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Pensar a morte nos cuidados de saude

A SOCIEDADE E O MORRER

O sistema de cuidados de salde de uma formagéo social tem como objec-
tivos fundamentais garantir um nivel de salde elevado da populacdo e a
qualidade de vida no momento da morte.

Numa das reflexfes mais significativas sobre as finalidades internas da
pratica clinica nas sociedades contemporaneas ocidentais (Cassell, 1997) recor-
ta-se a importancia promulgada a dimensGes como a protec¢do da vida e alivio
do sofrimento, a promocdo da salde do doente, o respeito pela dignidade da
pessoa e a razoabilidade na alocacdo de recursos comunitarios. Derivadas de
um compromisso entre a continuidade da moralidade interna propria das pro-
fissGes de salde e as roturas que a moralidade externa envolvente contempo-
ranea introduziram (fundamentalmente pela dimenséo técnico-cientifica e con-
sequente problematizacdo politica de justica distributiva), estara este «teleos
sanitario» em consonancia com o que as sociedades contemporaneas expressam
como objectivos para si proprias, nomeadamente no que se refere a forma
como nelas é encarada a morte e 0 processo de morrer?

Através da historia, o ser humano sobreviveu ao traumatismo causado
pela consciéncia da sua morte, inventando dispositivos adaptados a visdo do
mundo de cada época. Primeiro a magia e a bruxaria, depois a religido, hoje
a técnica, que, simultaneamente, contém algo de magia e de religido.

Apb6s o advento de uma técnica incipiente e timidamente auxiliar dos
desempenhos humanos e respeitadora da natureza nos periodos classico e
teocratico, assiste-se, do renascimento a modernidade, a sua evolucdo para
uma tecnologia que, imitando a natureza, perfectabiliza e complementa o
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humano, dignificando-o pela sua auto-originalidade (Pico della Mirandolla,
1987), e, hodiernamente, a um salto radical através da ilimitada optimizacao
da natureza humana por um processo tecnolégico de autocriacdo, em que
tudo é potencialidade e o progresso uma fatalidade inexoravel. Desaparecem
as fronteiras entre natureza e técnica, e 0 corpo humano, assumido como uma
convencao, é agora local de intervencdo e transformacdo activas.

Neste utopismo tecno-cientifico, qual o lugar para a morte, a0 pormos 0s
pés na terra, ao recordarmos que temos necessidades e que somos vulneraveis?

O novo fendmeno, de universal e irreversivel «envelhecimento demo-
grafico» das sociedades desenvolvidas (Nazareth, 1997), compulsado a partir
da segunda metade do século xx, determinado pelos baixos niveis de fecun-
didade e acompanhado por importantes modifica¢cbes nos comportamentos
sexuais e nas atitudes face a vida, assim como pela reducdo da mortalidade
em todas as idades, desmedindo desequilibrios entre as diferentes idades e
geracdes e conduzindo a uma situacdo de duplo envelhecimento demografico,
que gravitacOes desencadeia no processo de morrer?

Importa atentar no enorme potencial que representam as pessoas pertencen-
tes as geracdes nascidas antes da segunda guerra mundial e nos grandes prin-
cipios defendidos pelas Nagdes Unidas para essas pessoas: viver com digni-
dade as suas condicOes de existéncia, de seguranca e de justica; viver com
autonomia, garantindo o rendimento adequado a satisfacdo das necessidades
basicas, 0 acesso a formacdo, aos cuidados de salde, ao apoio da familia e
comunidade; viver desenvolvendo-se pessoal e espiritualmente, favorecendo
a sua educacdo, cultura, tempos livres e participacdo activa na sociedade.

A serem satisfeitos estes desideratos, que modulacdo produzirdo na coreo-
grafia do morrer contemporaneo?

Esta questdo torna-se mais pertinente quando atentamos na topicalizacéo
da morte na consciéncia historiografica, socioldgica ou antropoldgica, que
engendra uma presuncdo generalizada de que as sociedades actuais promo-
vem essencialmente a negacdo da morte.

Na sequenciagdo simbolica dos regimes tanatolégicos propostos por Ariés
(1977 e 1982), a representacdo epocal contemporanea da morte reenvia para uma
representacdo recalcada da morte, para uma «morte tabu» gque no acontecer quo-
tidiano se assume como «morte solitaria», isolada (Elias, 1985), medicalizada
(Burgess, 1993), institucionalizada, escamoteada (Prior, 1989), interdita numa
«conspiracdo de siléncio» (Gorer, 1965), em contraposicdo com a morte
sacralizada, solidaria, familiar, «domesticada», solene, partilhada, natural, da alta
Idade Média, com a morte «individual/prépria» ligada & biografia individual e ao
reforco da ideia de juizo final na baixa Idade Média, mas também em
contraposicdo com a «morte do outro», a morte pessoalizada do pos-barroco, nessa
maior familiaridade com a morte nimbada de uma nova intolerancia a separacao,
que da expressdo a pena e a um novo culto do luto, nomeadamente na morte
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romantica, com toda a sua expressao escultorica e arquitectonica cimentada num
desejo comum de culto da memoria (Catroga, 2002).

