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RESUMO

O presente trabalho versa sobre os mais diversos entraves vividos pelos pacientes
oncoldgicos desde o diagndéstico até o tratamento. Ademais, buscou-se dar énfase em
especial aos pacientes acometidos com neoplasia maligna em estagio terminal, tendo
em vista a sua autonomia em optar pela ndo submissdo ao tratamento oncolégico, ou
seja, uma morte natural, a luz do principio da dignidade humana. Surge a necessidade
de analisar a vida sob o prisma da morte; compreender em que medida a dignidade
que se expecta realizar no “viver,” possa também alcancar o “morrer” em exata
dimensdo. Esse quadro impele a um exercicio imaginativo que escapa o plano
filoséfico e pessoal, tendo por isso desdobramentos juridicos, uma vez que cabe ao
Direito, enquanto ferramenta de instrumentalizacdo da vida, também definir os
parametros para que se possa compreender a morte para além de seus efeitos. Dessa
forma, indaga-se: de que forma pode o ordenamento juridico articular-se — observando
seu funcionando enquanto sistema social e distinguindo suas categorias éticas — no
sentido de oferecer ao paciente oncolégico convalescente e em estado de
vulnerabilidade ferramentas para proporcionar bem-estar psiquico para si e para seu
entorno diante de um quadro medicamente irreversivel? O marco inicial da discurséo
— que procede a luz do método hipotético-dedutivo — dar-se-a a partir de reflexdes
sobre os direitos de personalidade que apesar de ser um direito fundamental nao
possui carater absoluto. A controvérsia consiste no conflito entre a autonomia dos
pacientes cometidos com neoplasia maligna e o0 momento e a forma de sua morte.
Assim, “Living Will (testamento vital) e o Ethical Will” (testamento ético) surge e é
inserido no ordenamento juridico brasileiro, como instrumento de efetivacdo da
autonomia e consequentemente dignidade da pessoa humana.

Palavras-chave: pacientes oncologicos. direitos de personalidade. Testamento.
dignidade da pessoa humana.



ABSTRACT

The purpose of this research is to discuss the various obstacles faced by cancer
patients, from diagnosis to treatment. In addition, special emphasis was placed on
patients with terminal malignant neoplasms, in view of their autonomy to opt out of
cancer treatment, i.e. a natural death, in the light of the principle of human dignity. The
need arises to analyze life from the perspective of death; to understand the extent to
which the dignity that is expected to be realized in "living" can also reach the exact
dimension of "dying". This situation leads to an imaginative exercise that goes beyond
the philosophical and personal, and therefore has legal ramifications, since it is up to
the Law, as a tool for instrumentalizing life, to also define the parameters for
understanding death beyond its effects. So the question is: how can the legal system
be articulated - observing its functioning as a social system and distinguishing its
ethical categories - in order to offer convalescent cancer patients in a state of
vulnerability tools to provide psychological well-being for themselves and their
surroundings in the face of a medically irreversible condition? The initial framework of
the discussion - which proceeds in the light of the hypothetical-deductive method - will
be based on reflections on the right to personality, which, despite being a fundamental
right, is not absolute. The controversy consists of the conflict between the autonomy
of patients with malignant neoplasms and the time and manner of their death. Thus,
the "Living Will" and the "Ethical Will" have emerged and have been included in the
Brazilian legal system as an instrument for the realization of autonomy and,
consequently, the dignity of the human person.

Keywords: cancer patients. personality rights. Will. dignity of the human person
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1 INTRODUCAO

Embora seja inerente a todos os seres humanos, o processo de viver, adoecer
e morrer, ainda desperta certas tensfes e convida a reflexdo dial6gica continua. H&
especial dificuldade em tratar, nos mais diversos circulos sociais, sobre o fim da vida,
principalmente quando esse encerrar € entrecortado por episodios de grande
sofrimento humano. Esse € o caso daqueles que, acometidos por um desenvolvimento
desordenado de células, experimentam as fragilidades de uma doenca denominada

de Céancer.

E prudente salientar que o cancer é uma doenca cuja terminologia abrange
variados tipos de neoplasias malignas, cada qual com sua particularidade em funcao
da igual diversidade de tratamentos a disposi¢cao. Contudo, as neoplasias seguem
sendo atualmente as causas de morte no Brasil e no Mundo. Mesmo com todo avango
e aparato técnico e cientifico ainda ndo se descobriu uma cura em definitivo para os
variados tipos de cancer — e, em alguns deles, sequer ha um artificio médico suficiente
para remediar ou amenizar os sintomas. Ainda nos dias de hoje € uma doenca ¢€ vista
como um objeto de atento estudo, sendo fundamentais as descobertas em torno de
novos procedimentos que reduzam o mal estar, individual e social que a enfermidade

traz consigo.

Além das intempéries que o individuo diagnosticado com neoplasia maligna
enfrenta — e por vezes sucumbe — fisicamente, ha graves problemas colaterais que
advém da condicdo de paciente oncoldgico, tais como 0s como estigmas sociais, as
dificuldades financeiras, obstaculos ao acesso a tratamento adequado e
especialmente o desenvolvimento de intenso sofrimento psiquico que se traduz em
constantes episodios de ansiedade. Ha, portanto, fragilidades fisicas, psiquicas,
sociais e econémicas de modo que o enfermo ao ser diagnosticado com neoplasia
maligna encontra-se, ele, sua familia e seus amigos, vulneraveis a consequéncias
imprevisiveis.

A descoberta da doenca — uma jornada que por si mesma ja é altamente
debilitante que € permeada por exames invasivos e diagndsticos imprecisos — segue-
se ainda o risco de que seja identificada um uma doenga em estado avangado — que,

por seu turno, exige um tratamento que pode deixar sequelas - ou até em estado
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irreversivel da, ou seja, em que ndo ha forma de tratamento que proporcione cura, de

modo que € iminente a morte.

Frente a isso, ndo é incomum que alguns pacientes passem a refletir de modo
tdo profundo sobre si que repilam o tratamento oncoldgico oferecido seja ele eficaz —
como a quimioterapia e a radioterapia — ou paliativo — por meio de medicamentos e
procedimentos voltados ao bem-estar. Isso acontece, pois muitos ndo querem
submeter-se a todo custo ao processo de prolongamento infrutifero da sua vida em
um ambiente “frio” de hospital, ao invés da companhia calorosa dos seus familiares e

do seu lar.

Portanto, surge a necessidade de analisar a vida sob o prisma da morte;
compreender em que medida a dignidade que se expecta realizar no “viver,” possa
também alcancar o “morrer” em exata dimensao. Esse quadro impele a um exercicio
imaginativo que escapa o plano filosoéfico e pessoal, tendo por isso desdobramentos
juridicos, uma vez que cabe ao Direito, enquanto ferramenta de instrumentalizacdo da
vida, também definir os parametros para que se possa compreender a morte para
além de seus efeitos. Dessa forma, indaga-se: de que forma pode o ordenamento
juridico articular-se — observando seu funcionando enquanto sistema social e
distinguindo suas categorias éticas — no sentido de oferecer ao paciente oncologico
convalescente e em estado de vulnerabilidade ferramentas para proporcionar bem-
estar psiquico para si e para seu entorno diante de um quadro medicamente

irreversivel?

Nesse sentido, emerge a necessidade de o sistema juridico lidar frontalmente
com a morte e suas consequéncias. A titulo de hip6tese, a luz da supracitada questo,
considera-se que o surgimento de um desejo de ter uma morte digna nao pode ser
desconsiderado — uma vez que constitui reflexo genuino da finitude humana, parte,
portanto, da vida —, porém ele deve ser balizado pelo respeito aos direitos
fundamentais e da de personalidade de modo a que , ao mesmo tempo deve-se
sopesar fatores como o como a historia de vida, autonomia e experiéncias do paciente
oncoldgico, o que é possivel por meio do recurso a dois instrumentos similares: as

“Living Will” ou “Diretivas Antecipadas de Vontade” e o chamado “Ethical Will”.

Entende-se por “Living Will” um instrumento juridico disponivel a pessoa
humana — paciente oncoldgica ou ndo — pelo qual ela pode estabelecer limites no que

diz respeito a quais procedimentos podem ser adotados caso haja necessidade de
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decidir sobre tratamentos em uma situacdo na qual ela estd impossibilitada de emitir
consentimento ou de negar expressamente qualquer intervencdo medica. Doutra
banda, o “Ethical Will” se refere a um mecanismo Util a pessoa — novamente, ressalta-
se, seja ela paciente oncoldgica ou ndo — que a permite legar ensinamentos de vida
expressos em texto ou em gestos que deverdo ser efetivados apds a morte ou em

condicdes que se aproximem da morte em si.

A fim de garantir aos pacientes oncoldgicos o direito fundamental a dignidade
da pessoa humana, isto €, o respeito a sua autonomia e o direito de morrer de forma
digna surge este trabalho possui 0 objetivo geral de elucidar a fundamentalidade dos
instrumentos “Living Will” e “Ethical Will’ como formas de garantia dos direitos

fundamentais e direitos de personalidade.

Nesse intento, estabelecem-se trés capitulos — direcionados para o atingimento
do objetivo geral, constituem objetivos especificos deste trabalho. Em primeiro, é
preciso compreender as vulnerabilidades trazidas pela condicdo de paciente
oncoldgico, o que se faz mediante a definicdo do que é o cancer e o teor das
fragilidades que séo experimentadas pelo tratamento paliativo. O segundo capitulo se
concentra no dimensionamento dos direitos da personalidade, demonstrando como o
ordenamento juridico e a doutrina brasileira se perfila em torno de seu contetudo. Por
fim, o capitulo final discute o “Living Will” e “Ethical Will” como instrumentos
garantidores dos direitos fundamentais dos pacientes oncologicos em estado terminal

e como se realiza o seu direito a morte digna.
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2 O CANCER COMO CIRCUNSTANCIA FRAGILIZADORA DE DIREITOS

A obra literaria infantil “Tempos de vida” na qual os autores Bryan Mellonie e
Robert Ingpen, adotando um tom de naturalidade, leveza e simplicidade buscam
“explicar” sobre a vida, pode-se ler: “ha um comeco e um fim para tudo que € vivo. No
meio é o viver’ (Mellonie;Ingpen, 2002, p.12). E diante disso, que este capitulo parte
da constatacdo de que o adoecer e a morte dos seres vivos fazem também parte do
ciclo natural da vida, admitindo, porém, que nem todos estdo preparados para
entender e aceitar o adoecer — como processo — e tampouco O morrer — como
inexoravel fim.

Assim, ao longo da vida humana é normal — e esperada — a deterioracéo natural
do corpo; contudo, € a forma como ocorre essa deterioracdo que desperta
preocupacdes — de ordem fisica, psiquica, espiritual e juridica —, especialmente
guando existe sofrimento nesse processo de degradagcédo organica, quando ele é
debilitante. Das diversas formas, uma ao longo das ultimas décadas pode ser rotulada
como cruel, agressiva em diversos aspectos; trata-se da a crescente de mutacdes ou
alteracdoes genéticas que desordenadamente embaralham as células do corpo
humano e que ganharam uma alcunha temida socialmente, e até indizivel em alguns
circulos: Cancer.

Segundo o Instituto Nacional de Cancer (INCA) a palavra cancer é um termo
gue abrange mais de 100 diferentes tipos de neoplasias malignas que tém em comum
o crescimento desordenado de células com capacidade de invadir tecidos e érgéos a
distancia em que a divisdo celular destas células em crescimento tende a ser muito
agressivas e incontrolaveis e assim formando tumores.

Dessa forma, o cancer no momento presente é o principal problema de saude
publica no Brasil e no Mundo, configurando umas das principais causas de morte e
consequentemente um dos entraves para 0 aumento da expectativa de vida. Na
maioria dos paises, corresponde a primeira ou a segunda causa de morte prematura,
antes dos 70 anos. O impacto da incidéncia e da mortalidade por cancer esta
aumentando rapidamente no cenario mundial (Sung et al., 2021). Assim sendo, a
estimativa para o triénio de 2023 a 2025, no Brasil, € de 704 mil casos novos de cancer
(Inca, 2022).

