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Resumo

O moderno movimentbospice movimento que alberga os cuidados paliativosigdaco
hospice vive um momento de grande expanséo e visibilidgldbal, especialmente
diante do envelhecimento da populacdo mundial, @@mhongevidade proporcional da
populacéo idosa e do aumento da prevaléncia daga®eronico-degenerativas. Mas a
propagacdo deste movimento em diregcdo ao modetoédiico e a introducdo de suas
praticas no sistema de saude representa um demadicseus principios, como nao-
abandono e cuidados centrados na autonomia donpaciEstes principios estdo
fundamentados em um conjunto de caracteristicasrepgigem um modelo de morte
conhecido como “boa morte”, e organizam um conjutkoacfes que inserem este
modelo dentro de um cenario médico de alta tecral@gte estudo de natureza bioética
explora os fundamentos, o desenvolvimento histprieoas crencas do moderno
movimento hospice analisando as crencas e as contradicoes em sswrsd,
notadamente aquelas que se referem a seu modéloadmorte. Analisa, também, os
desafios e as perspectivas que se apresentans@fifil@domovimentohospice tanto no
plano dos sujeitos individuais, como no plano dgei®s coletivos, face ao crescente
processo de rotinizacdo e medicalizacdo envohedasua institucionalizacdo. Conclui-
se pela necessidade de difundir as praticas assaedo moderno movimentwspice
no sistema de saude pautada em mecanismogpeuatam a organizacdo cotidiana
destas praticas com a flexibilidade necesséria gaeaeste importante movimento nao
seja um meranstrumento de manipulacéo do processo de momarraorte, gpara que,
ao contrarip o maior interessado, o paciente, tenha um proassoorte em que seja

reconhecido, respeitado, protegido e nao seja abado.



Abstract

The modern hospice movement, movement that lodglistpve care and hospice care,
lives a great expansion and global visibility noagsl especially with world’s population
aging, the higher proportional longevity of eldeplgpulation and the growing prevalence
of chronic and degenerative diseases. Neverth#dtesspread of the movement towards
classical biomedical model and the introductiontefpractices in healthy care systems
represent a challenge for its principles like n@mamnment and health care focused on
patient autonomy. These principles are set up anagteristics that revive a death model
known as “good death”, and organize these setauftiges in a high technology medical
scenario. This study, of bioethical approach, esplthe grounds, the historical
development and the beliefs of modern hospice mewemanalyzing beliefs and
contradictions in its discourse, mainly that abgotbd death model. We also analyze the
challenges and perspectives for hospice movemaniydividuals and collective subjects
in face of expanding rotinisation and medicalisatentailed in its institutionalisation
process. We conclude on the need to spread assstaactices of modern hospice
movement into health care based on mechanismsdiet possible the daily practices to
be organized with flexibility in order to this imgant movement does not appear as a
mere instrument of manipulation of the death anidiglyand on the contrary, where the
patient, the most concerned, will be able to hadgiag in which he can be recognized,
respected, protected and not be abandoned.
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1. Introducéo

O envelhecimento da populacdo mundial e a maiogeidade proporcional da
populacdo idosa sdo fatos recentes e relevantéssidgia da humanidade O termo
envelhecimento populacional deve ser aqui entendiioo uma mudanga na estrutura
etaria de uma determinada populacdo, enquanto tgreno longevidade esté relacionado
a quantidade de anos vividos por um individuo auupea determinada gerac&o

A Organizacdo das Nagdes Unidas considera idosoitatividuo com idade igual
ou superior a 65 anos, em paises desenvolvidasneadade igual ou superior a 60 anos,
em paises em desenvolvimento, definicdo esta zalam@rasif *

Em relacéo a este universo populacional, o nimeqmedsoas com mais de 65 anos
foi estimado, no ano 2000, em 420 milhdes, com Sas vivendo em paises em
desenvolvimentd. Estima-se que em 2050 o contingente populacionaldial acima de
60 anos chegue a 1,9 bilhdo de pessoas, com unedwode 16 vezes mais idosos
centenarios do que em 1998, o que caracterizarémaia longevidade entre os “idosos
idosos”, conceituados como aqueles idosos com 88 am mai€ . O Brasil tem uma
populacdo de idosos estimada em 17,6 milfpesa cada ano surgem 650 mil novos
idosos®.

A este cenério, associa-se 0 aumento da prevalé&tasa doencas cronico-
degenerativas, com especial impacto para esta ggjmulde idosos, uma vez que nesta
faixa etaria € comum a ocorréncia de varias coedigidrbidas associadas (cancer,
catarata, diabetes, hipertensdo arterial sistémicayficiéncia cardiaca, doencas
neurologicas degenerativas, etc), muitas vezesmostigadas em avancado estado de

evolucao clinicd® 12

Os numeros indicam a magnitude do problema: acied dnilhdo de pessoas
morrem por semana no mundo; cerca de 35 milhdgsedsoas tém HIV/AIDS e, em
2004, 3,1 milhdes de pessoas morreram de AIDSaa® milhdes de pessoas morrem
anualmente por cancer e 10 milhGes de novos casodiagnosticados anualmente, com
uma previsao de 15 milh6es em 2020. Estimativastapopara pelo menos 100 milhdes

de pessoas por ano, incluidas aqui também o cuidicada pessoa que morre, que



poderiam ser beneficiadas com adequados cuidaddsnnda vida®®. Portanto, pela
magnitude — além do impacto que estas doencasnénogso cotidiano -, 0s cuidados no

fim da vida configuram-se num problema mundial @igde publica.

Esta associacdo - envelhecimento e alta prevalédeiadoencas cronico
degenerativas - constitui um desafio aos sistengasadide no mundo, inclusive ao
sistema de saude brasileiro, fazendo emergir, aledér um contexto orgcamentario
restritivo, a necessidade de modelos de assisténegta sejam, ao mesmo tempo,
adequados para enfrentar, com alta resolubilidadiesafio que emerge, e que saibam

incorporar programas de cuidados no fim da vidaei® 1> 16 171819

No Brasil, a existéncia de uma rede ambulatoriacdma, que ndo absorve as
demandas destes pacientes, e os setores de enem@@ndiospitais funcionando como
porta de entrada no sistema de salude concorrenmopaestangulamento deste sistema
gerando situacées cotidianas de abandono parapestiestes’.

Pacientes com doencas avancadas, muitas delassertefeninal, constituem uma
realidade nos hospitais, trazendo sérias dificiddguhra administradores, profissionais
de saude, familiares e para os préprios pacieD&#re os varios problemas e desafios a
serem enfrentados podemos citar: a) a dificuldadseddiagnosticar a “terminalidade” de
uma doenca, uma vez que as caracteristicas climjoas compdem o quadro de
terminalidade nem sempre séo de facil reconhecongeip médico, com o consequiente
risco de tomadas de decisdo equivocadas; b) oragdente de intervencbes médicas
prolongadas e persistentes, em detrimento de uroedadem que, antes, alivie o
sofrimento do paciente; c) a descontinuidade dartranto, na transicdo do tratamento
curativo para o paliativo, e o0 abandono que muystasentes e familiares vivenciam, com
consequente isolamento do paciente; d) a faltantie loa rede de suporte domiciliar
especialmente voltada para este tipo de tratamextqor Ultimo, mas ndo menos
importante, o fato de cuidados no fim da vida r&term uma prioridade para os gestores
de politicas de saude, o que acarreta falta dea-@dirutura nos hospitais para

conveniente acesso destes paciefités %3

Deve-se acrescentar a estes itens, a auséncia @eed® nacional que articule

acOes de cuidados no fim da vida, consequéncididanmplementagcédo de uma politica



nacional especifica, agravando, entre outrasgagassa oferta de recursos humanos para
lidar e responder adequadamente as demandas @émfgade seu cuidador e da familia

do pacienté*.

Chama-se cuidador, neste estudo, aquele que teraia mesponsabilidade nos
cuidados diarios de uma pessoa dependente, reldizammaior parte das tarefas do
cotidiano, podendo ser chamado, indistintamentedador principal ou cuidador
primario?.

Os cuidados paliativos amplo programa de assisténcia ao paciente comcedoe
avancada e terminal e a seus familiares - propdaenraudanca no modo de se abordar
este paciente, deslocando o foco tradicional dasénha doenca para o cuidado do
paciente, a partir da ativa participacdo destdoraadas de decisdo, sempre que possivel
e se ele assim o desefdr Constituem parte de um amplo movimento conhecino
moderno movimentohospice que alberga propostas transformadoras nos cisdado
oferecidos aos pacientes e ao seu entorno, cugecas foram edificados a partir de

1967 na Inglaterra, com a fundacaoStoChristopher’s Hospicg.

Passados 42 anos desde seu surgimento, o creszig@nmhoderno movimento
hospicetem sido répido e impressionante. Recentes registidicam a presenca dos
cuidados paliativos em 115 paises, e em 41 paisescdndicbes para seu
desenvolvimenté®. Nos Estados Unidos da América do Norte (EUA) ndaior rede de
oferta dehospices- locais onde se praticam cuidados paliativosn-2605, eram 4160,
sendo o pais com a maior rede de cuidados pakatisodomicilio®. A despeito das
dificuldades que este movimento ainda enfrenta pasainsercdo no sistema de saude
vigente, estes dados séo relevantes, pois evigenoiainteresse que se dissemina pelos

cinco continentes.

Tal difuséo parece, de fato, ser irreversivel digaora-se como uma necessidade ndo
sé técnica, relativa ao saber-fazer dos profisgoeavolvidos, mas, também, moral,
devido as situacdes de abandono pelas quais passgpacientes que necessitam de
intervencdes que sejam consistentes com a busaklviede seus sofrimentos no fim da

vida®,
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Ha varias formas de abandono no fim da vida qugesarnas relagbes com os
profissionais de saude. Um exemplo é quando o médic‘ausenta” (ndo € encontrado,
nao responde aos chamados, etc) na fase finabldadei paciente, por néo ter habilidades
para enfrentar a evolucdo inexoravel da doencajuaundo sentencia que “ndo ha mais
nada a fazer”, dando alta hospitalar ou do tratéanambulatorial curativo, sem o devido
acompanhamento ou encaminhamento para tratamdidgtivoa Entretanto, ha um tipo de
abandono mais sutil, resultante da pouca visillkddos cuidados paliativos entre os
profissionais de saude, fruto - entre outras causasdesconhecimento e do desinteresse
para com uma disciplina que organiza acdes espasiéi efetivas de amparo no fim da
vida.

Os cuidados paliativos implicam num conjunto deeadaterdisciplinares visando
ofereceruma “boa morte” e aumentar a qualidade de vidapdmsentes com doencas
avancadas. Além disto, hd uma preocupacdo comrosidiees do paciente e com o
cuidador, com oferta de cuidados estendidos aapsocdo luto havendo, também, uma

énfase em atendimento em clinica-dia e em progrdmasernacdo domiciliar *2

A despeito da crescente tentativa de inseri-lo istersa de saude em ambito
mundial, o saber-fazer denominado “cuidados puabiati € pouco conhecido pela
comunidade de profissionais de saude e isso tenseqdéncias, questionaveis
moralmente, sobre os usuarios dos sistemas de,sanmde €, por exemplo, o0 caso das
praticas obstinadas de tratamento e de abandonexdmplo da dificuldade de acesso
dos pacientes a este tipo de assisténcia podefegdo dos dados divulgados nos EUA,
pais que tem uma ampla e organizada rede de cgidadldim da vida, mas, mesmo
assim, com menos de 25% das pessoas que morream@aecebendo uma assisténcia
deste tipd®>.

Além do mais, hd uma tensao dentro do moviméngpicepelos rumos tomados
com a crescente institucionalizagcdo de suas psaticeam criticas referentes a
inflexibilidade de rotinas e a excessiva hierarggéio das funcdes, o que colocaria em
risco um tipo de assisténcia como esta, que sefnedta na compaixao — aqui entendida
no sentido etimolégico, do latimompassio, onjsde sofrimento com o outrd - para

com um paciente acometido por uma doenca avancedmial®>.
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O conceito de “boa morte” dentro do movimerhospice agrupa algumas
caracteristicas: uma morte sem dor; uma morte @edor com 0s desejos do paciente
sendo respeitados (verbalizados ou registrado hamadas diretivas antecipadas —
documento deixado pelo paciente registrando consejaléa morrer); morte em casa,
cercado pelos familiares e amigos; auséncia de dl& sofrimento para o paciente, sua
familia e o cuidador, com manejo adequado dosreg@amais estressores; morte em um
contexto onde as "pendéncias" do paciente estgaaividas; morte ocorrendo com uma
boa relacdio entre o paciente e sua familia comafisgionais de saud® *’

Mas o conceito de “boa morte” corre o risco dedose um ideario que sirva para
um maior controle do processo do morrer, impediadequipe detectar e respeitar as
especificidades de cada caso, e de ndo acolhercededs prioritarias do paciente. Além
do mais, ndo se pode desconsiderar que o0 saberdiamovimentdospiceesta em um
crescente processo de institucionalizacdo, subohetem a processos de avaliacbes
externos e internos. Neste sentido, o qué de difereuidados paliativos e cuidado
hospice propdéem em relacdo a outras formas de institubtmag@o no campo da

assisténcia a saude?

Nesta incorporacdo pelo sistema de salde, o modeavimento hospiceestaria
sofrendo um processo de “rotinizacdo”, devido asa@mte institucionalizacdo dos
cuidados paliativgse a incorporacdo destes cuidados pelo sistema onédidicional
facilitaria sua medicalizacédo, com a instalacdausteprocesso de iatrogenia médica; ou
seja, de um conjunto de efeitos deletérios quegiatim o paciente e a sociedade
dependente destes cuidaddsO processo e a necessidade de institucionalizdgam
modo considerado certo de se morrer e que da eeatisl profissionais envolvidos com
esta pratica — o modo de se morrer uma “boa moke'a-nos a suposicdo de que este
amplo programa discipline uma pratica que posspiges um modo sutil de abandono,
qual seja, ao se idealizar um modo bom de se manér necessariamente se estara

respeitando as especificidades de cada caso,aeesso de morrer de cada pessoa.

Distanciar-se-ia, com esta atitude, daquilo qué ratgénese deste movimento, isto
€, uma capacidade de acolhimento com compaixagreeyue possivel fundamentada nas
decisbes do paciente. Em nosso entendimento, @gieodo movimentdospicetraz um
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desafio central aos profissionais engajados com ster-fazer, que se caracteriza pela
capacidade de aceitacdo daquilo que se pode cliniduplo estranho”: 0 outro que esta
morrendo, que é estranho devido a sua identidesdimtdi da do sujeito que o acolhe, e a

morte, este outro estranho, pela prépria naturegechhecida para quem ainda esta vivo.

Na interface das vérias categorias que compdefosafia do moderno movimento
hospice— ndo-abandono, compaixdo, “boa morte”, qualidddevida, revelacdo do
diagnostico, combate a dor -, e a partir do estlglsuas raizes historicas e filosoficas,
serd desenvolvida, com o auxilio das ferramentabia@tica, uma investigacdo deste

movimento, de suas crencas, seus beneficios, prable contradicbes em seu discurso.

“Discursd € entendido, aqui, como um conjunto de regras iara@n histéricas,
sempre determinadas no tempo e no espaco, quéaeiimuma dada época, e para uma
determinada area social, econdmica, geograficangliktica, as condi¢des de exercicio

da funcéo enunciativi.

O objeto deste estudo é o moderno movimdrmaspice A questdo central a ser
desenvolvida diz respeito aos riscos com a insbiatizacdo de um modo considerado
certo de se morrer e que da sentido aos profigsienaolvidos com esta pratica — 0 modo
de se morrer uma “boa morte”. Neste estudo, adgega-dever do profissional de saude
em acolher o sujeito paciente que estd morrendadfsendealizar um tipale morte, mas
ndo o abandonando, ou seja, conhecendo e valendosseecursos oferecidos pelos
cuidados paliativos.

Este estudo torna-se relevante no momento em queaanaior visibilidade dos
problemas advindos com o aumento do envelhecingafmopulacdo brasileira e com o
aumento da prevaléncia das doencas cronicas; eetialspcom a consequenteaior
longevidade proporcional da populacéo de idososes®ente-se a isto o fato da maior
visibilidade nacional dos cuidados paliativos, asp##o de ndo termos ainda

implementado uma efetiva uma politica nacionaluddados no fim da vida.

Este primeiro capitulo trata, portanto, em linhesag, dos desafios da insercéo dos
cuidados paliativos nos sistemas de salde, egpecitd diante do envelhecimento

humano, da maior longevidade da populacéo idosaceescimento das doencas cronico-
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degenerativas. Desafios estes complexificados eligiat maior escrutinio a que se

submetem os cuidados paliativos, com sua crespeatitizacao e medicalizagéo.

No capitulo 2 séo descritos o0s objetivos deste estudo, eapdulo 3 é descrito o
modo como foi coletado o material e 0 método deisnaeste material. Para tal
empreendimento, o entendimento deste estudo é gueleo estudo dos conflitos de
natureza ética e, mais especificamente, bigétice envolve o movimentbospice
podera contribuir para uma maior compreensao ematlor abordagem dos complexos
problemas advindos da assisténcia no fim da vidailiando na formulacdo de uma
politica assistencial no ambito destes cuidadoditid?y esta, adequada as nossas
caracteristicas sociais, culturais e econdmicasps principios morais norteadores da
assisténcia nesta area, fundamentados no ndo-atmedm protecdo ao paciente e a seu

entorno.

s

Para tanto, € importante que 0S conceitosste campo em construgasejam
claramente estabelecidas que serd feito nocapitulo 4 desta tese. Ainda neste capitulo
estabelece-se um aprofundamento do referencialcdedr partir do qual este estudo
dimensiona que ethos— oy como propde Maliandi, o edificio étiéd- do movimento
hospiceadquire maior robustez, maior vigor. Para tal tingédo, este estudo vale-se dos
conceitos ddospitalidade incondicionalo fildsofo francés Jacques Derrida,afi@a da
responsabilidadalo filésofo franco-lituano Emanuelelinas e dabioética da protecao

dos bioeticistas latino-americanos Fermin Rolarfd@om e Miguel Kdbw.

O capitulo 5trata da conflituosidade rethosdos cuidados no fim da vida a partir
dos principais dispositivos operacionais que sépatiiveis na pratica destes cuidados
saber futilidade médica ou obstinacdo terapéutica, é#iane suicidio assistido por
médico e cuidados paliativos. Tal modo de expoe eshos torna possivel, no
entendimento deste autor, vislumbrar uma intergeegére estas distintas - mas néo
excludentes - ferramentas, fazendo com que o alblare estas praticas se torne mais
dindmico, 0 que nao costuma ser evidenciado naatlilen especializada. Para a
construcdo deste capitulo, valemo-ros ampliamos de um artigo escrito durante o

periodo de doutoramenth
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A presenca deste artigo, bem como de mais dais capitulo 7 - tem uma
explicacdo: é que a forma originalmente pensada ¢sta tese de doutoramento foi a de
exposicado em artigos. Porém, no decorrer do processo entendimento do autor, tal
modo de apresentacdo, atualmente estimulado n@&ratdempobreceria em muito o
conteudo deste trabalho, visto a natureza restritlo ponto de vista formal, dos artigos,
em flagrante contraste com a dimensédo do objewsti@lo. Porém, julgou-se pertinente

gue tais artigos, adaptados, ndo deixassem deacotdstalguma maneira, na tese.

No capitulo 6 faz-se um resgate historico dosspicesnodernos em suas origens,
na Inglaterra vitoriana do terco final do séculdXXRAqui, o obstaculo foram as escassa
fontes bibliograficas existents. Independentemente deste aspecto, esta conteat&i
fornecerd valiosos subsidios para um melhor emmsmo das condicdes que
propiciaram o0 nascimento do moderno movimehtispice Os fundamentos deste
movimento, em suas fases iniciais - formalmentecebitdlo com a constru¢cdo do St.
Christopher'sHospice em 1967, na Inglaterra — sdo também explwadlém de serem
descritas, em linhas gerais, a expansao mundité daportante movimento, bem como

as perspectivas futuras.

O capitulo 7 mostra o desenvolvimento dos cuidados paliativos Brasil,
apontando os desafios para sua implantacdo nosiste saude. Trata-se de uma sintese
de dois artigos produzidos durante o periodo deodammento®* ** Para fins deste
capitulo, alguns acréscimos foram feitos, mas, sséreia, o conteddo dos artigos nao

sofreu alteragdes significativas.

O capitulo 8 traz uma importante contribuicdo para o entendiméa boa morte
idealizada pelo movimenthospice buscou-se nas raizes gregaskdtds thanatosa
fundamentacdo semantica do que é entendido comoriaada da boa morte”. As
caracteristicas peculiares deste modo de enfrentamga morte oferecem fortes
evidéncias de que podem ser o fundamento para draponto a boa morte
historicamente conhecida como eutanasia e, poregoitde, ajudam a delimitar com
maior precisdo a diferente constituicio da boa endot movimentdiospicedaquela da
eutanasia. Aalos thanatopode, portanto, ser um importante subsidio comaletara o
tenso campo de discussdes entre os defensoredaei®a e do suicidio assistido e os
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defensores dos cuidados paliativos, embora taragéo ndo tenha sido detectada pelo

autor na literatura especializada.

Ainda nocapitulo 8 valemo-nos de estudos histéricos para caractexiggorte nas
sociedades ocidentais, desde o periodo medieval edédtemporaneidade. Neste ultimo
periodo, interessaram, especialmente, os estudosaidger sociologico que foram
fundamentais para denunciar o modo como se lidascorarte e 0 morrer no interior das
instituicbes médicase também o estudo da psiquiatra suica ElizabethblekiRoss,

marco dentro do campo da tanatologia para o desememto do movimenttmospice

No ultimo capitulo, acapitulo 9, é explorado o modo como os profissionais que
trabalham com cuidados paliativos assimilam e keimmam com o conceito da boa
morte e 0 que 0s pacientes tém a dizer sobre &tatéfBnbém desenvolvidas as duas
principais criticas ao movimentoospice a rotinizacdo e medicalizagdo dos cuidados
paliativos, e as implicagbes operacionais e étielxionadas a estes dois processos de
natureza social aos quais esta submetido o movirhespice
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2. Objetivos

1

3.

4.

Obijetivo geral

Analisar e contextualizar o moderno movimerntospice a partir de seus
fundamentos filoséficos, de seu desenvolvimentadhe®, do discurso de seu

saber-fazer e em relacéo a sua inser¢do no sisiesede tradicional.

Objetivos especificos

. Analisar as varias categorias que compdem a fistd moderno movimento

hospice com especial énfase na descricdo de seu congeiteador a “boa
morte”, e contextualizar seu desenvolvimento aipat¢ uma perspectiva
historica.