Na sintese das principais criticas dirigidas & morte no mundo ocidental
contemporaneo, Martins (1985) propde quatro tematicas essenciais. A hospita-
lizacdo e medicalizacdo da morte desloca, radicalmente, o processo de morrer
na familia e na comunidade para os profissionais de salde e os hospitais. Assim,
70%-90% das mortes produzem-se, actualmente, em instituices de saude (Corr,
1994; Field, 1993), a que acresce a introducdo de novos critérios de morte
(morte cerebral) e consequente reforco da subordinacdo da morte a autoridade
técnico-cientifica (lllich, 1976), apesar dos «verdes» protestos de reduzido im-
pacto sobre a definicdo de morte.

A desritualizacdo da morte consubstancia-se na rarefaccdo generalizada
do culto da morte, expressa-se em indicadores como aumento de percenta-
gem de incineragOes, diminui¢do dos rituais funerarios e da arte mortuaria.

A decadéncia da linguagem, ou discurso, sobre a morte, evidenciavel na
reducdo clara da representacdo expressiva da morte na arte e literatura, con-
trasta com as ars moriendi do passado, que funcionavam como uma referéncia
solida e generalizada da expressdo cultural e espiritual da morte.

Uma quarta tematica reenvia para a auséncia do sentido da morte na
época contemporanea tal como é ja expressa por Weber na conferéncia de
1919, «A ciéncia como vocacao», ao descrever o processo de desencanto e
desmagicalizagdo em que «nenhuma forga incalculavel e misteriosa [...]
assume qualquer papel, mas onde, pelo contréario, se pode, em principio,
dominar qualquer coisa através do calculo [...] e, porque a morte ndo tem
sentido, a vida civilizada é, ela propria, desprovida de sentido. O prdprio
«progressismo» (infinito «progresso») da vida civilizada concede a morte a
marca da auséncia de sentido».

Até que ponto as sociedades ocidentais, produtivistas e prometaicas, enre-
dadas no circulo infernal da producdo-consumo, convertidas axiologicamente
ao éxito, sucesso, produtividade, eficacia, rentabilidade, progresso e riqueza,
hipotecando a liberdade a l6gica superficial e banal do hipermercado, num
global império do vazio e do efémero (Lipovetsky, 1987, 1988), podem
suportar a improdutividade, a ineficacia e o «fracasso»/«desperdicio» da mor-
te? Podem integrar a morte na sua logica desenvolvimental?

Quando ndo ha solucdo, ha que ignorar, ocultar e reprimir a morte.
Ignorar insolentemente algo de escandaloso e insuportavel. Ocultar com
pudor e cuidado algo de sujo ou vergonhoso. Reprimir protectoramente,
como se nela s6 se visse o horror, o absurdo, o sofrimento inutil e penoso.
Descrevendo a imagem da morte na medicina moderna, Callahan (1993)
alerta para que se transformou a mortalidade num falhango, plasmando-a
para nossa responsabilidade, desnaturalizando-a « [...] a morte ndo é
construida como um desenvolvimento bioldgico inevitavel, mas como um
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falhanco médico. A morte foi deslocada da natureza para a realidade da
responsabilidade humana.» A medida que a crenca na imortalidade da alma
se debilita, emerge 0 mito compensador da sobrevivéncia bioldgica. A ima-
gem da morte abandona a ordem moral (0 pecado) para se instalar no terreno
natural e sua transgressao (a doenca).

O conceito de doenca outorga a medicina objectividade, operatividade técnica
e legitimizacdo normativa. Aplicado o conceito de doenga a ideia de morte, esta
torna-se contranatura, propriedade e responsabilidade humanas. A medicalizacéo
da morte rouba a esta naturalidade, autenticidade e dignidade do ponto de vista
moral. Atente-se na palavra «ressuscitacdo» (de uso tdo generalizado na giria
informal dos profissionais de salde), «trazer a vida a um morto» na sua definicéo
diciondrica. Na pratica clinica sabemos que se refere, por exemplo, a recuperacéo
ou reactivacdo cardiaca ou pulmonar, mas o simples facto de se utilizar aquela
palavra traduz porventura o sentimento (talvez inconsciente) de omnipoténcia que
adjudicamos ou nos adjudicam os profissionais de saude.

Na sociedade contemporénea do conhecimento, assente na ndo-linearidade
do saber, nas vertiginosas transformacdes dos comportamentos e das percep-
¢Oes, os graus de subordinacdo do projecto humano aumentam consideravel-
mente. Os sistemas de producdo e a série infindavel de determinagdes
tecnoldgicas e de subordinacéo especializada ampliam as faixas de isolamento
e de dependéncia, a que acrescem as estratégias de controlo disciplinar dos
corpos (Foucault, 1998; Arendt, 1993; Agamben, 1990), e reenviam 0 homem
para varias exclusdes e dissociagdes da sua natureza e da producdo de sentido
e, portanto, de si préprio. Rejeitar a morte é simplesmente exacerbar o
traumatismo, invisivel, oculto, mas sempre presente, da morte.

