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Resumo

A doenca renal crénica atinge niveis epidémicos em praticamente todos os paises. No Brasil, mais de 30 mil pes-
soas por ano precisam de tratamento dialitico, sendo mais comum a hemodialise. Se, por um lado, a falta de vagas
para didlise é o principal problema, por outro, tém crescido os casos de recusa e abandono do tratamento. Este
artigo trata justamente dessa questdo, a partir de temas como sentidos da vida e da morte, autonomia e termi-
nalidade. Foram identificadas algumas estratégias que podem diminuir ou mesmo evitar a recusa e o abandono
do tratamento, como diagndstico precoce, acompanhamento nefroldgico prévio, abordagem multidisciplinar e
humanizacdo dos servicos de dialise. Caso a decisdo do paciente seja irreversivel, o termo de consentimento livre
e esclarecido é fundamental. Além disso, a expansado dos comités de bioética é importante para proteger os profis-
sionais de salide e os interesses dos pacientes.
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Resumen
Dialisis y derecho a morir

La enfermedad renal crénica alcanza niveles epidémicos en practicamente todos los paises. En Brasil, mas de 30
mil personas por afio requieren tratamiento de didlisis, siendo la hemodialisis la mas comun. Si, por un lado, la
falta de vacantes para didlisis es el problema principal, por otro, han aumentado los casos de rechazo y abandono
del tratamiento. Este articulo aborda precisamente esta cuestion, a partir de temas como sentidos de la vida y de
la muerte, autonomia y terminalidad. Se han identificado algunas estrategias que pueden disminuir o incluso evi-
tar el rechazo y el abandono del tratamiento, como diagndstico precoz, seguimiento nefroldgico previo, abordaje
multidisciplinario y humanizacién de los servicios de didlisis. En caso de que la decisidn del paciente sea irreversi-
ble, el documento de consentimiento libre e informado es fundamental. Ademas, la expansién de los comités de
bioética es importante para proteger a los profesionales de la salud y los intereses de los pacientes.

Palabras clave: Didlisis. Derecho a morir. Autonomia personal.

Abstract
Dialysis and the right to die

Chronic kidney disease reaches epidemic levels all over the world. In Brazil, more than 30 thousand people a
year need dialysis treatment, specially hemodialysis. If, on the one hand, the lack of dialysis vacancies is the
main problem, on the other hand, the number of cases of refusal and abandonment of dialysis has increased.
This article deals precisely with this issue, based on subjects such as the meanings of life and death, autonomy
and terminality. Some strategies which may reduce or even avoid treatment refusal and abandonment are early
diagnosis, previous nephrological follow-up, multidisciplinary approach and humanization of dialysis services.
If the patient’s decision is irreversible, the informed consent form is essential. In addition, the expansion of the
bioethics committees is important to protect health professionals and the interests of patients.
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Doenga renal cronica: epidemia mundial

Aincidéncia crescente de doenga renal crénica
(DRC) atinge niveis epidémicos em todo o mundo,
como consequéncia do envelhecimento populacio-
nal e do aumento dos casos de obesidade, diabetes
mellitus e hipertensdo arterial. A disseminacdo de
habitos inadequados, como sedentarismo e dietas
hipercaldricas, hipersddicas, hiperglicEmicas e hiper-
lipidicas?, contribui para essa epidemia mundial.

No Brasil, mais de 30 mil pessoas por ano bus-
cam tratamento dialitico, sendo a hemodialise o mais
comum e terapia imprescindivel para a manutencao
da vida quando a fungdo renal atinge niveis muito
criticos?. No entanto, devido ao subfinanciamento
do Sistema Unico de Satde (SUS), as vagas para dia-
lise ndo cresceram proporcionalmente a demanda,
gerando filas de espera em estados e municipios.

Por este motivo, o inicio eletivo da terapia dia-
litica esta cada vez mais dificil, sendo o pronto-so-
corro a principal porta de entrada para os servigos
de saude para pacientes com DRC ja em fase avan-
¢ada. Além disso, muitos desses pacientes que pro-
curam o pronto-socorro em situagdes criticas de vida
ou morte nem sabem que sofrem de DRC, devido a
deficiéncias na atencdo primaria de saude e a falta
de acompanhamento nefroldgico prévio3. Em casos
de urgéncia dialitica, quando pacientes e familiares
estdo de acordo com a terapia renal substitutiva, sdo
trés as situagdes possiveis:

e Ha servico de didlise e vaga disponivel:
situagdo ideal, embora cada vez mais rara;