Esse temor néo é injustificado ja que o cancer € uma doenca genética. Porém,

€ preciso salientar que isso nédo significa necessariamente que seja herdada, mas que
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se pode adquirir devido a variados fatores, desde os ditos externos, Como exposi¢ao
a niveis de radiacdo, consumo excessivo de certos alimentos industrializados, até
aqueles fatores internos, como um sistema imunologico comprometido. O que ocorre
€ que alguns dos agentes externos ou internos podem modificar a célula do corpo
humano, ou seja, alterar o material genético da célula (DNA) através de adicao,
eliminac&o ou substituicdo de um ou mais de um nucleotideo da fita do DNA. Salienta-
se que a modificacdo de um nucleotideo na base de um gene entre inlUmeros
nucleotideos que compdem a fita de DNA podem ocasionar grande efeito como o
surgimento de um Cancer (Orians; Sadava; Heller, 2009).

O processo de formacdo do céncer, que pode ser denominado tanto de
carcinogénese como de oncogénese (Inca, 2022) €, em geral, lento, podendo levar
alguns anos e até décadas para que uma célula cancerosa se e dé prolifere origem a
um tumor visivel. Todavia, o diagnodstico precoce dessa doenca diminui o risco de
morte, pois nessa fase € importante identificar lesbes denominadas pré cancerigenas
por meio de exames de rotina. Assim, no momento do diagnostico, os canceres
precoces sdo em geral classificados como estagio | e Il e os localmente avancados
como estagio Ill e os metastaticos, como estagio V.

Outrossim, afirma Sandra Martins Pereira (p.12, 2010): “Se por um lado o
desenvolvimento das ciéncias biomédicas trouxe esperancas a doentes e familiares,
de outro trouxe um aumento consideravel do nimero de pessoas com doenca em fase
avancada e em fase terminal da vida.”

De acordo com a Organizacdo Pan Americana de Saude (OPAS) entre 30% e
50% dos tipos de canceres que existem podem ser prevenidos desde que detectados
precocemente e tratados de forma adequada, pois, esta doenca muitas vezes €&
silenciosa e quando vém a surgir 0s primeiros sintomas, na maioria das vezes, 0
individuo encontra-se com a neoplasia maligna em estagio IV, isto é, em metastase,
etapa em que a multiplicacdo da célula cancerigena esta descontrolada e o estado se
agrava de modo irreversivel. Logo, quanto mais rapido o paciente for diagnosticado
corretamente mais chances de cura tera — e menor sera a intensidade e os danos
advindos do processo de tratamento em si —, pois para cada tipo de cancer existe uma
modalidade — ou um conjunto — para o tratamento como, por exemplo, procedimento
cirargico, quimioterapia, radioterapia e ou cuidados paliativos quando o paciente

encontra-se no estagio de metastase.
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Assevere-se que a deteccdo precoce do cancer reduz consideravelmente o
gasto financeiro, pois o tratamento nas primeiras fases ndo é apenas mais barato,
mas também as pessoas podem continuar sua vida laboral e apoiar
consequentemente suas familias se tiverem acesso a um tratamento eficaz e em
tempo.

De todo modo, independente da fase, da rapidez do diagnéstico ou da opcéo
de tratamento, o cancer coloca a pessoa em absoluta fragilidade, o que alcanca seus
direitos, inclusive os fundamentais. Ha uma evidente acentuacéo da necessidade de
acesso de desburocratizacao do acesso a saude, uma vez que, como anotado acima,
o diagndstico precoce € fundamental para a cura e para qualidade de vida; entretanto,
outros direitos sao igualmente acentuados pela condigdo do paciente.

E o caso dos direitos da personalidade que passam por uma verdadeira
refuncionalizagdo, despontando inclusive em novas modalidades que reclamam uma
nova forma de tratamento juridico — o que inclui a intervencao do Estado como zelante
e garantidor — uma vez esses direitos passam a funcionar como ancoras que
permitem que 0 paciente ndo seja, durante a convalescéncia, desumanizado, seja
durante os procedimentos de tratamento pela prépria equipe médica, seja aos olhos
da sociedade, que cria um verdadeiro estigma limitador em torno da situacao

experienciada pelo paciente oncoldgico catalisado pela ideia de morte iminente.

2.1 DIMENSOES DA FRAGILIDADE HUMANA

Frente ao cenario de diagndstico até a definicdo da modalidade de tratamento
as pessoas acometidas por cancer em estagio terminal perpassam uma longa
trajetéria a ser vivenciada pelos familiares, amigos e principalmente, o proprio
paciente oncologico. Verifica-se, assim, que o0 paciente neoplasico durante esse
itinerario percorre por caminhos arduos, em regra, comum como por exemplo, sinais,
sintomas e o tratamento.

Todavia, além das fragilidades fisicas caracteristicas naturais da enfermidade,
os individuos afetados com o cancer convivem diariamente com outras fragilidades
como por exemplo, a fragilidade social visualizada através de certos estigmas sociais;
fragilidade financeira através dos custos provenientes do tratamento devido a
alteracdo da rotina e fragilidades juridicas decorrentes pelo desconhecimento dos

seus proprios direitos e auséncia de regulamentacéo de normas.
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Nos topicos que se seguem, buscou-se detalhar essas fragilidades apontando
para a necessidade de considerar que a condicdo de paciente oncoldgico impde a
necessidade de que o Direito possa rearranjar suas ferramentas de modo a
proporcionar, tanto quanto possivel, bem estar fisico e também bem estar emocional
— ou psiquico. Como se observa no capitulo final, essa intencéo pode ser realizada

por meio dos instrumentos do “Living Will” e “Ethical Will”.

2.1.1 Fragilidade Fisicas

O diagnéstico e o tratamento de neoplasias malignas revelam aos individuos
acometidos dessa doenca, momentos de incertezas e fragilidades, pois impde
mudancas na rotina do paciente e de seus entes. A trajetéria dessa doenca requer
preocupacao na manutencdo da saude fisica e mental do paciente (Souza; Gomes,
2012).

Fisicamente, ha alteracdes substanciais. A perda de peso, a fadiga e nauseas
e vOmito constante, sdo algumas das manifestacdes clinicas que o paciente em
tratamento — ou em vias de diagnostico — precisa conviver que trazem manifestos
prejuizos as relacdes sociais da pessoa com cancer.

Veja-se, por exemplo, o problema da baixa imunidade que acomete o paciente
com certa frequéncia. Mais suscetivel a doencas contagiosas e ao agravamento do
guadro, o paciente oncoldgico é impedido de frequentar certos espacos, de socializar
como habitualmente faria, de manter certas relacdes mais intimas uma vez que tudo
se apresenta como um eventual risco. A baixa imunidade é potencializada pela fadiga
extrema que, efeito colateral do tratamento ou da doenca, pode trazer outras
consequéncias.

Dentre as vulnerabilidades fisicas, uma se destaca: a perda dos pelos do corpo.
O que parece algo banal em compara¢cdo com os demais sintomas fisicos, se mostra
de extrema relevancia quando se olha para o quadro de direitos fundamentais do
individuo, especialmente o direito da personalidade associado a imagem (Oliveira et
al. 2010). Ao perder seus cabelos, os pacientes experimentam uma fase em que
atravessam dificuldades de autoafirmacdo, tendo suas prerrogativas de

autodeterminacéo vorazmente distorcidas (Souza; Gomes, 2012).
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Nesse panorama, o individuo enfermo com cancer tem sua representacao na
estrutura familiar modificada, ou seja, torna-se visto como sendo vulneravel ou
incapaz. Desse modo, além das fragilidades fisicas, o sentimento de impotente,
vulneravel, incapaz ou de invalidez reflete no aspecto psicoldgico, social e financeiro.
Destarte, a depressdo € um transtorno psiquiatrico e o isolamento social € mais

comum em pacientes com cancer.

2.2.2 Fragilidades Sociais

Ao longo da histéria humana o Cancer foi estigmatizado como uma doenca tao
“‘mal” e fatal que ao se falar o nome dela a pessoa poderia adquirir essa doenca e por
isso, devido a esse temor as pessoas comecaram a chamar de C.A — sigla que traz
igualmente um temor, mas que seria mais “amena” que a expressao que representa.
Nesse sentido, falar sobre essa doenca por muitos anos foi um tabu nas familias de
tal forma que o proprio nucleo familiar quando tinha um de seus membros doentes
ocultavam para ndo serem estigmatizados.

A vista disso observa-se que ainda hoje algumas familias ao descobrir que
algum ente familiar possui cancer o tratam de modo diferente e ou até mesmo se
afasta completamente desse familiar por medo de ser contagioso ou por querer evitar
acompanhar os danos fisicos advindos da convalescéncia.

Assim, nota-se que o individuo ao ser diagnosticado com oncogénese sofria e
ainda sofre discriminacéo social. Alias, ainda hoje existem relatos de pessoas que ao
verem uma mulher com um lenco na cabeca— elemento distintivo comum em razéo da
perda de cabelo — ou com a cabega desnuda, por exemplo, néo fica perto ou “olham
torto” por ainda pensar que € uma doenca contagiosa e que esta pessoa é fadada a
morte, por isso ndo inspira proximidade.

Igual fragilidade social impde a fase do tratamento quimioterapico e
radioterapico em que além de ser um momento dificil para a familia € mais ainda para
0 paciente. Pois, tanto o diagndstico com neoplasia maligna quanto o tratamento
médico adequado ocasiona ao paciente sofrimento psiquico como angustia e medo
além do sofrimento fisico como mutilagcdes em alguns casos.

Saliente-se que o estigma social sofrido pelos pacientes oncoldgicos néo
termina nem mesmo quando a doencga se encontra em remissao — momento em que
a doenca retrocede e se torna indetectavel —, pois muitas vezes os pacientes se

encontram grandes dificuldades em serem reinseridos no mercado de trabalho e na
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sua vida social. Assim sendo, € fundamental aos pacientes neopldsicos o
acompanhamento multidisciplinar como forma de apoio e esclarecimento sobre essa
doenca bastante estigmatizada, mas também é importante o envolvimento e o apoio

da familia.

2.2.3 Fragilidades Financeiras

Os pacientes oncoldgicos da rede publica de saude assim como da rede
privada sdo afetados economicamente pelo diagnéstico e/ou tratamento dessa
doenca. Para os autores Zafar Sy e Connor JMO (2013) que dedicam seus estudos
sobre a toxicidade financeira a pacientes com céancer existem dois tipos de carga
financeira: a objetiva e a subjetiva. A primeira se refere as despesas adicionais com o
tratamento, como: medicamentos, atendimento ambulatorial e hospitalizagbes. A
subjetiva esta relacionada as possiveis alteracbes no bem-estar e na qualidade do
atendimento dos pacientes.

Os autores defendem que as despesas extras relacionadas ao tratamento do
cancer sdo semelhantes a toxicidade fisica, pois 0s custos podem impactar na
gualidade de vida (QV) dos pacientes e impedir a adeséo aos cuidados e a terapéutica
proposta.

Neste eixo, observa-se que a fragilidade financeira em virtude do diagnéstico
ou tratamento contribui para reducéao do entretenimento (lazer), havendo alteracdo do
estilo de vida, seguido pela ansiedade que por vezes conduz a descontinuidade do
tratamento Logo, mesmo que o paciente com oncogénese esteja sendo assistido pela
rede SUS de Saulde os seus gastos normalmente aumentam devido ao fato que o
tratamento do cancer, emregra, é prolongado e consequentemente os medicamentos,
exames variados e retornos médicos requerem além tempo, recursos, pois nem todos
os medicamentos sdo fornecidos pela rede publica. Dessa maneira, observa-se que
tempo de tratamento, localizacdo geografica do individuo e o estado clinico
influenciam diretamente na toxicidade financeira do enfermo.

Além disso, existem gastos substanciais com a rotina imposta por essa doenca
— evidentemente, e a depender da fase em que o paciente se encontra. Como
agravante da situacdo financeira, ha o risco de o paciente adquirir algumas
comorbidades que requerem cuidados e gastos especificos e, por isso, redobrados.
O diagndstico de cancer afeta a vida pessoal e financeira dos pacientes e familiares

com custos e estresse incalculaveis antes, durante e apés diagnéstico e tratamento.
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2.2.4 Fragilidades Juridicas

De acordo com o Instituto Nacional de Céancer (2022), a realidade da rede
publica de saude brasileira faz com que o cancer seja a segunda causa de 6bito no
pais. Devido a superlotacdo dos hospitais publicos, dificuldade de diagnéstico, falta
de prevencao, dificuldade de um tratamento adequado e cuidados paliativos
oncoldgicos, esses indices de mortalidade dessa doenca crbnica, progressiva
persistem no sistema publico de saude brasileiro.

