢o dos casos (22 de 66) havia 3 ou

mais médicos envolvidos na avaliagdao. Nessas circunstancias, quando ha discordancia,
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privilegia-se a opinido do psiquiatra de referéncia do paciente. Em 2014, apenas 4 de 5306
(0,1%) casos de morte assistida foram julgados por ndo atenderem os devidos cuidados
prescritos pela lei da Holanda (KIM; VRIES; PETEET, 2016).

Considerando a vontade esclarecida e livre das pessoas como razdo em favor do
direito a morte assistida e a vulnerabilidade humana afetando sua capacidade de entender
e decidir racionalmente como razao contraria, este artigo discute, a luz de contribuigdes
empiricas e tedricas da psicologia e da bioética, alguns aspectos mais importantes
relacionados ao debate sobre vulnerabilidade deciséria e autonomia para a ética da morte
voluntaria assistida através do suicidio ou eutanésia. Em sintese, a autonomia diz respeito
a capacidade do paciente tomar decisoes livres e esclarecidas e que sejam vistas como as
melhores decisdes para o proprio interesse destas pessoas, € a vulnerabilidade, no
contexto de decisdo, ¢ compreendida como o abalo da capacidade decisoria, em razao da
propria doenca e/ou de maior dificuldade em defender seus melhores interesses e
exposicao a maior risco de ser manipulado (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013).

Este trabalho, entdo, teve como objetivos examinar teoricamente a inter-relagao
entre vulnerabilidade e capacidade de decisdo, e apresentar uma avaliagdo bioética com
base neste exame e em evidéncias acerca de uma perspectiva possivel dos pacientes
afetados, sobre a pertinéncia ou ndo do suicidio clinicamente assistido e da eutanasia
voluntaria. A hipotese € que estes dois protocolos, bem compreendidos, sdo eticamente
pertinentes, € junto com outras opgdes - como recusa de tratamentos, cuidados paliativos,
eutanasia passiva (grosso modo chamada hoje no Brasil de ortotanasia), além da
manuten¢do de tratamentos e da vida ao maximo possivel - podem ser considerados como
parte da assisténcia adequada ao morrer.

A pertinéncia depende em parte de se resolver o desafio da vulnerabilidade, mas
aqui nossa hipotese € que ou nao ha vulnerabilidade nestes casos (vulnerabilidade esta,
que seja suficiente para impedir aceitar a vontade do paciente), ou hé, mas ela pode ser
temporaria e a medicina deve buscar diminui-la para que o paciente, ele proprio, avalie
melhor a situagdo e a sua decisdo, e, se ele decide pelo término de sua vida, deveria ser
respeitado.

A partir, entdo, desta hipdtese optamos por desenvolver uma pesquisa qualitativa
que abordasse a opinido de pacientes com doencas consideradas degenerativas e sem cura
sobre o suicidio assistido. Na primeira parte dos resultados e discussao fundamentamos
com aspectos tedricos e com apoio argumentativo ético a morte voluntaria assistida. Ja a

segunda parte reuniu dados e anélise qualitativa acerca da perspectiva dos participantes,
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incluindo especialmente o estudo que realizamos no Brasil sobre assisténcia ao morrer,
apresentando e discutindo melhor as evidéncias empiricas encontradas na pesquisa e
relacionando-as as hipoteses.

Embora ndo tenha sido o foco do trabalho investigar se os participantes
entrevistados teriam ou ndo autonomia para tomar a decisdo pela morte clinicamente
assistida, entendemos que as duas etapas (parte tedrico-argumentativa e o trabalho de
campo) sao complementares, uma vez que perguntar para os pacientes sobre sua opiniao
¢ uma forma de tentar compreender o que pensam e como pensam sobre 0 assunto, o que
envolve, em alguma medida, uma avaliagdo de sua autonomia, pois nos paises em que o
suicidio clinicamente assistido e a eutanasia voluntaria sdo tomados como direito, so €
possivel efetiva-lo a partir da manifestagdao do desejo do paciente. Além de entendermos,
entdo, que a opinido do paciente € como ele a manifesta sdo critérios de autonomia,
entendemos que para avangar nas discussdes e na construgdo de estratégias de avaliacdo
de autonomia e vulnerabilidade, seria necessario discutir o assunto com potenciais

interessados, ouvindo sua opinido.
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3 OBJETIVOS

Este trabalho teve como objetivo 1) discutir tedrica e eticamente sobre a
problematica da vulnerabilidade decisoria e da autonomia do paciente diante da questao
da morte clinicamente assistida e 2) conhecer a perspectiva de pacientes que vivenciaram
o diagnostico de doenga considerada incuravel e degenerativa (como a esclerose multipla)
sobre assisténcia médica na morte. Nos dois objetivos, o foco recaiu especialmente sobre

o suicidio assistido e a eutanasia voluntaria.
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4 METODO

Este trabalho foi dividido em duas etapas metodologicas. A primeira etapa
consistiu em pesquisa bibliografica assistematica a fim de levantar dados de outros
trabalhos e argumentos que fundamentem a discussao sobre o direito a morte clinicamente
assistida, especialmente que embasassem a discussao sobre condi¢des de vulnerabilidade
decisoria e autonomia nesse contexto. Livros na area de Bioética, documentos
relacionados a legislagdo e base de dados como o PubMed foram pesquisados. A segunda
etapa consistiu em estudo qualitativo e descritivo com pacientes diagnosticados com
doenca considerada incuravel e degenerativa.

A coleta de dados se deu da seguinte forma: a) um roteiro de perguntas foi
construido previamente como guia para as entrevistas com pacientes que experienciaram
o diagndstico de doenca considerada incurdvel e degenerativa, como a esclerose multipla;
b) aprovagio no Comité de Etica da Universidade Federal de Uberlandia (UFU) sob o
registro 89538218.0.0000.5152; ¢) a partir da aprovacao no comité de ética, contato com
pacientes diagnosticados com doengas degenerativas foi realizado considerando o método
snow-ball, em que o pesquisador seleciona o participante por ja ter tido contato
anteriormente com ele - especialmente por questdes profissionais e académicas - e esse
participante indica outros para participar (KITZINGER et al., 2014); d) convite para
participar da entrevista foi feito por telefone e esclarecimentos necessarios sobre a
pesquisa foram dados neste primeiro contato.

O Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) encontra-se como
Apéndice A deste trabalho e foi lido juntamente com os participantes antes da realizagcdo
da entrevista, para que duvidas pudessem ser sanadas e para que o participante pudesse
se decidir melhor a respeito de sua participagdo. Também foi explicado que ele nao
precisaria se decidir naquele momento, caso quisesse ter mais tempo para pensar sobre
sua participagao.

As entrevistas foram gravadas e posteriormente transcritas. Como cuidados éticos,
nomes ficticios foram dados aos participantes, além de supressao de outras informagoes
para evitar a identificacdo do participante. As transcrigdes, disponiveis como Apéndice
2, foram apreciadas a partir de Analise Tematica (BRAUN; CLARKE, 2006), em que
temas centrais de respostas sao identificados a partir de repeticao ou importancia.

O roteiro de perguntas pré-estabelecido foi seguido e continha as seguintes

questdes: 1) Como tem encarado o diagnostico e como vocé vislumbra o futuro no que
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diz respeito ao adoecimento?; 2) Quais sdo os recursos de enfrentamento utilizados?; 3)
Quais sdo as coisas mais importantes e valorosas em sua vida hoje?; 4) Como € sua rotina
e quais sdo suas ocupagdes?; 5) Os pacientes, no Brasil, podem recusar tratamento. Vocé
sabia disto? O que acha deste direito?; 6) Ja pensou em desistir do tratamento? Se sim,
como foi essa situagdo?; 7) Ja pensou em desistir de viver? Se sim, como foi essa
situacdo?; 8) O que vocé pensa sobre recursos tecnologicos que prolongam a vida das
pessoas sem previsao de melhora da doenca, como aparelhos para manter respiracao e
alimentacdo?; 9) O que vocé pensa sobre a op¢ao de um paciente, no final da vida, pedir
para suspender todos os tratamentos e receber apenas cuidados para aliviar a dor e
sofrimento [cuidados paliativos] enquanto aguarda o fim da vida?; 10) O que vocé pensa
sobre a op¢ao, em alguns paises, de o paciente, no final da vida, antecipar a propria morte
(tirar a propria vida) recebendo auxilio médico [suicidio assistido], se ele desejar isso e
estiver sofrendo?; 11) O que vocé pensa sobre a opgdo, em alguns paises, dos médicos
anteciparem a morte do paciente (tirarem a vida dele), no final da vida, se ele pedir isso
e estiver sofrendo [eutandsia voluntaria]?; 12) Se no Brasil houvesse essa op¢do de
antecipar a morte de forma legalizada e com ajuda médica, como existe em alguns outros
paises, vocé a consideraria para vocé mesmo? O que te faz pensar isso?; 13) Pensando
em outras pessoas doentes e na sociedade como um todo, vocé acha que estas op¢des do
suicidio clinicamente assistido e da eutanasia voluntaria deveriam existir, legalmente, no
Brasil? Por qué?; 14) Como foi para vocé a experiéncia de responder a essas perguntas e
ser entrevistado?

A quantidade de participantes (doze entrevistados no total) foi estabelecida
seguindo os seguintes critérios e justificativas: 1) ser um nimero razoavel utilizado em
outros estudos qualitativos; 2) o nimero ¢ reduzido por ser um estudo descritivo € nao
um estudo explicativo ou de generalizagdo e 3) o esgotamento das respostas.

Os critérios de inclusdo dos participantes foram: ser maior de idade; ndo
apresentar deficiéncia cognitiva; estar apto para fala e audigdo; aceitar participar da
entrevista e ter experienciado o diagndstico de doenca considerada incuravel e
degenerativa.

O principal risco previsto foi o desconforto psiquico em relagdo a tematica. A
forma como o roteiro foi construida, o fato de a entrevistadora ser psicologa e a
disponibilizagao de uma conversa posterior com os participantes, caso estes quisessem,
foram meios de se amenizar esse risco, além do compromisso ético de ndo seguir nas

perguntas caso fosse verificado desconforto por parte do participante. Acredita-se que o
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método snow-ball utilizado também ¢ uma forma de evitar que pacientes que nao
conversem abertamente sobre o assunto sejam abordados. Por outro lado, compreende-se
que o fato de os pacientes serem indicados entre si pode ser um fator que contribui para
que eles se tornem participantes influenciados pela indica¢do de uma pessoa conhecida.

Quanto aos beneficios da pesquisa, para se avangar em discussdes e cuidados
melhores sobre assisténcia médica ao morrer, especialmente considerando a realidade
brasileira, ¢ necessario dialogar sobre o assunto com grupos que potencialmente podem
ter maior interesse no tema (por isso a entrevista, neste trabalho, com esse tipo de
participante). Isso j& acontece em paises em que a eutanasia voluntaria, o suicidio
assistido e a suspensao de tratamento com cuidados paliativos sao bem estabelecidos. Em
nossa perspectiva, os participantes com doenca considerada incuravel e degenerativa
representam um grupo potencial de interessados pela tematica em funcao da gravidade do
adoecimento e do avancar da doenca que, muitas vezes, causa, além de limitacdes
progressivas e severas, sofrimento.

Entende-se que a pesquisa pode ser justificada pela potencial producao de
conhecimento cientifico e ético novo e relevante, especialmente em contexto brasileiro,
uma vez que trabalhos com o mesmo recorte ndo foram identificados. Um outro beneficio
relevante € que a pesquisa qualitativa € necessaria e importante para formatar, no Brasil,
questionarios para pesquisa quantitativa de larga escala mais apropriados para tais

assuntos e avangar em melhorias de cuidados paliativos.
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5 RESULTADOS

- Alo, iniludivel!
O meu dia foi bom, pode a noite descer.
(Trecho de Consoada — Manuel Bandeira)

5.1 Capacidade de decidir e vulnerabilidade humana

Em funcdo de aspectos emocionais e cognitivos envolvidos em momentos de
fragilidade, como em tratamentos médicos sem perspectiva de cura, ou no caso de estado
de terminalidade da vida, as func¢des de julgamento e decisao de alguém a respeito do que
vem a ser melhor para si mesmo podem estar enfraquecidas, colocando a pessoa sob risco
de decidir irracionalmente ou risco de que a pressdo e submissao ao que lhe ¢ sugerido
por terceiros prevalega. Nem sempre essa submissdo ¢ ruim, especialmente porque a
pessoa pode estar incapacitada de escolher racional e livremente, e receber orientacao
médica para tal pode ser-lhe benéfico (SARVIMA"KI; STENBOCK-HULT, 2016). Tal
orientacdo e interferéncia de terceiros também pode ser prejudicial, simplesmente porque
a vontade de outros pode se sobrepor a do préprio paciente e ao seu melhor interesse
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013). Também pode acontecer de a fragilidade ser
intensificada exatamente pelas relagdes assimétricas de poder e saber: de um lado a equipe
médica, além da familia e em alguns casos comissdo de ética, e, de outro, o paciente
normalmente vulneravel (CORDEIRO, 2013; NYS, 2016).

Virias informagdes sdo repassadas para o paciente e modos variados de
comunicagdo destas informacdes podem ser adotados, podendo gerar viés em favor da
escolha de uma determinada opg¢do ao invés de outra, as vezes apressadamente, as vezes
ndo, mas com manipulacdo (GATHER; VOLLMANN, 2013). Como parte do problema
das relacdes assimétricas, o vinculo de confianca, em certa medida, parece contribuir para
que uma pessoa se torne vulneravel a outra, pois quanto mais uma pessoa confia em outra,
mais chance tem de ser influenciada indevidamente por esta (NY'S, 2016). Por outro lado,
que haja vinculo de confianca mais solido entre médico e paciente ¢ também uma garantia
para que as pessoas tomem suas decisdes de modo seguro (BEAUCHAMP; CHILDRESS
2013).

Nos casos de deméncia, por exemplo, em geral, no inicio da doen¢a o paciente

consegue perceber a perda de si e a propria perda da capacidade de decidir, além de
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compreender que o prognostico € ruim, sem possibilidade de cura, o que torna o processo
mais delicado. Alguns, diante da situag@o, resolvem pedir ajuda médica para morrer e tal
pedido suscita problemas importantes. Primeiro, o sofrimento ¢ um elemento de
acentuacdo da vulnerabilidade, isto ¢, pde-se em questdo se o paciente, vivenciando
sofrimento e ndo tendo op¢des de cura, ndo faz o pedido com pouca ou nenhuma
liberdade. Dado que a boa pratica médica visard mitigar o sofrimento, ndo ¢ incomum se
pensar que a vulnerabilidade por si mesma também deve ser amenizada pela equipe de
cuidados, por exemplo, ampliando as perspectivas de se lidar com o sofrimento e com as
dificuldades cognitivas.

Por outro lado, apesar de tal ampliagdo e da maior aten¢do da equipe as
capacidades do paciente, a realidade do sofrimento psiquico, mesmo apos a amenizagao
do sofrimento fisico (dor e desconforto), coloca questdes sobre como lidar com os muitos
aspectos biograficos, psicologicos e cognitivos, do sofrimento especifico do paciente sob
cuidados. Tal sofrimento pertence aquela pessoa, o que parece ser também uma razao
suficiente para levar a sério seus desejos, uma vez que sua doencga degenerativa estd no
inicio e sua capacidade de decisdo competente parece estar razoavelmente preservada.
Gather e Vollmann (2013) sugerem uma atencao ao historico do paciente e seu entorno
(e relacdes) visando facilitar a compreensdo dos valores pessoais fundamentais do
paciente.

Outro ponto importante, especialmente no caso de um paciente no inicio de
demeéncia, diz respeito ao papel do médico principal do paciente. Nesse processo, a
comecar da realizagdo de um diagndstico confiavel, excluindo causas trataveis e
reversiveis, parece relevante que o médico seja quem avalie se o desejo pela morte ndo é
apenas transitorio, ou se nao ¢ resultado de depressao maior associada, que poderia ser
tratada.

Psicologicamente, tanto nos casos de deméncia quanto em outros casos, expressar
desejo de morrer poderia ser uma forma de apelo a ajuda da familia e da sociedade, ou de
excessiva preocupacao em resguardar a familia de transtornos, dai a importancia de se
avaliar as necessidades do paciente. Quanto a avaliagdo de sua autonomia, trés aspectos
sdo relevantes: a capacidade de tomada de decisdo, a informag¢ao adequada e uma escolha
voluntaria. Esta ¢ uma visdo tripartite classica (GATHER; VOLLMANN, 2013;
HUGHES et al., 2010). Do mesmo modo, Beauchamp e Childress (2013) sugerem
analisar a agdo autdbnoma em termos dos agentes normais que agem (1) intencionalmente,

(2) com entendimento e (3) sem influéncias controladoras que determinem a [sua] agdo.
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Nesse sentido, a tentativa de suprir as necessidades do paciente ¢ uma forma de amenizar
as influéncias controladoras que determinam sua acdo.

Também se sugere que a avaliacdo da capacidade ndo seja feita apenas uma vez,
mas em momentos distintos, pois a capacidade do paciente pode variar de situacdo para
situagdo, podendo ndo ser capaz para algumas decisdes e capaz para outras, €, N0 caso
especifico de pacientes com deméncia, o grau de capacidade também tende a flutuar ao
longo do dia e um parecer num momento especifico dos cuidados nao significa
automaticamente incapacidade (BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013; GATHER;
VOLLMANN, 2013). Por outro lado, a medida que doengas degenerativas progridem, a
capacidade de decisdao vai sendo progressivamente comprometida e diminuida. Isso
ressalta a importancia do diagndstico precoce, para que o paciente possa tomar as
melhores decisdes para si, incluindo preparar um documento legal com diretrizes
antecipadas de vontade, onde essa possibilidade existe.

Uma avaliacdo da capacidade consistiria, em algumas visdes, em considerar
critérios como: compreender informacgdes recebidas e reproduzi-las com suas proprias
palavras; ser capaz de fazer e expressar uma escolha; conseguir analisar o adoecimento e
o beneficio ou maleficio das intervengdes médicas ou de cuidado; processar
racionalmente a informag¢ao médica fornecida, colocando-a no contexto de sua propria
vida; avaliar as consequéncias previsiveis e ponderar sobre as alternativas disponiveis
(BEAUCHAMP; CHILDRESS, 2013).

Gather e¢ Vollmann (2013) identificaram testes objetivos de avaliagao de
competéncia que tendiam a apresentar o resultado de incapacidade em maior frequéncia
que os testes clinicos. Uma possivel razdo ¢ que eram excessivamente quantitativos e
cognitivos, deixando em segundo plano aspectos como: fatores emocionais, contextuais,
criticos e subjetivos. Isso sugere que as avaliagdes acontecam de forma complementar,
com estratégias variadas envolvidas, como testes, entrevistas, visitas, observagdes e que
mais de um avaliador esteja envolvido em momentos distintos (GALBRAITH;
DOBSON, 2000; RAIIMAKERS et al., 2015).

Os niveis da decisdo parecem ser de fato variados, o que sugere que os niveis de
habilidade para se medir a capacidade também o sejam, e é nesse sentido que Beauchamp
e Childress (2013) alertam para o contexto da decisao e para que se busque promover as
capacidades de decisdao autdbnoma. Ao invés de se chegar a uma resposta taxativa do tipo

“capaz” ou “incapaz”, poderia haver uma estratégia de escala movel, em que quanto maior
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o risco, mais alta a exigéncia de capacidades, ou, para evitar restringir em demasia a
autonomia, alguma combinacdo de estratégias.

A habilidade de uma pessoa para tomar decisdes pode ser influenciada por uma
queda em sua habilidade de aceitar as informacdes que lhes sdo passadas. Mecanismos
psicologicos de defesa alteram a capacidade de julgamento de uma pessoa sobre uma
determinada situagdo (BEAUCHAMP; CHILDRESS 2013). Nos mecanismos de
negacgao, por exemplo, o paciente, como forma de se proteger, e para nao ter que lidar
com o sofrimento, nega-o como se ele ndo existisse (KUBLER-ROSS, 2008). O auxilio
psicologico ¢ muito importante para dar suporte ao enfrentamento da realidade do
diagnostico.

Uma parte importante do zelo pelas capacidades de decidir do paciente estd em
informar devidamente sobre o prognostico, sobre as possibilidades de cuidado que
proporcionam, em muitos casos, boa qualidade de vida, bem como sobre o direito do
paciente de ndo se submeter as terapéuticas que nao julgar conveniente, isto €, o direito
de recusar tratamento (GALBRAITH; DOBSON, 2000; GATHER; VOLLMANN,
2013).

5.2 Perspectiva de pacientes

Ha vérios estudos que tentam elucidar melhor o que pensam sobre o tema os
proprios pacientes com doenga terminal ou com doenga sem cura no presente. Estudos
sobre a visao acerca da propria condi¢ao e sobre morte em geral detectam em muitos
pacientes a reflexdo pessoal sobre assisténcia para morrer. Por exemplo, Chapple ef al.
(2006) entrevistaram 41 pessoas que disseram ter uma doenca terminal, incluindo na
amostra pessoas que frequentavam um hospice, pessoas que foram recrutadas por equipe
de satde e pessoas que se voluntariaram por ver o anuncio da pesquisa. Destes, 18
discutiram topicos relacionados ao fato de estarem morrendo e falaram sobre assisténcia
para morrer, alguns brevemente e outros com maior expressao.

Paul Chamberlain (2014), um paciente com doenga degenerativa do neurdnio
motor, explicou em artigo sua defesa em fun¢do de uma mudanga na lei inglesa que lhe
asseguraria o que, em campanha publica, foi chamada de morte com dignidade (Dignity
in Dying), o direito a morte voluntaria assistida. Paul explicou as razdes pelas quais apoia

tal direito. Primeiro, considerava que seu diagnostico lhe oferecia uma forma
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“particularmente horrivel” de morrer, relatando que todos os seus musculos foram
afetados e que permanecia em um ventilador por mais de 20 horas por dia. Também
revelou estar ciente de tudo o que o avanco da doenga provocaria, como impossibilita-lo
de se comunicar e leva-lo a viver em estado vegetativo. Declarou explicitamente estar
recebendo excelentes cuidados do médico e do hospice local, mas que, ainda assim, em
sua perspectiva, sua morte seria, ndo importasse quao bom fosse o cuidado paliativo,
“persistente e desagradavel”, ou seja, mesmo com os cuidados paliativos funcionando
bem, ele desejava morrer com assisténcia.

Paul preferia evitar os tltimos meses neste estado e nao desejava o sofrimento,
por ele previsto, de sua familia. O projeto, defendido no parlamento por Lord Falconer,
nao foi aprovado. Apresentado em 2014, tinha como objetivo garantir, especialmente, a
morte voluntdria assistida para pessoas com doencgas incuraveis que estivessem capazes
mentalmente para decidir € com seus casos avaliados por pelo menos dois médicos. A
campanha Dignity in Dying se inspirou especialmente na experiéncia no Estado norte-
americano do Oregon, que desde 1997 possui protocolos de suicidio assistido
clinicamente. A campanha alegava ndo ter ocorrido casos de abusos por 14, assim como
na Holanda, mas também apoiava que os melhores cuidados paliativos para o final da
vida estivessem acessiveis a todos, ou seja, que a morte voluntdria assistida ndo
funcionasse como uma alternativa aos cuidados paliativos, mas que ambos estivessem
juntos, como op¢des para pacientes € seus médicos.

Na mesma campanha Noel Conway apresentou sua historia de diagnostico com
esclerose lateral amiotrofica. Ele explicou estar no quinto ano da doenca, que nio
conseguia mais caminhar e que experimentava dificuldades crescentes com a respiragao,
0 que o obrigava a ficar no ventilador quase 20 horas por dia. Noel também declarou saber
que, se recusasse usar o ventilador, morreria em alguns dias. Ele defendeu que todos
deveriam poder controlar suas vidas e os meios de sua morte. Ele compreendia a proibigao
geral da morte voluntaria assistida como contraria aos direitos humanos. Ao final de seu
texto pediu o apoio de outros pacientes e pessoas que, de uma forma geral, apoiavam sua

causa. Sobre a lei, afirmou:

Acredito que € possivel mudar a lei para que as pessoas vulneraveis possam
ser protegidas e, a0 mesmo tempo, permitir que aqueles que sdo doentes
terminais, ¢ que estdo plenamente conscientes do que estdo fazendo, possam
controlar e gerenciar os ultimos dias de sua vida humanamente e com
dignidade. (CONWAY, 2017).
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Ovidio Gonzalez, entdo com 79 anos, ¢ considerado o primeiro paciente que
morreu por eutandsia voluntéria legal na Coldmbia, em 2015. Ovidio tinha cancer de boca
e estava com o rosto desfigurado pela doenca. Seu pedido por morrer foi primeiramente
autorizado judicialmente, mas minutos antes da realizagdao do procedimento a autorizagao
foi suspensa sob a alegagdo de que ndo se tratava de um cancer que o incapacitasse
totalmente. Uma semana depois o paciente novamente foi autorizado a morrer e a razao
central alegada foi a compreensao de seu sofrimento. Ovidio prosseguiu em seu desejo e
com o apoio de sua familia, mesmo com tal disputa judicial. O desgaste de todos os
envolvidos com o processo, incluindo o debate de razdes pro e contra e discussdes sobre
alternativas ao seu caso, foi uma chance e incentivo para que Ovidio mudasse de ideia de
antecipar sua morte. Alguns entendem que ter mantido sua decisao evidenciou ainda mais
sobre sua capacidade de decidir, reafirmando sua vontade (LAFUENTE, 2015).

Destacou-se, no caso de Ovidio, o apoio de sua familia. Um estudo com onze
familiares de oito pacientes que solicitaram ajuda para morrer do sul da Suica, pais que
permite a assisténcia ao suicidio, observou que o processo de luto se resolveu
razoavelmente bem, apesar de se sugerir também maior e melhor suporte as familias
(GAMONDI et al., 2015). Em uma revisdo a respeito do luto em familiares e amigos de
pessoas que pediram assisténcia para morrer (GOGOLISHVILI; GLOBERMAN, 2017),
descobriu-se que 9 de 10 estudos avaliados mostravam que o luto se deu com
normalidade, incluindo evidéncia de menos trauma, quando comparado com casos em
que as pessoas perderam amigos ou parentes de causas naturais. Sobre a normalidade do
luto, uma das razdes apresentadas pelos parentes foi a lembranga do sofrimento do
familiar e do alivio que, para ele, representou a morte assistida.

Razdes apresentadas por Swarte et al. (2003 apud GOGOLISHVILI;
GLOBEMAN, 2017) ajudam a entender o apoio destes familiares. Sdo elas: (a) a
oportunidade de se despedir enquanto os pacientes ainda estavam plenamente
conscientes; (b) a familia e os amigos se sentiam mais preparados para o dia da morte e
(c) a oportunidade de falar mais abertamente sobre a morte, apds o paciente ter feito o
pedido de assisténcia médica para morrer. Os estudos com familiares de pacientes que
solicitaram a morte clinicamente assistida, e com os proprios pacientes, revelam razoes e
aspectos individuais envolvidos no processo, coisas que sugerem uma compreensao mais
complexa e mais adequada da vulnerabilidade e da capacidade destes atores afetados

nestes casos (STUTZKI et al., 2012; SWARTE et al., 2003).
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Raijmakers et al. (2015) apresentam um estudo realizado na Holanda a respeito da
atitude da populacao sobre a antecipacao e assisténcia da morte de pessoas idosas que desejam
morrer sem a presen¢a de uma condigdo médica séria, ¢ os resultados apontam que uma
minoria de aproximadamente 20% concordaria. Essa pesquisa nos faz lembrar do caso de
Mireille Jospin, na Franga, retratado no filme A4 ultima licdo, lancado em 2016. Jospin
declarou que gostaria de morrer antes que perdesse mais sua autonomia, ¢ inclusive era
membro da associagdo Right to Die With Dignity. O filme gira em torno do estranhamento da
familia em relagdo a declaragdo de Jospin e os conflitos que surgiram a partir desse
estranhamento. A principio, conforme retratado no filme, ndo fazia sentido para a familia ela
antecipar sua morte uma vez que estava bem e a argumentacao de Jospin € justamente baseada
no seu desejo de se despedir da vida com tranquilidade e com qualidade, enquanto estava
lucida, pois via que estava entrando em um caminho de perdas progressivas e queria prezar
por sua autonomia. Jospin, 92 anos, defendia a paz do corpo a seu tempo e se suicidou em
seu apartamento conforme havia anunciado, em 2002, sem a possibilidade de ser assistida
medicamente.

Mais recentemente, em maio de 2018, outro caso retratado pela midia foi o do
cientista David Goodall, de 104 anos, que viajou da Austrdlia a Suica para conseguir
assisténcia médica para morrer. Goodaal, poucos minutos antes de morrer, jantou sua
comida preferida e ouviu Ode a Alegria, de Beethoven. Na ocasido, ele também estava
cercado por sua familia. Ele ndo tinha nenhuma doenga considerada grave, mas, assim
como Mireille Jospin, alegava que sua qualidade de vida estava piorando
progressivamente e alegou, ainda, que sua vida deixou de ser agradavel cinco ou dez anos
antes em func¢do das limitagdes que veio sofrendo. Goodall optou por viajar até a Suica,
pois apesar de ter realizado campanha intensa em seu pais pelo direito de morrer com
dignidade, ndo o conseguiu.

O caso de Goodall causou polémica na Australia, inclusive no corpo médico,
que ndo queria permitir que o paciente viajasse, porém a familia o apoiou e inclusive
netos se pronunciaram dizendo que estavam felizes pelo avdé morrer como gostaria. Em
coletiva a imprensa, o cientista manifestou ressentimento contra as leis de seu pais. Em
sua campanha, teve o apoio da Exit Internacional, uma ONG australiana, fundada em
1997 por Philip Nitschke, cuja adesdo on-line ¢ de cerca de 20.000 apoiadores em todo o
mundo, sendo a idade média 75 anos, mas a grande maioria trata-se de pessoas
consideradas bem idosas € uma minoria esta gravemente doente. A organizacio defende

que morrer nem sempre ¢ um processo médico e, portanto, nem sempre precisa envolver
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a profissdo médica ou condicdes graves de saude, sendo melhor deixar que o proprio
individuo em questdo decida. Uma das diferencas da Exit para outras organizagdes ¢
justamente essa abordagem de direitos civis, ou seja, ndo envolver necessariamente a
medicina e os médicos no direito de morrer.

Os objetivos da ONG envolvem auxiliar nos esclarecimentos necessarios,
garantindo que a pessoa tenha acesso as melhores informagdes possiveis e mediagdo com
a familia, para que a pessoa seja apoiada por seus parentes e amigos. Um estudo holandés
demonstrou que as pessoas tendem a falar mais sobre a morte clinicamente assistida do
que, de fato, utiliza-la como recurso. As vezes isso acontece porque as deliberagdes sio
extensas, mas também acontece por um componente socio-terapéutico, que tende a
afirmar lagos sociais e vida social. Esse componente pode ser benéfico nos casos em que
o paciente ¢ mais acolhido pela familia e sentia necessidade disso, mas, por outro lado,
pode representar a sobreposicao do desejo da familia sobre o desejo do paciente. Ainda
sobre os objetivos da ONG, ha uma defesa de direito humano fundamental para que todos
os adultos considerados capazes possam planejar o fim de sua vida de forma confidvel,
pacifica e como um momento de sua escolha (EXIT INTERNATIONAL, 2018).

O caso de Goodall foi escolhido aqui pela repercussdo recente e propde, assim
como no caso de Mireille Jospin, uma reformulag@o na perspectiva do pensar a morte. A
morte ndo precisa acontecer apenas quando estamos deteriorados demais ou moribundos,
mas pode ser pacifica, nos despedindo da vida com dignidade. Nos dois casos, também ¢
interessante notar que se tratam de pessoas nao s6 com alta escolaridade, mas esclarecidas
e com capacidade cognitiva preservada, que sabiam exatamente as consequéncias
envolvidas no processo e que tinham argumentos relacionados a sua qualidade de vida e
ao seu desejo.

Na tentativa de compreender porque algumas pessoas com cancer € com
depressdo desejam antecipar a morte, enquanto outras ndo, um estudo (AKECHI et al.,
2001) evidenciou que a gravidade da depressdo e do funcionamento fisico sdo os
principais fatores que contribuem para esse desejo e uma revisao (GUY; STERN, 2006)
identificou a depressao como fator central para o desejo de morrer. Isso sugere presenca
de um tipo especial de vulnerabilidade na depressdo, influenciando especialmente aquilo
que mais importa na justificagdo do suicidio clinicamente assistido e na eutandsia
voluntaria, ou seja, a capacidade de decidir livre ¢ de modo bem informado. A depressao
maior ¢ muitas vezes um fator de auséncia ou diminui¢do significativa da capacidade de

decidir. Muitas pessoas pedindo ajuda para morrer podem estar sob a influéncia de um
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transtorno mental que aumentou sua vulnerabilidade. Por outro lado, pode ser que, ao se
analisar os casos individualmente, haja aqueles pacientes que estejam e aqueles que ndo
estejam influenciados pela depressao como o fator significativo no desejo de morrer.
Além disso, muitos pacientes ainda t€ém em tais situacdes a consciéncia de sua
dignidade como pessoas. Rodriguez-Prat et al. (2016) analisaram quinze estudos com
pacientes com doencas avangadas a fim de discutir a relagdo entre autonomia e dignidade,
e encontraram trés categorias tematicas emergentes, como resultado: 1) perda de
funcionalidade e de controle corporal ligados ao valor atribuido a prépria vida; 2) relagdo
com a identidade pessoal e impacto de fatores sociais; € 3) o desejo de controle sobre o
processo de morrer como desejo de autodeterminagao, por parte desses pacientes. Os trés
temas se relacionavam a visdo acerca da dignidade ao morrer. A perda de funcionalidade
foi associada a uma diminui¢do da qualidade de vida, interpretada como perda do valor
da vida e a morte foi identificada como uma forma de colocar fim ao sofrimento.
Estudos que identificam a opinido dos participantes, bem como relatos pessoais,
como os apresentados a partir dos trés casos citados (Chamberlain, Conway e Ovidio),
representam o que queremos resgatar neste trabalho: a possibilidade de ouvir o paciente
e de considera-lo mais fortemente como co-participante de seu processo de cuidado,
individualizando as escolhas terapéuticas e humanizando o processo de morrer a partir do
desejo do proprio paciente. Além disso, ao propor uma entrevista sobre a tematica do
direito a morte com os pacientes, acredita-se que esta seja uma forma inicial de se propor
uma discussao sobre o tema, incitando-se a uma possibilidade de reflexdo. Sendo assim,

abaixo seguem os resultados do estudo proposto neste trabalho.

5.3 O estudo proposto: perspectiva de pacientes no Brasil

Como segunda etapa metodoldgica deste trabalho (descrita acima) e a fim de
reunir mais dados empiricos sobre a tematica, foram entrevistados, aqui no Brasil, entre
Agosto e Setembro de 2018, doze participantes, sendo cinco mulheres e sete homens, com
idades entre 30 e 56 anos. O quadro abaixo indica algumas informagdes gerais sobre 0s

participantes entrevistados.



Quadro 2 — Dados gerais dos participantes
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Nome Idade Diagnostico Ano de Escolaridade | Tempo da

ficticio diagnostico entrevista

Marcos 44 Esclerose 1999 Pos 15 minutos
multipla graduacdo

Eva 40 Esclerose 2014 Ensino médio | 27 minutos
multipla

Artur 42 Esclerose 2010 Superior 15 minutos
multipla completo

Jodo 46 Esclerose 2008 Pos 20 minutos
multipla graduacao

Sheila 50 Esclerose 2002 Pos 25 minutos
multipla graduacao

Livia 56 Esclerose 2007 Superior 16 minutos
multipla completo

Mateus 30 Esclerose 2018 Pos 34 minutos
multipla graduagao

Antonio 44 Esclerose 2016 Superior 22 minutos
multipla

Marcela 32 Esclerose 2000 Pos 31 minutos
multipla graduacao

Tiago 35 Esclerose 2012 Pos 26 minutos
multipla graduacao

Conrado 40 Esclerose 2010 Ensino médio | 24 minutos
multipla

Ester 36 ASIA 2009 Pos 17 minutos
(Sindrome graduagao
inflamatoria
induzida por
adjuvantes)

Fonte: autoria propria.

Sobre escolaridade, dos doze participantes, sete declararam ter pds-graduagao, trés

declararam ter ensino superior completo e dois declararam ter ensino médio. Sobre o

diagnodstico, onze dos participantes declaram ter esclerose multipla (EM) e uma

participante ASIA Sindrome. A duragdo das entrevistas variou entre 15 e 34 minutos.

Todos os participantes foram previamente esclarecidos no momento do convite para a
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pesquisa, bem como na leitura do TCLE. Dez dos participantes receberam o TCLE antes
do momento da entrevista, que foi realizada virtualmente, com o recurso de chamada de
video.

Sobre o uso do recurso virtual, € necessario destacar que a distancia pode impedir
certa vinculagdo e aprofundamento emocional por parte do entrevistado, mas, por outro
lado, pode facilitar no aprofundamento de elaboragado das respostas, uma vez que significa
ainda menos contato e quase que um anonimato, colocando o paciente, talvez, numa
situacdo mais confortdvel para sua exposi¢do. Entende-se que a chamada de video foi um
recurso importante, pois facilitou o acesso aos participantes, permitindo, além disso, mais
comodidade especialmente para o participante no que diz respeito a nao necessidade de
deslocamento.

Como o método utilizado foi o snow-ball, depois de realizar duas entrevistas
pessoalmente (Marcos e Eva) e esgotar a indica¢do de outros contatos, partiu-se para a
pesquisa na Internet de pessoas que falaram publicamente sobre o diagndstico em
reportagens e/ou sites pessoais. Duas pessoas foram contatadas (Artur e Marcela) em
fun¢do dos dados disponibilizados em sites pessoais e, a partir dessas, sete outras
concordaram em participar. Além dessas que quiseram participar, o convite foi realizado
pela pesquisadora a outras seis pessoas, sendo que uma nao atendeu a ligagdo no momento
da entrevista e ndo remarcou; uma respondeu que ndo gostaria de participar; um se
disponibilizou, porém ndo houve conciliagdo de horarios e outras trés pessoas nao
responderam. Uma unica participante foi contatada a partir de reportagens da midia
(Ester). Como mencionado no método, além de nomes ficticios, algumas informagdes
foram suprimidas nas transcri¢des na tentativa de evitar a identificagcdo do participante.

Na fala dos entrevistados que declararam ter esclerose multipla, foram
identificados alguns prejuizos em funcdo da doenca, como: dificuldade de locomocao,
fadiga, fraqueza muscular, dificuldade na fala e na degluticdo, urgéncia urindria,
formigamento, perda de sensibilidade nos dedos e disfuncdo erétil.

As quatro primeiras perguntas funcionaram como possibilidade de melhor
conhecer a realidade do participante. Na primeira pergunta foi investigado como o
participante tem encarado o diagnoéstico e vislumbra o futuro no que diz respeito ao
adoecimento. Os participantes usaram expressoes tematicas como choque, susto,
transtorno, desespero € medo, evidenciando uma representagcdo negativa do diagnostico e
ligacdao do adoecimento com ameaca de morte. A maior parte deles apresenta preocupacao

quanto ao futuro e a progressao da doenca. A maioria dos participantes também respondeu
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que desconhecia sobre as caracteristicas da doenca no momento do diagnostico e muitos
deles procuraram informagdes extra na Internet, relatando certo desespero quanto ao que
encontraram virtualmente.

Marcos disse que o desconhecido causa preocupagdo e, ha vinte anos, quando
recebeu o diagndstico, a doenga era ainda menos conhecida pela propria medicina. Dois
dos participantes, Sheila e Tiago, mencionaram, além de questdes negativas, alivio quanto
a clareza do diagnostico, pois tinham sintomas que causavam sofrimento e
questionamento médico. A maior parte deles apresenta preocupagao quanto ao futuro e a
progressdo da doenca. Eva, por exemplo, explica que prefere nao pensar no futuro, assim
como Sheila, que analisa essa estratégia como protetiva. Outros pacientes declaram certo
otimismo em relacdo ao futuro, esperando o desenvolvimento de tratamentos mais
eficazes. Trés dos participantes (Jodo, Mateus e Livia), especialmente, declaram que com
o passar do tempo, com as informagdes e providéncias de cuidado, foram naturalizando
o adoecimento e aprendendo a lidar com a nova realidade, o que também € perceptivel
analisando as respostas dos demais. Cinco dos participantes (Sheila, Mateus, Marcela,
Tiago e Ester) evidenciam, ainda nessa primeira resposta, que reaprenderam a lidar com
o tempo presente, ressignificando sua importancia, de forma que a incerteza sobre o futuro
faz com que o presente seja destacado como oportunidade de realizagdo, analise também
feita por Almeida (2016) ao estudar a ressignificacao do sentido da vida em mulheres que
experienciaram o cancer de mama. Marcela explica que ao longo da vida encarou o
diagnostico de diversas formas e uma especificidade importante nesse caso € que o
diagnéstico foi recebido na adolescéncia, ainda com 14 anos. A participante explica que
um lado positivo que consegue destacar ¢ que pode estruturar sua vida a partir do
diagnostico, com mais preparo para adversidades vindas do agravamento de seu quadro.

Por outro lado, como analise, aponta-se que as possibilidades de escolha da
participante foram limitadas pelo adoecimento. Ao afirmar que consegue ver um lado
positivo, a participante parece ndo negar, entretanto, o lado negativo de ter recebido o
diagnostico tdo cedo em sua vida. A defesa psicoldgica de conseguir extrair uma outra
versao para o sofrimento ¢ extremamente importante para os pacientes (FRANKL, 2006).
Nesse sentido, a participante também reflete dizendo que o diagnostico de EM coloca o

paciente diante de um aprendizado:

Vocé continua com 0 mesmo corpo, mas ¢ tudo novo. Rotinas novas, ritmo de
vida novo. E quando a gente muda de cidade, se vocé ndo esta gostando, se
vocé ndo se abre pro novo, ¢ muito mais dificil. Agora quando vocé comega a
pensar ndo, talvez tenha alguma coisa boa nesse lugar novo, talvez a padaria
ali da esquina seja melhor do que o lugar que eu morava antes... Entdo vocé
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vai conseguindo ver que essas mudangas, que o diferente nem sempre ¢é pior,
que existem outras pessoas que falam essa lingua, vocé vai encontrando outras
pessoas e vai compartilhando essas experiéncias. Entdo, acho que isso fez uma
diferenca bastante assim, no diagnostico.

Na segunda pergunta, os entrevistados foram questionados sobre os recursos de
enfrentamento que utilizam. Chama atengdo o fato de os participantes citarem, muito
especialmente, recursos praticos, como acesso aos médicos e a medicagdo, fisioterapia,
psicoterapia, fonoaudiologia, hidroterapia. Também aparecem recursos, como desenho,
escrita e acesso a tecnologia. A presenga de amigos e familia foi citada apenas por trés
entrevistados nesse momento ¢ Deus apareceu em uma fala, dado que chama atengao,
especialmente por estarmos em um pais religioso. A esperanca como recurso de
enfrentamento ndo ¢ mencionada nas respostas, embora, talvez, seja este o principal
recurso.

Os participantes parecem ater-se mais as ferramentas, quase sempre ligadas a
satde material e palpavel, do corpo, como se a esperanca ndo fosse suficientemente
concreta ou operacional para ser listada como recurso, ou, ainda, eles ndo se dao conta de
que este €, de fato, um recurso de enfrentamento muito potente. Ainda sobre recursos de
enfrentamento, ¢ necessario destacar o papel importante das Associagdes enquanto
organizagdes de luta social e politica, que desempenham um papel de assisténcia
psicoldgica e material significativo no cuidado a muitos pacientes diagnosticados com
esclerose multipla. Nove dos onze entrevistados com EM participam de alguma
Associagao.

Hé um viés nesse dado uma vez que os entrevistados foram indicados entre si,
porém o numero aponta a existéncia de uma rede social que se forma a partir de algo
comum, como o enfrentamento as dificuldades encontradas no adoecimento. Sheila,
Mateus, Jodo, Antonio, Marcela, Livia e Conrado destacaram o papel positivo da
Associagao em suas vidas ao longo da entrevista: o sentimento de pertencer a um grupo,
de ndo se ver sozinho e de encontrar informacgdes, além da possibilidade de oferecer
informagdes e ajudar outros pacientes, sdo temas que aparecem nas respostas dos
participantes em relagdo a importincia da Associagdo. Alguns dos recursos materiais de
enfrentamento, como atividades fisicas e remédios, sdo oferecidos pela propria
Associagdo, bem como realizagdo de grupos de apoio e construcao de blogs. Por isso,
entdo, a Associagdo ¢ também levantada, aqui, como uma categoria tematica de resposta

a segunda pergunta, sobre quais os recursos utilizados. Mateus, por exemplo, conta que
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conheceu algumas pessoas com o mesmo diagnostico e isso fez com que ele percebesse
que hd vida apos a esclerose multipla.