Identificar o campo de conflituosidade ética doslados no fim da vida, a partir
de suas principais préaticas de assisténcia e analisconsequéncias morais e as
possiveis formas de abandono relacionadas contitudenalizacdo, rotinizacao

e medicalizagdo dos cuidados paliativos.

Analisar os desafios a implantacdo dos cuidaddatpals no sistema de saude
brasileiro.

Analisar as consequéncias da morte institucior@dizeas sociedades ocidentais

contemporaneas.
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3. Material e método

Este estudo € de cunho tedrico-conceitual. Buseapesquisa bibliografica, analisar o
moderno movimentbospicee abordar as questdes éticas glgesuscita, principalmente
através da Otica da bioética, mas, também, se dalele outros saberes do campo
filoséfico, como a ética da responsabilidade, denfamuel Levinas e o conceito de
hospitalidade incondicional de Jacques Derridasaaologia, em especial a sociologia
da morte; e da medicina.

Para tanto, foi realizada pesquisa bibliografica na literatuedacionada com o
estudo da morte - com especial énfase nos regstme o conceito de “boa morte” - e
sua relacdo com os cuidados no fim da vida. A 8elelps artigos foi feita a partir de
busca nos seguintes bancos de dados: Medline/Pul{/85-2008), Bioethicsline
(1960-2008), JSTOR (1960-2008), Lilacs/BVS/Ded&u#lo (1980-2008). Foram
analisados artigos em espanhol, inglés e portugégios em outras linguas foram
excluidos. A selecdo dos artigos deu-se, iniciatejepor meio da leitura de seus
resumos, numa aproximagao parcial em relacdo geswvals pretendidos. As partes dos

textos que foram transcritos para este estudo ftnadnzidas pelo proprio autor.

Os descritores usados nos portais de lingua indlesan: attitude to death/

bioethics/esthetics/good death/ hospice care/patkacare/ terminal care/ thanatology/

Good deatndo existe como descritor no Medline/PubMed. Achude artigos que
tivessem como objeto de estuglood deathteve de ser feita por meio dos cruzamentos
dos outros descritores, 0 que tornou a busca nifédd, dvisto que o tema estava muitas

vezes “oculto” em artigos aparentemente ndo doga este estudo.

Alguns descritores cruzados tinham poucos ou umenditimitado de artigos. Foi
0 caso do cruzamento, no Medline/PubMed, dos desesithanatology ANDhospice
care, com 7 artigos; thanatology AND palliative eacom 22 artigos; thanatology AND
hospice care ANDpalliative care com 24 artigos. Destes trés cruzamentos, 12oartig
foram selecionados. No cruzamentttade to death AND bioethic®4 artigos foram

encontrados, e 15 selecionados.
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Ainda no Medline/PubMed, um nimero maior de arti@e0) foi encontrado no
cruzamento dos seguintes descritoteaminal care AND Bioethics, (not Euthanasia OR
Euthanasia, Active, Voluntarygnquanto quéioethics AND palliative carselecionou
108 artigos.

Ja no portal JSTOR (acervo de periédicos de ciéruimanas) a expressgood
deathfoi encontrada em mais de 167 mil registros, entjua cruzamentesthetics and
death teve cerca de dois mil registros, o que tornowscé com estes dois termos
isolados inviavel para nosso objetivo. No cruzameieesthetics AND good deatbram
encontrados dois registros, que ndo tratavam da teste trabalho e foram descartados.

Isoladamentehanatologyregistrou 101 artigos, dos quais 20 foram inclsido

Descritores  semelhantes  foram  utilizados nas basds dados
Lilacs/BVS/Dedalus/Scielo, em busca de artigos itkxakura nacional e artigos em

espanhol, sendo selecionados 42 artigos.

Dando seguimento a busca bibliografica, foram ifleatlos artigos e livros a partir
das referéncias de estudos classicos - muitos detesolidados em livros - e de artigos
indexados nas bases de dados consultadas - cordesuoeto acima -, o que possibilitou
0 encontro de outros estudos fundamentais, nadifidados inicialmente na busca nas
bases de dados. Neste sentido, constatou-se aaiguardada nesta fonte de dados: a
referéncia bibliografica, muitas vezes negligergiadomo fonte importante de
conhecimento. Foi constatado aquilo que outrosresitid assinalaram: nas referéncias
bibliograficas e nas notas de roda-pé dos livroarha fonte inesgotavel de investigacdo

43 Uma verdadeira garimpagem, que esconde ricosrtesio

Outra fonte para busca de livros utilizada foi ggoEndes portais de venda de livros
(www.amazon.com, www.alibris.com, www.barnesandaaiadm). A busca nestes sitios
era por meio de palavras-cha{good death, palliative care, hospicejom leitura de
resumo e selecdo ou excluséo do livro. Utilizotiasebém o portafjoogle que, em sua
seccao “livros”, prové acesso parcial a uma grarateedade de livros, muitos deles
esgotados.

A leitura de fontes bibliograficas suficientemeataplas teve o intuito de buscar
bases tedricas para: a) contextualizar a percepgéiwzodo como se morre nas sociedades
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ocidentais, ou seja, delinear uma espécie de femologia da morte contemporanea no
Ocidente; b) estudar o desenvolvimento do pensanmminoderno movimentioospice
e as circunstancias nas quais ele se desenvolvanalisar as questdes morais suscitadas
pelas préaticas no fim da vida e no discurso do memuto hospice Tal pesquisa
compreendeu uma leitura dialégica, ou seja, unogilirtual com os autores, e destes
entre si, procurando a construcdo de categoriagdasoque pudessem funcionar como
instrumentos para o entendimento do objeto proposto

Nos ultimos 14 anos, o autor deste estudo participemo ouvinte, de uma série de
eventos em tanatologia, psico-oncologia, cuidaddiatpvos e atendimento domiciliario.
Nos Ultimos seis anos participou, como palestrar@®) eventos cujos temas
relacionavam-se aos cuidados no fim da vida. Tedtss encontros serviram como um
forum privilegiado para o amadurecimento das qesstiiesenvolvidas neste trabalho e,
em parte destes encontros, o interesse era o denal@r o discurso dominante dentro
destes ambitosde competéncia, fazendo da observacdo participanta técnica
fundamental para a obtencéo deste objetivo, ptarisg de uma técnica de investigacao
onde o pesquisador se insere em determinada tsac#l, sendo parte deste contexto,

mas extraindo-lhe os elementos dos quais se vedespa pesquisa.

Nestes encontros, bem como em reportagens veisulmajornais, revistas, em
sitios de organizagBes nacionais e internacionaisulados ao moderno movimento
hospice buscou-se uma leitura dialégica ampliada. Partotavaleu-se do “paradigma
indiciario” descrito por Ginzbur® e amplamente utilizado pelas ciéncias da linguagem
e, em particular, pela semioética. Trata-se, em saledidar-se com o0s conceitos basicos
do movimentohospiceem sua interligagdo com as praticas da medicinal.aNesse
sentido, as palavras dos gestores de salude, attedoi®es dehospices paliativistas,
fildsofos e socidlogos, foram agenciadas para isardesconstrucao critica do discurso
do movimentdospice

A escolha do paradigma indiciario deve-se ao fato quie este método de
investigacdo, mesmo diante da opacidade do realmitge decodificar zonas
privilegiadas, constituidas por pistas, por sinateligiveis a percepcdo, capazes de

indicar e, eventualmente, decifrar o verdadeiro.
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Nos dizeres de Ginzburgsé a realidade é opaca, existem zonas privilegiadas
sinais, indicios — que permitem decifra-la. (..Sp& idéia, que constitui o ponto essencial
do paradigma indiciario ou semiético penetrou naswariados ambitos cognoscitivos,
modelando profundamente as ciéncias humarfagp. 177). E, portanto, dos indicios,
dos detalhes, das particularidades aparentemestgniiicantes ou negligenciaveis,
contidas no discurso do moderno movimembgpice que se pretendeemontar a uma
realidade complexa ndo experimentavel diretamefit¢p 152).

Por fim, mas ndo menos importante, € a experi&@weutor em cuidados no fim da
vida, em instituicbes e funcbes diferentes, exasidomo médico com formac¢do em
clinica médica, atendimento domiciliario e cuidadesm o idoso: atuando em
consultérios; emergéncias; enfermarias; assistéaciaternacdo domiciliar; cuidados
paliativos (em domicilio, em hospitais, e em umimicd antroposofica); e cuidados
ambulatoriais do tipease managemenmodalidade de gerenciamento de pacientes com
doencas cronicas, graves e complexas, com aborddgeequipe multiprofissional,
suporte domiciliar, deteccéo precoce de agravosnes da utilizacdo do telefone, além
de acompanhamento ambulatofial As discussées e tomadas de decisdo diariamente
vivenciadas pelo autor, na area do objeto de estiedlo fundamental importancia na
construcao das percepcoes a respeito do temandiaeste referencial do seu cotidiano
profissional para um lugar de destaque na conddiga&studo.

Deve, aqui, ser considerado também o interesseitdo pelo tema desde o inicio
dos anos 80 quando, ainda na graduacdo em med&isa, dedicava ao estudo destas
guestdes, tendo feito monografia de conclusdo decepbre a percepcao dos pediatras
frente & crianca com doenca termifial Nestes anos todos, foi possivel amadurecer
determinados conteddos, sem 0s quais este estumlosar@a possivel de ter sido
conduzido.

O estudo tem como referencial as ferramentas dpeala Bioética; em particular,
aquelas dos cuidados no fim da vida. A Bioéticanédamo da Etica Aplicada que surgiu
em resposta aos crescentes conflitos e dilemaatdeema moral relacionados ao comeco
e o fim da vida, mas também aos modos de viveweaa, relacionados com acdes no
ambito das politicas de saude e com os avancosldgiros aplicados ao setor saude, e é

nela que buscaremos a base tedrica deste €8ttido
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Um dos desafios encontrado foi a de escolher cqgréd,sno panorama das varias
correntes da bioética atual, o ponto de vista lmio€ue nos ajudaria melharanalisar as
guestdes relativas ao movimentospicee ao campo dos conflitos do fim da vida.
Desafio, porque os principios classicamente utlhizgpara andlise e para a construcao de
uma bioética do fim da vida — aqueles da classg@owdeontolégica médica, conhecidos
como modeldseorgetownou seja, 0 assim chamado mantra dos quatro pigsgrima
facie da beneficéncia; ndo-maleficéncia; autonomia dicps- ou outros principios
canbnicos como, por exemplo, o da veracidade, odooduplo-efeito -, muito
frequentemente presentes na literatura deste caepapesar de toda a robustez

P°°! n3o se revelam

conceitual e da rica abordagem situacional que pqu®porciona
suficientes diante da natureza do saber-fazer dammenmto hospicee dos objetivos

pretendidos por este estudo.

Mesmo com esta ressalva, perceber-se-a que estedpjms — € 0 modelo
principialista - estardo presentes em vérias dsfmss desta investigagdo. Porém, o
entendimento deste estudo € o de gethosdo movimentchospicedesafia o estudioso
deste campo e exige dele um olhar mais alargadeweelementos constitutivos, o que o
conduz, forcosamente, a um aprofundamento dasdifquestbes éticas que envolvem
suas modalidades assistenciais; questdes, estasynsdritas culturalmente e
fundamentadas na construgdo psicossocial do horoeteraporaneo ocidental sobre a

morte e o morrer.

Dentro desta linha de raciocinio, optou-se, pootapbr ndo se restringir a um
unico enfoque tedrico de investigacdo bioéticasictarando que eixo ético norteador
deveria estar organizado e tendo em contaa responsabilidade para com o paciente é
resultado de um, se assim puder ser dito, “devefid®” do profissional de salde, e de
uma concepcao levinasiana de responsabilidade -hoesdo antinbmicos entre si -
inseridos — e este é 0 aspecto central e desafalarum campo em crescente absorcéo
pelo sistema de saude tradicional - em um cen&iaablhimento ou hospitalidade
incondicional. Consideramos que surgimento desta responsabilidade e deste
acolhimento sejam a for¢ca motriz de @thosprotetor e de ndo-abandono, dando, por

conseguinte, todas as condicbes para que O pac@rgsa, juntamente com o
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acolhimento que receba, exercer suas escolhas om&8n dentro de um contexto
altamente dindmico e que sempre precisa ser parizado, como € o caso do campo do

fim da vida e das acdes que nele acontecem.

Financiamento:
Este estudo teve o apoio financeiro do CNPQ, psmoe 484935/2007-0.
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4. Campo Conceitual

As palavras freqiientemente encontradas na literakoimovimentdiospiceséo, muitas
vezes, ambiguas e ddo margem a distintas integpeta Por exemplo, termos téo
freqientes como “qualidade de vida”, “holismo”, ‘& com dignidade”, “morte
natural” ou “resgate da medicina humanista”, n&oct@ramente definidos. Outros, como
“cuidados ativos”, parecem redundantes, ja queode ponderar se é possivel algum tipo
de cuidado que néo seja de alguma marfeit@o’. Termos como Fospicé, “cuidado
hospicé, “cuidados paliativos”, “cuidados de suporte’ariatologia”, “cuidados no fim
da vida”, séo, por vezes, utilizados como sindnjnaosnentando ainda mais o leque de
sobreposi¢cdes conceituais. Um dos problemas corilizagbo destes termos sem a
clareza conceitual necessaria, € que pode dar par@recia de pouco rigor e aparentar
uma certa “frouxidao”, tendo, como consequéncidescrédito do movimentoospicee

o afastamento dos profissionais ndo envolvidostatitente neste campo. Pode,
outrossim, vincula-lo com movimentos “alternativosl campo da salde, pertencentes as
assim chamadas “medicinas complementares ou dlteasia o que desvirtua
completamente os objetivos almejados pelo movimetgto que este busca se inserir no

sistema tradicional de salde, especialmente no méitico tradicional®>*

Neste sentido, é fundamental conceituar algunso®rialevido a importancia que
adquirem no contexto dos cuidados no fim da vidateAde-se, com isto, dar uma
unidade conceitual aos termos frequentemente adidig neste estudo, e uma base para

um entendimento comum ao leitor deste trabalho.
4.1. Conceitos
4.1.1. Moderno movimentchospice

Trata-se de um crescente e amplo movimento soitahdo na Inglaterra, em meados da
década de 50 do século XX e oficialmente reconlbeddm a fundacdo de&t.
Christopher’'s Hospicepor Cicely Saunders, em 1967. Alguns anos made feeste
movimento se disseminou pelos Estados Unidos dariéado Norte (EUA) e Canada

para, em seguida, expandir-se em todos os corgméht Tem como objetivos os
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cuidados do paciente com doenca terminal e o apasiga familia durante o periodo de

adoecimento e na fase de Idto

O movimentohospiceé como um guarda-chuva que alberga quatro programa
distintos, mas com a mesma fundamentacédo: (1) dosdgaliativos em unidades
hospitalares ou em centros anexados a hospitaisti@ados paliativos em domicilio; (3)
cuidados paliativos como atividade de interconshtiapitalar; e (4) cuidadbospice

sendo a interdisciplinaridade um dos aspectos cem@stes programas’”.

Assim, rigorosamente falando, um médico que apliegtes conhecimentos, mas
gue trabalha sozinho, ndo estaria fazendo cuidpdiativos, j& que o pressuposto do
trabalho em equipe € absolutamente fundamental pacanfiguracdo deste amplo
programa de cuidados no fim da vifaMas, em nosso entendimento, mesmo sem uma
equipe constituida, um médico pode ajudar muitoapbcar, individualmente as
ferramentas desta disciplina. Afinal, tal rigor ceitual, com respeito a
interdisciplinaridade pode ser um entrave, correselm risco de circunscrever em
demasia os conteudos deste saber-fazer.

O surgimento e a expansdo do moderno moviméwospice devem muito ao
trabalho, a dedicagéo, a habilidade, a firmezaenatrucdo de uma influente rede social
realizada por Cicely Saunders (1919-2005), quecénteecida mundialmente como a
lider deste movimento. Cicely Saunders pode sé¢a widmo uma lider de visao e, sob
certos aspectos, como uma lider carismatica, neepgdo weberiana do termo.

Com efeito, para Webé&f *° o carisma é um fenémeno historicamente recoreente
por natureza instavel, e o lider carismético é ndividuo percebido socialmente como
portador de qualidades excepcionais, com uma mias&mprir. Sua acado leva a
formacédo de crencas e instaura rupturas com a asdeial estabelecida. As pessoas que
cercam o lider carismatico sdo completamente ddasta ele e, por conseguinte, sao
dedicadas a sua causa, reverenciando-o como a gtrentestas pessoas também podem
se sentir como que “chamadas” a cumprir a mesmsamide seu lider. Ainda segundo
Weber, o lider carismatico puro é completamenténtigessado em ganhos materiais e
financeiros, mas quando se utiliza destes recurmusna doacdo sua grande fonte de

arrecadacao, nunca os utilizando para beneficiarioro
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James e Fielf identificam quatro elementos do carisma no movimbnspiceem
sua fase inicial: (1) o papel de Cicely Saunderaacoma lider de grande visibilidade;
(2) o “chamado” espiritual como um elemento centpara muitas das pessoas
envolvidas, incluindo a prépria Cicely Saunderg;(i8ao de proposito bem delimitada;
(4) postura de oposicéo ao sistema tradicionahddes

Este traco carismatico do movimentospiceperdura, de algum modo, até nossos
dias, no surgimento de associacdes, ou em expasameis localizadas de construcéo de
hospicesonde a for¢ca de um “lider local”, ou de um codaovoluntarios que abracam
esta causa, associada a estratégias para viabfirms metas, sdo vigorosamente
sustentado®.

O carater carismatico de Saunders pode, outrossdm,percebido a partir do
discurso, muitas vezes em tom devocional, dos nesydy movimentdospice quando
se referem a ela. A propria Saunders sentia-se gueadchamada” para este trabalho,
como uma missao a ser levada adiante, com umbadegroundreligioso cristdo, sendo
perfeitamente possivel averiguar seus feitos coomserjiiéncia, direta e indiretamente,
desta lideranca sobre aqueles em sua volta, destathbém a esta causa, a sua causa.
Dedicou toda sua vida profissional como médica @aadados no fim da vida. Uma
“combinacéo de seus dons, [d]o trabalho arduo efinflee! trabalho de destiric®’.

Também no campo financeiro pode-se verificar o otra@arismatico. OSt.
Christopher’s Hospicsomente foi construido devido a significativasgies™*. Alias, a
despeito das crises financeiras pelas quais tegagasiesde sua fundacgéo, até os dias de
hoje a principal fonte de arrecadacédSioChristopher'srem de doacdes voluntarids

A destacada posicao de Cicely Saunders, a desjgeite dar evidéncia e conferido
varias premiacbes e homenagens pelo mundo, calaweerto desconforto, e ela
prépria também nao tinha certeza skospicedeveria ter se tornado um “movimento”
como tal®’. Em sua trajetéria profissional, a edificacdoSto Christopher’'s Hospice
centro propagador do movimertospicepelo mundo - muito mais do que o inicio de um
movimento, significou a coroacdo do projeto pradisal e pessoal de sua vid§
reconhecido pela prépria Saunders como simbolicteniniciado em 1948, gracas a
doacédo de uma pequena quantia em dinheiro feitarpgovem judeu polonés refugiado

de guerra, acometido por um cancer avancado, quriiglou até sua morté
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O moderno movimentbospiceesta inserido dentro de uma proposta de cuidados
holisticos, ou seja, uma concep¢do que implicamaceidar do “todo” do paciente,
entendido como um cuidado aplicado a distintas dies integradas entre % As
raizes desta proposta holistica estédo estabelectasnceito de “cuidados totais”; ou
seja, os cuidados prestados nos ambitos fisicociemal, social e espiritudl. Este
conceito surge a partir do conceito de “dor totelijas bases podem ser encontradas nos
escritos da prépria Cicely Saunders entre os aad988 a 1967, quando étaciou sua
atividade como pesquisadora &b Mary’s Hospitalem Londres, e como médica &b

Joseph's Hospicem Hackney uma regido pobre do extremo leste de Lontftes

A premissa do conceito de “dor total” é a de ¢gexa morte era tdo individual
guanto a vida que a precedia e que toda experiédaguela vida estava refletida no
modo de morrer do pacienfe.) um conjunto complexo de elementos fisicociemal,

social e espiritual”®’

(p- 1600). Mais tarde, este conceito de “dor tdi@il expandido,
incluindo as dimensdes financeira, interpessoahili@ e a equipe provedora de

cuidados paliativo®®,

O conceito de “dor total” é de extrema importargasa 0 movimentbospicee um
dos fundamentos da busca da “boa morte”, que teno aoma de suas caracteristicas a
morte sem dor. Ele estd em sintonia com o amplonbate” (termo usado com
frequéncia) a dor na atualidade, desencadeado desaldos dos anos Oitenta do século

XX, e atualmente conceituadareserido como um direito humano fundameftaP:*"2

No inicio da década de Sessenta, Saunders ja diesargrave questdo da falta de
avaliacao e tratamento adequados a dor, com cer¢@% dos pacientes com cancer que
eram admitidos a®t. Joseph Hospiceendo a dor como o principal problerfia O
cenario de |4 para ca mudou pouco: acima de 70%pdcsntes com cancer tém dor
causada por sua doenca ou pelo tratam&ht&ntre 40% a 50% dos pacientes com
cancer avancado tém dor de moderada a severaee2éfb a 30% destes pacientes tém

dor muito severg® ">"®

Estimativas recentes da Organizagdo Mundial da &S&DMS) contabilizam entre
trinta a oitenta e seis milhdes de pessoas no momthodor ndo tratada adequadamente

sendo, destes, 4,3 milhdes com cancer e 1,4 mittdasAIDS .
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Estes dados mostram a magnitude da questdo qué&/ermv@ombate a dor. Em
relacio ao campo do fim da vida, o combate pemesté insensibilidade dos
profissionais de saude frente a dor justifica-em@inente, quer seja pela alta prevaléncia
deste sintoma nas populacdes estudadas, queretajaxisténcia de um seguro método
para aborda-la - a “escada analgési¢a? podendo-se, com isto, minimizar parte do

sofrimento evitaveVivido por estas pessoas.