Outrossim, é foto de pesquisas recentes realizadas pelo INCA (2022) estima
gue para os anos de 2023-2025 sao esperados 704 mil novos casos de cancer no
Brasil. Dessa maneira, observa-se que a estimativa de incidéncia do cancer no Brasil
€ uma ferramenta de informacdao, fim de evitar o periculum in mora, ou seja, o risco de
vida e ou de leséo irreparavel ao corpo e a mente dos pacientes quando estes nao
sdo assistidos prontamente por uma equipe multidisciplinar do SUS. Contudo, o
periculum in mora &, nesse contexto, o elemento central de teses juridicas fundadas
na necessidade de que o0 paciente oncologico ndo seja privado de direitos
fundamentais, como a saude.

Desse modo, a omissdo ou ineficacia do Estado, no Brasil, prosperou o
fendmeno da Judicializacdo do Direito a Saude, isto €, 0 aumento de processos
judiciais em que se busca a efetividade do direito fundamental a um atendimento
médico, exames, medicamentos, tratamento adequado, cirurgias oncolégicas e ou
cuidados paliativos em um tempo agil devido a presenca do risco de vida ou les6es
irreparaveis aos pacientes neoplasicos. Ha clara adversidade enfrentada pelos entes
federativos em garantir direitos constitucionais fundamentais como o Direito a Saude
e consequentemente servicos basicos a populacdo em todos os niveis, a fim de
assegurar condicdes dignas de vida.

A priori, no Brasil, tanto as normas constitucionais quanto as
infraconstitucionais garantem o Direito a Saude; trazendo esse direito a perspectiva
dos pacientes oncologicos muitos sédo os direitos adquiridos, mas na pratica esses
pacientes e suas familias veem implorando pelo sistema judiciario através de acdes e
tutelas (provisoria/evidéncia) por atendimento em hospitais, medicamentos,
tratamentos entre outras demandas.

Além disso, um dos entraves vivenciados pelos pacientes € o fato de nesse

momento de fragilidade muitos ndo conhecem seus proprios direitos como, por
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exemplo, a previsdo normativa que trata da isengéo de imposto (Lei 7.733 de 1988),
auxilio doenca (Lei 8.213 de 1991), aposentadoria por invalidez (Lei 8.213 de 1991
somado ao Decreto n° 3.048 de 1999), transporte coletivo urbano gratuito (Lei 8.899
de 1994), andamento judiciario prioritario entre outros, e assim muitos séo ludibriados
nesse momento dificil por pessoas oportunistas.

Dito isto, é valido salientar que o imposto de renda a titulo de exemplo de uma
das espécies de impostos ao qual as pessoas diagnosticadas com neoplasia maligna
sdo isentas encontra-se respaldo juridico no artigo 6° da Lei 7.733 de 1988. Nesse
sentido, a supracitada lei prevé isengcao do imposto de renda relativos aos proventos
da aposentadoria bem como a reforma, pensdo e complementacdes recebidas de
entidades privadas e de pensao alimenticia. Aponta-se, ainda, que alei 7. 733 de 1988
ao tratar da isencdo de imposto deixa claro que para ter esse direito apenas é
necessario a existéncia da doenca. Dessa maneira, tendo em vista um conjunto de
variaveis da doenca o entendimento jurisprudencial dos Tribunais Superiores
compreendem que essa iSen¢cao possui carater permanente, ou seja, mesmo que a
pessoa alcance a cura e mesmo que nao haja recidiva ou ressurgimento dos sintomas
esse direito permanece.

Ademais, quando fala-se do auxilio-doenca a pessoas com cancer pontua-se
gue tera o direito ao beneficio estes enfermos estando incapacitados para o seu
trabalho ou atividade habitual por mais de 15 (quinze) dias consecutivos, desde que a
incapacidade ao labor seja comprovada perante pericia médica no Instituto Nacional
de Seguro Social (INSS).

Outro direito dos pacientes oncologicos previsto em lei € o da aposentadoria
por invalidez, que refere-se a situacdo em que esses enfermos independem do
pagamento de 12 (doze) contribuicbes ao INSS para obter o beneficio, pois basta que
o0 esteja na qualidade de segurado.

Em suma, é imprescindivel enfatizar que o paciente diagnosticado com
neoplasia maligna possui importantes direitos resguardados por lei constitucional e
infraconstitucional, porém o entendimento e 0 acesso a esses direitos ainda sao

precarios.
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2.2 DIREITO SOBRE O PROPRIO ESTADO DE SAUDE COMO COROLARIO DOS
DIREITOS DO PACIENTE ONCOLOGICO

No contexto das fragilidades, é valido ressaltar que a comunicacdo do
diagnéstico € um direito inalienavel do paciente, isto é, ele possui a garantia de ter
acesso a informagdes sobre o seu quadro clinico. Por isso, o Cadigo de Etica Médica
dispde no seu artigo 59 que é obrigacdo do médico informar ao paciente o diagnostico,
0 prognéstico, os riscos e objetivos.

Contudo, o diagnéstico de neoplasia maligna ou popularmente conhecido como
Cancer traz consequéncias imprevisiveis ao individuo e aos seus familiares e amigos.
Isso acontece, pois essa doenca esta muitas vezes associada a dor, sofrimento, a um
tratamento longo e agressivo, além do medo e risco de morte, cuja iminéncia se
constitui como uma constante.

Dessa maneira, diante do risco de morte e do tratamento a que 0s pacientes
oncoldgicos sdo submetidos, alguns pacientes solicitam que ndo sejam informados
sobre esse tipo de diagndstico ou que nado estejam cientes dos pormenores do
tratamento. Neste contexto, considerando que, de acordo com Stefano Rodota (2008,
p.92) “a privacidade pode ser definida mais precisamente, em uma primeira
aproximacado, como o direito de manter o controle sobre as préprias informagdes”,
sendo a esfera privada “aquele conjunto de agdes, comportamentos, opinides,
preferéncias, informacdes pessoais, sobre os quais o interessado pretende manter um
controle exclusivo” o paciente teria o direito de ndo saber do diagnéstico, uma vez
gue tal deciséo seria atribuida a protecéo do direito a intimidade e a informacéo a luz
do principio da autonomia e da autodeterminacao.

A relacdo médico-paciente é um dos pilares fundamentais para que se respeite
a vontade do paciente, pois 0 médico ndo trata apenas de problemas biolégicos do
corpo humano, mas sim de uma pessoa em tratamento que geralmente possui familia,
amigos e crencas que nao podem ser ignoradas.

Para exercer correta e adequadamente a medicina, portanto, Ssao
indispensaveis a dimenséo ética e a consideracdo dos seus conceitos de dignidade e
autonomia, os quais fundamentam a ideia de que os pacientes tém direitos que devem
ser reconhecidos (Clotet, 2009, p. 432). Assim sendo, é necessario reconhecer 0s

pacientes como pessoas que possuem autonomia e direitos sobre o seu proprio corpo
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e estado de saude, ou seja, sao sujeitos de direitos que possuem a capacidade de se
autogovernarem.

Como disp&e o artigo 34 do Conselho de Etica Médica “Deixar de informar ao
paciente o diagndstico, o progndstico, 0s riscos e 0s objetivos do tratamento, salvo
guando a comunicacao direta possa Ihe provocar danos, devendo, nesse caso, fazer
a comunicacao a seu representante legal.”, ou seja, o direito de informar o paciente o
seu diagnéstico e progndstico ndo é um direito de carater absoluto quando encontra-
se 0 médico diante de um quadro em que a comunica¢ao possa gerar iminente perigo
de vida ou danos . Desse modo, o paciente possui o direito a ndo querer ser informado
do diagnéstico de neoplasia maligna, que também é tutelada pela ética médica.

E salutar realizar conex&o, contexto dos pacientes oncoldgicos e seus direitos,
entre o direito ao conhecimento do estado de saude e o consequente direito ao proprio
corpo na qualidade de direito fundamental e da personalidade. No que tange ao Direito
ao Proprio corpo, ndo convém iniciar a discussao sem antes pelo menos fazer uma
breve incursdo do que estaria contido na expressao intrincada “direito ao corpo”. Em
uma perspectiva Crista, repercute a ideia a unidade carnal que surgiu desde a citacao
“O Verbo fez-se carne” (Joao 1;14). surge ao figura do Homem, como sujeito de direito
e que tem prerrogativas sobre o préprio corpo.

Contudo, questiona-se se existem limites para o paciente oncolégico no exercicio
desse direito?

Adotando uma perspectiva jusfilosofica, doutra banda, a concepcdo desse
direito esta relacionado diretamente a autonomia, ou seja, a propria vontade do ser de
passar por modificacbes. Na Antiguidade, a exemplo do filésofo grego Platéo,
concebia-se que o homem bom possui autodominio, € senhor de si mesmo, € racional,
e isso acontece quando a parte superior da alma consegue dominar a parte inferior
da alma, permitindo uma viséo correta e clara das coisas (Taylor, 2011, p. 155-157).

Na ldade Média, em um sentido religioso de Santo Agostinho, a autonomia esta
relacionada ao livre-arbitrio, ou seja, a possibilidade de escolher fazer o bem de
acordo leciona Taylor (2011, p. 169- 190). Todavia, em contraposicao as ideias de
Santo Agostinho surge o fildsofo Kant com concepc¢édo de autonomia que é fundada
na razdo (Habermas, 2004, p. 147). Logo, segundo a concep¢ao Kantiana o ser
humano por ser um ser de natureza racional, ele € o legislador de sua proépria

vontade/autonomia.
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Com o desenvolvimento humano e descobertas sobre o dominio do homem,
outras concepgdes, como por exemplo, John Stuart Mill (2011), influenciou uma das
concepcdes atuais sobre autonomia individual, definindo que o individuo é soberano
sobre si mesmo, seu corpo e sua mente.

Nesse contexto é como questionar-se o paciente oncolégico possui o direito
apos ser diagnosticado a recusar-se ao tratamento oncoldgico. Conforme Stuart Mill
(2011), o homem, como ser racional, € capaz de usar e interpretar sua experiéncia a
sua maneira, e assim decidir sobre suas agdes. Optar “é um privilégio do ser humano
[...]. Cabe a ele descobrir qual parte da experiéncia recolhida é aplicavel as suas
préprias circunstancias e carater” (Mill, 2011, p. 117).

Dai falar-se em “direito ao préprio corpo”, enfatizando-se que o corpo deve
atender a realizacao pessoal de cada ser, e ndo aos interesses de entidades como a
Igreja, o Estado, ou mesmo a familia, conforme Schreiber (2013). A proposito,
ressalta-se ainda que a autodeterminacdo sobre o préprio corpo se refere
inequivocamente ao exercicio da liberdade que esta expressa no artigo 5°, inciso Il da
Carta Magna, conforme Freitas e Pezzella, (2013). Desse modo, o corpo faz parte da
identidade do ser humano e esse é instrumento por meio do qual o homem se
comunica e compreende o Universo ao qual esta inserido.

Do mesmo vértice, com os ensinamentos de Venosa (2011), ja é concebido
gue o principio geral disposto no Cddigo Civil estatui que, ninguém pode ser
constrangido a privacdo do seu préprio corpo, contra a sua vontade. Deste modo, 0
corpo dos pacientes oncologicos faz parte de sua dignidade pessoal, ou seja, direito

a integridade psicofisica e consequentemente o direito a viver dignamente.

2.3 ESCOLHER MORRER: UMA POSSIBILIDADE FRUTO DAS CIRCUNSTANCIA?

Consentaneo do que foi exposto acima sobre os pormenores dos direitos do
paciente oncoldgico e sua situacao de fragilidade, é preciso estender o debate para
encarar a inevitavel — e para alguns, fatidica — realidade existencial do ser humano:
todos estdo fadados ao desaparecimento da matéria; em termos juridicos, todo ser
humano em algum momento experimentara a extingdo da personalidade. Embora,
como delineado nos topicos antecedentes, o tratamento busque adiar este momento,
no caso dos pacientes oncoldgicos a convivéncia com a morte é algo mais presente e

gue gera consideraveis danos ao estilo de vida do sujeito, que passa a lidar com um
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cotidiano repleto de estigmas. Nesse contexto, se ressalta, neste item, a existéncia de
discussdo sobre o direito que teria circunstancialmente o individuo de optar pela
morte, sendo esta prerrogativa uma contraparte do direito a vida digna — um direito a
morte digna, portanto.

Registra-se inicialmente que a permissdo para deixar morrer é diferente de
matar. Pois, a escolha por morrer pode estar atrelada ao viés do sofrimento dos
pacientes oncolégicos assim como a constatacdo, pelas circunstancias, que a vida
chegou ao seu ultimo ciclo, isto é, no primeiro caso sentimento de desconsolo e no
segundo o sentimento sereno (Kovacs, 2003). Assim sendo, a permisséo e a escolha
de como gostaria de terminar seus dias para esses pacientes significa uma
reafirmacao de que ele € um ser humano e com isso uma pessoa sujeito de direitos e
gue ainda estéa vivo e consequentemente possui voz para decidir.