Na terceira pergunta, sobre as coisas mais importantes e valorosas na vida
atualmente, ai, sim, aparecem mais fortemente a familia e as pessoas amadas. Também
foram citados os seguintes temas: liberdade como possibilidade de fazer o que deseja
(autonomia de locomogao, por exemplo); vencer alguns obstaculos; planos para o futuro;
respeito pela vida; profissdao; profissio como sentimento de utilidade; cumprir com
compromissos ligados ao presente; cuidar do filho e Deus. Sheila novamente menciona
que essa liberdade, hoje, ¢ mais valorizada do que antes do adoecimento.

O nivel de independéncia fisica compode um quesito importante na qualidade de
vida (PANZINI et. al, 2007), bem como o senso de utilidade (RODRIGUEZ-PRAT et al.,
2016). Mateus explica que talvez ndo consiga ter a mesma disposicao fisica que antes e
faz uma comparacdo de supera¢do de obstaculos: para alguns, uma grande realizagdo ¢
fazer triatlo ou subir o Everest, por exemplo, mas, para ele, as vezes subir uma escada
oferece a mesma sensac¢ao de realizacdo. Ele afirma: “Entdo, essa relativizacao das coisas,
do grande e do pequeno, isso pra mim ¢ muito valoroso. E ¢ um espaco pra mim muito
poético...”. Eva, ao responder a essa pergunta, diz que sabe que deveria responder que ela
propria € a coisa mais importante para si. Ao dizer isso, a participante consegue fazer uma
distin¢do entre a resposta idealizada como adequada e a real, pois segue apontando a
familia como mais importante. Na fala de Eva ¢é possivel perceber que ainda que esse
cuidado e atengdo nao tenham atingido o ideal, houve, sim, melhora no cuidado de si, o
que também € possivel perceber a partir da fala dos demais participantes e corrobora com
Almeida (2016). E interessante pensar que, as vezes, a atengio consigo mesmo s6 melhora
apos a experiéncia de adoecimento.

A quarta pergunta questiona sobre a rotina € as ocupagdes dos participantes e €
possivel perceber que as ferramentas de cuidado tomam bastante tempo da rotina do
paciente. Embora ndo se tenha investigado especificamente sobre isso, ¢ possivel
perceber que o adoecimento afetou as ocupagdes profissionais dos participantes: hd o
afastamento do emprego naqueles casos em que havia emprego formal (trés entrevistados,
com certeza, passaram por essa situagcdo: Eva, Mateus e Antonio) e o trabalho, hoje, ¢é
adaptado a condicdo do paciente; seja o trabalho doméstico, seja o profissional (nove
entrevistados). Jodo explicou que a esclerose multipla fechou as portas de emprego para
ele. Dois dos doze participantes parecem ndo trabalhar em alguma atividade doméstica

ou profissional: Ester, em funcdo de suas limitacdes fisicas, e Livia, que declarou ser
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aposentada e na sua fala ndo foi possivel detectar nada relacionado a atividade doméstica
ou profissional. Na entrevista de Conrado nao foi possivel perceber se houve mudanga na
sua relagao com o trabalho.

Na quinta pergunta, sobre o direito de recusar tratamento no Brasil, apenas os dois
participantes com ensino médio disseram ndo saber que existe esse direito (Eva e
Conrado). Eva, mesmo depois de informada, disse ndo concordar, especialmente quando
¢ possivel impedir que a doenca se agrave, sendo a Unica participante a responder que nao
concorda. Outros dois participantes contaram que ja usaram desse direito, inclusive.
Sobre a opinido dos onze participantes que sdo favoraveis a recusa de tratamento,
apareceram apontamentos como: entendimento de que ao prolongar a vida € possivel ter,
em contrapartida, um alto custo de sofrimento; a decisdo deve recair sobre o paciente no
sentido de cada um saber seu limite; alto custo do tratamento para o Estado; deve-se focar
na qualidade de vida do paciente; o paciente deve ser esclarecido e estar consciente quanto
as ferramentas disponiveis. Livia destaca especialmente a possibilidade de individualizar
a decisdo nesse momento, deixando sob a autoridade do préprio paciente e utilizando
expressoes como: “vai da pessoa’ e “cada um sabe onde doi o seu calo”. Marcela, apesar
de concordar com o direito a recusa de tratamentos, conta que avalia sua decisdo por
desistir do tratamento como irresponsavel. Acrescenta que muitas vezes as pessoas nao
sabem todos os riscos e todos os beneficios de um tratamento: “Eu nao sei se todo médico
consegue passar isso pro seu paciente, pra que ele tenha a responsabilidade na escolha,
sabe?”. Afirma ainda que quando se desconhece sobre o tratamento a decisao por abrir
mao ndo € necessariamente uma escolha e, sim, um medo.

Nem sempre, entdo, concordar com a desisténcia é respeitar a autonomia do
paciente. O principio do respeito a autonomia ¢ aplicado quando o paciente tem condigdes
de tomar as melhores decisdes para si e a decisdo, entdo, precisa ser, como apontado por
Beauchamp e Childress (2013), intencional, baseada em um conhecimento adequado e
livre.

Quando perguntados, na sexta questdo do roteiro se ja pensaram em desistir do
tratamento, quatro deles (Marcos, Livia, Antonio, Mateus e Conrado) disseram que nao.
Jodo, Tiago, Artur e Ester explicaram que ndo ha tratamento especifico para o tipo de EM
que tém nem para ASIA Sindrome, no caso de Ester, e, por isso, abriram mao de algumas
tentativas que eram ineficazes. Sheila explica que o remédio da alguns efeitos colaterais
e que identifica que usou o recurso da auto-sabotagem, algumas vezes, esquecendo de

tomar a medicacdo. O processo de aceitacdo da perda de uma condi¢do (de saude, no
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caso) pode mobilizar uma série de mecanismos psicologicos de defesa que auxiliam o
paciente a suportar e a lidar com a nova situagio (KUBLER-ROSS, 2008). O mecanismo
de negagdo parece estar presente na fala de Conrado quando o participante conta que
abandonou a medicacao, lidando com seu adoecimento como se ele nao existisse.
Conrado relatou que a conscientizagdo sobre a doenga foi um processo, bem como sua

permanéncia no tratamento, e refor¢a a importancia da rede social do paciente:

“[...] depois do ultimo surto em 2013, passou um tempo eu larguei... parei de
tomar remédio... eu (ndo entendi)... Parei de tomar remédio obrigatoriamente
todo dia, chegou a cuidar... Chegou uma época que eu falei, Ah, larguei... [...]
Mas ai eu tive uma queda de vida... Al os sintomas comegaram a ficar um
pouco mais fortes, a fadiga... Comecei a mancar porque o peso do joelho... [...]
A minha namorada da época se esforcou muito e falou pra eu voltar pro
tratamento, fez de tudo pra eu voltar pro tratamento e eu voltei. Eu voltei no
comego, sO tomava o remédio... Ak, tenho que tomar o remédio, eu tomava e
ponto. Ai eu comecei a me juntar com a Associagdo Brasileira de Esclerose
multipla, a ABEM, comecei a... fui na (ndo entendi) porque um colega meu fez
a pos-graduacdo dele, uma monografia de atividade fisica em esclerose
multipla, e ai eu comecei a dar mais atengdo.”

Na sétima questdo foi perguntado se o participante ja havia pensado em desistir
de viver e como havia sido essa experiéncia. Marcos, Artur, Jodo e Livia afirmam que
ndo. Na entrevista de Eva essa pergunta foi esquecida e ndo foi possivel saber sua opinido.
Ao todo, sete dos participantes responderam que sim.

Sheila afirma ter passado por uma situagdo intensa de vontade de desistir de viver
tr€s ou quatro vezes e atribui a um estado depressivo e outras situagdes que experienciou,
inclusive a uma crise de fibromialgia. Nao foi explorado se atribui o desenvolvimento da
depressao a esclerose multipla, embora a literatura aponte como comorbidade possivel
(FEINSTEIN et al. 2014). Mateus diz que, pessoalmente, a morte hoje ndo ¢ uma
alternativa, mas que o tema do suicidio sempre lhe apareceu a partir do estudo da filosofia.
Insere, espontaneamente, as expressoes “eutanasia” e “suicidio assistido” e estabelece
uma reflexdo interessante: “Se a vida ¢ um direito da pessoa, nao ¢ o Estado que pode te
dizer se vocé pode tirar ou ndo”. Para Singer (2011), ao respeitarmos o direito do paciente
quanto ao seu desejo de viver, também deveriamos respeitar o paciente quanto ao seu
desejo de morrer. O argumento de Singer (2011) vai mais adiante ao falar que se a pessoa
tem direito a vida, ela também tem direito de se dispor de tal direito, ou seja, de se dispor
de sua vida. Antonio, Marcela, Tiago, Conrado e Ester, j4 pensaram em desistir de viver
e atribuem esse desejo aos sintomas e dificuldades enfrentados no adoecimento. Conrado
conta que a dor das outras pessoas a sua volta e outras situagdes de sofrimento lhe

permitiram repensar.
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Na Logoterapia, perspectiva proposta por Frankl (2006), o autor afirma que uma
possibilidade de superacdo do sofrimento e ressignificagdo da vida estd em conseguir
olhar para fora de si, ligando-se a algo ou a alguém, o que se relaciona com o recurso
utilizado por Conrado: “E ai foi uma hora que isso foi... Infelizmente na dor do outro, isso
me ajudou bastante...”. No caso de Marcela, ela explica que considerou desistir de viver
durante uma crise, como alternativa a dor intensa. Afirma que deve ser comum que as
pessoas com um diagndstico como o de esclerose multipla pensem em desistir de viver;
mesmo que ndo levem adiante a concretizagdo desse pensamento. No caso de Tiago, o
participante explica que se deprimiu, pois ja tinha sintomas da esclerose, embora ainda
nao tivesse o diagndstico estabelecido e destaca a disfuncao erétil como ponto chave desse
desejo de desistir de viver, demonstrando o quanto a masculinidade proferida socialmente
¢ impositiva. Ester foi a Unica participante que relatou, de fato, ter tentado e contou
detalhadamente sobre sua tentativa.

Na oitava pergunta questionou-se sobre a opinido dos participantes quanto ao uso
de tecnologias que prolongam a vida do paciente sem previsao de melhora da doenca. De
uma forma geral, as respostas giram em torno da preocupacdo em evitar o prolongamento
do sofrimento e do respeito ao desejo do paciente, como proteg¢do da autonomia do ser
(sic), aparecendo também o afeto da familia e das pessoas a volta do paciente como
dificuldade para retirada das tecnologias. Diferentemente de todas as respostas, Jodo é o
unico que declara achar o prolongamento da vida a partir de aparelhos positivo, porém
nao se aprofundou em explicar e Artur disse ndo ter uma opinido sobre o assunto. Marcos
destaca o respeito a autonomia, e foi o inico que comentou ja ter tido essa conversa com
sua esposa apresentando sua vontade. Eva, Conrado e Livia tentam refletir e formular
uma resposta a partir de exemplos: a internagdo do pai, a historia do Schumacher e um
exemplo ficticio, respectivamente. Sheila também se aproxima da resposta a partir de um

exemplo:

Outro dia eu li um... Um depoimento de uma pessoa que tem uma familiar com
ELA e essa pessoa falando que o familiar ndo quer, ndo queria se alimentar
pela sonda, queria comer, mas o risco dele engasgar era muito grande e ela ndo
sabia o que fazer... Ai vocé v€ os comentarios, varias pessoas comentando de
todos os jeitos, e naquele momento eu pensei, puxa vida, né?... A gente sabe
que ndo vai ter volta, a doenca é uma doenga fatal... e priva a pessoa naquele
momento do prazer de sentir o sabor de uma comida ali... Entdo, eu acho que
se fosse eu, ia exigir, falar, ndo, eu ndo quero, me tira tudo isso ai, esses
aparelhos, tira tudo e deixar...

A fala de Sheila relaciona-se muito diretamente com a perspectiva de Silva (2015)

a partir da experiéncia de acompanhar a internacao de seu pai, de 92 anos, com histérico
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de hipertensao, diabetes e em estagio avangado de Alzheimer, em um hospital no Brasil.
No estudo de caso apresentado, Silva (2015) alerta para o fato de que o silenciamento da
morte por parte da equipe e seu afastamento contribuem para que o conforto ao paciente
seja muitas vezes deixado em segundo plano: “Diante da insuperédvel resisténcia dos
profissionais em discutir, aceitar e facilitar esse imperativo existencial — a morte —, pouco
nos foi possivel, além de desamarrar meu pai nos minutos que precederam a sua morte”
(SILVA, 2015, p. 339).

Mateus e Ester ndo veem a ciéncia e a tecnologia como um problema, mas
entendem a tecnologia como um dano quando ela passa a ser controladora da vida.

Marcela destaca a preocupagao com as pessoas a volta do paciente:

Entdo... E muito complicado porque se eu pensar em mim deitada numa cama
ligada a aparelhos pra, sei 14, me manter viva, mas eu ndo estando mais ali
cognitivamente, talvez seja uma coisa absurda. Mas ao mesmo tempo se eu
penso em alguém que eu amo ali, eu acho que eu ia querer deixar ligado como
um ultimo recurso, sabe? Eu acho que as vezes esses recursos tecnoldgicos nao
s30 nem pra quem esta doente, é pra quem acompanha, porque a despedida ¢
muito dificil.

Assim como Marcela, as respostas de Livia e Tiago também passam por essa
preocupacao e sdo importantes para a discussdo das decisdes de poder sobre o paciente.
As vezes a familia, por ter dificuldades em encarar a morte do paciente, acaba fazendo a
opgao pelo prolongamento da vida. O recorte feito pelos participantes se deu em termos
afetivos, mas Cordeiro (2013) fez uma analise interessante do ponto de vista economico
da familia: a decisdo sobre o investimento nos doentes passa pelas condigdes financeiras
de cada familia e, especialmente se o gasto € colocado sobre o Estado ou sobre o convénio
particular, parece haver mais insisténcia por parte da familia do que quando ela ¢ a
principal mantenedora do paciente em condigdo critica ou de terminalidade.

Na nona pergunta questiona-se sobre a opinido do participante em relagdo a
suspensdo do tratamento a partir do pedido do paciente para receber cuidados paliativos.
Novamente, contrariamente a dire¢do de todas as respostas, Jodo associa essa
possibilidade a eutanésia e diz ser contra: “E... Eu, o Jodo, eu sou contra essa tal da
eutanasia...”. O participante parece se contradizer: ¢ favoravel a recusa de tratamento,
porém ¢ desfavoravel a op¢do do paciente de abrir mdo de tratamentos para receber
apenas cuidados paliativos. Ainda depois de melhor esclarecido sobre a significagdao da
pergunta, segue dizendo ser contrario em funcdo de motivos religiosos. As respostas
favoraveis, em geral, apresentam os seguintes temas centrais: ha concordancia quando

ndo héd op¢ao de melhora para o paciente; viver direito € mais importante que morrer;
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direito do paciente; cada um sabe sobre o seu limite; conforto para o paciente; qualidade
no dia a dia e liberdade. Mateus insere fortemente a discussdo da liberdade:
E... A liberdade pura, pra mim, é a liberdade em estado puro. Porque, por isso,
assusta e me arrepia, por isso assusta a gente eu acho, sabe? Porque a gente
ndo ¢ preparado pra uma liberdade tdo grande que é escolher morrer. Isso

assusta, o suicidio, por isso a gente ndo entende o suicidio. Por isso que a gente
nao entende varias outras coisas, essa liberdade tamanha de decisdo, né?...

Como na sociedade ocidental atual estamos sob o imperativo da sacralidade da
vida e do “viver feliz” e possuimos quase sempre uma representacao psicologica negativa
da morte, compreendé-la como uma possibilidade de escolha ¢ algo dificil de ser aceito
(ARIES, 2003), o que faz com que a fala de Mateus ganhe muito sentido.

Sheila acrescenta que deveria ter maior espago para se discutir a terminalidade ao
invés de cobrangas por parte das pessoas a volta do paciente para que ele lute para viver.
A expressao Dying role, traduzida como “viver o processo de morrer”, inclui sintomas
que muitas vezes sdo confundidos com depressio (EMANUEL; SANDRETT, 2010).
Pensando no alivio desses sintomas psiquicos, os autores desenvolveram uma proposta
que envolve a naturalizacdo do processo de morrer, falando-se abertamente sobre isso
com 0s pacientes, pois cuidar no processo de final de vida significa dar espago para que
o paciente fale sobre seus sentimentos, ao invés de todos se calarem diante da iminéncia
de morte. Ester ressalta a importancia do esclarecimento: “Ninguém me prometeu mais
dias, mas qualidade nos meus dias, eu acho isso muito valido. Assim, tem que ver se quem
vai fazer isso, se ele sabe que o prognéstico ndo tem mais o que fazer”. Na resposta de
Marcela aparece a preocupagao da efetividade dos cuidados paliativos no Brasil, com
destaque para a importancia de a familia ser, também, assistida.

A preocupagdo de Marcela ndo ¢ infundada: em um estudo com 40 paises no
quesito intitulado qualidade de morte, o Brasil ficou em 38° em 2010. Os itens
considerados na avaliagdo foram: 1) relevancia dos programas de cuidados paliativos para
a qualidade de morte e 2) capacitagdo de profissionais de saude para o alivio e controle
de sintomas e para superar o tabu em torno da morte, possibilitando ndo priorizar
tratamentos curativos indcuos e o prolongamento da vida a todo custo. Dos 40 paises
estudados, trinta e trés, incluindo o Brasil, t€m programas relacionados a cuidados
paliativos, mas apenas sete, de fato, desenvolvem politicas publicas voltadas para
cuidados paliativos, s3o eles: Australia, México, Nova Zelandia, Polonia, Suica, Turquia

e Reino Unido. A mesma pesquisa foi realizada em 2015, com 80 paises, € o Brasil ficou
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42° lugar, demonstrando uma melhora significativa, porém, na pratica, ainda sem politicas
publicas fortalecidas (THE ECONOMIST INTELLIGENCE UNIT, 2015).

Na décima e décima primeira perguntas, respectivamente, questiona-se sobre a
opinido do participante em relagdo a opg¢do, em alguns paises, de se realizar o suicidio
assistido e a eutanasia voluntaria. Os temas das respostas favoraveis ao suicidio assistido,
em geral, foram: individualmente as pessoas deveriam poder escolher; consciéncia do
paciente preservada para tomar tal decisdo; liberdade; o Estado também deve servir ao
individuo; concordancia com o fato da pessoa poder tirar sua propria vida de uma forma
menos dolorosa; direito do paciente; a pessoa ¢ que sabe do nivel de seu sofrimento; uma
forma digna de deixar a pessoa ir embora.

A resposta de Ester sobre dignidade na morte ¢ extremamente interessante quando
associada a sua histéria. A participante conta que tentou suicidio quando sua familia
desistiu de leva-la para a Suica depois de ter conseguido todo processo de autorizagao
para morrer em tal pais, o que envolveu trés laudos psiquiatricos e trés laudos médicos
(produzidos por equipes médicas diferentes). A participante também relata que durante sua
tentativa de suicidio teve dores intensas, precisou de transfusdo de sangue e foi levada
para a UTI, mesmo ndo querendo morrer no hospital.

A negativa no Brasil ao suicidio clinicamente assistido nao impede que ele
aconteca de forma doméstica e dolorosa, tanto para a pessoa quanto para seus familiares.
Na pesquisa ja mencionada de Kim, Vries e Peteet (2016), em que foram estudados 66
dos 85 casos de eutanasia e suicidio assistido de pacientes com doencas psiquiatricas
registrados na Holanda, os autores verificaram que a maioria (52%) ja tinha realizado
tentativas de suicidio antes. A primeira vista o namero pode ndo parecer muito
significativo considerando que se tratava de pacientes com doengas psiquidtricas e que
80% deles ja tinham sido internados anteriormente em fun¢ao do adoecimento psiquico,
mas talvez o fato do pais aceitar a morte assistida possibilitou justamente que essas
pessoas procurassem ajuda para morrer e evitou que os 48% que ndo tinham tentado
suicidio antes o fizessem de forma digna, com auxilio médico.

A fala de Antdnio, nesse sentido, € corroborativa, pois ele afirma que a pessoa deveria
poder morrer sem dor e de uma forma amena para quem se ama. A fala de Sheila ¢
complementar, pois a participante discute sobre a culpabilizacdo do paciente que tenta
suicidio e ndo consegue se matar: hd um estigma social sobre quem nao quer mais viver e
transgrediu aos olhos da sociedade tentando se matar e isso ¢ evidenciado em pesquisas,

como a de Carpiniello e Pinna (2017) e Sheehan, Corrigan e Al-Khouja (2017). Mateus
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estabelece sua resposta afirmando que o Estado deve servir o individuo porque ao pedir
autorizacdo, o paciente esta considerando o Estado nessa decisdo e, além disso, explica
que a sociedade e o ambiente externo (o que inclui recursos materiais), de uma forma
geral e em alguns casos, sdo co-participantes da motivagdo do pedido do individuo.

Abaixo, segue a fala de Mateus:

Ele leva em consideragdo o Estado. Porque se ele tirasse a vida dele apenas,
ele talvez ndo estaria dando bola pro Estado em volta dele, né? O Artur que ¢
um dramaturgo francés, ele escreve um texto que eu acho incrivel. A sociedade
ndo pensa isso, mas o titulo do texto ¢ Van Gogh, o suicidado da sociedade...
Quem suicidou o Van Gogh?... Foi a sociedade, segundo ele. E, até que ponto
a pessoa chega a um desejo de suicidar-se ou pedir a eutanasia nao se pergunta
sobre isso, eu acho que tem que perguntar sobre essa questao.

Nos casos do paciente com algum prejuizo de saude, esse externo representaria,
também, o acesso aos servicos de saude e o cuidado recebido para amenizar dor e
sofrimento, por exemplo. Estudos apontam que hé influéncia da qualidade da assisténcia
prestada sobre o desejo de antecipar a morte (CONEJERO et al., 2018; SCHWARTZ-
LIFSHITZ et al., 2012) e, por isso, a discussao feita pelos paliativistas no sentido de
suprir as necessidades dos pacientes para evitar o pedido pela morte.

Sobre entender que o suicidio assistido ¢ um direito e que deveriamos ter essa

possibilidade dentre outras para escolher, destaca-se, aqui, a resposta de Marcela:

Eu acho que ¢ um direito que a gente deveria ter em qualquer lugar. Ndo sei se
eu lidaria bem com isso, assim, eu ndo sei se seria a minha escolha, mas eu
acho que ¢ uma escolha que deveria ser possivel. E eu ndo sei se eu lidaria bem
com isso se fosse com um familiar meu, né? Eu digo assim, talvez eu
escolhesse isso, mas talvez se o meu filho escolhesse isso, eu ndo sei se eu
aceitaria. Eu acho que é uma escolha muito dificil de fazer, mas ao mesmo
tempo eu acho que tem que ser uma escolha possivel, assim como a questio
do aborto, eu acho que a pessoa que tem que escolher se quer ou nao, nao os
outros, nao o Estado. Entdo eu acho que ¢ importante ter essa opgao.

Apenas dois participantes responderam totalmente contra o suicidio assistido:
Jodo novamente se declara contra, destacando como justificativa as razodes religiosas € o
sofrimento da familia e Eva, apesar de parecer confusa e ndo conseguir dar uma
explicagdo clara, se declarou contraria.

Quando perguntado sobre a eutandsia voluntaria, Jodo e Ester foram os inicos que
responderam contrariamente. Jodo apresenta motivos religiosos e Ester afirma que a
pessoa deve fazer isso sozinha e ndo colocar 0 médico como um carrasco (sic). Quando
perguntada se o fato de ser médica interfere em sua resposta, a participante concorda. Eva
também pareceu, em um primeiro momento, ndo concordar, assim como ja havia
respondido negativamente quanto ao suicidio assistido. Depois que Eva emitiu sua

opinido, a pesquisadora explicou melhor sobre a diferenca dos dois termos e aproveitou
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para exemplificar com um caso recente que surgiu na midia. A participante afirmou ter
visto reportagens e segue no didlogo emitindo outra opinido a partir das informagdes que

recebeu, como pode ser percebido pelo trecho abaixo:

P: Ah, eu vi... Que foi pro outro...

G: E... Foi pra Suica... Ele tinha cento e quatro anos, ele falou que...

P: Ele falou que ndo queria mais viver...

G: E... Tava cansado, né?... De viver... Que ficava so sentado, cansado ¢ ele
pediu pra morrer no pais dele, mas 1a ndo pode, 1a ndo tem a lei que permite...
Entdo, ai ele viajou pra Suica, ¢ conseguiu 14 na Suica.

P: Entdo, eu penso que assim, que todos os paises podia ter essa op¢do, porque
vai da pessoa, entdo... Se a pessoa... E igual... depende do sofrimento dela... E
dificil da gente entender agora, mas vamos supor que aqui no Brasil tem isso...
uma pessoa que ta 14 na frente, ja assim... bem no sofrimento, se ele puder
resolver... Mas como aqui ainda ndo tem, entdo, fica dificil de...

G: Anham... Dificil de...

P: Saber o que a pessoa vai pensar ou ndo... Nao tem como a pessoa ja falar,
vou pra outro pais fazer isso... Acho que podia ser todos os paises, ter alguma
coisa nesse sentido... Nao ta errado, né?...

Nao ¢ possivel encaixar a participante em uma reposta especifica, uma vez que
parece haver uma confusdo de opinides a partir da interferéncia da pesquisadora. Por
outro lado, a interferéncia talvez possa ser tomada como um esclarecimento e, ao ser
esclarecida, Eva comeca a refletir de forma diferente sobre o assunto.

Quanto aos participantes que responderam favoravelmente, foram nove. Surgiram
expressoes-chave semelhantes as das respostas quanto ao suicidio assistido, como:
liberdade; Estado servir o individuo; importante haver o desejo do paciente; condi¢do de
ser permitida enquanto legislacao; direito do paciente e médico como alguém que nao so6
salva vidas, mas alivia dor. A percepcao de Ester sobre o médico tornar-se um carrasco
revela a influéncia de sua formag¢do em medicina e também pode revelar a propria
influéncia que estudantes de medicina e médicos sofrem em sua formagao no que diz
respeito a sobrevalorizagdao do papel de salvar vidas, em detrimento do papel de aliviar,
atrelando a morte a ideia de prejuizo ao paciente (KUMAR et al., 2017).

Marcela novamente destaca preocupagdes com a familia e com as pessoas a volta

do paciente:

O que que vai ser... O que que vai ser disponibilizado pra quem ficou?... Néo
s0 tipo eu quero morrer e ponto, né? Pra que a gente ndo crie outras doengas,
se ndo dai a pessoa que tinha doenga degenerativa morre, porque ela estava em
sofrimento e a gente cria sofrimentos ¢ Depressdes e outras doengas em quem
ficou, né? Entdo eu acho que tem que ter toda uma estrutura nesse sentido.

Estudos com familiares de pacientes que recorrem a morte clinicamente assistida,

porém, demonstram que o luto dos familiares ¢ considerado normal e at¢ mesmo menos

complicado quando comparado ao luto de familiares que experienciam a morte natural de
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seus entes. Uma das razoes apresentadas ¢ a lembranga por parte dos parentes quanto ao
sofrimento do paciente e a compreensdo de que dor e sofrimento foram evitados — aqui
identificam-se os principios da beneficéncia e da ndo-maleficéncia. Todavia, os estudos
identificam que hé necessidade de melhora de suporte psicoldgico aos familiares (DEES
etal.,2013; GAMONDI et al., 2013; GOGOLISHVILI; GLOBERMAN, 2017).

Relacionando a discuss@o da recusa de tratamento (perguntas 6 e 9) ao suicidio
assistido e eutanasia voluntaria, ¢ interessante notar a diferenciac¢ao feita na literatura
paliativista e no imaginario coletivo entre deixar morrer e antecipar a morte e/ou matar.
Além disso, ¢ interessante notar que quando ao paciente ¢ permitido optar pela
ortotandsia, este ¢ considerado autdnomo e, portanto, acredita-se que sua vontade também
deveria ser considerada quanto houvesse manifestacao por um desejo de antecipagdo da
morte em condi¢des semelhantes. Nos dois casos, deveriamos considerar, testadas as
condi¢des psiquicas, que o paciente tem direito de decisdo, especialmente porque ao
avaliar o prognostico entendemos que a morte € inevitavel e que as condigdes em que o
paciente estd vivo ndo sao confortaveis. O que se propde, aqui, ¢ um deslocamento da
discussdo que geralmente ¢ feita sobre deixar seguir o curso natural versus antecipar a
morte para o resultado final de ambas as decisdes — a morte inevitavel. Esta argumentacao
parece ganhar for¢a quando observada a partir do principio da beneficéncia e da nao-
maleficéncia: em todos os casos estariamos tentando promover dignidade ao paciente e
respeitando sua qualidade de vida, diminuindo sofrimento ao compreender que a morte
seria um beneficio, ¢ ndo causando danos, uma vez que continuar vivendo parece
insuportavel.

A décima segunda pergunta questionou se no Brasil houvesse a op¢ao de antecipar
a morte de forma legalizada e com ajuda médica, como existe em alguns outros paises, se
o0 participante a consideraria para si mesmo. Quatro pacientes afirmam que ndo usariam
desse direito (Marcos, Artur, Jodo e Conrado). Algumas das expressdes centrais que
apareceram nas respostas foram: tentar e lutar até o fim e percep¢ao de que o sofrimento
que tem ¢ suportavel. Na fala de Jodo, especialmente, aparece a questao religiosa. Eva,
apesar de ter discordado do suicidio assistido e da eutanasia voluntaria, responde que no
presente ndo consideraria, mas quando pensa no futuro, aparece a divida, caso aconteca
algo mais grave (sic). Eva e os outros sete participantes emitiram uma resposta
projetando-se no tempo, diferenciando a resposta atual (que seria ndo) de uma possivel
resposta futura, destacando que provavelmente exerceriam o direito & morte clinicamente

assistida caso tivessem uma piora no quadro.
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De todos os entrevistados, Tiago pareceu ser o participante com sequelas visiveis
mais severas, uso constante de cadeira de rodas, dificuldade na fala e quase nenhuma
mobilidade nos bracos e o proprio paciente explicou que, apesar de tais limitagdes, se
considera ativo: “Se eu ndo pudesse mais olhar o meu filho... Se eu estivesse na cama sem
produzir nada...”. As respostas, nessa projecdo, parecem passar muito por dois lugares:
sofrimento e autonomia enquanto produtividade. A produtividade aqui refere-se ao senso
de utilidade e independéncia, importantes na percep¢ao do sujeito sobre sua qualidade de
vida (PANZINI et. al, 2007; RODRIGUEZ-PRAT et al., 2016).

Um ponto a ser pensado que se estabelece a partir das respostas dos participantes
¢ qual momento seria o mais adequado para se considerar, efetivamente, a abreviagao da
vida. Se considerarmos o sofrimento como indicador de um limite, nos parece que o
paciente ¢ quem deveria determinar essa demarcacdo, inclusive tomando como base o
conceito de qualidade de vida (PANZINI, 2007), em que a percep¢do do paciente sobre
suas condicoes de vida se sobrepde aos aspectos materiais e objetivos. Como exemplo da
dificuldade de se estabelecer um limite, retomamos o caso de Chamberlain. Seu filho
também escreveu um artigo no site da campanha ap6s a morte do pai explicando que o
paciente considerou ir para Suica realizar o suicidio assistido, mas no inicio do
diagndstico compreendeu que ainda era cedo, porém, depois que a doenga progrediu
consideravelmente e ele estava convencido do que queria, ndo pdde mais viajar em fungao
dos aparelhos que usava e da sua propria condicao de satde. Esse exemplo também nos
ajuda a pensar que as questdes externas sao dificultadoras da percepgao desse limite e que
se nao houvesse tantas barreiras legais, o paciente poderia ter sido poupado, nesse caso
em especifico. Nos Ultimos meses de vida Chamberlain fez campanha intensa para
conseguir a morte clinicamente assistida, porém ndo a conseguiu e faleceu depois de
recursar-se a ventilagdo. O filho também conclui que poderia ter sido uma historia
diferente, sem tanto desgaste da parte do paciente, o que reforca a ideia de que ao nao se
oferecer a possibilidade de escolha para um paciente nessas condigdes, estamos lhe
impondo sofrimento, ou seja, estamos lhe causando prejuizos, desrespeitando o principio
da ndo-maleficéncia. Além disso, o filho explicou que a experiéncia de acompanhar o pai
foi um fator determinante para a percepcao da familia de que a lei deveria ser mudada.

Aqui ainda h4 espago para se discutir um argumento contrdrio a morte
clinicamente assistida apresentado, em geral, por aqueles que trabalham com cuidados
paliativos: o argumento de que se os cuidados paliativos fossem executados de forma

adequada, o paciente nio demandaria por antecipar a morte (FELIX et al., 2013). Talvez
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faca sentido quando a terminalidade aparece em funcdo do cancer e seja necessario
realizar o controle da dor, mas no caso de doenca degenerativa (que se arrasta ao longo
do tempo aniquilando a autonomia do paciente) e no caso de pacientes idosos que querem
evitar uma perda mais acentuada de autonomia, ¢ diferente. Chamberlain (2014), paciente
que solicitou pela morte clinicamente assistida, citou que considerava receber cuidados
paliativos adequados, mas ainda assim nao via mais sentido em continuar vivendo
naquelas condi¢des. Na nossa perspectiva, os cuidados paliativos devem acontecer como
primeira necessidade e funcionam como forma de diminuir a vulnerabilidade do paciente,
mas isso ndo exclui a necessidade de se respeitar o desejo autobnomo do paciente.

A décima terceira pergunta questionou se a morte clinicamente assistida deveria
existir legalmente para a sociedade de uma forma geral no Brasil e apenas um participante
respondeu contrariamente (Jodo), ndo conseguindo fazer uma separacao entre sua religido
e a liberdade religiosa do outro. Na fala dos outros participantes foi possivel identificar
algumas expressoes centrais de resposta, como: momento adequado para que o paciente
possa optar por esse direito, como num momento de muito sofrimento, em que realmente
ndo tenha mais possibilidade de cura e em que os cuidados paliativos ndo sejam
suficientes; necessidade de um debate sério; necessidade de uma discussdo com varios
seguimentos; direito de todo mundo poder decidir seu destino; as pessoas devem poder
decidir o que fazer com o corpo; € necessario ter condi¢cdes adequadas no Brasil; apesar
de concordar com o direito, percepcao de que a sociedade brasileira ndo estd preparada.

Defende-se, aqui, a partir da fala dos participantes, que o fundamental nao ¢ a
extensdo da vida e, sim, sua qualidade. Rodriguez-Prat et al. (2016) defendem que a
dignidade ¢ intrinseca ao individuo, mas que o que ela implica na pratica depende da forma
como 0s pacientes se veem e sao vistos pelos outros. A natureza da doenga afeta a vida e a
identidade da pessoa, pois justamente tem relagdo com a forma como ela se vé e se sente vista
pelos outros, afetando seu senso de dignidade. A dignidade esta relacionada com o senso de
autonomia ou controle da pessoa e a perda desses dois quesitos muitas vezes ¢ interpretada
como uma perda de si mesmo (SKEVINGTON, 2002).

Ester, por exemplo, participante que solicitou o direito a morte clinicamente
assistida na Suica, explica que nao desistiu da ideia, mas que a tem como uma
possibilidade de futuro, quando houver uma piora significativa em seu quadro e ressalta
o desconforto com o fato de precisar sair de seu pais para morrer com dignidade, fazendo
comparac¢ao com um exilio. Entre ndo ter ido para a Suig¢a, no final do ano passado até a

entrevista, a participante conseguiu, em alguns momentos, se estabilizar, casou-se e
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também enfrentou crises da doenga nesse periodo, tendo saido de uma tltima
recentemente. Uma impressdo possivel, a partir da entrevista, ¢ que existe uma
contradi¢do no desejo: ora a participante quer morrer, ora quer viver. Por outro lado,
interpretar os dados unicamente como uma contradicdo de desejo, seria deixar de
destacar, novamente, a importancia de se viver bem: Ester foi internada trinta e sete vezes
desde o diagndstico, uma média de quatro internagdes na UTI por ano. Nos momentos
em que a participante esta com um quadro estabilizado, parece haver o desejo de viver,
porém o desgaste estd no movimento de ir e vir das crises da doenga, colocando-a em
uma situacgao de sofrimento. Além disso, depois da desisténcia da familia em leva-la para
a Suica e do sofrimento a partir da tentativa de autoexterminio, parece que nao restou
outra op¢ao a paciente se ndo viver nessas condigoes.

Silva (2015) faz uma critica a forma como a morte ¢ afastada e tratada no hospital a
partir da experiéncia de acompanhar seu pai nos ultimos dias de vida em internagao no Brasil.
O trecho abaixo refere-se a decisao médica de ndo ministrar morfina ao paciente, uma vez

que a droga anteciparia a sua morte:

Entre a decisdo médica de instauragdo de procedimento cirirgico para
implantagdo de marca-passo em um paciente com 92 anos, demente e com o
histérico aqui descrito, e o falecimento, passaram-se 161 horas — 161 horas
amarrado a um leito hospitalar, com todos os desconfortos de um pos-
operatdrio cardiaco, e mais de 80% desse tempo em estado “desperto, inquieto,
confuso, acatisico” e constantemente submetido a todo o tipo de manipulagao...
De um lado, sedagdo e prazer; de outro, reducdo do tempo de vida. Cabe
perguntar: que vida? Aquela que ¢ submetida a tal nivel de intervencdo
quimica, constatado na leitura do prontudrio, apenas para que se torne
minimamente vidvel e suportavel, como no caso da sedagdo? E por mais
algumas horas desse tipo de vida que ¢é negado o prazer da morfina? (SILVA,
2015, p. 338).

O autor conclui que a morte deixou de ser natural em fungdo das escolhas
terapéuticas disponiveis, e que se privilegia a vida — questionavel em rela¢do a qualidade
— em detrimento do conforto do paciente. Como existimos pelo corpo, a dignidade ¢
encarnada, por isso a experiéncia de adoecimento implica, muitas vezes, numa separagao
entre o sentimento de si mesmo como pessoa € o corpo alterado que ja nao € reconhecido
como proprio. Ccorpo irreconhecivel ¢ o nome atribuido a esse fendomeno (FRANKLIN;
TERNESTEDT; NORDENFELT, 2006). Portanto, como o paciente se sente, se
reconhece e reconhece sua vida e suas condigdes, parece fundamental no quesito
dignidade e, por isso, viver com qualidade (o que ¢ determinado pela percepgdo do
paciente) parece ser mais essencial que simplesmente estar vivo sem se reconhecer.

Como o tema tratado ¢ delicado, inseriu-se no roteiro uma ultima pergunta sobre

como foi para a pessoa responder as questdes propostas. Todos os participantes
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responderam que ndo houve dificuldade em participar, ndo relataram desconforto ou
observacdo contraria. Cinco dos participantes explicaram que as perguntas tiveram uma
importancia no sentido de leva-los a refletir sobre o tema. Uma participante explica que
nunca havia sido perguntada sobre tais assuntos e acredita que o tema deve ser discutido
porque provavelmente essas questdes sao pensadas por pessoas com doenca degenerativa

em algum momento.
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6 DISCUSSAO CRITICA

Nao quero partir do pressuposto que um de nos esteja certo e o
outro errado, apenas porque discordamos.
(Paulo Brabo)

E necessario ressaltar, novamente, que a morte, em nossa sociedade, ndo € uma
questdo apenas de foro intimo: variagdes de acesso a assisténcia, condutas terapéuticas
escolhidas, legislagdo vigente e aspectos culturais sdo exemplos de interferéncia no
processo de morrer. Por se falar em interferéncia de aspectos culturais, Cordeiro (2013)
ressalta a participagdao da midia no processo de governo dos corpos. A partir de 2005, no
Brasil, intensifica-se a discussao sobre cuidados paliativos e a midia comeca a defender
que esse € o jeito certo de morrer, divulgando, por exemplo, fotos de pacientes terminais
que parecem felizes ao lado de suas familias. A familia comeca a ser apresentada como
suporte e ao lado de quem se deve morrer.

Apesar do discurso dos cuidados paliativos de que o paciente pode escolher sobre
as terapéuticas que sdo oferecidas, existem limitagcdes em termos de poder sobre as
vontades com o proprio corpo, vigorando ainda, muitas vezes, o poder médico e juridico
sobre o desejo do individuo, ainda que sob a justificacdo de protecio (CORDEIRO,
2013). O trabalho de Cordeiro (2013) critica também a liberdade relacionada a decisao
do final da vida. Nesse sentido, a autora explicita o que ¢ defendido por Foucault: a
liberdade de escolha parece ser algo inacessivel, pois a norma muda de tempos em
tempos, e até o discurso de bancar a propria morte pode ser uma imposicao fruto do
imperativo de viver feliz e morrer feliz, e isso ndo sem a participagdo da midia. Os corpos
que outrora pertenciam aos religiosos e aos médicos, parecem nos ser devolvidos, para
que agora possamos governar nosso fim, ainda que na dependéncia do médico,
especialmente. O trabalho de Cordeiro (2013), entdo, sinaliza deslocamentos de poder a
respeito das decisdes no final da vida e sinaliza também o quanto a midia interfere na
forma como nos relacionamos com nossos corpos. Por meio das estratégias de
governabilidade busca-se conduzir os sujeitos em todos os sentidos, inclusive no processo
da obrigatoriedade de uma boa morte.

Transtornos mentais ¢ em especial a depressao maior parecem ser fortes fatores
de alerta em relacdo a quando a vulnerabilidade afeta a capacidade de decidir. A depressao

maior ¢ tanto um alerta contra incluir rapidamente pessoas com tal transtorno em
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protocolos de suicidio clinicamente assistido ou de eutanasia voluntaria, assim como, por
outro lado, um alerta contra tornar o diagnostico de transtorno mental razdo para
automaticamente considerar alguém como totalmente incapaz e fora destes protocolos.
Avaliagao cuidadosa (com aplicagdo de entrevistas, testes psicologicos e cuidado
psicoldgico) funcionaria para diminuir os dois riscos (CONSTANCE, 2016), embora ndo
possamos cair no autoritarismo da avaliagdo psicologica de enquadrar ou achar que
estamos demonstrando a verdade sobre o paciente: ela € necessaria, porém limitada.

E por esses limites que se sugere, como apresentado, mais que a avaliagio
psicologica, mas o cuidado psicoldgico como processo que oportuniza espago para que o
paciente possa melhor se conhecer e tomar suas decisdes, inclusive, apesar de seu quadro
diagnostico. O desejo de morrer pode refletir também que o paciente tenha necessidades
que ndo estdo sendo atendidas, e isso leva a preocupacdo em averiguar os cuidados
paliativos ofertados.

Mas, levando em conta casos como os de Chamberlain, os pacientes podem estar
satisfeitos com os cuidados de saude que lhe sao oferecidos, nao estar com sua capacidade
afetada, e persistir com o pedido de antecipagdo da morte. Na nossa perspectiva, os
cuidados paliativos devem estar necessariamente presentes, funcionando como forma de
diminuir a vulnerabilidade do paciente, mas ndo ¢ razao suficiente para se excluir a
possibilidade da morte assistida clinicamente, algo que aumentaria o arco de opgdes aos
pacientes em condigdo terminal e com doencgas incuraveis. A assisténcia dos cuidados
paliativos e a morte clinicamente assistida nao sao opgoes e (potenciais) direitos que se
excluem, especialmente diante do desejo robusto de um paciente capaz de decidir. H4,
porém, ainda, a preocupagdo com a vulnerabilidade e seguranca, nos protocolos médicos,
em relagdo a constatacdo ou ndo da capacidade de decidir de modo bem informado.

A Holanda ¢ normalmente citada como exemplo no caso de protocolos de morte
assistida que incluem morte voluntaria. Os médicos e seus pacientes (e familiares) tém
proeminéncia, mas um segundo médico deve atestar a situagdo e decisdo da pessoa.
Mesmo assim, a familia ¢ envolvida no processo, ainda que nunca esteja acima do
paciente e nem mesmo tenha poder acima do médico. O segundo médico consultado deve
ser independente, ver o paciente e dar sua opinido por escrito. O paciente tem de estar em
condi¢do incurdvel e de sofrimento involuntario. Ser capaz de decidir significa
competéncia para compreender sua situacao, as alternativas e as consequéncias de sua

decisdao (GRIFFTHS; BOOD WEYERS, 1998; RTE, 2016).
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Como mencionado no Referencial Teodrico, ha cinco comités de monitoramento e
revisdo dos casos de eutanasia ou suicidio assistido na Holanda. Os comités regionais
elaboram relatorios anuais contendo os dados sobre os casos realizados no pais, e avaliam
cada caso, seguindo o percurso pré-estabelecido pela legislagdo e pelos protocolos. No
ano de 2016, por exemplo, os comités receberam 6091 notificagdes de eutandsia, o que
significou 4% do nimero total de pessoas que morreram na Holanda nesse ano (148.973),
numero pouco expresssivo diante do total (RTE, 2016). A experiéncia da pratica médica
e da monitoracdo dos comités sugere que os cuidados tornam a decisdo de pacientes e
médicos mais segura, além de sugerir que ndo héa provavelmente abusos significativos. A
garantia ao direito & morte voluntéria assistida nao se da pela falta de outros cuidados
disponiveis no sistema de saude do pais, o que ¢ importante destacar. A experiéncia dos
paises em que a eutandsia voluntéria e o suicidio assistido sdo aplicados e a auséncia de
estudos que relatem abusos na forma de condugdo do processo de morrer clinicamente
assistido, podem ser usadas como reforgadores do direito a morte e da implantagdo de um
sistema semelhante no Brasil.