O ser humano sabe, no fundo, que nenhum substituto tecnolégico lhe
permitira escapar ao seu fim natural, & sua condi¢cdo mortal. Apesar do seu
desejo de sobreviver a morte e de ceder a esse sonho desmesurado, ndo se
deixa enganar pelo atractor da imortalidade e sabe que ndo encontrara, nem
no progresso cientifico nem na tecnificacdo da morte, resposta para a sua
desiluséo e angustia.

Neste contexto, uma sociedade que rarefaz a reflexdo sobre a morte reenvia,
preocupantemente, para novas vulnerabilidades: as barbaries quentes da violéncia
ou frias do pensamento parcelar da tecno-ciéncia burocratizada, porque nada tem
a dizer sobre a existéncia autenticamente humana. O projecto antropoldgico,
reduzido a instantes que se devoram na desidentificacdo/desontologizagdo e na
decorrente soliddo e desamparo, pode atingir um paroxismo intolerdvel de
desumanizacdo e alienacdo, apesar de novas e miscigenizadas formas de
reinvestimento no sagrado, numa elaborada economia do simbélico e do virtual.

Até que ponto a heterogeneidade das realidades familiares, a fragilidade
dos factores de coesdo social, ao lado de poderosas forcas de fragmentagéo,
ao secundarizarem os valores éticos em favor da tirania sub-repticia da
indiferenca e do vazio de convicgbes — insensibilidade e anomia [geradora
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de apatia propulsora do culto do imediato e do ilusério (Castoriadis, 1998)
e, por outro lado, favorecedora dos excessos de sentido, das hiperidentidades
ou fanatismos] —, em favor do culto da vontade cega e instantanea (suscep-
tivel de tornar as sociedades vulneraveis a novas barbéries), podem lidar com
a dor infinita e irremediavel que a morte convoca?

A desumanizacgdo e despersonalizacdo da morte sdo um efectiva realidade
na nossa sociedade, mas, no nosso entender, o problema néo reside na tecno-
ciéncia em si (pois esta ndo funciona como um sistema abstracto, fechado e
auto-suficiente), mas sim no uso que a sociedade lhe reconhece e no valor com
que a aureoleia, 0 que reenvia para a reflexdo sobre o papel/lugar da salde
no contexto mais amplo da sociedade e da cultura dominantes (Barbosa, 1987).

A nossa atormentada lucidez podera alentar a possibilidade de se criarem,
neste ambito, instrumentos que favorecam o tempo e 0 espaco de reflexdo,
de razoabilidade e de prudéncia quanto ao processo de morrer?

Serd que se podem conformar novos e mais adequados modos de lidar
com 0 morrer?

Apesar da medicalizacdo, profissionalizacdo e mercantilizacdo do morrer,
até que ponto ndo se assiste j& a um movimento cultural de mudanca de
atitude em relacdo a morte? Qual o papel dos profissionais de salde nesta
«regeneracdo» do interesse pela morte? Qual o papel do movimento iniciado
por Cicely Saunders (2001) nos ano 60, centrado no lema «N&o apressar
nem adiar a morte», que enquadrou 0 movimento dos hospicios e, mais
tarde, dos cuidados paliativos?

Sera que a nossa retina social podera vislumbrar uma acumulacéo de sinais
prenunciadores de um gradual esbatimento do tabu relacionado com a morte?

Qual o papel dos actuais movimentos tanatolégicos centrados nos proce-
dimentos eutandsicos? Sera que assistimos a instauracdo de uma nova ars
moriendi?

DISCURSOS SOBRE A MORTE E O MORRER

O morrer, como 0 nascer, 0 adoecer e o viver, afinal, constituem aquele tipo
de fendmenos totais que sdo ao mesmo tempo fisico-bioldgicos, psico-afectivos,
socio-culturais e existenciais, e é nessa complexidade rizomética que reside a sua
banalidade, mas também a sua singularidade.

E também dificil distinguir entre pensamentos sobre o processo de mor-
rer e sobre 0 que acontece ap6s a morte, entre 0 processo de morrer, 0
momento da morte e o estado de morte.

O morrer, perspectivado como facto, caracteriza-se por perturbacdes fi-
sicas concretas, observaveis e até quantificaveis — critérios de definicdo de
morte (Dekkers, 1995) —, mas €, intrinseca e simultaneamente, filtrado pelo
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sofrimento e dor fisica, que sdo reais, apesar de imaginaveis, e que mergu-
lham o sujeito numa singularidade propria.

O morrer pode ser representado como um alivio (de sofrimento), um favor,
um prémio ou como mera etapa da existéncia, fim dum ciclo, dltima etapa do
crescimento, mas também, como uma partida ou como uma libertacdo platonica
da alma aprisionada até entdo no corpo e entdo «excarnada» (Platdo, 98).

O morrer, como acto humano, é banal e anénimo, como o nascer, mas
cada sujeito € Unico e serd sempre muito dificil ser capaz de se entender
autenticamente o que se estd a passar nele e com ele: estd a morrer como
homem, como um mortal, e ndo s6 como um doente. Qualquer palavra
podera ser irrelevante, insignificante, mas o que pode ser verdadeiramente
importante é estar |4 e estar com ele. E a possibilidade desta presenca, este
privilégio do contacto com o morrer, que podera permitir aos profissionais
de saude dar mais cedo um sentido a vida ou um sentido diferente, assim
como a morte de pessoas que se amam ajuda sempre a questionar o sentido
da vida e, deste modo, a melhor perceber o poder revelador da morte.