O processo clinico vivenciado por alguns pacientes neoplasicos é tdo severo
gue pode acarretar diversas deformidades e com isto muitos individuos n&o se sentem
mais vivos e nem mesmo mais se reconhecem, além disso, a propria sociedade deixa
de enxerga-los. Dessa forma, os pacientes em estado terminal, por exemplo, ao
escolher uma morte digna desejam apenas que sejam vistos como sujeitos de direitos
e sejam ouvidos, pois os ultimos momentos de vida normalmente séo de fundamental
importancia para o doente e para seus entes familiares.

Dessa maneira, atenta-se que as pessoas, em regra, possuem diferentes
posicionamentos sobre o fim da existéncia humana e isso acontece pois o “sofrimento
fisico e psiquico do ser humano esta atrelado ao agir moral” (Chaves; p. 111, 2009).
Nesse diapasdo, é valido sobreluzir que para muitos pacientes em estado terminal ter
e ver o seu corpo sendo mutilado, passar por dores fisicas e psiquicas, submeter-se
a tratamentos que prorroguem a sua miseravel vida sem chance de cura ndo é viver
com dignidade.

Portanto, sobre a recusa do tratamento e consequente escolha pela morte
natural é cedico compartilhar da opinido de Alfredo Jorge Kraut (1997, p.180), para o
gual o paciente lacido e autbnomo tem a possibilidade de negar o tratamento médico
inicial ou manter um ou alguns tratamentos médicos. Essa atitude do enfermo pode
afetar seu proprio interesse e o de terceiros (familiares, médicos, entidades
assistenciais). Nao cabe, todavia, neutralizar sua oposicdo pela forca, nem por
autorizacéo judicial. A negativa do paciente tira legitimidade do ato médico: o ato

compulsivo frente a postura negativa implica antijuridicidade.
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Adveém, ressalvar que a ciéncia médica possui a arte de curar e de evitar
sofrimento dos pacientes sem utilizar como recurso a violagéo dos direitos humanos
e a liberdade civil, ou seja, no a&mbito da ciéncia médica ndo cabe o prolongamento
da vida a qualquer custo ou condi¢gdes. Dessa maneira o tema raras vezes acaba por
estar claramente definido, sendo que se bifurca pelos sinuosos campos da complexa
realidade prépria da enfermidade e dos valores pessoais.

Insta ressaltar que o apelo dos pacientes em estado terminal ao
reconhecimento do direito de morrer com dignidade merece atencao dos juristas face
ao cenario que acompanha o contexto de fim de vida, que é, muitas vezes, desolador.
Esse fato se deve a varios fatores que podem ser modificados pelo reconhecimento
do paciente como pessoa, com sua historia de vida, experiéncias e conhecimentos,
sua liberdade e seus condicionamentos (Brauner, 2010). Assim sendo, observa-se
gue é necessario que o Brasil por meio de lei reconheca e garanta os direitos dos
pacientes de doencas irreversivel, ou seja, o direito em se manifestar e ter sua vontade
respeitada, como consequéncia de ser o paciente independente de suas condi¢des
clinicas um sujeito de direito que possui uma historia de vida, experiéncias e
condicionamentos impares.

Além disso, vale destacar que a Constituicdo confere uma unidade de sentido,
de valor e de concordancia pratica ao sistema dos direitos fundamentais. E ela
repousa na dignidade da pessoa humana, ou seja, na concepcéo que faz a pessoa
fundamento e fim da sociedade e do Estado” (Miranda, 2010, p. 166). A vista disso
observa-se que os operadores do direito devem perseguir a dignidade no morrer,
assim como se persegue a dignidade no viver. A vista que a morte € um infortinio cujo
processo nao se necessita ser mais longo e sofrido do que o0 necessario, ou seja, 0s
pacientes com neoplasia maligna em estado irreversivel devem exercer sua
autonomia para a escolha por uma morte natural, sem sofrimentos inuteis e
degradantes.

A morte digna, morrer dignamente ou morrer com dignidade € um conceito ético
amplo que embora a ética e o direito ndo sejam iguais estéo inter-relacionados nessa
tematica. Desse modo, para a ética de Spinoza “a dignidade da morte comega com a
dignidade da vida”, enquanto para o doutrinador Adriano Godinho (2017, p. 131-150)
€ quando “[...] o dever de curar abre espaco para a necessidade de cuidar do doente"
sendo “E esse o sentido da morte digna: dedicar ao paciente os denominados

cuidados paliativos, que lhe propiciam conforme o alivio das suas dores e seu
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sofrimento.” Todavia, o professor Rui Nunes (2009, p. 86) afirma em uma de suas
obras que “Julgo, e salvo o devido respeito por quem defende tese contraria, que
guando a morte € “inevitavel” e “iminente” e desde que respeitada a vontade do doente
ou do seu representante legal, o recurso aos cuidados paliativos destinados a diminuir
o sofrimento (mesmo que impliquem o risco de encurtar a vida do doente) e a renuncia
a procedimentos desproporcionais ou escusados € a forma de assegurar dignidade
no morrer.”

Assim, evidencia-se que deve caber aos pacientes oncolégicos o direito a
salde na exata medida da vontade consentida dos pacientes e consequentemente o
poder de escolha de como deseja terminar seus ultimos dias diante das circunstancias
faticas do seu quadro clinico de irreversibilidade, historias, crencas e experiéncias de

vida, a fim de prevalecer o direito fundamental da dignidade da pessoa humana.
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3 A CONSOLIDAGAO DA CATEGORIA JURIDICA DOS “DIREITOS DA
PERSONALIDADE” NO ENTORNO DO PACIENTE ONCOLOGICO

O ordenamento juridico brasileiro constatou a necessidade de tutelar os
chamados direitos de personalidade no &mbito civil, o fazendo através de um capitulo
inteiro dedicado ao tema no Cddigo Civil de 2002 seguindo clareira aberta pela
Constituicdo Federal de 1988 no seu artigo 1°, inciso Ill e o artigo 5°, X. Todavia, é
importante deixar claro, de partida, que a codificacdo do direito de personalidade nao
se trata de numerus clausus, com bem corrobora Meirelles (2009).

Além do mais, conforme José Carlos Moreira Alves (apud Doneda p.7, 2002),
a introducdo dos direitos da personalidade no novo Codigo Civil pode ser traduzida na
ideia de que o legislador optou por reconhecer especificamente o que entendeu como
relevante na esfera de autodeterminacgéo do sujeito diante do atual estado de evolucéao
jurisprudencial e assim a disciplina introduzida no Codigo nao se pretende exaustiva.

E imprescindivel admitir, ainda, que em uma concepcéo tradicional da
Personalidade, a pessoa e a personalidade sdo conceitos interligados em que a
personalidade € um atributo de direitos e obrigacdes conferido ao ser humano. Assim,
o autor Miranda (1971) ensina que: “certo, a personalidade em si nao é direito; é
gualidade, é o ser capaz de direitos, o ser possivel estar nas relacdes juridicas como
sujeito de direito.” Logo, compreende-se que a personalidade nesta concepc¢éo é um
atributo inerente ao homem e, portanto, independe do seu conhecimento, vontade ou
preenchimento de quaisquer requisitos.

Nesse diapasédo, entende-se a personalidade como conjunto de caracteristicas
e atributos da pessoa humana, considerada como objeto de protecdo por parte do
ordenamento juridico” (Tepedino, 1999, p. 27). Desse modo, a protegcao do ser
humano vem sendo o foco do ordenamento juridico patrio em detrimento da
concepcao patrimonialista do direito privado.

Ademais, Tepedino ainda afirma que é recente o reconhecimento formal pelo
ordenamento juridico da pessoa humana como valor universal, embora seja possivel
identificar variados graus de protecdo ao homem em ordenamentos anteriores,
mesmo que em uma sistematica diversa. Diante desse conjunto de circunstancias, o
direito de personalidade € um direito de definicdo, generalidade e extensdo complexa

e porisso Rubens Limongi Franga (1975, p. 403) define os direitos da personalidade
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como sendo “as faculdades juridicas cujo objeto s&o os diversos aspectos da prépria
pessoa do sujeito, bem assim as suas emanagdes e prolongamentos.”

Por seu turno, Francisco Amaral (2002, p. 243) define esses direitos como
“direitos subjetivos que tém por objeto os bens e valores essenciais da pessoa, no seu
aspecto fisico, moral e intelectual enquanto Renan Lotufo (2003, p. 81) assim se
expressa acerca do tema: “diz-se que os direitos da personalidade sdo o minimo
imprescindivel para o ser humano desenvolver-se dignamente. Diz-se que sao
absolutos, extrapatrimoniais, intransmissiveis, imprescritiveis, indisponiveis, vitalicios
e necessarios.” Na mesma senda para Bittar (1989) “os direitos da personalidade sao
tendentes a resguardar o ser humano enquanto pessoa, e sdo decorrentes da tutela
dispensada a afamada dignidade da pessoa humana”.
Recorrendo aos autores classicos do Direito Civil, respalda-se em Orlando Gomes

(2019), para o qual:

Sob a denominacdo de direitos da personalidade,
compreendem-se os direitos personalissimos e os direitos
essenciais ao desenvolvimento da pessoa humana que a
doutrina moderna preconiza e disciplina no corpo do Cédigo Civil
como direitos absolutos, desprovidos, porém, da faculdade de
disposicdo. Destinam-se a resguardar a eminente dignidade da
pessoa humana, preservando-a dos atentados que pode sofrer
por parte dos outros individuos.

Dessa maneira, esses direitos tendem a abranger dispositivos sobre direito ao
préprio corpo, direito a imagem, direito a informacédo pessoal, dentre outros, que
evidentemente possuem consequéncias para o entorno dos pacientes oncoldgicos em
relacéo a questdes de vida e morte, por exemplo. Assim sendo, essa diversidade de
dispositivos apresenta vicissitudes distintas, cujo objetivo juridico é uno: a protecao
da pessoa como valor maximo do ordenamento. Isso ocorre de modo relativamente
recente — quer-se dizer, a importancia e prevaléncia desse plexo de direitos —, como
reflexo da Declaracdo dos Direitos do Homem.

Insta salientar assim que esses direitos buscam garantir aspectos intimos dos
individuos assim como aspectos oriundos da interacao do individuo com a sociedade.
Além disso, o fato de se tratar de uma categoria juridica complexa e distinta das
tradicionais o autor Moacyr de Oliveira (1972, p. 29) ressalta em sua obra que “nela o
homem é simultaneamente sujeito e objeto de direito, recaindo o exercicio deste em

bens morais ou fisicos” e acrescenta ainda que “somos senhores de nossa vida:
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liberdade, honra e outros atributos do estado natural da pessoa, mas nem assim ha
de ficar ao arbitrio de cada um fazer de si o que bem entende. Seria negar uma
condicao basilar do aperfeicoamento do homem: a vida em sociedade. A lei condena
de modo geral todo abuso do direito”.

Assim, registra-se que a tutela concreta deste direito dos individuos € essencial
a dignidade da pessoa humana bem como a sua integridade. A partir dos conceitos
supracitados anteriormente os direitos de personalidade podem ser subdivididos em
inatos - direito a vida, integridade fisica e moral; e os adquiridos- decorrem do status
individual

Nesse diapasao, Santiago Dantas, ensina que:

[...] entre os bens externos, sobre os quais 0 homem exerce as
suas faculdades de apropriacdo, vao constituir, depois,
numerosos direitos patrimoniais, e esses bens internos, cujo
desfrute o homem encontra em si mesmo, constituem uma
categoria de direitos que sdo os direitos da personalidade. Tais
direitos tém caracteristicas proprias que os distinguem dos
demais (Dantas, 1979, p. 194).

Desse modo, entende-se que 0s bens internos sao os direitos de personalidade
em que o ser humano se encontra dentro de si mesmo, ou seja, bens internos que se
encontram aderentes a personalidade, como por exemplo a vida. Enquanto os bens
externos referem-se a bens que se encontram fora, ou seja, ambiente externo ao
homem, mas que sdo necessarios a sua vida e a sua satisfacdo em busca de uma
vida digna. E relevante para exata compreenséo dessas dimensées verificar com os

autores e a jurisprudéncia caracterizam esses direitos de modo preciso.