No Brasil, o Conselho Federal de Medicina (CFM) permite a limitacdo ou
suspensao de procedimentos e tratamentos que prolonguem a vida em situagdes
incuraveis ou terminais, € que sejam futeis ou obstinados, aprovando que se respeite a
vontade do paciente ou de seu representante legal (CFM, 2006). Evitar a obstinagdo em
tratar ¢ chamado, em alguns circulos de bioeticistas brasileiros, de orfotandsia, ou, morrer
no tempo devido, morrer correta ou adequadamente (PESSINI, 2003). A diferenca
alegada em relagdo a eutandsia seria que, nesta segunda, se poderia apressar a morte,
retirando cuidados mesmo que ainda existissem tratamentos, mas normalmente as
avaliacdes favordveis a eutandsia incluem os critérios de nao mais possibilidade de cura
e 0 paciente estar em sofrimento com a continuidade do tratamento (YOUNG, 2007).

Mesmo se aceitamos a diferenca entre eutandsia passiva (quando se suspendem
tratamentos e se espera a morte) e eutanasia ativa (quando hé intervencao adicional para
terminar a vida do paciente), ¢ preciso destacar que a rejeicao de tratamentos ja ¢
normalmente permitida em outros contextos € em muitos lugares como um direito do
paciente, como no proprio Brasil, ao que se acrescenta agora o direito de rejeicdo a
tratamentos na situacdao especial em que tais tratamentos nao vao curar ou melhorar
significativamente a condi¢cao de uma pessoa no final de sua vida (PESSINI, 2003;

BONELLA, 2008).
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Assim, seja na rejei¢do simples de tratamentos, seja na chamada ortotanasia,
considera-se (no Brasil, a0 menos) que um paciente, em geral vulneravel, ¢ normalmente
capaz de decidir, ao rejeitar tratamentos que poderiam manter-lhe vivo, e isso inclui a
hipdtese de um representante legal decidir por ele, se incapacitado. Entdo, no caso de
pacientes na mesma situacgao, e que pudessem optar pelo suicidio clinicamente assistido
ou pela eutandsia voluntaria, tais pacientes estariam também, aos olhos dos protocolos
vigentes, capazes de decidir, e a sua vulnerabilidade ou ndo deveria ser razao contra a
oferta destes protocolos, ou deveria ser razdo para se rever a aceitacdo da rejeicdo de
tratamentos e da ortotandsia.

Independentemente da aprovacao ou nao da morte voluntaria assistida, o que
ressaltamos € a aceitagdo da capacidade, em principio, do paciente e de seu representante
legal, de decidir, mesmo diante da situag¢do de fragilidade de satide, e potencial ou real
vulnerabilidade. As condigoes de vulnerabilidade em fun¢ao do adoecimento ou do estado
terminal sdo as mesmas, em ambos 0s casos que tomam o prognostico ruim (sem cura ou
com obstina¢do terap€utica) e a decisdo, direta ou indireta (via representante legal),
passada (via diretriz antecipada) ou presente, do paciente, também, e sdo estes os
requisitos para deixa-lo decidir sobre o tratamento médico, com os devidos cuidados em
curso. Quando o paciente faz o pedido, considera-se que € capaz de avaliar as
consequéncias implicadas na decisdo, e respalda-se tal decisdo. Todavia, ha dois
problemas importantes neste quadro, especialmente no Brasil.

O primeiro ¢ que se aceita a substituicdo da decisdo do paciente incapacitado,
normalmente inconsciente, pela de seu representante, e o segundo ¢ que, no Brasil, basta
a anotacdo, em prontudrio, feita pelo médico do paciente, como confirmagdo suficiente
da decisdo do paciente. A norma do CFM permite entdo o que se poderia chamar de
ortotandsia ndo-voluntaria, por comparacdo com o debate sobre tipos de eutandsia
(voluntéria, quando a pedido esclarecido do paciente, involuntaria, quando contra a
vontade do paciente, e ndo-voluntaria, quando o paciente ndo tem como expressar a
vontade nem a deixou expressa antes, € outra pessoa decide por ela). Mesmo defensores
da eutanasia ativa, como Peter Singer, resistem em aceitar a eutanasia ndo-voluntaria pela
incerteza acerca da vontade do paciente e provavel efeito negativo, de receios e medos,
que suscitaria sobre a sociedade. Isso levanta o problema dos protocolos para se conhecer
e averiguar a vontade livre e esclarecida da pessoa. Decisdo feita por um representante
legal ou a constatagdo em prontudrio médico sugerem incerteza acerca da vontade

racional do paciente. A aceita¢do da ortotandsia nos termos mencionados reforca ainda a
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dificuldade em lidar com a antecipagdo ativa da morte na sociedade atual, preferindo a
passividade, o deixar o morrer, mesmo sem o conhecimento da vontade do paciente.

Uma ressalva importante, em qualquer caso, ¢ a importancia de considerar as
necessidades dos familiares envolvidos, para que o processo de luto se resolva
razoavelmente bem, como pareceu ocorrer nos relatos encontrados nos estudos ja citados.
Isso ajuda a sustentar a importancia de ouvir a familia e talvez aceitd-la como substituto
da expressao de vontade do paciente que ndao pode mais, em razao do avango da doenga,
ser consultado.

A religiosidade muitas vezes aparece como argumento contrario a eutanasia
voluntéria e ao suicidio assistido. Ahaddour, Van den Branden e Broeckaert (2017), por
exemplo, estudaram a atitude de mulgumanos na Bélgica a respeito do direito a morte e
identificaram uma rejeicdo absoluta de todo ato que encerra deliberadamente a vida,
basendo-se na crenga de vida ap6s a morte e na soberania de Deus, inclusive sobre a vida
e sobre a morte. Associadamente a religiosidade do paciente ou da familia, hd o
argumento da sacralidade da vida que pressupde que a vida consiste em um bem, isto &,
que foi dada por uma divindade ou ¢ uma manifestacdo de um finalismo intrinseco da
natureza, o que a eleva a um estatuto sagrado. Na perspectiva da sacralidade, a vida ¢
sempre digna de ser vivida: estar vivo ¢ sempre um bem, independente da condi¢do que
a existéncia se apresente (REGO; PALACIOS; SIQUEIRA-BATISTA, 2009). E
interessante pensar que as intervengdes favoraveis a vida sao permitidas e consideradas
bem vindas moralmente, mas intervengdes favoraveis a morte nao. Uma cirurgia por
exemplo, muda o curso de um adoecimento, o que ndo ¢ tomado como ofensa a soberania
divina. Ao que parece, entdo, o problema ndo estd em interferir no curso natural de algo,
mas na morte em si, tomada como um dano. Gay-Williams (2014) também coloca que a

defesa a vida ¢ algo natural, e que, portanto, a eutanasia seria algo anti-natural:

E suficiente, acredito, reconhecer que a organiza¢io do corpo humano e os
padrdes das nossas respostas comportamentais mostram que a manutengao da
vida ¢ um objetivo natural. Podemos, por isso, € com base apenas na razdo,
reconhecer que a eutanasia nos coloca contra a nossa propria natureza. Além
de que, ao fazé-lo, a pratica da eutanasia violenta a nossa dignidade, ja que esta
decorre da procura dos nossos fins. Considerando que um dos nossos objetivos
¢ a sobrevivéncia, e que, no entanto, agimos para o eliminar, entdo é a nossa
propria dignidade que sofre. Ao contrario dos animais, temos consciéncia
através da razdo da nossa natureza e dos nossos fins. A eutanasia implica agir
como se esta dupla natureza — inclinag@o para a sobrevivéncia e consciéncia
dela como um fim — ndo existisse. Logo, nega a nossa natureza humana basica
e requer que nos olhemos a nds e aos outros como algo menos do que
totalmente humanos (GAY-WILLIAMS, 2014).
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Na tentativa de rebater a ideia apresentada de Gay-Williams (2014),
argumentamos que a morte €, também, algo natural e embora nos organizemos no sentido
de nos defendermos enquanto corpo e organismo, isso ndo significa, necessariamente,
que nao podemos racionalizar sobre o nosso processo de morrer, analisando como e
quando seria o melhor momento para tal, ainda mais diante de uma doenga incuravel e
sofrimento intenso. E verdade que no sentido que Gay-Williams (2014) coloca, essa
aceitagdo do antinatural vem também para nos auxiliar a viver melhor (e, para ele, viver
seria a ideia natural mais importante), mas o que se estabelece aqui ¢ que nem sempre
viver (dependendo das condi¢des), para uma pessoa, pode ser a melhor opg¢ao.
Individualmente, entdo, a pessoa pode avaliar o que lhe ¢ mais importante e inclusive
compreender a morte ndo como um dano ou algo antinatural, mas naturaliza-la como uma
etapa do desenvolvimento.

Ainda sobre os pacientes como sujeitos vulneraveis, nos estudos consultados
sobre a perspectiva dos proprios pacientes e familiares e neste estudo realizado com
pacientes brasileiros, eles parecem ter uma intuicdo da dignidade como algo de sua
vivéncia subjetiva, como bem-estar e autocontrole, e ndo como algo externo ou diferente
disto, como seria com um conceito filoséfico ou religioso acerca do valor objetivo dos
seres humanos como pessoas, separado de tais correlatos subjetivos. Nossa avaliagdo ¢
que dignidade e valor da pessoa aparecem, aos olhos dos pacientes, como algo
intimamente relacionado a propria decisdo pessoal e ao respeito que os outros lhes devem,
algo em geral evidenciado também em pesquisas descritivas (com questionarios) sobre
qualidade de vida (PANZINI et al., 2007). Nesta perspectiva reforga-se, agora pelos
proprios afetados, uma teoria do respeito pela autonomia como equivalente a teoria da
dignidade da pessoa humana, ou, a0 menos, como parte necessaria desta segunda, que,
no nosso entender, ndo pode, sem outras evidéncias e razdes, apoiar a recusa do suicidio
clinicamente assistido ou da eutandsia voluntaria, como coisas contrarias a dignidade
humana. Qualidade de vida e de morte, viver e morrer bem, como percepgdes individuais,
sdao algo mais importante do que simplesmente estar vivo, sem se identificar em estar
nesta vida, ou sem desejar tal vida (COYLE; SCULCO, 2004; DIERICKX, et al. 2013;
SILVA, 2015).
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6.1 Contribuicées da Psicologia Existencial-Humanista

Dentre as varias perspectivas tedricas em Psicologia, o recorte que optamos por
dar ao trabalho ¢ o da perspectiva existencial-humanista. Para isso, primeiramente,
precisamos compreender a terceira escola em Psicologia, conhecida como humanista. O
Humanismo recebe influéncia do existencialismo e da fenomenologia e, por isso, autores
dos trés campos também serao introduzidos na discussao.

O Humanismo, em Psicologia, surge como contra-corrente aos pensamentos que
vigoravam na pratica clinica guiada pela psicanalise ou pela perspectiva
comportamentalista. Para a perspectiva humanista as primeiras escolas carregavam um
olhar determinista, estabelecendo a procura de causas, tendo o ser humano como produto
de influéncias de energias psiquicas (no caso da psicandlise) e ambientais (no da
comportamentalista). A visdo de homem no humanismo privilegia a autonomia,
colocando-o como iniciador de novas coisas, supondo que ele tem poder sobre o que lhe
afeta como, por exemplo, poder sobre as influéncias externas, sociais, € sobre as
influéncias do inconsciente (BEZERRA; BEZERRA, 2012).

Na tentativa de tragar um comego para o Humanismo enquanto perspectiva na
Psicologia, ¢ comum citar Abraham Maslow como um de seus precursores e a corrente
ganha for¢a no pds-guerra, especialmente na década de 1950. Maslow desenvolveu a
teoria da hierarquia das necessidades basicas ilustrada por uma piramide: na base estariam
as necessidades mais basicas, sendo que a cada conquista, nova necessidade se apresenta,
de forma que a pessoa busque sua auto-realizagdo (BRANCO; SILVA, 2017). Primeiro,
entdo, o homem teria necessidades fisiologicas basicas, como alimentacdo, agua e
temperatura adequada. Depois teria as necessidades relacionadas a seguranga, como a
seguranca do corpo e a necessidade de abrigar-se. No terceiro nivel das necessidades
estariam as sociais, como o estabelecimento de vinculos de amor e amizade. O quarto
nivel seria o das necessidades de autoestima e, por fim, como quinto nivel, as
necessidades de auto-realizacdo. A figura da piraimide ¢ uma das precursoras da ideia de
potencial auto-regulador, tdo presente no humanismo. O potencial auto-regulador seria
uma marca humana de ajustamento, isto é, nessa perspectiva, toda pessoa tem a poténcia
de inclinar-se para se ajustar (BRANCO; SILVA, 2017).

O Humanismo questiona as técnicas psicoterapicas construidas a priori,
descoladas da experiéncia, isto ¢, antes de se estabelecer o contato com a pessoa ou grupo

em sua concretude. O homem ¢ visto como uma pessoa capaz de realizar-se e atualizar-
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se (BEZERRA; BEZERRA, 2012). Isso ndo nega, porém, a ideia de que também somos
influenciados pelo o que estd fora de nds. Enfatiza-se “[...] a dialética entre o meio
humano subjetivo e 0 meio objetivo, ou seja, a pessoa ¢, concomitantemente, um sujeito
individual e transindividual.” (BEZERRA; BEZERRA, 2012, p. 25). Ainda de acordo
com Bezerra e Bezerra (2012, p.25):

E necessario, entdo, considerar as expressdes singulares e os sentidos
subjetivos proprios, mas igualmente considerar as multiplas influéncias
recebidas do meio no processo continuo de producdo de subjetividade. O ser
humano ¢ concebido enquanto uma totalidade complexa, em processo, em
devir, um ser implicado e configurado em seu ambiente, seja este fisico,
fenomenoldgico-experiencial, relacional ou s6cio-historico-cultural.

Carl Rogers ¢ considerado outro expoente da terceira forca em Psicologia e
desenvolveu a Abordagem Centrada na Pessoa. A perspectiva de Rogers pode ser
resumida nos seguintes pontos: 1) Defende a ideia de que o homem ¢ um sujeito capaz de
auto-atualizagdo; 2) da uma maior énfase a consciéncia e 3) assume uma postura positiva
em relacdo as potencialidades, bondade e possibilidades de crescimento (BEZERRA;
BEZERRA, 2012).

O conceito de tendéncia atualizante apresentado por Rogers significa que o
homem tem uma pré-disposi¢do interior que o motiva a reestruturacao e readaptacao do
self (TELLES; BORIS; MOREIRA, 2014). Para Rogers, porém, essa predisposi¢do ndo
¢ uma garantia; como o proprio nome propde, trata-se de uma tendéncia. Sendo assim,
cabe ao terapeuta facilitar esse processo. Rogers da muita énfase ao poder do encontro de
uma pessoa com outra no processo terapéutico, em que o terapeuta coloca-se como uma
pessoa a escuta de outra. Nao s6 Rogers, mas a perspectiva humanista como um todo tem
como norte a ideia de que nenhuma teoria ¢ capaz de explicar ou abarcar o vivido: o
homem nessa perspectiva, entdo, ndo ¢ capaz de ser explicado a priori, mas apenas
compreendido. A énfase, aqui, estd na compreensdo e no encontro (ROGERS, 2009). E
clara a influéncia de Buber sobre o pensamento humanista: todo viver verdadeiro ¢
encontro (DIALOGO..., 2002).

A Psicologia Humanista sofreu também influéncia significativa do
existencialismo e alguns autores sdo, inclusive, situados como existencial-humanistas,
como Frankl, que ¢ um exemplo da utilizagdo do pensamento existencialista na pratica

clinica. De forma sintética, uma defini¢do possivel para existencialismo é:

O termo existencialismo designa o conjunto de tendéncias filosoficas que,
embora divergentes em varios aspectos, tém na existéncia humana o ponto de
partida e o objeto fundamental de reflexdes. Por isso, podemos designa-las
mais propriamente filosofias da existéncia, no plural... Vejamos alguns tragdes
que caracterizam o existencialismo: o ser humano € representado como uma
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realidade imperfeita, aberta ¢ inacabada, que foi “langada” ao mundo e vive
sob riscos e ameagas. A liberdade humana ndo € plena, mas condicionada as
circunstancias historicas da existéncia. Nesse sentido, o querer ndo se
identifica ao poder. O homem age no mundo superando ou néo os obstaculos
que se lhe apresentam. A vida humana ndo ¢ m caminho linear em diregdo ao
progresso, ao €xito e ao crescimento. (COTRIM, 2002, p. 212).

As filosofias de Heidegger e Sartre entram diretamente na pratica clinica da
Psicologia e sdo chamadas, respectivamente de “Daseinsanalyse” ¢ de Abordagem
Existencial Sartreana (ou Terapia Vivencial). Para Heidegger, autor da fenomenologia-
existencial, o ser s6 pode ser compreendido em sua existencialidade, isto ¢, sendo,
existindo em seu horizonte temporal. A Psicologia, assim como a Medicina, estd
impregnada da ideia de natureza e esséncia humana. Heidegger critica essa ideia e coloca
o homem como nada, langado a existéncia, que esta constantemente existindo em dire¢ao
ao que pretende ser e rumo a morte, desenvolvendo a expressdo ser-para-morte. A
temporalidade, a angustia, a liberdade e a responsabilidade sdo atravessamos importantes
a partir dessa condi¢ao de existéncia e sdo conscientizadas e discutidas no encontro
psicoterapéutico.

Retornando sobre a aproximacdo dos dois movimentos - existencialismo e
humanismo -, faz muito sentido pensa-la ao se propor as intervengoes clinicas e, de forma
anterior, se aproximam também na visdo de homem: entende-se que o homem estd em

construcdo. A pratica clinica norteada pela visdo existencialista:

[...] busca localizar o sujeito, isto ¢, situa-lo do modo como vivencia sua
propria historia, assim como pretende elucidar o contexto historico-social em
que esta inserido e no qual vem constituindo sua personalidade. A partir disso,
o sujeito tera condigdes de compreender como chegou a ser quem ¢ naquele
momento e, principalmente, que pode agir de forma a alterar o seu futuro,
considerando que os sujeitos se caracterizam, fundamentalmente, pelo que
ainda ndo sdo e, portanto, pela liberdade de se modificarem e modificarem o
curso de suas vidas (Sartre, 1997). Isso ocorre na medida em que o
psicoterapeuta utiliza instrumentos e técnicas — como a descrigdo dos eventos
ocorridos ao longo da histoéria do sujeito e a reflexdo sobre ela — para assessorar
o individuo nas mudangas desejadas. (PRETTO; LANGARO; SANTOS,
2009, p.386).

Depois da apresentacdo das principais ideias dentro do movimento humanista (e
existencial-humanista), parte-se aqui para a tentativa de estabelecimento de um didlogo
entre essas visoes e a discussdo sobre a morte clinicamente assistida. Apesar de ndo ter
sido a preocupacao dos autores mencionados e de outros que ainda serao citados, tenta-
se, aqui, usar ideias de suas perspectivas para, assim, estabelecer possibilidades de
aproximagdo e afastamentos sobre o direito de morrer a partir da ldgica existencial-

humanista em Psicologia.
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Primeiramente, comegando por Maslow, ao apresentar a Teoria das Necessidades,
o autor estabelece como base para a piramide a necessidade de suprir as condi¢des
fisiologicas. Para Maslow, entdo, o homem teria, como mais urgente as necessidades do
corpo para depois preocupar-se € mover-se para o suprimento de outras necessidades mais
superiores (BRANCO; SILVA, 2017). Um jeito possivel de pensar é que a ideia de
antecipar a morte em condi¢des de desgaste fisico em fun¢do de um adoecimento grave,
por exemplo, seria uma forma de solucionar as necessidades da base da piramide, embora
a pessoa tenha como resultado a morte. Se as limita¢des de satde do paciente o impedem
de resolver suas necessidades com o corpo, que ¢ a base da piramide, ele ndo consegue
se apropriar de realizagcdes mais elevadas. Ao permitir esse impedimento, podemos pensar
que nao estamos considerando o principio da beneficia e da nao-maleficéncia. Por fim,
ainda seria possivel situar a morte no topo da piramide, como um beneficio e algo a ser
realizado como concretude de realizacao de si.

A nocdo de tendéncia atualizante apresentada por Rogers pode parecer, a primeira
vista, um impulso a vida e talvez até tenha sido essa a ideia quando ele a apresentou
(BEZERRA; BEZERRA, 2012). Por outro lado, pode ser interessante colocar a morte
como um fim ultimo, como uma etapa do desenvolvimento que nao necessariamente ¢
conflituosa com a vida. Almejar a morte e querer encontrar meios para alcanga-la com
seguranga, evitando sofrimento, pode também ser compreendido como um exercicio da
tendéncia atualizante, nos movendo a uma direcao de conclusao (que por sinal ¢
inevitavel) madura de ndés mesmos e que nao fere a ideia de que queremos viver bem. A
pessoa que faz o pedido livre e esclarecido pela morte clinicamente assistida talvez
busque e encontre um senso de completude em seu ato e isso significa ter caminhado de
forma consciente e madura para a concretizagdo de seu desejo e seu desenvolvimento,
mesmo que este desenvolvimento signifique seu encerramento.

Viktor Frankl é considerado em Psicologia como existencialista e humanista por
ter trabalhado em suas ideias a importancia da escolha e por toma-la como
posicionamento inevitdvel do homem diante daquilo que a vida lhe impde. No seu livro
Em busca de sentido: um psicologo no campo de concentragdo, Frankl (2006) demonstra
com clareza a importancia da escolha em sua teoria ao dizer que o homem ¢ sempre o ser
que decide quem ¢, mesmo quando acha que ndo estd decidindo. A Logoterapia,
desenvolvida por Frankl, recebe muita influéncia de sua passagem como prisioneiro em

campos de concentragdo nazista e em sua teoria Frankl (2006) discute sobre a inclinacao



64

do homem para a busca de sentido, sendo esta, em sua perspectiva, a principal for¢a que
0 movimenta.

Ao discutir sobre finitude, Frankl (2006) se confrontou com o seguinte
questionamento: o fato da vida ter um final retira dela a possibilidade de sentido? Ao que
conclui que a vida tem sentido, ndo s6 apesar da finitude, mas por causa dela: pois ¢é
justamente o fato de termos um limite de tempo que nos faz viver de forma irrepetida e
responsavel e, portanto, ¢ o que oferece sentido aos nossos empreendimentos e
realizagdes.

Para Frankl, embora ndo possamos escolher estar ou ndo num campo de
concentracdo, ter ou ndo ter um adoecimento grave, podemos escolher a forma como
lidaremos com tais situagdes e, para o autor, em toda situacdao da vida, por mais
desesperadora que seja, € possivel conseguir um sentido (FRANKL, 2006). Diante disso,
entdo, levanta-se o seguinte questionamento: a perspectiva de Frankl seria favoravel ou
contraria a questao do direito a morte? E se a eutandsia ndo fosse vista unicamente como
um direito & morte, mas como garantia de que eu possa decidir morrer para me livrar das
dores intensas e dos sofrimentos interminéaveis? E se o querer morrer se tornasse o sentido
de vida desta pessoa, mesmo que seja para ficar livre do sofrimento de estar vivo? A
eutandsia voluntéria e o suicidio assistido seriam aceitaveis dentro de tal perspectiva?

A conclusdo mais provavel, numa primeira vista, ¢ que Frankl seria contra o
suicidio assistido e eutanasia voluntaria, uma vez que no campo de concentracdo era
contrario ao suicidio e deixou isso muito explicito. Além disso, em seu livro “Psicoterapia
e sentido da vida” (FRANKL, 2016), escreveu em dois trechos especificos diretamente
sobre eutandsia e suicidio. O autor ¢ muito veemente em se posicionar contrariamente a
eutanasia e ao suicidio, e o faz a partir das seguintes razdes. 1) Entende que o papel do
médico € cuidar, o que, ao seu ver, ¢ radicalmente contrario ao ato de matar; 2) entende
que o diagnoéstico pode estar errado por limitagdes médicas ou por razdes desconhecidas
(aqui hé o atravessamento religioso em sua teoria); 3) afirma ndo ser possivel determinar
valor a vida, sendo impossivel definir em quais casos deveriamos ou nao matar um
paciente e, 4) sobretudo, ¢ otimista quanto a possibilidade de transcendéncia a uma
situagdo de sofrimento (FRANKL, 2016). A eutandsia, na perspectiva de Frankl, seria
privar o paciente de se entregar a sua morte: “O morrer do paciente, contanto que se trate
real e exclusivamente do seu morrer, faz parte, a rigor, da sua vida e encerra-lhe numa

totalidade de sentido.” (FRANKL, 2016, p. 116).
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Mas ¢ importante destacar que Frankl escreve, muito especialmente, a partir de
sua experiéncia no campo de concentracdo. L4 havia a esperanga de que a Guerra
terminasse e de que os prisioneiros fossem livres, j4 no quadro de adoecimento em fase
terminal ou sem perspectiva de melhora do quadro clinico, ndo ha tal esperanga. Além
disso, ¢ importante dizer que, se a pessoa identifica na morte um sentido para sua vida,
entdo, talvez, pudéssemos admitir a eutanasia voluntaria ou o suicidio assistido. A morte,
nesses casos, ndo seria um prejuizo a vida, mas uma etapa ressignificada e um beneficio
ao paciente.

Na perspectiva de Erthal (2004), Sartre foi o filésofo que mais se destacou quanto
a contribui¢do para uma psicoterapia existencial. A proposta sartreana ¢ a de que somos
nossa propria escolha, vendo a liberdade como possibilidade central e tinica que constitui
o individuo como ser humano. A liberdade ¢ existéncia e nela a existéncia precede a
esséncia (SARTRE, 2013). Para Sartre, entao, ndo ha nenhuma esséncia, nenhuma forma
logica, nenhuma divindade que determine sobre o homem mais que ele proprio: a pessoa
afirma sua liberdade quando cria essas verdades. Para ele, a ideia de Deus, de esséncia
pré-determinada, de regras... tudo seria criagdo da liberdade (e da escolha) do homem
para se relacionar.

O conhecimento do homem dependeria de um processo de existéncia que ndo pode
ser antecipado por qualquer elemento determinante. Nao existe uma teoria (ou regides do
psiquismo) que o abriga. Para Sartre, ¢ justamente a auséncia de determinagdes que
designa a realidade humana (se fosse possivel caracteriza-la) e esta ¢ muito marcada pela
mudanga, pelo vir-a-ser. O homem, entdo, torna-se aquilo que ele escolhe a partir de uma
indeterminacdo, mas a contrapartida dessa liberdade ¢ a responsabilidade. Escolher
significa projetar-se. A palavra projeto ¢ marcante na obra de Sartre e designa um
paradoxo: o humano seria algo inacabado. O paradoxo esta ai: ser algo que ¢ inacabado,
um projeto langado a existéncia e que ndo atingird a sua realizagdo plena. O futuro ¢
sempre uma futuro-atualizado, isto ¢, s6 se vislumbra o futuro a partir do momento
presente. “A cada momento o eu esta em processo de realizacdo, ndo sendo mais do que
aquilo que vai ser.” (ERTHAL, 2004, p. 30).

A andlise sartreana é o esclarecimento do projeto de vida de uma pessoa. “Soé se
consegue compreender o outro através de uma percep¢do de seus fins e projetos.”
(ERTHAL, 2004, p. 26). Aqui aparece a importancia de se individualizarem as tomadas
de decisdo, embora também a escolha numa decisdo individual, para Sartre, implique

numa escolha para a humanidade inteira, isto ¢, quando se escolhe por si mesmo, ¢ como
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se estivéssemos escolhendo por toda a humanidade, pois hd implicagdes das nossas
escolhas sobre os projetos dos outros. Individualmente, também, cabe a0 homem desfazer
o que fizeram dele (ERTHAL, 2004). A experiéncia € o foco na perspectiva existencialista
e 0 objetivo da psicoterapia vivencial ¢ facilitar a ampliagdo da autoconsciéncia para
fomentar a possibilidade de escolha. “A terapia ajuda o cliente a aceitar os riscos e
responsabilidades de suas decisdes e, acima de tudo, aceitar a liberdade de ser capaz de
usar suas proprias possibilidades de existir.” (ERTHAL, 2004, p. 30).

Nesse sentido, talvez a maior contribui¢do do existencialismo para a discussiao
sobre o direito @ morte seja o chamamento a no¢ao de que precisamos nos construir; nos
criarmos a nds mesmos. Pode parecer contraditorio falar em construgdo de si a0 mesmo
tempo em que a proposta seja a propria morte (e ai estabelece-se um encerramento da
vida), mas a finitude, dentro da perspectiva existencialista, tem um papel central e
organizador da existéncia, mesmo que provoque angustia. Poder lancar-se a morte
antecipada como resultado consciente da significa¢do disso e sobretudo como resultado
consciente de um processo de avaliagdo da sua propria existéncia, daquilo que quer ou
ndo para si, das condi¢des que tem para viver e que ndo o satisfaz, talvez seja um dos
pontos mais altos de amadurecimento humano. Aqui naturalizou-se a morte; ela nao mais
¢ uma inimiga. H4 a compreensdao do movimento de existéncia rumo a finitude e houve
um esgotamento sensato de possibilidades, como nos casos individuais noticiados pela
midia e ja apresentados aqui na tese. Nao queremos, aqui, fazer uma apologia ao suicidio,
pois no suicidio por desespero, contrariamente ao que esta sendo proposto, ha diferenca
nas condi¢des de avaliagdo das possibilidades disponiveis ou criativas e a pessoa esta em
um momento da existéncia que nos atreveriamos a chamar de patoldogico (AUGRAS,
2008; FORGHIERI, 2009).

Defende-se, aqui, a importancia da participagdao do psicdlogo no processo de
tomada de decisdo do paciente em relagdo a ajuda médica para morrer € mesmo que essa
participagdo ndo seja longa, ela pode ser intensa, pois ¢ necessario falar sobre a
experiéncia do paciente, ajudando-o a colocar-se em contato consigo mesmo € com o seu
desejo. “Na terapia vivencial o terapeuta desafia o cliente a perceber as formas que o
impedem de ser livre.” (ERTHAL, 2004, p. 38). Parece ser contraditorio falar em
liberdade aqui, mas tomar com responsabilidade as rédeas do caminho de seu proprio
encerramento pode ser uma forma de se libertar existencialmente de uma condig¢ao que ja

nos ¢ inexoravel, a de sermos finitos.
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As representagdes psiquicas que temos sobre a morte exercem um papel
fundamental na forma como lidamos com ela (ARIES, 2003; KOVACS, 2008) e as
representacdes negativas da morte parecem contribuir para que ela seja encarada como
um dano e para que as discussodes sobre o direito de morrer sejam afastadas. O papel da
Psicologia também estd em contribuir com a naturalizagdo do processo de morrer, pois,
talvez assim, conseguiriamos morrer melhor, com menos anglstia e poderiamos,

inclusive, ampliar nossas possibilidades de morrer com assisténcia médica.
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7 CONSIDERACOES FINAIS

Ndo é a morte que cumpre vencer - jd que ndo podemos -, é o medo que
temos dela.
(Bom dia, Angustia! — André Comte-Sponville)

No estudo realizado neste trabalho com pacientes brasileiros, as tematicas
apontadas demonstram, em sua maioria ¢ para a maior parte dos participantes,
concordancia com a morte clinicamente assistida. Quando perguntados diretamente sobre
suicidio assistido e eutandsia voluntdria, dez e nove participantes, respectivamente,
responderam favoravelmente, numero consideravel diante de doze entrevistados. A
religido e a representacdo negativa da morte aparecem na argumentagdo contraria, bem
como a interpretacdo negativa do papel do médico no caso da eutandsia voluntaria. Por
outro lado, autonomia, dignidade e respeito ao sofrimento do individuo, aparecem como
temas nas justificacdes favoraveis.

De acordo com o esclarecimento conceitual suscitado neste trabalho pela anélise
de teorias da capacidade e da vulnerabilidade, e dadas evidéncias empiricas acerca da
perspectiva dos pacientes em tais situagdes, concluimos que ha solidas razdoes em favor
de que, tanto o suicidio clinicamente assistido quanto a eutandsia voluntaria, sejam vistos
como formas de respeito e cuidado a pacientes que possuem: vontade sélida e esclarecida
de morrer, doenga incuravel ou estado terminal, pouca ou nenhuma perspectiva razoavel
de melhora e se encontrem em sofrimento insuportavel (de acordo com sua perspectiva).

Apesar da fragilidade maior causada pelo adoecimento e condi¢do de portador de
doenca incuravel ou estado terminal, se o paciente ndo se encontra em um quadro de
adoecimento mental que o prejudique consideravelmente em suas avaliagdes (sobre sua
situacdo, sobre 0s meios ou objetivos que quer etc.), entdo ele ndo deve ser tratado como
vulneravel e inapto a decidir, ou, caso seja tido como vulneravel, ainda pode ser
considerado apto a decidir pela morte assistida, se recebe o devido cuidado para recuperar
a capacidade de decisdo que aceitamos em outros contextos, como na recusa de
tratamento.

E possivel concluir, a partir da argumentacio dos dados apresentados, que
considerar a morte voluntaria clinicamente assistida como uma opg¢ao médica ¢ uma
forma aceitavel de cuidado no final da vida. Uma vez que a manutengdo da vida nestes
casos passa a ser um maleficio, e a morte, um beneficio, o suicidio clinicamente assistido

e a eutandsia voluntaria poderiam justificadamente ser parte dos protocolos, desde que
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bem qualificados e restringidos, oferecidos para se morrer bem. Todavia, mais analises
sobre a capacidade de decidir em contexto de estresse € de medicina, e mais estudos
empiricos sobre a perspectiva dos proprios pacientes mais fragilizados e de seus
familiares, ajudardao muito a esclarecer como lidar com casos de vulnerabilidade, e
confirmar ou enfraquecer estas teses aqui elencadas e esclarecidas parcialmente.

Como limitagdo do trabalho, aponta-se o fato de que a maior parte dos
entrevistados possui alta escolaridade e talvez utilizem muito do recurso da
racionalizacdo, oferecendo respostas consideradas ideais, ao invés de respostas mais
emocionais. Sugere-se, portanto, para outros trabalhos, a ampliagdo da faixa escolar, bem
como a ampliag¢ao do recorte para outros adoecimentos e para idade avancada.

A partir dos resultados encontrados neste trabalho, defende-se a ampliagao das
possibilidades que nos sdo oferecidas para morrer, de forma que o respeito a autonomia
seja privilegiado, bem como a qualidade de vida (e de morte). Concluimos também que
o modo como o paciente se sente, se reconhece e compreende sua vida e condicao, ¢
fundamental para a dignidade da pessoa e, por isso, em nossa visdo, viver € morrer sem
sofrimento involuntario € algo eticamente essencial se adotamos qualquer forma de ética
que exige ndo causar danos e tratar a vontade das pessoas com o mesmo respeito com que
tratamos a vontade de terceiros € nossa em contextos similares.

Por ultimo, com as contribui¢des da Psicologia Existencial-Humanista, queremos
destacar que a assisténcia psicologica ¢ uma forma possivel de amenizar a
vulnerabilidade, oportunizando um espago que favorega a conscientizagdo do paciente

sobre sua liberdade, responsabilidade e escolhas.
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APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO
(TCLE)

Vocé esta sendo convidado(a) a participar da pesquisa Perspectivas de pacientes, com
diagnostico de doenga degenerativa, sobre a assisténcia médica a morte: um estudo qualitativo e
bioético, sob a responsabilidade do pesquisador Prof. Dr. Alcino Eduardo Bonella (UFU) e da
aluna e pesquisadora Gabriela Franco de Almeida, doutoranda do Programa de Pds-graduacdo em
Ciéncias da Saude (UFU). Na pesquisa, queremos ouvir as opinides das pessoas que tém doenga
degenerativa grave, sobre a doenga e o tratamento, e sobre assisténcia médica ao morrer (cuidados
paliativos, suicidio assistido e eutanasia).

A pesquisa so sera feita se vocé consentir livremente em participar e este consentimento
serd obtido pela pesquisadora Gabriela. Os esclarecimentos e informagoes serdo dados, antes e
privadamente, através de uma conversa sobre detalhes da pesquisa e da leitura e explicagdo deste
termo de consentimento. Vocé ndo precisa se decidir no momento em que estd sendo convidado
sobre a pesquisa ou sendo esclarecido sobre ela, pode pensar com mais tempo e decidir depois.

Na sua participagdo, vocé sera entrevistado(a) pela Gabriela, que é psicédloga, e
respondera a uma série de perguntas pré-estabelecidas no Roteiro (que vocé pode ver agora, para
entender melhor a pesquisa) e outras perguntas que surgir ao longo da entrevista. Vocé ndo precisa
responder as perguntas se nao quiser. A entrevista, de 20 a 50 minutos, sera gravada e depois sera
transcrita, para analise. Ressaltamos, porém, que depois da transcrigdo, todo material sera
desgravado e que em nenhum momento vocé sera identificado. Os resultados da pesquisa serdo
publicados e ainda assim a sua identidade e privacidade, além da confidencialidade das
informagdes, serdo preservadas.

Os riscos de participar consistem no desconforto fisico e emocional de participar da
entrevista, responder as perguntas ou lidar com estes assuntos, como a doenca, o tratamento e a
assisténcia médica na morte. Pretendemos amenizar estes riscos pela forma como a pesquisadora
conduzira a entrevista. Como ela é psicologa, estara atenta em ndo seguir ou se aprofundar em
determinadas perguntas, caso desconforto importante seja mencionado ou percebido. Vocé pode
ndo responder a alguma pergunta, ou a todas, se preferir, € pode encerrar a entrevista quando
quiser. Também ha os riscos de exposicdo de sua privacidade e identidade, mas isso sera evitado
ou amenizado pelo anonimato completo dos dados e pela divulgacdo dos resultados da analise
sem sua identificagdo.

Pigina 1 do TCLE — Rubricas:

Alcino Eduardo Bonella Gabriela Franco de Almeida

pesquisador principal pesquisadora membro da equipe executora participante
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Os beneficios da participacdo sdo: que vocé poderda dizer o que pensa e refletir na
entrevista sobre estes assuntos; que vocé e nds estaremos colaborando com aquisi¢do de melhor
e maior conhecimento cientifico sobre o assunto; que se podera, com a pesquisa, ajudar a melhorar
os cuidados médicos aos pacientes e ajudar a sociedade a pensar melhor sobre o assunto. Se vocé
desejar, uma copia dos resultados da pesquisa sera entregue a vocé, € vocé€ podera conversar ¢
debater sobre eles conosco, em um encontro ou conversa posterior, a seu critério.

Vocé ndo recebera, porém, nenhum beneficio particular, especialmente nenhum beneficio
financeiro, por participar dessa pesquisa. Vocé€ também ndo terd nenhum gasto financeiro ou
prejuizo pela participacdo na pesquisa.

Reforgamos que vocé ¢ livre para deixar de participar a qualquer momento sem prejuizo
ou coacdo. Até o momento da divulgacao dos resultados, vocé também ¢ livre para solicitar a
retirada dos seus dados, devendo o pesquisador responsavel devolver-lhe o TCLE assinado por
vocé€. Uma via original deste termo ficara com vocé.

Em caso de qualquer duvida ou reclamagao a respeito da pesquisa, vocé podera entrar em
contato com Alcino Eduardo Bonella nos seguintes telefones institucionais (34) 3239-4185 ou
(34) 3225-8628. Vocé podera também entrar em contato com o CEP - Comité de Etica na Pesquisa
com Seres Humanos na Universidade Federal de Uberlandia, localizado na Av. Jodo Naves de
Avila, n° 2121, bloco A, sala 224, campus Santa Monica — Uberlandia/MG, 38408-100; telefone:
34-3239-4131. O CEP ¢ um colegiado independente criado para defender os interesses dos
participantes das pesquisas em sua integridade e dignidade e para contribuir para o
desenvolvimento da pesquisa dentro de padrdes éticos conforme resolugdes do Conselho

Nacional de Saude.

Uberlandia, ....... de ..o de 20...

Pesquisador principal: Dr. Alcino Eduardo Bonella (UFU)

Pesquisadora membro da equipe executora: Gabriela Franco de Almeida (UFU)

Eu aceito participar da pesquisa citada acima, voluntariamente, ap6s ter sido devidamente

esclarecido(a).

Assinatura do participante da pesquisa

Pagina 2 de 2 do TCLE



80

APENDICE B —- TRANSCRICAO DAS ENTREVISTAS
ENTREVISTA COM MARCOS

Abaixo, segue a transcri¢do da primeira entrevista, conduzida por Gabriela em 13
de Julho de 2018. Ao todo a duragdo aproximada foi de 35 minutos, sendo que a parte
gravada, contendo de fato as perguntas, durou cerca de 15 minutos. “G” diz respeito a
entrevistadora, e “P” diz respeito as falas do participante, que recebeu o nome ficticio de

Marcos.

G: A sua idade?... Alguns dados demograficos...
P: 44.

G: Voceé recebeu o diagndstico quando?....

P: Eu recebi o diagnostico em Fevereiro de 99... Eu tive alguns sintomas que comegaram
a se manifestar em Dezembro de 98 e isso acabou fazendo com que eu acabasse
procurando um ortopedista. Eu mancava com a perna direita e chutava o chdo com o bico
do pé direito... E ele percebeu que o problema nao era ortopédico, e era neurologico... Me
encaminhou ao neurologista... Esse neurologista, €... Nao conseguiu fechar o diagndstico
em Uberlandia e me mandou até Sdo Paulo e 14 eu fiz alguns exames e no comego de 99

eu tive o diagnostico...
G:De?...

P: Esclerose multipla...
G: Esclerose multipla...
P: Esclerose multipla...

G: Como foi essa experiéncia de saber seu diagnostico? Como vocé encarou o

diagnostico?...

P: Eu ndo sabia o que era esclerose multipla, é... Vou te ser muito franco. Hoje em dia a

gente ouve falar de forma muito comum, mas ha 20 anos...

G: Sdo vinte anos, né?...
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P: H4 vinte anos isso era novo para mim, como era para muita gente... E... Justamente
por ndo saber o que era... E o desconhecido causa... Preocupacdo... Eu fiquei muito
preocupado. Eu tive algumas informac¢des do médico que me diagnosticou em Sao
Paulo... Ele assegurou que eu teria uma vida normal, e ele fez um diagnostico de esclerose
multipla surto-remissdo, que acabou ndo se evidenciando... Eu tenho uma forma
progressiva da patologia. Ele acabou tendo um papel bom no sentido de naquele momento
me encorajar, mas ruim no sentido de que o diagnéstico que ele fez nao se concretizou.

Vocé entendeu?...
G: Anham...

P: Porque a forma como ele imaginou que eu tivesse esclerose ¢ mais facil de vocé lidar

e as sequelas no corpo sdo menos... Significativas...
G: Severas...

P: Severas... E isso aconteceu no comego de 99. Perceba que isso ja vai fazer vinte anos,
né?... Vinte anos de diagnostico... Sdo vinte anos que eu tenho lidado e procurado lidar

com o diagnostico...
G: E como que é... E quais sdo os recursos de enfrentamento que vocé utiliza?

P: Ta... Eu...

G: E os tratamentos? Nao s6 do ponto de vista psiquico, mas também mais palpavel...

P: Primeiro do ponto de vista... Médico... Eu felizmente tive acesso ao que sempre houve
de mais moderno na tentativa de retardar a progressao da patologia e tudo... Eu estou me
referindo a utilizagdo de imunomoduladores, imunossupressores... porque ¢ uma doenga
autoimune, né?... Porque em tese meu corpo estd lutando contra ele mesmo. Meu sistema
imunologico identifica minha medula espinhal como sendo alguma coisa invasora...

Alguma coisa... Eu estou em tese me destruindo...
G: Unhum...

P: Entdo eu tive acesso a medicamentos, sempre desde o inicio. Quando eu ndo fiz a
aquisi¢do, eu lancei mao de medida judicial para a obtengdo de farmaco. E, o diagnostico
veio num momento em que eu estava comecando a minha vida profissional e eu posso te

dizer que eu, desde que eu trabalho, boa parte do que eu ganho ¢ por conta de... combater
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a esclerose multipla. Eu até ndo sei como € que seria, €... financeiramente para mim se eu
ndo tivesse tanto gasto porque eu estaria numa situacdo mais confortavel, mas eu talvez
estivesse morto. Porque se eu ndo tivesse investido em mim, entdo... Paralelo a utilizacao
dos farmacos, eu sempre tive acesso a fisioterapia, hidroterapia, terapia ocupacional... Eu
procurei me cercar de uma equipe multidisciplinar pra... Principalmente porque se eu te
disser que a doenca ndo me causa preocupagao, ela causa demais... Nao sei como € o
futuro, ndo sei como ¢ que vai ser o futuro. E morro de medo de morrer, mas eu tenho

lutado.
G: E vocé tem atualmente feito psicoterapia ou ndo?...