A ideia de morrer reenvia para a relacdo com o futuro. Inviabiliza o
futuro (impossibilita a problematica de existir), mas o futuro podera dar ou
ndo um significado eventual a morte. A possibilidade de morrer faz com que
0 homem possa ver a vida como um todo. Por vezes derrapa-se sem querer
e hd um relampago, um extremar de tudo e de todas as coisas, um sussurar
de memodrias silentes, um alarme moral, um arrepio de voragem censoria ou
um dispersar estonteante no vacuo. O sentido da vida que entdo acontece €
quase sempre inefavel e inatingivel para os outros, e os profissionais de
salde, na humildade da sua presenca humana, s6 podem facilitar/escutar a
emergéncia de tdo diferentes e, por vezes, egodistonicos sentidos.

O morrer é também um acto, uma passagem, mas s6 como solitério ser
se podera atravessar o umbral, passagem serena para a outra margem (bar-
queiro egipcio, o Auto da Barca vicentino, a reencarnacao platdnica) ou para
outra plenitude. O sofrimento, a vida, a morte, a doenga, sdo lugares de
passagem, que podemos «interpretar», ou seja, a que podemos dar livremen-
te sentido. No limiar supremo, a soliddo ontoldgica e psicol6gica pode ser
superada por uma comunhdo existencial relacional (Barbosa, 1999) ou teo-
I6gica (uma presenga no coragdo da auséncia: «ndo morro sozinho, morro
unido a Ele, acompanhado por Ele, morro nEle) agilizada pela funcédo
sacramental (peniténcia, confissdo, reconciliacdo, uncéo, eucaristia...) livre-
mente solicitada, desejada ou presumida.

O morrer transmuta-se ainda em castigo ou num espago de execugdo da
sentenca: «trés meses... ainda é bastante tempo?», «estou & espera de que ela me
venha buscar», «aguardo o dia e a hora»... E sempre inesperado, «certeza do
morrer, incerteza do momento», inelutavel, e ndo se esta preparado para des-
cobrir que se vai morrer, ndo se sabem as regras, ndo é comum, ndo ha uma
carta de marear...
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O morrer repugna a natureza humana, como diria S. Tomas de Aquino,
porque é anormal e € inevitavel. A angustia é separacdo, algo é deixado.
Mesmo numa perspectiva religiosa, 0 eventual encontro, ou reencarnagdo, é
sO depois! A fé nunca consegue superar totalmente essa angustia, s6 seria
superada por um encontro pleno para além-fronteiras.

O morrer é angustiante também porque da um sentido (direccdo) para a
vida. O que da sentido ndo é o facto, mas a possibilidade para a executar.
A morte, como elemento necessario da existéncia humana na forma de «ser para
a morte» que caracteriza a totalidade dindmica da existéncia humana, esta ligada
a estrutura ontolégica do ser humano heideggeriano (Heidegger, 1962).

Como ajudar a morrer neste caleidoscdpio existencial? Sem inquietagéo
ndo ha questdes nem procura: «N&o sei como ajudar a morrer, mas tenho a
certeza de que posso (na maioria das situacdes) ajudar a viver até a0 momento
de morrer.» Como encontrar compaixao na possibilidade de ser diferente e ser
igual, vacilando entre a negacdo epicuriana/illichiana da morte, a fuga ou a
obstinacdo terapéutica, o derrotismo impotente, a identificacdo paralisante?
O debate actual confere, no entanto, um sentido primacial as discusses
éticas e juridicas sobre as decisbes no fim da vida — eutanasia, suicidio
assistido, ndo iniciar ou suspender medidas terapéuticas ou de suporte.

RESPOSTA A UMA NECESSIDADE

Devolver um sentido a morte na nossa sociedade contemporanea ndo se
fara restaurando pura e simplesmente o quadro legislativo sobre o fim da
vida, mas sim, num primeiro tempo, admitindo que desde ha varias geracoes
temos afastado voluntariamente a morte da vida. Num segundo tempo, sera
imprescindivel procurar uma melhor integragdo dos moribundos no mundo
dos vivos e, finalmente, deixar de acusar exclusivamente a medicina, a
ciéncia e a tecnologia, como agentes Gnicos responsaveis por essa alienagao,
e admitir que ndo sdo mais do que simples instrumentos sociais e, por isso,
o reflexo de valores da sociedade em que se inserem e que 0s condiciona.

Impde-se recontextualizar as atitudes em relagéo a finalidade humana e
aos conceitos por ela elaborados, pois 0 mal-estar provém, essencialmente,
do recalque da sociedade na admissdo da imutabilidade e permanéncia da
realidade da morte, porque nunca na historia da humanidade ela esteve tdo
em contradigdo com os valores socio-culturais, e sdo o doente terminal e o
idoso que constituem duas categorias principais causadoras de mal-estar.