A contradicdo inscritano conceito da “dor total” esta no risco de quepsasa
propiciar uma vigilancia mais sutil sobre o prooede morrer, dando aos profissionais
um controle maior sobre o paciente, a partir dedominio sobre seu corpo, tornando-o
dependente da técnica, mas nao necessariamente seamconsentimento livre
esclarecido. E bem verdade que a dependéncia ddcaémdo se configura,
necessariamente, num problema; ao contrario, msstraeste caso uma solucéo,
aliviando o sofrimento. Mas o controle sobre o codm outro € que pode se tornar
socialmente e moralmente problematico. O amplo@tmproposto por Cicely Saunders
propicia que possam ser visualizados outros tiposlimensodes) deofrimento, vencido
o sofrimento fisico imposto pela dor, uma vez qoena presenca da dor fisica é
praticamente impossivel abordarem-se outras dinesrd® ser. O conceito de “dor total”
coloca claramente que ndo basta o alivio da daafisnuitas vezes emaranhada em
dores mais profundas, de natureza psiquica, egiatea espiritual. Ele propde um
avancar em direcdo a outras instancias localizaddeate sofrimento e por isto agrega
varias dimensBes em seu conceito. Mas, em que ntonextar-se-a autorizado a
penetrar no sofrimento “totaktie quem esta morrend@€@m que ferramentas e qual o
sentido de trazer a tona complexas questbes? Est@a@abordagem livre de riscos e até
de danos? E necessario abordar-se o sofrimento humesta fase da vida em tantas

dimensdes? Com que intencao?

A abordagem destas distintas dimensdes caracterano vimos -0 que no
movimentohospicese chama de “holism&*, o qual pode esconder formas de controle e
de direcionamento fortemente veiculadas as ne@sessddos profissionais. O paradoxo,
portanto, que a “dor total” encerra esta no fat@ae ela‘torna-se assim a elaboragéo

de um olhar clinico, um novo modo de vigilancieeaudha extensédo do dominio médico.
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‘Nao ha nada mais que possamos fazer’ tornou-sendte de pensar em novas
possibilidades de fazer tudo® (p. 734).

Dois pesos e duas medidas, portanto. Por um ladante negligéncia quase
irresponsavel no acesso e no tratamento da dorp epontam os dados ja citados e,
consequentemente, a exigéncia em se transforma& @méario, ainda mais se
considerarmos os recursos terapéuticos disporéveirossos tempds. Por outro lado,
vive-se numa sociedade — no caso, a sociedadentalideque enaltece e promete a
felicidade e é cética diante da possibilidade ddgyer tipo de aprendizado com a dor —
cuja presenca se torna completamente sem sigrofieattjuirindo uma conotacao quase
aversiva -, nao sendo, por conseguinte, de senhatragjue ela seja tdo fortemente
combatida, quando néo literalmente recalcada. Desee com isto, o desejo ilusorio de
uma vida sem desconforto, um padrdo inalcancavétliédade®, que tem sua Gltima
manifestacdo num ardente desejo de uma “morte sein Meste sentido, uma morte
com dor torna-se um agravante a morte em si mesowmn@letamente desprovida de
significado. Mas, por outro ladop combate ao descaso com a dor alheia é
justificavel,como vimos, quer pela magnitude dobpema, quer pelo sofrimento que
impbe. Em sumandependente destas estratégias gerais que ineentim combate a
qualquer custo a dor, é preciso que ndo se dedenesjue a reducdo da complexidade
da dor a técnica eficaz para suprimi-la pode seimgtrumento de dominio sobre o corpo

e um maior controle sobre a morte e o processoateer.
4.1.2. Cuidados paliativos

E atribuido ao médico cirurgido canadense BalfoouiM a criacdo do termo “cuidado
paliativo”, no inicio da década de 70 do séculos€xdo, desde entdo, progressivamente
incorporado a literatura especializada e ao movimmbaspice que até entdo usavam a
terminologia “cuidadchospicé para fazer referéncia aos cuidados no fim da ¥ida
Mount, apds passar um periodo de aprendizad8tnGhristopher fundou a primeira
unidade de cuidados paliativos do Canad®&abiative Care Unit do Royal Victoria
Hospital em Montreal, em 1973, iniciando, neste pais,saemhinacdo do movimento

hospice®’.
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Cuidado paliativo compde-se de um amplo progranedisciplinar de assisténcia
aos pacientes com doencas avancadas e terminatgnolo aliviar seus sintomas mais
estressantes, oferecendo-lhes um manto protetaatiyaderiva do latinpalium manto,
cobertor) ?’. Este amplo programa pode ser oferecido em anebi¢mtspitalar,

ambulatorial, domiciliar, bem como em locais esfiexs, conhecidos comuospices?.

Inicialmente destinado para os cuidados dos p&sermwm cancer avangado, seu
foco da abordagem ampliou-se consideravelmentaioim de 2000, quando passou a ser
conceituado como um campo de competéncias esgeciiara o cuidado de pacientes
com doencas cronicas, ainda que submetidos a #atas curativos. Esta ampliacdo
veio de encontro ao interesse crescente dos cwdpdbativos para criancas e
adolescentes dependentes de alta tecnologia, upocam desenvolvimento bem mais
recente dentro do movimentospice mas que incorpora fortemente a no¢éo de cuidados

paliativos em longo prazb.

Em 1990, a OMS definiu cuidados paliativos, dedgaima estratégia articulada ao

campo oncoldgico, visando alertar o médico solyeawe problema da dor neste campo:

“cuidado total [e] ativo de pacientes cuja doencaoné
responsiva ao tratamento curativo. [O] controle dar,

de outros sintomas, e de problemas psicoldgicasaiso

e espirituais € primordial. O objetivo do cuidado
paliativo é alcangar a melhor qualidadke vida possivel
para os pacientes e suas familias. Muitos aspeditos
cuidado paliativo sdo também aplicaveis precocement
no curso da doenca, em paralelo ao tratamento

anticancer”.?* (p.11)

Passados 12 anos, em 2002, num cenario de mai@nsi@ dos cuidados
paliativos, a OMS redefine o que seriam 0s cuidaadiativos:
“Cuidado paliativo é uma abordagem que melhora a
gualidade de vida dos pacientes e de seus fanslince
enfrentamento do problema associado com um

adoecimento potencialmente fatal, através da preien
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e do alivio do sofrimento, por meio da identificaca
precoce, avaliacdo impecavel e tratamento da daee

outros problemas, fisicos, psicossociais e espiistu %
(p.84)

Em relacdo a definicdo de 1990, existem dois aspeat serem considerados
quando comparada comsta Ultima definicho da OMS. O primeiro é a énfase
“melhora da qualidade de vida'Diferentemente da primeira definicdo, mais cuiad
ao propor‘a melhor qualidade de vidpossive[grifo nosso]”, nesta recente definicdo, o
conceito jA comeca com a proposicao afirmatiuse melhora”, ndo deixando duavidas
guanto a este aspecto. A certeza da melhora dadagelde vida perpassa toda a
definicdo e é um importante motivador do movimeraspice porém néo deixa claro o
gue seentende pof qualidade de vida O segundo aspecto a ser destacado é que a
redefinicdo de 2002 ndo se centra apenas nas doencaldgicas, diferentemente da

anterior, que associava cuidados paliativos aartranto curativo oncolégico.

A definicdo da OMS de 2002 é conceitualmente igktria, visto que ela nao
esclarece qual ® problema” (no singular), nem tampouco deixa claro o quésama
doenca“potencialmente fatal; nem quais poderiam ser as doencas potencialmente
fatais. Nao fica claro, por exemplo, se em doemngasarater agudo ou se somente em
doencas crdnicas este conceito se aplica, e, n@taas, se em todas ou em algumas,
visto que uma das caracteristicas deste grupo decds € a de ndo terem tratamento

curativo disponivel sendo, por isto, de naturedaica.

Sabe-se, também, que o sofrimento humano tem utneera multidimensional,
abarcando distintos niveis como, por exemplo, iodjo emocional, o existencial e o
espiritual. Pode-se ponderar o quanto, mesmo coigoo dos cuidados administrados,
sera possivel aliviar ou prevenir este sofrimernémté da finitude humana. O alivio da
dor, da dispnéia, ou a possibilidade de retirar paoiente de um quadro de estresse
psiquico, ou uma abordagem bem sucedida de qualgtrersintoma - ndo sao garantias
de prevencao ou de alivio do sofrimento humano,nmoesom adequadas abordagens.
Uma indagacdo que também se pode fazer é: sertbdpe sofrem tanto assim porque

vao morrer?
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A esta definicdo segue-se uma série de proposafoesativas, descritas a seguir,

com alguns comentarios:
Cuidado paliativo:

a) Prové alivio da dor e de outros sintomas

angustiantes.

Este é um ponto de grande contribuicdo dos cuidpdbativos. A aplicabilidade
da escada analgésica, um guia seguro para a abordda dor, oferece alivio em até
80% dos casos de dor oncol6gitd® Além deste aspecto, a abordagem oferecida pelos
cuidados paliativos nos momentos que antecedemrie,npmdem, e costumam ser, de
grande ajuda, e estes cuidados muitas vezes namsélerados por profissionais que

n&o estdo acostumados com este cdthpo

b) Afirma a vida e considera a morte um processo

normal.

E dificil imaginar que algum tratamento curativmb#m nad afirme’, de maneira
explicita ou implicita, a vida. Alids, € por valar a vida — talvez muito mais do que
pela negacao da morte — que atos obstinados ¢ifi@fas sdo diariamente realizados em
instituicdes hospitalares. Também cabe a perggpmague afirmar que a morte € um

processo normal? Sera que os profissionais de sabden que a morte é algo anormal?
c) Nao acelera nem adia a morte.

O objetivo pretendido é a busca de um melhor pmsénento com relacdo aos
defensores da eutanasia ativa — matar sob sod#ioitagce da futiidade médica —
obstinacdo de tratamento -, cujo campo de possintesseccOes sera discutido no
capitulo 5. Aqui também podera ser argumentado, pelos defensa futilidade médica,
gue as decisbes e o0s atos levados a extremos té&nfuselamentos na importancia da
vida, logo em sua defesa a qualquer custmuanto os defensores da eutanasia e do
suicidio assistido por médico podem sustentar Gehd o porqué persistir, que ndo ha
um sentido de continuidade, mas um “ndo querer rsgrtar” pelo paciente,

fundamentado numa decisao autdnoma e sustentagarsmente.

d) Integra os aspectos psicossociais e espiritiaos
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cuidados do paciente.

e) Oferece um sistema de suporte para ajudar oepéei

a viver tdo ativamente quanto possivel até suaanort

f) Oferece um sistema de suporte para o enfrentaomen

da familia durante a doenca e durante seu proprto.|

Os itensd) ef) fazem parte de uma importante contribuicdo do memtohospice
aos cuidados no fim da vida. Estao inseridos dedgrama proposta de abordagem em
distintos niveis de complexidade de problemas wviaglos pelo paciente e em
conformidade com as necessidades sempre presergdardiliares e cuidadores, pela
sobrecarga de cuidados vivenciados, quer seja niedpede acompanhamento do

paciente, quer seja no processo do luto.

Com respeito ao item) podemos nos perguntar por que da necessidade de se
manter uma pessoa ativa diante da morte, duraptecesso de morrer? Por que uma
pessoa ndo pode se entregar a morte, por que teer @diva, por que algo tem de ser
feito por ela? Por que incomoda tanto a “ndo aved diante de uma doenca de
evolucdo inexoravel? Nao vigorara, por detras desbelo de contemplar a vida, a
perpetuacdo de um modelo de producdo das sociedatdeEntais contemporaneas?
Como se lidard com os pacientes que ndo aceitastan “gjuda’? E os pacientes
rebeldes, os “maus” pacientes serdo discriminadesfrerdo algum tipo de desatencéo

da equipe de cuidados paliativos?

g) Utiliza uma equipe para direcionar as necessead
dos pacientes e de suas familias, incluindo

aconselhamento de luto, se indicado.

Enfatiza a importancia do trabalho interdisciplina@la complexidade das distintas
abordagens e do momento de vida do paciente. Acpnab cotidiano dos cuidados no
fim da vida mostra que é muito dificil — se ndooo impossivel — um trabalho isolado,

ainda que, conforme ja citado, isto ndo eliminessipilidade de ac¢des individuais.

h) Aumentara a qualidade de vida e podera também

influenciar positivamente o curso da doenca.



33

Isto é parte de uma estratégia de convencimeniguento os cuidados paliativos
sdo benéficos no fim da vida, enfatizando a certlezanelhora da qualidade de vida.
Tanto a definicdo quanto esta proposicéo sustemtamam modo genérico, que cuidados
paliativos aumentam a qualidade de vida, sem delingue aspectos desta qualidade
serdo afetados positivamente. E bastante provareksta convicgdo se fundamente em

inimeros relatos sobre os beneficios do trataneatiativo®" %% &

“Qualidade de vida” € um fundamental motivador ngcarsohospice mas seu
significado néo € uniforme, a despeito de serteisiemente reiterada como central para
uma boa prética de cuidados. O conceito de “quddidiz vida” utilizado nos estudos que
investigam este indicador € multidimensional, seamdgeneidade, abarcando desde a
dimenséao fisica até a dimenséo existencial e asgiriAlém disto, os relatos sobre
gualidade de vida costumam ser, em sua maioriadasbimaiscom os cuidadores e
familiares do que com os pacieniés

De fato, a énfase insistente na oferta de “quadiddel vida” para as pessoas que
estdo morrendo tem uma dupla face. Por um lade favthlecer o sentido de realizagcao
da equipe — o0 que é um importante motivador - espegito as decisdes autbnomas do
paciente. Por outro lado, pode significar um disowazio, visto que muitos pacientes sé
tém acesso a cuidados paliativos com a doenca sennf@ito avancada, ou em fase
terminal — 0 que € comum em nossa realidade {iém@g@mente ja muito comprometidos
fisicamente ou naqueles com incompeténcia cognitteeno nos casos de deméncia
avancada. Além do mais, “qualidade de vida” é onceito dependente dos valores que
cada um agrega a sua vida, muitas vezes percebidqupm assiste ao paciente, mas de

dificil afericdo com quem esta morrendo.

Como conseqiéncia, a énfase na qualidade de vitagstar constituindo-se numa
estratégia equivocada do movimertitospice e ha quem proponha uma mudanca no
discurso, devido as dificuldades operacionais emotaleste conceitd®. Assim, o
enfoque no sofrimento do paciente, no sentido di&-&v até onde for razoavelmente
possivel - e que pode ser interpretado a luz dieaardtica hipocratica, seja como
principio de ndo maleficéncia oprimum non nocereseja como principio de
beneficéncia obbonum facere seria de fato uma meta mais compativel com cstigbg

mais amplos da medicina e com uma melhor perspeptiva os cuidados paliativos em
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relacdo & obstinacao terapéufita

Veremos, naapitulo 5 que hd uma tenséo entre o principio da qualidadeda e
0 da sacralidade da vida dentro da prépria bioéfm enquanto, basta salientar
importancia motivadora do conceito de qualidadeida para 0 movimentbospice que
o torna alvo de um numero significativo e crescel@gesquisas sobre quais seriam 0s

possiveis indicadores desta qualidade a seremtigaess com os pacient&s %% 93 9495

96, 97, 98

Por conseguinte, todo o esfor¢o diante da morteond®el passa a ser pela busca de
“qualidade de vida” para o paciente, termo quegasscupar papel central no discurso
do movimentdhospice Com ele difunde-se a no¢do de uma assisténciagrega “vida
aos dias e nado dias a vida’, e que “ajuda pessoageeem”, um reflexotalvez, da
percepcao dado naturalidade de se lidar com a morte, a desgeise apregoar que ela
é um “processo natura®. Um sinal deste modo ambiguo com que nossa soiEieda
ocidental lida com a morte €, por exemplo, quarddiz que

“[o]s médicos devem ter em mente que o hospice néo
ajuda pessoas a morrerem; hospice ajuda pessoas que
estdo morrendo a viverem com qualidade de vidavasa

de uma abordagem interdisciplinar utilizando médico
enfermeiros, assistentes sociais, auxiliares de
enfermagem, capelaes, voluntarios e conselheirdgtno

(...) durante um periodo emocionalmente tumultuadd”
(p. 10)

A proposi¢ad) também nédo deixa claro o que significa “influengasitivamente
0 curso da doenca”, visto que a palavra “cursoliepder, aqui, duas possiveis
interpretacdes: ela pode significar um caminho greido, um rumo ja tomado, mas
pode significar, também, uma direcdpnuma alus&o a um fim de um processo. Pode-se
presumir que se esteja afirmando a importancialidem ale sintomas, do combate as
situacdes estressoras, da importancia do acolhimergue tem substancial importancia
no modo como o paciente podera vivenciar seu pyc@wom mudancas no “meio do

rumo”, mas isto ndo influencia a direcdo da doeonc&m do rumo” — um segundo
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sentido possivel -, visto que o decurso seguirgoireelmente. Ainda com respeito a
proposicaoh), pode-se deduzir que a mesma concebe que sersévgomfluenciar
negativamente o curso de uma doenca, mas tambémtinaoue seria isto, nem como

isto se operacionalizaria.

i) E aplicado precocemente no curso da doencapjast
terapias com propdositos curativos, como quimiotexap
radioterapia e investe em pesquisas necessariama u
melhor compreensdo e manuseio de complicacbes

clinicas angustiantes.

A recomendacédo para a introducdo dos cuidadostipaana fase curativa de
tratamento é recente na historia do movimdraspice Esta énfase demonstra uma
disposicdo deste movimento — afinada com os prgsosie seus fundadores - de
caminhar em dire¢cdo ao modelo curativo vigente, taas as implicacdes, positivas
e negativas, acarretadas. Pode-se verificar istogxemplo, na expansao de unidades
de cuidados paliativos e na difusdo dos conceitosuidados paliativos dentro de
hospitais gerais, com a presenca de equipes dadnsgaliativos em locais até pouco
tempo impenséaveis, como nas Unidades de Teramasing, com boa relacdo custo-
efetividade '® %2 Tal disposicdo faz parte de uma estratégia dexapacdo e
legitimacdo dos cuidados paliativos com relacawsiatema de satde tradiciorfal
Porém, ter-se-4 de convencer os profissionais, cedpente os médicos, da
efetividade de sua aplicacdo em fases de tratancardtivo. Ndo s6 os médicos, mas
tambémos que se submetem aos tratamentos neste perialdproposta parece ser
bastante interessante, mas sua viabilidade praétrdaro de um modelo curativo, tera
de ser testada. A convivéncia harménica do modelocuidados proposto pelo
movimento hospicecom o modelo médico tradicional ocidental n&o ,ed# fato,
plenamente estabelecida, e o questionamento egéoetaesta absor¢do dos cuidados
paliativos pelo sistema de saude tradicional dipe#o a erosao de seus fundamentos,
pelo menos aqueles preconizados pelos seus furdadaue implicam num processo
de acolhimento com compaixdo -, no processo degaseno modelo hospitalar

curativo®.
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Independentemente das possiveis criticas ao conadt OMS, “cuidados
paliativos” abriga importantes sustentaculos doimemtohospiceno que diz respeito a
gualidade de vida, ao combate vigoroso a dor, nplaambordagem de saberes em
distintas esferas (fisica, psiquica, social, esilj, na concepcdo da morte como um
processo inerente a vida, na inclusdo da familia entorno, a valorizagdo da autonomia
do paciente para a tomada de decisbes, a revedac@mgndstico e do progndstico, e 0
uso de medidas que nao prolonguem a vida, nemraceke morte. Mais do que isto, este
conceito abarca as variadas dimensodes do discardmd morte”.

Outra definicAo muito utilizada encontra-se nodetéssico de cuidados paliativos,
0 "Oxford Textbook of Palliative Medicifeuediz:

“Medicina Paliativa é o estudo e manejo de pacisnte
com doenca muito avangada, ativa e progressivaa par
qgual o prognéstico é limitado e o foco do cuidada é
qualidade de vida®® (p.1).

A questdo aqui, além da reiterada énfase na gdelida vida, presente também em
outras definigdes (http://www.chpca.net/home.hthtte://www.act.org.uk) diz respeito a
vinculacdo da medicina paliativa (no caso, umandgfo para médicos e pertencente a
especialidade medicina paliativa) com uma doencan@da, em atividade,
potencialmente fatal e com progndstico limitadotaEsquatro caracteristicas de um
adoecimento estdo de acordo com 0s objetivos imid@ movimentchospice porém,
estdo desalinhadas com a redefinicdo da OMS, direués a inclusdo jaA em fases
iniciais das doencas cronicas. Aléem do mais, deerda carater cronicoe nao
progressivastambém tem sido incluidas como serdid potencial beneficio para os
cuidados paliativos: por exemplo, no caso de casmg de adolescentes dependentes de
alta tecnologia eacometidos por algum adoecimento n&o evolutivo.teNeentido, a
Association for Children’s Palliative Care oRoyal College of Paediatrics and Child
Health (1993/2003), definem cuidados paliativos para ngag e adolescentes
introduzindo a nocéo de “condi¢cbes que limitamdayio que amplia consideravelmente
o leque das ag¢bes dos cuidados paliativos (htipwihact.org.uk). Mas, assim nédo € o
entendimento d@xford Textbook of Palliative Medicinpara o qual uma pessoa que

ndo tenha uma doenca em progressao nao devergerecedados paliativos.
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Um aspecto importante da definicdo @aford Textbook of Palliative Mediciné
gue é dirigida a pessoa e ndo a doenca, uma mudEngaradigma em relacdo ao
modelo médico tradicional, fortemente centradde@nca. Tem, portanto, uma proposta
de intervencédo que considere ndo somente a doengactente, mas sua biografia e suas

necessidades.

Pode-se, portanto, verificar que os distintos cogeutilizados para definir e
circunscrever a abrangéncia dos cuidados paliatimogla ndo sédo claramente
homogéneos, nem, talvez, congruentes entre sin¥séemais, e muitas vezes, do uso de
palavras em sentido amplo e ndo claramente definpzdendo-se também constatar
guando se comparam estes conceitesna falta de uniformidade quanto ao tipo de
doencas e em que fases do adoecimento os cuidatiasvps deveriam ser iniciados.
Esta heterogeneidade deve-se, em grande partép@o processo de incorporacdo dos
cuidados paliativos pelo sistema de saude, e,rmorteecessita, de um modo consensual,
dar “respostas” as diferentes esferas deste sist@awe-se ressaltar que € possivel que
esta rapida absorcdo desvirtue parte dos objepik@zostos originalmente, e que neste
processo de constante reformulacéo, novos horig@eiam visualizados. E necessario,
porém, que estes horizontes ndo criem uma miriad®ptdes que enfraquecam a

esséncia dos cuidados paliativos.
4.1.3. Cuidadohospice

O termo “cuidaddnospice”foi utilizado, desde o surgimento do movimehtspice para
vincular a vertente assistencial dusspicega existentes com a proposta inovadora do
ensino e pesquisa, ou seja, na préatica isto significava iniciar uimagetéria de insercéo

e, conseqientemente, de legitimag¢ado no saber+famtico tradicional.