P: Eu fiz atendimento psicologico desde o diagndstico algumas vezes... E o que ¢
curioso... Porque a primeira vez que eu procurei, a profissional me deu alta depois de
algumas sessdes... Segunda vez que eu procurei, segunda vez eu também tive alta... A
terceira vez eu nado tive alta, mas eu descobri que a terapeuta que me atendia estava
falando da minha vida para terceiros, e eu fiquei extremamente chateado e parei com o
atendimento e agora de uns trés meses para ca eu senti necessidade, e busquei atendimento
com um terapeuta que atua com cognitivo comportamento e eu estou adorando porque...
E... O que eu tenho percebido é que ele ndo esta investigando a minha infancia, como era

o papel da minha mae... Nao, ndo, ndo... Ele pega um problema e a gente trabalha...
G: E mais pratico, né?...
P: Exato... Eu estou gostando muito e pretendo continuar.

G: Bacana. Que bom. E ¢ importante a gente encontrar tanto o profissional que tem essa

afinidade, quanto a técnica mesmo, né?....

P: Foram quatro profissionais. As duas primeiras me deram alta. Terceira ¢ que ndo estava
tendo uma postura ética A quarta estava trabalhando com psicanélise. Chegou uma hora
que aquilo ndo estava me agradando e eu pedi para parar. E agora o quinto que €... do

cognitivo que € o que eu estou mais gostando.
G: E ai, nossa, eu sinto muito por essa pessoa que...

P: Eu também senti demais, sabe?... Porque vocé expde o que tem de mais intimo para

vocé e... E ela fala da tua vida...
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G: Pois é...
P: Né?...

G: E Marcos (nome ficticio), teve algum momento que... Vocé €... pensou em desistir do

tratamento ou recursar o tratamento?...

P: Nenhum momento. Isso nunca foi uma hipdtese palpavel, algo tangivel, ndo... Nao. Se
tem uma coisa que eu tenho certeza ¢ que eu vou até o final. Quero que esse final demore
demais. Eu pus uma coisa na minha cabega... que eu quero que eu va pelo menos 90

anos... Eu estou com 44, entdo ainda tenho o dobro... Nao vou parar...
G: Que bom...
P: Nao vou parar...

G: E vocé... Eu ndo sei se eu tenho... Se eu estou lembrando direitinho ou se estou
confundindo por causa de tudo o que a gente estava estudando ali, parece que voce faz

parte de alguma pesquisa também, ndo faz?...

P: Nao, ndo... Eu j4 me submeti a um tratamento em tese experimental em Curitiba, que
era com um pre transplante autdlogo de medula, mas isso acabou nao se concretizando e

os resultados ndo foram aqueles que a gente esperava... Em 2005, 2006.
G: Entendi. Ok...

P: Descobriu-se que o que trazia melhora era uma imunossupressdo, que eu fiz com

quimioterapico... Era ciclofosfamida, mas isso ndo acabou se evidenciando.
G: E uma pergunta mais direta ¢ se vocé ja pensou em desistir de viver...
P: Nao, jamais... Jamais.

G: OK...

P: Isso para mim ndo ¢ uma alternativa.

G: OK... OK...

P: Gabriela, vocé pode conhecer gente que gosta de viver tanto quanto eu... Mais vocé

ndo conhece....
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G: Que bom, que bom...

P: Mais vocé nao conhece... Eu estou falando sinceramente isso. Eu ndo penso... E morro
de medo de morrer... Entendeu? E eu sempre tive isso desde a minha infancia, desde a
infancia eu tenho medo de morrer... E uma coisa que eu estou tentando trabalhar tem 40

anos, quase...

G: E o que vocé pensa sobre os recursos tecnolégicos que prolongam a vida das pessoas
sem previsdo de melhora da doencga? E ai eu estou falando de aparelhos para manter

respiracdo, alimentacao...

P: Eu acho que se o individuo tem preservada a cognicao e manifesta sua vontade nesse
sentido voc€ tem que respeitar. Se por ventura isso ¢ uma vontade daqueles que circulam
o individuo e nao existe qualquer prognostico da medicina, no sentido de ele... reaver a
capacidade cognitiva, eu acho que isso ¢ para satisfazer aqueles que estdo perto... E ndo

o proprio paciente, ja que ele ndo tem como externar o que pensa...
G: E como ele ndo tem como...

P: Externar o que pensa... Ele est4 vegetando... E se ndo tem nenhuma perspectiva médica

de reestabelecer...
G: Mas ai vocé... Entdo, eu ndo entendi direito...

P: O que eu estou dizendo € o seguinte... Sou a favor, sou... Desde que o individuo tenha
preservada a cognicdo e assim se manifeste... A partir do momento que ele nao consegue
exteriorizar nada, e a decisdo vem dos parentes que estdo em volta dele, eu comeco a
questionar. Porque talvez se ele conseguisse expressar o que ele pensa, ele ndo quisesse...
Uma conversa que eu tenho muito com minha mulher... Enquanto houver qualquer coisa,
eu quero... Eu quero que vocé saiba que eu quero... E se eu tiver inconsciente, eu vou
querer... Ela ja fala o contrario, eu ndo quero... Entdo se acontecer comigo, eu tiver

inconsciente, vocé€ ndo toma providéncia nenhuma porque eu prefiro ir...
G: Ela disse... E vocé disse....

P: Eu falo o contrario... E ela estd ciente disso... Eu falo no sentido de preservacao da

minha vida, e ela ja exterioriza o contrario.... No sentido oposto... Nao quero.
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G: E do ponto de vista pessoal, ¢ seu desejo... E se vocé estender isso do ponto de vista
macro, para alguém que diz que gostaria de... Que mesmo que essa pessoa esteja
consciente ela dizer que gostaria que desligasse o aparelho, por exemplo... Como acontece

em alguns paises...

P: Eu acho que vocé deve respeitar muito a vontade do individuo... Nao estou falando
que isso seja suicidio porque ndo é€.... E uma... Me parece que ¢ uma prote¢do da
autonomia da vontade, da vontade do ser... E se existe uma vontade, ela inclusive deve

ser respeitada... Eu acho que vocé deve preservar demais isso...

G: Porque ¢ importante fazer essa separagao do que vocé... Do direito que vocé quer usar,

e do direito que....
P: Tanto que eu deixei claro... E a minha....
G: Perspectiva.

P: Perspectiva. Eu quero... Se o individuo ndo estd disposto a lutar e ele acha que ja
cumpriu o papel dele, muito bem, respeite... Ele tem a capacidade cognitiva preservada e

isso deve ser respeitado...
G: Ok, obrigada... E... Eu... Era basicamente esse meu roteiro de perguntas...
P: Se vocé quiser perguntar qualquer outra coisa, fique a vontade....

G: Deixa eu passar as perguntas aqui para eu ter certeza, mas nao necessariamente eu
tenho que seguir direitinho... Mas vocé respondeu, sim... E... Mais diretamente, vocé acha
que esse direito, entdo, de... de... para as pessoas que estdo tanto inconsciente tanto
conscientes no Brasil, esse direito de abrir mao dos tratamentos ele ja existe, né?... Ele ja

existe na verdade.... Ele so tem dificuldade de ser de fato....

P: Sim, eles ja existem... Inclusive quando qualquer tratamento, ele... pode expor o
individuo por menor risco que seja, ha a necessidade de exterioragdo da vontade, num

termo de consentimento... Isso ja € previsto no codigo civil que € de 2002... ou 2003...

G: E se... Mas se tivesse ndo s6 essa possibilidade de ndo participar dos tratamentos, de
ndo aceitar a intervencao, né, dos tratamentos ou das medidas futeis, né?.... Que tivesse
mesmo uma antecipagdo da morte.... com a assisténcia médica... Vocé€ acha que isso seria

importante no Brasil?... Ou nao?...
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P: Eu acho importante... Mas quando vocé fala com assisténcia médica... E a supervisao
médica na supressdo dos cuidados por serem paliativos ou ineficazes... Mas ndo na agao
ou omissdo médica, tendente a produzir o resultado morte... Isso eu considero que ndo...

Embora haja previsao em alguns paises.... Com por exemplo na Suiga. No Brasil, ndo...
G: Vocé acha... Vocé também nao concorda?....

P: Sao duas coisas... Eu acho possivel, ndo.... Nao, ndo acho em razio ao que prevé nosso

ordenamento... Eu concordo, concordo...
G: OK... Desde que....

P: S3o duas coisas distintas.... Na possibilidade juridica, em razdo do que prevé nosso
ordenamento, ndo... Eu acho que poderia ocorrer, poderia... E...Um caso interessante que

eu estava lendo outro dia, de um professor universitario australiano de 104 anos....
G:E..
P: Vocé viu isso?...

G: Eu vi...

P: Que ele foi para Suica, fazer... E, eu vim aqui morrer.... J4 que ¢ permitido a

eutanasia....
G: Ele disse que estava cansado, né?...

P: E todo mundo tem direito de estar cansado...

G: Ele disse que estava cansado... Nao estava vendo mais sentido...

P: Ele falava que ndo poderia pegar o transporte coletivo... Que, que... Nada... Ele nao

podia trabalhar que era o que ele gostava de fazer... Perdeu a graga...
G: E, ele era botanico... Achei interessante...
P: Voceé leu a reportagem? Eu vi acho que até no G1, que eu vi essa noticia...

G: E... E ai eu queria saber de vocé como foi para vocé responder essas perguntas... Se

em termos de desconforto...

P: Desconforto zero, foi muito tranquilo. Foi muito tranquilo, Gabriela...



G: E eu te agradeco muito... Por ter me recebido.
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ENTREVISTA COM EVA

Abaixo, segue a transcri¢ao da segunda entrevista, conduzida por Gabriela em 27 de Julho
de 2018. Ao todo a duracdo aproximada foi de 50 minutos, sendo que a parte gravada,
contendo de fato as perguntas, durou cerca de 27 minutos. “G” diz respeito a
entrevistadora, e “P” diz respeito as falas da participante, que recebeu o nome ficticio de

Eva.

G: Vocé ja participou de alguma pesquisa assim antes?

P: Nao, nunca.

G: Entdo eu vou fazer uns dados, que a gente chama de demograficos que é... Sua idade?
P: Quarenta.

G: E... O diagnostico que voceé recebeu, do médico, que tipo de transtorno assim, doenca

que voce tem?

P: E esclerose multipla.

G: E o tempo de diagnostico?
P: E... Assim, foi diagnosticado em 2014.
G: A sua escolaridade?

P: Completa.

G: Ensino médio?

P:E.

G: Vocé tem alguma religiao?
P: Ah, catolica.

G: Mas nao frequenta muito?
P: Nao, ndo ¢ frequente ndo.

G: Como vocé tem encarado o seu adoecimento? E como que vocé é... vislumbra... pensa
o futuro no que diz respeito a esse adoecimento?
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P: Entdo, quando eu descobri, eu fiquei assim, praticamente transtornada... Achei que eu
ndo iria acordar, ndo iria andar, ndo iria enxergar... Isso foi assim quase que uns trés meses
com essa aceitacdo de... Que eu ndo estava entendendo nem o que era, na verdade... Quase
ninguém conhecia o que era... SO lia, entrava no Google, lia aquelas coisas horrorosas...

G:Unhum...

P: Mas ai, conforme depois foi indo... O médico explicava mais, ai foi indo, ficou mais
tranquilo. Assim, na verdade, eu penso mais no agora. O futuro ainda ndo parei para
pensar.

G: Entendi...

P: Porque assim eu... Como eu estou numa fase boa, controlada, esta tudo... Entdo... Mas
eu sei que 14 na frente as vezes pode...

G: Unhum....

P: Pode agravar alguma coisa...

G: As vezes, ndo necessariamente...

P: Entdo eu ndo penso, na verdade... L4 na frente...

G: Entendi... E vocé, Eva, o que vocé sentia que te fez procurar um médico?

P: Eu senti meu brago formigando. Af ele formigou, ficou um més formigando... Os trés
dedos... Ai entrei no tal do Google... E estava 14 AVC, ndo sei o que 14... Ai passei a noite
acordada... No outro dia, pulei no médico. Ai cheguei no médico ele receitou um
calmante, que estava tipo... estresse.... E um remédio para nervo. Ai tomei. S6 nao tomei
calmante. Tomei para nervo. Ai passou aquela sensa¢do de formigamento. Ai depois de
um més eu comecei a sentir um choque no pescocgo, abaixava o pescogo e sentir um
choque no meu corpo...

G: Forte?...
P: Tipo uma corrente elétrica... Quando eu abaixava... Assim... Eu faco e eu sinto ainda.
G: Anham....

P: Ai eu fui.... Esse trem esta errado. Fui em outro médico, consulta normal, tudo... Ai
ele mesmo falou, como ¢ coluna, vocé ndo caiu, ndo teve nada que possa ser... Eu vou te
pedir um exame, ressonancia... Ai dessa ressonancia para frente, que veio doenga
degenerativa... SO que nao veio o que era...

G: Entendi...

P: Ai, dai pra frente foi tipo assim... Exames, exames... Até chegar no final que deu
esclerose multipla.
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G: Voceé conseguiu fazer os exames aqui em Uberlandia mesmo?

P: Eu fiz porque meu marido tem o convénio... Se ndo eu acho que teria enrolado bem
1850.

G: Legal... E ndo precisou de ir para outra cidade, nada disso?...
P: Nao, tudo aqui mesmao...

G: Entendi. E hoje vocé€ tem alguma... Assim... Algum prejuizo ou sintoma da doenca
como esse ai que voc€ mencionou? Tem outro sintoma que vocé perceba?

P: Entdo... E que assim, o formigamento, conforme o que eu ando... eu paro e as pernas
ficam formigando um tempao... Até passar de novo... E assim, muito cansaco, muito
cansaco... Tudo que eu vou fazer que € mais esfor¢co parece que eu fiz mil vezes mais.
Assim, eu até evito ficar fazendo esforco mesmo... Deixo de lado... Ah, vou fazer isso,
largo... Aprendi a ndo preocupar com a casa... Antes eu era louca para ficar arrumando
casa, depois eu fui vendo... Nao adianta. Nao vou me desgastar... E eu hoje s6... como se
diz, passo por cima... E assim é a fraqueza nas pernas... O que ficou em mim mesmo... E
a sensacdo de fraqueza, conforme o tanto que eu ando as pernas ja comecam.... Porque
depois da descoberta e tudo, eu dei uma lesdo na lombar.

G: Mas ai nao tem haver com o adoecimento, nao? Ou tem?

P: Tem... E a chamada lesdo da doenca. Que é uma inflamagéo que dé no sistema nervoso
la... E coisa quase que eu ndo entendo. Mas que me deu... que afetou... eu fiquei sem
sentir a perna daqui pra baixo... Ai nessa época eu estava travada. Passava assim a mesma
coisa de estar tudo dormente.

G: Mas conseguia ficar em pé?

P:E... Normal, s6 que da cintura pra baixo eu ndo sentia nada. Passava a mio e parecia
que eu tinha tomado anestesia. Ai que eu fui no médico e ai eu tomei uma medicagao que
é cinco dias de... Na veia... que é aquele corticoide... Cinco horas cada dia... E bem forte...
E ai depois de 1a para ca que minhas pernas ficou.... com uma fraqueza.

G: Unhum, entendi... E vocé entdo ¢ casada. E mora com seu esposo?... Com quem
mais?...

P: E eu, meu esposo e duas filhas...
G: Que idade elas tem?
P: E uma de dez e outra de vinte e trés...

G: E quais sdo... Eva... Os recursos que vocé usa para, assim... De enfrentamentos... Os
recursos psicologicos que vocé usa? Ou outros tipos de recursos que voc€ usa para
enfrentar €... Esse adoecimento?
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P: Ah, eu cheguei a fazer terapia...
G: Anham...

P: Ai foi indo... Falei... Ah, parecia que as vezes tem dia que... Parece que bate uma
tristeza muito grande, do nada... Ai eu penso... Ah, ndo, vou controlar isso. Ai eu até fui
um tempo na terapia, mas por fim eu sai... Acho que vou saber controlar... Mas as vezes
a gente fica meio.... Ai...

G: Preocu...

P: Assim, abatida... Triste... Porque sente muita dor, ai conforme a dor eu nao fico
falando... em casa, todo tempo... Que eu estou sentindo... Porque tem dia que eu sinto a
dor ¢ o dia inteiro... Durmo com a dor... Ai, ¢ aquilo... Tanto que eu fui 14 para terapia
para lidar com a dor...

G: Anham...
P: Ai ela me ensinava relaxamento, ficar mais quieta...
G: Entendi...

P: Mas assim ¢ uma coisa igual eu falo, eu fico mais para mim... Eu guardo isso mais
para mim... Na verdade eu ndo...

G: Nao se sente a vontade para ficar falando....

P: E, igual... A dor é minha... Ficar falando todo dia fica chato... Porque acaba ficando
chato, né?... Ai as vezes estou com dor e eu fago aquilo que... Ou deita... A maioria das
vezes eu deito, fico quieta... Assisto um filme... Ai fica tudo tranquilo... Mas a dor mesmo
fica s6 pra mim...

G: E a sua familia como lidou assim... com o seu diagndstico? Eles sabem? Ou nao?

P: Sabem... E, assim.... Meu marido na época também ficou sem entender porque ele leu
muito sobre isso... Ele também ficou muito preocupado. No comeco.

G: Hoje ele ainda trabalha nesse lugar?... Vocés tem o convénio?...

P: Trabalha... Tem... Ai a maior de vinte e trés anos, também esta fazendo psicologia...
Também deu uma entendia...

G: A, ela faz psicologia?

P: E... Ela entendeu um pedago porque mais ou menos ela ja sabia... Que... Quando ela
estudou anatomia falou sobre esse assunto... A pititinha nao entende muito... Eu falo que
¢ dor nas pernas porque eu tomo a inje¢ao todos os dias... Ai ela fala mae, para que tomar?
E para dor na perna... Porque vocé sabe que as pernas da mamae doi... Porque ndo vai
entender, entdo nao adianta explicar... E assim... A minha familia em particular... S6
minha casa. Minha mae também ndo sabe porque nao entende. Ela acha que ¢ coluna e
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minhas irmas entende. Sabe... Tipo assim... Nao me forca fazer nada porque sabe que tipo
assim... Tudo me deixa mais de lado... Sem fazer esforco...

G: Entendi. E eu queria voltar um pouco mais nessa pergunta de recurso de enfrentamento
que vocé utiliza... Vocé disse... Eu penso que tenho que controlar... Eu vejo um filme...
E, tem alguém que te d4 um apoio assim maior?... E que te acolhe mais quando vocé fica
chateada?...

P: Uai... Nao... Assim, na verdade quando meu marido percebe que eu nao estou bem ele
fala vai deitar um pouco, descansa... Ai... Mas € s0 isso...

G: Entendi... E... E quais s3o as coisas mais importantes para vocé e que tem mais valor
na sua vida hoje?

P: Uai, assim... Seria eu, né?... Mas...Sem eu ndo iria adiantar, né?... Eu penso assim...
Eu sou mais importante... Ai ¢ mais, no caso, a minha familia mesmo.

G: E... Como ¢ sua rotina hoje? Quais sdo as suas ocupagdes?

P: No momento eu estou afastada. Ja tem dois anos e trés meses. E... Assim, eu faco
ginastica... que... praticamente € tipo uma obrigacao eu fazer. Fago pillates. E me ajuda
muito.

G: E essa ginastica foi pedida pelo médico?

P: Foi pedida no médico. Caminhar eu ndo consigo porque conforme eu caminho minhas
pernas comegam... Parece que eu nao senti elas. Ai o pillates ¢ mais tranquilo. E uma
coisa que mexe com tudo... Concentragao, musculo. Ai eu fago esse pillates...

G: Voce gosta de fazer?...

P: Gosto. Muito bom. Eu vou ja tem... Desde que eu descobri, eu comecei... SO que agora
estd meio de férias 14, s6 esse més... Ai agora, comego de Agosto volta de novo.

G: E ai vocé também cuida da sua casa?
P: E, faco as coisas...
G: De limpeza?... Almogo?...

P: E, comida, limpeza, roupa... Mas tudo no meu limite. Nao fago mais o que eu fazia.

G: Entendi... Os pacientes no Brasil, eles podem recursar tratamento... Eles podem dizer
que ndo querem ser tratados. Vocé sabia disso? E o que vocé acha desse direito?

P: Ai, eu ndo sabia que podia... Assim, tipo... Deixar. Eu sei que as vezes da vontade de
falar nao quero mais. Mas assim... Eu ndo sei se... Eu falar ndo quero mais... Quem que
ia concordar com isso.

G: Anham...
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P: Mas... Essa parte ai eu ndo sabia, ndao. Que no caso tem direito.

G: Isso... Voce pode dizer que nao quer... E o que vocé acha disso? De nao querer? E...
O que voce também acha do direito?...

P: Ah, eu ndo acho assim... Que ndo deveria a pessoa deixa de fazer um tratamento...
Ainda mais que ¢ uma... Tipo se for uma doenga que pode agravar... Ndo tem como
parar...

G: Anham...
P: E assim, ndo sei... Eu acho que esse direito ndo deveria existir...
G: Nao deveria existir?

E... Acho que sim...

4

P:
G: Que a melhor que essa pessoa se cuide?...
P:E..

G: Entendi... E vocé ja pensou em desistir do tratamento?... E, se sim, como foi essa
situagao?

P: Ai, entdo... Eu ja... Deu vontade de largar... A medicagao...
G: Unhum...

P: Na verdade meu tratamento ¢ a medicagdo... Porque no comego ¢ uma inje¢do... Essa
injecdo é dada todos os dias... Ai... Ndo é facil... E uma inje¢do dolorida...

G: Vocé mesma que se aplica?

P: E, eu mesma que aplico. Tem um rodizio de trinta dias... Ai cada parte do corpo é um
local do dia... Mas tem dia que tem dia que dé vontade... Eu olho aquilo e falo Ai... Da
vontade de ndo tomar... Mas ai parece que meu consciente vai 14 e toma. Mas que da
vontade de fazer de conta que... Mas eu ndo consigo esquecer... E ja ouvi pessoas falar
que ja desistiu. Que ndo tomam mais. E assim.... Eu ndo sei... Se € o tratamento que esta
me deixando assim... Eu tenho que continuar com ele... Mas que da vontade da.

G: E vocé teve algum momento assim... Entdo... De pensar em parar de tomar... de se
cuidar?... De desistir...

P: N3do... De desistir totalmente nao.

G: E o que vocé pensa sobre os recursos tecnolégicos que prolongam a vida das pessoas
sem previsdo de melhora da doenga?... Como aparelhos parar manter a respiracdo e a
alimentagdo?... Aqui seria, por exemplo, aquelas pessoas que ficam muitos anos... E...
acamadas.... E que ficam usando aparelhos... entdo, para respirar... E para alimentar... E

que praticamente sé estao vivas por causa do aparelho. O que vocé pensa sobre iss0?
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P: A1, eu... Eu penso que eu acho que a pessoa nao precisa ficar daquele jeito... Porque
mesmo... Meu pai passou por essa situacao e os médicos mesmo falou... Nao tem o que
fazer... Vocé tem que autorizar desligar ou ndo...

G: Unhum...

P: Ai... Porque na verdade, tava praticamente 14, esperando o aparelho mesmo se desligar
sozinho... Uma coisa assim... Ai ele falou evitar o sofrimento dele, se vocés concordar
desliga, desliga...

G: Unhum... E seu pai teve o que?

P: Ele ja era bem... Assim... J4 vinha muito doente, uns quinze anos doente. Problema de
rim, problema de coracdo, juntou tudo. Ai, chegou um dia que precisou internar e de 1a
veio outros problemas. Ai, pegou infecc¢do, os rins comecou a parar... Praticamente ficou
sO naquela respiracado 14, e ligado nos aparelhos...

G: Anham... E durou bastante tempo assim?
P: Ficou... Ele ficou vinte dias.
G: Entdo, o que voce pensa sobre 15s0?

P: Ai... Como aconteceu isso... Ficou um més em coma... A parte da minha familia, eu
acho que... no caso seria a familia, ndo a pessoa que ta inconsciente resolver. Que eu acho
que tem que acabar com o sofrimento logo.

G: Unhum... E o que vocé€ pensa sobre a op¢do de um paciente, no final da vida, pedir
para parar os tratamentos e receber apenas cuidados para aliviar a dor e o sofrimento,
enquanto agora aguarda o fim da vida?

P: Isso ai também é muito triste...

G: Por exemplo, se... Eu tenho um adoecimento, quero parar o tratamento e vou receber
agora s6 cuidados para aliviar minha dor e meu sofrimento, enquanto eu... Isso a gente
chama de...

P: Esse caso também teve na minha familia, mas por parte do meu marido, que o irmao
dele foi... Deu um cancer e ficou trés anos sem tratamento e, por fim... ele escolheu ficar
em casa, sem nada... Realmente esperando a morte... E foi o que aconteceu... Outra parte
que também foi muito triste. Porque, na verdade, era muita dor que ele sentia... Acabou
que chegou a hora, em casa mesmo, ele faleceu... E também... Tipo, que desistiu, porque...
Porque nao tinha mais nada mesmo...

G: Por outro lado, ele... Foi em casa, talvez... E melhor do que ficar no hospital.
P: No caso foi, o dele mesmo... Se ndo me engano, foi ele quem pediu pra ficar em casa.

G: Unhum... E o que vocé pensa sobre isso? Sobre essa opgao...
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P: Ai, na verdade... Eu penso que a familia também ta ali, vendo aquilo... Nossa, tipo
assim... Esperando, ver a hora... Nao dever ser facil, mas... A gente realmente, ta naquela
hora, sente que ¢ melhor tando mais naquele lugar... Entdo eu penso que, assim... no meu
caso, eu acho que queria ficar em casa.

G: Anham...

P: Mesmo sabendo que os que tdo do meu lado, tdo sofrendo junto, ou até mais.
G: Unhum... E o que vocé pensa entdo dessa pessoa... abrir mao do tratamento?
P: Nesse caso de ir pra casa... ela larga mao do tratamento... Seria?...

G: E, seria...

P: Entdo... A nessa parte, que ja entra, porque se praticamente ja nao tem mais o que
fazer... O tratamento ja ndo estd mais, tipo... Resolver essa parte, eu ja acho que devia
largar o tratamento.

G: Voceé concorda... Vocé acha que € importante?
P:E...

G: Que ¢ diferente daquela pergunta. Que seria... Se tiver perspectiva de melhora vocé
acha que a pessoa deve...

P: E... Supondo no meu caso, eu agora ndo largaria... Mas eu ndo sei daqui uns anos, eu
creio que essa doenga minha ndo chegue a esse ponto, mas... No caso, se for eu... acho
que nessa parte ja ndo ter o que fazer, eu largaria e ficaria em casa mesmo...

G: Anham... Entendi. E eu acho que... E... Vocé tendo esse controle dos sintomas, o tempo
ta a seu favor, no sentido de modernizar... os remédios, modernizar os tratamentos... Que
cada vez mais... A ciéncia vai evoluindo pra se chegar num lugar melhor pro paciente...
E... O que vocé pensa sobre a op¢do em alguns paises, do paciente no final da vida
antecipar a propria morte, tirar a propria vida, recebendo auxilio médico, que ¢ o que a
gente chama de suicidio assistido? E se ele desejar isso e estiver sofrendo, o que vocé
pensa sobre isso? Paciente que no final da vida, antecipa a prépria morte, recebendo
auxilio médico para morrer, como uma inje¢do... aplicando a injecao e ele morre... E se
ele deseja e estiver sofrendo...

P: Ai... Eu acho que ndo concordaria ndo...
G: Por qué?

P: Ai... Porque... E dificil mesmo o tratamento, igual tem o caso de desligar o aparelho,
que vocé ta no hospital, sair de 14 ndo tem como, sair ndo tem como tirar... Ai sim
desligaria o aparelho, mas... Igual a pessoa ainda ta... esperando, que vai chegar a hora,
eu acho que... antecipar ndo... Mesmo sabendo que vai chegar sua hora... Acho que nao...
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G: E o que vocé pensa sobre a opgdo em alguns paises, dos médicos anteciparem a morte
do paciente, tirarem a vida dele, no final vida, se ele pedir isso e estiver sofrendo? Que ¢
a eutanasia voluntaria.

P: Entdo... ai ja vai, no caso... A opinido do paciente mesmo... Também acho que ndo
concordaria nao...

G: Unhum...
P: Que acaba que ¢ o mesmo tipo do... suicidio assistido 14...

G: E que no suicidio assistido ele... recebe auxilio pra ele se matar, ele aplicaria nele
proprio uma injegdo... E aqui, na eutandsia voluntéria... ele pede pra alguém fazer isso.
Entdo, por exemplo, ele ta no hospital e pede pro médico... fazer isso. Nesses paises que
j& pode fazer isso, por exemplo, a Suica pode, alguns estados dos Estados Unidos... Eles
passam por uma série de exames pra ver se a pessoa ta de fato... consciente, se ela td em
decisdo... Se ela ta em momento pra decidir e mais de uma equipe médica precisa avaliar,
pra poder ver se... de fato nao tem solugdo, se de fato essa ¢ a melhor opg¢do... Entdo passa
por uma série de avaliagdo... sobre isso. Nao sei se voc€ chegou a ver, mais recentemente
teve um senhor, na Australia...

P: Ah, eu vi... Que foi pro outro...
G: E... Foi pra Suica... Ele tinha cento e quatro anos, ele falou que...
P: Ele falou que ndo queria mais viver...

G: E... Tava cansado, né?... De viver... Que ficava sé sentado, cansado e ele pediu pra
morrer no pais dele, mas 1a ndo pode, 14 ndo tem a lei que permite... Entdo, ai ele viajou
pra Suica, e conseguiu 14 na Suica.

P: Entdo, eu penso que assim, que todos os paises podia ter essa op¢do, porque vai da
pessoa, entdo... Se a pessoa... E igual... depende do sofrimento dela... E dificil da gente
entender agora, mas vamos supor que aqui no Brasil tem isso... uma pessoa que ta 1a na
frente, ja assim... bem no sofrimento, se ele puder resolver... Mas como aqui ainda nao
tem, entdo, fica dificil de...

G: Anham... Dificil de...

P: Saber o que a pessoa vai pensar ou ndo... Nao tem como a pessoa ja falar, vou pra outro
pais fazer isso... Acho que podia ser todos os paises, ter alguma coisa nesse sentido... Nao
ta errado, né?...

G: E olha s9, se no Brasil tivesse essa op¢ao de antecipar a morte de forma legalizada e
com ajuda médica, como existe em alguns outros paises, vocé consideraria essa opgao pra
vocé mesma? Ou nao?

P: Ai... Nao, essa de... Eu acho que ndo...



97

G: Mas para outras pessoas... voc€ acha que deveria existir o direito?

P: E... Eu acho que vai na opinido da pessoa, quando ela tiver precisando disso, nessa
hora...

G: Anham... E por que vocé acha que ndo, pra vocé?

P: Entdo, porque agora... eu estou super bem, entdo ndo sei que pode ser... Vamos supor,
se acontecesse alguma coisa mais grave comigo, ai eu ndo sei na hora... Que as vezes eu
j& podia mudar minha opinido, mas agora no momento eu vou falar nao.

G: Anham... E pensando em outras pessoas doentes e na sociedade como um todo, vocé
acha que essas opgdes de suicidios clinicamente assistidos e de eutandsia voluntaria
deveriam existir legalmente no Brasil?

P: Eu acho que deveria.
G: Por qué?

P: Entdo porque tem igual... tem a opcao das pessoas... Igual fala que vou pra casa, vou
morrer em casa, mas se ele naquela hora falar ndo, eu ja quero resolver isso porque nao
adianta ficar esperando... Ai se fosse legalizada, ai sim ele poderia ja... T4 indo em casa
e... ja fazer esse negdcio ai, e ja acabar logo...

G: E como foi pra vocé essa experiéncia de responder essas perguntas e de ser
entrevistada?

P: Ai... Tranquilo...
G: Vocé sentiu algum desconforto?
P: Nao. Tudo tranquilo.

G: Se voce precisar de... se voceé se sentir mal, tiver algum tipo de desconforto, depois
voc€ pode conversar € me escrever que a gente... Vocé pode vir aqui outro dia pra gente
ter uma conversa sobre isso.

P: Nio... Super tranquilo.

G: Eu te agradego muito, vocé ter vindo... ter participado... Da pesquisa, eu acho que... é
assim que a gente contribui pro assunto ser discutido, perguntando pras pessoas a opinido
delas... Pra poder avancar nessa discussao no Brasil, porque nem chega a ser discutido o
assunto propriamente.

P: O negobcio € a gente ver... Igual eu sei dessas histdrias porque a gente vé filme. Igual
teve um filme, um ultimo agora do rapaz... Esqueci o nome, foi até bonito, foi até... deu
até pra chorar...

G: E aquele romance?
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P: E. Muito lindo o filme, e chega nessa parte, ai eu ndo queria... Ai nessa parte eu nao
queria que ele fizesse isso, mas foi muito bonito...

G: Anham...

P: Parece que ele teve que ir pra fora também... Ndo sei, alguma coisa assim... Ai teve
essa reportagem também desse senhor, que também... Li, cheguei a entender...

G: Passou esses dias, semana passada, uma mulher no programa do Bial... O Pedro Bial
da Globo... Ele recebeu uma entrevistada para conversar sobre isso... também, ai foi o que
apareceu mais na midia, na Globo... Mais pessoas veem...

P: E... ai quem sabe, né... Futuramente no Brasil tem, pras pessoas... Que se precisar, que
quer... Eu ndo falo do eu agora, mas eu ndo sei o0 meu eu amanha... E vai que amanha ja
ta ai, legalizado e eu concordo, tudo muda...

G: Anham... E verdade, obrigada entdo, por participar...
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ENTREVISTA COM ARTUR

Abaixo, segue a transcri¢do da terceira entrevista, conduzida por Gabriela em 27 de Julho
de 2018. Ao todo a duracdo aproximada foi de 20 minutos, sendo que a parte gravada,
contendo de fato as perguntas, durou cerca de 15 minutos. “G” diz respeito a
entrevistadora, e “P” diz respeito as falas do participante, que recebeu o nome ficticio de

Artur.

G: Me fala sua idade, por favor.
P: Quarenta e dois anos.

G: O tempo de diagnostico?

P: Primeiros sintomas em 2004... Em 2008 comec¢aram a... ficar mais fortes ¢ em 2010,

o diagnostico.

G: E o diagnostico ¢ esclerose multipla?

P: Isso.

G: Qual ¢é sua escolaridade, Artur?

P: Superior completo, formado em comunicagdo social.

G: Como vocé tem encarado o diagnostico? E como vocé vislumbra o futuro no que diz

respeito ao seu adoecimento?

P: Foi um choque... o diagnostico. E... ¢ um aprendizado a cada dia... cada etapa da
doenga... E pro futuro eu tenho esperanca de que tenha um tratamento que funcione, que

consiga reverter.

G: Anham... E quais que sdo os recursos de enfrentamento que voce utiliza? Estratégias

que vocé usa para facilitar a forma com que vocé lida com seu adoecimento...

P: A propria historia em quadrinhos € uma maneira de autoconhecimento... uma maneira
de colocar pra fora os sentimentos, entdo eu utilizo a histéria em quadrinhos... como um
termdmetro... uma valvula de escape. Uma maneira de comunicar e de expressar... Como

se fosse uma terapia... uma autoanalise.

G: Unhum... E vocé ja chegou a fazer psicoterapia? Ou nao?
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P: J4 fiz... teve um resultado interessante, de inicio, depois estagnou. Busquei outros
profissionais... ndo fiquei satisfeito. E hoje, eu fago um acompanhamento com uma
psiquiatra, mas pela questdo dos medicamentos... E, eventualmente, a gente conversa e

ela auxilia bastante. Mas ndo ¢ nada muito... Nao tem uma periodicidade muito certa...
G: Anham... Vocé€ toma algum tipo de remédio psiquiatrico, entdao?

P: Sim, eu tomo Citalopram.

G: Quais que s3o as coisas mais importantes e valorosas na sua vida hoje?

P: Hoje... Eu convivo com as pessoas que eu amo, ¢ fundamental pro tratamento... Desses
desafios que a doenga traz. Liberdade também... importante. Liberdade de poder trabalhar

com o que eu quero, de fazer o que eu quiser dentro das limitagdes.
G: Quais sdo os prejuizos fisicos que vocé enfrenta?

P: Agora eu estou com muita dificuldade para caminhar... s6 dentro de casa e com
bengala, na rua eu estou usando a cadeira. Meus pais me deram uma cadeira motorizada...

que ao mesmo tempo facilita, me da liberdade.
G: Unhum...

P: Consigo... Fiquei muito tempo sem sair de casa... dependendo de carros pra sair. Mas
ao mesmo tempo me da uma certa... mexe com a autoestima. Po, preciso de uma cadeira
pra me locomover. Mas a0 mesmo tempo... ¢ uma ferramenta muito importante nesse
momento. Outra coisa € o desenho... a esclerose atingiu mais o lado esquerdo, e eu sou
canhoto, tive que adaptar meu desenho. 2016 eu comecei a treinar a mao direita, porque
com a mao esquerda estava bem dificil pra desenhar. E hoje eu desenho sé com a direita.

Essa iniciativa de me adaptar e continuar fazendo minha arte.

G: Anham... Eu cheguei a ver uma... histéria em quadrinhos que vocé fez falando que

desenhou com a mao direita, achei bem interessante.

P: Tem muita coisa ainda que vou colocar nos quadrinhos ainda... Ali é s6 o inicio,

comecando a usar bengala... Tem bastante coisa ainda pra falar...
G: Pra contar ainda... E vocé esta no Instagram com os seus quadrinhos, ou nao?

P: Estou, estou no Instagram também.
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G: E... Como ¢ sua rotina e suas ocupagoes?

P: Eu... Durante a noite eu sinto bastante energia, ¢ 0 momento que eu estou mais forte...
e ¢ o momento que eu gosto de trabalhar... Eu sempre fico ativo, entdo a noite... ou eu
vejo TV, ou desenho... Gosto de trabalhar esse horario. Pela manha eu durmo, até meio
dia, por ai... Fico na cama... Ai a uma (hora) eu tenho fisioterapia todos os dias... As vezes
eu mato, porque eu sou preguicoso... E a tarde eu trabalho um pouco no computador,
desenho um pouco... Mas a rotina é bem... baguncada... E mais programando. Quando
eu tenho trabalho ai eu me obrigo a desenhar nesses horarios... se ndo fica mais

esporadico...

G: Entendi... Os pacientes no Brasil, eles podem recusar tratamento, vocé€ sabia disso? E

o que vocé acha desse direito em recusar tratamento?

P: Eu ja recusei tratamento... Eu fiz... No meu caso, eu descobri depois, mas no meu caso,
¢ a esclerose progressiva... E pelo o que tenho visto... e os tltimos médicos falaram... que
ainda ndo existe nenhum tratamento pra progressiva, todos sdo pra surto-remissiva...
Entdo eu comecei a fazer os tratamentos como se fosse surto-remissiva, fiquei varios anos
fazendo... E s6 piorando, piorando... Nao tinha vantagem nenhuma... Ai eu mesmo resolvi
que ndo tinha mais porqué tomar... Ai deixei de tomar, depois eu comecei com a Vitamina
D, também fiz quatro anos, ndo obtendo resultado. No ano passado eu fiz o cataliso (ndo
consegui entender) também um ano, ai chegou que eu estava vendo que sé estava
piorando... Ai uma médica nova disse se tu nao tivesse parado, eu te mandaria parar,
porque no teu caso faz mais... piora... mais do que melhora. Entdo agora eu estou na
expectativa de um remédio que estd pra sair no Brasil, que ¢ o ocrelizumab, que ¢ pra

progressiva.
G: Entendi... Entdo hoje vocé ndo toma mais nenhuma injecdo, nada disso?
P: Nao, eu estou sem medicamento, ja faz... desde Dezembro.

G: Entendi.. Mas isso também acompanhado por um... Um médico também te

autorizou?...
P: Sim.

G: Concordou com vocé nesse caso?...
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P: Sim... Foi uma médica... uma médica nova, conversei com ela e ai ela disse se tu ndo

tivesse parado eu te mandaria parar...
G: Unhum...

P: Ai eu busquei outro médico, que ¢ coordenador da pesquisa da PUC... Ai falou vamos
esperar esse medicamento ai, porque ¢ o mais indicado pra ti... Entdo, todos os
tratamentos que fiz desde 2010, ndo era pro meu caso... Por isso que ndo teve nenhum

resultado...
G: Entendi... Artur, vocé ja pensou em desistir de viver? E se sim, como foi essa situagdo?

P: Nao, eu sou bem insistente... Sou bem... tenho uma esperanga grande, assim... De que
ndo so eu vou fazer a doencga estacionar... como em breve eu vou melhorar. Eu vou ter
minha saude de volta... Isso ai, desde o inicio eu tive certeza. Quando, como... ai eu ja

nao sei.
G: Unhum...
P: Tenho muitas esperangas...

G: E o que vocé pensa sobre os recursos tecnoldgicos que prolongam a vida das pessoas,
sem previsdo de melhora da doenca, como aparelhos pra manter a respiragdo e

alimentacao?

P: Bom, eu ndo tenho nenhuma... Nao tenho nenhuma opinido formada... Mas acho que
isso ai depende muito do paciente, se ele tem consciéncia... Que quer uma maneira

paliativa... e estd disposto a enfrentar isso...
G: Se ele acha que nao?...

P: E... Aija entra na questao da eutanasia... Que... Que ¢ delicada... Nao sei, nunca passei

pela situacdo que se tivesse um ente querido nessa situagdo, € muito menos eu...
G: Unhum...

P: N3o sei responder direito... Tenho que pensar melhor nisso...
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G: O que vocé pensa sobre a op¢ao de um paciente no final da vida, pedir pra suspender
todos os tratamentos e receber apenas cuidados para aliviar a dor e o sofrimento, enquanto

aguarda o final da vida?

P: Eu acho vélido, porque... Nos temos um ciclo de vida... A gente tem um tempo, e
temos que respeitar isso... Tem que esta preparado pra morte... Nao que a gente esteja
esperando a morte, mas... Principalmente aqui no Ocidente, a gente tem a ideia de que a
gente tem que viver pra sempre... E nosso tempo ¢ predeterminado... A gente ndo pode
vencer isso. Tem muita gente que tem medo da morte, eu nao tenho medo da morte, eu
tenho medo de ndo conseguir viver direito. Eu acho que chegar num momento que a dor
seja muito grande... ndo tenho mais condi¢des de fazer as coisas... Eu preferiria passar

pra outras... Entdo, a gente tem que entender que a morte vem e isso ndo € ruim...

G: Unhum... O que vocé pensa sobre a op¢do, em alguns paises, do paciente no final da

vida tirar a propria vida, recebendo auxilio médico, se ele deseja isso e esta sofrendo?

P: Também concordo... Depende muito de pessoa pra pessoa isso ai... Pode acontecer da
pessoa nao ter consciéncia sobre isso, e ter interesses... No caminhar (ndo entendi o que
foi dito)... E bem complicado, mas eu acho que se a pessoa tem... Ainda tem

discernimento pra decidir isso...

G: O que vocé pensa sobre a opgao, em alguns paises, dos médicos anteciparem a morte

do paciente, no final da vida, se ele pede isso?
P: Também acho que sim... Sou a favor...

G: A pergunta anterior ¢ se o proprio paciente fizer o ato, que € o suicidio assistido. E no

caso dessa pergunta, ¢ o médico fazer, mas com a concordancia do paciente.
P: Sim...

G: E se no Brasil houvesse essa opcao de antecipar a morte de forma legal e com a ajuda
médica, como existe em alguns outros paises, vocé acha que consideraria pra vocé

mesmo? E o que te faz pensar isso?
P: Nao, pra mim ndo... Eu acho que eu ia tentar até o fim.

G: Anham...
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P: Sou teimoso...

G: Pensando em outras pessoas doentes e na sociedade como um todo, vocé acha que
essas opg¢oes do suicidio clinicamente assistido e da eutandsia voluntaria, elas deveriam

existir legalmente no Brasil?

P: Eu acho que tem que existir um debate sobre isso... Debate sério... Envolvendo toda a
sociedade... médicos, pacientes, familiares... Tem que ser amplamente discutido e ndo

como se fosse um tabu...

G: Anham... E vocé acha que a sua opinido tenderia mais pra ser favoravel, pra que outras
pessoas tivessem esse direito, ou vocé acha que seria mais negativa, pra que nao houvesse

esse direito?
P: Sim, sou a favor.

G: E como foi pra vocé a experiéncia de responder essas perguntas? Se vocé sentiu algum

desconforto ou nao... Como que foi pra vocé?
P: Nao, foi bem tranquilo.

G: Se vocé precisar conversar sobre o que nos conversamos, vocé pode entrar em contato
comigo que a gente agenda uma outra conversa, pra gente discutir sobre o que a gente
conversou. T4 bom?... Artur, vocé quer falar mais alguma coisa? Acrescentar mais

alguma coisa?...
P: Nao, esta tudo tranquilo.