3.1 A CARACTERIZACAO DOS DIREITOS DA PERSONALIDADE COMO
VISLUMBRE DOS DESDOBRAMENTOS DE SUA TUTELA JURIDICA
ESPECIFICA NO CODIGO CIVIL DE 2002

E imprescindivel admitir que os direitos de personalidade tém a funcdo de
resguardar a dignidade humana dos individuos durante toda a sua vida. Nesse
contexto, o Cédigo Civil de 2002 em seu artigo 11 disciplina que, “com excec¢ao dos
casos previsto em lei, os direitos da personalidade sao intransmissiveis e

irrenunciaveis, ndo podendo o seu exercicio sofrer limitagao voluntaria”.
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Sob esta redacdo adotada pelo legislador, entende-se que a
intransmissibilidade e irrenunciabilidade sdo caracteristicas expressas no dispositivo
legal e se refere ao fato de o titular do direito n&o poder transmitir, renunciar ou
abandonar esse direito em favor de uma terceira pessoa, ou seja, tem-se um direito
complexo de direitos que € inseparavel do titular e que se inicia com 0 nascimento e
se extingue com a morte. Todavia, a indisponibilidade dos direitos de personalidade
ndo é absoluta, mas relativa, como por exemplo a cessdo de uso de direitos de
imagem e 0 que consta no paragrafo Unico do artigo 13 do Cdédigo Civil, que,
combinado com a Lei 9.434/97, autoriza doacdo de 6rgdos em vida, desde que
preenchidos os requisitos da lei.

No contexto discutido neste trabalho, € preciso pontuar delineamentos
previstos no artigo 15 do Cadigo Civil, que estabelece: “ndo ser possivel constranger
a pessoa, com risco de vida, a tratamento médico ou intervengao cirdrgica". Assim,
desta disciplina e circunstancias, no sistema juridico patrio, entende-se que o paciente
possui a autodeterminacdo de evitar tratamentos prolongados, mesmo que esta
decisdo resulte na interrupcdo de sua vida. Evidencia-se que o0 enunciado
constitucional da dignidade humana deva ser sobreposto aos textos normativos, a fim
de evitar sofrimentos inlteis a pacientes oncoldgicos terminais, por exemplo.

Nessa conjuntura o Conselho Federal de Medicina (Codigo de Etica Médica)
na Resolucdo n° 2.217/2018 afirma expressamente, em seu artigo 41, que é vedado
ao médico abreviar a vida do paciente, ainda que a pedido deste ou de seu
representante legal®. O paragrafo Gnico do mesmo artigo estabelece regra de excecéo
nos termos seguintes:

Paragrafo unico: Nos casos de doenca incuravel e terminal,
deve o médico oferecer todos os cuidados paliativos disponiveis
sem empreender acdes diagnosticas ou terapéuticas inuteis ou
obstinadas, levando sempre em consideracdo a vontade
expressa do paciente, ou, na sua impossibilidade, a de seu
representante legal. (grifo proprio)

Como adverte Renan Lotufo (2003, p. 53), “ainda que o texto do artigo 11

pareca ficar restrito a intransmissibilidade e irrenunciabilidade, parece claro que o

! Saliente-se que o proprio Cadigo Civil endossa a necessidade do livre consentimento para que certos tratamentos
sejam efetuados, de forma que o “Living Will” se mostra como instrumento apto para, nas circunstancias de
impossibilidade de que o proprio paciente expresse sua vontade — possa “expressar” uma forma de consentimento
ou de negacao juridicamente reconhecido.
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conjunto de disposi¢cdes também contempla os demais caracteres dados como
inerentes aos direitos da personalidade, como do absolutismo, da generalidade,
necessariedade e vitaliciedade”.

No mesmo sentido, Silmara Chinellato (2012, p. 42) afirma que “além das
caracteristicas mencionadas no artigo, os direitos da personalidade s&o, ainda,
inalienaveis, imprescritiveis e impenhoraveis”, acrescentando que “o exercicio de
alguns direitos, como o direito a imagem (reproducao fisica da pessoa, no todo ou em
parte) e a voz, pode ser cedido, por contrato expresso, como o de licenga de uso”,
mas “o proprio direito € inacessivel, como decorréncia da inalienabilidade”.

Nas percepc¢éo de Gagliano e Pamplona Filho (2012, p. 79), o carater absoluto
dos direitos da personalidade se materializa na sua oponibilidade erga omnes,
irradiando efeitos em todos os campos e impondo a coletividade o dever de respeita-
los. Desse modo, esse carater absoluto dos direitos de personalidade impde a todos
o dever de respeita-los.

Por sua vez, a respeito da caracteristica de ser ilimitados, registra-se que o
numero de direitos de personalidade explicitos e implicitos no Codigo Civil, nos artigos
11 a 21 sdo meramente exemplificativos. Pois, conforme Carlos Roberto Gongalves
(2013, p. 158-159) leciona, pode-se ainda ser apontado como exemplificativo desse
direito, o direito ao planejamento familiar, segredo profissional, identidade pessoal, a
velhice digna, entre outros.

Evidencia-se que o legislador ao longo dos artigos 11 a 21 do Caodigo Civil
trouxe varias previsdes que limita total ou parcialmente o exercicio dos direitos de
personalidade. Em outras palavras, seus caracteres distintivos classicos sao postos a
prova em situacBes concretas que aclaram a relatividade, a patrimonialidade, a
transmissibilidade, a penhorabilidade, a temporalidade, a limitabilidade e a
facultatividade no exercicio voluntario destes direitos (Cantali, 2009, p. 255-256). Isso
porque, o ordenamento patrio contemporaneo possui como nucleo principal de
interesses a dignidade da pessoa humana em vez do interesse patrimonial. Nessa
coeréncia, o direito a renuncia e/ou a disponibilidade relativa voluntaria dos direitos da
personalidade é efetiva expressdo da autonomia da vontade em prol do livre
desenvolvimento da personalidade, ja que o potencial criativo e transformativo do ser
humano sobre si préprio é sempre um projeto inacabado e em constante construcéo
(Stancioli, 2010, p. 109/124).
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Anote-se que, em razdo de serem direitos inatos a pessoa, eles tém caréater
vitalicio e imprescritivel. A Imprescritibilidade segundo os ilustres doutrinadores Carlos
Goncalves (2013, p. 159) e Yussef Said (2012, p. 82) significa o fato de que os direitos
de personalidade ndo acabam/extinguem pelo decurso do tempo, nem pela inércia na
pretenséo de defendé-los. Entretanto, a vitaliciedade se evidencia pelo fato de o titular
poder invocar a qualquer tempo, pois esses direitos sdo adquiridos a partir da
concepcao até a morte da pessoa. Alids, mesmo apds a morte alguns desses direitos
séo resguardados, como o respeito ao morto, a sua honra.

A vista disso, e conforme ensina Canotilho (1996, p. 363), a dignidade enfeixa
os direitos da personalidade, os direitos fundamentais do individuo, e consagra a
afirmacéao da integridade fisica e espiritual do homem, a garantia do desenvolvimento
de sua personalidade e a defesa de sua autonomia individual. Assim sendo, a
dignidade da pessoa humana age de forma direta e indubitavel, nas fontes basilares

do direito de personalidade

3.2 MANIFESTACOES JURIDICAS DOS DIREITOS DA PERSONALIDADE: O
DIREITO A INTEGRIDADE FISICA E PSIQUICA COMO ALICERCES DA
PROTECAO INTEGRAL A PESSOA HUMANA

Os direitos de personalidade sdo aqueles cujas manifestactes derivam do
principio da dignidade da pessoa humana. Ressalta-se dentre esses direitos, a
integridade fisica e psiquica da pessoa, ou seja, a tutela do pleno desenvolvimento
fisico, psiquico, moral e emocional da pessoa humana que estdo estreitamente
ligados a dignidade da pessoa humana.

Dessa forma, afirma Leite (2000, p. 15) que os direitos de personalidade “sédo
direitos subjetivos particulares, que consistem nas prerrogativas concedidas a uma
pessoa pelo sistema juridico € assegurada pelos meios de direito, para fruir e dispor”.
Nessa perspectiva, analisa-se que cada pessoa possui peculiaridades préprias quanto
ao seu desenvolvimento fisico, moral e intelectual, e assim a pessoa humana como
nucleo do ordenamento patrio deve dispor e fruir na medida da sua desigualdade ou
igualdade dos direitos e obrigacdes.

Outra peculiaridade, refere-se ao fato que o direito a integridade fisica esta

relacionado a aspectos externos a personalidade como por exemplo, a imagem e o
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corpo enquanto a integridade psiquica esta conexa a aspectos internos como a
intimidade e as emocgoes.

Destarte, a lesdo ou ameaca de lesdo a esse direito protegido
constitucionalmente e balizado a partir do principio da dignidade da pessoa humana
enseja indenizacdo por dano material e moral, conforme o art. 5°, inciso Il da
Constituicdo Federal, salvo os casos previstos em lei.

Caracterizados conforme apresentado acima, os direitos da personalidade
despontam com um mecanismo juridico eficiente para protecéo da dignidade humana.
No plexo de direitos consagrados, destacam-se as modalidades de direitos ligados a
preservacdo da integridade fisica e psiquica que se manifestam como alicerces
juridicos da protecao a pessoa e todos os seus atributos.

O direito a integridade fisica e psiquica encontra-se previsto no artigo 13 ao 15
do Cadigo Civil, mas nem sempre essa concepcao foi tratada de forma integralizada.
Conforme afirma Pietro Perlingieri (1997, p. 158): “Seja o perfil fisico, seja o perfil
psiquico, ambos constituem componentes indivisiveis da estrutura humana. A tutela
de um destes perfis traduz-se naquela da pessoa no seu todo, e a disciplina na qual
consiste esta tutela é, de regra, utilizavel também para cada um de seus aspectos”.

Isso ocorre pois a protecdo constitucional a uma vida digna projeta-se para a
integridade da estrutura humana, ou seja, anteparo do corpo e da mente humana, a
fim de promover condi¢cdes (in)existéncia digna. A vista disso, observa-se que a
protecdo psicofisica da pessoa humana esta além da tutela de ataques de terceiros,
pois também possui a funcéo de proteger o corpo e a psique em relacdo aos proprios
individuos.

Desse modo, compreende-se que o direito a integridade fisica e psiquica busca
proteger a inviolabilidade desarrazoada do corpo, imagem e intimidade do ser
humano. Assim sendo, no artigo 13 do Cddigo Civil ha ressalvas em relacdo a
disposi¢cbes de parte do corpo, como por exemplo doacdo de sangue. No mesmo
sentido, no artigo 15 do Caédigo Civil, o legislador positivou o direito de possibilidade
de recusa ao tratamento médico tornando-se uma prerrogativa do paciente,
amenizada, porém, com o requisito do tratamento ou cirurgia apresentarem risco de
vida. Sob esse olhar, salienta-se que, em regra, € necessaria a prévia autorizacdo do
paciente para a realizacdo de tratamento médico, ou seja, ninguém € obrigado a
submeter-se a tratamento medico, além de ter o direito do conhecimento sobre os

riscos existentes.
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Diante deste cenério, observa-se a dimensao positiva do direito a dignidade da
pessoa humana ao garantir o desenvolvimento integral psicofisico da pessoa humana
através das possibilidades de agir como sujeito de direito. Nesse sentido, o segundo
caderno de psicologia trouxe a teméatica do sofrimento psiquico do paciente

oncoldgico, dispds que:

Qualquer doente com céancer ou outra doenca cronica
evolutiva em fase final de vida esta sujeito a dor total. Esses
pacientes deverdo receber cuidados intensivos de conforto e
gestao do sofrimento, principalmente por serem direitos do ser
humano, assim como 0 apoio e a assisténcia nas suas fases de
adoecimento. O conceito de dignidade aponta para a adequada
atitude em relacdo a pessoa, a sua reta compreensao, o que a
filosofia contemporanea chama de reconhecimento. Sabe-se

7

gque o reconhecimento é uma das gradacbes do cuidado
(Barzotto, 2010; World Health Organization, 2002; Maia, 2009
Apud Inca, 2014).

Ademais, de acordo com Joao Carlos Macedo (p. 195, 2010) em sua obra “A
morte adiada “em muitas circunstancias, a utlizacdo de certos procedimentos
tecnolégicos no campo da saude nao dignifica a pessoa humana mas, pelo contrario,
reifica-a.”