Dependendo do contexto, “cuidadospicé pode ser usado com sentidos distintos.
Pode ser entendido como sendo uma filosofia deadosl no fim da vida. Pode,
outrossim, significar cuidados oferecidos para @@ssom doencas muito avancadas, em
fase terminal, em locais especificos para isthyaspices® uso, este, mais freqiiente na
literatura norte-americana, visto que nos EUA aonte@so peloMedicareda-se apenas
para os cuidados nestes locais, ainda assim sorsendentro de seis meses antes da

morte *3. Mas pode, também, ser usado como sinénimo dedosdpaliativos. Porém,
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desde o surgimento da expressdo “cuidado paligti@iidado hospicé tem sido

preferentemente utilizado para cuidados dentrorde estruturdnospice’®

. Ainda que
tambémhospicepossa significar, em determinados contextos, adadospicé, dentro
de uma concepcao de cuidados administralfod/as, ha, infelizmente, uma utilizagao
completamente deturpada e preconceituosa do usogpece quando se da a entender
quehospicesignifica que “ndo ha mais nada para se faZ8r”

Para evitar possiveis dificuldades interpretativasste estudo utilizar-se-a a
expressao “cuidados paliativos” quando referido,ude modo mais genérico, a um
modelo de cuidados no fim da vida - o saber-fazefildsofia hospice-, enquanto que
“cuidadohospicé sera utilizada para os cuidados aplicados emdadbasignados como

hospices

Com este entendimento, em um sentido mais estoitterino, hospicerefere-se a
um local especialmente projetado e organizado paher pessoas com doencas
avancadas e que tém suas vidas ameacadas poo@sta,doodendo vir a morrer em um
tempo ndo muito distant8*

A recomendacdo é para que lsspicessejam adaptados as possibilidades e
necessidades culturais vigentes nos locais emagamfconstruido¥. Por exemplo, &t
Christopher‘'s Hospicdoi planejado para ser um local que fosse um regimo entre
uma casa e um hospital, onde o leito e o quartbayeam a identidade do paciente, que

nele permanecia o tempo que fosse neces¥ario

A palavrahospicetem uma origem bastante antiga. Derivada do labspes que
inicialmente significava hospedeiro, anfitrido (émglés, hos); posteriormente, com o
uso cristdo do termo, no século IV D.C., veio anificar também “um estranho”.
Stranger na lingua inglesa, pode significar um estranhas também um hospede, um
viagjante, um visitante, ou um estrangeiro. Em @ichospesera aquele que saudava
amavelmente (com alegria)amlvena(aquele que chega em sua casa)peregrinus(o
vigjante), mas era também o peregrino, o forastéi@spitalis deriva dehospese
significa amigavelmente (“o sentimento Hospespelo advenaou peloperegrinug *°°
(p. 386). Ainda segundo Goldin, deospitalis derivou o substantivdnospitalitas a
hospitalidade, concluindoNa palavra que nos deu a hospitalidade, nos temmaszade

palavras usadas hoje: hospital, hostel, hostelrgteh e hospice™*(p. 386). Mas,
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encontramos também pateospitalitas, atisa condicdo de estrangeir®. Outro
substantivo derivado deospitalisé hospitium que significava um sentimento caloroso
entre o hospedeiro e 0 héspede e que, com o EEsS&#MpPOS, foi significando o lugar
onde se experimentava este sentimadtspitium em Cicero, significa a hospedagem, a
hospedaria, o direito da hospitalidade e a rec@proonvencdo de se agasalhar
mutuamente, significando, também, as relacbes dpitatidade, o refugio e o covil de
animais. O equivalente grego #espitium é xenodochium(gr. xenos hospedeiro,
estranho, indigente), termo ainda presente, embmeamente, na literatura
contemporanea do movimentospicee, segundo alguns historiadores, os xenodoquios
formaram a base para o surgimento dos hospitatics.Hospitus, hospita, hospitym
segundo Virgilio, € um adjetivo para forasteiroyapguem recebe hospedagem, e
hospitaculunrefere-se, em Ulpianus, a hospicio, estalagenpduasia. A traducéo para
0 portugués confere ao substantiaspiceo significado de asilo ou abrigo de doentes e
desamparados, bem como de hospedaria para viaangsda de hospicig® 196 107 108
109.

A importancia que os significados da palakspicetém para este estudo € a de
poder propiciar um aprofundamento e um maior emteeoto da inter-relacdo entre este
tipo de cuidado, sua proposta de trabalho, e aertuwla relacdo com o paciente, este

hospede, este ser estranho por natureza, quecséhnéa

4.1.4. “Boa morte”
Weisman e Hackett®, em seu modelo hipotético de boa moote “morte apropriada”, a
descrevem como aquela na qual se reconheceriaitalnikdade da morte pessoal como
um cumprimento, como uma realizacdo da vida. Pardot a morte apropriada
dependeria de quatro condi¢cdes para ser alcangadacdo do conflito intrapessoal;
compatibilidade com os ideais do “eu”; recuperagdiopreservacao de importantes
vinculos; e, consumacéo de desejos.

Kelehear estudou o comportamento de 100 pacientascéncer no ultimo ano de
suas vidas. Ele demonstrou a existéncia de estagipstitivos, sequenciais e
interdependentes entre si: 0 primeiro estagio geda consciéncia do morrer; o segundo

estagio estaria relacionado a fase dos ajustesis@cta preparacao pessoal; o terceiro, a
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divulgacéo para a comunidade, com a fase da pigfzagaiblica; o quarto estagio seria
aquele no qual o paciente abriria mao das respibdsales e dos compromissos; e, por
dltimo, o quinto estagio seria 0 momento da desfaedt.

Em 1997, dnstitute of Medicinassim definiu “boa morte”:

"uma boa morte ou [uma morte] apropriada é aquela
gue: € livre de uma sobrecarga evitavel e de seifnim
para o paciente, as familias, e os cuidadores; [ummate
ocorrendo], em geral, de acordo com os desejos dos
pacientes e das familias; e razoavelmente consésten
com as normas clinicas, culturais e ética%*( p.4).

Webber'*® encontrou, em varias narrativas de morte, algutaasaracteristicas da
“boa morte”: uma morte sem tratamentos que pemsist®m do que o paciente quer;
com auséncia de sintomas trataveismo, por exemplo, a dor; uma morte onde o
paciente tem o poder de decisdo; uma morte comuadagabordagem psicoldgica; e
uma morte onde o paciente, a familia e os amigesgmoe contar com ajuda em varios
niveis.

Outros identificam a “boa morte” como uma morte s#on, confortavel, com o
paciente cercado por aqueles a quem ama, sendadouicbm amor, dedicacéo e
competéncia; com abordagem dos sintomas psicokgiamtro de um sistema de saude
ordenado e que funcione para cuidados no fim da; wicha morte no domicilio; e uma
morte sem conflitos com os profissionais de sadotele quem esta morrendo possa
controlar este moment%3.' 114, 115, 116, 117, 118, 119, 120, 121, 123., 12

Um grupo de estudo britanico sobre o envelhecimeittentificou doze
caracteristicas para a “boa morté*:

. Saber quando a morte esta proxima e compreerglex pode ser esperado.

. Ser capaz de ter controle sobre o que ocorre.

. Ter dignidade e privacidade garantidas.

. Ter controle sobre alivio da dor e sobre owomas.

. Ter controle e poder escolher onde morrer (esa oa em qualquer outro lugar).

. Ter acesso a informacéo eexgertisé de qualquer coisa que seja necessaria.

~N o 0o~ WON P

. Ter acesso a qualquer suporte espiritual ou emalarequerido.



41

8. Ter acesso aos cuidados paliativos em qualggar,Indo somente em hospitais.

9. Ter controle sobre quem esta presente e com g@erompartilhar o fim de sua vida.

10. Ser capaz de encaminhar diretivas antecipagasssegurem que seus desejos serao
respeitados.

11. Ter tempo para dizer adeus, e controle solireaspectos do tempo.

12. Ser capaz de partir quando for o tempo denéceter a vida prolongada inutilmente.

Um importante elemento presente na transformacgacodoeito de boa morte é a
125

mudanca do enfoque passando-se a buscar uma ‘dngmeg’ ~=> ou “morte serena”, “em

paz” % — modelo de morte nem sempre facil de ser codstttfi— ou uma “morte feliz”,
dentro de um modelo de aceitabilidade e com babdlituosidade’®® Encontramos
também outras designacdes para este tipo de nuomey em Neubergel® “morte
saudavel”, ou como em Byock, “morrer bet®

Os estudos que possibilitaram esta “remodelacadticee foram baseados
principalmente em relatos colhidos com pacientes cancer e estdo presentes nos
estagios desenvolvidos por Kibler-Ross. Nao impddanuito as designagdes que séo
sugeridas, 0 que esta por tras destas construces édnjunto de caracteristicas que
aglutinam expectativas de condutas médicas maavesti, de alivio do sofrimento, de
respeito pelas decisdes de quem estd morrendaim geocesso de morrer que possa ser
ritualizado socialment&®,

Seale!®!

relata tentativas de um compartilhar positivo nelacdes entre quem
estava morrendo e seus acompanhantes: uma bustmeo social com outros e de
afrmacdo da auto-estima estiveram presentes nasrigiies fornecidas pelos
acompanhantes, nestas mortes que o autor chamtuodies herdicas”. Tais jornadas
sdo a expressao de uma tendéncia constatada dentnovimentohospice ndo € mais
tanto a compaixdo pelo outro que estd morrendo ndaimental nas origens do
movimentohospice-, mas, sim, 0 processo do morrer em si que sedires. atualidade
132.

Deve-se ressaltar que estas caracteristicas costit da boa morte sdo frutos de
investigacOes e de reflexdes conduzidas nas so@sdmdustrializadas e, portanto,
dentro de um contexto socio-cultural muito distimto nosso. Segundo Walter, duas

tendéncias no campo da morte e do morrer surgiestas sociedades, dependentes de
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um maior ou menor controle cultural exercido: espeg 0s sentimentos, ou falar sobre
estes sentimentos — o0 que ele chama de “expressiViste e fraco™ (p. 111) -, e a
predominancia de uma ou de outra destas tendéagpidaria explicar o porqué do
movimento hospicedisseminar-se mais rapidamente nos EUA e maisitesrtite em
paises “mais controlados”, como a Alemanha e aaSuig¢

Tais caracteristicas da “boa morte” sdo, entretamtsto Uteis para os objetivos
desta investigac&do, uma vez que 0S poucos estuikisndes em nNnOSSO meio mostram
gue ha uma franca tendéncia a incorporacdo destelom@e um modo acritico e
descontextualizadb®. Esta incorporacdo, e suas conseqiiéncias, serdfrsgadas no

capitulo 9 deste estudo.

4.1.5. Doencga avancgada e doenca terminal

A definicdo de doenca avancada tem sido propostanewmlogia, significando aquela que
ndo tem possibilidades de tratamento curativo, coma expectativa de vida
relativamente curta, ainda que este tempo possert@mgrande variabilidade, as vezes de
anos 3. Conforme Cherny & Catane, tratar-se-ia ‘tgualquer cancer incuravel,
incluindo a maior parte dos tumores solidos dissetos localmente ou por meio de
metastases™® (p. 2505) Para outras doencas, ndo ha uma definicdo unifonas tem-

se proposto que determinados sintomas e sinaigtaxgd possam ajudar na definicdo de

doenca avancadé’.

Ja o conceito de doenca terminal € mais dificéetedelimitado, especialmente em
doencas que mostram, em sua historia natural, thsescuperacdo, mesmo quando se
suporia que aquela pessoa fosse morrer. Em otgroms, o diagndstico médico da
terminalidade de uma doenca é, na pratica clinicétas vezes dificil, especialmente em
se tratando de doencas nédo-oncoldgicas, cujo dedlincional ndo segue um curso

linear®® 37

Mesmo com estas ressalvas, em um sentido mais apgae-se dizer que se trata
da fase final de uma doenca avancada, que levan@ta o paciente em horas, dias ou
semanase que se caracteriza por uma deterioracao irfeebmas funcées organicés

Nesta fase do adoecimento hd uma variedade dersiste sinais evolutivos, que podem
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dar elementos ao médico para suspeitar de queienpaesteja morrendo: letargia com
sonoléncia diurna; declinio do apetite e, em segudd ingestdo de agua; incapacidade
para ingerir medicamentos; confusao mental; pesdarganea de fezes ou urina; reducao
do volume de urina; respiragao ruidosa e irreg(dimath rattlg, muitas vezes com

pausas; e pele fria e pegaj6s5®

Ha varios obstaculos para a provisdo de cuidadesjuadios nesta fase do
adoecimento, podendo-se citar, entre outros: didowia do diagndstico; esperanca de
gue o paciente possa melhorar; dificuldade paeconhecimento dos sintomas e sinais;
crenca nas intervencbes flteis; falta de conhedomede como prescrever
adequadamente. Porém, o correto diagnostico dasta é crucial para os cuidados
paliativos e para o cuidadmspice devido a necessidade de intensificacdo dos cosdad
prestados, muitas vezes com mudancas nos objdt@gados previamente, e com a

introduc&o de medidas especificas deste mont&hto

Estas delimitagbes conceituais sao importantes @®icuidados paliativos estao
inseridos dentro de um intrincado campo valora@vgerformético, onde emergem
guestdes de grande conflituosidade e dilemas mdtate campo da moralidade devera
ter, portanto, um vigor que o instrumentalize pargaminhar de um modo o mais

adequado possivel as necessidades do homem conde@po
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4.2. Marco teorico
4.2.1. A insercdo da Bioética nos cuidados no finadida

Os complexos conflitos de natureza ética que emt&olvidos nos cuidados no fim da
vida devem ser verificados dentro do contexto histéem que se encontra a sociedade
ocidental contemporanea e, em particular, em sadesicomo a brasileira, moldada por
varios habitos e culturas, a qual se nos apresmgtnizada por uma pluralidade de
interesses e valores — fenbmeno conhecido comaligimo democratico -, mas também
com crescentes divergéncias e tensdes entre gsopi@ss, resultantes dessa diversidade
e que, em muitos casos, configuram-se como auténtitemas*®. Esta diversidade e
conflituosidade de posicionamentos dos varios gnapdéios sociais tiveram grande
notoriedade a partir da década de 60 do século eX¥, neste contexto que surge a
bioética, como ela é entendida atualmente no mu@deampo da salude humana e
aquele, correlato, das praticas em saude, comszerre incorporacdo tecnoldgica a
medicina, deflagraram, principalmente nos ultimfsabos, um conjunto de conflitos e
dilemas de ordem moral, que, cada vez mais consemsate, sdo percebidos como nao
podendo ser respondidos por meio das ferramentel@askica visdo deontologica médica
48, 49, 14%

A sociedade ocidental construiu, nos ultimos sé;ulma relacdo de evitamento
para com tudo que possa nos lembrar a morte, eetiakp morte por doenca natural,
isolando-a, de modo progressivo, de nossa conviv&utidiana, sendo este processo
mais nitidamente observado a partir do final dauéXIX 4% 43 144 Transformacéo
abrupta, que em algumas décadas mudou para um seodiar de relacionamento desta
sociedade com a morte e seus rituais. Com efatmorte, tdo presente no passado, de
tdo familiar, vai se apagar e desaparecer. Tornargsegonhosa e objeto de interdigcao"
142 (p.84).

A partir da Primeira Guerra Mundial, ocorre umagpessiva interdicdo do luto e
de tudo que lembrasse a morte publicamente; pa@é@m esta ainda ocorrendo em casa e
com a preservacdao dos momentos derradeiros e as dendespedida, para, a partir de
1945 - com a crescente incorporacdo da tecnologia assagt@licas, e tendo a

"seguranca moral do hospitat*® (p. 640) como o local de exceléncia desta intej@en
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instalar-se a total medicalizacdo da morte. A pddste periodo, as mortes ocorrem, em
sua expressiva maioria, no hospital, longe da pgaselas pessoas mais queridas do
paciente e do seu nucleo de convivéneiproxima de todo o aparato médico disponivel.
Estabelece-se triunfo da medicalizacédof(...) o modelo mais recente da morte esta
ligado a medicalizacdo da sociedade, isto €, a w% sktores da sociedade industrial
onde o poder da técnica foi mais bem-acolhido e@i@ menos contestadt'® (p. 637,
647).

Para Norbert Elias*, também contribui para este isolamento dos doenpeso
menos nas sociedades industriais desenvolvidasjueoele descreve como sendo um
estado de animo antipatico e silencioso em relaggieem esta morrendo e a tudo o que
possa lembrar este processo de marteno, por exemplo, os odores exalados pelo
paciente. Elias acredita que este sentimento dpa#iat surgiu em razao de um certo
estado de pacificagéo interna e de contenc¢éo,idaéambém, a uma maior dificuldade

de reacao, destas sociedades, a violéncia.

Porém, a partir da década de 60 do século XX, sunggzes que denunciam o
desconforto com o modo como tém sido tratados oemi@s com doencas avancadas,
frequentemente abandonados por seus meédicos, eduiveeus Ultimos momentos no
isolamento e na frieza de um pronto-socorro, dejuanto ou em uma unidade de terapia
intensiva, muitas vezes cercados por tubos e dparele ndo por pessoas proximas e
gueridas a este paciente. Como bem assinalou ENasca antes as pessoas morreram
téo silenciosas e higienicamente como hoje nessasdades, e nunca em condi¢des téo

propicias & soliddo"*°

(p. 98). Por isso, comecga a emergir a reivindicag@ “morte
digna”, principalmente nos paises anglo-saXx3®¥"’ De acordo com Clark, na Gré-
Bretanha esta reivindicagdo surgiu mais em facedistatacbes de abandono dos
pacientes pelos seus médicos, enquanto que nosoHW$A freqliente da tecnologia para

perpetuar a vida foi o motivador maior. Entretad@sacordo com Aries:

"A questdo essencial é a dignidade da morte. Essa
dignidade exige, em primeiro lugar, que a morteasej
reconhecida ndo apenas como um estado real, mas com

um acontecimento essencial, que ndo se permite
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escamotear. Uma das condicbes essenciais desse
reconhecimento é que o moribundo seja informado do
seu estado (...) Estaremos nés, portanto, as vaspe
uma mudanca nova e profunda diante da morte? Aaregr
do siléncio estaria comecando a se tornar caducd?"

(p. 643-4).

A questdo da “morte digna”, ou “morrer com dignigacu “dignidade na morte”
é, de fato, bastante evocada nos cuidados no fimiddee nos cuidados paliativos, ainda
gue muitas vezes sem uma definicdo mais precissedcsignificado. Mas, a despeito
desta imprecisdo, é bastante razoavel que o tentigdmlade seja evocado quando o

assunto é o fim da vida, a morte, o morrer, e qo@edala de “boa morté*®,

Para Bayertz*°, a “dignidade humana” tem respaldo em duas fateesutoridade:
a primeira diz respeito a sua raiz que, pelo memogarte, estad centrada na idéia crista
do imago dej e a segunda, nas leis de varias nacdes e nastlisacionais. O autor
destaca que se trata de um termo controverso deéatfilosofia, devido ao fato de ndo
se ter um conceito claro sobre o que stdignidade humaria— opinido compartilhada

S]ohnson, 1998

por outro e por ser um termde importancia quseria incerta, caracterizando

(p. xv).

uma“férmula vazia’' para ser preenchida com variadosntetidos™*°

Para Sandmat®® a dignidade - do latindignitas valor, merecimentd® - tem
elementos que séo prescritivos ou avaliativos eneados que sao descritivos. Ele
distingue dois tipos de dignidade, que chama dgnidade humana” e “dignidade
contingente” e defende esta distingcdo para um melhtendimento do que sg@er dizer
com “dignidade” em cuidados paliativos. “Dignidadeumana” tem elementos
caracterizadores que se aplicam a todos os semganlog indistintamente, com um valor
muito elevado, distinguindo-os dos demais seressvida “dignidade contingente”,
dependendo das caracteristicas evocadas, ndo arémessite podera ser aplicada a
todos os seres humanos. Algumas maneiras pelas gudignidade contingente” fica
evidente seriam, por exemplo, por & autbnomo ou racional; ou por que se pode
causar temor nos outros, auto-respeito, auto—estingor se ter determinado papel
social. Sandman sugere que estas caracteristicasarapre estardo presentes em todos
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0s seres humanos e, portanto, ndo deveria seradacg‘dignidade humana” somente

por que todos sao humanos.

Ainda segundo Sandmaf® uma das implicaces possiveis para os cuidados
paliativos se aterem somente a dignidade como lwn raito elevado e igual para todos
0s seres humanos, € que nenhuma morte poderacser listo que isto implicaria na
perda de um alto valor. Poderia, por conseguintgificar esforcos em prolongar esta
vida, para adiar a perda deste alto valor, e istta roblematico para os cuidados
paliativos. E conclui:

“Idéias e discussfes [acerca] da dignidade humaéa n
parecem nos levar ainda mais longe [do] que [outra]
estrada e, consequentemente, pareceriam em vao para
prover alguém com bom cuidado paliativo ou outro
[cuidado], se tal cuidado pudesse ter como seutdoj®

bem da pessoa [que est4] morrendd®(p. 180).

A despeito destas consideracbOes, sabe-se que odanimorte digna”, ou da
“morte com dignidade” tem sido objeto de investdgagno ambito dos cuidados
paliativos™, e os estudos tém mostrado que para alguns pesiiita de dignidade no

morrer seridndo serem tratados com respeito ou compreens@igserem um dnus™®
152, 153, 154

A partir destes estudos, modelos de intervencépéetica tém sido propostos
125155156 Estes modelos pretendem diminuir o impacto dedayens apressadas e que
desconsideram os relatos dos pacientes. A inte@géoluir a dimensdo da dignidade,
gue consideram faltar nestes casos. Buscam aumergescesso de interagcdo com o
paciente, aspecto também sugerido por outros aut&mtretanto, e a despeito desta
intencionalidade, ndo deixam de ser espécies deifse de comportamento”, “guias de
instrucdo”, a serem seguidos pelos médicos, esmidocam detalhes o que estes devem
ou nédo fazer, como devem ou ndo abordar um paci€rdeem, inclusive, um método
mneménico para ajudar neste rotéitb A maneira como tais “manuais de conduta” s&o
bem recebidos pelo meio académiddmostra, em nosso entendimento, a dimens&o do

despreparo e da desconfianca da graduacao métlialmente. Mostra, igualmente, que
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se acredita que a pratica da medicina pode serigadao aprendizado de um conjunto

de condutas a serem teatralizadas e internalizagsstir destes manuais. E como se
fosse dito que o médico precisa saber de algo eypige &Gbvio que devesse saber, mas nao
sabe

A “morte com dignidade” do movimentbospicepode ser mais uma bandeira
“politicamente adequada”’, mas sera plena de séhtidmal, o morrer, e a morte, ndo
sao dignos, nem indignos, mas, sim, o @é@erminadas praticas de cuidados. Além do

mais, os defensores da eutanasia também reivindicam “morte digna™>°

, € esta
aproximacao é desconfortavel. Questionamentos amme Billingd®, para o qual esta
seria uma questao excessivamente valorizada peloraontohospice e que questiona o
guanto, de fato, a questdo da dignidade ocupargasigue estdo morrendo — ele néo
identifica esta questdo como relevante para oepi@s em sua pratica de paliativista, e
nem o autor deste estudo -, ndo costuma encontiiga ressonancia, especialmente entre

aqueles que acham que ha uma resposta afirmatstasquestdes’.