G: Eu s6 queria fazer um comentario, que quando eu te perguntei sobre os recursos de
enfrentamento que vocé usa... Eu vi 1a no seu blog que outras pessoas com 0 mesmo
diagndstico acessam... E que acho que vocé conseguiu e consegue criar uma rede... Acho

que isso € muito importante, muito significativo.

P: Sim... Existe uma troca muito grande entre os leitores, que as vezes tem esclerose, ou
tém parentes que tem, ou doencas semelhantes... E vem conversar comigo, dizer to
fazendo tal tratamento, ou me perguntar como € que... se eu ja experimentei tal coisa. E
eu acho que ¢ super importante... As pessoas divulgarem... Os tratamentos alternativos

também... E pra o entendimento das outras pessoas, do que é... O que ¢ a fadiga? Que a
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fadiga ndo ¢ a preguica. Qual ¢ a dificuldade? Até mesmo pra quem tem esclerose... Eu

mesmo quando fui diagnosticado ndo tinha ideia...
G: Anham...

P: Eu estou contando a minha historia, nao tinha ideia da... Nao era minha intencao fazer
um contetdo didatico, mas... contando a minha histdria as pessoas acabam entendendo

como funciona...

G: Unhum... Sim, eu acho que foi muito importante essa... essa sua... postura, em fazer

os desenhos e tal. Parabéns mesmo.
P: Obrigado.

G: E muito obrigada por ter aceitado em participar, acho que... Vocé falou sobre um
debate, aconteceu um debate no Brasil, acho que... trabalhos como esse ¢ uma

possibilidade de comecar a se discutir sobre o assunto.
P: Sim.
G: Obrigada, viu?... Tchau...

P: Tchau...
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ENTREVISTA COM JOAO

Abaixo, segue a transcricdo da quarta entrevista, conduzida por Gabriela, em 04 de
Agosto de 2018. Ao todo a duragdo aproximada foi de 30 minutos, sendo que a parte
gravada, contendo de fato as perguntas, durou cerca de 20 minutos. “G” diz respeito a
entrevistadora, e “P” diz respeito as falas do participante, que recebeu o nome ficticio de

Jodo.

G: Voceé ja fez pesquisa assim antes?

P: Nao, primeira vez.

G: Beleza... Alguns dados gerais... A sua idade, Jodo?...

P: Eu tenho trinta e seis anos... Nao, quarenta e seis anos. Estou ficando velho...
G: Vocé disse que mora num sitio... Legal, né?

P: Sim. Qualidade de vida...

G: Anham...Nocé priorizou isso? E um projeto buscando qualidade de vida?...

P: Sim...Porque antes eu era... Eu trabalhava muito em Sao Paulo. Eu falei... Eu dava aula

em tanta faculdade... Tipo, peguei e falei olha, eu vou ficar no sitio...

G: Unhum...

P: Estava muito estressante...

G: Voce era professor de que? Qual ¢ sua formacao?

P: Teologia... E depois eu fui pra Bélgica, pra fazer o doutorado em Teologia.

G: Que bacana...

P: E foi ai que... Eu descobri 14, que eu tinha esclerose multipla... La na Bélgica...
G: Entendi...

P: Ai eu voltei pro Brasil. E claro que a esclerose fechou todas as portas pra mim...

G: Entendi...
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P: De vez em quando eu vou... em alguma igreja, encontro em alguma mesa aluno meu...

Porque eu dava aula pra seminaristas catolicos...
G: Entendi, entendi... Jodo, a sua graduacdo ¢ em qual area?

P: Entdo, a minha graduacdo eu fiz em Engenharia Civil, na USP. E depois eu fiz a

graduacdo em Teologia.

G: Ah, entendi...

P: Na época... o curso de Teologia estava sendo reconhecido pelo MEC.
G: Unhum...

P: Ai... Eu... O pessoal até acha engragado que... Eu consegui meu diploma de mestrado
em Teologia, com meu curso de Engenharia Civil. Ou seja, o curso de Engenharia estava
reconhecido, entdo... porque o mestrado... Vocé pode ter um mestrado de qualquer coisa,

desde que vocé seja aceito...
G: Anham... Verdade, verdade...

P: Porque quando vocé tem um mestrado em Teologia, vocé tem o titulo pontificio... E o

titulo do Vaticano.
G: Entendi...

P: Entdo... Na Europa, eu posso falar que eu sou tedlogo, tudo. Agora aqui no Brasil,

naquela época, ndo podia.

G: Entendi... Quanto tempo faz que vocé recebeu o diagndstico?
P: Dez anos.

G: E ¢ esclerose multipla?

P: E esclerose multipla.

G: Certo... Como vocé tem encarado o diagnostico? E como que vocé vislumbra o futuro,

no que diz respeito ao seu adoecimento?

P: Entdo, na hora que eu recebi o diagndstico, eu fiquei impressionado. Porque eu estava

em outro pais, ndo falava a lingua, ndo sabia o que era isso, pensava que eu nao ia durar
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trés meses de vida... Ai eu vim pro Brasil... Ai aqui eu comecei a pesquisar, em
associacdes, e eu descobri que ndo era aquilo que eu imaginava. Porque... Eu lembro que
eu fiz uma... Eu entregava para as pessoas “as dez coisas que nao € a esclerose multipla™:
nao € contagioso, nao se pega, € um monte de coisa... E a ultima era pra falar que nao tem
nada a ver com a ELA. Porque a ELA, a minha v6 teve a ELA... E eu me lembro que uma
vez... quando o médico falou que eu tinha esclerose, eu falei sera que eu tenho a mesma
coisa que ELA? E ndo tem. O médico falou Jodo, esclerose multipla e esclerose lateral

amiotrofica sdo coisas diferentes.
G: Anham...

P: Ouvi isso de muitos e muitos médicos diferentes. Porque o nosso papel ¢ ir em um
monte de médico, entdo... E gracas a Deus eu fui em um monte de médico, inclusive um

bambambam ai.
G: Voce tem... Quais que sdo os recursos de enfrentamento que vocé utilizou?

P: Oh... Os recursos, como assim?

G: Recurso de... psicologico... Coisas que tenha te ajudado a enfrentar o diagnostico, e

que te ajudam até hoje.

P: Entdo, onde eu moro... Eu encontro psicélogo uma vez por semana. E um recurso.
Converso com ele... E em Piedade, que ¢ uma cidade vizinha, eu faco fisioterapia uma
vez por semana... Eu tenho que fazer a fisioterapia... E eu fago também a psicologia...
Nao fica brava comigo ndo, porque antes da esclerose eu achava que a Psicologia nao
servia, e eu descobri que eu estava errado... Vocé estd acostumada a ouvir essas bobagens,
mas... E dai eu tenho encontrado psicélogo, o psicologo falava comigo... Dai morando
num sitio, isolado do mundo, o que eu comeco a fazer? Eu comego a escrever... Escrevo

para o blog... (informagdes suprimidas para ndo identificar o paciente).
G: Unhum...

P: Que tem toda a minha histéria 14, eu sou um dos blogueiros, junto com a Ana (nome
ficticio)... E nds escrevemos em blogs, os dois... As vezes as pessoas entram nos blogs...

(informagdes suprimidas para ndo identificar o paciente).

G: Entendi... Tem uma periodicidade...
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P: Sim... Eu fui escrever... (informagdes suprimidas para ndo identificar o paciente). Eu

gosto de escrever, eu sou escritor...
G: Unhum... Hoje vocé mora no sitio... E voc€ mora sozinho?
P: Moro com meus pais... Com meu pai € com minha mae.

G: Entendi... Legal. E vocé estava dizendo que faz a terapia, a fisioterapia, € o que mais

vocé acha que € um recurso? A escrita também, né.?...

P: Entdo... A escrita € o melhor, porque eu tenho sites, escrevo... Porque escrever facilita
0 meu pensamento, o meu teclado... Embora eu estou falando com vocé por celular, eu
tenho um computador na minha frente, dai eu escrevo... As vezes eu escrevo, e eu...
Quando gosto eu mostro o texto pro meu psicélogo, e o psicologo fala: Nossa Jodo, vocé

ta melhorando o jeito de se expressar... Entdo...

G: Jodo, vocé tem algum prejuizo em funcdo da esclerose multipla? Fisico?... E...

especialmente fisico eu pergunto.

P: Pra mim o prejuizo € s6 andar... Eu pra andar eu estuo com dificuldades, eu uso uma
bengala pra andar. Escada pra mim ¢ dificil, eu preciso do corrimao, principalmente pra

descer a escada, pra subir nem tanto. Entao, o problema ¢ andar... o meu problema.
G: Como ¢ sua rotina e suas ocupagoes?

P: Ah, a minha rotina € rotina de sitio, né?... V€ quando consegue as partes do sitio, as
plantagdes... Quando tenho sol... Porque ai ¢ diferente... Vocé estd em Belo Horizonte,

né? Vocé esta em Minas. Aqui é frio, aqui é que nem Campos do Jorddo... E gelado.

G: Nao interfere na esclerose multipla o fato de ser muito gelado?

P: Pra nos € ruim ser muito gelado e muito frio, mas entre os dois, muito quente ¢ pior...
G: Entendi...

P: Por isso que optei por morar aqui, pra ter a temperatura tranquila. Eu faco um exercicio
que me da certa seguranc¢a... Eu ndo sei o nome técnico, mas vocé deve conhecer, o
eliptico. Aquilo que vocé anda... Os fisioterapeutas gostam também dele, do eliptico,

porque vocé anda sem sair do lugar... E eu faco esse exercicio... Porque eu estuo quieto
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aqui no meu canto, entdo... E como meu tipo de esclerose ndo tem remédio nenhum, ndo

tomo remédio nem nada, so vivo.

G: Entendi... E os pacientes no Brasil, eles podem recusar tratamento. Vocé sabia disso?

E o que vocé acha desse direito?

P: Eu acho um direito importante. Porque ndo basta sé o médico decidir que tratamento
vai fazer, também tem o paciente que tem que recusar ou aceitar. Eu ndo uso ainda
nenhum tipo de remédios, s6 um pra andar... Porque meu tipo ndo tem remédio, entdo...

Eu vou num neurologista, faco ressonancias... eu devo ter umas dez ressonancias.

G: Entendi... Vocé ja pensou em desistir do tratamento? Se sim, como que foi essa

situacao?
P: Entdo... Eu ndo tenho tratamento... Entdo, ndo.

G: Mas ja pensou em desistir dos cuidados paliativos que vocé recebe? Assim, por

exemplo, fazer a fisioterapia ¢ um cuidado pra evitar a progressdao, amenizar a dor...

P: Entdo... Eu ndo pretendo desistir, porque eu sinto que eu preciso fazer, tanto com o
psicologo quanto com a fisioterapia. Eu tenho que fazer, eu preciso. Nunca pensei em

desistir.
G: Unhum... Entdo vocé nunca pensou em desistir de viver?
P: Nao, de jeito nenhum.

G: O que vocé pensa sobre os recursos tecnologicos que prolongam a vida das pessoas
sem previsao de melhora da doenga, como aparelhos pra manter a alimentagdo e a

respiragao?

P: Eu acho muito positivo, eu acho bem positivo.

G: Mesmo que prolongue a vida, mas sem garantir a melhora?
P: Sim.

G: O que voceé pensa sobre a opcao de um paciente no final da vida pedir para suspender
todos os tratamentos e receber apenas cuidados para aliviar a dor e o sofrimento, enquanto

aguarda o final da vida?
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P: E... Eu, o Jodo, eu sou contra essa tal da eutanasia...

G: Nao, na verdade, aqui ¢ da ortotanésia, que €... Voc€ ndo faz nada pra antecipar a
morte, voce, simplesmente, vai fazendo os cuidados pra amenizar a dor e vocé deixa o

paciente seguir um curso natural, digamos assim... Sem interferir.

P: Entdo... Eu, por motivos religiosos, eu acho que... Porque quem morre ndo ¢ sé a

propria pessoa, ¢ a familia, é os amigos, ¢ um monte de coisa, ¢ uma rede...
G: Anham...

P: Vocé pode perguntar Jodo, mas ¢ facil dizer isso porque vocé ndo ta na pele deles. Nao

acho, ndo, eu acho que nao ¢ facil, ¢ dificil aceitar isso, entdo...

G: Anham... Entendi. Eu vou seguir com as perguntas mesmo vocé dizendo que ¢ contra,

mesmo pra vocé poder me dizer mais dados, ta?...
P: Esta tudo bem.

G: O que vocé pensa sobre a op¢do, em alguns paises, do paciente no final da vida
antecipar a propria morte, que ¢ tirar a propria vida, recebendo auxilio médico, se ele

assim desejar e estiver sofrendo?... Que € o suicidio assistido.

P: Sim... Entdo, ¢ a mesma coisa que eu te disse, eu nao sou a favor, eu sou contra isso.
Porque eu acho que tem muitas pessoas envolvidas na familia, e essas pessoas acabam...

também sofrendo com isso.

G: Anham... A eutandsia voluntaria... Ela é receber a... interferéncia, ¢ o médico que faz

o procedimento pro paciente morrer, vocé também ¢ contra a eutanasia voluntaria?
P: Sou. Nao fica brava comigo, nao...

G: De jeito nenhum, eu acho 6timo poder ouvir a opinido e o porqué da opinido, isso que
enriquece... E se no Brasil houvesse essa opcao de antecipar a morte, de forma legal e
com ajuda médica, como existe em alguns outros paises, vocé consideraria pra vocé

mesmo? E o que te faz pensar isso?

P: Eu nao consideraria, porque eu acho que a morte... Eu... Eu era antes de ter sido do

ministério, eu era professor de tanatologia, ja ouvi isso?
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G: Anham... Estudo da morte, né?...

P: Entdo... E... Eu ja falava, porque... o pensamento cristdo da ressurei¢do ¢ muito

importante.
G: Anham...
P: Entdo... O estudo da morte é importante, tem que saber.

G: E vocé, mesmo ndo considerando pra vocé mesmo, vocé acha que valeria a pena no

Brasil ter esse direito pra outras pessoas ou nao?
P: Eu acho que nao.

G: Pelos mesmos motivos que vocé me disse?
P: Sim.

G: E como foi pra vocé a experiéncia de responder as perguntas e ser entrevistado? Essa

¢ a tltima pergunta.
P: Vocé sabe que eu estou... Posso te contar uma historinha rapida?
G: Claro.

P: Eu fui assistir uma palestra de um médico famoso ai, ele ¢ de Santa Maria ... Fui assistir
sobre esclerose multipla... O médico chegou pra mim e falou assim U¢, vocé ¢ tedlogo?...
O médico, depois que acabou a palestra. Eu falei pra ele... Sou sim, te6logo, tenho um
amigo de Santa Maria... Ele falou assim Vocé ja se perguntou o porqué Deus fez isso com
vocé?, o médico... Ai eu ouvi, e falei Deus nao fez isso comigo, pelo mesmo motivo que
Deus ndo estd matando as inimeras criangas, s6 nesse simples minuto que nos estamos

conversando aqui...
G: Anham...

P: Ai passaram-se dois anos, eu e a Ana, nos fomos selecionados para ir pra Kopenhagen,
Dinamarca... Foi um concurso da Novartis... Ai, fomos 14. Eu vou almocgar com alguns
médicos que estavam 1a, e o médico que tinha me falado do... da morte... estava
almocgando na minha frente, eu nem lembrava mais dele... Ele olhou pra mim e falou

assim... Olha, o te6logo. Quer dizer, ele lembrava de mim...
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G: Anham...

P: Ai a gente ficou amigo, tudo... E um médico bem inteligente... Pra estar nesse evento...
G: Anham...

P: Entdo, foi isso.

G: Vocé se sentiu tranquilo ao responder as perguntas? Foi tranquilo pra vocé? Teve

algum desconforto?
P: Nao, foi tranquilo.

G: Eu agradego muito vocé ter participado, Jodo. Eu, no meu trabalho, estou tendo a
oportunidade de conversar com algumas pessoas, ¢ fico muito feliz de conhecer... um
pouco da historia de cada um, e fico... muito agradecida por vocés contribuirem pra que

a gente avance nessas discussoes no Brasil.

P: Que bom. Eu quero muito ajudar vocés, como puder...
G: Anham... E ajudou muito.

P: Quanto tempo que vocé estd fazendo o doutorado?

G: Esse € meu terceiro ano.

P: Sim...

G: Eu comecei a colher os dados agora... Nao ia ser um trabalho de entrevistas, ele ia ser
s tedrico... mas ai nos resolvemos ampliar para a parte pratica, que ¢ mais interessante

dentro do que eu me proponho a fazer...

P: Vocé sabe que eu, da esclerose multipla, eu fiz dois livros... (informagdes suprimidas

para ndo identificagdo do participante).
G: Interessante...

P: E a primeira, porque eu... Eu notava que eu tinha dificuldade com uma coisa que ¢
comum na esclerose... Por exemplo, se ler um texto e tiver legenda e (ndo foi possivel
compreender)... Por exemplo, um filme legendado, ¢ impossivel pra gente, ndo da tempo

de ler a frase...
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G: Anham...

P: As vezes, sdo duas coisas comuns ai da esclerose, ¢ a leitura rapida e a fadiga... Vocé

deve ter ouvido falar um monte...
G: Sim, sim...

P: Eu nunca tive fadiga, mas algumas pessoas ja me falaram que acordam com a fadiga,
acordam fadigadas... Eu nunca vi isso, pra mim isso € impossivel, porque a fadiga, nossa...
Nao ¢ frescura... N6s somos assim. As vezes vocé liga pra alguém e fala Nossa, hoje eu

acordei fadigado, sei la...
G: Anham...
P: Tem muitas coisas... Entdo, € isso... Obrigado pela paciéncia...

G: Muito obrigada. Se depois, em algum outro momento, vocé€ quiser conversar, por ter

se sentido mal ao responder as perguntas, vocé€ pode me escrever.
P: Esta bom.
G: Obrigada...

P: Imagina...
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ENTREVISTA SHEILA

Abaixo, segue a transcri¢ao da quinta entrevista, conduzida por Gabriela em 07 de Agosto
de 2018. Ao todo a duracdo aproximada foi de 35 minutos, sendo que a parte gravada,
contendo de fato as perguntas, durou cerca de 25 minutos. “G” diz respeito a
entrevistadora, e “P” diz respeito as falas da participante, que recebeu o nome ficticio de
Sheila.

G: E... Vocé ja participou de alguma pesquisa assim antes, Sheila?
P: Nesse teor ndo, mas ja participei de algumas... E... especificas pra esclerose multipla...

G: Ah legal, legal... E mais no ambito médico, assim de tratamento... tipo de tratamento,

algo assim?...

P: Isso, de tratamento... De desenvolvimento de jogos pra neuroreabilitagcdo... Agora eu
estou finalizando a participagdo em uma de ioga... pra esclerose multipla... E ja andei
preenchendo alguns questionérios também para o pessoal de... Que faz monografia pra

graduagdo, pra pds-graduagdo... Mas, assim, nesse tema ainda ndo...

G: Ah, entdo... Mas... mas mais ou menos ja sabe como funciona, né?... Qual ¢é a sua

idade?...
P: Cinquenta anos.
G: O seu diagnostico, o diagnostico que vocé recebeu?

P: Faz seis anos, foi em fevereiro de 2012... Esclerose multipla.

G: E como que vocé tem encarado o diagnostico € como voc€ vislumbra o futuro, no que
diz respeito a esse adoecimento?

P: Olha, ¢€... Quando eu recebi o diagndstico eu sempre digo que eu vivenciei duas
emogdes, muito intensas e muito paradoxais, porque eu senti muito medo, mas senti
também um alivio enorme. Porque tudo que eu vinha vivendo ja, desde que eu me lembre,
desde a minha adolescéncia... recebeu um nome, entdo eu sabia que tinha... Eu sentia que
tinha alguma coisa errada comigo, que ndo era normal, mas os médicos que procuravam
sempre diziam, faziam alguns exames... Diagnosticavam outras causas, outras doengas...
eu fazia tratamento, por um periodo, para aquelas doencgas e ndo via melhora... Ouvi que

era... Que eu estava somatizando, que era psicoldgico... Ouvi uma série de coisas, mas eu
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sabia que ndo era... Até que, quando veio o diagnoéstico, eu falei entdo, realmente existe
alguma coisa errada... ndo sou eu que t0 criando... criando essa... todos os sintomas que
eu tenho. Mas ao mesmo tempo, veio o medo... o0 medo pela... pelo desconhecimento
mesmo, né?... Eu ja tinha ouvido dizer, mas ndo sabia exatamente o que era a doenga... E
ai, esse medo, ele ficou muito intenso por um periodo e depois ele foi se... Eu ndo digo
que passou completamente, mas ele ficou bem menos intenso... E cada dia, eu acho que
eu tenho sentido menos medo do futuro... Por ver, por conhecer outras pessoas, a partir
do momento que eu comecei a conviver com outras pessoas com a mesma doenga... E ver
que tem pessoas ai com vinte anos, trinta anos de diagndstico que estdo bem... E vejo
também as pessoas que nao estdo bem... Sdo aquelas que ndo tiveram acesso a
tratamento... Que ndo existia nenhum tipo de tratamento até vintes anos atras. E... Entdo,
hoje eu procuro ndo pensar muito, como ¢ que vai ser... Sei que ¢ uma doenca
imprevisivel, tenho plena consciéncia de tudo que pode... De tudo que ela pode provocar,
sim... Ela nunca ¢ igual em duas pessoas, mas tento ndo pensar muito, € vivendo um dia
por vez, pra conseguir manter ai uma certa “sanidade”, se ndo a vida para, né?... A gente
ndo consegue continuar caminhando. Ainda mais que eu convivo e lido o tempo todo com
a doenga, ndo a minha so, mas a dos outros... Porque eu acabei criando uma associagao
de pacientes aqui na regido... Estou a frente dessa associacdo desde a criagdo... Entdo a
gente estd o tempo todo, né?... Lidando com ela, falando dela... lendo sobre, informando
sobre... Mas, de vez em quando, ascende uma luzinha e fala, Opa! Mas ai, eu tento nao

absorver muito 1sso.

G: Eu acho que essa rede de contatos ¢ muito importante, né?... Como recurso de... de
apoio mesmo, de enfrentamento... E ai, a proxima pergunta que eu queria te fazer era

sobre iss0, quais sa0 0s recursos que vocé usa para fazer esse enfrentamento?

P: Entdo, por bastante tempo, logo depois do diagnostico, eu fiz terapia... Eu parei ndo
faz muito tempo, eu parei por... por ter que priorizar o tratamento dos meus filhos... Nesse
momento eles estavam precisando mais do que eu, e as condi¢des financeiras ndo davam
pra todos... Mas eu fiz, por 5 anos... E, também, uma outra... Uma outra situacao que fez
com que eu... Tivesse uma aceitacdo rapida, dentro do que eu achava que iria demorar
mais tempo... Além desse alivio que eu senti, eu estava terminando, eu estava no ultimo
semestre quando veio o diagndstico, de uma faculdade de artes plasticas... A minha
segunda graduacdo. E eu consegui colocar nos meus trabalhos artisticos, naquele...

momento, as proposta que eu tinha, inclusive o meu TCC foi sobre também... Tudo o que
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estava sentindo, meus medos, as minhas dificuldades, as minhas revoltas... Entdo, isso
me ajudo muito, me ajudou muito... E, depois que eu terminei a graduacdo, eu comecei a
escrever, eu escrevi bastante tempo num blog, um blog pessoal, e ali eu falava desde o
dia que estava bom até o dia que estava péssimo, eu xingava, eu agradecia, €... € eu so
tirei do ar, na verdade, o blog, ele t4 em stand by, até... Mas por conta da Associagdo, ¢

por conta que ela tem um blog, nds criamos um blog pra ela...
G: Unhum...

P: Mas... entdo, eu encontrei o conjunto da terapia, com a arte e mais a escrita... Foi
assim... Foram instrumentos assim... valiosos... que fizeram com que eu conseguisse...
Tivesse a possibilidade de ndo sucumbir... Nao deixou o medo tomar conta de mim. Eu
sempre digo que o fantasma da esclerose multipla, ele ¢ bem mais feio, mais assustador
do que ela mesmo, né?... Entdo, aquela sombra que caminhava ali atrds de mim, por onde
quer que eu fosse, eu sabia... do que era, era bem pior, né?... E ai a arte fez com que eu
pudesse materializar esse fantasma ai, dar uma cara pra ele... ¢ me manter mais

equilibrada...
G: Quais sdo hoje as coisas mais importantes pra vocé, as mais valorosas da sua vida?

P: Hoje... os meus filhos, e a minha autonomia... a minha autonomia.. Financeira, ndo,
porque financeira eu acabo que faz tempo ja que eu nao estou exercendo nenhuma fungao
remunerada, mas autonomia... A minha liberdade de ir e vir, de... de poder me locomover,
de ndo precisar de apoio, nem das pessoas pra que eu possa, né?... Fazer as atividades do

meu dia a dia... Entdo, hoje pra mim, isso tem um valor assim, incalculdvel.
G: Unhum... E...
P: Mais do que eu dava antes...

G: E como ¢ a sua rotina e as suas ocupagdes? Com o que vocé se ocupa no seu tempo?

Como ¢ essas ocupagdes?

P: Hoje a minha Associa¢do consome, assim, €... Uma boa parte do meu tempo porque a
gente trabalha com informagdes, levar informagdes, fazer conscientizagdo... Entao a gente
promove eventos... Agora nos estamos no Agosto Laranja, entdo é Agosto... A gente
comeca mais ou menos em Junho, Maio... Ja comeca a ficar mais intensa as atividades...

Entdo, €... A gente... Eu... tem tudo que ¢ da Associagdo, entdo, sdo eventos, abastecer
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redes sociais, responder pacientes... Entdo isso toma uma boa parte do meu tempo... Eu
acho que hoje a minha principal ocupacado ¢ essa, lidar com a Associagdo mesmo, hoje,

nesse momento...
G: E vocé teve algum prejuizo fisico relacionado ao diagndstico?

P: Eu tenho... Perda de forca, perna e braco no lado direito, eu tenho perda de
sensibilidade do lado esquerdo... E, o que assim... S3o trés sintomas que me debilitam
bastante ¢ a fadiga, aquela fadiga extrema, de dormir a noite inteira e acordar sem quase
conseguir me mover... Dor neuropdtica que eu tenho muita, eu uso umas medicacdes
fortes pra ajudar ai, mas ndo tira 100%... e coceira neuropatica... Entdo, de vez em
quando, ela me ataca... Eu comecei a ter anteontem, entdo ai, eu nao consigo dormir
direito, porque me cogo inteira... E também tenho insdnia cronica por conta da esclerose
multipla, também dependo de medicagdo pra dormir... Entdo os meus sintomas... Sao
esses. De vez em quando eu tenho urgéncia urinaria, mas nao ¢ sempre, né?... Entdo, tem
uma época que da e depois passa. Mas os mais irritantes sdo a fadiga, a dor e essa coceira

generalizada.

G: E... Os pacientes no Brasil eles podem recusar tratamento, vocé sabia disso e o que

que voce acha desse direito?

P: Olha, €... Nao faz muito tempo eu li sobre uma paciente de cancer terminal... Li ndo,
eu vi um video na época, uma entrevista dela... que ela recusou tratamento, ¢ naquele... E
eu, além de ficar, assim, muito tocada com o depoimento dela, eu pensei que... Eu acho
que numa situacao dessa, eu também ia recusar, €... porque... Tem coisas, eu penso assim
que determinadas doencgas ou determinadas situagdes que a gente sabe que nao vai ter...
nao vai ter... Nao tem assim uma possibilidade de cura, ficar tratando € sé pra prolongar...
o sofrimento. E muitas vezes eu acredito que a gente faz isso, ndo pensando no paciente,
mas pensando nos que ficam, né?... Entdo, assim, vocé tem que ter forca, vocé tem que
lutar, vocé precisa reagir porque a gente precisa de vocé, e ai eu acho isso um egoismo
muito grande do ser humano, a gente cobrar de uma pessoa que ela tem que ficar, aceitar
que sua vida fique sendo prolongada, sem possibilidade de cura pra que a gente tenha a
presenca dela por mais tempo. Mas a custa de qué? Quanto sofrimento isso esta causando
aela? Como que ela estd? Entao, né?... Eu hoje penso que numa situagao dessa eu também

ia preferir s6 tratamento paliativo, sabe?...
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G: Unhum...
P: E deixar... o curso dela, se for realmente uma situacao que nao tem volta...
G: Unhum... Vocé ja pensou em desistir do seu tratamento?

P: Ja. Ja pensei... J4 me sabotei algumas vezes, aquele Ah, esqueci... Por conta de reagdes
que o tratamento da. Mas de uns tempo pra ca eu resolvi... Falei assim, ruim com ele, pior
sem, né?... Entdo, assim, eu acho que a minha... A minha... O meu medo de dependéncia...
fisica, de ter que depender fisicamente de alguém, ¢ maior do que as angustias que eu
sinto pela reacdo da medicacdo, que ela me da muita dor de cabega, aumenta minha

fadiga, me da febre... Entdo, de uns tempo pra cd, eu parei de... de sabotar.
G: Entendi.

P: Mas ja pensei varias vezes, sim...

G: E vocé j& pensou em desistir de viver?

P: J4. Em alguns... Eu acho que eu ja passei por isso umas trés ou quatro vezes, mas por
conta de um estado depressivo mesmo... Situagdes que eu vivi, situagdes familiares... E...
Agora a ultima vez que eu tive um estado depressivo, foi recente, final do ano passado,
comeco desse ano, por conta de uma troca de medicagdo que foi feita, de um
antidepressivo que ndo estava me fazendo bem, e... Eu tive uma crise de fibromialgia, que
eu também tenho, muita intensa, € junto com... com todo o resto, ¢ ai, as dores eram

insuportaveis... Ai a depressao também veio forte... Ai voc€ comega... Mas serd que vale

a pena viver assim? Mas pensar, pensei, sim... Mas eu acredito que eu ndo teria coragem...
G: Unhum...
P: De colocar em pratica...

G: Unhum... E o que que vocé pensa sobre os recursos tecnologicos que prolongam a vida
do paciente, como esses respiradores e aparelhos pra alimentagdo, sem melhora da

doenga, mas prolongam a vida do paciente?

P: Ah, eu tenho a mesma visdo dos tratamentos que... pra prolongar a vida, né?... Eu acho
que ¢ s6 aumentar mesmo o sofrimento. Outro dia eu li um... Um depoimento de uma

pessoa que tem uma familiar com ELA e essa pessoa falando que o familiar ndo quer, nao
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queria se alimentar pela sonda, queria comer, mas o risco dele engasgar era muito grande
e ela ndo sabia o que fazer... Ai vocé v€é os comentarios, varias pessoas comentando de
todos os jeitos, e naquele momento eu pensei, puxa vida, né?... A gente sabe que ndo vai
ter volta, a doenca € uma doenga fatal... e priva a pessoa naquele momento do prazer de
sentir o sabor de uma comida ali... Ent3o, eu acho que se fosse eu, ia exigir, falar, ndo, eu

ndo quero, me tira tudo isso ai, esses aparelhos, tira tudo e deixar...
G: Unhum...

P: E deixar o que tiver que vir...

G: Unhum... Vocé esta tranquila pra continuar?

P: Ah, estou, estou tranquila...

G: E o que que vocé pensa sobre a op¢do de um paciente no final da vida pedir pra
suspender todos os tratamentos e receber apenas cuidados pra aliviar a dor e o sofrimento,

enquanto aguarda o fim da vida?... Que sdo os cuidados paliativos.

P: Eu penso que... ¢ um direito do paciente. E que tem que ser respeitado, ¢ eu acredito
que isso ¢ o maior ato de coragem, de forga... que o paciente pode demonstrar, ao contrario
de todos que cobram dele uma forga, seja forte, lute, reaja! Eu acho que todos deveriam,
ao invés de cobrar essa forga, falar, o que eu posso te fazer pra te ajudar... a passar por
esse momento? E como dizem né, que tenham... o que falam tenham uma boa morte, né...
pra que aguarde a chegada... A morte ¢ a Unica certeza que todo mundo tem na vida. Mas
ninguém nunca ta preparado pra ela... mas eu acredito que eu, eu optaria também so pelos
cuidados paliativos, ndo sentir dor, se chegasse nesse extremo de saber que nao tem mais

volta.

G: Anham... E o que que vocé pensa sobre a op¢do, em alguns paises, do paciente no final
da vida, antecipar a propria morte, que € tirar a propria vida, recebendo auxilio médico,

que seria o suicidio assistido, se ele desejar isso e estiver sofrendo?

P: Olha... Eu... eu ndo sou religiosa. Entdo eu acredito que muito... Muito do que se ¢
contra, esse tipo do suicidio assistido, ele tem muito mais haver com costumes e religi...
e com religiosidade, do que com... com outra coisa qualquer que seja. Né?... Eu ndo sou
contra, ndo condeno... Nao tenho certeza, se hoje, nesse momento... Eu ndo tenho certeza,

se eu... Se a minha coragem chegaria a tanto.
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G: Unhum...

P: Mas, €... eu ndo condeno e acho que € o maior... A pessoa tem que ter uma for¢ca muito
grande, sabe... Ela tem que estar muito bem, ¢é... Com ela mesma, tem que estar muito

bem resolvida, psicologicamente, pra ela passar por essa situagao...

G: Unhum... E o que que vocé pensa sobre a op¢do, em alguns paises, dos médicos
anteciparem a morte do paciente, tirarem a vida dele no final da vida, se ele pedir isso e
se estiver sofrendo?... Seria a eutanasia voluntaria, o paciente pede e o médico executa

esse ato.

P: Ah, eu acredito que seja a mesma, a mesma coisa... Se o médico... Se € um desejo do
paciente, e se ndo tem nenhuma legislagdo que penalize isso... Se € legal dentro do pais,

¢ a mesma situagao do suicidio assistido.

G: Unhum... Vocé... A minha pergunta ¢ mais direta, embora vocé ja tenha dado de certa
forma a resposta, mas vou fazer a pergunta diretamente. Se no Brasil houvesse essa opgao,
de antecipar a morte de forma legalizada e com ajuda médica, como existe em outros

paises, vocé consideraria pra vocé € o que que te faz pensar isso?

P: Eu consideraria, sim, se eu tivesse numa situagdo, €... que o meu diagndstico nao
tivesse como ser mudado... Eu ndo tivesse... Seria uma situagdo inevitavel, né?... Que
levaria a morte. E que eu tivesse realmente dependendo e provocando o sofrimento, tanto
no meu corpo... Sofrimento, assim, €... muito, muito grande, e também tivesse vendo que
com isso eu estava, de certa forma, causando sofrimento também nas pessoas com quem
eu convivo, por se sentirem impotentes diante da minha doenga... E as pessoas ndo quer
que o outro v4, mas também se sente impotente, porque... v€ que ndo consegue fazer nada,
né?... Entdo, eu acho que seria... Ficar prolongando isso ¢ sé prolongar os sofrimentos,

assim... Entdo, eu, eu teria... Eu acho que eu optaria por isso, sim.

G: E pensando em outras pessoas e¢ na sociedade como um todo, vocé acha que essas
opcdes, do suicidio clinicamente assistido e da eutandsia voluntaria, deveriam existir

legalmente no Brasil?

P: Olha... No Brasil eu acredito que a nossa sociedade nao esta preparada pra isso, né?...

E um pais que ainda ¢ muito preconceituoso, ¢ um pais que tem muita... E muito voltado
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pra religido, também... Entdo, eu acredito que nos ndo temos ainda essa cultura e essa

maturidade pra que isso seja liberado aqui...
G: Unhum...

P: Entdo, seria uma... Eu acho que teria assim uma dificuldade muito grande pra
aprovagao, teria discussdes assim que... No nivel que se tem agora de... A gente viu, né?...
Que comega a se levantar o tema de liberagdo do aborto... Porque foi liberado em outros
paises, e ai a gente v€ o tipo de discussdo que acarreta... Eu acredito que nio seria
diferente, talvez até, até mais acirrada, né?... Eu acho que... Nos ainda ndo temos essa

evolucao toda.

G: Unhum... E queria te perguntar como foi pra vocé a experiéncia de responder as

perguntas e de ser entrevistada? Essa ¢ a ultima pergunta...

P: Foi bem tranquilo. E... Eu falo... Eu brinco muito aqui com a... principalmente com a
minha filha que esse tema, a morte, a gente... Fala bem tranquilamente disso, né?... E eu
até brinco, falo, olha, quando eu morrer ndo quero velorio, ndo quero isso, ndo quero

aquilo... Entdo, assim, ¢... Eu aprendi a falar com um pouco mais de leveza sobre isso...
G: Unhum...

P: E foi muito... Foi tranquilo, ndo foi nada que me causasse assim... Um abalo emocional,

ndo... Foi bem...

G: E apesar, assim... De certo desconforto, eu sei, pra avangar nessa... no tema, como eu
perguntei aqui, no Brasil a gente tem que perguntar para as pessoas, tem que se discutir
mais isso em nivel... Nas universidades, pra poder... Que as coisas avancem, né?... Que

as discussoes avancem.

P: Com certeza. Tudo parte das universidades, da... de pesquisas, né?... As universidades
sdo aliadas muito grande pra mudanga, pra mudar mesmo, né?... Em varios segmentos,
ndo s6 no segmento de satide, mas no segmento politico, social... Parabéns pela iniciativa,
pela escolha do tema, ¢ uma coisa assim, né?... Bem... Eu nunca li nada a respeito, mas

agora eu vou procurar ler também, né?... Muito bom, parabéns.

G: Obrigada por ter participado. Eu esqueci de te perguntar... Vocé falou da graduagao,

mas vocé tem algum curso de pos-graduacio ou nao?
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P: Tenho, tenho pds-graduagdo em arte e educagao.
G: Certo.

P: E a minha primeira graduagao foi Direito.

G: Ah, bacana, interessante.

P: Direito e arte, assim, duas coisas...

G: Polos... Muito obrigada. Fiquei muito feliz em saber do seu trabalho e do trabalho de

outras pessoas que eu tenho conhecido.

P: Muito bom...
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ENTREVISTA COM LiVIA

Abaixo, segue a transcri¢cdo da sexta entrevista, conduzida por Gabriela em 07 de Agosto
de 2018. Ao todo a duracdo aproximada foi de 25 minutos, sendo que a parte gravada,
contendo de fato as perguntas, durou cerca de 16 minutos. “G” diz respeito a
entrevistadora, e “P” diz respeito as falas do participante, que recebeu o nome ficticio de

Livia.

G: Me fala, por favor, a sua idade?

P: Cinquenta e seis.

G: O tempo de diagnostico e o seu diagnostico?
P: Onze anos.

G: E ¢ esclerose multipla?

P: E... unhum...

G: E vocé... qual a sua escolaridade?

P: Superior.

G: Como vocé tem encarado o diagnostico? E como vocé vislumbra o futuro no que diz

respeito ao adoecimento?

P: Na época do diagnostico ou agora?
G: Pode me falar dos dois momentos.
P: Bom... Eu vou falar da época, ta?
G: Unhum...

P: Na ¢época eu ndo sabia... Eu sabia que existia, mas ndo sabia o que era mesmo... Eu
achei que ia morrer... Nao queria que ninguém soubesse... Ai aos poucos eu fui vendo o

que era e... hoje pra mim ¢... vamos dizer assim, ¢ normal.
G: Unhum...

P: Inferior, nem superior, nada... Me sinto igual a todo mundo.
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G: Anham... E voce Livia, usou e usa quais recursos de enfrentamento? O que te da forgas

pra enfrentar as dificuldades do diagndstico?

P: Ah... fazer um monte de coisa que eu ndo gosto... Fisioterapia, muscula¢do, pilates...
E eu fago porque eu sei que tenho que fazer, porque eu sinto piora quando nao faco...

Entdo assim, hoje eu sei que tem coisas que eu nao gosto e tenho que fazer, entendeu?
G: Unhum...

P: Entdo eu aceito, né?... Eu aceito as coisas... Ja que nao tem remédio, entdo vamos la...
G: Anham... Psicoterapia vocé faz?

P: Psicoterapia, ndo... Ja fiz, mas hoje ndo.

G: E fez em fun¢ao da esclerose multipla?

P: E... Porque mexe um pouco com a gente, né?... Principalmente, assim, nos primeiros

anos...
G: Anham... E vocé tem algum prejuizo fisico relacionado a doenga?

P: Esteticamente assim, ndo, mas eu tenho dificuldade pra andar... Perdi minha agilidade

pra andar, pra correr... um pouco de coordenacao... s6 iSso assim.

G: Unhum...

P: Fisico, né?... A parte da bexiga que ¢ aquela beleza, né?... Entdo...
G: Anham... A fadiga, também, né?

P:E...

G: Vocé esta bem pra continuar com as perguntas?

P: Estou, vamos la...

G: Se vocé quiser parar ou se emocionar, pode me falar, esta bom?

P: Unhum...

G: E quais que sdo as coisas mais importantes e valorosas na sua vida hoje?
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P: Ahh, hoje eu vejo assim... Ficar com as pessoas que eu gosto, eu nao tenho mais
paciéncia pra ouvir lamentagdo. Entdo eu procuro sempre ficar com pessoas que me fazem

bem e que eu gosto, familia, filhos...
G: Unhum... E como ¢ sua rotina e suas ocupagoes?

P: Eu sou aposentada, né?... E, assim, a minha rotina, vamos dizer assim... Segunda, terca
e quinta ¢ o dia que eu tenho que ir na ABEM... Onde eu fago as coisas que eu mais gosto,
terca e quinta, por exemplo, musculacdo, pilates e fisioterapia, € na segunda eu fago uma

terapia cultural...
G: Unhum...

P: Que ¢ terapia com teatro... Entdo a gente, meio que o que tem dentro externa através
de teatro... E na terga, € o dia que eu faco pilates 14 na “ABEM”, que ¢ o lado ruim do dia,
e depois eu toco piano com uma portadora 14, 14 na “ABEM” mesmo... a gente se diverte

¢ a melhor hora da semana.

G:Que bom... E musica, né?... E arte... E a “ABEM” é 0 qué? E uma Associa¢io? Eu ndo

sei o que é€...
P: E... “Associagio Brasileira de Esclerose multipla”...
G: Unhum...

P: Tem varias coisas... Psicologia, terapia funcional, tem reflexologia, tem terapia

cultural, tem fisio, pilates... Varias coisas la.

G: Legal... Que bom. E ¢ poder estar em contato com outras pessoas, acho que forma um

vinculo social de fortalecimento...

P: E o bom de 14 ¢ assim... Todo mundo tem esclerose multipla, s6 que 1a ¢ um ambiente

alto astral... Ninguém vai 14 pra falar s6 de doenga, entendeu? La ¢ gostoso.

G: Unhum... E vocé... Os pacientes no Brasil, eles podem recusar tratamento, vocé sabia

disso e o que vocé acha desse direito?

P: Eu acho assim... Que cada um sabe onde doi o seu calo, cada um decide o que ¢
melhor... Por exemplo, um cancer, as vezes tratar voc€ tem um meés... ¢ ai as dores mesmo,

se ndo tratar tem um... entdo ai, vai do que a pessoa quer pra ela...
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G: Unhum...
P: Eu acho que se a pessoa ndo tem nada a perder tem que tentar tudo... E vai da pessoa.

G: Anham... OK. E vocé ja pensou em desistir do seu tratamento? Se sim, como que foi

essa situacao?

P: Nao, ndo pensei, ndo. Porque hoje meu tratamento eu fago com uma inje¢ao didria...

Entdo, assim, ndo me incomoda, ja acostumei... Entdo, ndo pensei em desistir, nao.
G: Unhum... E de desistir de viver propriamente?
P: Também ndo. Também nunca pensei, ndo.

G: Unhum... E o que vocé pensa, Livia, sobre os recursos tecnologicos que prolongam a
vida das pessoas, sem previsao de melhora da doenga, como sdo os aparelhos pra manter

a respiracdo e a alimentacao?

P: Ai... Olha, eu sinceramente ndo sei... Se fosse comigo, eu nao sei... se ndo tivesse

perspectiva... Tipo, viver vegetando... Vocé fala assim?
G: Isso...

P: Aindo sei... Olha, eu ndo sei. Eu ndo sei, porque vamos dizer assim, a gente pode achar

i1sso sem saber, mas quando a gente esta na pele, ¢ diferente, né?...
G: Anham... sim...

P: Eu acho que se fosse assim, como uma pessoa muito assim... Parente meu, eu acho que

eu tentaria.

G: O que voce pensa sobre a op¢ao de um paciente no final de vida pedir pra suspender
todos os tratamentos e receber apenas cuidados pra aliviar a dor e o sofrimento, que sao

os cuidados paliativos, enquanto aguarda o final da vida?

P: Ai... Eu concordo.
G: Unhum...

P: E aquilo, é da pessoa, né?... E ela que esta passando, sei 14, pela dor, pela doenga... Ai
eu concordo.
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G: Unhum... E o que vocé pensa sobre a opgdo, em alguns paises, do paciente no final da
vida antecipar a propria morte, recebendo auxilio médico pra fazer isso, se ele assim
deseja e estiver sofrendo? Que ¢ o suicidio assistido...

P: Ai... Eu concordo, ¢ decisdo da pessoa...
G: Unhum...