Assim sendo, conforme ensinamentos de Pontes de Miranda (1971), direito a
integridade psiquica sao: “dever de todos de n&o causar danos a psique de outrem, e
do Estado, ou dos parentes, de velar pelos insanos da mente”. Quando garantido o
exercicio desses direitos, pode-se dizer que sdo diminuidas as obstru¢des a qualidade
de vida dos individuos, que passam a experimentar relacdes juridicas que acrescem
as suas vivéncias, que auxiliam na realizacéo de desejos e potencialidades.

No que concerne ao paciente oncoldgico, esses direitos ganham uma
dimensao especial, pois passam a agir “redignificando” — no sentido de devolver a
dignidade — os sujeitos, evitando que haja um invisibilizacdo — e até naturalizacdo —
de seu sofrimento em decorréncia da condi¢do estigmatizadora.

A seguir, abordam-se brevemente essas manifestacées juridicas realgcando o
direito a imagem e a privacidade — ambos ligados ao aspecto psiquico — como dignos
de especial atencdo no paradigma dos pacientes oncologicos em observancia aos
riscos de sua violagdo — que sdo ampliados em decorréncia das circunstancias do
tratamento e da propria midiatizacdo da doenca — e as possibilidades de exercicio,

das quais pode-se — como salienta este trabalho — aduzir até mesmo o surgimento de
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um instrumento juridico que é util inclusive como arrimo do tratamento: o chamado

testamento ético.

3.3. OS DIREITOS DE IMAGEM E A PRIVACIDADE E ENFASE NECESSARIA NA
PROTECAO E EXERCICIO DE ACORDO COM A AUTONOMIA DO
PACIENTE

De todas as espécies de direito de personalidade, a privacidade foi a que sofreu
transformacgfes substanciais. Salienta-se que o direito a privacidade se encontra
previsto no art. 21 do Codigo Civil, in verbis:

Art. 21 A vida privada da pessoa natural é inviolavel, e o juiz, a
requerimento do interessado, adotard as providéncias
necessarias para impedir ou fazer cessar ato contrario a esta
norma

Evidencia-se que o art. 21 do Cadigo Civil em consonancia com o art. 5°, X da
Constituicdo Federal o Legislador patrio buscou proteger a pessoa humana de todas
as exposicoes abusivas da personalidade, ou seja, 0os aspectos referentes a

intimidade da pessoa.

De mais a mais, conforme European Court Of Human Rights (2022),
compreende-se que o direito a privacidade significa que todos tém o direito de
conduzir a propria vida e de serem protegidos contra interferéncias arbitrarias na vida
familiar, domicilio e correspondéncia por uma autoridade publica. Esse tipo de
obrigacao € classificado como do tipo negativo classico, isto €, impdéem um “nao

fazer’(apud Albuquerque, p. 4, 2022).

No entanto, segundo Equality And Human Rights Commission (2022) o direito
a privacidade também acarreta obrigacdes positivas, como a de manter em seguranca
informacBes pessoais (incluindo registros oficiais, fotografias, cartas, diarios e
prontuarios) e de ndo os compartilhar sem a autorizacao do titular do direito ( apud
Albuquerque, p. 4, 2022).

Todavia, como Geiderman ( 2006, p. 633-656) trazendo para o campo do

direito de privacidade dos pacientes, relatou que esse direito pode ser dividido em
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guatro dimensodes: a) privacidade informativa (relacionada a informacgdes pessoais) b)
privacidade fisica (espacgo fisico hospitalar ou clinico e a dimensdo corporal do
paciente) c) privacidade deciséria (informacBes das decisbes dos pacientes) e
privacidade associativa( relacionada a relacdo dos pacientes com seus familiares e
outros individuos).

Por seu turno, o direito a prépria imagem — que surge dos dominios do direito
a privacidade — integra o rol dos direitos de personalidade (Goncalves, 2012).
Constata-se, que esse direito € exclusivo e excludente da pessoa humana, ou seja, é
um direito préprio da pessoa posicionar-se em relacao a captacédo, difusdo e uso da
sua imagem.

A leséo a este direito esta interligada a circunstancia em que aimagem no plano
real é distorcida. Desse modo, ao longo dos anos e consequentemente com as
mudancas legislativas, o direito & imagem passou a ser reconhecido como direito
autbnomo também pela Constituicdo Federal de 1988. Nessa perspectiva, o direito a
imagem encontra-se destacando sua importancia no rol dos direitos e garantias

fundamentais do art. 5°, inciso V e X, in verbis:

V - € assegurado o direito de resposta, proporcional ao agravo,
além da indenizacdo por dano material, moral ou a imagem;

X - sdo inviolaveis a intimidade, a vida privada, a honra e a
imagem das pessoas, assegurado o direito a indenizacao pelo
dano material ou moral decorrente de sua violacéo

No mesmo sentido da Constituicdo, o Codigo Civil de 2002 estabeleceu em
seu art. 20 a vedacdao da:

[...] divulgacdo de escritos, a transmissdo da palavra ou a
publicacdo, a exposicdo da imagem de uma pessoa, a seu
requerimento e sem prejuizo da indenizacdo que couber, se Ihe
atingirem a honra, a boa fama ou a respeitabilidade, ou se se

destinarem a fins comerciais
Dessa forma, observa-se que o legislador desse dispositivo do Codigo Civil deu
elevado valor a necessidade de autorizacéo e utilizacdo da imagem de terceiros, ou
seja, a priori existe um condicionamento de consentimento prévio. Além do mais,
segundo esse dispositivo, a utilizagcdo e veiculacdo da imagem alheia mesmo sem

ofender a honra do individuo, ja € considerado violagdo do direito de imagem e se
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acaso acarretar lesdo a valores morais cabera consequentemente dano por
indenizacao.

E imprescindivel admitir, ainda, que o conceito de imagem para o direito possui
duas instancias que sdo a “imagem-retrato” e “imagem-atributo”, a fim de melhor
aplicabilidade juridica. No termo “imagem-retrato” essa dimensao consubstancia-se
em prol do aspecto fisico da pessoa humana e sua representacao gréafica (fotografia
e filmagens), além de partes corporais como narizes, vozes, cicatrizes, tatuagens e
tudo aquilo que pode identificar o individuo. Nesse sentido, Carlos Alberto Bittar

(2014), explica que essa instancia:

Incide, pois, sobre a conformacdo fisica da pessoa,
compreendendo este direito um conjunto de caracteres que a
identifica no meio social. Por outras palavras, € o vinculo que
une a pessoa a sua expressao externa, tomada no conjunto, ou
em partes significativas (como a boca, os olhos, as pernas,
enquanto individualizadoras da pessoa).

Na nocao de “imagem atributo”, esta atrelada a caracteristicas adquiridas ou
incorporadas a personalidade do individuo e que podem o identifica-lo no seu meio.
Dessa maneira, a imagem do individuo € identificada através de seus atributos
pessoais adquiridos ou incorporados ao longo do tempo, como por exemplo costumes,
comportamento, conviccdes ideoldgicas e experiéncias pessoais.

Conforme observa Gustavo Tepedino (1999):

percebe-se 0 equivoco de se imaginar os direitos da
personalidade e o ressarcimento por danos morais como
categorias neutras, tomadas de empréstimo pela pessoa juridica
para a sua tutela (tida como maximizacdo de seu desempenho
econdmico e de sua lucratividade). Ao revés, o intérprete deve
estar atento para a diversidade de principios e de valores que
inspiram a pessoa fisica e a pessoa juridica.

Dessa forma, é indubitavel que o direito a privacidade e a imagem envolve
elementos relativos a dignidade da pessoa humana. Evidencia-se, assim, que esses
direitos que abarcam dimensdes de personalidade na medida em que se mostram
necessitam de protecao, a fim de resguardar a autodeterminacéo do ser, ou seja, a

autonomia do paciente oncoldgico.
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4 CONTORNOS JURiDICO§ DA MORTE DIGNA: O TESTAMENTO ETICO COMO
VETOR DE REALIZAC;AO DOS DIREITOS DA PERSONALIDADE DOS
PACIENTES ONCOLOGICOS

E notério o avango da ciéncia e da biotecnologia nos paises em
desenvolvimento e nos desenvolvidos e, consequentemente, o0 aumento da
expectativa de vida. Porém, se a tecnologia trouxe um aumento gradual da expectativa
de vida e as vezes até da qualidade de vida, também acarretou efeitos nefastos nas
relacdes interpessoais, isto €, contribuiu para os processos de (des)humanizacgéo das
pessoas (Haslam, 2006) e, provavelmente, na forma como elas tém lidado com a
morte.

Em regra, a sociedade ocidental ndo vé a morte como um fendmeno natural do
ciclo da vida, ou seja, € mais comum que se perceba que 0s sujeitos vivem negando
a morte; assim ja afirmava o proprio Freud (1975) que todos somos imortais e que
sentimos ameacgados ao falar da morte. Todavia, segundo Heidegger (1984) “Morrer
da minha morte € a Unica coisa que ninguém pode fazer por mim. A minha morte é a
possibilidade, mais pessoal, mais auténtica e simultanea, a mais absurda. Nao esta
no fim da minha vida, esta presente em cada momento da minha vida, no meu préprio
ato de viver.”

Dessa maneira, salienta-se falar que € impossivel falar de vida digna sem falar
de morte digna, pois como ensina Spinoza “a dignidade da morte inicia-se com a
dignidade da vida”, ou seja, o reconhecimento efetivo do paciente com neoplasia
maligna ao direito a diagndstico, ao tratamento oncologico adequado, direito ao
préprio corpo, direito a integridade fisica e psiquica, entre outros direitos de
personalidade, por exemplo, tem por finalidade garantir a esses pacientes o direito
fundamental a dignidade da pessoa humana. Assim sendo, € necessario o
maximamente respeito a autonomia do paciente e o direito de morrer com dignidade.

Saliente-se que o0s pacientes oncolégicos em estagio terminal ou nao,
geralmente, ndo sdo consultados sobre as suas vontades e seus desejos. 1Sso ocorre
devido ao fato desses individuos ao serem diagnosticados com a doenca, com 0
cancer, tornarem-se invisiveis como pessoas. Esses sujeitos tém subtraidas as suas
faculdades fundamentais e passam a ser tratados como objeto de atuacao do médico
— fazendo as vezes de experimentos — para de procedimentos dolorosos, invasivos e

até de internacdes. Observa-se assim que ver e tratar o paciente oncol6gico como um
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ser humano que € sujeito de direitos, € algo que ndo pode, em virtude da doenca, ser
perdido de vista.

Diante do cenério, de estado terminal de pacientes oncologicos leciona Parkes
(1991) que os tipos de medos mais comuns observados nesses pacientes portadores
de doencas graves com possibilidades de exposicao a situacao de terminalidade séo:

[...] de ficar dependente até em relagdo as atividades intimas,
com a perda progressiva da autonomia; de como sera o futuro
dos familiares apés a sua morte, tanto do ponto de vista
financeiro quanto do desenvolvimento pessoal; medo de néo
alcancar metas pessoais estipuladas ainda com vida, como o
casamento ou a formatura de um filho ou neto; da dor, da
mutilacdo, dos limites impostos pela doenca e da morte
propriamente dita, do abandono, da separagcdo, do
esquecimento.

Nessa perspectiva, é importante notabilizar que o0 momento vivido pelo paciente
em estado terminal € de bastante intensidade e complexo, pois ndo se restringe
apenas a dor e sofrimento fisico, mas também psiquico. Para Pessini (2007, p. 159-
171) existe diferenca entre dor e sofrimento € muito importante e significativa a
distincdo quando se fala de pacientes oncolégicos. Isso ocorre pois a dor pode ser
aliviada através de tratamento analgésico, contudo o sofrimento esta atrelado a uma
experiéncia humana complexa formada por variados fatores.

Nessa mesma linha Pessini (2007, p. 159), classifica o sofrimento em quatro
dimensdes para ser tratado: (a) dimenséao fisica — a dor funciona como um alarme de
gue algo nédo estd bem no organismo; (b) dimensédo psiquica — acontece quando se
enfrenta a inevitabilidade da morte; (c) dimenséo social — a dor do isolamento que
surge da necessidade de redefinir relacionamentos e de estabelecer comunicacao; e
(d) dimensédo espiritual — surge da perda do sentido, do objetivo da vida e da
esperanca.