Para devolver o sentido a morte, «reumaniza-la», ter-se-a de compreen-
der melhor as nossas relacfes com ela e tentar melhorar a forma como a
abordamos e lhe fazemos frente e como a vivemos. A solucdo ndo € a
marcha a tras: se certos ritos perderam a sua forga, querera dizer que ja ndo
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representam um sentido auténtico para muita gente e que se devem entdo
inventar 0s nossos proprios rituais, as nossas proprias formas de comemorar
a morte, a perda, e de acompanhar os que a sofrem.

Frente a morte ha a necessidade de recrear lagos, de descobrir um sentido
de solidariedade e de sociabilidade, menos normativas do que no passado,
para que possam adquirir um verdadeiro sentido para noés. O olhar especifico
do doente terminal, que, num espago e tempo verdadeiramente intimos, pro-
cura transmitir o que ha de essencial de si proprio, 0 que verdadeiramente
conta, impele-nos nessa direcgdo.

Infelizmente, grande nimero de profissionais de salde estdo ainda pouco
preparados para assistir, entender, acompanhar e ajudar realmente um ser
humano nos dificeis momentos que antecedem a sua morte. Estdo pouco
acostumados a escutar o doente, a informar-se sobre o curso dos aconteci-
mentos e a deixa-lo tomar partido nas decisdes importantes.

A propria educacdo dos profissionais de salde, saturada pela pletora
biomédica com que as tecnociéncias da salde engordam os curricula pré e pds-
-graduados, tem assistido, nas Ultimas trés décadas, ao desaparecer dos seus
tratados classicos de aspectos relacionados com o progndéstico e com a morte
perante o imperialismo crescente do diagndstico e do tratamento (Christakis,
1999). H& uma nitida desproporcéo entre 0s conhecimentos técnicos recebidos
e a preparacao para 0s aspectos humanos da profissdo. Preparar-se para aceitar
a inevitabilidade da morte é um trabalho arduo e dificil. Uma vez adquirida
a certeza cientifica da imediatez inevitavel da morte, ndo ha que obstinar-se
em praticas terapéuticas inuteis, que s6 diminuem o grau de conforto do
doente (sondas naso-gastricas, soroterapia, ventiladores, oxigenoterapia, ali-
mentacdo parental, determinacdes bioquimicas e enzimaticas, radiografias e
scanners, verificacdo de tensdo arterial seis vezes ao dia, controlo da diurese
horéria e um infindavel nimero de procedimentos e intervencdes) e que, apli-
cadas ao doente, podem prolongar a vida por algumas horas ou dias, num
periodo que se deseja seja breve e 0 mais confortavel possivel.

Sera que o hospital € um lugar para morrer? Com o desenvolvimento das
tecnociéncias aplicadas a medicina, o hospital tradicional desliza rapidamente
para se assumir determinadamente mais numa «oficina de tratamentos» do que
num local de acolhimento. Risco do anonimato, da soliddo e da desapropriacéo,
cadinho de problemas éticos decorrentes da morte ndo solidaria (obstinacdo
terapéutica ou eutanasia clandestina/ou morte roubada), que se substitui a
compaixao, a solidariedade necessaria em momentos dificeis da vida.

COMO SE ORGANIZA SOCIALMENTE O MORRER NO HOSPITAL?

O confronto do ser humano com uma doenca terminal convoca uma série
de mudancas radicais para o doente e sua familia.
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Para o doente sup@e uma rotura total com o antes e um enfrentar da sua
doenca e de uma sintomatologia multifactorial em desesperante mutacdo ou
exasperante constancia, a par com uma deterioragdo progressiva da generali-
dade das suas func@es, uma incapacidade fisica que aumenta diariamente, uma
dependéncia cada vez maior de familiares e profissionais de salde, equipas e
servicos de urgéncia (tanto hospitalares como domiciliérios), de correc¢des
constantes de tratamentos farmacolégicos multiplos, para além de uma dificil
adaptacdo a uma nova situacédo laboral (abandono), social (circulo de amigos),
familiar e espiritual, que supde uma soliddo crescente, com consequente an-
gustia e depressao e a irrupcao de inimeros medos (da dor, de novos sintomas,
da perda de controlo, da noite, da alimentacdo, de se olhar ao espelho, de
morrer sozinho, de ndo acordar, do desconhecido...).

Por detras das doencas estdo seres humanos que sofrem tanto pelo problema
de que sofrem como pelo ostracismo a que se véem condenados. A incerteza,
0 medo e a mingua de expressdo de sentimentos e receios fazem com que 0s
doentes e suas familias estejam ansiosos e submetidos a uma grande e desgastante
presséo.

As familias garantem tenazmente que o doente ndo suportara a verdade (cons-
piracéo do siléncio), ignorando, muitas vezes, que o doente ja a sabe e ombreia
sozinho com o0 seu peso. Tudo se torna mais violento se é a primeira vez que o
doente e a familia se estdo a confrontar com a ideia da sua propria mortalidade.
Para a familia surgem também importantes alteracdes estruturais, econémicas,
psicolégicas e sociais, acompanhadas por um cansaco progressivo (pelo abandono
do trabalho habitual, pela prestacdo de cuidados de higiene, alimentares,
mobilizagdo, entretenimento, escuta, informagdo, numa catadupa de crescente
responsabilizagéo), que pode levar ao «esgotamento» angustiado, ao medo de ndo
estar a fazer bem, ou o suficiente, acoplado ao medo de perder o ente querido,
ao medo de contagio ou de vir a sofrer no futuro da mesma situacéo.