P: Eu ndo sei se eu estivesse no lugar, se eu faria isso. Mas se a decisdo dela... Eu
concordo.

G: Ok. E o que vocé pensa... Sao perguntas parecidas com uma diferencazinha... O que
vocé pensa da op¢do, em alguns paises, dos médicos anteciparem a morte do paciente,
tirarem a vida dele no final da vida, se ele pedir isso e se ele estiver sofrendo? Que ¢ a
eutanasia voluntaria, o paciente pede e o médico executa. Aquela pergunta anterior foi,
se o proprio paciente recebe ajuda pra executar, que ai a gente chama de suicidio assistido.
E aqui ¢ o médico executar.

P: Ah, eu... Eu concordo também. Se o paciente quiser, né?... O médico por vontade
propria, ndo...

G: Anham... Se no Brasil houvesse essa opc¢ao de antecipar a morte de forma legalizada
e com ajuda médica, como existe em alguns outros paises, vocé acha que vocé
consideraria pra vocé mesmo? Esse direito... E o que te faz pensar isso?

P: Ai... Sabe assim, hoje eu penso assim... se a gente ainda estd vivo, ainda tem
esperanga...

G: Unhum...

P: Se fosse comigo... E légico que assim... Opinido € opinido, mas na hora ¢ na hora,
entendeu?

G: Anham...
P: Entdo, se assim... Se fosse comigo, eu ndo pediria. Mas se a pessoa quiser, eu concordo.

G: Unhum, entendi... Vocé faz essa diferenciagdo... Pra voc€, ndo, mas respeitando o
direito do outro, né?...

P: Unhum, é...

G: E pensando em outras pessoas doentes € na sociedade como um todo, vocé€ acha que
essas opgoes de suicidio clinicamente assistido e da eutanasia voluntaria, elas deveriam
existir legalmente no Brasil?

P: Eu acho que sim. Eu acho que sim, porque hoje, por exemplo, tem um monte de coisa...
Por exemplo, aborto... Quem faz coisas que sdo feitas por fora... E legalizado ou nao,
mas existe... Eu acho que sim, deveria ter sim.
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G: Entendi. E, a tltima pergunta... Como foi pra vocé a experiéncia de responder essas
perguntas e de ser entrevistada?
P: Me pos a pensar em algumas coisas que eu ndo tinha pensado ainda.
G: Tipo o qué?...

P: Sobre o negocio de morte... de deixar alguém no aparelho... A gente s6 ouve, né?...
Mas assim, eu nunca tive que opinar sobre esses assuntos...

G: Anham... O trabalho, a pesquisa, ¢ uma tentativa mesmo de colher as opinides, para
que o assunto seja mais discutido mesmo... Em ambito académico, das universidades...
através das pesquisas.

P: E o que falo assim... A opinido que a gente tem, de determinados assuntos, vocé acha
1sso ou aquilo, mas na hora ¢ na hora... Quando vocé estd envolvida... E diferente.

G: Unhum... Quando experimenta, né?... Pode ter outra opinido... E verdade. Concordo.
Eu ndo tinha mencionado, se vocé€ precisar conversar comigo uma outra vez, por alguma
coisa que tenha pensado da entrevista ou que tenha se angustiado, a gente também pode
marcar uma outra conversa € conversar...

P: Unhum...
G: Eu...
P: Deixa eu falar... Vocé estuda pra qué? Pra ser médica?

G: Eu sou psicologa. Mas o meu doutorado ¢ associado aqui na faculdade de medicina
da UFU, que ¢ a Universidade Federal de Uberlandia.

P: Ah, entendi...

G: Ai minha pesquisa ¢ nesse eixo de ciéncias da saude, e ai fago uma discussdo no meu
trabalho sobre esses direitos do paciente no final da vida, assim...

P: Ah, entendi...
G: Obrigada, Livia, por participar.
P: Imagina. Se foi util, pode mandar bala, ta?

G: Foi muito util... Boa sorte nas suas atividades, fiquei muito feliz de saber que vocés
tem esse grupo, que o grupo se fortalece...

P: E muito gostoso...

G: Coisa boa... E eu acho que... estava conversando com uma outra pessoa, € essa pessoa
me dizendo que... no inicio tudo ¢ muito dificil, mas depois a gente vé que na verdade,
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ndo ¢ tdo grande como... os medos que surgem a partir do diagnoéstico, né?... Que na
verdade ndo € tudo tdo grande como os medos aparecem...

P: E que na verdade, assim... Qualquer tipo de doenca, qualquer diagndstico que vocé
receba, a principio ¢ um impacto... Eu vou morrer. Entdo, cabe a nds a opgao, ou aceitar
e vamos embora, ou entdo... Deixar ela comandar...

G: Anham...
P: Por exemplo, € pra qualquer coisa, ndo ¢ s6 pra esclerose multipla, € pra tudo...

G: Anham... E eu acho que ¢ pra tudo, inclusive pra aquelas pessoas que nem tem
diagndstico de nada, né?... A gente tem que escolher viver bem, nas condi¢des que a gente
tem pra viver... Acho que isso ¢ o mais importante, escolher viver bem, independente das
condi¢des que a gente tenha... Obrigada...

P: E ndo uma coisa simples assim no comeco, né?... Ah, vocé é assim e pronto. Vai indo...
G: Anham... Gradual. Um amadurecimento, né?...

P: E... Unhum...

G: Obrigada.

P: Imagina, Gabriela.



131

ENTREVISTA COM MATEUS

Abaixo segue a transcrigdo da sétima entrevista, conduzida por Gabriela em 07 de Agosto
de 2018. Ao todo a duragdo aproximada foi a duragdo foi de 45 minutos, sendo a parte
gravada, de 34 minutos. “G” diz respeito a entrevistadora e “M” diz respeito as falas do

participante, que recebeu o nome ficticio de Mateus.

G.: Mateus, entdo... Conforme o termo de consentimento que a gente leu, vocé autoriza

que essa entrevista seja gravada, né?

M.: Sim, sim, autorizo.

G.: Qual ¢ sua idade?

M.: Eu tenho 30 anos.

G.: 30 anos... E... O diagnostico que vocé recebeu?

M.: Eu recebi o diagnostico... A principio foi doenga desmielinizante e logo em seguida,

um meés depois, eu recebi o diagndstico de esclerose multipla, né?
G.: Aham...E quando foi isso0?...

M.: Isso foi em margo de 2018, recente.

G.: Muito recente, hein?...

M.: Faz cinco meses. Muito recente, faz cinco meses.

G.: E vocé tinha quais sintomas que te fez procurar ajuda médica?

M.: Ta... E... Em 2015 eu tive uma... Eu trabalhava muito, livraria, fazia o mestrado e

tinha uma filha de trés anos, entdo era uma correria muito grande, né?
G.: Anham.

M.: E casa, esposa e vida, e corre e tal. E eu tive, uma vez eu estava trabalhando, e eu
sentli muito cansaco, mas eu associava o cansago a rotina de ser pai, ser estudante,
mestrado, bla-bla, e acontece que eu acordei certo dia, acordei de uma manha de sonhos...
de uma noite de sonhos intranqiiilos e me vi metamorfoseado em um ser estranho. O lado
direito do meu corpo ficou adormecido e essa dorméncia, na perna e no brago direito, na

mao e no brago direito, alteravam um pouco da coordenagdo motora.
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G.: Unhum...

M.: Foi um surto na hora, né?... Eu fiquei meio, bem tonto assim... E uma espécie de...
Como se estivesse em vertigem, né?...Com a sensa¢do de como se eu estivesse bébado,

mas aquilo se tornou estranho porque naquela noite anterior eu nao tinha bebido, né?...
G.: Anham.

M.: Entdo, ndo tinha explicacdo. E fui pro hospital, fui pro médico pensando que fosse

alguma coisa ortopédica, porque eu senti dores nas costas, né?...n
G.: Anham.

M.: E dai fui, fiz um monte de exames, um monte de exames, um monte de exames... SO
ndo fiz a ressonancia, né?... E, fiz uma eletroneuromiografia, fiz exames de raios-X da
coluna e tudo mais. E o que aconteceu foi que aos poucos esses sintomas foram
desaparecendo. E o médico disse olha vocé teve uma labirintite muito alta, muito grave e

nds vamos passar um remédio pra voce.
G.: Unhum...

M.: Ai eu tomei o remédio e com o tempo foi tudo sumindo. Acontece que trés anos
depois, foi agora, eu tive ai 0 mesmo surto, a mesma coisa do lado direito. S6 que bem

mais branda, né?...

G.: Quanto tempo depois?

M.: E um pouco na mao esquerda. Depois de trés anos.
G.: Trés anos.

M.: Trés anos. Vocé esta me ouvindo bem?

G.: Estou, estou, sim.

M.: E agora eu estou com o diagnostico, né?

G.: Unhum. E como foi pra vocé receber o diagnostico? E como vocé tem ai encarado e

como que vocé vislumbra o futuro?



133

M.: Veja, o diagnostico foi assustador porque eu fiquei varios dias no hospital sem saber
o que estava acontecendo. Eu tenho um bom humor, s6 que mesmo nas situagdes mais

tensas a gente ndo tem como ter bom humor, né?...

G.: Unhum...

M.: Mas naquele momento eu tentei manter o bom humor... Eu falei bem... eu t6 dentro
de um hospital, estou no melhor lugar que eu posso t4, estar né... Entdo vamos esperar,
ver o que vai acontecer... Ai eu esperei € ai chegou o diagnostico, quando chegou o
diagnostico de doenga desmielinizante eu fui atras de saber o que que era, né?... Eu ja
tinha saido do hospital, tinha ficado trés, cinco dias internado e tal. Eu ja tinha saido do
hospital. E quando eu comecei a ler na Internet, eu me assustei. Nossa, eu entrei em

desespero, né?...
G.: Unhum...
M.: Primeira sensacdo que vocé vive, essa parte humana que a gente vive, ¢ o desespero.

Nao tem outra, outra, outra fala. A primeira coisa que vocé faz por pura ignorancia ¢

associar a sua futura condigao a figura do Stephen Hawking. Foi a primeira coisa que eu

fiz.

G.: Unhum...

M.: E pra ver como a gente também carrega varios preconceitos, né?...

G.: Unhum...
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M.: Ja... Isso se mostrou pra mim de uma maneira muito forte. Fui, fui dar uma pesquisada
e nesse meio tempo que eu fui pesquisar, é... Foi fechado o diagnostico da esclerose
multipla. Quando eu soube que era esclerose multipla, as duas primeiras perguntas que
eu fiz pra... pra neurologista foram bem objetivas. Primeira: E fatal? Eu vou morrer? E
ela falou: ndo, vocé ndo vai morrer de esclerose multipla. E uma doenca que debilita...
E... Ela é progressiva, ela é degenerativa, mas vocé tem varias espécies de... de tratamento

e tudo mais. A segunda pergunta foi: E hereditario?...

G.: Unhum...

M.: Como pai... Segunda coisa, ¢ hereditaria? Entdo assim, fui atrds de informagao e

informagao de qualidade. O fato de eu ser formado em Filosofia me d& um filtro bom, né?

G.: Anham...

M.: E eu fui atras de uma informagao mais fundamentada, né? Foi ai que eu conheci um

pouco da AME, né?... Da Associagdo Amigos Multiplos pela Esclerose, né?...

G.: Unhum...

M.: Que muito me ajudou, né?... Tanto que hoje eu fago questao de participar com eles,
poder contribuir e tudo mais, porque fizeram a diferenca na minha... No meu diagndstico,

no recebimento do meu diagndstico.

G.: Unhum...

M.: E tem momentos (inaudivel)... E o futuro... bem, o futuro eu tenho acompanhado
muitas pessoas, inclusive pessoas que tem a doenca ha 50 anos. Conheci uma senhora que
tem a doenca tem 50 anos... Conheci agora o (informagdes suprimidas para nao identificar
o paciente) ... Que ¢ também um cara incrivel e fantdstico. Entdo, assim, vejo que ha vida
apos a esclerose multipla, né?... E as debilidades virdo e quando vierem, adaptagdes serdao

necessarias, € i1sso € vida, né?...
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G.: Unhum...

M.: A degeneracao faz parte.

G.: E voce teve, depois desse episodio, desses dois episddios especificos, alguma sequela

permanente?...

M.: Sim. Eu tenho sequelas permanentes, sim. E... Eu tenho, na verdade, sequelas
permanentes que eu tenho... Sdo quatro sequelas, cinco, cinco... Sem contar os dois pés.
Os meus pés eles sdo dormentes, as solas dos pés, né?... Um pouco... A ponta dos pés na
verdade, né?... E sdo dormentes, mas algumas partes eu sinto completo, em outras partes
eu sinto uma parte. E dorméncia, né?... Ndo formigamento, é dorméncia mesmo. E, e nos
pés, né?... Na mao direita eu sinto, aqui vocé€ pode ver minha mao, né?... Meu dedo
indicador, ele dorme quase inteiro. Mas eu mexo normalmente, né?... O que pode parecer

normal...

G.: Anham...

M.: E assim, a sensibilidade dos dedos em volta aqui também ¢ um pouco prejudicada.
As vezes eu vou pegar alguma coisa na mochila e o tato dificulta identificar as vezes qual
¢ o objeto, pela textura... Essa brincadeira de crianca, de poder vendar os olhos e colocar

a mao no objeto, pra mim, &, eu saio perdendo...

G.: Unhum...

M.: E eu tive uma pequena sequela de dorméncia também do lado esquerdo da boca, esse

cantinho aqui bem no cantinho.

G.: Unhum...

M.: Mas que nao altera a minha diccdo, eu consigo falar com ela, né?... Eu vou agora
passar pela fonoaudidloga, mas ja fiz uma avaliagdo prévia, e nessa avaliagdo prévia nao

foi encontrada nenhuma lesdao, nenhum comprometimento, né?...
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G.: Unhum...

M: Entdo, assim... A dic¢do estd bem. E eu senti que do surto que eu tive pra agora, eu
tive uma consideravel melhora, né?... Além disso eu também... Fraqueza muscular, né?...
A fraqueza muscular também ¢ uma coisa que me pega... Assim, no brago esquerdo eu
tenho uma fraqueza maior, mas eu faco academia, fago exercicios fisicos, né?... A
fisioterapia, minha neurologista falou... Mateus, vocé ndo vai agiientar, vocé ¢ um cara
ativo, né?... Vocé nio vai agiientar fisioterapia... E importante que vocé faga as coisas que
vocé ja faz... Eu falei... E, eu toco violdo... Nossa, violdo ¢ 6timo, porque vocé vai ter
todo movimento fino e a for¢a dos dedos, entdo toque muito violdo, s6 nao fadigue, né?...

Entdo, assim, veja, eu tenho procurado me adaptar, né?...

G.: Unhum... Sim.

M.: E claro que as vezes bate desespero.

G.: O que?...

M.: E claro que as vezes assusta, bate um desespero, vocé sente uma dorméncia diferente,

voceé esta diferente, na verdade, e vocé pensa... Nossa, ¢ um surto...

G.: Anham... E quais sdo os recursos de enfrentamento que vocé utiliza?...

M.: O, os recursos que eu utilizo... E, eu tenho, eu tenho o privilegio, né?... De ter plano
de satde. Entdo, assim, sou privilegiado por ter plano de saude... E, entdo, assim, eu
utilizo todos os recursos possiveis como fonoaudiologia, ¢é... A parte da psicologia, que
tem me ajudado bastante, tem sido uma questdo bem interessante pra eu me entender e
conectar com essa... com essa doenca € com esse novo quadro que eu estou, né?... E
também tem... E algumas fora dessas especialidades médicas que sdo... Natagdo,
academia, né?... E o que eu pretendo chegar no yoga... Que ¢ meu grande objetivo. O
yoga ¢ meu grande objetivo. Mas eu ainda nao consigo pagar o yoga e tudo isso. A minha
neurologista foi enfatica na questio da natagao, né?...

G.: Unhum...
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M.: Foi enfatica na questdo da natagdo e musculacdo... Ganhar massa muscular e ao

mesmo tempo ¢, ter mobilidade, né?

G.: Anham, sim... E quais sdo as coisas, pra voc€, mais importantes na sua vida

atualmente? Mais valorosas...

M.: E, eu acho que me tornei muito mais, mais respeitoso pela vida, sabe?... Respeitoso
pelas pessoas, pelas formas de vida diferentes... E, acho que assim, o diagndstico na

verdade intensificou muito do que eu ja tinha sabe?

G.: Anham...

M.: Muito do que eu ja era... Entdo, assim, intensificou questdes de familia, da questdo
da minha esposa, da minha filha. Intensificou questdes como o prazer que eu tenho em
ler poesia, ler literatura, né?... Passo a entender literatura de maneira totalmente diferente
da que eu entendia antes, s6 que com o mesmo olhar de carinho, de amor que eu tenho

pela literatura, sabe?...

G.: Unhum...

M.: E ao mesmo tempo também de... de... de grandes frustragdes, né?... De vocé ler um
livro e vocé ter momentos com o livro e tal. Essa revelagdo toda com livro ainda... E,
quando a gente falou dos planos, voltando, uma das coisas que eu mais gosto... Eu s6
também... faco Academia, trabalho na Academia, com o pensamento da Academia. E eu

penso em fazer doutorado, ¢ um desejo meu fazer o doutorado.

G.: Bacana!
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M.: E... No primeiro momento eu pensei nossa, nunca mais vou fazer o doutorado. Ai eu
conheci (informagdes suprimidas para nao identificar o participante)... Foram pra mim,
assim... Sao pra mim, hoje, exemplos e pessoas... Eu ndo gosto muito do exemplo, né?,
mas €, ¢ a ideia de que sdo pessoas que também procuraram as maneiras deles de dar
conta daquilo que eles querem fazer, né€?... E eu percebi que eu nao preciso correr um
triatlo, eu ndo preciso também fazer uma, sei l4... Subir o Everest. As vezes pra mim subir

uma escada... Tenho a mesma sensacgao.

G.: Anham...

M.: Entdo...Essa relativizag@o das coisas, do grande e do pequeno, isso pra mim ¢ muito

valoroso. E ¢ um espago pra mim muito poético. Desculpa, eu estou falando muito.

G.: Nao, imagina. E bom vocé falar, muito bom. E...Vocé€ terminou sua resposta?...

M.: Sim, era... Sim, sim! Vocé quer mais?...

G.: Bom, se vocé tiver mais alguma coisa pra falar mais sobre isso, sobre as coisas que

sd30 mais importantes pra vocé hoje...

M.: E, eu acho que eu acredito que minha filha e minha esposa, as pessoas que eu amo

mesmo, sabe?...

G.: Anham...

M.: E, ndo sou, ndo sou... Eu sempre fui uma pessoa desprendida de coisas, entdo... E,
acho que talvez eu pudesse também me dar um certo luxo. Eu ndo sou uma pessoa rica,
de longe, mas assim, €... Trabalhador de carteira assinada e de horarios fixos, mas eu acho

que eu tive a oportunidade de ndo ser tdo prendido as coisas, né?...

G.: Anham...
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M.: Hoje eu vejo que eu necessito de algumas delas, mas acho que nunca, mas eu nunca
fui assim... Acho que a filosofia me ensinou muito isso, acho que eu sou um pouco estoico

nesse sentido.

M.: Essa ¢ uma coisa pra eu pensar...

G.: Qual que ¢ a sua rotina e as suas ocupacdes?

M.: Entdo, agora eu estou afastado do trabalho, talvez por isso eu esteja sorrindo tanto,
porque é... Ah... E porque eu trabalho, trabalho de revisor de texto, né?... E trabalho num
colégio de 3000 alunos, entdo isso cansa querendo ou ndo porque sdo muitas fungoes...
Eu cuido da parte grafica do colégio, da biblioteca e fago as revisdes de texto do colégio
inteiro... Tudo isso do colégio inteiro. Entdo, assim, ¢ bastante coisa, ¢ muita fungao, ¢

muita correria, né?...

G.: Anham...

M.: E um pouco do ritmo mudado... Agora na minha casa, vivo uma rotina boa... Eu tenho
feito a licdo de casa com a minha filha, que ¢ uma coisa, uma maneira pra gente se

aproximar ja que ela fica o dia inteiro no colégio, né?...

G.: Anham...

M.: Tenho feito... Arrumado a casa, certos trabalhos domésticos. Eu e minha esposa, a
gente tem um didlogo bom pra isso, né?... Entdo eu me tornei o dono de casa enquanto

minha esposa vai trabalhar.

G.: Que bom. E... E os pacientes no Brasil, agora mais especificamente sobre o meu
tema, os pacientes no Brasil eles podem recusar tratamento. Vocé sabia desse direito? E

o que vocé acha desse direito?...
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M.: Eu sei assim por cima, ndo sei pontualmente, especificamente. Mas eu vejo que os
tratamentos, eles sdo cientificamente comprovados, né? Eles sofrem pesquisas, sofrem
pesquisas que sdo longas, ndo sdo do dia pra noite, né?... E que isso tem um respaldo, né?
Isso tem uma certeza de que va ter algum tipo de melhora ou algum tipo de... De atraso
na doencga, né? Acho que vocé abandonar a medicagdo ou os tratamentos convencionais,
¢... Prejudicam o Estado em vérios sentidos. Estou pensando no coletivo, ndo estou
pensando so6 no individual, eu digo em varios sentidos porque quitagdo ¢ cara e o paciente
de esclerose multipla é um paciente... Isso falando de um termo do Estado, né?... E um
paciente caro, porque ele precisa de varias especialidades, ele precisa de varias
medicacdes que as mais baratas sdo muito caras. E também vocé tem também, com
pacientes com esclerose multipla, que ¢ a aposentadoria compulsoéria, a aposentadoria por

invalidez, e tudo mais, né?...

G.: Anham...

M.: E tudo isso causa um dano na sociedade, na previdéncia e tudo mais, né?... Eu
acredito que os tratamentos, eles tem uma for¢a grande, mas eu acredito que a liberdade
do individuo deve ser... Porque o individuo tem que escolher também o tipo de tratamento
que ele vai escolher, seja medicacdo, seja... Seja o ndo uso da medicagdo, alternativas
mais fitoterapicas ou vitamina D, né?... Pessoalmente eu nao aceito algumas delas, igual...
Vitamina D ¢ uma que eu ndo aceito, mas assim... Até porque penso biologicamente e
logicamente que nao faz sentido pra mim. Mas pode ser que pra outras pessoas faca

sentido e realmente funcione.

G.: Anham...

M.: Mas eu acredito que ¢ do individuo, sim, mas ¢ do individuo desde que ele tenha

consciéncia do estado e do social que ele vive também.

G.: Anham...

M.: Qual o impacto que ele causa na  sociedade também.
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G.: Unhum, otimo! E vocé ja pensou em desistir do seu tratamento?

M.: Iniciei faz pouco tempo, né? Mas eu ndo penso em largar meu tratamento. O

tratamento, nao.

G.:E vocé ja pensou em desistir de viver?

M;.: Ahh, eu... Eu tenho uma relagdo com a ideia do suicidio que vem da Filosofia... A
gente acaba pensando muito sobre... Sobre o suicidio na Filosofia, né?... A Franca la de
1950 e tudo mais... Tem uma discussao muito grande... O suicidio € uma resposta? e tudo
mais. A questdo, o conceito filos6éfico € uma coisa, agora quando pega nossa questao
pessoal, entram crengas, entram ideias pessoais, sentimentos e tudo mais. Veja... Hoje eu
ndo vejo a morte como uma... O suicidio ou uma eutanasia ou alguma coisa assim, como

uma solucao pra mim, pessoal.

G.: Anham...

M.: Mas eu vejo a morte assistida e tudo mais... Eu vejo que sdo alternativas para pessoas
que estdo sofrendo, porque querem isso. Se a vida € um direito da pessoa, ndo ¢ o Estado

que pode te dizer se vocé pode tirar ou ndo.

G.: Anham...

M.: Nao ¢ Estado, nao ¢ uma empresa, ndo ¢ uma farmacéutica, nao ¢ ninguém. Eu acho
que o suicidio ou a eutandsia, sdo diferentes, né? O suicidio, a eutandsia, a morte assistida,

tudo isso... Elas sdo formas, sim, de inclusive de questionamento pra sociedade.

G.: Anham...

M.: Eu acredito mesmo como forma de questionamento pra sociedade.

G.: E o que voce pensa sobre os recursos tecnoldgicos que prolongam a vida das pessoas

sem previsdo da melhora da doenga, como os aparelhos para manter a respiragdo e a

alimentacao?...
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M.: Veja... Eu ndo tenho problema com a ciéncia e nem com a tecnologia. Eu acho que a
ciéncia e a tecnologia sdo Otimas, a gente estd falando por um aparelho, estamos a
distancia. Eu acho que € ruim, eu acredito que € ruim a tecnologia quando ela entra como
um controlador de vida. Entdo, assim, prolongar a vida de uma pessoa, se ela decide isso,
otimo. Agora, prolongar sem que ela deseje isso, ja ¢ um problema ético gigante em
grandes proporg¢des. Porque se vocé desliga o aparelho ¢ uma forma de homicidio, vocé
matou aquela pessoa. Se vocé ndo desliga o aparelho, vocé faz a pessoa sofrer, o que seria
também uma forma estranha de manter uma pessoa, ainda mais quando ela ndo tem

consciéncia disso.

G.: E o que vocé pensa sobre a op¢ao de um paciente no final da vida pedir pra suspender
todos os tratamentos e receber apenas cuidados paliativos, né?... Pra aliviar a dor e o

sofrimento enquanto aguarda o fim da vida.

M.: E, eu vejo isso como uma, como uma... Pode parecer estranho, mas eu vejo isso como

uma manifesta¢do brilhante e muito corajosa da liberdade.

G.: Unhum... Que lindo isso que vocé falou. Que bonito isso que vocé falou.

M.: no

G.: Anham...

M.: Eu convivi bastante com a ideia do suicidio, mas foi externo a mim, sabe? S6 como
pensamento. Tenho um primo que se suicidou, né? Cometeu suicidio. E a gente, na
filosofia, a gente tem a figura do Deleuze, que também cometeu esse suicidio com um
cancer intratavel, ou seja, ndo ia ter mais chance e ele se jogou da janela do apartamento.
Eu vejo nessa agdao do Deleuze uma agdo de liberdade, ainda mais pela trajetoria de vida

que ele tem.

G.: Anham

M.: N¢?... Eu vejo isso como uma liberdade muito grande.
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G.: Anham... E o que vocé pensa sobre a op¢ao, em alguns paises, de um paciente no final
da vida antecipar a propria morte, antecipar a propria vida, recebendo auxilio médico, que

seria o suicidio assistido, se ele desejar isso e tiver sofrendo?

M.: E, eu vejo, eu vejo isso como uma... E, eu acho que o Estado tem que servir o
individuo também, tem que servir a sociedade, o Estado enquanto méquina, enquanto
instituicao, né? Ele tem que servir o individuo. Se o individuo tem o desejo, sim, de fazer
uma, praticar a eutanasia ou dar fim a vida dele... E, ¢ procura o Estado a partir disso,

significa que de certa forma ele leva em consideragao o Estado.

G.: Anham...

M.: Ele leva em consideracao o Estado. Porque se ele tirasse a vida dele apenas, ele talvez
ndo estaria dando bola pro Estado em volta dele, né? O Artur que ¢ um dramaturgo
francés, ele escreve um texto que eu acho incrivel. A sociedade ndo pensa isso, mas o
titulo do texto ¢ Van Gogh, o suicidado da sociedade... Quem suicidou o Van Gogh?...
Foi a sociedade, segundo ele. E, até que ponto a pessoa chega a um desejo de suicidar-se
ou pedir a eutanasia ndo se pergunta sobre isso, eu acho que tem que perguntar sobre essa

questao.

G.: Unhum...

M.: O que leva a pessoa a fazer isso?... Essa escolha, né?... Tem aquele, desculpa... Eu

estou puxando um monte de referéncia aqui... Porque eu estou pensando...

G.: Nao, ¢ 6timo! E isso contribui muito pro trabalho.

M.: Tem um filme do Raul San Pedro?... Um espanhol que fez Mar Adentro... Ele ¢ um

filme muito lindo, conheci muito naquela época que eu assisti o filme nessa questao...

G.: Anham...
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M.: E eu acho que sim, eu acho que se eu tivesse a escolha e me visse num momento de

¢ possivel fazer, eu ndo teria davida.

G.: Unhum...

M.: Eu ndo teria duvida. Hoje eu ndo vejo isso como um horizonte.

G.: E o que vocé pensa sobre a opgao em alguns paises dos médicos anteciparem a morte
do paciente, tirarem a vida dele, no final da vida, se ele pedir isso e tiver sofrendo? Que
seria a eutanasia voluntaria, né?... Porque aqui ¢ o médico que executa, no suicidio

assistido ¢ o proprio paciente, mas com ajuda médica.

M.: Eu uso o mesmo, o mesmo critério que eu uso pro Estado, o médico dentro de uma...
de um paciente, se ele assumir como paciente, ndo deve prezar sé6 pela vida, mas também

a decisdo sobre a vida do paciente.

G.: Anham.

M.: O paciente também tem o desejo de decidir, entdo acho que cabe ao médico como
uma questao ética mesmo. Cabe ao médico descobrir a melhor maneira ou a maneira mais
confortavel, ndo sei se essa palavra é boa, mas a maneira mais condizivel com o desejo

do paciente... Essa passagem, essa decisdo, né?...

G.: E se no Brasil houvesse essa op¢ao de antecipar a morte de forma legalizada e com
ajuda médica como existe em alguns outros paises, vocé consideraria pra vocé mesmo?
E o que te faz pensar isso?... Meio que vocé ja respondeu, mas € interessante porque agora

tem a pergunta especifica.



145

M.: Anham, sim. Eu acredito que assim, veja, eu digo como uma pessoa que pensa em
tudo, esta sempre procurando e tudo mais. Mas, acredito que isso no Brasil hoje teria que
passar por uma conscientizacdo muito grande porque isso ndo € s6 uma decisdo de doar
orgaos, ¢ uma decisdo de sua vida. Eu acho que isso tem que passar também por uma
conscientizacdo da populacdao sobre o que seria a morte assistida ou a eutanasia, né?...
Tudo isso deveria passar também por um crivo maior, né?... Eu digo uma educagao
mesmo, pela vida, pela morte, desmitificar a ideia de morte, desmitificar uma cultura

ocidental inteira...

G.: E ai a pergunta final era essa assim... Se vocé acha que no Brasil seria importante, se

deveria existir a eutanasia voluntéria e o suicidio assistido no Brasil, legalmente.

M.: Eu... Eu acredito que sim... Se a populagdo manifesta o desejo ou se algumas pessoas
da populagdo manifestam o desejo, eu acho que isso é justo que seja assistido. E
constitucional... Se diz... Ah, mas ndo pode tirar a propria vida, tudo bem, mas como vocé

julga uma pessoa que tirou a propria vida, né?...

G.: Unhum.

M.: Como vocé julga?... Vocé julga se ela sobreviver, ou seja, ela é penalizada duas
vezes, de ndo ter conseguido se suicidar ou terminar sua vida e ainda por cima ela é
culpada pelo Estado. E absurdo! Assim como nds somos culpados daqueles que estdo

presos, nds somos culpados por estes, nds negamos os direitos a estes, né?...

G.: E ai a ultima pergunta ¢ como foi pra vocé a experiéncia de responder a estas

perguntas e de ser entrevistado?

M.: Legal... O, eu gostei bastante! Principalmente porque as perguntas foram bem, bem
¢... Bem orientadas, né? E me fizeram pensar muita coisa, me fizeram pensar, me
recortaram um monte de coisas que eu ndo estava lembrando mais e agora com certeza

eu vou dar uma olhadinha de novo, pensar, né?

G.: Que bom!
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M.: Eu fico interessado nessa questao, principalmente quando a gente fala dessa questao

da liberdade... Eu acho que a liberdade ¢ uma coisa muito mal entendida ainda, sabe?...

G.: Mateus, depois que meu trabalho for avaliado, né?... E ai virar tese ou os artigos, eu,

se for do seu interesse, eu posso te mandar uma cépia disso também.

M.: Nossa, com certeza, ¢ do meu total interesse. Nossa! Quero muito ver esse trabalho,

vai ficar muito bonito.

G.: Que bom!

M.: E eu acredito que isso talvez seja mais contundente pros pacientes de ELA, os

pacientes assim que a agressividade da doenca € muito maior. Sabe?... E outras doengas,

né? Mas Guillain-Barré ou qualquer outra coisa, mas eu acredito que sim. Mas acho que

tudo, acho que pensar a morte pra gente ainda ¢ um grande tabu, né?...

G.: Sim, ainda ¢, ainda é.

M.: Eu passei 6 anos da minha vida estudando a morte.

G.: Eu agrade¢o muito, fiquei vibrando com a sua entrevista.

M.: Nossa! Sério?

G.: Sério!

M.: A1, que legal, que bom. Eu estava meio nervoso, assim, meio pensando serd que eu

vou falar bobagem?...

G.: Foi 6timo, muito obrigada, viu?...
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M: Nao sei como vocé esta fazendo essa selegdo, essa bola de neve, né? Mas eu nao sei
como voce esta fazendo isso e quais pessoas vocé estd procurando, mas a questdo social,
a questdo de formagdo, ndo diria intelectual, mas de formagdo mesmo... Tudo isso
influencia muito no modo como vocé lida tanto com um diagnostico desses... tanto com
a morte, né?

G.: Sim.

M.: As crengas, religides, tudo mais, né?

G.: Sim...

M.: Sim, sim. Vocé ja teve a oportunidade de ler um livro do Anatole Broyard?

G.:Nao, ndo.

M.: O Anatole Broyard, ele ndo ¢ um... Nao cometeu o suicidio, morte assistida, mas ele
comenta os dez, onze meses antes da morte dele por um cancer no pancreas, € no pancreas
ou na prostata, uma coisa assim. E ¢ um dos livros mais lindos que eu li sobre isso dai,
sobre a questao de encarar a morte iminente e revogada.

G.: Que interessante, depois vou procurar, sim, com certeza.

M.: Tem setenta ou oitenta paginas sé e € lindo.

G.: Olha s0, que bom. Boa indica¢do, obrigada, viu?

M.: Sem problemas!

G.: Um abraco!

M.: Parabéns pelo trabalho!

G.: Um abrago e obrigada por contribuir.
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ENTREVISTA COM ANTONIO

Abaixo, segue a transcri¢cao da oitava entrevista, conduzida por Gabriela em 08 de Agosto
de 2018. Ao todo a duracdo aproximada foi de 30 minutos, sendo que a parte gravada,
contendo de fato as perguntas, durou cerca de 22 minutos. “G” diz respeito a
entrevistadora e “P” diz respeito as falas do participante, que recebeu o nome ficticio de

Antonio.

G: A sua idade, por favor?

P: Quarenta e quatro anos.

G: O diagndstico que vocé recebeu?

P: O diagnéstico da esclerose multipla eu recebi em abril de 2015... 2016, abril de 2016.
G: Vocé tem algum prejuizo fisico em funcao desse adoecimento?

P: Tenho, tenho varios. Bom, eu tenho varios... Em func¢do da esclerose eu tenho uma
grande perda muscular nas pernas, nos membros inferiores... Eu tenho... perda de

sensibilidade fina nos dedos das maos...
G: Unhum...

P: Entdo, tipo, eu escrever alguma coisa esta bem prejudicado, a minha letra sai de
qualquer jeito e tal... E eu tenho um pouquinho de perda de for¢ca nos membros superiores,
nos bracos... E uma coisa que eu tenho bastante também, ¢ fadiga. Uma fadiga frequente.
Entdo, a fisioterapia ndo dura muito, eu consigo ficar fazendo uma coisa meia hora, uma

hora e depois tenho que descansar porque eu canso.
G: Entendi. Essa... afetacdo nas suas pernas impede vocé andar ou nao?

P: Sim... Eu até ando dentro de casa, gragas a ajuda de um andador, mas pra sair pra rua

eu tenho que sair de cadeira de rodas. Eu estou usando cadeira de rodas...

G: Entendi. Como que vocé tem encarado o diagndstico e como que vocé vislumbra o

futuro no que diz respeito ao adoecimento?

P: Assim... no inicio, foi meio... chocante, assim, fiquei muito... Meio deprimido, fiquei

abatido, enfim... Agora... Na verdade, agora que passaram uns chamados... Uns dois anos
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de luta, eu fiquei muito... atordoado e tal, de perder capacidade... ndo poder mais fazer o
que eu fazia antes. E a perspectiva €... de ndo deixar de ter esperanca, de que agora eu
vou trocar de remédio, que o remédio que eu falo, o qual eu vou trocar agora, vai agir de
forma mais efetiva contra a doenca, que eu possa, quem sabe, recuperar um pouco o
movimento... a for¢a nas pernas, quem sabe eu possa, né?... Ter um pouco menos de
fadiga e poder fazer um pouco mais de coisa e tal... Enfim, a perspectiva minha ¢ de
esperanga... Acreditando que eu ainda vou melhorar um pouco, pelo menos... Eu sei que
a doenga ndo tem cura, ndo tem muita escapatoria, mas a0 mesmo tempo eu penso que eu

consiga melhorar um pouco ainda, essa ¢ minha esperanga...

G: Que bom. Anham... E quais sdo os recursos de enfrentamento que vocé utiliza? Em

que voce se firma?
P: E... Recursos em que sentido?
G: Psicologicos e até mesmo mais praticos: fisioterapia, etc...

P: Ah, sim... Bom, eu sou assistente (informagdo suprimida para ndo identificar o
participante) em Porto Alegre, eu faco tratamento pelo SUS, entdo eu fago tratamento no
Hospital Santa Casa, que ¢ um dos hospitais do complexo da Santa Casa de Misericérdia

de Porto Alegre...

G: Unhum...

P: Entdo... Eu sempre vou a consultas todo més, eu tenho 14, além dos neurologistas, eu
tenho... Eu também fago tratamento com o otorrinolaringologista, porque eu tenho... em
funcdo dessa perda de for¢a muscular, eu tenho uma dificuldade, as vezes, de falar e de
deglutir, entdo eu preciso fazer também... Ai eu também...f, que eu tenho fonoaudidloga
no posto de saude, uma vez por més pelo menos, que ela me receita os exercicios pra
poder, assim... tanto pra degluticdo quanto pra fala, sdo receitados pela fono... Ai eu fago
fisio, trés vezes por semana, duas vezes por semana ¢ o SUS que me d4, e uma vez um

fisioterapeuta vem aqui em casa e me atende durante uma hora por semana, para, enfim...
G: Entendi.

P: Ah, urologista, também, em funcdo da perda do apetite sexual, digamos assim, ¢ por
eu, também, ter problemas em segurar a urina, por causa da for¢a muscular, eu também

tenho consultas com urologista na Santa Casa 14. Entdo, assim... O SUS me da bastante
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coisa, ndo tenho queixas do SUS, assim, e.. E eu vou tentando umas coisas
complementares, desde os remédios, que também... Eu tomo remédios, eu tomo um que
o SUS me dé, eu tomo um outro que eu estou tomando gragas a um colega de esclerose
que ele recebia mais do que ele precisava, ai ele me passava... E também fago vaquinhas,
entre os amigos, pra arrecadar dinheiro pra comprar o remédio.... o Fampyra que ¢ um
remédio que... Eu tomava o remédio principal da esclerose, ¢ o Acetato de Glatiramer, s6
que esse remédio nao esta mais fazendo efeito, entao agora eu estou trocando pra outro
que ¢ o Fingolimode ou o nome comercial Gilenya, que é... Eu acredito que vai ter uma
melhora com ele, vamos ver... € tomo também (ndo consegui compreender), que ¢ um
remédio exclusivamente pra o (ndo consegui compreender), que chama, né?... Pra poder,
quem sabe, melhorar o movimento, se nao for reforgo muscular que ndo seja s6 pra

caminhar, mas que seja pra travessias, passar da cama pra cadeira, enfim...
G: Unhum...

P: E eu tomo, também, um remédio pra incontinéncia urindria que ¢ o Retemic, e... Ah,
e o Baclofeno também eu tomo, que (ndo consegui compreender)... pra espasticidade, eu

tenho esses problemas de espasticidade...

G: Unhum... E quais sdo as coisas mais importantes pra vocé hoje, assim... Mais valorosas

na sua vida hoje?

P: Mais valorosas? Ahn... Assim... Primeira coisa é, sei la... € o convivio... convivio em
casa, convivio com a minha mulher... Enfim, essa é uma das coisas que pra mim, que eu...
Estar vivo, eu estar aqui com ela é uma coisa que... eu destaco. Outra coisa que eu destaco
¢... Eu tenho como profissdo, sou jornalista... SO que atualmente eu estou, digamos...
encostado pelo INSS, ndo estou trabalhando oficialmente, mas... eu presto servigos,
digamos assim... para (informacao suprimida para ndo identificar o participante), porque
eu trabalhava 14, cobri a tragédia como jornalista e mantive muito contato com os pais em
geral, e, por isso, eu me ofereci pra ajuda-los, prestava (ndo consegui compreender), pra
fazer divulgacdo, informes pra impressa deles... Entdo me ofereci... Essa € uma coisa que
eu destaco bastante, pra mim € importante, pra vocé se sentir um pouco util ainda pra

alguém... Essa ¢ uma coisa muito importante.

G: Anham... Interessante. E como € a sua rotina e suas ocupagoes, entao?...
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P: Bom, minha rotina basicamente ¢€... Segunda e quarta eu tenho fisioterapia, a tarde,
durante a tarde... sexta, a tarde, ¢ o dia que o fisioterapeuta vem aqui em casa pra me
prestar o atendimento particular. Bom, € isso... De manha quando eu acordo eu tomo café,
que minha mulher, antes de sair pra trabalhar, ela deixa aqui pra mim, tomo café... Dai,
geralmente de manha... Outra coisa, eu funciono melhor, geralmente de manha, do que
de tarde, de noite, porque eu vou ficando mais cansado, fadigado... Entdo eu tenho que
fazer alguma coisa de manha. Entdo de manha eu tomo cafg, e, geralmente, ¢ quando eu
fico no computador, fazendo alguma coisa, pesquisando alguma coisa... Fazendo meu
trabalho... Eu faco de manha. Ai, de tarde, eu dou uma descansada e... Depois, segunda,
quarta e sexta eu tenho fisio, e terca e quinta eu fico meio... Eu também, trés vezes por
semana, eu conto com uma, digamos, uma ajudante, uma cuidadora que vem aqui em casa
e me auxilia, me leva na fisioterapia, porque na minha atual situacdo eu canso muito
rapido, entdo eu nao consigo conduzir minha cadeira de rodas... até a fisioterapia sozinho.
Entdo ela me leva pra fisioterapia, depois... me da café da tarde e tal... serve almogo.
Facilita a minha vida. Digamos que ela ¢ mais que minha cuidadora, ¢ minha
facilitadora... Ah, me ajuda no banho também, porque hoje em dia tenho dificuldade pra

tomar banho...

G: Anham... Voceé ja pensou em desistir do seu tratamento?

P: Nao. Nao pensei, ndo pensei... Do tratamento, nao.

G: E vocé em algum momento ja pensou em desistir de viver?

P: E... ja. J4 pensei em largar tudo, e sei 13, até me matar, sei 13, de algum jeito... Se

,

tivesse um jeito facil... E, sim, eu ja pensei...

G: E esse pensamento foi associado as complicacdes que vocé tem enfrentado? Ou foi

em outro momento da sua vida?

P: Sim, sim, sim... Nao, foi relacionado as dificuldades que eu enfrento hoje em dia, né?...
Eu, uma época até fiz terapia, voltado a terapia pra dar... pra... enfim, colocar no lugar,
ver se melhora... Ah, tem, além disso, tem um grupo de apoio que ¢ de atengao...
familiares de portadores de esclerose multipla, e... alguns portadores que aparecem, nao
sdo muitos... que vao e se reinem um sabado de cada més, um sabado por més, vai 14,
fica batendo papo, discutindo coisas e tal... E ¢ legal, assim, porque tu vai falando de

coisas que tu passa, o outro passa... Nao ¢ assim, uma discussao médica ou de tratamento,
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ou iss0... ndo, sdo coisas do dia a dia, dificuldades que todo mundo passa, da esclerose,
enfim... E € legal, assim, ¢ bem legal, ¢ um papo bacana, assim... Tem, além desse, um
grupo de What’s App, também esse mesmo grupo... E tem um grupo de What’s App da

Associagio, que também fica discutindo coisa e tal... E legal também...

G: Unhum... E o que vocé pensa sobre os recursos tecnologicos que prolongam a vida
das pessoas sem previsdo de melhora da doenca, como os aparelhos pra manter a

respiracao e a alimentagao?

P: Ah... eu acho que na real, assim... Eu sou contra, assim... Eu acho que... Se a pessoa
esta 14, um vegetal... Nao estd podendo fazer mais nada, ndo estd podendo mais interagir,
nao estd podendo mais viver... Eu acho que ficar prolongando a vida da pessoa, eu acho
que acaba sendo um castigo pra ela, assim... Enfim, as vezes os familiares querem manter
aquela pessoa viva e tal, na forma que for... Mas eu ndo concordo... Acho que se a pessoa
ndo esta mais interagindo, ndo esta mais vivendo, nao esta podendo fazer nada... Acho

que prolongar a vida dela por meio de aparelhos... Nao acho uma iniciativa legal...