Ressalta-se assim que a dor fisica vivida pelos pacientes oncolégicos terminais
ou ndo podem ser tratadas com analgésicos ou cuidados paliativos, mas até esses
tratamentos as vezes sao limitados em relacdo ao sentimento de alivio nos sintomas
fisicos. Apesar disso, esses pacientes neoplasicos necessitam de um tratamento
multidimensional, ou seja, rede de apoio psiquico através de psicologos e terapeutas
por exemplo, além de uma rede de apoio formado a exemplo por nutricionistas,

fisioterapeutas entre outras areas da saude, a fim de garantir uma morte digna.
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Baseado nisso, de Esslinger (2004) acrescenta que, apesar da subjetividade
do conceito morte digna, a obra de Saunders com a Medicina paliativa contribui como
posto-chave para garantir o direito ao paciente ndo apenas de cura, mas também de
alivio dos sintomas fisicos, emocionais, espirituais, sociais e morais que decorrem da
doenca. Nesse panorama, ressalta-se que morrer dignamente significa alivio de dores
e sofrimentos além dos eminentemente inevitaveis, mas fundamentalmente
respeitando os direitos de personalidade, em especial o da integridade e autonomia.

Diante disso, o ordenamento juridico brasileiro frente ao principio constitucional
da dignidade da pessoa humana durante a sua morte e tendo em vista a autonomia
do paciente oncolégico em estado irreversivel ou ndo em determinar o0s
procedimentos meédicos que deseja submeter-se propde-se Diretivas Antecipadas de
vontades (DAV), ou seja, garantir a Ultima vontade dos pacientes através de
“testamento” por exemplo, a fim de que a dignidade da pessoa humana seja

preservada mesmo ao findar da vida desses seres humanos.

4.1 O DIREITO A INTEGRIDADE PSIQUICA DO PACIENTE ONCOLOGICO

Com a aurora da Constituicdo Federal de 1988 o homem passou a ser o centro
da sociedade e assim, nesse contexto foram estruturados, os direitos fundamentais e
os direitos de personalidade. Com base nessas prerrogativas, € valido salientar que a
Constituicdo Cidada ndo possui uma clausula geral expressa reservada ao cuidado
da personalidade, a exemplo de Constituicdo de outros paises como a Constituicao
da Alemanha e da Italia (Szaniawski, 2005). Isso acontece, pois o legislador optou por
apenas inserir alguns desses direitos de personalidade visto que sdo muito mais
numerosos do que aqueles previstos em diplomas, tendo em vista que todas as
normas juridicas sdo também criadas no interesse dos individuos (Cupis, 2004).

Desse modo, ressalta-se que o direito a integridade psiquica é um direito de
personalidade reconhecido e protegido juridicamente. Sob tal perspectiva, o
catedréatico Bittar (2014), defende que o direito a integridade psiquica tem como
objetivo preservar o conjunto psicoafetivo e pensante da estrutura humana, uma vez
gue a todos € imposto o dever de ndo afetar a estrutura psiquica de outrem.

A vista disso, é imprescindivel olhar para as pessoas doentes e ndo para a

doenca, evidenciando o sujeito acometido pelo cancer dentro de sua histéria pessoal,
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ou seja, lembrar que ali existe um sujeito, ndo um determinado tumor que, inclusive,
0 nomeia, conforme afirma Angerami-Camon.(1994)

Assim sendo, verifica-se dentro dos direitos do paciente o direito a intimidade
no qual refere-se a elementos de dignidade da pessoa humana, a personalidade e a
intimidade. Nessa perspectiva, registra-se que esse direito busca garantir a identidade
auténtica e Unica do ser humano, segundo Souza. Desse modo, 0s pacientes em
estado terminal possuem a prerrogativa de optar por estar s6 e de se isolar durante o
processo vivido pela doenga, assim como resguardar o direito de intromissdes
indevidas em seu tratamento, lar e familia.

Nesse escopo, é mister refletir ainda que o segredo ou sigilo do diagnéstico ou
tratamento da doenca pertence a intimidade do paciente, ou seja, € um direito do
paciente e um dever do profissional de saude. Com fundamento nisso, Villas-Boas (p.
513-523, 2015) pontua que assegurado o sigilo, garante-se, pois, o direito as
particularidades do individuo, a gestdo pessoal de suas relacbes e a autonomia
guanto as decisdes concernentes a sua saude, pelo respeito a diversidade de
pensamento e as circunstancias proprias que o afetam.

Além de que, esses doentes, conforme Vicent Leroux (p. 30, 2005) aludindo
sobre a tematica da seguranga da informagdo de saude, refere que “dentro de um
sistema estruturado pela lIégica curativa e do tratamento individual dos pacientes, a
nocdo de seguranca de informacgéo participa ha modernizacdo da saude publica”.
Assim, se evidencia que a confidencialidade, integridade e disponibilidade das
informacBes encontram-se correlacionados ao direito de privacidade dos pacientes
neoplasicos.

Outro ponto de relevancia € o direito ao esquecimento relativo as informacdes
dos pacientes com céancer, ou seja, o direito de em vida, ou apds a sua morte ou
recuperacdo da sua saude a opcao de ndo compartilhamento de informacdes sobre
seu estado de saude. A cerca disso, um projeto de lei na Italia foi aprovado
recentemente permitindo aos pacientes recuperados do cancer o direito de nao
compartilhamento de informacdes sobre sua condicdo de saude anterior, pois estes
pacientes quando recuperados da neoplasia enfrentam discriminacdo quanto ao seu
histérico médico como por exemplo, trabalho, empréstimos bancarios, seguros e até
exclusao de processos de adocao, conforme reportagem de Frederica Urso (2023).

Em contrapartida, diante de um quadro irreversivel da doenga, ou seja,

impossivel a reversdo da condi¢do clinica fatal (Xavier et al., 2014) visando sua



41

autonomia e o direito de memaria alguns pacientes recorrem a diretivas antecipadas
de vontade, a fim de registrar prévia e expressamente sua vontade em relacdo aos
cuidados e tratamentos médicos. Além disso, observa-se que além da preocupacao
individual esses pacientes possuem a preocupagao também com o “legado” para seus
familiares, amigos e comunidade. O sentido de legado ora empregado, conforme
Raphael Rego Borges (p. 189, 2020) é bem mais amplo, inspirado na ideia de legacy
da tradicdo anglo-saxénica: significa tudo o que o morto transmite aos vivos, 0 que
inclui bens tangiveis, mas também disposi¢des intangiveis.

Dessa maneira, reforca-se que a pessoa em convalescéncia € um cidadao de
pleno direito, o que claramente se traduz em “direitos da pessoa doente enquanto
pessoa” (Melo, 1999). Contudo, a pessoa doente, pela prépria condigdo, se encontra
particularmente fragilizada, vulneravel e “fortemente dependente do saber, da
competéncia e dedicagao de outros” (Osswald, p. 368 1995), requerendo uma maior
atencao nos seus direitos. Nesta linha de pensamento, quando se alude a direitos do
doente, ndo se esta a conceder a pessoa novos direitos, mas apenas a dar énfase
especial a direitos que |he séo inerentes, uma vez que, por maior que seja a sua
fragilidade e vulnerabilidade, nunca deixa de ser pessoa (Pacheco, 2002). Diante
disso, observa-se que é de fundamental importancia dar aos pacientes oncolégicos
em estagio terminal um maior respaldo juridico devido as fragilidades e

vulnerabilidades enfrentadas pelo enfermo durante o processo oncologico.

4.2 DIRETIVAS ANTECIPADAS DE VONTADE COMO MECANISMO DE TUTELA
DOS INTERESSES EXISTENCIAIS DO PACIENTE ONCOLOGICO

O fim da vida ocasionado por uma neoplasia maligna pode engendrar em
gualquer doente oncologico dilemas morais, religiosos, éticos e sociais, por exemplo.
Assim, ao refletir sobre o inevitavel, ou seja, a morte, emerge também a vontade
desses pacientes de como gostaria de terminar seus dias e a preocupacado com seus
familiares e amigos apds sua partida.

E neste ambiente de enorme subjetividade que se desabrocha o testamento
como um instrumento ou documento que consiste em garantir a vontade do testador,
ainda em vida. Todavia, em regra o testamento é um documento que néo versa sobre

de questbes quando o individuo ndo puder decidir sobre seu tratamento ou até mesmo
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0 que sera feito apos a sua morte. Assim sendo, surgem as Diretivas Antecipadas de
Vontade- DAV que consistem em um género de documento de manifestagcdo de
vontade dos pacientes que se encontram com doenca grave ou irreversivel em relacdo
a tratamentos médicos, por exemplo, acerca da temética dispde Sanchez (p. 27-28,
2013):
Essa denominacdo, diretrizes antecipadas, na realidade
constitui género, que compreende dois tipos de documentos em
virtude dos quais se pode definir antecipadamente a vontade da
pessoa que os redige. Assim, por um lado, temos o chamado
testamento vital e, por outro lado, o poder médico ou o poder
para o cuidado da saude que se outorga a um representante
Desse modo, vale destacar que o “living will” € uma das espécies de diretivas
antecipadas de vontade. Com o0 avanc¢o da ciéncia e da biotecnologia avista-se um
descompasso entre 0 progresso biomedicina e da biotecnologia em face do
ordenamento juridico patrio. Nesse vies, verifica-se o uso do arsenal biotecnologico e
biomédico em pacientes terminais de oncologia, a fim de postergar a sua morte a todo
custo. Diante desse diapaséo, surge na década de 60 o testamento vital (living will)
nos Estados Unidos da América.
Todavia, € imprescindivel admitir que o termo testamento vital é originario de
uma traducéo errébnea da nomenclatura “living will”. A vista disso, Dadalto (p. 526,
2009) compreende que o testamento vital — nome pelo qual é conhecido no Brasil —
nao € a melhor denominacao, pois remete ao instituto do testamento, negdcio juridico
unilateral de eficacia causa mortis, o que, de todo, ndo é adequado. Ademais, na
definicdo de Pontes de Miranda, testamento é o ato pelo qual a vontade de alguém é
declarada para o caso de morte, com eficacia de reconhecer, transmitir ou extinguir
direitos. Além disso, a respeito dessa tematica Borges (p. 295, 2001) utilizando a

terminologia traduzida ministra que:

O testamento vital € um documento em que a pessoa
determina, de forma escrita, que tipo de tratamento ou néao
tratamento deseja para a ocasido em que se encontrar
doente, em estado incuravel ou terminal, e incapaz de
manifestar sua vontade. Visa-se, com o testamento vital, a influir
sobre os médicos no sentido de uma determinada forma de
tratamento ou, simplesmente, no sentido do nao tratamento,
como uma vontade do paciente que pode vir a estar incapacitado
de manifestar sua vontade em razao da doenca (grifo meu).
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Posto isto, analisa-se que declaracdo de vontade do paciente terminal ou
simplesmente DAYV refere-se a um instrumento privado que deve estar ao alcance de
todos que necessitam afirmar seus desejos em relagdo ao tratamento médico em
casos de doencas irreversiveis. No que tange ao seu aspecto formal essa declaracao
prévia de vontade do paciente oncolégico em estado terminal deve ser escrita e
registrada em cartério competente.

Admite-se, ainda, que se entende mais adequado a denominacéo de Diretivas
antecipadas de vontade ou conforme leciona Dadalto declaragdo de vontade do
paciente terminal em que se observa a semelhanca ao testamento, pois também é
negacio juridico, unilateral, personalissimo, gratuito e revogavel. Porém, distancia-se
do testamento em duas caracteristicas essenciais: a producao de efeitos post mortem
e a solenidade.

Perfilha esse entendimento ainda Godinho (p. 136, 2016) ao apontar que:

Ndo se trata exatamente de um testamento, porque este ato
juridico se destina a produzir efeitos post mortem; ao revés, o
testamento vital tem eficacia inter vivos. Ademais, ha outra
significativa distin¢cao entre as figuras: o testamento vital tem por
objetivo informar antecipadamente a vontade do paciente quanto
aos atos médicos a que, pretende se submeter, subsistindo as
instrucdes contidas no documento nos casos que seu subscritor
estiver impossibilitado de manifestar-se, o0 testamento
propriamente dito, por seu turno, implica, normalmente, uma
divisdo do patrimbnio pertencente ao testador, ndo obstante a lei
permita que o ato seja celebrado para fins ndo patrimoniais,
como o reconhecimento de paternidade, por exemplo.

Esclarecida tal questdo, torna-se necessario salientar que tal instrumento
proporciona ao paciente em estado terminal prerrogativas de morte digha baseados
nos principios da autonomia Privada e da dignidade da Pessoa Humana, ou seja,
ainda que esteja em estado terminal o paciente oncologico deve ser respeitado como
um ser humano autbnomo e considerando assim sua vontade mesmo que sendo
prévia.