A medicina contemporéanea atingiu um desenvolvimé&ttoico tdo impressionante
gue o0s médicos tendem a considerar um imperativa ®corporacdo — e,
consequentemente a sua utilizagdo no dia-a-darreredo-se constantemente o risco de
reivindica-lo como sendo, também, uma exigéncizaéff. Ou seja, o desenvolvimento
tecnoldgico a servico da medicina se impds comatdatca, devido ao estupendo
desenvolvimento nesta area e, talvez, de um moelensivel, que fez surgir, no médico,
um certo desconforto ao nado utilizar esta tecnalogimergindo uma espécie de
imperativo tecnologico na pratica médica. Com istogue pode ter ocorrido € uma
inversdo da relacdo entre medicina e tecnolog@anmgis esta a servigo daquela, mas, ao
contrario, a medicina a servico da tecnologia etapto, ao sentirem-se compelidos a
usar uma técnica disponivel, os médicos estariam, fato, confundindo uma
possibilidade de agir, propiciada pela técnica, comdever de agir, que sO pode tirar sua
justificacdo dentro de um sistema de valoresd@ de uma mera relagdo pragmatica de

otimizagao entre meios e fins.

Moller *® busca na formacdo atual do médico as possivelicaies para seu
distanciamento do paciente com doenca avancada;eparisto se deve muito mais ao
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modo como esta formacgdo ocorre, do que necessat@mdevido a uma questdo de
carater pessoal do médico. Moller acredita queotanmédico, quanto o estudante de
medicina, estdo sobrecarregados por uma demandantiecimentos técnicos, e que
estes conhecimentos sdo continuamente ensinados caterminantes para suas
formacdes, o que os levaria a dedicarem muito tesepgeus estudos a este dominio, em
detrimento de outros conhecimentossobrando pouco tempo para o conhecimento do
paciente e de sua biografia. Os médipmcisam e devem conhecer as doencas, sendo
treinados dentro de um contexto de intervencOemlégicas herbicas, com significativa
dificuldade de aceitarem a n&o intervengdo ou arriqppicdo de um tratamento. A
consequéncia disto seriam sucessivas intervengdesp prolongamento do tratamento e
com o paciente morrendo cercado por maquinas eubms. Acrescente-se a isto a
inabilidade do médico para ouvir e para respondedemandas do paciente e de seu
entorno, incluindo-se aqui o cuidador; a comunicag@dequada, principalmente para
dar uma noticia ruim; e a abordagem insatisfatdaialor e do sofrimento do paciente,
configurando-se um ambiente dificil de inter-rekg@ntre o médico, 0 paciente e a

familia deste®1%4

Deve-se também considerar que muitos estudantesedeina e médicos créem
gue diante de uma doenca avancada ou terminal tiitd pouco a se fazer”, ou pior, que
“ndo ha nada para se fazer”; eféd conseguem, portanto, se interessar pelo pacient
pois perderam o interesse pela doenca, pela respostratament®®. Este desinteresse
talvez se deva, em parte, ao fato de que a medi@ihaomo a concebemos hoje, foi
construida com base em uma racionalidade que peweuque se interessa intensamente
pela doenca, e das observacdes clinicas sobre umountm cada vez maior de

intervencdes realizada®.

Independentemente das causas, 0 cendrio que surgeenario de desapropriacéo
e de importante medicalizagdo do processo do marée isolamento do paciente, com
uma morte em sofrimento desproporcional. Diz-sespdeporcional”’, visto que o
sofrimento é inevitavel para a condicdo hum&fiae que, dentro desta inevitabilidade,

ha um limite para este sofrimento, o qual indepetadpresenca ou n&o de dbr

Tratar-se-ia, talvez, diante desta realidade, deédlico poder compreender a
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importancia do "cuidado”, aqui entendido no sentdddo pelo bioeticista norte-
americano Daniel Callahan, ou seja, de ele consegoupreender e responder
adequadamente a vulnerabilidade em que vive a pegswadoece. Em outras palavras,
tornando-se sensivel e conseguindo, de modo eropgierceber a fragilizacdo do
momento vivido pelo paciente, fragilizacdo, estaposta por seu adoecimento e pelos
sucessivos tratamentos curativos, muitas vezes oom evolucdo inexoravel e

esmagadora, como no caso das doencas avancadasb€anexpressou Callahan:

"0 cuidado deve sempre ser prioritario sobre a ¢ura
pela mais 6bvia das raz6es: nunca ha qualquer zarte
de que nossas enfermidades possam ser curadas, ou
nossa morte evitada. Eventualmente, elas poderdo e
devem triunfar. Nossas vitorias sobre nosso adaation

e [sobre a] morte sdo sempre temporarias, mas nossa
necessidade de suporte, de cuidados, diante déles,

permanente®’(p. 145)

Aqui, deve-se ponderar acerca da dicotomia entra eucuidado, a qual parece
justificar, mesmo entre os defensores dos cuidpdiativos, um “tudo fazer”, quando se
esta em busca da cura, como se este “tudo fazdifigasse um “néo cuidar”, ou - o que
€ pior - como se ele subentendesse um “nao cui@arve-se em palestras, em conversas
informais, e mesmo em textos de cuidados paliatiirases do tipo “a partir de agora,
trata-se de ndo mais curar, mas de cuidar, paraonaela qualidade de vida.”, ou “a
partir de agora o que importa € a qualidade d€ vidisste tipo de proposicao reside uma
importante segmentacédo de acgbes distintas artifier@e, com consequéncias danosas
especialmente ao paciente. Esta segmentacdo, anontempo, justifica condutas de
cura sem cuidado, o que s reforca a fragmentaeéta dlicotomia, a qual esta em
conformidade com um desejo social que pression&diom: a “cura” a qualquer preco.
Vende-se a ilusdo de que as doencas tém cura, @@anthior parte das doencas séo
cronicas, o que define a ndo existéncia de curea fEsgmentacdo leva, também, a
danosa conseqiéncia social de eximir o médico,spacel 0 especialista, de qualquer
responsabilidade pelas conseqiéncias advindas c®nsueessivas tentativas de

tratamento curativo e, em conformidade com istm aenecessidade de atuar cuidando,
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visto que ele ndo cuida; ele pretensamente cunasiderando que suas acdes s&o
tecnicamente corretas e bem indicadas e, portivees das sancdes legais que possa vir
a sofrer. Legitima-se socialmente que o espe@afist exima, por conseguinte, de dar
seguimento aos cuidados na fase final da doencke orproblema ja ndo € mais dele,
visto que ele, supostamente, cura, ndo cuidajdstoi vivenciado pelo autor inUmeras
vezes como, por exemplo, na resposta dada — com um mstogéncia, apreensao e de
orgulho — por uma filha ao ser perguntada, na edmeig, sobre quem era o médico de
sua mae, acometida por um cancer avancado, e emaf@mica:‘ora, ela tem um
oncologista, mas agora ele disse que ndo € maisetee por isso trouxemos ela aqui
(...) ele ndo tem mais o que tratarO problema ndo é mais do especialista. De quem
sera, entdo?

A prioridade do cuidado sobre a cura deve ser ceemglida dentro de um modelo
médico onde a cura deva ser exercida com cuidagld, entendido como amparo,
acolhimento e protecdo. A complexidade desta désmuseside no fato de que qualquer
médico que assiste uma pessoa adoecida esta, @onemouidando, mas esta agiva
subsumida a busca da cura. Cura e cuidado sepadédosassim, a dimensédo dos
problemas que eximem o ato meédico que cura, darcuid

A solucdo que tem sido apresentada para complemgritaira sem cuidado” do
médico, com dcuidado sem a cura”, pode ser contemplada conragéw de uma nova
especialidade médica — a medicina paliativa - quend médicos que, em principio,
cuidam de quem morre, desinseridos do imaginarmaka@o que significa ser um
médico, ou seja, ele ndo estara a servico da Todas as esperangas passam, uma vez
gue ndo é possivel mais curar uma doenca, a sesitlfas nos “especialistas do
conforto”. Como no cotidiano da atividade médida ise integrara? Como se fara esta
transicao, dentro deste modelo vigente de valdizag especialistas, e a que preco para
0 paciente?

Portanto, € neste contexto da medicina atual qugesoa moderno movimento
hospice Ele insere-se em umthosque se fundamenta na compaixdo, no cuidado do
paciente como um todo, e no suporte as necessidadamilia deste paciente. Familia e
paciente- para este movimentodevem ser abordados como uma unidade, e a meta dev

ser a busca ativa de medidas que aliviem os sist@angustiantes do paciente - em
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especial a dor — acolhendo seu sofrimento, e emdara morte como parte de um

processo natural da biografia humana e ndo comimiatigo a ser enfrentadd *>°

As dificuldades em operacionalizar, dentro de ummade pragmatico de
rotinizacao, este pretenso holismo do movimdraspiceserd um tema que perpassara o
conteudo deste estudo e estard mais detalhadasusto nocapitulo 9 Também a
ousada busca de uma unidade paciente-familia étamefa desafiadora, se é que esta

unidade €, de fato, possivel.

Diversos autores tém tentado sistematizar um ctmjde principios que poderiam
fundamentar, de um ponto de vista moral, os cusigddiativos. Este estudo assume o
ponto de vista de que, a despeito da tradicdo pedassidade destes principios para
analise dos conflitos no fim da vida, e para a igomdcdo doethosdo movimento

hospice eles nao sao suficientes, dentro dos objetivetepdidos por esta investigacao.

Deve, entretanto, ser registrado que principiosoconprincipio da autonomia do
paciente, o principio da qualidade de vida e ocfpin da veracidade estdo fortemente
presentes na fundamentacao filoséfica do movimeospice®’: 8> 97 162, 169,170, 171, 172

Entre outros principios, tem sido sugerido pardissméos conflitos no fim da vida

o principio da proporcionalidade terapéuti®ao principio do duplo efejtt®® 173 174 1%

162

o principio da prevenca8 '°?e o principio do ndo-abandott 1"

Mas, ha outros elementos éticos que interessantwadados paliativos. A forte
énfase do movimentdospice nos cuidados em domicilio suscita, pela natureza
diferenciada do local onde estes cuidados se amaliguestdes de natureza éfita'’®
179,180, 181, 182\jaste sentido, é relevante para a discussaddzia#d movimentdospice
0 surgimento de uma nova geografia dos cuidad@ides geografia, esta, que estaria
sendo configurada pelo deslocamento dos pacieotesrtfrio hospitalar para o cenario
domiciliar *"" 18 183 pressionados pelos altos custos com as intersag8emédicos
estariam reduzindo o tempo de permanéncia dos rpesienos hospitais; assim,
rapidamente e mais adoecidoguicker and sicker, os pacientes sdo deslocados para o
domicilio, cenario onde o ato terapéutico teraicoidade®® 1’8 8% configurando-se um
modelo conhecido comdspital sem paredes® (p.124), que traz, como uma de suas

conseqiiéncias, a hipermedicalizacdo deste domitlio
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O atendimento domiciliar sempre foi uma das mets clidados paliativos e
fortemente enfatizado. Entretanto, em recente estug abrangeu andlise do local de
morte, entre 1974 e 2003na Inglaterra e Pais de Galessomes e Higginson®’
encontraram uma diminuicdo expressiva do numeroa eprdporcdo de mortes no
domicilio na populacéo idosamais acentuada na populacdo acima dos 85-a@asn
aumento das mortes desta populacdo nos hospitais.gBe esta tendéncia de morte no
domicilio entre os idosos persistir — e sabe-seagpepulacéo idosa ira aumentar nestes
paises -, as projecOes feitas sdo de que somesfie @stas mortes ocorrerdo no

domicilio, em 2030.

Portanto, alguns dos desafios que se imp6em adiatento domiciliay e que tém
repercussdes para os cuidados paliatidzem respeito a constru¢do de consenso sobre
a morte do paciente em casa; ao isolamento dongactea erosdo de sua autonomia; a
dependéncia dos cuidados centrada no cuidadomiafodo paciente; as situacdes de
abuso e de negligéncia para com o paciente; augsmolde conflitos entre as
necessidades do paciente e da familia; e a madutelecacoes resolutivas sem negar os
cuidados a quem teve perda importante do supodadgira'®

Outras questdes importantes para 0 movimaogpicecom relacdo aos cuidados
no domicilio se referem ao baixo envolvimento médiDentre os fatores apontados,
destacam-se a baixa remuneracéo; a inconveniéciarapo gasto para o deslocamento
ao domicilio do paciente; a qualidade dos cuidadédicos no domicilio; os aspectos
legais relacionados a determinados procedimentatomicilio; e a perda do poder e do
contro|e33' 177, 188, 18.9

Levine **° também descreve o escasso investimento na graduaédica, ndo se
preparando o futuro médico para saber atuar noddoont local com especificidades
diferentes daquelas do ambiente hospitalar. Aléresodi estaria havendo uma
fragmentacdo das responsabilidades quanto aos dprem#os no domicilio, com
enfraquecimento da relagdo médico-paciente. Neste#exto, o enfermeiro estaria
sentindo-se menos pressionado no domicilio do gaeenstituicdes hospitalares, obtendo
uma maior carga de responsabilidade e de autoridad®

Para Collopy, Dubler e Zuckerman, os cuidados moicitio devem ser repensados

e desmedicalizados. Nao deveriam ser apenas umasért do modelo hospitalar, ou o
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ponto final das dificeis questdes de alocacdo derses, mas um paradigma que crie
condi¢cdes de mudancas. Os autores sugerem, p&ra“tan modelo de autonomia que

reconheca o valor do acordo entre os agentes moeaistarefas altamente cooperativas,
em condigOes de severas restricbes, que defingendimento domiciliar* (p. 3).

Apesar deste extenso e importante campo de abondégiea que subsidia
grande parte das discussfes no campo do fim danedée estudo os elementos que
adquirem maior relevancia dizem respeito a trésaBnde pensamento: a primeira, 0
conceito de “hospitalidade incondicional”, desemid® pelo filésofo francés Jacques
Derrida; a segunda, a cosmovisdo ética do filoitfano Emmanuel Levinas, para
gquem a ética - e ndo a ontologia - era a primadfia. Ambos podem descortinar
novos horizontes a compreensdo do significado étias profundo proposto pela
filosofia do movimentdhospicee dao a dimensdo dos desafios a sua materializagédo
Estes desafios podem ser adequadamente direciorddozeira linha de pensamento
— em instancias mais amplas de ampaool protecdo entre 0s sujeitos coletivos entre
si, que- direta ou indiretamenteatuem em cuidados paliativos, ou entre estes e 0s
sujeitos individuais. Tal esfera de protecao, eava Inecessariamente a possibilidade
do exercicio autbnomo pelo paciente com doencacadane terminal, € parte
constitutiva da “bioética da protecao”, propostéopeioeticistas latino-americanos

Fermin Roland Schramm e Miguel Kottow.
4.2.2. Hospitalidade

A *“hospitalidade”, enquanto uma categoria constitutdos cuidados paliativos, e a
discussao da sua importancia para o movimento ¢t®gpiim tema raramente encontrado
na literatura especializadenas o significado que esta palavra encerra irgaraseste
estudo. Hospitalidade tem sido citada como um ¢tmnbestérico estatico, como um dos
significados denospes'®’. Mas, buscar-se-4 integrar seu significado panaowimento
hospice a partir do entendimento de que a categoria ‘lelgfade” possa ser de valia
para um aprofundamento sobre os fundamentos destenento, e para uma ampliacédo

da compreensédo das conseqiiéncias morais que sygaoiragao possa trazer.
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As poucas referéncias a importancia da “hospitdétigara 0 movimentbospice
sao dadas por Cicely Saunders, quando em viagews g&lA para divulgar o trabalho
do St. Christopher’s Hospi¢ceéa década de Sessenta do século XX.

Saunders explora a idéia da importancia de acofttong quem quer que seja, em
um espirito de receptividade plena e incondiciofdénha apenas como vocé é. Vocé é
bem vindd °® (p. 163). Saunders era especialmente sensibilizawiea delicada questéo
da rejeicao e da humilhacéo em que viviam os ptasezom doencas avancadas e com o
sofrimento deles com respeito ao tratamento inagtbmda dor. Para combater isto,
divulgava um ideal de receptividade que deverianpar todas as acfes em cuidados
paliativos: “Aqueles que acolhem cada paciente do St. Chrigoph fazem com a
conviccao de que ele ou ela é uma pessoa importandehospitalidade para com um
estranho é uma necessidade primordi&l(p. 163).

Este sempre foi um elemento central para a fundador movimentohospice
Desejava que a proposta de assisténcia a seridiem@o fosse enclausurada em uma
regido, mas que pudesse ser disseminada pelo mdediwo de uma visdo néo
excludente, que eliminasse qualquer tipo de prestmou de restricAo ao acesso, por
gualquer tipo de diferenca, que mantivesse a idadé do paciente e que desse a ele o
sentimento de pertencimento®’.

Mas cada ser humano tem seu modo de manifestavs@ndo-morrendb % E
este € um dos desafios para quem trabalha comdogigrliativos: acolher cada pessoa
dentro de seu campo de necessidades, do jeito elam@ Novamente Cicely Saunders:
“Mas um hospice deve acolher as pessoas simplesreemtazéo de suas necessidades e
[por serem] humanagse [um hospice] tem de achar uma maneira de torreggaz que
cada um tenha sua maneigropriada de morrer®?® (p. 164).

Em nosso entendimento, a estreita ligacdo semaenicahospice hospitalidade,
héspede, hospedeiro, estrangeiro e estranho naduitd e, neste sentido e com esta

compreensao, seréo feitas vinculagdes entre astegab significados.

Mas, a que “hospitalidade” estamos nos referindo@o@ceito de hospitalidade
desenvolvido por Jacques Derrida interessa asxoeffedeste estudo. Até o presente
momento em que se escreve este estudo, desconlsesenierrida tem feito, ou nao,

consideracbes especificas sobre seu conceito deitdioede em relacdo com o
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movimentohospice

O que seria, entdo, a hospitalidade para Derrlgste autor esta interessado em um
tipo de acolhimento que chama de “hospitalidadendizional”, antinbmica a uma
hospitalidade restritiva vinculada as leis de thiee de deveres do cotidiano das relaces
sociais ou religiosas, as quais imporiaeis‘ de hospitalidade, a saber as condi¢des, as
normas, os direitos e deveres que se impdem agsetheisos (...) e aqueles (...) que
recebem a acolhida®® (p. 69). Para a hospitalidade pretendida por Berm héspede
passa a ser 0 hospedeiro para aquele que origimi@merecebe, que o acolhe de um
modo incondicional, a partir de um movimento ate/@esinteressado, sem limitagdes
nem exclusdes de nenhum tipo. As relacbes aqumvsetem, fruto de uma receptividade
totalmente, e incondicionalmente, interessada nmo® héspede, entdo, passa a ser o
anfitrido. De estranho que chega, transforma-sestranho que recebe todas as atencoes,

sem precisar se identificar para ser admitido. dipsres do proprio Derrida:

“a hospitalidade absoluta ou incondicional que eu
gostaria de oferecer a ele supde uma ruptura com a
hospitalidade no sentido corrente, com a hospmltade
condicional, com o direito ou o pacto de hospitatld.
(...) A lei da hospitalidade, a lei formal que gmee o
conceito geral de hospitalidade, aparece como ueia |
paradoxal, perversivel ou pervertedora. [A]
hospitalidade absoluta exige que eu abra minha @sa
ndo apenas ofereca ao estrangeiro (...), mas aooout
absoluto, desconhecido, andnimo, que eucksa lugar
[grifo do autor], que eu o deixe vir, que eu 0 deix
chegar, e ter um lugar no lugar que ofereco a sm
exigir dele nem reciprocidade (a entrada num pacto)

nem mesmo seu nomé®(p. 23 e 25).

Tal visdo de “hospitalidade” tem plena possibilielate ser o substrato onde se
assentardo importantes dimensdes pretendidas palomento hospice tais como o

carater protetor, o0 ndo-abandono e a compaixaas E#nensdes sdo partes constituintes
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de umethosque, acima de tudo, e sempre, solicita de quenhasdr responsavel pelo
outro, ndo devendo ser um empecilho para esteiamito qualquer referéncia prévia
gue se tenha deste outro. Nao se trata de umanssgplidade pela divida, ou motivada
por um sentimento de culpa, muito menos pela ineatidade do praticante em obter
algo, mas um se sentir responsavel pelo que veoutto, pela existéncia deste outro.
Uma responsabilidade que vai exigir do hospedeim despir-se de suas
intencionalidades, ou seja, para aquilo que o meniohospice se propbe, esta
intencionalidade deveria ser secundaria, aindapgpsea ser substantiva para o agente
realizador. O que esta em jogo aqui € o outro,lagues desconcerta o hospedeiro e que
teria uma prioridade absolut?’. A idéia defendida por Derrida pressupde que o

hospedeiro

“(...) se expo[nha], sem limites, a vinda do outpara
além do direito, para além da hospitalidade
condicionada pelo direito de asilo, pelo direito a
imigracdo, pela cidadania e mesmo pelo direito a
hospitalidade universal de Kant, a qual permaneioela
controlada por um direito politico ou cosmopolif&Em
suma] [sJomente uma hospitalidade incondicional @od
dar seu sentido e sua racionalidade pratica a qualq
conceito de hospitalidade™.

4.2.3. A ética da responsabilidade de Levinas

Trata-se, portanto, da possibilidade Unica e toansdora que a partir deste
reconhecimento do outro se estabelecera. Uma cetat@imente nova, somente possivel
pela vivéncia do outro dentro de quem o acolhe. aitip desta experiéncia que
transcende o fendmeno, descortina-se o “rostonésiano, fruto de uma experiéncia que
vai além daquilo que os sentidos podem represeatao fruto da percepcao da realidade
que apreendertt® Para levinas, os fendmenos manifestam-se. O rosto, n&on&ib
tem forma, ndo aparece. E, todavia, expressdo eliggan a partir da qual a

responsabilidade pelo outro se estabelece.