G: Unhum... E o que vocé pensa sobre a op¢do de um paciente no final da vida pedir pra
suspender todos os tratamentos e receber apenas os cuidados paliativos, pra amenizar a

dor e o sofrimento enquanto aguarda o final da vida?

P: Ah... Eu... Eu nunca pensei muito sobre isso, mas... Eu acho que eu concordaria com
isso, de, assim... Se for... se 0 que tiver que ser, vai ser, entdo... Nao precisa ficar mais la
segurando, tratando isso, tratando aquilo, tratando aquilo outro... Se a pessoa estd ja

terminal, assim, tipo... Deixa ir, né?... Deixa ela ir em paz... Nao sou contra.

G: E o que vocé pensa sobre a op¢do, em alguns paises, do paciente no final da vida
antecipar a propria morte, tirar a propria vida, recebendo auxilio médico, que seria o

suicidio assistido, se ele desejar isso e estiver sofrendo?...

P: Ah, eu acho que se estiver sofrendo e for o desejo da pessoa... Ah, tem que avaliar uma
série de coisas, mas... Se a pessoa estiver sofrendo, se a pessoa quiser, eu acho que ela
tinha que ter o direito de poder fazer isso de uma forma mais, digamos, assistida, sem dor,

etc, enfim...

G: Unhum...
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P: Nao, ndo provocasse uma... Se eu fosse me matar, dar um tiro, essa forma causa muito
sofrimento as pessoas que vocé ama, que te amam e tal... Entdo, se fosse uma coisa mais

amena, nesse sentido do suicidio assistido... Eu acho que eu concordaria...

G: E o que que vocé pensa sobre a op¢do, em alguns paises, dos médicos anteciparem a
morte do paciente, tirarem a vida dele, no final da vida, se ele pedir isso e estiver sofrendo,

que ¢€ a eutandsia voluntaria?

P: Ah, eu concordo... Nesse sentido, assim, se o cara estiver sofrendo 14, ele sabe que o
periodo dele estd acabando, esta sofrendo, estd enfim... Se ele tem essa opg¢do, de fazer

uma, digamos assim, de ter uma morte assistida, eu acho que tem que deixar... Concordo.

G: Unhum... E se no Brasil tivesse essa op¢ao de antecipar a morte de forma legal e com
ajuda médica, como existe em outros paises, vocé acha que consideraria pra vocé mesmo

essa opgao?

P: E, dependendo das circunstancias. Atualmente, nio.
G: Unhum...

P: Atualmente eu ndo gostaria disso.

G: Anham...

P: Mas... Nunca sabe o dia de amanha como eu vou estar, enfim... Mas dependendo...

Agora ndo.

G: Unhum... E pensando nas outras pessoas doentes, na sociedade como um todo, no
Brasil, vocé acha que esses direitos, da eutanasia voluntaria e do suicidio assistido,

deveriam existir legalmente no Brasil?...

P: Ah, eu acho que sim, eu acho que sim... Eu acho que deveria ser um direito de todo
mundo, assim, eu acho. Poder escolher o seu destino, assim... Claro, dependo de todas as

circunstancias, a doenca da pessoa, da condi¢do que ela vive, tal...
G: Unhum...

P: Eu acho que deveria sim...
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G: Unhum... E atltima pergunta que €... Como foi pra vocé a experiéncia de responder a

essas perguntas e de ser entrevistado?

P: Ah, pra mim ¢ super tranquilo, assim, porque... E... Enfim, eu acho legal, de vez em

quando, poder falar um pouco sobre a doenga, enfim...
G: Unhum...

P: Sobre a minha doenga... E responder perguntas pra mim ¢ a coisa mais normal do
mundo, j& que eu... a vida toda fiz perguntas pros outros, entdo nao tenho muito... Nao

tenho muito problema quanto a isso...
G: E emocionalmente também foi confortavel?
P: Confortavel, ndo tem problema nenhum... Tudo certo, tudo tranquilo...

G: Eu esqueci de mencionar, se caso vocé precisar conversar comigo depois, por algum
desconforto que tiver sentido em funcdo da entrevista, ¢ s6 me chamar que a gente

conversa, esta bom?

P: Esta, estd bom, Gabriela. Foi bem tranquilo...

G: Eu esqueci de perguntar a sua escolaridade... Vocé ¢ gradua...
P: Superior completo.

G: Ok.

P: Sou formado em Jornalismo.

G: Obrigada, Antonio, foi muito bom conhecer vocé, manda outro abrago pra sua esposa.
Tudo de bom pra voceés, obrigada por contribuir com o meu tema e com essas discussoes

no Brasil...

P: Esta bom, Gabriela. Obrigada vocé€, um abraco.
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ENTREVISTA COM MARCELA

Abaixo, segue a transcricdo da nona entrevista, conduzida por Gabriela em 10 de Agosto
de 2018. Ao todo a duracgdo aproximada foi de 41 minutos, sendo a parte gravada de 31
minutos. “G” diz respeito a entrevistadora, e “M” diz respeito as falas da participante, que

recebeu o nome ficticio de Marcela.

G.: SO pra ficar... Eu teria que colher sua assinatura, mas pra nao precisar colher a
assinatura, s queria sua autorizacao, entdo, de que a gente leu o termo de consentimento
e que vocé autoriza eu gravar e vocé€ participar da pesquisa.

M.: Eu, Marcela, autorizo a participagdo na pesquisa.

G.: E... A sua idade, Marcela?

M.: Estou com 32.

G.: E o diagnostico recebido?

M.: E... Eu tinha 14 anos.
G.: 14 anos... E com vocé... Alias, a sua escolaridade?
M.: Eu tenho p6s-doutorado, terceiro completo, né? E!

G.: Entendi. E como vocé tem encarado o diagnostico e como vocé vislumbra o futuro

no que diz respeito ao adoecimento?

M.: Eu acho que nesses 18 anos eu ja encarei o diagndstico de varias formas, assim... Na
adolescéncia foi uma coisa, né?... Porque era um periodo também de vida, e depois na
faculdade foi um outro momento, e eu acho que a cada crise da doenca me parece que ¢
um diagndstico novo assim, né?... Entdo é... Quando eu tive realmente o diagnodstico ndo
foi um choque muito grande, porque eu s6 tive um formigamento na mao. Entdo, ndo me
parecia que fosse uma... Eu com 14 anos, ndo parecia que fosse uma coisa incapacitante
ou tao debilitante. Dois anos depois, quando eu tive uma crise, que eu fiquei tetraplégica,

que eu parei de enxergar, € que eu nao conseguia ver o que eu ia fazer da vida, daquele
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jeito, foi ai... Parece que caiu a ficha de que ¢ sério esse negocio, sabe? Nao ¢ qualquer
doencinha, ndo ¢ qualquer coisa que ndo vai afetar minha vida. Eu... Eu sempre digo que
eu tive a vantagem de ter o diagnodstico muito jovem e construir minha a vida com esse
diagnostico, né?... Entdo, assim, eu escolhi uma profissao que eu pudesse trabalhar tendo
o diagndstico, eu me organizei em trabalho sabendo que eu precisaria fazer tratamento.
Entdo, isso foi uma coisa importante, assim, talvez. E assim, ¢ aquela coisa, um
diagnostico de uma doenga incuravel, degenerativa, que vai te tirando, €... Fungdes...
Sempre ¢ uma coisa dificil, né? A gente ndo, ndo... A gente nunca quer perder nada, mas
a0 mesmo tempo eu vejo como uma, uma ruptura, assim. Uma grande mudanca. Eu
sempre digo que o diagnoéstico de esclerose multipla € que nem vocé ser obrigado a mudar
de cidade, ou mudar de pais, e sem saber a lingua falada no pais que vocé esta indo. Vocé

tem que aprender tudo novo, né?...
G.: Anham...

M.: Vocé continua com 0 mesmo corpo, mas ¢ tudo novo. Rotinas novas, ritmo de vida
novo. E quando a gente se muda de cidade, se voc€ ndo esta gostando, se voc€ ndo se abre
para o novo, ¢ muito mais dificil. Agora quando vocé€ comeca a pensar ndo, talvez tenha
alguma coisa boa nesse lugar novo, talvez a padaria ali da esquina seja melhor do que o
lugar que eu morava antes. Entdo vocé vai conseguindo ver que essas mudangas, que o
diferente nem sempre € pior, que existem outras pessoas que falam essa lingua, vocé vai
encontrando outras pessoas e vai compartilhando essas experiéncias. Entdo acho que isso
fez uma diferenca bastante, assim, no diagndstico. Agora quanto ao futuro, o futuro ¢ uma
coisa muito dificil assim de ser pensada, eu ndo sei por conta da esclerose, ou se por conta
de uma criacao de familia mesmo ou se eu sempre vivi essa coisa do vamos viver o hoje,
sabe? Hoje eu estou assim, hoje eu estou bem, hoje eu posso fazer, entdo vamos fazer.
Nao que eu ndo tenha sonhos ou que ndo planeje coisas, mas nada que ndo possa ser

mudado, sabe?

G.: Anham.

M.: Acho que tudo tem uma flexibilidade muito grande, né?... Assim, a gente ja planejou
viagens aqui em casa que chegou na hora E eu ndo podia ir porque eu estava em surto.

Entdo a gente ja planejou passeios mesmo e dai ndo da pra ir, hoje eu esto com uma fadiga
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muito grande. Entdo assim, aprender a lidar com essa flexibilidade pra ndo se decepcionar
muito. Eu acho que foi importante, entdo eu ndo tenho essa coisa de pensar em como que
vai ser daqui a 20 anos...porque ¢ aquela coisa, eu ndo sei se a minha doenga vai evoluir

rapidamente nos proximos 20 anos ou nao.
G.: Unhum...

M.: Entdo eu prefiro ir vivendo, sabe? E ir fazendo, assim... Eu acho que se eu pensasse,
ha dez anos que eu me formei, né?... Ha dez anos... Eu jamais imaginei que eu ia estar no

lugar que eu estou hoje, sabe?
G.: Unhum...

M.: De ter feito tantas coisas... Entdo, eu fui vivendo e eu acho que eu tenho muito essa

coisa de ir vivendo a cada dia, assim...

G.: Unhum... E quais sdo os recursos de enfrentamento que vocé utiliza e que vocé

utilizou nesse processo todo?

M.: Hum, acho que pra mim € a escrita, a escrita foi o que eu acho que me salvou, assim...
E, porque, claro, eu tive acesso a terapia, a psicoterapia, mas nunca, nunca foi muito
longe, nunca gostei muito assim. Porque parecia que queriam me botar em uma caixinha,
sabe?... Ou que eu tinha que tomar um remédio pra estar sempre feliz e eu acho que a
gente nao precisa ficar sempre feliz, a gente pode ficar triste de vez em quando, e eu
sempre escrevi muito didrio, né?... Antes de ter Internet eu escrevia diario e escrevia o
que eu sentia. E ¢ uma pena que eu tenho jogado tudo fora... Mas, depois que eu criei meu
blog pra compartilhar mesmo as experiéncias, acho que foi uma coisa assim muito
libertadora assim, eu poder falar o que eu sentia, o que eu queria. Compartilhar com
pessoas que sentiam o mesmo, compartilhar com pessoas que discordassem também de
mim € me mostrassem uma outra perspectiva, entdo eu acho que escrever sobre o que
estava passando, sempre foi a melhor ferramenta assim, pra mim. E depois com o tempo
também, né?... No mestrado, no doutorado, eu tive acesso as teorias, a autores que me
ajudaram a entender um pouco também. Acho que essa escolha que eu fiz de vida

académica também me ajudou a me entender, ver um pouco melhor.
G.: Que bom. E quais sdo as coisas mais importantes e valorosas pra vocé hoje?

M.: Ai, eu acho que hoje... Sempre foi as relacdes, assim... As pessoas, sabe? Quem esta

junto comigo. Sempre digo assim, que a gente que esta na vida académica valoriza muito
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publicacdo e Lattes, e eu sempre digo que quando eu estou no hospital tomando
medicamento nio é o Lattes que esta segurando minha mio. E minha mée, sdo meus
amigos, ¢ a minha familia. Entdo eu troco qualquer coisa pra estar junto com a familia e
com as pessoas que estdo comigo. Entdo, sem duvida, sdo essas relacdes que mais me

importam.
G.: Anham. E como € a sua rotina e quais sao as suas ocupagdes?

M.: A minha rotina ¢ a coisa mais maluca do mundo. Porque eu tenho filho pequeno, né?
Antigamente eu achava que eu podia comparar o diagnostico... a mudanca do diagnostico

com a maternidade, mas eu ndo podia afirmar, hoje eu posso afirmar.
G.: Anham.

M.: Assim, porque quando vocé se torna mae, a sua vida muda completamente, e isso ndo

quer dizer que ¢é ruim.
G.: Anham.

M.: Mas, muda. E que nem o diagndstico, tua vida muda completamente...e isso ndo quer
dizer que ¢ ruim. Mas, muda muito. Entdo minha rotina hoje em dia ¢ muito maluca
porque tenho meu filho pequeno que estd com 1 ano e 8 meses, entdo ele exige 24 horas
de atencao... Eu tenho que me dividir um pouco com ele, e tem o meu marido (informagao
suprimida para nao identificar o participante). Entdo, também tem isso. Eu tenho a minha
esclerose... Vocé controlar, eu tenho que fazer exercicio fisico, eu tenho que tomar
remédio, tenho que ter uns periodos de descanso, e tenho a vida académica, né? Eu estou
fazendo o po6s doutorado agora e tem a Associacdo (informacdo suprimida para nao
identificar o participante). Quando tem alguém pra ficar com o meu filho, eu vou
apagando o incéndio, sabe? O que... As prioridades. Entdo tudo ¢ com agenda, tudo ¢

anotado, porque sendo eu esquego. E, mas assim, € uma rotina de uma mulher-mae-

trabalhadora.
G.: Anham.

M.: O dia, o dia inteiro funcionando um pouco, assim. Nao é uma rotina que todo dia seja
igual, né?... Nao tem aquela coisa de que todo dia acordo tal hora, todo dia fago tal coisa,
mas eu vou tentando encaixar todos esses... €ssas... essas coisas importantes no meu dia

assim.



159

G.: Anham.
M.: D4 pra dizer que ¢ uma aventura, assim, nunca € igual.

G.: E os pacientes, no Brasil, eles podem recusar tratamento. Vocé sabia disso? E o que

vocé acha desse direito?

M.: Sabia e ja fiz isso inclusive.

G.: E o qué?

M.: Eu ja fiz isso. Eu ja recusei tratamento.
G.: Ah, sim...

M.: E, assim, quando eu tive o diagndstico, eu ndo tinha... Tinham s6 trés medicamentos
pra esclerose multipla naquela época (ndo entendi). No inicio eu ndo podia tomar, porque
era proibido pra menor de 18 anos. Quando eu estava com 17, eu acho, eu comecei a
tomar um Interferon, que era uma injecao trés vezes por semana. E ai eu comecei a me
sentir muito pior do que sem o Interferon... Eu me sentia muito mal com aquele remédio.
Eu tomei durante um ano e no final de um ano eu disse assim... Olha, quer saber? Nao to
conseguindo. Ai eu estava fazendo, eu tinha comecado a faculdade e tal. Eu ndo to
conseguindo acompanhar o ritmo das coisas por causa desse remédio, € eu ndo conseguia
ver melhora, porque eu estava tendo crise de esclerose, da mesma forma de antes. E ai eu
parei com o tratamento, eu fiquei... Deixa eu ver... Uns seis anos sem tratamento, sem
tratamento pra esclerose. Ai, claro, eu tive uma perda motora, fui tendo uma perda motora,
fui precisando da bengala, tive perda de equilibrio, enfim. Ai quando eu me mudei pra
Porto Alegre, eu mudei de doutora, ai conversando com essa nova médica, vendo outras
evidéncias de que mesmo nao tendo crises, € eu tinha muitas crises, a doencga ela vai
evoluindo e enfim, eu decidi tentar com outro medicamento, ai eu comecei a tomar o

Avonex que € o que eu tomo até hoje, assim...
G.: Unhum...

M.: Eu acho que assim, cada pessoa sabe o que quer, é... Eu acho que ¢ muito complicado
de eu ter direito de recusar tratamento, mas eu acho que ¢ importante porque cada um

sabe 0 que que quer pra si.
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G.: Unhum...

M.: Eu acho que inclusive querer sofrer ¢ uma escolha sua, ¢ uma escolha sua, da sua
familia... Porque ninguém vive sozinho, enfim... Mas, a0 mesmo tempo, ¢ complicado
porque as vezes as pessoas nao sabem os riscos, todos os riscos e todos os beneficios de
um tratamento. Eu ndo sei se todo médico consegue passar isso para seu paciente, pra que
ele tenha a responsabilidade na escolha, sabe? Porque muitas vezes ¢ uma escolha de
forma irresponsavel que nem a minha foi. Eu acredito, olhando hoje, assim, ¢ uma escolha
irresponsavel de nao fazer tratamento porque foi aquela coisa de nao entender que a minha

doenga ia evoluir sem o tratamento.
G.: Unhum...

M.: Eu ndo tive um médico que sentou comigo e me explicou todas essas coisas. Quando
uma médica me explicou, ai eu tive a possibilidade de dizer ndo, eu estou fazendo... ¢ a
minha escolha, porque quando a gente ndo sabe tudo, na verdade, ndo ¢ uma escolha, ¢

mais, as vezes, um medo.
G.: Unhum...

M.: Né?2... E um medo de um tratamento. Mas eu acho que é importante isso ser um
direito, porque a gente sabe que quando esta legislado ¢ uma garantia de que isso pode

acontecer.
G.: Unhum...

M.: S6 ndo sei o quanto isso &, €... E claro para o paciente na hora dele fazer essa escolha,

sabe?...
G.: Unhum... E vocé ja pensou em desistir de viver?

M.: J4. Quando eu tive uma crise muito forte aos 16 anos e sentia muita dor, era uma dor
horrivel nas pernas, assim, € eu ndo sabia o que fazer. E, na verdade, ndo ¢ que eu ndo

queria viver, eu ndo queria mais viver com a dor.

G.: Anham...
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M.: E como eu ndo conseguia ver outra forma que ndo fosse com aquela dor, porque ela

estava had muito tempo... Me parecia que a Unica forma era ndo viver.
G.: Unhum...

M.: Mas pra mim era aquela coisa... Se eu tenho que viver com essa dor, eu ndo sei se eu

quero, sabe?...
G.: Unhum...

M.: Ai tudo bem, a gente faz tratamento, melhorou e eu vi que poderia, sabe? Mas eu
acho que vem, ¢ muito comum, quando se tem perdas muito grandes ou dores muito
fortes, porque viver com dor € uma coisa muito complicada. Viver assim ¢ muito
complicado. Entdo eu acho que ¢ um pensamento que talvez as pessoas ndo externalizem
esse pensamento, mas eu acho que ¢ um pensamento que talvez passe pela cabeca da
maioria de nés que tem um diagnostico como esse, em algum momento pensar, né?... Nao
que chegue a tentar se matar ou sabe? Mas eu acho que passa pela cabega, sim, até¢ onde

vale a pensa estar aqui, sabe?

G.: Entendi... E, e vocé, o que que vocé pensa sobre a op¢ao de um paciente no final da
vida pedir pra suspender... Nao, desculpa, me enganei com a sequéncia. O que vocé pensa
sobre os recursos tecnologicos que prolongam a vida das pessoas sem previsao de melhora

da doenga, como aparelhos pra manter a respiragao e a alimentagao?

M.: Eu acho que depende muito da situagdo cognitiva do paciente, sabe? Porque € o que
eu sempre digo, enquanto a cabeca vai bem, eu acho que a gente consegue manter, mesmo
com um corpo imobilizado, sabe?... Porque vocé esté ali. As vezes no momento em que
vocé ja nem mais estd ali, porque as vezes estd num respirador, mas estd tomando um
milhao de remédios pra, sei 14, dormir... porque voc€ ndo esta mais. E, muitas vezes é um
recurso pra quem te acompanha, né?... Aquela sensagdo da presenca ainda ali, aquela
esperanca de que volte, né?... A gente sempre tem esperanca de que volte. Entdo ¢ muito
complicado porque se eu pensar em mim, deitada numa cama, ligada a aparelhos pra, sei
14, me manter viva, mas eu ndo estando mais ali cognitivamente, talvez seja uma coisa
absurda. Mas ao mesmo tempo se eu penso alguém que eu amo ali, eu acho que eu ia

querer deixar ligado como um ultimo recurso, sabe? Eu acho que as vezes esses recursos
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tecnologicos ndao sao nem pra quem esta doente, € pra quem acompanha, porque a

despedida ¢ muito dificil.
G.: Unhum...

M.: Dizer que desistiu ou que ndo da mais, eu acho que ¢ muito complicado.
G.: Anham, entendi. E o que vocé pensa sobre a op¢ao de um paciente no final da vida
pedir pra suspender todos os tratamentos e receber apenas cuidados médicos... cuidados,
de uma forma geral, ndo necessariamente s6 médicos, pra aliviar a dor e o sofrimento,

que sao os cuidados paliativos, enquanto aguarda o fim da vida?...

M.: Eu acho que pra mim parece ser a escolha mais sensata na verdade, né? Assim, essa
questao dos cuidados paliativos... Porque a gente sabe que dai a pessoa pode ir pra casa,
que tem um conforto, pode continuar tendo essa relacdo com as pessoas, né?... Que as
vezes dentro de um hospital, cheio de aparelhos, vocé passa as tltimas horas de vida sem

ninguém perto.
G.: Anham...

M.: Entdo eu acho a escolha mais sensata... E acabar tua vida com aqueles que fazem
parte dela, né? Eu acho que ¢ uma oportunidade para os dois lados. O que eu vejo muito
¢ que a gente ndo tem muito essa questdo dos cuidados paliativos, né? A gente tem ou a
op¢ao da pessoa ficar no hospital ligada a um monte de aparelhos, com visita regulada de
no méaximo uma hora por dia e os familiares tendo que se revezar pra ver numa UTI ou a
pessoa vai pra casa € ndo tem o cuidado paliativo, né? A familia que se vira com aquela

pessoa que esta doente, estd sofrendo e dai vira um sofrimento muito maior.
G.: Unhum...

M.: Porque dai também a familia ndo sabe o que fazer na hora que a pessoa morre, né?
Que ndo tem uma equipe de enfermagem que acompanha. Eu acredito que tem alguns
lugares que eu ja li que existe todo esse cuidado, mas aqui no Brasil eu ndo conheco
assim, nenhum servigo de cuidado paliativo que realmente funcione, da pessoa ter o
cuidado e da familia ser assistida. Porque eu acho que esse € o grande... a grande questao,

nao é7...

G.: Unhum...
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M.: E no momento em que a pessoa que for pra casa pra ter esses cuidados paliativos, no
momento que ela morre, quem ¢ que t4 ali pra auxiliar essa familia nesse momento, né?
Aqui no Brasil normalmente ndo tem ninguém. Entdo eu acho que isso ¢ complicado,
assim, eu acho que num cenario ideal de ter mesmo cuidado paliativo, de ter essa equipe
de saude, seja com psicologos, enfermeiros, médicos, enfim, auxiliando em casa, eu acho

que ¢ a escolha mais sensata, assim, de se ter, né?...
G.: Unhum...
M.: Mais humana, talvez.

G.: Unhum... E o que vocé pensa sobre a op¢do, em alguns paises, do paciente no final
da vida antecipar a propria morte, tirar a propria vida, recebendo auxilio médico, que seria

o suicidio assistido, se ele desejar isso e estiver sofrendo?

M.: Eu acho que ¢ um direito que a gente deveria ter em qualquer lugar. Nao sei se eu
lidaria bem com isso, assim, eu nao sei se seria a minha escolha, mas eu acho que ¢ uma
escolha que deveria ser possivel. E eu ndo sei se eu lidaria bem com isso se fosse com um
familiar meu, né? Eu digo, assim, talvez eu escolhesse isso, mas talvez se o meu filho
escolhesse isso, eu ndo sei se eu aceitaria. Eu acho que ¢ uma escolha muito dificil de
fazer, mas ao mesmo tempo eu acho que tem que ser uma escolha possivel, assim como
a questao do aborto, eu acho que a pessoa que tem que escolher se quer ou ndo, nao os

outros, nao o Estado. Entdo eu acho que ¢ importante ter essa opgao.
G.: Unhum...

M.: Porque s6 a pessoa que... Por isso que eu digo... S6 a pessoa que estd com dor e em
sofrimento sabe o que esta passando. S¢ ela pode escolher sobre o que ela quer fazer, né?
Independente de, sei 14, de religido, de onde vive, do que esta fazendo, mas é... Ao mesmo
tempo eu ndo sei como eu aceitaria se alguém proximo a mim escolhesse isso. Mas eu

acho que ¢ uma opcdo que deveria existir, sim.

G.: Unhum... E o que vocé pensa sobre a op¢do, em alguns paises, dos médicos
anteciparem a morte do paciente, tirarem a vida dele, no final da vida, se ele pedir isso e
tiver sofrendo? Que ¢ a eutandsia voluntaria, né?... O paciente pede e o médico executa.

Porque a pergunta anterior era que o paciente pede e recebe ajuda para, né?...
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M.: Para, né?... Eu acho que também... Eu acho que no fim das contas pra mim ¢ a mesma
coisa assim. A pessoa tem que poder ter € os médicos também tem que poder fazer sem
serem culpabilizados, né?... Entdo eu acho que ¢ uma, a relagdo de uma pessoa com a
doenga, com o médico, ¢ uma relagdo que vai muito mais do que s6 médico-paciente, né?
Ainda mais doengas degenerativas, que ¢ um acompanhamento muito longo. Entdo eu

acho que ¢ uma escolha que as pessoas tem que poder fazer.
G.: Unhum...

M.: Mas, de novo, da mesma forma da escolha que eu falei antes de poder escolher ndo

fazer o tratamento, tem que ser uma coisa muito bem explicada, né?
G.: Unhum...

M.: Tem que ser uma coisa muito bem elucidada, o paciente tem que ter muita nogdo do
que ele esta fazendo e dessa responsabilidade. E uma coisa... E nessa questdo da eutanasia
e da morte assistida, assim, eu acho que ¢ uma questdo que tem que ser trabalhada
inclusive com os familiares, né?... Com quem esta ficando... Porque a pessoa vai morrer
e essas pessoas as vezes vao ficar e vao se sentir culpadas porque ndo fizeram alguma

coisa.

G.: Unhum...

M.: Entdo, o que que vai ser, o que que vai ser disponibilizado pra quem ficou?
G.: Unhum...

M.: S3o os tratamentos de satide mental que vao ficar pra essas pessoas que ficaram e que
acompanharam esse paciente até o fim da vida. Porque também ¢ uma questdo muito
assim desses cuidadores, né? Porque pra gente chegar nessa posigdo, a gente tem muitos
cuidadores que ndo sdo cuidadores pagos, mas ¢ pai, ¢ mae, ¢ irmao, ¢ filho, é sobrinho.

Entdo, quem que vai cuidar dessas pessoas no momento em que essa escolha ¢ feita?

G.: Unhum...

M.: Eu acho que tem que ser tudo, toda uma estrutura que tem que ser pensada, pra que
essa escolha seja possivel. Nao so6 tipo... eu quero morrer € ponto, né?... Pra que a gente

nao crie outras doengas, se nao dai a pessoa que tinha doenga degenerativa morre, porque
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ela estava em sofrimento e a gente cria sofrimentos ¢ Depressdes € outras doencas em

quem ficou, né? Entdo eu acho que tem que ter toda uma estrutura nesse sentido.

G.: Unhum... Muito interessante isso que vocé falou de criar outras doengas em outras

pessoas. Muito interessante. Ainda nao tinha aparecido dessa forma.

M.: E... Quando a gente... A gente tem que pensar enquanto paciente e enquanto cuidador,
porque tem alguém ali do outro lado, a gente ndo estd sozinho. Quando a gente tem uma
doenca, qualquer doenga que for, a gente ndo passa sozinho, mas doencas curaveis, daqui
a pouco quem nao sentiu ela no corpo esquece, agora uma doenga incuravel, quem
acompanha vai até o fim acompanhando. Entdo a doenga ¢ do outro também, ¢ de quem

acompanha também.

G.: Se no Brasil houvesse essa opcao de antecipar a morte de forma legal e com ajuda
médica, como existe em alguns outros paises, vocé a consideraria pra vocé mesma € o

que te faz pensar isso?
M.: Talvez, eu nao sei, assim, eu acho que ¢ dificil de responder hoje, eu estando bem.
G.: Unhum...

M.: Mas, pensando se eu tivesse muito mal e ndo tivesse mais a possibilidade de uma
melhora, talvez, assim, acho que talvez pensaria, sim, se fosse legal, se fosse numa
questao, e se tivesse toda essa estrutura para as pessoas que ficassem porque eu acho que
a gente ndo pode pensar s6 na gente, né?... Mas se tivesse toda uma estrutura pra que isso
acontecesse de uma forma harmoniosa, talvez, eu nao sei se a gente pode achar a morte
harmoniosa, mas, se tivesse, eu acho que seria uma coisa interessante. Eu acho que eu
pensaria. E dificil responder estando bem, né? Porque a gente estando bem a gente nio
quer de forma alguma, né? A gente ¢ muito preso a vida, né? A gente ¢ muito preso a isso
que a gente aqui, € as pessoas que a gente tem aqui... Entdo, eu nao sei, mas eu acho que

sim, acho que € importante ter como uma opgao.

G.: Unhum... E pensando em outras pessoas doentes e na sociedade como um todo, vocé
acha que essas opcdes do suicidio clinicamente assistido e da eutanasia voluntaria, elas

deveriam existir legalmente no Brasil e por qué?

M.: Eu acho que sim, porque justamente, s a pessoa que esta passando pela dor e
sofrimento sabe o que ela esta passando, s6 ela sabe o quanto estd sendo complicado. Eu

acho que ¢ complicado pra gente, assim, porque a gente foi criado numa, em toda uma
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sociedade com uma estrutura, assim, de uma religido, a questdo da culpa por se matar,
mas assim, nao ¢ uma desisténcia da vida, ¢ uma desisténcia da dor... Vocé esta desistindo
de passar dor, entdo eu acho que ¢ uma, eu acho que a gente tem que ter o direito de poder

fazer o que a gente quer com o corpo da gente.
G.: Unhum...

M.: Entdo, eu acho que isso entra muito nesse direito, de eu ter de escolher o fim do

sofrimento.
G.: Unhum...E ai com todas as estruturas, né?... Assim, que...

M.: E claro, é claro, ndo é aquela coisa de Ah, vamos permitir a eutanasia de qualquer
forma, a pessoa chega no hospital e tal e tipo Ah, eu quero a eutandsia. Nao, ndo € isso.
Mas, assim, casos especificos, com toda uma analise daquele caso, de que realmente nao
tem mais o que fazer... A pessoa estd nesse sofrimento. Vamos dar assisténcia para a
familia, vamos dar assisténcia pra pessoa. Ver se realmente ¢ isso, se nao ¢ s6 um
momento de desespero, porque as vezes no desespero a gente toma umas decisoes

precipitadas e, enfim, mas eu acho que um sistema todo estruturado pra isso seria

interessante, seria sim.

G.: E aultima pergunta €... Como foi pra vocé a experiéncia de responder essas perguntas

e ser entrevistada?

M.: Ah, foi tipo bem interessante porque ninguém nunca tinha me perguntado sobre essas
questdes. E sdo questdes que eu acho que, quem tem uma doenga degenerativa, como
esclerose, em algum momento pensou. Seja por ter passado por uma dor, seja por, sei 14,
ver um filho, um livro, esses tempos eu li aquele Como eu era antes de vocé, que o rapaz
pede. Eu achei sensacional aquele livro, e todo o momento lendo o livro pensei assim

Nao, ele vai acabar com isso.
G.: Unhum...

M.: N¢é? Porque ¢ a vida dele. E ai, depois foi pra cinema, e as pessoas ndo porque isso €
um absurdo, porque eu fiquei muito chateado... Gente! Nao ¢ absurdo. Vocé ndo sabe o

que ¢ isso, né?...
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G.: Unhum...

M.: E eu acho que ¢ isso, a gente sempre pensa sobre isso, mas nunca tinham me

perguntado sobre. Eu acho que ¢ importante a gente discutir mais essas questoes.
G.: Unhum...

M.: Eu acho que justamente por a gente viver em uma sociedade em que a gente nao pode
falar de morte, porque a morte € um tabu. A gente nao pode falar sobre eutanasia, porque
Ah, ¢ um pecado. Independente se a gente ¢ religioso ou ndo, as pessoas acham que isso
¢ um pecado. Entdo ¢ importante ser discutido, sim, ainda mais nos meios de saude que a
gente sabe... E também quem trabalha com cuidados paliativos, com essas questoes, veem

esse sofrimento nas pessoas, € as vezes nao pode fazer nada também, né?
G.: Unhum...

M.: Entdo, eu acho que ¢ interessante a gente...Acho muito... Essa tua pesquisa, assim...
e essas questdes que estdo sendo colocadas, eu acho que provavelmente vai sair uma coisa

muito legal ai.
G.: Que bom!
M.: Bacana ai essas perguntas, porque a gente precisa falar sobre isso, sem davidas.

G.: Eu agradego demais vocé ter participado ¢ me ajudado a encontrar outros

participantes.

M.: Precisando, sé entrar em contato que a gente d4 um jeito.

G.: E eu fiquei muito, Marcela, muito tocada pelas histérias e muito fiquei feliz em saber
que vocés tém um grupo forte, né? A Associagdo ocupa um papel muito importante social
mesmo. E acho que isso ¢ uma boa forma de enfrentamento, juntando as pessoas, né?...

Se unindo enquanto grupo.

M.:E, eu acho que compartilhar ¢ isso assim, sabe? Essa coisa de ndo passar sozinho pela

doenga... Eu acho que faz uma grande diferenga, né?...
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G.: Unhum...

M.: Porque passar por uma dor sozinho ¢ diferente de passar por uma dor... Passar por
uma dor ndo entendendo o que estd passando. Porque a gente sabe que a maioria das
pessoas elas sdo atendidas em ambulatorios do SUS que € aquela consulta de 10 minutos

e o médico ndo explica metade das coisas que ele poderia explicar.
G.: Unhum...

M.: Entao poder ser esse suporte nos outros dias da vida da pessoa, quando ela recebe o

diagndstico, ¢ importante, né?

G.: Unhum...

M.: Compartilhar ¢ importante.

G.: Esta certo, muito obrigada, viu?

M.: De nada, boa pesquisa! E vou querer acompanhar, hein?
G.: Com certeza!

M.: Quando publicar algum artigo, alguma coisa, vai mandando pra gente (informagao

suprimida para nao identificar a participante).
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ENTREVISTA COM TIAGO

Abaixo, segue a transcri¢do da décima entrevista, conduzida por Gabriela em 10 de
Agosto de 2018. Ao todo a duragdo aproximada foi de 36 minutos, sendo a parte gravada
de 26 minutos. “G” diz respeito a entrevistadora, e “T” diz respeito as falas do

participante, que recebeu o nome ficticio de Tiago.

G.: Antes de comecar eu s6 queria que vocé falasse que vocé concorda em participar, que

a gente leu o termo e que entdo vocé aceita participar da pesquisa.
T: Consentimento, eu concordo em participar.

G.: Beleza, combinado. Qual ¢ a sua idade?

T.: Eu tenho 35 anos.

G.: E o diagndstico que vocé recebeu?

T.: Tenho esclerose multipla primaria progressiva.

G.: E o tempo de diagnostico?

T.: O diagnostico veio em 2012, final de 2012, mas talvez meus sintomas sejam bem

anteriores.

G.: E como que vocé tem encarado o diagndstico e como que vocé vislumbra o futuro em

relacdo ao adoecimento?

T.: E... Na verdade, eu... Diagnéstico pra mim foi um alivio, porque eu ndo sabia o que
eu tinha, eu percebia que... Que tinha alguma coisa estranha, mas eu queria saber o que
era e eu ndo sabia. Entdo quando eu tive o diagnostico, mesmo sabendo que era uma coisa
ruim, eu senti como um alivio. Tipo agora, eu sei o que eu tenho, agora eu vou, sei 14,
tratar ou planejar melhor. A partir daquilo que eu sou diagnosticado. E... Desde 2012 pra
c4 muita coisa piorou... E... Antes eu andava de bengala, depois eu passei a andar com
andador em casa e desde 2016 eu uso cadeira motorizada pra me locomover mesmo
dentro de casa, entdo eu ndo consigo mexer as pernas, o unico que eu consigo ¢ levantar
€ me estreitar um pouco, a perna direita principalmente, a esquerda nem isso eu consigo
fazer. E... Com relagdo ao futuro &, sei 14, assim é uma coisa que (ndo entendi) a doenga
coloca uma pedra no futuro, assim. Vocé fica muito ligado ao presente, ¢... Na verdade

voc€ ndo pensa muito no futuro porque vocé nao faz tantos planos, tantos projetos.
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Logico, eu tenho sonhos de ver meu filho crescer, de poder ajudar minha esposa, de
fazer... Sei 14, terminar meu doutorado, fazer pesquisas, mas eu vou fazendo o que dé e

ndo sei, me guiar muito... Fazer esses planos.
G.: E quais sdo os recursos de enfrentamento que vocé utiliza?

T.: Eu acho que dentro, quando eu comecei a piorar muito, utilizei muitos recursos de
enfrentamento. Quando eu... Quando eu comecei a andar pior, sei la, comecei, por
exemplo, a sair, eu andava de cadeira de rodas, ndo conseguia mais me mover aqui em
casa, comecei a usar a motorizada. Estou fazendo doutorado, no doutorado as vezes esta
ruim pra digitar, eu uso de tecnologia que eu dito, gravo, dito um texto pra conseguir
escrever; pra comer as vezes eu tenho que usar garfos adaptaveis, com proteses... Entdo
eu utilizo sempre o que da, assim... Minha mao esquerda esta meio travada, eu durmo
com uma talinha também, entdo sao coisas que facilitam o dia a dia, assim, eu tento... E...
Eu e a minha esposa a gente estava até conversando, que tem aquelas Ah, vamos colocar
uma pra pessoa saber como ¢ ruim... Ah, vamos colocar a pessoa numa cadeira de rodas...
E isso na verdade s6 reforga d6. Porque quem esta numa cadeira de rodas nao vai... Bola
um monte de estratégias pra sair disso, assim... Ndo ¢ uma coisa pra ficar com do6, mas
quando ndo se pensa nas estratégias, vocé acaba refor¢ando essa visdo da dependéncia,

do coitadinho etc.

G.: Unhum...

T.: Mas eu acho que eu uso todas as estratégias possiveis.
G.: Unhum... Vocé ja fez psicoterapia ou faz?

T.: Ja fiz. E... Quando eu morava em Sao Paulo... Nao, inclusive eu estava meio em crise,
foi quando eu comecei em 2016, mas €, eu fazia uma terapia em grupo. Eu fazia em Sao

Paulo, inclusive um pouco antes do diagnoéstico e fiz de 2010 a 2013 em Sao Paulo.
G.: Unhum... E quais que sdo as coisas mais valorosas e importantes na sua vida hoje?

T.: Eu acho que... Eu acho que a familia, sei 14, o filho, o casamento. E, sei 14, minha
pesquisa, escrever é uma coisa que me da muito prazer. E, sei 14, eu acho que ¢ fazer esses
compromissos que estdo ligados no presente, assim. Escrever, ficar brincando com meu
filho me dé prazer, € prazeroso. Eu acho que € um pouco isso, assim, acho que sdo coisas
que me dao prazer hoje, assim... Mesmo, por exemplo, uma coisa que me da muito prazer

¢ ler e como minha mao ficou ruim, a mao esquerda, segurar livro estd ruim, assim, pra
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mexer, virar a pagina. Entdo eu estou lendo muito no tablet. Ai eu entro naquelas... Um
pouco também... estratégias que a gente falou, mas eu estou lendo muito no tablet e sinto

prazer um pouco de ler os livros, ler coisas no tablet.
G.: Unhum..., bacana. E como ¢ a sua rotina e quais sdo as suas ocupagoes?

T.: E... Minha rotina, em alguma medida, tem a rotina da pesquisa, tem a rotina do pai,

tem a rotina do esclerosado. Entdo eu, é... Ela esté...E, ela estd misturada.
G.: Dividida.

T.: E, estd tudo dividido assim. Eu preciso parar, eu sei, d4 vontade de largar tudo e ficar
com o meu filho ou ficar com a Isabela (nome ficticio), mas eu preciso as vezes deixar de
lado tudo que eu estou querendo e fazer os exercicios, fazer minhas pesquisas. Eu sei que
¢ demorado, as vezes pra digitar ou pra ter uma ideia, ler... Entdo estd muito dividido,
assim. Eu preciso ter esse compromisso de digitar, de pesquisar, de dividir bem assim.
Entdo vocé acaba tendo uma rotina de manha, antes do almogo, enquanto minha mae esta
cuidando do meu filho e a Marcela esta cozinhando, eu vou fazer os exercicios. Entdo
vocé acaba tendo bem mais... E, mais compromisso com as suas coisas que vocé sabe que
precisa fazer. E ai eu acho que entra um pouco aquilo da questdo do futuro, vocé sabe o
que vocé precisa fazer hoje, ndo interessa... Ah, eu quero ficar bom... ou, sei 14, eu quero
emagrecer, vocé nao negocia muito com o outro. Vocé sabe que vocé tem que fazer o
exercicio para no outro dia vocé acordar melhor, assim, e estar com mais forca, assim.

Vocé nao tem interesse em longo prazo.
G.: Anham... E vocé terminou a resposta?
T.: Sim, sim.

G.: Terminou? Ok! Os pacientes no Brasil, eles podem recusar tratamento. Vocé sabia

disso e o que vocé acha desse direito?

T.: Sim, sim. Eu sabia e eu acho que ¢, as vezes, € necessario, as vezes sem remédio ¢
melhor que o tratamento. Entdo vocé vé qual a sua qualidade de vida e mesmo que for

pagando o prego que ela causa.
G.: Vocé ja pensou em desistir do tratamento e, se sim, como foi essa situagao?

T.: O meu caso ¢ um pouco diferente porque, inclusive ontem, eu fiz uma pericia médica

pra conseguir um medicamento, que € o primeiro medicamento pro meu tipo de esclerose,
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entdo eu estou tentando medicalizar. Entdo eu fazia, eu fiz trés medicagdes mesmo
sabendo que ndo era... Nao ¢ possivel (ndo entendi) pro meu caso. A primeira vez que eu
fiz uma medicacdo ainda com duvida do diagndstico da esclerose multipla progressiva e
foi meio, foi a forma paliativa, assim. Eu sabia que ndo dava, mas vamos tentar. E, entdo
¢, eu quero esse tratamento todo, estava me medicalizando, mas sabia antes que nao
melhorava. Entdo foi uma coisa muito conversada com a médica... Olha, ndo esta
adiantando, eu ndo vou ficar tomando... Um dos medicamentos me dava (ndo entendi) na

pele, entdo ja que ndo estd adiantando, eu ndo vou tomar esse medicamento.
G.: Unhum...

T.: Entdo pra mim foi, agora por exemplo, se € novo, pego pra esclerose lateral e ia
adiantar alguma coisa? Eu pago pra ver, entdo. Mas os outros nao adiantavam, nao tinham
efeito, entdo, acho que ndo... Acho que foi a questdo, no meu caso, acho que a recusa do

tratamento foi porque ndo fazia efeito, né?
G.:. Unhum... E voce ja pensou em desistir de viver? Se sim, como foi essa situacao?

T.: Sim, uma vez s6, mas ndo tem a ver com a esclerose. E, tem a ver com o sintoma da
esclerose, é... Mas, eu tive o diagndstico e sei 14, tive uma situagdo que eu tinha uma
coisa, uma depressdo, eu tinha uma disfuncao de ere¢do e eu fiquei muito mal por conta
disso, né?... Até duvidava da masculinidade e fiquei com essa... Ah e agora se alguém
descobre esses problemas que eu tenho?... E associada com a depressao, pensava... Ah,
vou ter que me matar pra resolver isso, mas foi um dia s6. E depois que veio o diagnostico
da esclerose eu falei... Ah, td associado, € um sintoma..., mas eu na verdade, eu falo,
sempre tive um formigamento na mao, uma dificuldade de andar, dificuldade de... tinha
essa questao da disfungdo erétil. Eu nunca pensei em associar tudo, colocar tudo num

combo e depois da esclerose, pareceu fazer sentido.
G.: Unhum...

T.: Eu falei... Ah, t4, entdo... Mas antes, a questdo da disfungdo erétil era muito, uma
coisa muito privada, assim... Tinha um... A depressdo ¢ mais uma doenga, mais privada.
Quando a esclerose se tornou publica, eu ndo posso mentir para as pessoas que eu tenho

esclerose porque eu estou numa cadeira de rodas, as pessoas vao saber.
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G.:Unhum...
T.: Entdo, nesse caso, com a esclerose, eu acho que, eu acho, ndo, tenho certeza que nunca

pensei em desistir por conta disso, mas por conta da depressdo, assim...