Amigos e conhecidos que védo desejar que o doente recupere, os familiares
entristecidos, os médicos curiosos, as enfermeiras carregadas de trabalho, sdo
como turistas que viajam num pais estrangeiro: reportam impressdes, miti-
gam contingéncias... mas todo o assunto do morrer é qualquer coisa que 0s
vivos, no fundo, ndo entendem em absoluto.

Os diversos visitantes entram nos dominios do doente, mas s6 por «assun-
tos oficiais», ndo ficam nem adoptam os costumes locais do «pais» em que se
encontram. Podem mostrar-se arrogantes e até insolentes, afastando-se para se
protegerem da contaminagdo da morte, emparedados entre duas obrigaces:
ndo saber que o doente vai morrer e, se 0 sabe, actuar como se ndo soubesse!

Que sabem eles da dor, do suor, da incontinéncia, da putrefac¢do da carne
que se decompde e da absoluta humilha¢do de quem ndo pode controlar a
bexiga ou os intestinos? Tiram a temperatura, mas ndo sofrem os efeitos da
febre. Tiram sangue para anélise, mas ndo sangram. Auscultam o coracéo, mas
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ndo podem sentir o seu palpitar debilitado. Medem a tensdo sem perceberem
a sua intensidade. Observam com desenfreada curiosidade o interior dos diver-
sos intersticios, desfiladeiros e crateras do corpo, mas ndo fazem parte dessa
grande cratera em que a pessoa se converte. S&o hdspedes, e ndo residentes,
nesta casa da morte, neste ethos que o doente habita. Como é possivel que o
entendam?

O sofrimento ndo é um sintoma nem um diagndstico, mas uma experiéncia
humana muito complexa. A dicotomia corpo/mente é um obstaculo para o alivio
do sofrimento. A morfina ndo alivia a vulnerabilidade, o abandono e a
marginalizacdo do doente moribundo. Os Ultimos meses/dias dos doentes com
uma doenca incuravel constituem um periodo de estar «morrendo» designado
por fase terminal. As dificuldades dos profissionais, incomodados e insatisfeitos
no confronto com a perspectiva da morte, muitas vezes assumida como um
fracasso pela equipa ou pela sociedade, fazem com que a concebam, inconscien-
temente, como «contagiosa». Assim, o doente moribundo é afastado, separado
e abandonado num vazio assistencial e relacional, j& que as prioridades e também
a escassez de recursos o0 reenviam para 0s doentes «curaveis».

A passagem do morrer para 0s hospitais, com a sua massificacdo e
alguma desumanizagdo, permite que a morte passe desapercebida e se con-
verta em algo de alheio, silencioso e solitario.

Para além de um aperfeicoado controlo de sintomas (que o conhecimento
profundo das doencas, devido ao galopante progresso técnico-cientifico diag-
nostico e terapéutico, permite), o doente precisa da restituicdo da sua iden-
tidade como pessoa. A verbalizagdo das preocupacdes mdaltiplas € um dos
maiores problemas dos doentes: 0s que os rodeiam ndo os escutam nem
compartilham com eles as suas preocupacdes.

O ser humano é um ser triplice: ser corporal, animico e espiritual. Cada
dimens&o gera necessidades distintas que devem ser identificadas, valorizadas
e tratadas de forma especifica. As pessoas comportam-se de forma diferente
com a mesma situagdo clinica. A atitude e comportamento do doente ndo séo
constantes, vdo-se modificando ao longo da doenca. Pode variar o grau de
percep¢do dos sintomas e da dor, assim como o conhecimento sobre o que
sucede pode melhorar o seu grau de aceitacao.

Para escutar o sofrimento espiritual, o profissional deverd comegar por
escutar o seu, para que se permita que alguém seja plenamente si mesmo, indo
mais além, e favorecer uma tal abertura, desejo de consumacao: pela presenca,
escuta em todo o seu invisivel — o seu sofrimento (compaixdo) — deixar-
-se contaminar pelo sofrimento do outro, acolhendo-o sem ficar afogado no
sofrimento do outro, o seu desejo, 0 ser que nele deseja (pois é parte do
desconhecido de n6s mesmos que a morte pode revelar), atitude de confianca
na profundidade do homem, naquilo que no homem se mantém aberto a um
além do homem.
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PENSAR O CUIDAR NO MORRER

Da experiéncia de acompanhamento de moribundos, parece ser consensual
que as situagBes mais dificeis ndo tm a ver com o morrer em si, mas com o
sofrimento de uma doenca prolongada, e é neste campo que é necessario investir
nos cuidados aos doentes em situacao terminal e no vivificar do (escasso) apoio
que estas pessoas recebem dos profissionais, familiares e sociedade em geral.
Né&o basta manter o doente com analgésicos e suporiferos, ha que promover a
melhor qualidade de vida possivel.