“0 acesso [ao rosto] €, num primeiro momento, ético
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(...) Em primeiro lugar, ha a propria verticalidadgo
rosto, a sua exposicdo integra, sem defesa. (.tgsto é
significacdo, e significacdo sem contexto (...) Bdoma
personagem num contexto (...) neste sentido podese
gue o rosto ndo é ‘visto. Ele € o que ndo se pode
transformar num conteddo, que 0 nosSso pensamento

abarcaria; é o incontivel, leva-nos alér” (p. 69-70).

A percepcdo deste rosto € a condisiie qua norpara a responsabilidade para
com o outro."Esta responsabilidade vai até a fissdo, até a desleacdo do eu. E ai
reside a subjetividade do eu™* (p. 152), substrato fundamental para a
incondicionalidade da hospitalidade, para uma alksakesponsabilidade para com este
estranho, para com egstespesEste outro que chega perturba quem o acolhe stiguoa
sua inocéncia no mundo, tornando-o, a partir daséncia, alterado. Criam-se, a partir
desta experiéncia vivida pelo hospedeiro, as coledi¢cpara uma “ética da
responsabilidade”, numa concepcéo ofalética é relacdo com outrem, com o préximo
(...) caratercontingente[ grifo do autof desta relacao’ pois o “eu ndo desponta na sua
unicidade senédo respondendo por outrem atravésnuge nesponsabilidade para a qual
ndo ha fuga possivel, numa responsabilidade da guata poderei estar quite** (p.

45-46). A partir deste ponto, ndo sou eu mais gugworta, mas o outro em mim.

A hospitalidade de Derrida e a ética de Levinadigoram-se em instancias de
possibilidades nas relacdes entre os profissianais pacientes, no exercicio diario de
guem trabalha com cuidados paliativos. Ambas exiggeste hospedeiro uma
compreensao do que significa cuidar de uma pessbtmiar da morte. Ambas solicitam
uma intencionalidade despojada, uma intencionadidgue ndo se vale do outro para
atingir seus objetivos. Podem, outrossim, serentanicgas do exercicio de total
receptividade. Podem ser antidotos para o congralevigilancia sobre o corpo de quem
esta morrendo. Podem tornar o estranho que @tro numa experiéncia Unica e

transformadora.

Por meio desta experiéncia do outroy\eenha apenas como vocé é. Seja bem

vindo” podera escapar a facil superficialidade de suposiodo. E a partir desta “des-
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nucleacdo” do eu de quem acolhe que as condicGasupaa plena protecdo estardo

estabelecidas.

Mas, como disseminar a possibilidade desta expmai§oroposta por Derrida e
Levinas dentro de um modelo de cuidados paliaticosm grande amplitude de
abrangéncia e, portanto, com uma grande demand#eddimento? O fio condutor,
guando se pensa em termos de construcdo de umticgpaiacional de cuidados
paliativos, pode ter ressonancia na recente fogéoladle uma ética, ou bioética, da
protecdo. Tal vertente bioética interessa-se paltegio dos sujeitos vulnerados e dos
excluidos, com precarias condicfes de acesso sst#éacia, e que, historicamenteoe
contexto latino-americano — mas néo exclusivameele -, ndo encontram, num mundo
globalizado, o caminho para desenvolverem suasgat&lades, ou como descreve
Amartya Sen'®® - suas capacidadesapabilitieg. Portanto, 0o que interessa aqui é a
utilizacdo deste instrumento para orientar a cogdtr de um sistema de saude que

diminua as profundas desigualdades de acesso sistst@a®.
4.2.4. Bioética da protecao

Neste estudo, o conceito de protecdo que inteest&anserido dentro da “bioética da
protecdo”, significandod’ atitude de dar resguardo ou cobertura de necesksd

essenciais, quer dizer, aquelas que devem serfestts para que o afetado possa
atender a outras necessidades e outros intere$&gy. 953). Tal dimensao protetora
pressupde, para a analise das ac¢des no campo lisapcsanitarias: (1) a nao
existénciaa priori, de um compromisso pelo potencial beneficiariacio protetora,

de aceita-la, e dela ser assumida, livre e respelmante, pelo agente moral protetor;
(2) que o compromisso, uma vez assumido, se tofinepostergavel; e (3) que as

acOes cubram as necessidades essenciais do &®8tado

O que levou estes autores a desenvolverem esgapétitetora foi a constatacao
de que“em vez de brigar pela justica, como é o dever grimde toda ética, propde-
se reconhecer a existéncia de desigualdades emtreeces humanos e a falta de
intencdo politica efetiva para nivela-las, enfatida que é urgente se desenvolver
uma ética a despeito das desigualdades, a fimrmartonais suportaveis as injusticas

prevalentes ***(p. 12-13).
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Os autores advertem, no entanto, que o principicej@s defendido ndo deve ser
confundido com o da beneficéncia, cuja avaliacd@todepende, exclusivamente, do
afetado, ou com o paternalismo, que nao leva emsideracdo o desejo do afetado.
Diferente do paternalismo, uma das intencfes daétigia da protecdo” € a de tornar
menos assimétricas as relacbes entre os divergegosumorais envolvidos nos
processos decisérios, na medida em que busca dindaudesigualdades entre estes

sujeitos®*.

Para seus proponentes, a “bioética da protecdd’lesge de pretender ser uma
ferramenta que equacione os complexos problemasnde sociedade estruturada na
desigualdade, com uma extensa populacdo de vubeemdesemparados. Ao contrario,
pode até ser problematica, elaborando uma prescsigdostamente protetora em franco
conflito, ou- o0 que seria pior em detrimento, por exemplo, da autonomia do sujeit
individual, ou de uma comunidade, incorrendo em upmatica paternalista, ou
autoritaria.’®® ?° Diante deste risco, que levaria a um tipo deifseiordo humano pelo
controle sobre suas capacitacdes, ou sobre seu, ampfigurando-se num pernicioso
instrumento de biopodéf, & necessério ter-se em mente que:

“A expressdo [bioética da protecao](...)é, de fato,
expressao-problempgrifo do auto}, no duplo sentido de
apontar problemas e de ser, por sua vez, problemati
devido as suas tensfes internas e ao risco de ser
considerada espécie de “chave mestra” (passe-pdytou
quando de fato ndo'® (p. 14).

Em que pesem estas consideracfes, e consideramd@ dpioética surgiu em
resposta aos crescentes conflitos de natureza medaalonados, dentre outras praticas,
com acbes no ambito das politicas de salde e coravascos tecnocientificos e

biotecnocientificosaplicados ao setor saud¥ e que, para alguns autores, a bioética

n 205 n 206

constitui um campdpluridisciplinar ou "interdisciplinar , que utiliza vérias
ferramentas disciplinares para tentar compreenderselver os conflitos morais que
surgem, nas sociedades complexas e diferenciadésngooraneas, das acdes humanas

sobre qualquer sistema e processo vivo, pode-sgavalmente afirmar que a bioética
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visa proteger o%pacientes morais(no sentido de atores sociais que podem “sofdar”,
latim patire) contra os efeitos daninhos e irreversiveis guieporesultar dos atos dos
"agentes morais™*’. Por isso, tal concepcéo de bioética — a “bioédi@aprotecéo” —

pode aplicar-se também as praticas dos cuidadiagipas.



62

5. Cuidados paliativos: interfaces, conflitos e nessidades

“Eu nunca encontrei um paciente que realmente
quisesse morrer, mas eu tenho encontrado muitos
que querem deixar de viver do modo como eles séo
forcados [a viver], como resultado de suas
doengas™*? (Timothy Quill, Foreword, XIV).

Os cuidados paliativos constituem uma modalidadergemte da assisténcia no fim da
vida, construidos dentro de um modelo de cuidaatasst ativos e integrais oferecidos ao
paciente com doencga avancada e terminal, e a suéiafalegitimados pelo direito do

paciente de morrer com dignidatfe?®’

Este modelo insere-se em um conflituoso campo
de intervencgbes, que inclui também a obstinacépéetica, a eutanésia e o suicidio
assistido, sendo que todas estas modalidades maTcussao na qualidade de vida do

paciente e de seu entorno, com inegaveis implica¢fieas > 1°% 2°8

A discussao em torno dos modelos de cuidados nddinmida justifica-se uma vez
que, aléem de envolver um grande numero de pessoga®r seja diretamente pelos
cuidados administrados, quer seja indiretamenta i@gévancia de vinculos presentes
trata-se de um periodo de importantes privacogasi® de comprometimento de outras
esferas vitais, como a emocional e a sd@falEstes aspectos, como também a formacao
de recursos humanos para uma assisténcia compaifdbons cuidados no fim da vida,
constituem um desafio para os sistemas de saude,dm paises desenvolvidos quanto

em paises em desenvolvimeAtd®
5.1. Buscando um morrer com dignidade

Em alguns paises, como os Estados Unidos da Andoiddorte, existe um documento
conhecido como “diretivas antecipadasidyanced directivgs que tem sido um
instrumento utilizado na tentativa de um aprimornatmelas acdes medicas em situacoes
de terminalidade. Trata-se de instrucdes deixadasepcrito pelo paciente sobre os
cuidados referentes a sua saude, que desejaridogsem fornecidos numa eventual
situacdo de incapacidade de ele poder decidinjiiactiesignacdo de alguém, legalmente

reconhecido como seu legitimo procurador, com peddrio de decidir sobre eventuais
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intervencdes™. O foco, aqui, esta centrado na possibilidadeedefertar ao paciente
uma "boa morte", tendo suas decisfes autbnomas Gmmiamento- partindo-se da
premissa de que o paciente esta devidamente esgtaeeplenamente consciente de seu
estado clinico, de seu prognoéstico e das opcdapéigticas possiveisou as de seu

legitimo procurador ou interpret®

O conceito de “boa morte”, no contexto dos cuidadosiim da vida, tem sido
utilizado quando estéo presentes determinadastedsticas, tais como: morte sem dor;
morte ocorrendo com o0s desejos do paciente sensjeeitados (verbalizados ou
registrados nas diretivas antecipadas); morte e, carcado pelos familiares e amigos;
auséncia de evitavel infortinio e sofrimento panaaoiente, sua familia e o cuidador;
morte em um contexto onde as "pendéncias” do pgacextejam resolvidas e ocorrendo
com uma boa relacéo entre o paciente e sua facoffiros profissionais de sattfe®®
Entretanto, ha que se considerarem as condicfegusms uma pessoa enfrenta sua
morte, evitando-se, com isto, falsas expectaticasca da evolucdo deste processo nem
devem ser desconsiderados 0s aspectos culturagsifesps em que a pessoa esta

inserida, especialmente em se tratando de sociedagese pretendem pluralistds 22

Outro aspecto a considerar refere-se a busca débhgaanorte” que visa preservar
as solicitacbes do paciente, caso isso seja pbssi@eque, para tanto, tomadas de
decisbes clinicas dificeis e inesperadas deventassideradas como, por exemplo,
aquela acerca da necessidade do uso de alta tgienela um paciente com doenca dita
“terminal”. Esta situacdo pode ser especialmerieildquando a equipe que assiste ao
paciente pauta-se numa leitura excessivamentdtaedws fundamentos que podem
alicercar as acbes em cuidados paliativos, senad@ameacada”’ quando se defronta
com tais casos. Tal viés pode levar os membrosqdge de cuidados paliativos a
sentirem-se como sendo 0s que detém um “saberd foissivel para oferecer uma “boa
morte” 1’* Deve-se ter em mente que a busca da “boa morxige,emuitas vezes,
desprendimento de convicgdes por parte do agente,ao encontro das necessidades do
paciente, que terdo, portanto, uma prioridade &»€obre as primeiras. E evidente que
guestdes como esta devem ser contextualizadas, emasjosso entendimento, alta

tecnologia e cuidados paliativos ndo deveriam g0 como praticas necessariamente
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antinémicas, o que tem sido corroborado por algefasos clinicog’.

A medicina ocidental contemporanea incorporou undoneculiar de lidar com a
morte e com o processo de morrer, onde a hospitdlizdo paciente moribundo — que
com frequéncia gera um isolamento do mesmo de edeufamiliar / comunitario - e o
desenvolvimento tecnolégico biomédico estabeleceoamue tem sido chamado de
"triunfo da medicalizacdo"** (p. 637), levando a procedimentos de intervencéo

prolongada neste tipo de paciente.
5.2. Obstinacgéo terapéutica

Define-se obstinacdo terapéutica, quando do usiincawlo e persistente de medidas que
sustentam a vida de pacientes com doencas avancadagprolongada manutencédo dos
sistemas vitais biolégicos e consequente retardmalde, configurando-se um quadro

conhecido como futilidade médica, no qual estasigasdse mostram de pouca ou de

nenhuma utilidade operaciorfaf.

A possivel sinonimia entre obstinacdo terapéutitatikdade médica tende a ser
duplamente problematica. Em primeiro lugar, a seiwé@ndo termo “obstinacao
terapéutica” parece logicamente contraditéria, pmso pode ser “obstinado” algo
caracterizado como sendo também “terapéutico”pssiderarmos a conotacao negativa
possuida pela obstinagcédo neste caso? Em seguratp dogio pode um eventual “dano”
acarretado pela obstinacdo terapéutica ser fuigko vque um dano nunca é fatil
simplesmente por ser um dano, mas, sim, por qgéd@aue poderd causar um dano nao
atinge seus objetivos? O uso do termo “obstinagéapéutica” refere-se, de fato, ao
obstinar-se em uma determinada conduta, ao passamutratamento € considerado
“futil” n&o por provocar dano, mas, sim, por ndo de nenhuma utilidade constatavel
clinicamente, ou seja, por ser em vao com relagdmhjetivos supostamerdémejados.
Porém, teriamos que avaliar os atos ndo s6 de@cord sua eventual futilidade, mas
também com respeito aos potenciais danos causadioselps. Assim sendo, as
dificuldades parecem surgir do fato de serem atllis os dois termos em dois sentidos
diferentes num mesmo enunciado: um sentido cli@iootro valorativo e, sobretudo, de
passar de um sentido ao outro de maneira ndo igaséf. Cabe aqui, também,

indagarmos se a obstinagéo terapéutica seriataeuif@ma modalidade de assisténcia ao
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paciente no sentido préprio da palavra “assisténqize € o sentido de “ajudar” e que
tem um vinculo semantico muito estreito com a “fieéecia”, existindo, portanto, uma
antinomia profunda entre a idéia de “excesso” -tidanno conceito de obstinacéo e
préxima da idéia de “maleficio” e de “dano” -, euatp de “beneficio” implicada pela

pratica da “assisténcia”.

Pode-se, assim, entender a dificuldade para deno que seja futilidade médica;
dificuldade, esta, que levou Daniel Callahan a dhrtarde"o problema sem nomé*“.
Parte desta dificuldade esta no fato de a defindgiwm tratamento futil ter — como
vimos - uma conotacéo valorativa® e, por outro lado, indicar, denotativamente, uma
relacdo pragmatica entre meios e fitts Portanto, saber-se o quanto, e a partir de que
momento, um tratamento deva ser considerado cotio&iuma questdo de dificil juizo,

e é pertinente esclarecer, em cada caso, o sentelge esta dando ao termo: o sentido
denotativo e pragmatico de “efetividade” de umatmagnto, ou o sentido conotativo de
algo positivo ou negativo do ponto de vista mokgsmo assim, estabelecer este juizo
pode ser muito dificil, devido a posicionamentostasuvezes antagbnicos com relacdo a
como agir?** 27 principalmente quando ha conflitos de interesseeas partes
envolvidas, agravados quando eles ocorrem enteeassflue tém poder decisério, como

entre a medicina e o direitd.

Uma das questdes centrais do debate acerca ddadéil médica diz respeito a
utiidade das ac¢des médicas que sdo resolutivatademoente sobre 6rgaos
comprometidos, sem que tragam beneficio a pesestedcasos € possivel constatar que
“se o0s problemas dos componentes individuais naea esquecer 0os da pessoa que 0S
integra, realmente desvalorizamos o que fazemoa parpréprios componentes*
(p.102). Assim, para os criticos da obstinacagpérca, um dos problemas deste tipo
continuado de intervengéo residiria no fato de wodifem-se, na pratica médica, efeitos
sobre partes com beneficio para o tdtfoEm suma, a obstinacéo terapéutica implicaria

em reduzir a pessoa a algum de seus componentes.

Diante de um paciente com doenca avancada e tdymenaendo-se como
fundamento a busca de um processo de morrer dégramonselhavel que o médico

objetive conduzir sua assisténcia com medidas igesmy em esséncia, ao respeito da
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pessoa moribunda, valendo-se de instrumentos devaémcdo - como aqueles que os
cuidados paliativos utilizam - que ndo se inserem ldgica do modelo médico

tradicional, centrado na busca da cura da doenge enestes casos, € va.

Tratamentos considerados futeis em pacientes coemcde terminais sdo de
ocorréncia usual, sendo frequente a morte destsnpas em unidades de tratamento
intensivo quando ja apresentam um prognostico vaderdurante consideravel tempo;
em especial em idosos frageis e com alta deperadé@cicenario que surge é de
desapropriacdo da pessoa de sua vida, devido, itufz, a importancia crescente da
medicalizacdo do processo do morrer, e ao isolargmtpaciente, com uma morte em
sofrimento desproporciona tendo-se em mente que, embora o sofrimento husgao

inevitavel, € moralmente justo que busquemos lihita

Tratar-se-ia, talvez, diante desta realidade, dalicoépoder compreender a
importancia do "cuidado”, ou seja, de conseguirreender e responder adequadamente
a vulneracdo em que vive a pessoa que adoece gatet®. Em outras palavras,
tornando-se sensivel e conseguindo, de modo erappgcceber o estado de vulneracéo
em que se encontra 0 paciente, devido a seu ade®cimmuitas vezes com uma

evolucdo inexoravel e esmagadora, como no casdodggas avancadas e terminais.

Um aspecto ndo muito abordado, mas ndo menos nédevdiz respeito aos
cotidianos conflitos existentes em nossa realidade respeito as indicacbes de
internacdo destes pacientes em unidades que agrafjamecnologia e gerando,
consequentemente, alto custo; além de procedimeidagadsticos e/ou terapéuticos de
indicacdo duvidosa, em pacientes atendidos na mediprivada. E freqiiente
observarmos prolongadas internagfes nestas unjdaides da realizagdo de exames de
alto custo em pacientes com doenca em fase terrdipatentemente, em muitas destas
situacdes o motivador deste tipo de investimento féz parte de motivacoes
“filosoficas” pessoais do médico, mas, tudo sugeiss agregar valor aquela internacgao,
com um maior rendimento final a instituicdo priva@lagual este médico serve. Isto
também explica, em parte, o porqué da criacdo @doatp de auditoria na medicina

218

privada“™, que visa, entre outras, a inibicdo de tais m@ati@as quais, apesar de nao

ocorrerem necessariamente apenas em pacientesompad avangadas, encontram um
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foro privilegiado nestes casos, apesar de jamessnsexplicitadas tais intencoes.

Pode-se perguntar o quanto médicos envolvidos ctas @raticas estdo, de fato,
ocupados com 0 paciente ou se estardo movidos apenguestdes econdmicas, dentro
de uma visao reducionista, onde a esfera econéroitstrange outras esferas de justica
sanitaria®'®. Qual serd o interesse dos administradores désigsitais privados em
organizar equipes de cuidados paliativos, levamders conta que, conforme tem sido
sugerido, cuidados paliativos dentro de hospitaisaig tendem a trazer significativa

reducdo dos custos hospitalafes

7

Esta delicada questdo nem sempre € explicitadasaapme ser muitas vezes
discutida internamente em servigos de auditorieatalse de uma situagdo que também
envolve o codigo de deontologia médica, com conginaento a qualquer tentativa de
cerceamento a estes atos médicos — conforme secposéatar no Codigo de Etica
Médica, em seu artigo 102" -, que, com o discurso de “salvar uma vida a quelq

custo”, estariam, de fato, preocupados em “gerstos.com qualquer vida”.
5.3. Eutanasia e suicidio assistido por médico

O significado do termo eutanasia modificou-se nocoder dos tempos: de boa morte,
morte natural ou morte sem sofrimento - como etanelida pelos romanos - a uma
"morte misericordiosa”, uma morte oferecida a atg®n sofrimento, com uma doenca
incurdvel, como é reconhecida atualmefté Portanto, a eutanasia, como hoje a
entendemos, tem duas caracteristicas incorporadsesuaconceito: a primeira pressupoe
um ato externo que acabe com a vida de uma pessegunda implica que o ato, em si,

visaria ao “bem” da pessoa assisfitfa

O tipo de eutanasia que aqui interessa diz respefiatanasia voluntéria, ou seja,
aquela motivada por solicitacdo do paciente emeemebua morté®%. J4 a solicitacéo,
feita por uma pessoa para que outra a ajude an@rraom sua vida, caracterizaria o
suicidio assistido, havendo, para alguns, uma delastreita entre suicidio assistido e

eutanasia voluntari&°,

Mesmo ndo sendo objeto deste estudo um aprofundardertema da eutanasia,

algumas consideracdes sobre os tipos de eutar@gi@@dos como passiva e ativa sao
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importantes. A eutanésia é dita ativa quando otegeralizador do ato aplica alguma
substancia ou procedimertom o propdsito de matar. J4 a eutanasia passi@eteaza-
se pela néo realizacdo ou interrupcdo de uma eneéo terapéutica, com objetivo

substancialmente igu#,

A aceitacdo do conceito de eutanasia passiva t@emas importantes a pratica
médica, em especial com relagdo aos tipos de asdadis adequados no fim da vida.
Com a possibilidade de cada vez mais se terem noi&sencdes médicas, sempre se
podera argumentar que ha “algmais para ser feito”. Mas estalgo amais’ poderéa se
configurar numa obstinacdo de tratamento, que pgald o quadro por tempo
indefinido, sem que haja uma resposta satisfatditaos, acima, os problemas com esta
tomada de posicdo. Outra possibilidade seria addeencaminhar as decisdes por esta
via, optando-se por ndo introduzir determinadosguonentos ou retira-los. Mas, tal
deciséo poderia ser interpretada como uma pradcauthnasia passiva. Assim sendo, a
pratica médica para pacientes com doenc¢as avangddasinais estaria delimitadaos
termos como freqiientemente se tem colocado o dekatee a obstinacdo terapéutica e
a eutanasia passiva. A eutanasia passiva desafiairange e cerceia qualquer ato
médico no fim da vida que ndo queira enveredar fogilidade médica. A presenca da
eutanasia passiva torna sem saida a pratica diedasi no fim da vida, ou melhor, torna
esta pratica um eventmm apenas duas saidas: ou obstina-se, ou madiaseainda:
sua presenca torna a morte por evolucdo naturabssigel de ser contemplada e
alcancada, pois sempre serao questionados detelosipeocedimentos “passivos”, pelos

gue se valem deste conceito.