* N&o ha servico de didlise: todos os esfor-
¢os se concentram na dificil e muitas vezes
frustrante tentativa de transferir o paciente
para outro servigo que ofereca o trata-
mento. Infelizmente, essa é a situagdo mais
comum e associada a alta mortalidade dos
pacientes e ao consequente alto grau de
estresse de toda a equipe de saude;

e Ha servico de didlise, mas ndo ha vagas:
embora o profissional de salde tenha que
enfrentar um problema estrutural sobre
o qual tem pouca ou nenhuma geréncia,
do ponto de vista ético, moral e legal ndo
resta duvida de que é preciso salvar vidas.
Com esse objetivo, submete-se o paciente
a didlise de urgéncia, seja na unidade de
terapia intensiva (UTI), usando maquina
reserva, ou no 42 turno, que termina de
madrugada. Depois de sair da situagdo de
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urgéncia, o paciente continua internado,
geralmente por tempo prolongado, para
garantir o tratamento até surgir vaga em
programa cronico ambulatorial de hemo-
didlise, quando, entdo, recebe alta hospi-
talar e passa a fazer hemodialise (no tra-
jeto casa-hemodialise-casa) trés vezes por
semana. Esta estratégia “salvadora” por
vezes causa problemas administrativos,
pois lota hospitais publicos de pacientes
dialiticos, mas deixa o profissional médico
com a consciéncia tranquila, ja que preser-
var a vida a qualquer custo seria a “mis-
sdo” ensinada desde sempre nos cursos de
graduacdo e pés-graduagdo em medicina.

Constitucionalmente, a nossa Carta Magna,
em seu artigo 59, titulo Il, que trata dos “Direitos
e Garantias Fundamentais”, determina: todos sdo
iguais perante a lei, sem distin¢do de qualquer natu-
reza, garantindo-se aos brasileiros e aos estrangei-
ros residentes no pais a inviolabilidade do direito
a vida, a liberdade, a igualdade, a seguranga e a
propriedade®.

Por outro lado, quando o paciente recusa ou
abandona o tratamento dialitico, os profissionais de
salde vivenciam quest&es éticas conflituosas ligadas
ao direito de morrer com dignidade. Embora menos
comum que a falta de vagas, essa situagdao tem sido
cada vez mais frequente e suscita, a partir de pers-
pectivas religiosas, filosdficas e juridicas, discussdes
sobre os sentidos da vida e da morte, autonomia e
terminalidade. Estes sdo justamente os temas deste
artigo, que nao pretende, e nem poderia, estabe-
lecer consensos, mas expor os principais pontos
de vista sobre o assunto, estimulando o debate da
forma mais racional possivel, de modo a proteger os
profissionais de saude e, principalmente, os interes-
ses dos pacientes. Para tanto, foi feita uma revisdo
da literatura sobre a tematica.

Dialise e qualidade de vida

Relativamente recente, o conceito de quali-
dade de vida é definido pela Organiza¢gao Mundial da
Saude como percepgdo subjetiva da posicdo do indi-
viduo na vida, no contexto da cultura e do sistema de
valores nos quais vive e em relagdo aos seus objeti-
vos, expectativas, padrées e preocupagbes®. E uma
concepgdo complexa e abrangente, que incorpora a
saude fisica, o estado psicoldgico, o nivel de inde-
pendéncia, as interagbes sociais, as crencgas pessoais
e as relagdes do individuo com o meio ambiente.
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Na pratica, existem duas modalidades de
dialise: a hemodialise e a didlise peritoneal. A pri-
meira exige que o paciente va a uma unidade de
saude, geralmente trés vezes por semana, para
realizar sessGes de quatro horas em média. Esse
procedimento depende de aparato tecnoldgico
complexo, que envolve maquinas de hemodialise
e sistema de tratamento de dgua; acesso venoso
(fistula arteriovenosa nativa, prétese vascular,
cateter temporario ou de longa duragao); circula-
¢do sanguinea extracorporea e dialisador artificial
como membrana semipermeavel, que permite a
passagem de escdrias nitrogenadas e eletrélitos do
sangue para o banho de didlise, por diferenca de
concentragdo, e também retira o excesso de agua,
por diferenga de pressao.

Ja a didlise peritoneal é didria, realizada em
domicilio pelo préprio paciente e familiares treinados.
N3o depende de muita tecnologia: exige a implanta-
¢do de cateter flexivel na cavidade peritoneal, por
onde serd infundido e retirado o banho de didlise,
em quantidade e periodicidade determinadas pelo
nefrologista. Nesse caso, a membrana semipermeavel
€ o préprio peritonio; a retirada de solutos acontece
por diferenca de concentragdo entre o sangue dos
capilares peritoneais e o liquido infundido; e a retirada
de dgua ocorre pelo poder osmatico da glicose contida
no banho de didlise™.