Consoante, com Sanchez (p. 30, 2003) € possivel apontar os dois principais
objetivos da declaracdo prévia de vontade do paciente terminal: primeiro, objetiva
garantir ao paciente que seus desejos serdo atendidos no momento de terminalidade
da vida; segundo, proporciona ao médico respaldo legal para a tomada de decisdes

em situagdes conflitivas.
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De mais a mais, nesse sentido, Dadalto (p. 527, 2020) salienta que quanto ao
conteudo, a doutrina estrangeira tem apontado para trés pontos fundamentais: os
aspectos relativos ao tratamento médico, como a suspensao de esforgo terapéutico
(SET), a manifestacao antecipada se deseja ou ndo ser informado sobre diagnosticos
fatais, a ndo utilizacdo de maquinas e previsdes relativas a intervencbes médicas que
nao deseja receber, entre outras; a nomeacgado de um procurador, e a manifestacao
sobre eventual doacdo de 6rgaos. Dessa forma, em relacdo a suspensédo de esfor¢o
terapéutico, ou seja, a ordem de ndo reanimar o paciente neoplasico em estagio de

metastase registra-se que:

A ordem de ndo reanimar vem desde a década de 1970. E
consensual, desde que o paciente tenha manifestado em seu
prontuario esse desejo. Porém, € essencial que deve tratar-se
de um caso susceptivel de ndo recuperar apds parada como
agqueles com metastases neoplasicas, sepses generalizada ou
hemorragia gastrointestinal volumosa. Cada ordem de néo
reanimar deve ser avaliada de acordo com a especificidade de
cada caso, envolvendo toda a equipe de saude e os familiares
do paciente (Nunes & Melo, 2011).

No tocante ao regime juridico brasileiro registra-se que inexiste lei especifica
gue regulamenta as Diretivas antecipadas de vontade sendo necessaria a utilizacéao
da Resolucédo de 1995/2012 do Conselho Federal de Medicina em concomitancia com
caput do art.5° e art. 1°, inciso lll da Constituicdo Federal de 1988, a fim de dar
respaldo legal ao documento.

Assim sendo, o direito de um doente em estagio terminal (cuja morte é
inevitavel e iminente), de recusar receber tratamento médico, bem como, o de
interrompé-lo, buscando as limitacao terapéutica no periodo final da sua vida, de modo
a morrer de uma forma que lhe parece mais digna, de acordo com suas conviccoes e
crencas pessoais, no exercicio da sua autonomia, encontra-se plenamente amparado
e reconhecido pela nossa Constituicdo. (Ludwing, 2007).

E evidente, neste contexto, que as Diretivas Antecipadas possuem grande
relevancia no quadro de preservacgéao a incolumidade psiquica do paciente oncoldgico,
porém, considerando que é o temor do esquecimento € 0 elemento comum entre todos
0s aspectos da morte apenas evitando-o se obtém o exato atingimento daquilo que é

pY

prospectado por um tal direito & morte digna. E possivel fazé-lo ao criar um
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instrumento juridico apto a viabilizar, tanto quanto possivel eticamente, a comunicagéo
dos vivos com 0s mortos.

De fato, sdo antigos os esfor¢cos para assegurar a eternidade aos mortos, a
exemplo dessa temética de comunicacdo post-mortem o ilustre autor Machado de
Assis em sua obra As Memdrias Péstuma de Bras Cubas ja trazia a tona o
personagem autor-defunto que escreve sua autobiografia. Porém, ndo é nesses
termos que se considera a questdo da comunicagao. Trata-se de assim como na obra
literaria abordada, observar-se que os desaparecidos podem falar aos vivos, transmitir
ensinamentos, por meio das palavras. O testamento ético €, segundo Baines, uma
das maneiras utilizadas ha longo tempo e na atualidade como elemento de
comunicacao que, fundado no respeito aos direitos da personalidade, permite maior
bem estar ao paciente oncolégico diante do que lhe espera em funcdo do diagnostico
médico.

O “ethical Will” possui sua origem na tradicdo judaica e tinha como objetivo
oferecer direcdo espiritual para a prole (Vernon, 2003, p.01). Apesar disso, observa-
se que esse costume milenar ao longos dos anos e das tradi¢cdes passou por algumas
modificacdes como por exemplo o fato de que originalmente era feito de forma oral e
atualmente na modalidade escrita, em regra.

Nesse interim, nem sempre esse instrumento foi popular, mas recentemente
em especial nos paises de tradicdo anglo-saxfnica, este instrumento vem ganhando
novamente popularidade e sendo reconhecido como uma forma de passar adiante
pelas geracfes aquilo que realmente mais importa (Keeva, p. 88, 2005). Isso ocorre,
pois o “testamento ético” refere-se a uma forma de compartilhar com valores, licdes
de vida, desejos e sonhos para o futuro tanto para familiares como para amigos. Insta
salientar que esse tipo de documento nédo é escrito por advogado, mas pela pessoa
interessada em dialogar afetivamente com seus familiares e amigos.

Nesse sentido, Steven McCarty (2015 apud Ribeiro, p. 191, 2019) lista seis

razdes pelas quais se deve fazer um ethical will:

Esses instrumentos proporcionam uma oportunidade de a
pessoa deixar algo para trds e ser lembrada; eles ajudam a
documentar a histdria e a contar estorias com as quais 0S outros
podem aprender no futuro; proporcionam uma oportunidade de
o testador esclarecer os seus préprios valores antes de passa-
los adiante; geram autoconhecimento e auto compreensao; dao
a chance de aceitar os erros passados e de lidar com a prépria
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mortalidade; criam um gratificante sentimento de completude e
realizacéo
Dessa maneira, esse tipo de documento que possui 0 objetivo de orientar,
agradecer e ajudar as pessoas que contribuiram na vida do individuo de alguma
forma, vem sendo recorrido principalmente por pacientes oncoldgicos em estado
terminal, a fim de passar uma ultima mensagem antes que a enfermidade lhe retire
essa oportunidade. Alias, considera-se que os efeitos das Ultimas palavras por vezes
sdo terapéuticos e dai ao autor uma sensacao de bem estar e de missdo comprida
(Wainberg, 2023).

Admite-se, ainda, que o testamento ético tem um grande potencial para
promover interacao entre geracdes, mesmo que transcendendo a vida dos escritores
(Cohen- Mansfield, 2009). Nesse universo, o Ethical Will é importante tanto para o
autor quanto para os destinatarios, em regra.

Laconicamente, conforme prevé o art. 1.857, § 2° do Cddigo Civil de 2002 em
gue o legislador reconhece a validade dos negdcios juridicos mortis causa com
disposicOes de carater exclusivamente extrapatrimonial entende-se o testamento ético
como sendo totalmente compativel com o ordenamento juridico brasileiro, apesar da
auséncia de norma legislativa especifica. Em suma, as diretivas antecipadas de
vontade e o ethical will sdo instrumento essencial de promocdo de interesses
existenciais dos pacientes de doencas irreversiveis, como 0 cancer em estado

terminal.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

Na realizagdo desta pesquisa, buscou-se averiguar a conexao dos
instrumentos “Ethical Will” e o “Living Will” com os direitos da personalidade do
paciente oncoldgico. Neste percurso, metodologicamente, algumas tensées foram
enfrentadas. Parte delas, foi superada e resultou em um trabalho que oferta contributo
as discussbes sobre a tratamento juridico da morte no Brasil. Contudo, outras
guestdes nao puderam ser solucionadas e restaram para ser debatidas novo contexto,
em espaco de trabalho cientifico que permita um maior alcance analitico?, uma vez
gue se constatou que existem poucos trabalhos que se dediquem exclusivamente ao
exame desses instrumentos, especialmente o “Ethical Will”, no Brasil.

Nesse interim, reafirma-se que os direitos de personalidade garantidos
constitucionalmente constituem um conjunto de caracteristicas atribuidas aos
individuos com objetivo de proteger direitos subjetivos indispensaveis a pessoa
humana como o Direito a imagem, a integridade fisica e psiquica, a intimidade, a
privacidade, a vida e a morte, entre outros. Entretanto, nem sempre esses direitos sao
criteriosamente observados quando o individuo é diagnosticado com Cancer,
especialmente no que concerne a autonomia do paciente quanto a tomada de
decisdes sobre sua condicao.

E imprescindivel observar que o paciente oncoldgico enfrenta varios entraves
fisico, psiquico, social e juridico. Isso ocorre, devido muitas vezes ao estigma atrelado
a doenca, mas também a todo o processo vivido pelo enfermo desde o diagndstico ao
tratamento oncoldgico. Assim sendo, sédo varias as fragilidades vividas por esses
individuos.

A Constituicdo Federal prevé a vida como sendo um bem indisponivel,
irrenunciavel e inviolado, a fim de assegurar uma vida digna. Nessa perspectiva,
compreende-se que o direito a vida digna também esta atrelada ao direito de escolha
do doente terminal, por exemplo, a uma morte natural, ou seja, morte digna.

A vista disso, constata-se a importancia das Diretivas antecipadas de vontade
como instrumento que possui a funcdo de resguardar o desejo quanto a situagao
clinica do paciente oncolégico em estado terminal, ou seja, submeter-se apenas aos
tratamentos estipulados previamente através deste documento. Contudo, quando o

enfermo é incapaz de decidir e ndo se tem o conhecimento da sua vontade, a deciséao

2 Néo se descarta a possibilidade de retorno a estes temas em eventual Trabalho de Dissertacdo.
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complexa cabera aos familiares, amigos ou seu representante legal. Dessa maneira,
o “living will” & utilizado em casos de suspensao do tratamento e até em de ordem
para ndo reanimar o paciente em metastase neoplasica, por exemplo, desde esteja o
desejo expresso no documento.

Outro ponto, € do documento “ethical will” popularmente conhecido como
testamento ético em que a respeito desse instrumento registra-se os desejos dos
pacientes neoplasicos quanto ao seu post mortem, ou seja, um documento que
transmite disposi¢des existenciais aos familiares, amigos e herdeiros. Nesse sentido,
o testamento ético tem a funcéo de ser utilizado pelo enfermo a fim de deixar um
legado que pode ser relacionado a uma histéria de vida ou até mesmo prospeccdes
futuras para filhos, amigos e familiares.

Salienta-se que esse instrumento é bastante antigo e utilizado em outros paises
e aos poucos os brasileiros vém optando por essa modalidade de testamento. Isso
ocorre, pois a morte ndo escolhe idade, sexo ou género e assim muitos com neoplasia
maligna em estado terminal ndo apenas preocupa-se com o fim da sua existéncia
material, mas também com os seus entes que ficaram desde questdes de ordem
econdmica a dica de experiéncias de vida.

Dessa maneira, esses documentos (“living will e o ethical will”) popularmente
conhecidos como testamento vital e testamento ético sdo de origem estrangeira e vem
sendo garantidos a passos curtos pelo ordenamento juridico brasileiro para
resguardar a manifestacéo da vontade dos pacientes oncologicos em estado terminal.

Por fim, observa-se que € essencial o respeito ao desejo do paciente
oncoldgico pela equipe médica, familiares, amigos e comunidade com énfase especial
ao respeito a dignidade da pessoa humana e aos seus direitos de personalidade. Isso
deve acontecer pois deve-se enxergar no paciente oncolégico um ser humano sujeito
de direitos e de autonomia quanto ao seu corpo, logo deve ser visto pelo prisma
médico-hospitalar, social e juridicamente com um individuo humano e ndo o resumo
do seu quadro clinico.

Ademais, os familiares, amigos, a sociedade e o ordenamento juridico devem
vislumbrar que existe quadro clinicos em que ndo ha razao para o prolongamento da
vida do paciente de doenca irreversivel, insisténcia apenas acarreta mais dor e
sofrimento, sendo fundamental e assim deve respeitar a sua vontade de morrer com
dignidade. Pois, como antes mencionado, ter uma morte digna é sinbnimo de uma

vida digna.
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Na mesma direcdo deve ir o ordenamento juridico, facultando e facilitando
formas para que o paciente oncolégico realize suas prerrogativas existenciais. Isso
implica na necessidade de desenvolver ferramentas que melhorem a eficacia dos
instrumentos do “living will e ethical will” & luz das circunstancias particulares impostas
pelo cancer. Assim, os pacientes oncolégicos devem ter o acesso aos seus direitos
assim como o0 acesso e o conhecimento desses instrumentos prévios de vontade.

Ha a necessidade de plexo de normas que compreenda que a morte nao é
contraparte da vida e muito menos sua negacdo, mas sim um processo natural,
esperado e que precisa ser planejado a nivel existencial, sem que sejam refratarios
os direitos da personalidade, ou seja, que estes tenham densidade em todas as etapas

da vida, mesmo na etapa dita como final.
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