G.: Unhum... E o que vocé pensa sobre os recursos tecnoldgicos que prolongam a vida
das pessoas sem previsao da melhora da doenga, como aparelhos pra manter a respiragao

¢ alimentacao?

T.: Eu acho bom, mas eu ndo sei... Tem uma questdo do quanto vai ser util. Acho que
seja uma coisa mais pra quem fica, como os familiares, de ndo prolongar a vida da pessoa,
mas talvez ndo seja tdo interessante pra quem vive, nao fica... Voc€ nem estd consciente

disso.
G.: Unhum....

T.: A familia quer fazer de tudo, quer tentar fazer de tudo pra prolongar, é... As vezes é...
Se compromete em dividas e mais dividas sem possibilidades de volta. Eu acho que os
médicos tém que ser muito, muito... Levar a questdo pra familia... Olha, ndo tem volta...
E tem que ser muito... Ai, me fugiu a palavra... E tem que explicar bem pra familia o
prognostico da coisa, sendo.... Voc€ quer prender a pessoa 0 maximo, mas as vezes, €

mais para os familiares.

G.: E o que vocé pensa sobre um paciente que... Alias, desculpa, o que vocé pensa sobre
recursos tecnoldgicos que prolongam a vida das pessoas.... Nao! Me confundi com as
perguntas, desculpa. O que vocé pensa sobre a op¢ao de um paciente no final da vida
pedir pra suspender todos os tratamentos e receber apenas cuidados pra aliviar a dor e o

sofrimento? Que sdo os cuidados paliativos, enquanto aguarda o fim da vida...

T.: Eu acho mais corajoso. Tem uma reportagem de uma pessoa, eu acho que ela estava
com cancer e ela falou assim... Nossa, eu adoro Game of Thrones... E eu vou perder a
ultima temporada... Eu achei a sacada dela muito boa... Eu imagino que ndo adianta
muito... Ela tinha passado por varias medicagdes, ela fez colostomia, ela tinha um cancer
no intestino, ¢ ai ela sabe o que ¢ sofrimento. Vocé prolonga a vida, mas vocé prolonga o

sofrimento também, eu acho uma justificativa bem justa.

G.: O que vocé pensa sobre a op¢ao em alguns paises de o paciente no final da vida



174

antecipar a propria morte, tirar a propria vida, recendo auxilio medico, o suicidio

assistido, se ele desejar isso e tiver sofrendo?

T.: As vezes parece que a morte assusta um pouco as pessoas, mas que se é o desejo dessa
pessoa e se ela, avaliando as condi¢cdes em que ela estd, o momento de vida em que ela
estd, e se ela assim deseja... Entdo eu acho. sim, que ¢ uma opg¢ao importante pra que essa
pessoa em... Que ¢ um direito que ela deve poder usufruir desse direito porque ela ¢ quem
sabe do sofrimento dela, das condi¢des que ela tem, da vida que ela tem levado. Entdo

me parece que ¢ uma opcao a ser considerada com toda certeza.

G.: E o que vocé pensa da op¢ao, em alguns paises, dos médicos anteciparem a morte do
paciente, tirarem a vida dele no final da vida, se ele pedir isso e tiver sofrendo? Que ¢ a
eutanasia voluntaria. E aqui,Tiago, a op¢do da eutandsia voluntaria ela ¢ uma opcao
diferente da op¢do do suicidio assistido, porque no suicidio assistido, o proprio paciente
executa o ato e aqui ele recebe ajuda para. Entdo, o que vocé pensa? Ele recebe ajuda

médica, na verdade, ¢ 0 médico que executa o ato, né?... O que vocé pensa sobre isso?...

T.: Ah, foi até bom vocé esclarecer essa diferenca, porque pra mim era até a mesma coisa,
mas a resposta ¢ basicamente a mesma, porque se ¢ do desejo do paciente, se ele avalia
que esse € o melhor pra ele, se ele tem condi¢des de dizer que esse ¢ o melhor pra ele,
né?... Se ele tem clareza daquilo que ele quer e do sofrimento que ele vem tendo, entdo

parece ser, sim, uma boa op¢ao pra ele.

G.: E se no Brasil houvesse essa op¢ao de antecipar a morte de forma legalizada e com
ajuda médica, como existe em alguns outros paises, vocé a consideraria pra vocé mesmo?

E o que te faz pensar nisso?

T.: Bom, ¢ dificil porque se eu tivesse numa cama sem nunca, sem conseguir olhar o meu
filho, sem conseguir ajudar a criar o meu filho €... Ai, sim, eu acredito que sim. Mas eu
nunca pensei porque eu estou muito ativo nesse momento e eu teria que, entdo,
compartilhar isso com a minha familia, porque se eu tivesse na cama sem produzir nada,

talvez fosse, sim, uma op¢ao e eu penso que sim, que talvez fosse sim.
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G.: E pensando em outras pessoas doentes e na sociedade como um todo, vocé acha que
essas opgoes de suicidio clinicamente assistido e da eutanésia voluntaria deveriam existir

legalmente no Brasil? Por qué?

T.: Sim, porque se vocé tivesse um respaldo social, se vocé tivesse condi¢des de fazer
isso legalmente e socialmente tivesse essa aceitagdo e clareza desses procedimentos,
entdo seria, sim, muito importante pra populacdo de uma forma geral... usufruir desse

direito.
G.: Como foi pra vocé a experiéncia de responder a essas perguntas e ser entrevistado?

T.: Ah, eu gostei bastante, por mais que o tema ndo seja uma coisa... No horizonte, pensar
sobre isso ¢ importante. Por mais que eu tenha uma doenca degenerativa, o futuro esta
nublado, entdo se eu tiver muito ruim pode ser essa uma op¢ao, eu nunca tinha associado
que seria talvez o paliativo do paliativo e que ai abrevia a vida ainda mais. Entdo pode
ser, sim, essa uma opg¢ao € gosteil bastante de poder pensar sobre esse tema e de poder
contribuir pra discutir esse tema, com certeza eu quero receber depois os resultados dessa
pesquisa. Foi muito bom e acho que vocé vai poder discutir com seus dados muitas coisas

interessantes.

G.: Tiago, muito obrigada por participar. Quero te agradecer por isso e por sua
disponibilidade e, com certeza, vocé sabe que demora um pouquinho, acho que talvez um
ano ou um ano € meio, mas te mando, sim, os resultados, com o maior prazer. Se vocé se
sentir desconfortavel com algumas das coisas que a gente conversou e quiser conversar

de novo comigo, a gente conversa, sim, viu? Estou a disposi¢ao.

T.: Gabriela, muito bom participar eu que agradeco a oportunidade e depois vocé pode
escrever pra ver se a gente tem mais contatos pra te passar, estd bom? Te passo, sim,

abraco!

G.: Obrigada,Tiago, tchau!
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ENTREVISTA COM CONRADO

Abaixo, segue a transcri¢ao da décima primeira entrevista, conduzida por Gabriela em 14
de Agosto de 2018. Ao todo a duracdo aproximada foi de 28 minutos, sendo a parte
gravada, contendo de fato as perguntas, cerca de 24 minutos. “G” diz respeito a
entrevistadora, e “P” diz respeito as falas do participante, que recebeu o nome ficticio de
Conrado.

G: Conrado, qual ¢ a sua idade?

P: Quarenta anos.

G: O diagndstico que vocé recebeu?

P: Foi em 2010, de esclerose multipla. Ah, vocé quer o diagnostico, € esclerose multipla.
G: E a data foi 20107?...

P: Isso.

G: Certo. E como que vocé tem encarado o diagndstico? E como vocé vislumbra o futuro
no que diz respeito ao seu adoecimento?

P: Como eu tenho encarado... E... de uma outra maneira, sabendo... Se eu ficar desfocado,
fala ai... Mas a gente aprende a conviver com ela, né?... E o futuro, ndo vou mentir pra
vocg, tem um pouco de medo, sim, com base no que a gente acaba vendo...

G: Unhum...

P: Mas nesses oito anos a gente aprendeu a levar... de uma maneira mais calma, aprendeu
a conviver com ela... Mas o futuro € um pouco assustador... E um pouco assustador, vocé
ndo sabe o que que vem 14 na frente...

G: E quais sdo os recursos de enfrentamento que voce utiliza?

P: Ah... Tem os remédios, né€?... E eu me apego em alguns... Mais me apega... Assim, eu
tenho amigos, estdo sempre por perto, tentando me jogar pra cima... Eu tento me apegar
a minha filha...

G: Unhum...
P: Minha filha é meu grande motivador.
G: Vocés moram juntos ou nao?

P: Nido, ndo, é... ndo. Oficialmente, ndo, mas eu tenho... Eu moro ha dez minutos da casa
dela, eu ndo consigo morar longe justamente por causa disso. Mas ela ja esta grande, tem
quinze anos... Mas eu e a mae dela, a gente tem um convivio muito unido, a gente ¢ muito
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unido, gragas a Deus, em prol da nossa filha... A gente... s6 mora separado. Ai ela dorme
em casa de vez em quando, dorme na casa dela, dela e da mae dela. Entdo, a gente tem
uma vida muito... Muito proéxima, uns dos outros.

G: Unhum... Que bom, coisa rara de se ver...
P: E, que bom...

G:E..

P: Que bom que eu tenho um convivio assim, vamos dizer assim...
G: E voce ja fez psicoterapia?

P: Faco... Nao, entdo... Eu faco... Passo num psicologo porque eu terminei ha um ano,
mais ou menos, 0 meu namoro e... Ai eu comecei a passar pelo psicologo... Entrei em
depressao, fagco o acompanhamento da psiquiatra, até hoje eu faco acompanhamento da
psiquiatra... Parei um pouco com o psicologo, tenho que voltar, ¢ falta de vergonha na
cara, nao tem outra desculpa... Mas eu faco acompanhamento com o psicologo e a
psiquiatra.

G: E vocé associa essa questdo da depressao mais ao término do namoro ou a esclerose
multipla?

P: Ao término do namoro.
G: Esta certo. E... Quais sdo as coisas mais importantes e valorosas na sua vida hoje?

P: Olha, eu tenho uma familia... digo mae, que eu vi passar por situagdes dificeis... Minha
mae... Nos éramos em trés irmaos € minha trabalhava no metro, ela sempre foi daquelas
que, assim, se tinha uma péra ou comia os quatros, minha mae e os trés irmaos, ou nao
comia ninguém... E foi assim, unido e junto. Entdo, eu tenho uma familia muito boa...
Tenho tias, s3o sete tias, e... aos finais de semana, todas se reinem, todo mundo esta junto,
o problema de um ¢ de todos... Entdo, isso ¢ um grande apego que eu tenho, eu tenho uma
familia muito boa, gragas a Deus. E a minha filha também ¢ o que... me fortalece também,
sdo essas as bases que eu tenho, teoricamente. E o trabalho de guia de turismo também
ajuda bastante.

G: Unhum... Eu esqueci de perguntar nos dados de referéncia, qual ¢ a sua escolaridade?
P: Vou dizer que € o ensino médio, porque o superior eu fiz um ano ai e parei.
G: Certo, beleza. E como ¢ sua rotina e as suas ocupagdes?

P: Entdo, eu sou guia de turismo, €... em Sdo Paulo, principalmente. Mas € principalmente
pedagbgica, com crianga... Roteiro de escola. Tanto passeio de um dia, visitar algum lugar
aqui em Sao Paulo, ou quanto aos passeios, vamos dizer assim, €... Brasil Império, II
Reinado, a gente vai 1a pra Petropolis, passa dias 14, Rio de Janeiro... Ai Minas Gerais,
conhecer a cidade de Ouro Preto, Belo Horizonte... Aqueles lados também. Entao, tem



178

esses roteiros que levam mais dias, quatro ou cinco dias, e tem roteiros que sao de um dia
s6. Eu estou focado, ha uns dois anos, principalmente na histéria do café¢ (dados
suprimidos para nao identificar o participante)...

G: Interessante... E os pacientes no Brasil podem recusar tratamento, vocé sabia disso? E
o que que vocé acha desse direito?

P: Bom... primeiro, eu ndo sabia disso, pode recusar... essa coisa de querer recusar
tratamento é... Esse direito, pra mim, é muito... E um pouco complexo, porque receber o
diagnostico... Eu fiz e acho que todo mundo fez de receber diagndstico e entrar no Google
e ai se lasca, né?... E dai tem que até (ndo entendi)... Pode ficar babando na cama. Tem
que entrar no Google Académico, um outro Google pra ter mais informacodes... com base.
Entdo a pessoa acabando entrando numa depressao e, as vezes, nao sabe que tem recurso...
Eu estou fazendo psicologo. Porque as pessoas... tem um estigma no Brasil que é...
psicologo e psiquiatra ¢ coisa de louco, entdo as pessoas acabam fugindo disso, né? Mas
eu, eu... acho que, as vezes, as pessoas tém... tém situagdes que ela... buscar ajuda ¢ um
pouco dificil, a esclerose eu neguei ela por algum tempo. Eu ndo quero dizer que a pessoa
nao possa ter esse direito, de negar o tratamento, de negar isso tudo, eu acho que ¢ muito
complexo... Prefiro achar que pode ter esse direito dela negar... que eu posso ajudar, mas
eu ndo posso negar esse direito pra ela...

G: Unhum... E vocé...
P: Nio sei, ¢ mais ou menos isso.

G: Anham... E vocé j& pensou em desistir do seu tratamento? Se sim, como foi essa
situacao?

P: Ham... Eu parei uma época com o tratamento... Eu tive surtos da esclerose em 2010...
Eu apresentava sintomas antes, mas eu ndo ia no médico, ai eu tive um surto forte, em
2010. Ai eu levei um certo tempo pra diagnosticar que era esclerose multipla...

G: Unhum...

P: Todos os meus surtos foram no dia 28 do 02, todos no dia do meu aniversario, eu tive
em 2010, tive em 2011, tive em... 2013. Esses surtos foram todos nos dias do meu
aniversario... E, compensava ja ir pra o hospital com um bolo um dia antes, pra ficar 1 ja
sabendo o que ia acontecer... Mas, depois do ultimo surto em 2013, passou um tempo eu
larguei... parei de tomar remédio... eu (n3o entendi)... Parei de tomar remédio
obrigatoriamente todo dia, chegou a cuidar... Chegou uma época que eu falei, Ah,

larguei...
G: Unhum...

P: Mas ai eu tive uma queda de vida... Ai os sintomas comegaram a ficar um pouco mais
fortes, a fadiga... Comecei a mancar porque o peso do joelho... Entdo eu tive... A minha
namorada da época se esfor¢ou muito e falou pra eu voltar pro tratamento, fez de tudo pra
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eu voltar pro tratamento e eu voltei. Eu voltei no comeco, s6 tomava o remédio... Ah,
tenho que tomar o remédio, eu tomava e ponto. Ai eu comecei a me juntar com a
Associagdo Brasileira de Esclerose multipla, a ABEM, comecei a... fui na (ndo entendi)
porque um colega meu fez a pos-graduacdo dele, uma monografia de atividade fisica em
esclerose multipla, e ai eu comecei a dar mais atengao.

G: Unhum...

P: Ai eu voltei pra... Hoje eu tenho uma vontade, mas no comego eu cheguei numa época
de largar isso tudo.

G: Unhum...
P: Desanimo...

G: E esses trés surtos vocé teve fora... Teve algum fora da data do seu aniversario ou nao?
Realmente os Unicos que vocé teve foi na do seu aniversario?

P: Isso, todos foram na data do meu aniversario. Dia 28 do 02.
G: Interessante... Assim, né?... Curioso, né?... Curioso...

P: Vou para o hospital um dia antes, levando o bolo j4, falando... Amanha eu vou ter surto
e ja deixa o bolo ai...

G: E vocé ja pensou em desistir de viver? Como foi?... Se sim, como foi essa situagao?
P: Se eu desisti de viver e, se sim, como que foi? Essa foi sua pergunta?
G: E... Se vocé ja pensou em desistir de viver...

P: J4, ja... E... Vamos la... Desistir de viver... Eu ndo conhego... Eu tive... Se eu me
prolongar muito vocé me fala, se eu tiver fugindo da pergunta me fala ai, por favor.

G: Unhum...

P: Comigo ndo tem tempo ruim, ndo, pode falar. E... Primeiro, algumas questdes... eu
quando tinha esclerose multipla eu ndo conhecia ninguém que tinha esclerose multipla,
antes de me juntar com a Associac¢do Brasileira... Entdo, eu tomava o remédio e estava
tudo bem. Ai eu conheci uma pessoa que ela era mae e ela tinha uma filha de oito anos
que tinha esclerose multipla, e ai ela falou assim, Olha... Ela era conhecida da minha mae,
ela ndo contou pra minha mae, ela mantinha em segredo isso... E um dia eu falei pra
minha mae, Ah mae, eu vou tomar o meu remédio e vou deitar porque td meio
esclerosado, vai dar dor e tudo mais. Ai ela fazia faxina na casa da minha mae, ¢ ela
educadamente perguntou se podia conversar comigo ¢ tudo mais, ¢ ai foi conversar
comigo e ela falou... Olha, a minha filha tem oito anos, tem esclerose multipla, e eu ndo
sei muito bem como ajuda-la, como enfrentar. Ai, eu conversei com ela e foi a hora que
eu trouxe isso pra mim, ai eu falei... Perai, gente, sou eu quem tenho a doenga, ndo ¢ a
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minha filha, toca o barco. Mas até 14 eu tinha algumas coisas, assim... Uma tristeza um
pouco maior, de... Serd que eu vou até quando?

G: Unhum...

P: N¢é?... E ai foi uma hora que isso foi... Infelizmente na dor do outro, isso me ajudou
bastante...

G: Unhum...

P: Mas eu tive momentos de... Antes de fazer trabalho com psicélogo e tudo, mas... Eu
tive os meus dias de falar assim... Eu acho que ndo vou muito longe,ndo...

G: Unhum...

P: Eu nunca tomei a decisao de falar assim... Eu acho que eu vou mesmo por ai. E depois
disso, ha trés anos meu irmdo se matou, €... E ai eu vi minha mée chorando em cima do
caixao, voce v€... Voce€ nao poder fazer nada, a impoténcia de voc€ nao poder fazer nada,
eu falei... Que porcaria, entendeu? Eu com esclerose, tanta gente com dificuldade e meu
irmao sdo resolve se matar... Besteira... E infelizmente na dor, também, do meu irméo, eu
acabei tirando forgas e hoje ndo mais...

G: Unhum... Interessante...
P: Principalmente o meu irmao foi o motivador pra eu ndo fazer isso.

G: Anham... Interessante. E 0 que que vocé pensa sobre os recursos tecnologicos que
prolongam a vida das pessoas, sem previsdo de melhora da doenga, como aparelhos pra
manter a respiracao e a alimenta¢ao?

P: Esté ai uma boa pergunta, hein?... Eu ndo sou... O que eu acho? Eu acho que tudo tem
um limite. A gente tem o caso, por exemplo, do Schumacher, da Féormula 1 que esta ai
até hoje... Pra mim ele ja foi, entendeu?... Vocé manter tudo durante um certo tempo, tudo
bem, passou dai vocé esta prolongando a dor da familia... Eu acho que até um certo tempo
e eu ndo sou capaz de dizer muito bem, qual esse tempo, esse limite. Eu acho que passou
alguns anos, um ano ou outro, deu o limite...

G: Unhum...

P: Isso vocé prolonga a vida das pessoas... Eu acho que até um certo tempo ¢é bacana, ¢
legal, ¢ uma ideia viavel, mas passou disso, vocé esta... SO prolongando o sofrimento da
pessoa e de quem... esta ao seu redor.

G: Unhum... O exemplo que voc€ deu do Schumacher, ele esta inconsciente... Mas e se
esse paciente estiver consciente?...

P: Ui, ai ndo teve morte cerebral... Se tiver consciente, ai muda a historia, ai... Vocé esta
querendo me pegar no pulo, me fazendo pensar mesmo... Se esse paciente tiver
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consciente... Ai eu nao sei te responder, porque ai... Eu sempre achei que quando vocé
sente, vocé entende melhor...

G: Unhum...

P: Fica dificil eu julgar essa questdo se eu ndo tenho nem conhecido... Gragas a Deus, a
maioria das pessoas que eu vi na vida estdo vivas até hoje... Eu ndo sei, porque eu ndo
sinto isso, entdo como julgar isso eu nao sei... (Nao entendi) Consciente e eu falar ndo pra
essa pessoa, eu acho que ficaria na davida... Quais os recursos que tem pra essa pessoa se
manter viva? Porque ai tem que ver a questdo financeira, emocional da familia... Eu acho
que ai eu ficaria meio na divida, eu nao sei... Nao saberia responder essa questao.

G: Anham... Ok. E o que que vocé€ pensa sobre a op¢ao de um paciente no final da vida,
pedir pra suspender todos os tratamentos e receber apenas cuidados pra aliviar a dor e o
sofrimento, que sdo os cuidados paliativos, enquanto aguarda o fim da vida?

P: Eu acho q a pessoa tem esse direito, eu acho que ela tem que ter esse direito, porque
ela vai aliviar o sofrimento, ela ndo vé€ luz... E ha situagdes, realmente... Por exemplo,
hoje o caso do Stephen Hawking que teve... Gragas a Deus bastante tempo de vida, mas
via luz, né?... Por mais que ele mal mexia a bochecha e acho que o dedo... Escrevia varios
livros, e eu inteiro ndo escrevi nenhum, né?... Mas eu acho que... com a eutandsia, por
exemplo... ¢ o direito de... A eutanasia... ele ja estéd tirando a vida, mas eu acho que a
pessoa tem esse direito, sim, eu ndo sou contra, nao.

G: Unhum... E o que vocé pensa sobre a op¢ao, em alguns paises, do paciente no final da
vida antecipar a propria morte, tirar a propria vida, recebendo auxilio médico pra isso,
que € o suicidio assistido, se ele desejar isso e estiver sofrendo?

P: E... Acabei na outra resposta, passei na frente dessa... Eu acho que se a pessoa vive em
sofrimento, ndo tem melhora, ndo tem perspectiva de melhora... E ai eu vou citar o caso
de novo do Stephen Hawking, acho que sim, essa pessoa tem o direito... Mas ¢ um pouco
mais complexo, do que eu falar apenas sim ou apenas nao, pode ou ndo pode, depende da
situagdo... Depende de como se v€ isso... O caso dele ¢ muito sério...

G: Repete a ultima parte, por favor.

P: Entdo, eu acho que ¢ um pouco mais complexo que... Depende da situagdo... Se a
pessoa nao encontra, ndo ¢ uma coisa que tem melhora, e € apenas sofrimento, eu acho
que a pessoa teria esse direito, mas eu acho que sdo situacdes e situagdes. No meu caso,
por exemplo, eu tenho esclerose multipla. Ah, ¢ uma doenca degenerativa, mas eu estou
trabalhando, eu estou vivo... Eu estou trabalhando com coisa... que daqui a pouco € raro
trabalhar... Estou inteiro, tem gente muito pior do que eu e estd batalhando. Entdo, ai no
meu caso, por exemplo, eu sou contra, mas acho que ha situagdes que... envolvem dor e
sofrimento, eu acho que sim, teria essa oportunidade sim, esse direito.

G: Unhum... E o que que vocé pensa sobre a op¢ao, em alguns paises, dos médicos
anteciparem a morte do paciente, tirarem a vida dele no final da vida, se ele pedir isso e
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estiver sofrendo? Que ¢ a eutanasia voluntaria... Ela ¢ diferente do suicidio assistido... No
suicidio assistido o paciente tem ajuda médica pra fazer, mas, aqui, na eutanasia
voluntaria, ¢ o médico que executa a pedido do proprio paciente.

P: Se vocé puder me explicar um pouco melhor, porque eu nao vejo muita diferenga nisso.

G: E porque no suicidio assistido o paciente faz o ato, entdo, por exemplo, ele se aplica a
injecao letal, por exemplo... Mas ele teve ajuda médica, mas aqui € o médico que aplicaria
uma inje¢dao, por exemplo, no paciente, mas o paciente pede por isso, por isso €
voluntario.

P: Sim... Tendo autorizagdo do paciente e consentimento da familia... Porque, as vezes,
ele... Sentimento da familia ¢ complicado, a familia pode falar ndo e ele querer...

G: Unhum...

P: Eu ndo sou muito contra, mas ai entra s6 a questdo de entrar em um acordo, familia e
paciente. Se tudo... Se for bom para ambas as partes, eu ndo vejo problema do médico
fazer isso.

G: Anham...

P: Por mais que a ideia do médico... Porque o médico... E pra salvar vidas, mas, eu
acredito, se eu ndo estiver enganado... O item nimero um dele € evitar, aliviar a dor, né?...
Acho que ¢ isso. Eu ndo vejo problema nisso nao.

G: Unhum... E se no Brasil houvesse essa op¢ao, de antecipar a morte de forma legal e
com ajuda médica, como existe em alguns outros paises, vocé acha que consideraria pra
vocé mesmo? E o que que te faz pensar isso?

P: Niao, pra mim, n3o. Nao vejo... Nao vejo necessidade. Meu sofrimento hoje ¢
suportavel, sinto dores... Mas ¢ o que eu falei, estou trabalhando, minha filha esta bem,
eu vejo minha filha, sabe?... Nao tenho, ndo vejo isso pra mim, hoje em hipotese alguma.

G: Unhum...
P: N3o tenho motivo.

G: Unhum... E pensando nas outras pessoas doentes, na sociedade de uma forma geral,
vocé acha que essas op¢des, de suicidio clinicamente assistido e eutanasia voluntaria, elas
deveriam existir legalmente no Brasil?

P: Ai... Eu acho que em alguns... Eu acho que sim. O meu problema, quando eu vejo uma
situacdo dessa, ¢... Perdoe-me as pessoas, perdoe-me... A gente ¢ um pais, eu acredito,
muito primitivo, em termos de cultura, de estudo pra essas coisas...

G: Unhum...

P: Eu acho que as pessoas ainda sdo, nés somos muito radicais...
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G: Unhum...

P: Entdo... Eu quero, pronto, acabou... Depende, eu acho que pode ter esse direito, mas
se realmente numa situacao de sofrimento. Ai, sim... Eu ndo vejo, ndo tem o porqué negar,
mas numa situacdo mais... Eu ndo vejo o Brasil tendo o consentimento... razoavel, mas
eu acho que se a situagdo ¢ complicada, sim, ela poderia ter esse direito no Brasil também.

G: Unhum... E como foi pra vocé essa experiéncia de ser entrevistado?...

P: Numa boa, eu vejo numa boa, porque... Eu... Eu achei, eu descobri, sei 14 um bagulho
tipo assim, que pra mim a melhor maneira de lidar com a esclerose multipla foi divulgar
pra todos os meus amigos, pra todas as pessoas que eu conheco. Entdo, hoje eu estou
tropegando, estou caindo, entdo eu viro e falo assim, To esclerosado... T6 num sei o que...
Gente, desculpa, eu td esclerosado... Esqueci ndo sei o que, to esclerosado... Entdo eu
divulgo, ndo tenho problema quanto a isso. E eu tenho raiva de um pais como a gente
vive, entre aspas, de muito mimimi...

G: Unhum...

P: Pode falar que isso ndo ¢ legal, tanto que eu sou daqueles que Vamo ai, vamo, sabe?,
Toca pra outra... Entdo eu ndo tenho problema nenhum em entrevista, em... Eu acho
bacana vocé divulgar que... Tanto coisas boas quanto ruins, opinido... ndo vejo problema
nenhum...

G: Unhum...

P: Pra mim, 6timo... Se tiver mais, apareca, eu ndo tenho problema quanto a isso... E uma
boa, eu acho que ¢ uma boa pra divulgar e saber mais...

G: Unhum... Eu agradego muito a sua disponibilidade, a sua opinido, muito importante
pra mim, pro meu trabalho...

P: Unhum...

G: Pra gente comegar a pensar sobre essas coisas no Brasil, também, sobre esses direitos...
P: Porque ainda ¢ um tabu, eu vejo que isso ¢ um tabu, todo mundo...

G: Unhum...

P: Vocé vé que umas que chega e... Ai, falar sobre isso... Ai, ndo sei o que... Meu, ¢ a
vida, gente, tem que falar sobre a morte também, ninguém se prepara ou fala sobre isso...

G: Unhum...
P: E é complicado... Tudo bem, tudo bem, nio teve problema, ndo... Eu que agradeco.

G: Eu queriame... E, assim... Eu queria... Eu ndo falei no inicio, mas se vocé sentir algum
desconforto pela nossa conversa, a gente pode ter uma outra conversa sobre isso também,
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estd bom? Se vocé quiser... Tiver... esse desconforto, vocé pode me ligar que a gente
conversa.

P: Esta joia...
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ENTREVISTA COM ESTER

Abaixo, segue a transcricao da décima segunda entrevista, conduzida por Gabriela em 11
de Setembro de 2018. Ao todo a duracdo aproximada foi de 27 minutos, sendo a parte
gravada de 17 minutos. “G” diz respeito a entrevistadora, e “E” diz respeito as falas da

participante, que recebeu o nome ficticio de Ester.

G.: OK, entdo. Eu te enviei esse termo de consentimento livre que a gente leu, né?...
Entdo... Eu queria que vocé dissesse que concorda em participar, so pra ficar registrado

que voce concorda...

E.: Eu concordo em participar do doutorado da Regina.

G.: Gabriela. (Risos)

E.: Gabriela (Risos). Eu, Ester, concordo em participar do doutorado da Gabriela
G.: Qual ¢ o seu diagnostico Ester?

E.: Eu tenho Asia Sindrome.

G.: Asia sindrome. E uma doenga degenerativa?

E.: Ela ¢ uma doenca autoimune, ela ndo chega a ser uma doenga degenerativa, mas ¢
uma doenca autoimune que junta varias expressdes de doengas autoimune juntas. Quase
todas as doencas autoimune que existem, dentro de uma unica sindrome e ela s6 tem
piora, ela ndo tem evolugdo pra melhora, ela pode vir a estabilidade... Muito dificil de ser
alcangada, né? No meu caso ¢ dificil, mais dificil pra se alcangar essa estabilidade, e ela

nao ¢ degenerativa, mas ¢ uma doenca incuravel, né?... E estd numa fase ja bem ruim.
G.: E quanto tempo de diagnostico vocé tem?...

E.: Nove anos.

G.: Nove anos.

E.: Vai fazer nove anos.

G.: Como vocé tem encarado o diagndstico e como vislumbra o futuro no que diz respeito
ao seu adoecimento? S6 uma coisa, vocé€ pode pedir pra parar quando vocé quiser, ta? As

perguntas...

E.: Ta... Entdo, assim, como que eu... O que vocé falou?
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G.: Como vocé tem encarado o diagndstico e como que vocé vislumbra o futuro no que

diz respeito ao adoecimento?

E.: Ah, entdo, como eu encarei o diagndstico... No comeco foi mais dificil, eu acho, né?
Pra mim como médica, fui atrs, estudei sobre tudo o que era... Eu sabia tudo que estava
acontecendo. Foi como se tivessem tirado o chao da minha frente. De repente eu me vi
dentro de uma UTI, com um prognoéstico horrivel, sabendo tudo que estava acontecendo
comigo, sem poder me ajudar, né? Eu estava toda paralisada, foi uma coisa muito rapida,
um susto muito grande na minha familia. Eu sempre fui também uma pessoa muito
independente, me formei e logo comecei a trabalhar e morar sozinha, estudar, fazer pos-
graduacao, fui pra fora, estudei, e assim como vocé esta estudando o seu doutorado,
sempre fui muito assim. E de repente a vida em um segundo mudou, girou o mundo de
ponta cabeca, eu perdi tudo o que eu estava fazendo por perder a satde e fiquei brava
comigo mesma, ndo sabia nem porque isso estava acontecendo comigo, né? Nao fiquei
brava com Deus, de jeito nenhum, nunca tive isso no meu coragdo, mas fiquei pensando
assim, passou na minha cabega... Por que eu? A gente, depois desses nove anos que eu
tenho passado lutando, de todas as idas e vindas de hospitais e UTIs e tudo mais, a gente
aprende a ser mais humilde cada dia mais e observar a beleza nas pequenas coisas, nos
pequenos gestos de Deus no dia a dia, desde o Sol que se abre ao formato de uma nuvem
assim, sabe? Tudo muda. Hoje eu sou muito diferente da Ester de quando comecou a ter
a doencga porque eu mudei muito, me tornei muito mais humilde, muito mais sensata, eu
acho, cresci muito, eu evolui com tudo isso. Eu aprendi a ndo chorar, mas lutar e ir em
frente pra viver, eu aprendi que ndo adianta reclamar, mas batalhar pra se ter o que se

quer, né?...
G.: Anham.

E.: Entdo, assim, eu acho que cresci bastante, eu ndo me tornei revoltada, nem brava, nem
nada disso. Eu nunca desisti de viver, também, quando eu optei por querer um final digno
pra mim, foi porque eu sei que o final dessa doenca ¢ muito triste, € ndo s6 pra mim, mas

pra familia inteira, entdo por isso que eu escolhi...
G.: Unhum, interessante. E quais s@o os recursos de enfrentamento que vocé utiliza?
E.: Recursos de qué? Perdao...

G.: De enfrentamento...
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E.: Como assim... Recursos de enfrentamento?
G.: E, por exemplo, o que te da forca, o que te da apoio...

E.: Ah, entdo, muito ¢ o amor da minha familia, principalmente meus pais e meu marido,
e o tratamento paliativo que eu venho fazendo com ozonioterapia que me ajudou bastante,
melhorou muito a dor que eu tenho, né?... E esta me dando disposi¢ao a mais, assim, que

eu ja ndo tinha, ndo conseguia sair da cama nem nada.

G.: Anham...

E.: E Deus, né?... Ter f&¢ em Deus ¢ sempre importante.

G.: Anham. E quais sdo as coisas mais valorosas pra vocé hoje assim, atualmente?
E.: Que eu mais dou valor?

G.:E.

E.: Acho que em Deus primeiro, depois a minha familia, meu marido, meus pais e a

saude, ndo s6 minha, mas de todos eles.
G.:E como ¢ a sua rotina e as suas ocupagdes?

E.: A minha rotina hoje é... Bom, eu ndo faco muita coisa. Eu ndo acordo cedo, eu nao
consigo, acordo 14 pras 8h30, de manha eu fico em casa, repouso, eu durmo muito, sempre
tenho muito sono, me canso muito. E, por essa doenga, ter essa doenga, eu me canso,
qualquer gesto que eu fago eu canso cinco vezes mais que uma pessoa normal, entdo tudo
€ muito cansativo, tenho muita dor ao acordar, sempre acordo com muita dor, dificuldade
de ir ao banheiro, de me mexer na cama sozinha pela manha, ¢ grande a dificuldade. Meu
marido sempre me ajuda, e de tarde, todo dia de tarde, eu faco ozonioterapia, tomo varios

soros da medicina ortomolecular pra ver se melhora mais, né?
G.: Unhum.

E.: E ¢ i1sso, assim, eu ndo saio muito, eu nao consigo sair. Eu durmo cedo, tenho que
tomar um monte de remédio por dia... Eu tomo mais ou menos uns 40, quase 50

comprimidos, por dia.

G.: Unhum... E os pacientes no Brasil podem recusar tratamento, vocé sabia disso? E o

que vocé acha desse direito?
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E.: Recusar tratamento de qué?

G.: Recusar tratamento médico, né? Os pacientes podem recusar tratamento médico. Se

voce sabia disso € o que voce acha desse direito?...
E.: Recusar quando estd em etapa final, assim, da vida?

G.: Pode ser.

E.: Ah, eu acho que se a pessoa estiver bem informada, ndo for leiga, pode deixar ela

optar pelo que quiser.
G.: Anham.

E.: Eu sou a favor desde que a pessoa saiba o que estd fazendo, desde que a pessoa nao
seja leiga, né? Agora se ela ndo entende da doenga e... Ah, quero parar, so pra ser bonito,
nao, pra chamar a aten¢ao de um conjuge, por exemplo, né? Isso ndo deve ser feito, agora
se a pessoa for bem informada e desse pra ver que a pessoa ndo ¢ leiga no assunto nem

nada, sabe o que est4 falando... Se ela responder bem por si, tudo bem.
G.: E vocé ja pensou em desistir do tratamento? Como foi essa situacao?

E.: Entdo, na verdade, eu sempre fui atras pra achar tratamento, porque nao tem o que
trate essa doenga, entdo eu ja fiz de tudo, eu nunca desisti. Eu ja tentei de tudo, mas a

minha doenga ¢ intratavel, ela ndo aceita as medicagoes, entendeu?
G.: Unhum. E voceé ja pensou em desistir de viver? Como foi essa situacao?

E.: Entdo, ja, no final do ano passado eu me peguei muito triste, com muita dor,
abandonada pelos médicos em geral e eu tentei suicidio, de verdade, fui parar na UTI,
quase motri, tiveram que me... Me deram 6 litros de sangue, tiveram que me reanimar,
ndo foi nada facil, eu escolhi fazer isso, sem interferéncia de outras pessoas na minha
cabeca, sempre por mim mesma. Sendo médica, eu sabia o que estava fazendo, entdo
organizei todo material, cortei meu pescoco, com anestesia e tudo (risos). S6 que quando
eu consegui aplicar, com muita perda de sangue, comecei a ter muita dor nas
extremidades, né? A hipoxia, a falta de oxigénio tecidual periférica doi muito, eu nao
sabia que doia (risos). Foi até engracado, a suicida que ndo sabe que doi. Ai entdo,
comecei a ter muita dor, e ndo parava de sangrar meu pescoco, tenho uma cicatriz
horrivel, e ai eu cai no banheiro, eu peguei e falei assim... Nossa Senhora, ¢ eu morava

sozinha, né? Agora eu sou casada. Ai eu... Meu Deus, e agora?... Eu cai e ndo conseguia
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ficar de pé mais. Ai eu... Nao posso morrer dentro do banheiro que feio, né? E tudo
ensanguentado, ai eu consegui me esforcar, comecei a me arrastar e cheguei até o telefone
que estava na sala, estava longe do quarto. Fui arrastando, sujando tudo, consegui o
telefone, era de madrugada, liguei pra casa da minha mae, chorando, eu falei... Mae, vem
aqui, eu fiz uma besteira, € nao sei o que, me desculpa e tal, ai me pegaram e a ambulancia

me levou pro hospital.
G.: Entendi...

E.: Além disso, me perdoei, pedi perdao pra Deus, me perdoei. Fiz uma terapia, foi um

momento de desespero, de fraqueza, ndo € um ato que eu pense assim.

G.: Entendi. O que vocé pensa sobre os recursos tecnoldgicos que prolongam a vida das
pessoas sem previsao de melhora da doenca, como aparelhos pra manter a respiragdo e

alimentacao?
E.: O que eu penso sobre o qué?
G.: Sobre os recursos tecnoldgicos que aumentam a vida das pessoas.

E.: Ah... Entdo, se esses recursos forem usados pra prolongar a vida do paciente que ¢
uma resposta depois, e conseguir melhorar da sua doléncia, fazendo... Se isso for usado
por um periodo correto, né? A pessoa esta precisando, a pessoa vai melhorar, e ndo tem
esse apego, isso ¢ muito bom. Agora, manter uma pessoa assim, s6 pra pessoa ficar viva,

porque a familia quer, mas a pessoa ja ndo estd mais ali, eu acho que ndo ¢ muito certo.
G.: Unhum....
E.: E a distanasia, né? A gente conhece como distanasia, o termo.

G.: Unhum... E o que vocé acha de um paciente no final da vida pedir pra suspender todos

os tratamentos e receber apenas os cuidados paliativos enquanto aguarda o fim da vida?

E.: Eu acho que isso, ¢é isso que eu fiz, né? Vou te falar que eu quero isso pra mim, né? E
isso que eu estou fazendo... Tratamento paliativo... Nao tem tratamento que melhore, né?
Entdo a gente vai atras de paliativo, pra tirar a dor, pra dar qualidade ao dia. Ninguém me
prometeu mais dias, mas qualidade nos meus dias, eu acho isso muito valido. Assim, tem

que ver se quem vai fazer isso, se ele sabe que o progndstico ndo tem mais o que fazer.

G.: Unhum... E o que vocé pensa sobre o suicidio assistido?
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E.: Eu acho que o suicidio assistido ¢ um tipo de morte que, nada mais ¢, que deixar a
pessoa ir embora com dignidade. Se vocé ndo tem mais esperanga, ndo tem mais como

melhorar, né?
G.: Unhum....
E.: Eu acho que ¢ uma forma digna de deixar a pessoa ir embora.

G.: Quando vocé decidiu pelo suicidio assistido, foi antes de vocé ter tentado o suicidio

assim?

E.: Foi, foi antes. Por que eu fiz isso, entdo? Porque estava tudo certo pra eu ir embora,
sO que pra eu ir embora pra outro pais fazer isso, tinha que ser levado por dois familiares
e um deles tinha que ser minha mae, ¢ minha mae na ltima hora, naquele dia que eu fiz
isso, ela falou que ela ndo ia ter coragem, ela pediu desculpas e falou Nao vou ter coragem,
me desculpa, me desculpa, ai eu falei assim... Pronto, vou morrer num hospital... que era

tudo que eu ndo queria, né?

G.: Entendi... E esses documentos que vocé preencheu na Suiga, eles avaliaram uma

capacidade psicologica?

E.: Sim, eles pedem, a gente precisa mandar, capacidade psicologica, ndo, a sanidade

mental. Tem que ter um atestado mesmo de psiquiatra.

G.: Entendi.

E.: Tem que estar licida, conseguir mexer os bragos pra poder fazer isso.
G.: E basta um psiquiatra so avaliar?

E.: Sdo trés psiquiatras.

G.: Trés psiquiatras... OK.

E.: E os laudos sdo feitos um por vez, além de trés médicos que sdo especialistas na sua
patologia, também tem que ser trés laudos, todos em inglés, e ainda chega 14 e isso tudo

¢ confirmado por médicos peritos de 14, suigos.

G.: Entendi. E o que vocé pensa sobre a eutanasia voluntéria, que ¢ o médico executar o

ato, né? De tirar a vida do paciente.

E.: Entdo, ai eu ndo concordo, ndo acho certo.



191

G.: Nao?

E.: Nao, ndo concordo, acho isso errado. Acho que se a pessoa quiser fazer, faga sozinha.

Nao acho certo por um médico com um carrasco.

G.: E voceé acha que essa resposta tem relagdo com o fato de vocé ser médica?
E.: Se eu acho que o fato de eu ser médica influencia minhas respostas?

G.: E, nessa Gltima.

E.: Influencia.

G.: Influencia, né?... E se no Brasil tivesse essa op¢ao de morte assistida, né?... Vocé acha

que consideraria pra vocé mesma, entao?

E.: Se o Brasil tivesse essa op¢ao de que?

G.: De morte assistida, voc€ acha que consideraria pra vocé€ mesma?
E.: Se eu consideraria fazer aqui?

G.:E.

E.: Se tivesse aqui, eu faria aqui.

G.: Unhum...

E.: Mas, assim, esperar ter uma crise, né? Tem que estar passando mal, igual eu tive uma
crise forte, s6 que consegui realmente tirar da crise, mas eu ainda ndo estou com uma boa

feicao, né€?... Estou com uma carinha meio estranha.

G.: E vocgé, essa sua opcao do suicidio assistido, vocé nao desistiu dela?...

E.: E, ndo. Vai chegar uma hora que eu vou ter que ir embora.

G.: E vocé acha que no Brasil seria importante ter essa op¢ao para as pessoas?

E.: Seria importante, ¢ uma parte doida da vida, né? Saber que isso vai acontecer ¢ ruim.
Imagina vocé saber que vocé vai longe de quem vocé gosta, longe da sua casa, né¢? E
como se vocé fosse, sei 14, da sua casa pra poder morrer, ainda por cima. Entdo nao ¢

bom.

G.: E como foi pra vocé a experiéncia de responder essas perguntas?
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E.: Achei legal, uma boa atitude sua de estar fazendo essa pesquisa.
G.: Obrigada!
E.: Gostei, sdo perguntas bem formuladas.

G.: Nao ficou registrado, mas se vocé precisar conversar sobre isso que a gente conversou
vocé pode entrar em contato comigo. E eu agradeco muito a sua disponibilidade porque
a intengao da pesquisa ¢ comegar a falar sobre isso no Brasil, pra comecar a pensar sobre

1sso no Brasil.

E.: Anham, vocé esta certissima, legal. Tem uma advogada em Belo Horizonte, chama
Luciana Melo, ela falou sobre suicidio assistido, testamento vital, sobre um monte de

coisa, ela faz palestra, ela ¢ de Minas Gerais, seu Estado...

G.: Interessante! Eu agradeco muito a sua coragem e... Nao ¢ algo s6 individual seu, mas

e vocé esta fazendo de uma forma geral, pra toda comunidade, né?
E.: Pra todo mundo, né? Anham, isso mesmo!

G.: Pra todo mundo. Forga pra vocé, tudo de bom. Pra vocé e seu marido, tudo de bom,

muito obrigada.

E.: Obrigada.

G.: Um abraco.

E.: Tchau, um abraco, tchau!

G.: Tchau!