Pode-se verificar, também, que muitos dos exenplessdo inseridos na discussao
da eutanésia passiva estariam, de fato, circuas@i campo da futilidade médica, uma
vez que nado persistir com determinado procedimguéonao vai agregar ganho para o
todo caracteriza a prética de tratamentos futedsind, o conceito de eutanasia passiva €
um verdadeiro entrave para um atuar livre no caogm acdes no fim da vida e, em
nosso entendimento, confunde-se, com muita freg@€mc que Sse conceitua como
eutanasia passiva com futilidade médica. Viu-8ena argumentacéo utilizada na agéo

civil que suspendeu, temporariamente, a Resolu@b,1do Conselho Federal de
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Medicina®?®, resolucéo esta que versa sobre suspensado deerateem fase terminal de
adoecimentd®® Para complicar o cenariga que qualquer pratica de eutanésia no Brasil
€ considerada crime, e a pratica da futilidade oc@déo o € o conceito de eutanasia
passiva € ndo somente um estimulo, mas caractariza situacdo “sem saida”,

facilitando a decisdo médica de intervir continumadate.

Outra afirmacédo freqientemente ouvida € a de quenédicos, no dia-a-dia,
praticariam eutanasia passiva ao deixarem de intenv determinadas situacoes. Esta
afirmacdo também € insustentavel em nosso ententbmésto que, com freqiéncia, o
conflito de natureza moral que se estabelece residg¢anto no tipo de procedimento —
alids, com muita freqiiéncia, o “bom senso” incléngpratica destes procedimentos
estando-se, novamente, numa discussao sobre trataniéteis - mas, sim, no fato de o
médico decidir sobre a vida de alguém, sem ouvifhpatica comum, pouco confessada -
, OU seja, 0 problema néo residiria necessariament&to, mas, sim, na pratica do ato
sem O outro consentir — no caso 0 maior interessadpaciente. Portanto, nestas
situacdes frequentes no dia-a-dia da pratica eljmgroblema maior estaria na auséncia
do consentimento do sujeito que sofre a acdo méHjcquanto a esta questdmesmo
onde a pratica da eutanasia é legalizada, como alanéth - tal procedimento é

considerado uma infracdo passivel de punicao.

Alem disto, se a definicdo de eutanasia passiva dlgum fundamento, uma das
conclusdes possiveisa partir de seus pressupostegria a de que os cuidados paliativos
poderiam ser circunscritos dentro do conceito dangsia passiva®>. Aqui o Unico
elemento delimitador seria a intencionalidade denggyque realiza, ou ndo, o ato, e esta
intencionalidade nem sempre € facil de ser esdtlre®e fato, seria preciso que se
tivesse um agente moral kantianamente comprometinoa verdade para assumir diante
de sua corporacdo profissional, e da sociedade, sgaeintencdo- ao nao fazer
determinado procedimento foi a de matar, ainda mais se considerarmos todas a
possiveis penalidades previstas pdah posicionamento. Além do mais, Orgaos
governamentais de diversas nacfes apdiam os ceigatiativos e poderiam ser, entao,
acusados de incentivarem a pratica de eutanassvpafm realidade, os cuidados

paliativos estdo numa faixa de intervencdo que aajadmorte a acontecer sem a
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necessidade de procedimentos extraordinarios aispartes — salvo se solicitados pelo
paciente ou damilia -, eque acolhe a morte natural, por conseguinte, sétcarser
confundida com eutanasia passiva constituiu-se rafimraacdo destituida de qualquer
fundamentacdo. Nada mais tragico para o movimbo&picedo que ser acusado de
praticar eutanasia. Cabe aqui a hipétese de qaenestimoda situacdo possa ter sido um
dos motivos que levou Buropean Association of Palliative Ca(EAPC) a constituir
uma forca tarefa de bioética para um melhor pasicitento conceitual dos cuidados
paliativos com respeito a eutanasia ativa, eutan@sissiva e futilidade médica,
esclarecendo como o campo dos cuidados paliatiéos te@m vinculacdo com estas
praticas®’.

A posicéo defendida em nosso estudo, e alinhadaacdanforca tarefa da EAPC, é
a de que o Unico tipo moralmente sustentavel denésia € a voluntéria, visto que a
morte por ndo consentimento do paciente, por ircdpde deste para decidir — que
caracterizaria a eutanasia involuntaria -, ou qaamghaciente for contrario ao ato, nao

seriam formas de eutanasia, mas de homiéfdio

Julgamos, também, que a distin¢cdo entre eutantkggaeaeutanasia passiva nao é
adequada, ja que a eutandsia seria, por defirseaigpre ativa, uma vez que o ato de ndo
agir pode ser visto como uma forma de acdo e pgoqdemos ser responsabilizados
tanto por aquilo que fazemos como por aquilo qoedeterminadas circunstancias, nao

fazemos, isto é - como se diz popularmente “ parissdo de socorro

Além disto, sera o ato de deixar alguém morrer hmeate menos relevante do que
aquele de matar? O entendimento aqui, em confodmidam outros autoré&, é o de
gue, a despeito de culturalmente ser possivektenas condescendéncia com a forma
passiva de eutanasia do que com a ativa, a partind ponto de vista moral deixar
alguém morrer intencionalmente € tdo relevante tguamatar este alguém

intencionalmente.

E ainda importante ressaltar que, para fins de mn@ior precisdo conceitual, a
interrupcado, ou a ndo introducdo de tratamenty hgim como o uso de sedacgéo terminal
ou paliativa — pratica utilizada pelos cuidadosgtiaios e que consiste na utilizacdo de

sedativos para alivio de situacGes de grande safitonnos dltimos dias de vida - ndo
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podem ser definidos como sendo eutanasia, vistadaoeencdo do ato — ainda que isso
possa ser de dificil afericdo - e o resultado @elsejsdo diferentes daqueles pretendidos
por quem pratica eutanasfd. Assim, entendemos que nio se deveria falar eam&sit
quando se estd, de fato, no campo da futilidadécaédma vez que a intencdo do ato
médico ndo visaria a morte do paciente, mas amténducado de medidas que, de fato,
nao atingiriam seus objetivos, ndo melhorando alicédo do paciente e, muitas vezes,
agregando maleficios ao mesmo e issodespeito de tais medidgoderem ser

pontualmente resolutivas.

No caso da sedacao paliativa, visa-se o aliviordedg estresse do paciente nas
horas ou dias que antecedem a sua morte. A intealdade do ato esta, aqui, bem
definida (aliviar o estresse), e 0 que mata a [@esg§o sdo os medicamentos utilizados
para se atingir este objetivo, mas a evolucdo ideed da enfermidade do paciente.
Seguindo vias segurd$, podem ser evitadas as conseqiiéncias do prind@piduplo
efeito (ao buscar-se um beneficio, como, por exengdivio da dor, causar-se-ia um
dano; no caso aludido, a morte do paciente), uncimio muito invocado, mas também

problemaético para ser utilizado diante de conflitodim da vida "> ??

A legalizacéo do suicidio assistido por médico &omecente: o estado de Oregon,
nos EUA, com o documento legalmente constituida papratica do suicidio assistido
por médico, "A Morte com Ato Digno" (http://www.oregon.gov/DHS/ph/pas/ar-
index.shtml), é o Unico estado norte-americano eenajsuicidio assistido por médico &
judicialmente autorizado. A legalizacdo ocorreul&d®8, com o primeiro caso ocorrendo
algumas semanas depdi& Ja a Holanda foi o primeiro pais a reconheceltegnte a
eutanasia e o suicidio assistido por médico, emkembro de 2000 e abril de 2001,
seguido da Bélgica (setembro de 2082)?%

Porém, a realizacdo da eutanasia/suicidio assis@délolanda ja era realizada
desde a década de 70 do século XX, o que levowermgm holandés a constituir, em
1990, uma comisséo - a Comissdo Remmelink - paesiigar esta préatica e estudar as
decisbes meédicas relativas ao fim da vida. Estass@o repetiu seus estudos em 1995 e
chegou aos seguintes resultados: foram estimadiis @%os de eutanasia (1,9% do total
de mortes) em 1990, e 3250 casos em 1995 (2,4%tdbde mortes); havia cerca de

8900 solicitagbes explicitas para eutanasia, oa gacidio assistido em 1990, e 9700 em
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1995, sendo que menos de 40% destas solicitacies fmncretizadaS”,

Os dados mais preocupantes, apurados pela Conigsamelink, foram os casos
sem solicitagcdo explicita: 1000 casos (0,8% dd tianortes) em 1990, e 900 casos em
1995; somente em 48% dos 1000 casos descritos fralimadas avaliacbes por um
segundo médico, contra 84% nos casos de eutaoa@sgyicidio assistido. Além disto,
dos 1000 casos, em 72% os parentes foram conssiltadatra 94% nos casos de
eutanasia e suicidio assistido. Todos os casosd@&s eram pacientes com cancer
avancado) foram considerados justificaveis pela i€sfin Remmelink, uma vez que os
pacientes encontravam-se em sofrimento intoler&@h) todas as medidas médicas
tendo falhado, e com uma expectativa de vida quawsa de algumas horas a uma
semana. Outra constatacdo feita por esta comissaale que 30% dos clinicos gerais ja
tinham praticado, em 199GQ&lgum ato abreviador da vida, sem que o paciente o
solicitasse (vale registrar que 2/3 das solicitagie eutanasia, na Holanda, sédo dirigidas

aos clinicos geraisf*

As reavaliacOes feitas dos registros de casosnduwaos de suicidio assistido por
médico na Holanda foram favoraveis as medidas ddst@pelos médicos, dando a
entender terem sido consequéncia de um processsgi#amento do que havia de
melhor a ser ofertado. Isto levou pesquisadoremeitistas holandeses a refutaram a

afirmacdo de que na Holanda haveria tmdtura da morte'*?

E importante ter-se em mente que a eutanasia ieidiswassistido por médico n&o
sdo intervengbes que devam ocorrer diante de é@sagotencialmente modificaveis
como, por exemplo, dor. Sdo recursos possiveisdgu@n houve um esgotamento de
todas as medidas utilizadas para a resolucdo tasc®s ameacadoras a vida do
paciente, e devem ser solicitados por um pacieotepetente, de modo voluntério e

sustentados temporalmerite?®

No final da década de Oitenta foi veiculada pelgprensa a existéncia de
organizacdes ndo-governamentais na Suica, umaldeldzada em Zurique e fundada
em 1998 pelo advogado Ludwig Minelli com o nomeestigo de "Dignitas" e que
promove suicidios assistidos em um apartamentadtygcom a administracdo de uma

dose letal de pentobarbital de sédio ajudamdsim, pessoas a se suicidarem, sem que
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seja preciso a presenca de um meédico; segundogeaiculados pela imprensa, 0s casos
de suicidio ndo assistido por médico, naquele p&is, ocorrendo desde 1995 e tém
respaldo juridico, sendo que a organizacdo se@iadZurique viabiliza, em média, 120

casos de suicidio por aAt’ #**

A pratica do suicidio assistido é permitida na &@gode ser feita, na recusa do
médico em pratica-la, por ndo—médicd Alguns hospitais naquele pais tém aberto suas
portas a entidades pro-eutanasia para esta prBticam, profissionais paliativistas tém
se posicionado, em sua grande maioria, contrariemeresta possibilidade dentro das

unidades de cuidados paliativid&

Com frequéncia, existe uma preocupacdo da equipaldie e da familia para com
a nao realizacdeou a retirada de procedimentosou de medidas de supor@ara o
paciente com doenca terminal sendo que estas ag@esnterpretadas, de maneira
incorreta, como praticas de eutanasia, levando,tasuvezes, a persisténcia de
tratamentos infrutiferos. Uma proposta alternagivestas intervencfes seria a construgéo
de uma espécie de entendimento compartilhado ssbreelhores tomadas de deciséo,

por meio de um dialogo aberto entre o médico, depée, o cuidador e a familig>” 23

5.4. Cuidados paliativos e o conflituoso campo dasiidados no fim da vida

Os cuidados paliativos, como uma disciplina quéuingssisténcia, ensino e pesquisa,
comecaram a ser organizados em 1967, tendo emrsaboaco tedrico - conhecido
como filosofia do moderno movimentwspice- o cuidar de um ser humano que esta

morrendo, e de sua familia, com compaix&o e empatia®?

Cuidados paliativos fundamentam-se na busca inessi® alivio dos principais
sintomas estressores do paciente; em interven@gsadas no paciente e ndo em sua
doenca, o que significa na participacdo autbnomaatdente nas decisdes que dizem
respeito a intervencdes sobre sua doenca; em agsidae visam a dar uma vida restante
com mais qualidade e um processo de morrer semfl@$sntos em principio evitaveis;
sofrimentos, estes, frequentemente agregados @gsrahédicas tradicionais futeis; na
organizacdo de uma equipe interdisciplinar, a gaapropde a amparar 0 paciergeu
cuidador e sua familia 24 horas por dia, sete gd@ssemana, com extensdo deste

acompanhamento ao processo do luto; e na ofertie desdelo de acbes o mais
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precocemente possivel, de preferéncia athdante a fase de tratamento propriamente

curativo®.

Como foi dito, a busca da “qualidade de vida” doigate tem sido reiterada como
uma das pedras angulares dos cuidados paliatiaeentio um namero significativo e
crescente de pesquisas sobre o que seria quatidadda em cuidados no fim da vida, e
sobre quais seriam seus possiveis indicadoresciabpente para o paciente e seu
cuidador 2*% 92 93 Esta é uma questdo crucial, pois estudos mostraquanto a
preferéncia dos pacientes com doencas terminaisetagdo ao tratamento € pouco
considerada pelos médicos, e 0 quanto ha probldmamunicacido destes com seus
pacientes, bem como o quanto ha pouca atencdo e pmuidado oferecido pelos

médicos a seus pacientes e familidfes

E neste contexto da medicina contemporanea que sungioderno movimento
hospice emergindo dentro de uethosque se fundamenta na compaixdo e num tipo de
cuidado do paciente que pretende ser global, extelogse aos cuidados a familia, numa
busca ativa de medidas que aliviem os sintomasséiagtes; em especial a dor, e que
possam dar continente ao sofrimento do paciergacarando a morte como parte de um
processo natural da biografia humana e ndao comanumigo a ser “obstinadamente”

enfrentado.

Portanto, os cuidados paliativos contrapfem-se saocontinuado, e a qualquer
preco, da tecnologia para a manutencao da vidanemagiente com doenca incuravel e
avancada ou seja, contrapdem-se a prética da Haebab terapéutica”. Por outro lado,
propdéem uma préatica de cuidados que ndo teriarmpta abreviar a vida do paciente, o
gue, para alguns, os colocariam como uma altematigvel, menos problemética

moralmente, as crescentes solicitacées de eutdhasia

Deve-se ponderar, entretanto, que esta tensdoacendi@dos paliativos e eutanasia
tende a ser desproporcional, visto que os cuidpdbativos, ao contrario da eutanasia,
ndo sdo, em esséncia, nem necessariamente, frubmal®pcdo autbnoma do paciente,
mas um conjunto de acdes decididas por quem euildapreferéncia atuando em equipe
-, diferentemente do que ocorre nos casos de etldanéds suicidio assistido por médico,

partindo-se, nestes casos, do pressuposto de guelhor” ja teria sido feito.
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Mas, por outro lado, quando se consegue ofertas boidlados paliativos pode-se,
em muitos casos, ajudar o paciente a encontramelfzor capacidade de decidir sobre
sua vida, dependendo do tempo que se tem, e ddg@es do paciente em exercer sua
competéncia deciséria. De qualquer maneira, igftifgia que, sob certas circunstancias,
a auséncia de exercicio da autonomia do paciemtelede, em principio, ser um fator
limitante a agOes paliativas e, a0 mesmo tempo, néia obtencdo nao deveria se
constituir em um desestimulo para esta pratica.odtras palavras, entendemos que a
exigéncia do exercicio da autonomia do pacientew@dados paliativos ndo deveria ser
absoluta para a tomada de decisdes; caso contrantms pacientes incapazes de exercé-
la, e que ndo puderam previamente se manifestar, reéeberiam estes cuidados,
diferentemente — pelo menos assim supomos - dacpree na eutanasia e no suicidio
assistido por médico, os quais s6 deveriam ocoemr,principio, a partir de um ato

autdbnomo e sustentatemporalmente pelo paciente.

A despeito destas consideracdes, 0 exercicio diualitonomia adquire um caréater
central para boas praticas de cuidados paliativos, vez que € muito melhor o processo
decisorio nesta fase da vida quando compartilhadmréndo-se da prioridade dos
interesses do paciente sobre interesses concarf@ht®orém, existirdo casos — e nao
serdo poucos - em que este carater central doiereda autonomia perdera sua
relevancia — como, por exemplo, nos casos de deasseveras -, visto ndo haver tempo
ou condi¢des suficientgsara se conseguir ouvir os desejos do pacientde Naso, tais
pacientes deveriam por ndo terem suas autonomias preservadisar privados de
medidas simples e efetivas garantidas pelos cusdadiativos? Reiteramos, aqui, que 0
exercicio da autonomia do paciente, em muitos ¢asws pode ser respeitado, embora
continue valendo como devprima faciea ser considerado, mesmo que nao alcancado
de facto Entretanto, ndo se deve confundir isto com uraéigar paternalista, a qual ndo
considera, em hipétese alguma, o ato decisoéricadiepte; ou seja, qUEO respeita nem
0 exercicio atual da autonomia, nem o acata comaeipio moral com prioridade Iéxica
sobre eventuais principios concorrentes. Em ouénmsos, a impossibilidade de ouvir 0
paciente ndo deve se constituir em um empecilha pader considerar o paciente como
potencial beneficiario de tais medidas paliatividéo se trata, portanto, de negar a

importancia da autonomia do paciente, mas de serelmidos, numa discussdo mais
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ampla, o acesso aos cuidados paliativos daqueteésnpes que ndo conseguem exercer
esta autonomia, e estas situacfes sao, infelizmmextteemamente freqientes no Nosso
cotidiano médico. Portanto, além da autonomia ddepée, a ndo maleficéncia - na
impossibilidade do paciente se manifestar - deveelauma prioridade em cuidados

paliativos.

Ja com relacéo a difusdo da prética da eutan&kiasaicidio assistido, ha quem a
veja como fruto dethosliberal cosmopolita, centrado no respeito da digde humana e
do direito & autodeterminacdo; em suma, na autendmsuijeitd®. Entretanto, deve-se
registrar, em relacdo as praticas de eutanasia suidalio assistido, que ha também
relatos perturbadores sobre o sofrimento de pasemie tiveram suas vidas abreviadas
por solicitacdo feitas a seus cuidadof®s bem como hé relatos a respeito do pouco
empenho médico durante a entrevista de avaliagéiococsolicitanté*2. Também é digna
de registro a constatacdo de que nos paises opdaica da eutanasia é, sob certas
circunstancias, legalizada, e apesar de meédicesnererem o ato da eutanasia, na maior
parte das vezes quem a pratica é o enfermeiroasnugzes sem o desejar e sem a

presenca do médic¢d* 2,

De qualquer modo, a polémica entre eutanasia,dswieissistido por médico e
cuidados paliativos € uma questdao em aberto, sent® das mais complexas na
atualidade, uma vez que grande parte das soliesag@orre entre pacientes com cancer
avancadd®, justamente o campo onde mais se desenvolvemidados paliativos. E
este embate fica mais complexo diante dos relagosalicitacdes de eutanasia entre
pacientes que j4 estdo sob cuidados paliafffoE também diante da possibilidade de se
instituir a pratica da eutanasia ou do suicidioisid® nas unidades de cuidados
paliativos, como é o caso da Suica, o que torn@daa alguns, uma convivéncia
insustentavef*®. Porém, ha também quem afirme que estas solieisaginde ha boa
provisdo de cuidados paliativos, seriam uma radgdadndo que este tema estaria sendo

superestimado, em detrimento da importancia queridew ter os cuidados paliativtss,

Esta afirmacdo vem de encontro a dificil questamsercéo global dos programas
de cuidados paliativos nos sistemas de s&tdem paises onde a eutanésia é legalizada,
0 cenario ndo é diferente. Na Holanda, por exemplmagor perguntou para 10 das
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principais autoridades em eutanasia, e que condageliticas para sua implantagdo na
Holanda, se a legalizacdo e a préatica da eutanasigeriam o resultado da baixa oferta
de cuidados paliativos naquele pais. Muitos dosreeistados responderam
afirmativamente e referiram-se ao fato de que,imal fla década de 90 do século XX,
comecgou-se a reivindicar uma maior e melhor ofeféa cuidados paliativos. A
consequéncia foi um maior empenho do governo esgdelaos cuidados paliativos, mas
ficou patente, pelo depoimento dos entrevistadas, lifh uma importante lacuna no
ensino dos cuidados paliativos, e uma carénciavksiimento nos hospitais, no sentido
de gque estes passem a oferecer este tipo de csigada pacientes no final da vida.
Alguns dos entrevistados enfatizaram, inclusive, gsi médicos deveriam estudar outras

opcdes de intervencdes no fim da vida antes dahespela eutanasf’.

Ha quem considere que tanto a obstinacdo terapégtianto a eutanasia, impdem
a medicina moderna um sacrificio, uma vez que um $eria sacrificado em detrimento
de outro: na obstinacao terapéutica, a defesaddeegtaria acima de qualquer outro valor
e em detrimento da qualidade de vida, enquantmgueitanasia impor-se-ia a defesa da
qgualidade de vida, em detrimento da prépria vidagobrevida) considerada como um
valor em si; os cuidados paliativos, ao contrédfimdamentar-se-iam numa ética nao
sacrifical, buscando preservar a qualidade de @idapropria vida, ao encarar a morte

como um processo nornfaf.

Podemos inferir que os cuidados paliativos pret@nde constituir num campo
onde seja possivel a conciliagdo entre os pringiggosacralidade da vida e da qualidade
da vida, ou sejajos cuidados paliativos talvez delineiam uma espé@ justo meio
constituido pela preocupacéo de responder ao chantrmdo outro e ao mesmo tempo

sem expropria-lo da experiéncia fundamental demserrer" 2*° (p.20).

Nesta perspectiva, ha quem veja os cuidados pakatiomo um campo alternativo
a prética da obstinacdo terapéutica, que visa mpgaloa vida - por ndo conseguir
reconhecer a morte com um processo natural - réti@égp da eutanasia, que ndo consegue
reconhecer o valor deste periodo da vida, em edpéos dias ou semanas que

antecedem a morte, buscando acelerar a mortealpdes o sofrimentd .