Tanto a hemodialise quanto a didlise perito-
neal estdo relacionadas a baixa qualidade de vida
dos pacientes, sendo idosos e diabéticos os mais afe-
tados. Utilizando questionarios padronizados, como
o SF-36, varios estudos sobre didlise e qualidade de
vida tém demonstrado prejuizos em todas as dimen-
sdes pesquisadas: capacidade funcional, dor, estado
geral de saude, vitalidade, aspectos fisicos, sociais,
emocionais e salide mental®’. Do ponto de vista
psicoldgico, a dependéncia da maquina, a limitagdo
da liberdade e a falta de perspectiva estdo ligadas a
quadros frequentes de depressdo®.

Ademais, mesmo pelo SUS, é grande o impacto
socioecondmico relacionado ao tratamento dialitico.
Para ficar mais perto dos servicos de hemodialise,
muitos pacientes e familiares precisam mudar de
municipio, abandonando sua vida social e redes
construidas. A isso se somam os prejuizos de ter que
largar atividades laborais para viver de beneficios
do governo, em situagao de grande vulnerabilidade.
Os que permanecem em seus municipios precisam
enfrentar longas e desgastantes viagens até distan-
tes centros de dialise, muitas vezes correndo perigo
em estradas ndo pavimentadas e dentro de veiculos
em péssimo estado de conservagao.
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Dessa forma, apesar dos esforgos das equi-
pes de salide e mesmo sendo imprescindivel para
manter a vida do enfermo, essa terapéutica esta
associada ao sofrimento. Por esse motivo, alguns
pacientes chegam a preferir a morte a comegar ou
continuar o tratamento.

Dignidade humana, autonomia e direito de
morrer

A dignidade da pessoa humana é o prin-
cipio fundamental do Estado democratico de
direito, estabelecido no inciso Ill do artigo 12 da
Constituicdo Federal de 1988°. Dessa forma, ndo
basta o direito a vida, é preciso garantir que seja
vivida com dignidade *°. Além disso, considerando
gue a morte faz parte da vida, por meio dos proces-
sos de nascer, crescer, envelhecer e morrer, alguns
autores interpretam que o direito de morrer esta-
ria implicito no texto constitucional **'3. De acordo
com essa ideia, ter direito a vida ndo significa ser
obrigado a viver, ja que as pessoas podem optar por
ndo exercer esse direito.

Em 2007, a antropdloga Debora Diniz* diri-
giu o documentario “Solitario anénimo”, que conta
a histdria de um senhor que queria simplesmente
“morrer em paz”. De forma planejada, este idoso
passou a morar sozinho em uma cidadezinha do
interior do Brasil e, longe de qualquer pessoa conhe-
cida, decidiu parar de se alimentar. No entanto, a
equipe de saude local o impediu de alcancar seu
objetivo: ao encontra-lo em avangado grau de des-
nutricdo e desidratacdo, transferiu-o ao hospital de
referéncia mais proximo.

A partir dai, um verdadeiro embate foi tra-
vado entre o senhor sem identificagao, que lutava
para exercer seu direito de morrer com dignidade,
e a equipe de saude hospitalar, que lhe imp0s tra-
tamentos e procedimentos, desrespeitando vio-
lentamente sua vontade e autonomia®®. Segundo
Orlando, citado por Damasceno e Vasconcelos, lutar
cega e obstinadamente para manter um paciente
vivo muitas vezes é condend-lo (e também os seus
familiares e amigos) a uma existéncia miserdvel e
muito aquém da dignidade a que todo ser humano
tem direito. Ndo deveriamos aspirar a vida sob qual-
quer preco, mas sim a vida com qualidade **.

Esse filme propGe uma reflexdo sobre os limi-
tes mal definidos entre beneficéncia e ndo malefi-
céncia (o que é bem e mal para o referido — e qual-
quer outro — individuo?) e sobre a importancia da
autonomia como medida da dignidade. Considerado
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um dos principais fundamentos da bioética, o prin-
cipio da autonomia foi incorporado pelo Cédigo de
Etica Médica em 2009, por meio da Resolugdo do
Conselho Federal de Medicina (CFM) 1.931, garan-
tindo a liberdade do paciente em participar das deci-
sOes diagndsticas e terapéuticas relacionadas a seu
quadro clinico. Ou seja, ele pode aceitar ou recusar
as opgoes apresentadas pelo médico, de acordo com
sua vontade*e.