O constructo para nds mais pertinente nestes contextos assistenciais e
humanos é o da confianca. Um cuidar que absorva a esséncia da condi¢do
humana moribunda, gizando movimentos de sensibilidade confortante,
viabiliza-se pela confianca que uma relacdo de dadiva patenteia.

Se a confianga social se alimenta de muitas fontes (as praticas quotidianas,
a vigilancia das autoridades de regulacdo, o projecto de sociedade que é proposto
aos cidadaos), a obleta de dadiva reverberada numa relagdo de confianca, mesmo
se se define como oposto da relagdo mercantil, ndo tem por fungéo recusar esta,
e muito menos substitui-la; realiza-se noutro plano: ela ndo impede a troca Util,
pode mesmo confortéa-la.

A dédiva ndo € alienar um bem, mas sim reconhecer, saudar, honrar, o
outro, através da oferta de um bem. A dadiva pertence a uma etologia do
reconhecimento reciproco (Vandevelde, 2000). Constitui a forma por excelén-
cia do vinculo social e do reconhecimento publico. Estes bens oferecidos tém,
acima de tudo, um valor simbolico, como tem sido demonstrado pelos pro-
lificos contributos maussianos (Mauss, 1966; Godbout, 2000). Séo da parte
daquele que d& — grupo ou individuo — uma garantia de si préprio, ou mesmo
um dar-se de si proprio.

O manter o espirito da dadiva «no mundo desencantado» em que vivemos,
particularmente nos cuidados a doentes moribundos, ndo visa garantir uma
outra forma de economia (Caillé¢, 2000) nem estabelecer uma esfera de rela-
cOes «almofadadas» de paternalismo caritativo, mas restabelecer as condicdes
objectivas do reconhecimento reciproco, assegurar o trabalho da justica, numa
Optica de ligacdo paritaria e de solidariedade calorosa. E por isso que a
mercantilizagdo generalizada dos cuidados de salde e até da morte (tudo tem
um pre¢o e pode ser objecto de uma negociacdo proveitosa) a que assistimos
se torna, preocupantemente, um problema pelo deflagrar de uma imensidade
de servicos que tradicionalmente se cumpriam graciosamente entre uns e
outros, criando vinculos de confianga e de apoio, e que tendem agora a ser
remunerados ou assumidos por agentes especializados.

Se uma politica de cuidados ndo pode reduzir-se a este desiderato, ndo
pode deixar de incluir no mais fundo de si esta dimenséo.

Os problemas da medicina de hoje sdo um reflexo da cultura e do mundo
em que esta inserida. O tempo de gléria da hiperespecializacdo e da quan-
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tificacdo tecnoldgica é ao mesmo tempo o tempo de perigo e ameaca a
dignidade humana. A medicina que vence cada dia mais ameagas constitui-
-se ela propria como uma ameaga fisica e moral.

Os cuidados paliativos, porfiando a abordagem integral do doente (aspec-
tos fisicos, emocionais, sociais e espirituais), incorporando a familia no seu
estudo e estratégia, promovendo o principio de autonomia e dignidade da
pessoa doente e remetendo para um cuidado personalizado e continuado,
poderdo instaurar-se como um recomec¢o de uma renovada forma de entender
e praticar a medicina.

A reumaniza¢do da medicina devera ser capaz de dar respostas mais ade-
quadas as necessidades destes doentes, ndo esquecendo que os cuidados que
uma sociedade presta aos seus cidaddos mais velhos, mais pobres, mais inde-
fesos, mais doentes, moribundos, sdo um indicativo do seu grau de civilizagéo.

OS CUIDADOS PALIATIVOS NAS SOCIEDADES
CONTEMPORANEAS OCIDENTAIS

As primeiras preocupagdes pelo atendimento global e especifico das
necessidades dos doentes em fase terminal assumiram-se coerente e organi-
zacionalmente no movimento criador de hospicios no Reino Unido e depois
noutros paises anglo-saxénicos. Estavam inicialmente associadas a servigos
com patologia oncoldgica e operavam no periodo imediato antes da morte.
Este critério assistencial fundador alargou-se e por doenca terminal passou
a entender-se, geralmente, uma doenca (avancada, incurdvel e progressiva)
com diagndstico confirmado, em que se verifica falta de resposta a tratamen-
to especifico, a presenca de sintomas intensos, multifactoriais e cambiantes
e um grande impacto emocional no doente, na familia e na equipa de
cuidados, com prognostico de vida inferior a seis meses. Inclui ndo s6
doentes com cancro em situacdo terminal, mas com outras doencas cronicas
progressivas: insuficiéncias cronicas respiratoria, cardiaca, renal ou hepatica
e doencas infecciosas, como o HIV, em fases terminais, mas também doentes
com patologias neurolégicas degenerativas, como a esclerose lateral
amiotrofica, esclerose em placas e deméncias.

Se nos submetermos a formulagdo wittgensteiniana de que «o significado
da palavra € o seu uso na linguagem», percorreremos designacées como «cui-
dados terminais», «cuidados no fim da vida», «tanatologia», «morte e mor-
rer», «cuidados de suporte», «cuidados de conforto», recobrindo, se ainda ndo
uma especialidade médica, pelo menos, uma area definida e significativa de
pratica assistencial, educativa e de investigacao.