No inicio de 2017, foi proferida sentenga em
desfavor de um jovem de 22 anos que, apds cinco
meses de sessdes de hemodialise, decidiu abando-
nar o tratamento por considera-lo “dolorido” e “sem
perspectiva de cura”. A mae recorreu a Justica, que
determinou a interdigdo parcial e provisédria do filho
e o obrigou a retomar a terapia hemodialitica?’. Essa
decisdo revela confusao entre vulnerabilidade e inca-
pacidade e a ignorancia dos efeitos do Estatuto da
Pessoa com Deficiéncia®®. A Lei Federal 13.146/2015
limita a curatela aos atos relacionados a direitos
patrimoniais e negociais, de modo que a pessoa com
deficiéncia mantenha o controle dos aspectos exis-
tenciais de sua vida, como o direito ao préprio corpo,
a sexualidade, ao matrimonio, a privacidade, a edu-
cagao, a saude, ao trabalho e ao voto. Em ultima ana-
lise, a sentenca desconsidera a autonomia e o direito
desse jovem de recusar tratamento >%,

Decisdo diferente ocorreu em 2011, quando
um desembargador de Porto Alegre indeferiu o
pedido de um hospital privado do Rio Grande do Sul
gue insistia em submeter uma senhora de 82 anos
a sessoes de hemodidlise, mesmo contra sua von-
tade?!. Ao que parece, a idade do paciente é critério
relevante nao sé para decisdes judiciais, mas para a
opinido publica de maneira geral.

Artigo publicado no The New York Times em
margo de 2015%, “Learning to say no to dialysis”
(“Aprendendo a dizer n3o para a diélise”, em tradu-
¢ao livre), narra a histéria de um idoso de 74 anos
que, ao receber do médico a noticia de que precisava
iniciar tratamento dialitico, simplesmente optou por
recusa-lo: “Ndo quero perder meu tempo fazendo
isso”. Mesmo tendo morrido um ano e meio apds
essa decisdo, exerceu plenamente o direito de ndo
ser submetido a tratamento contra sua vontade.

Talvez 0 momento mais critico desse conflito
ético ocorra quando o paciente recusa didlise de
urgéncia, ou seja, com risco iminente de morte. Esta
situagdo se assemelha, guardadas as devidas propor-
¢Oes, aquela das transfusdes sanguineas de urgén-
cia em pacientes que sejam testemunhas de Jeov3,
gquando entra em cena outro direito, o da liber-
dade religiosa . Em ambos os casos, o profissional

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422019273322

Dialise e direito de morrer

médico se vé num dificil dilema: de um lado, respei-
tar a autonomia do paciente; do outro, sofrer pro-
cesso ético-legal por omissdo de socorro.

Terminalidade

Em 2007, a Revista Brasileira de Cancerologia
publicou um artigo cientifico que analisou a hemo-
dialise nos casos de insuficiéncia renal por obstru-
¢ao ureteral bilateral, como consequéncia de cancer
de colo de uUtero em estagio avangado. A conclusdo
do estudo foi que o tratamento dialitico neste caso
é uma forma de obstinacdo terapéutica, ineficaz e
incapaz de proporcionar melhor qualidade de vida
para as pacientes .

Para aprofundar esse tema da terminalidade,
é importante diferenciar os conceitos de eutanasia,
suicidio assistido, distanasia e ortotanasia. A primeira
consiste em proporcionar a antecipacdo da morte de
individuo atingido por doenca incurdvel que produz
sofrimento intoleravel. No caso do suicidio assistido, a
prépria pessoa em fase terminal, com dores insupor-
taveis e previsdo de menos de seis meses de sobre-
vida, conscientemente solicita o auxilio de alguém de
sua confianga para colocar a seu alcance uma droga
ou outro meio semelhante de suicidio. Ja a distana-
sia se caracteriza pelo prolongamento exagerado da
morte de um paciente terminal ou tratamento inutil
que ndo visa prolongar a vida, mas sim o processo
de morte?, enquanto a ortotanasia prevé a morte
natural, no tempo certo, sem prolongamentos artifi-
ciais inuteis. Esta ultima é preconizada no artigo 12 da
Resolucdo CFM 1.805/2006: E permitido ao médico
limitar ou suspender procedimentos e tratamentos
que prolonguem a vida do doente em fase terminal,
de enfermidade grave e incurdvel, respeitada a von-
tade da pessoa ou de seu representante legal®®.