Os cuidados paliativos sdo, na definicdo da Organizacdo Mundial de
Saude (WHO, 90), os cuidados activos e totais aos doentes e suas familias,
realizados por uma equipa multidisciplinar, num momento em que a doenca
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do doente ja ndo corresponde ao tratamento curativo e a sua expectativa de
vida é relativamente curta.

A terminologia «activos» pode ser critichvel — o que serdo cuidados
inactivos? —, mas teve seguramente presente a necessidade de alentar as
intervencdes positivas (e ndo evitantes) e superar as situacdes para as quais a
estigmatizante frase «ndo ha mais nada a fazer» reenvia tantos doentes para as
mais devastadoras desolacdes.

A caracterizagdo como cuidados «totais», espraiando-se por todas as formas
de sofrimento, se, por um lado, confere realce a uma abordagem individuada
da pessoa, reconhecendo todas as suas dimensGes em completo rectivo ao
modelo biomédico (conota, no entanto, com cuidados holisticos, que cada vez
mais é sinonimamente usado para as intervencdes ditas alternativas ou com-
plementares), por outro lado, e do ponto de vista tedrico, da corpo a uma
concepcao «imperialistica» da intervencado clinica como nova forma do poder
disciplinar, alicercado no conhecimento e tecnologias do cuidado, sobre todos
os dominios da vida. Do «ndo se pode fazer mais nada «passar-se-ia para
«devemos pensar em novas possibilidades de fazer tudo» (Clark, 1999).

Os cuidados paliativos ddo resposta as necessidades fisicas, psicologicas,
sociais e espirituais e, se necessario, prolongam-se no acompanhamento do luto
da familia. Destinam-se ao doente (ndo doenca) e sua familia e 0 seu objectivo
é proporcionarem apoio e cuidados aos doentes nas Ultimas fases da sua doenca,
de forma que possam viver de modo tdo activo e confortvel quanto possivel.
Incluem a reabilitacdo, pois procuram ajudar o doente a atingir e manter o seu
mais elevado potencial fisico, psicoldgico, social e espiritual, ndo recusando a
investigacdo e o tratamento pela «alta tecnologia», que, no entanto, s6 serdo
utilizados quando os seus beneficios ultrapassem 0s eventuais maleficios.

Os cuidados paliativos afirmam a vida (e a qualidade de vida) e consi-
deram a morte um processo natural, ndo antecipam nem atrasam intencio-
nalmente a morte (num assomo ideoldgico que reflecte a aversdo eutanasica,
decorrente da inicial orientacdo religiosa do movimento hospicial, mas que
ndo parece especificamente apropriada para definir um campo particular de
cuidados de salde), proporcionam aos doentes o alivio da dor e de outros
sintomas incomodos, integram os aspectos psicoldgicos, sociais e espirituais
dos cuidados, de forma que os doentes possam assumir a sua morte de forma
tdo completa e construtiva quanto possivel, oferecem um sistema de apoio
auxiliar para os doentes viverem tdo activa e criativamente quanto possivel
e oferecem um sistema de apoio para auxiliar as familias a adaptarem-se
durante a doenca do doente e no luto.

O correcto controlo sintomatico baseia-se em que a terapéutica seja integral
(de todos e cada um dos sintomas), permanente e intensiva, programada e a
pedido do doente, proporcionando o apoio psicoldgico e social necessario a
cada momento e ajuda espiritual que o doente solicite, respeitando as suas
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crencas. O tratamento devera ser individualizado para alcangar o maior bem-
-estar e conforto e deverd ser proporcionado por uma equipa multidisciplinar,
bem coordenada, com objectivos concretos marcados e alcancaveis, e elabo-
rado de forma individualizada.

Esta extensiva definicdo da Organizacdo Mundial de Salde procura
representar uma tentativa descritiva de clarificacdo, mas acaba por ndo permi-
tir uma delimitacéo especifica que diferencie a area dos cuidados paliativos de
outras areas de intervencao clinica que também reivindicam preocupagdes com
0 suporte e conforto tanto na doenca terminal como em doentes sem doenca
terminal, pois estas areas paladinam-se na finalidade Ultima da qualidade de
vida e ndo aceitam o presumido «monopélio» do cuidado, compaixao e des-
velo assumido pelo movimento dos cuidados paliativos

E nessa abrangéncia que o conceito inicialmente proposto para situacoes
terminais veio mais tarde, e por via do modelo de Sheffield, a ser alargado
a toda a pratica da medicina, que compreenderia sempre uma componente
curativa e uma componente paliativa, ndo havendo um momento critico de
transicdo entre estes dois tipos de cuidados (Ahmedzai, 2000).

De cuidados especificos na fase terminal da vida generaliza-se agora para a
integragdo de uma atitude paliativa proporcional em todos os cuidados de salde,
tal rejuvenescimento da crisalida hipocratica ajudar-nos-a definitivamente a um
reencontro significativo com a morte nas sociedades contemporaneas?
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