Muitas vezes o paciente ndo esta em condi-
¢Oes fisicas e psiquicas para tomar decisdes, e esta
responsabilidade é delegada aos familiares. Para
preservar sua autonomia nestes casos, existem
diretivas antecipadas de vontade (DAV), espécie de
testamento em forma de documento cartorial que
contém, conforme o artigo 12 da Resolugdo CFM
1.995/2012, conjunto de desejos, prévia e expressa-
mente manifestados pelo paciente, sobre cuidados e
tratamentos que quer, ou ndo, receber no momento
em que estiver incapacitado de expressar, livre e
autonomamente, sua vontade?’. As DAV ainda care-
cem de regulamentacdo legal sobre a formalizag¢éo, o
conteudo, a capacidade dos outorgantes, o prazo de
validade e a criagdo de um registro nacional %.
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Em perspectiva sociocultural, para parcela sig-
nificativa da populacdo brasileira a preservacao da
vida é assunto quase dogmatico, com forte influén-
cia religiosa, segundo a qual somente Deus poderia
determinar a morte. Embora o Brasil seja um Estado
laico, bancadas religiosas influenciam decisdes poli-
ticas, e talvez por isso o pais ainda ndo disponha
de legislacdo especifica sobre morte digna, o que
implicaria respeitar a autonomia dos pacientes ter-
minais quando do didlogo com membros da equipe
multidisciplinar e familiares quanto ao cuidado e as
decisGes sobre tratamentos .

Ainda assim, tramita na Camara dos Deputados
o Projeto de Lei 6.715/2009, que propde a inclusdo
no Cédigo Penal de um artigo autorizando a orto-
tanasia: Art. 136-A. Ndo constitui crime, no dmbito
dos cuidados paliativos aplicados a paciente termi-
nal, deixar de fazer uso de meios desproporcionais
e extraordindrios, em situa¢do de morte iminente
e inevitdvel, desde que haja consentimento do
paciente ou, em sua impossibilidade, do cénjuge,
companheiro, ascendente, descendente ou irméo>°.

O Brasil mostra-se, portanto, atrasado em rela-
¢d0 a outros paises que ja tém legislagdo sobre as DAV,
como a Argentina, o Uruguai, os Estados Unidos e a
maioria dos paises europeus3.. A eutanasia, enqua-
drada como homicidio ou suicidio assistido, conforme
os artigos 121 e 122 do Cddigo Penal brasileiro, pode
ser praticada, por exemplo, na Holanda, na Bélgica e
em Luxemburgo 2. O suicidio assistido, também tipi-
ficado como crime, previsto no referido artigo 122
do Cdédigo Penal brasileiro, é igualmente permitido
nesses trés paises, além da Suica e de alguns estados
norte-americanos (Oregon, Washington, Vermont,
Montana e Novo México). Em outros paises, o tema
ainda é motivo de intenso debate 3.
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A principal estratégia do nefrologista diante da
recusa de dialise deve ser estabelecer a melhor relacdo
com o paciente e a familia, mesmo em situa¢des de
urgéncia, analisando caso a caso os interesses envol-
vidos. Com esse intuito, a participa¢do ativa de uma
equipe multidisciplinar coesa torna-se fundamental.

Apesar de ndo existir legislacdo especifica
no Brasil, algumas resolu¢des do CFM respaldam
o médico no respeito a autonomia do paciente,
embora com certos limites, por ndo terem forga de
lei. Nesses casos, é imprescindivel o termo de con-
sentimento livre e esclarecido, que deve ser assi-
nado pelo paciente, caso tenha condigdes fisicas e
mentais, ou pelos responsaveis legais.

Em 2015, o CFM3* publicou recomendacédo
estimulando a criagdo de comités de bioética em
hospitais e instituicGes assistenciais de saude, com
o objetivo de auxiliar a discussdo e solu¢do de ques-
tGes relacionadas a moral e ética na atenc¢do aos
pacientes. Embora ainda raros no pais, esses comi-
tés representam suporte de grande valia e devem
sempre ser consultados.

Por ultimo, o diagndstico precoce de DRC, que
permite o acompanhamento ambulatorial antes de se
iniciar a terapia dialitica, é fundamental para o esta-
belecimento da relagdo de confianga entre paciente,
familiares e equipe de saude. Nesses casos, é muito
dificil que o paciente recuse tratamento. Da mesma
forma, a humanizacdo do atendimento nos progra-
mas de hemodialise ou didlise peritoneal é de suma
importancia para que o paciente ndo abandone a
terapia.
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