Mas ha pontos em comum entre a eutanasia e osdogidaaliativos: ambos
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valorizam a autonomia do paciente para o planejtordmvida que lhe rest&, a qual -
conforme ja assinalamos acima - nem sempre é pbsivser alcancada nos cuidados
paliativos, visto que, em muitos casos, 0s paciend® estdo em condicdes clinicas para
decidir, devendo-se, portanto, basear em diretrazggcipadas ou fazer inferéncias,
sempre problematicas, sobre qual teria sido a praivel decisdo do paciente. Outro
ponto em comum € que estes dois movimentos sadagacseparacao da morte social da
morte fisica- ocorréncia comumas instituicbes hospitalarebuscando aproxima-las o
maximo possivel, ainda que o movimento pro-eutandsisconfie da capacidade do

movimentohospiceem conseguir este feitd 2*°

Mas, como ficam os casos de pacientes que solio#iat@anasia, a despeito de
estarem recebendo cuidados paliativos de excelmmédade técnica e humana? A
pretendida incompatibilidade entre as duas pratiéas sido abaladas por relatos de
aceleracao de morte entre pacientes que estarc@ieredo bons cuidados paliativos, por
decisdo voluntaria e competente destes paciéfitedlas, uma vez respeitados seus
pedidos, estes pacientes terdo tido uma “ma makeido a suspensao dos cuidados
paliativos? Qual devera ser a decisdo ética massjumdia para com estes castf®
Apesar de este serpelo menos até o momentaim processo aparentemente isolado,
pode-se perguntar se, de fato, cuidados paliatevosutanasia seriam préticas tao
excludentes como pretendem os defensores dos osigatiativos> 2°*

Deve-se, ainda, registrar que atitudes pateraalistmuito comuns em nossa
pratica médica e o desconhecimento dos médicos acerca de traisnpaliativos,
podem minar as significativas iniciativas em todwos cuidados paliativos. Com efeito,
nossa cultura paternalista privilegia vinculos conpaciente com doenca terminal
baseados na omissdo e n@ntira - muitas vezes denominada “piedosa’ -, ou
simplesmente desconsiderando seus interesses, toamd@egados e com erosdo da
autonomia do mesmo, o que o impossibilita de fageolhas livres e esclarecidas sobre
os melhores cuidados que gostaria que lhe fossenndbs na fase derradeira de sua
vida. Entretanto, ndo deveriamos nos surpreendead® vez mais freqientemente as
escolhas viessem a incluir a solicitacdo de euiamasuicidio assistido.



79

Uma das consequéncias da utilizacdo do modelo médimativo para pacientes
com doencas avancadas e terminais € a perpetuagate/encdes e de tratamentos
gue ndo agregam beneficios substanciais para gsténtes. A pergunta central é,
entdo, a partir de que momento intervencdes dentdist naturezas devem ser
tomadas? Com efeito, ndo esta em jogo somenteaadeuuma doenca, tdo cara e
importante para o paciente, mas acdes que diminuasofrimento deste mesmo
paciente, a partir de um processo decisorio quepentipio - e sempre que for
possivel - deveria ser pactuado a partir da iniciativa do intédassistente em
esclarecer o paciente e sua familia sobre o prtignde sua doenca, construindo-se,
conjuntamente, as melhores decisdes de tratarfiénto

Em suma, os complexos problemas que emergem camidsdos no fim da vida
colocam-nos diante da necessidade de aprofundarrdebate em torno deste momento
critico da existéncia humana. Os cuidados paligtipor serem uma disciplina nova e
por terem pouca articulacdo nacional, tém peladrem arduo caminho de legitimacao

moral e social em nosso pais.

Diante da necessidade moral de se organizar umlmndedeassisténcia adequado
aos pacientes com doencgas avancadas e terminaésaejue possamos construir uma
sociedade que nao exclua estes pacientes da assisf@opiciando a eles as condi¢cOes
para um processo de morrer digno, torna-se neg@syae a disciplina de cuidados
paliativos faga parte obrigatoriamente da gradupegdia os profissionais de saude, e que
sejam realizadas maiores pesquisas em nosSSO mbie &3 varios aspectos que
envolvem os cuidados no fim da vida, incluindo-gei @studos sobre as preferéncias dos

pacientes e de seus familiares acerca de tratasermte intervencdes no final da vida.
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6. O nascimento e o desenvolvimento dasspicesnodernos

“Lar para os pobres que estao morrendo”

Com esta frase como subtitulo, destacada em vespedt. Luke’s Housapresenta seu
Quinto Relatério Anual, em 1898undado no ano de 1893, em Londres, a histéri@ dest
hospiceexpressa bem os objetivos dusspicesingleses vitorianos, cruzando o século
XX com grandes dificuldades, mas com determinag@odo hoje considerado um marco
na histéria dosospices®.

Ha divergéncias, até o0 momento ainda ndo bem estdas, sobre a interpretagéo
histérica a ser dada a primeira instituicdo modeum utilizou o noméospice Goldin
195 destaca que em 1830, em Sidney, Australia, narrdéaddadoSt Vincent's Hospital
pelas irmés da Congregacdo de Séo Vicente de Faalmexado urhospicepara quem
estava morrendo. Ja para Cicely Saunders, a paniegtituicdo a utilizar o nome
hospiceteria surgido, em Paris, alguns anos apos, poiatiia de Mme Jeanne Garnier
1Ql.

O Our Lady's Hospice for the DyingDublin, 1879) foi o primeirohospice
britanico a utilizar a palaviaospice Apés este, outras instituicdes similares surginam
Gra-Bretanha, no terco final do século XISt Columba’s Hospitalou Home of Peace
(Londres, 1889)The Hostel of Gadtambém conhecido contéee Home for the Dying
(Londres, 1891)St Luke’s HouséLondres, 1893)St. Joseph’s Hospice for the Dying
(Londres, 1905); este ultimo, baseado na idéiaddé-tedenheimalemao, local para
acolher pessoas com tuberculose em fase termin#io @ospiceque foi fundado nesta
época, em Sidney, Australia, foSacred HearHospice(Sidney, 1890 22

N&o existem muitos estudos historicos sobréhaspicesbritanicos desta época,
mas algumas caracteristicas eram comuns a eleg, adorte énfase na religido, quer
fosse no nome (catdlica, anglicana, metodista am®s)iou na filosofia que sustentava a
atuacdo, pois esta énfase religiosa orientava pms tdle cuidados espirituais que se
julgavam necessarios, ainda que, muitas vezese fdés o contrario. Consequéncia
direta disto € que os cuidados espirituais erarneitonotiv destas instituicdes, que

buscavam oferecer uma morte em paz e com confodage é indicado claramente pelo
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termo aleméo utilizado em determinadusspices Friedenheim(literalmente “casa da
paz’) 252, 253

Além dos aspectos espirituais, os cuidados fisiemm uma atribuicdo da
enfermagem e havia pouco envolvimento médico. Masiahintensa atuagcdo de
voluntarias, profundamente envolvidas com uma diafilantropica cristd — as
chamadas “irméas de caridadeu Sisters-, que faziam também um trabalho social junto
as familias®® 2°% 2°3

Outra caracteristica comum a edtespices que eram voltados ao atendimento de
uma classe social mais desfavorecida e na mai@savezes sem outra opcao de
acolhimento: os pobre§> 2% 253

Chama a atencao o fato de estas instituicbes ewitarnomehospicee a palavra
morte, ou derivados. Por exemplo, o Relatorio Amleebt. Luke’s Houseetirou, alguns
anos apos sua fundacéo, o destdafoene for the dying poor; 0 mesmo sucedeu com o
St. Joseph’s Hospice for the Dyigge, na década de 50, passou a se chataoseph’s
Hospice De fato, estes registros da época sugerem fontenggie ndo havia aceitacéo
social aos termolospicee morte ou morrer. A estratégia foi retira-los, visando a uma
maior insercdo nas comunidades loé&is™>

Outro aspecto a ser considerado, a partir de regista época, era a pouca
comunicagcdo entre estas instituicbes ou, mesmaondeecimentoreciproco de suas

existéncias, o que aumentava o isolamento em qseviliam®”.

Assim, estesiospices
enfrentaram preconceitos sociais, por serem lqEaia pessoas que estavam morrendo;
além do mais, tinham restrigfes financeiras e derses humanos e eram, muitas vezes,
levados adiante gracas a uma firme determinacatgden de seus membrd§' 2>

Alias, um aprofundamento na histéria desspicesdesta épocae na biografia de
alguns médicos que viveram neste periedpie por iniciativa propria preocupavam-se
com os cuidados de quem estava morrendeixando importantes registros de como
melhor conduzir estes casosnostra-nos o equivoco da constatacao habitualideos
cuidados paliativos um dos programas albergados pelo moviméwoigpice- tém suas
origens sé recentemerfté.

Um exemplo de como azuidados paliativos eram j& praticados a época pede

visto no livro do Dr William Munk, editado em 188@&ntitulado “Eutanasia, ou
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Tratamento Médico para Ajudar uma Morte Faddtithanasia, or Medical Treatment in
Aid of an Easy Deajhque € um verdadeiro guia para a assisténcia mamundo, com
orientagbes que nao ficam muito distantes das émcas em livros contemporaneos
sobre cuidados paliativéy’,

Outro ponto que exige cautela diz respeito a teatade associar oblospices
modernos com os da época medieval, visto que, @&, regtes ndo privilegiavam o
atendimento de pessoas que estavam morrendo, nesasagamente de doentes, mas
sim eram, em esséncia, hospedarias para estramgéjantes, para peregrinds A
ligacdo entre estas instituicbes antigas e as masguode ser percebida na freqtiente
associacdo com a idéia de passagem, de abrigdranhesviajante, de acolhimento e de
cuidados oferecidos aos peregrinos, para que pemesscuperar suas forcas e dar

seguimento em suas “jornad&s®

De fato, oshospicessurgiram ha muitos séculos na Europa. Na Idadeidyi§d a
partir do século 1V, ha relatos dbsspicesalbergando cristdos peregrinos. Dirigidos por
religiosos cristdos, oBospicestinham este carater de acolhimento ao viajante, |§u
recuperava suas forcas para seguir adiante enjsnada”*’. Desta época, permaneceu
no moderno movimento a palavi@spice que incorpora em sua atitude este caréater
acolhedor e a nocéo, bastante difundida, da domma uma “jornada” a ser percorrida
pelo paciente e por sua familia/cuidadot #°® %! estando presente, indiretamente,
também no nome d8t. Christopher’'s Hospi¢anarco inicial do movimentbospice
visto que Sao Cristovao é conhecido como o padraleis viajantes.

O texto a seguir, parte de uma entrevista concedidzoldin pelo Dr Charles
Talbord, doWelcome Institute for the History of Mediginmostra muito bem as
diferencas de objetivos entrelasspicesnedievais e 0os modernos:

“Observe que ainda ndo ha cuidados para quem esta
morrendo, como tal,embora se possa imaginar que um
peregrino ferido, ou alguém que se dedique a
peregrinacdo e que esteja muito velho para tal,spos
morrer ao longo do caminho, sendo cuidado em um
hospice, se ele, ou ela, tiverem muita sorte. Eralga

idéia de um hospice nada tem a ver com a de ngue,



83

€ a] de abrigar o peregrino, e ajuda-lo em seu cdroi
Ajuda-los a chegar em um lugar sagrado ndo tem reada
ver com ajudé-los em direcdo ao parais8® (p. 389).

Encontramos o registro de estrutura semelhanten@sso pais, ja no inicio do
século XVIII: a Igreja de Nossa Senhora da ConceigdBoa Morte, pertencente a
Ordem Terceira de S&o Francisco da Peniténciadoipara a Rua do Hospicio (atual
Bueno Aires, 71), no centro da cidade do Rio deeidan hospedava peregrinos
religiosos em transito pela cidattd

Portanto, a peculiaridade fundamental destes |l@gsesestavam surgindo no tergo
final do século XIX, e que os diferenciava de todeutros estabelecimentos de saude
até entdo existentes - quer sejam hospitais oituigdes filantropicas - é que a condicao
necessaria era a de que somente quem estava nmpeddria ser encaminhado para
estas instituicdes®. E esta a especificidade que identifica os priosehiospices
modernos (e que da sentido a @tsos dias atuais), como pode ser claramenteljpeoce
pelo Relatério Anual de 1899, & Luke’s House

“E uma casa para os pobres que estdo morrendo. A
énfase aqui deve ser colocada na palavra ‘morrendo’
N&o é, isto deve ser dito, uma Casa para o incuréave
cronicamente acamado, ou para aqueles em um edtado
deterioracdo senil™® (p. 396).

Motivados por uma forte cosmovisao religiosa cristtomo pode ser verificado,
explicitamente, nas denominacgdes Hospices ou, implicitamente, no tipo de conforto
espiritual oferecido, e que era vinculado ao tigoirktituicdo religiosa que dirigia 0
hospice- estas instituicdes possibilitavam a seus memataantes o exercicio de suas
crengas espirituais, com um senso de dever cristdprido, fortificando-as no continuo

e dificil trabalho diario®®?

O objetivo central era conforme muito bem descrito no
Anual Report, St Luke’s House, di893 - o de “oferecer aos pacientes elevacao
espiritual para fazer aquilo que for possivel pgnm@para-los para a sagrada mudanca

que os aguarda™®®

(pg 409). Nota-se, aqui, um dos objetivos centtasedospicesa
saber: o de oferecer cuidados espirituais aos mgasieprincipalmente aquelésujas

almas ainda ndo tinham sido salva$® (p. 154). Em sintese, dwspicesacolhiam-
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dentro de um espirito cristdgpessoas marginalizadas e pobres, gravemente ddsgci

gue morreriam em breve, vitimas de suas doenca® €mgm recusadas pelos hospitais
da época em franca expansdo e aceitacdo soc@m a incorporagdo progressiva do
método cientifico em suas praticas.

Este ponto € muito importante, pois bespicesemergiram num ambiente de
secularizacdo da sociedade inglesa, verificadantitado o século XIX, de um modo
mais intenso a partir da década de 40, com a peadgessiva da influéncia da Igreja
sobre seus membrd¥. Na assisténcia ao paciente com doenca terminassonancia
do movimento secularista colocou em cheque a visfigiosa dominante de uma
salvacdo do corpo apés a morte e da vida etéfn@ morte, para quem defendia o
secularismo e se propusesse a morrer de acordest@ntosmovisdo, denunciaria um
desencanto com a “bela morte”, comkalds thanatos- cujas caracteristicas serdo
aprofundadas naapitulo 8 -, e oferecia a possibilidade de o individuo ollcam
descrenca e até com indifereqgaa o medo do inferno e para todas as conseqié&ieia
uma pés-morté*® Assim sendo, se nas primeiras décadas de sist8rekas ofospices
puderam atuar de um modo religioso mais incisivmsamais tarde - em meados da
segunda década do século XX - o processo de siegkw atingiria também eles, com
progressiva transformacéo em suas prafita€ntretanto, tal fato pode apenas aqui ser
citado, visto ndo dispormos de uma documentacée pmacisa sobre o contetudo destas
transformacfes da época que vai de 1914 ao surgintkn movimentohospice em
1967.

Deve-se também registrar que o periodo vitoriamgpéstardio — quando surgiu
grande parte dosospicesmodernos - foi uma época de grande efervescéramidfica
médica e de grande crescimento de instituicbesaddacle de carater filantropico, de
hospitais especializados - principalmente para ¢ciemfecciosas -, e de hospitais gerais,
0S quais, por suas caracteristicas, absorviam pa&ientes com doencas agudas e nao
tinham um interesse declarado por doentes quessesém morrendo, ainda que pacientes
com este perfil também fossem encontrados em snfEsnmarias®®. Os hospitais
passavam por um processo de busca de credibilgtadal como centros de exceléncia
de cura, lugar, portanto, pouco apropriado paratesede morte. Além do mais, grande

énfase era dada aos cuidados do corpo, em detdrdestcuidados da alma. Em suma, a
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filosofia reinante nestes hospitais era a de pr@mavcura, e transmitir conhecimento
cientifico aos estudantes e médicos, sendo quanfortm a alma sofredora ndo estava
entre suas prioridades; era preciso, com isto,fgsgem criadas opc¢des para acolher
especificamente estes pacierftés

Mas, quem ia para umospic® Os pacientes das classes sociais mais privilegiad
e abastadas (média e alta) tinham continuidadeeds satamentos em casa, ou em
nursing homesPara o0s pacientes que estavam morrendo, provesigas classes menos
favorecida, oshospicessurgiram como uma “solucdo”. Com isto, os hospigerais
puderam concentrar seus esfor¢cos para a consaidag@al como centros de cura.
Também as assim chamadas enfermariasedaos pobres(Poor Law infirmarie$,
criadas nas décadas de Sessenta e Setenta doXEGuhos asilos, viviam superlotadas
e ndo conseguiam oferecer cuidados médicos e denmaadem com qualidade, passando
a ser crescentemente estigmatizadas como locaieglegéncia®®?. Portanto, de um
modo geral pode-se dizer que morria niospicequem era pobre, caso ndo morresse
antes no hospital. Pode-se perceber, nas origenbadpicesmodernos, a divisdo de
classes muito bem delimitada.

Em resumo, o desinteresse dos hospitais, na épodaeca expansao tecnologica
e social, associado a falta de provisao de cuidadiaicos, de enfermagem e religi®so
nos precarios domicilios dos pobres, e a necessidadima contrapartida por parte das
instituicoes religiosas frente a crescente erosdo alencas religiosas numa sociedade
gue se secularizava, numa tentativa de conquistaaki@as supostamente desviantes —
pratica especialmente significativa no limiar ergréida e a morte -, foram os principais
motivadores para o surgimento dmspiceritanicos’>

Portanto, os primeirdsospicedritanicos representaram um esforco - quase que na
contramao de uma tendéncia na época - para organiegitimar cuidados aos pobres
gue estivessem morrendo, com uma importante éntasssisténcia espiritual. Cuidados
diferentes dos oferecidos nos hospitais tradicgrai em outras instituicdes de saude da
época, como as instituicdes filantropicas ou o®®& suas enfermarias para os pobres.
Deve-se registrar que o perfil de quem morria rfusspices da época era
predominantemente o de jovem com tuberculose, dopa@ a qual ndo havia recursos

medicamentoso¥>.
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Esteshospicesdo terco final do século XIX, enfrentando uma esé@e restricoes
financeiras, materiais e sociais foram a forca pisipa, o embridao daquilo que viria a se
tornar o movimentdiospice cerca de cem anos depois. Deste periodo até mezdo
década de Sessenta do século XX, hospicesdesenvolveram-se especialmente na
Inglaterra. Foi neste pais, gracas ao espirito eempledor de Cicely Saunders, com a
fundacdo doSt Christopher's hospigeem 1967, que nasceu 0 moderno movimento
hospice Antes da edificacdo d8&t. Christopher Cicely Saunders trabalhou em duas
destas instituices seculares: 80 Luke’s Housecomo enfermeira, e nSt. Joseph’s
Hospice inicialmentecomo estudante de graduacao de medicina e depuis m@dica,
guando desenvolveu importante estudo sobre o derdeodor em pacientes com cancer
57.

A forte presenca dos cuidados de enfermagem esié&scia social — reflexos da
formacdo de Saunders também nestas areas - e ideérasa religiosa — reflexo da
conversdo religiosa de Saunders ao cristianismbicang °’ -, constituem-se na “pedra
fundamental” do moderno movimenkmspice alicercando o carater reinvidicatorio de
assisténcia global, cucomo costuma ser referiddholistica”, a qual esta fundamentada
no conceito de dor total desenvolvido pela pro@#unders™®. Somente a partir do
surgimento ddst. Christopher’s Hospickouve uma maior aproximacao da medicina, e
uma busca de legitimacdo académica fato, estditdeoi por sua iniciativa de se tornar
médica. Através desta aproximacéo, foi possivebdhizir a sistematizacdo da pesquisa,
aliando-a ao forte caréater assistencial ja vigemtgye diferenciaria 0 movimenhmspice
atual daquelekospicesseculares.

Mas - como muito bem ressalta Humpreyas primeiras casas para pessoas que
estavam morrendo eram muito mais do que sinifdeais de passagem em direcado aos
hospices “de verdade®*? (pg 148).

Por volta da década de 50 do século XX, o sistearsadde britanico estava sendo
reestruturado, com a recém criagdo do NNS&tibnal Health Servige em 1948. Num
ambiente de pés-guerra, a prioridade era investireabilitacdo e nas doencas agudas.
Havia, também, de modo semelhante ao cenario do®ipss hospicesmodernos, uma
rejeicdo ideoldgica as instituicbes de caridade [aprovisdo de cuidados de saude.

Portanto, era um ambiente pouco propicio para aniggcdo dos cuidados no fim da
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vida. Mas, varios fatores importantes a época tmitam para seu desenvolvimento
entre eles: mudancas demogréaficas, com maior pgilgroporcional de idosos;
crescimento das doencas crénico-degenerativastogselacionadas a organizacado das
familias e os cuidados com os idosos; e o crestamdas especialidades médidis E

neste cenario que vai hascer o moderno movintergpice

6.1. St Christopher’sHospicecomo uma fundagé&o cristd e um centro médico
“transformar ternos cuidados amorosos
em eficientes cuidados amoroso¥ (p.
182).
O St. Christopher’'s Hospicgfundado em 1967 no sul de Londres e considerado p
muitos estudiosos o inicio do moderno movimemdspice representa, na verdade, a
concretizagdo de um processo iniciado pelo menasades antes, conforme extensa
documentacao pessoal de Cicely Sauntfers
Neste periodo - o de 1957 a 1967 - Cicely Saundenstruiu uma ampla rede
social de apoio junto a classe meédia alta britaeiceom eminentes autoridades de
governo e autoridades religiosas, valendo-se doestebsocial em que cresceu (sua
familia pertencia a classe média alta londrinaeesudlas atividades religiosas, e como
assistente social. Com um grupo formado dentroad@stiha de relagbes sociais, que,
junto com ela, construiu 8t. Christopher's Hospicananteve intensa troca de idéias
sobre o projeto, que chamava “O Esquema” — o nBntehristophelja estava escolhido
em 1959 -, amadurecendo e viabilizando um sustaiotpara que suas idéias tivessem a
possibilidade de se materializarem dentro de umtezém social mais amplo e
secularizado, buscando escapar do modelo organpa@ouma “comunidade” religiosa
enclausurada e desenraizatia
Somados a esta rede social, elementos fundamesdaibiografia pessoal de
Saunders foram igualmente importantes: seu inteng@ajamento religioso — era crista
anglicana -, sentindo-se “chamada” para este tgpdrabalho, aliado a experiéncia de
cuidados que adquiriu com pacientes que estavamenthy, como enfermeira, assistente

social, estudante de medicina e médica.
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E néo foi por acaso que este importdraspicesurgiu neste periodo. Com efeito, a
década de 1960 representou uma época de grandesefmcia social e politica no
Ocidente, especialmente nas sociedades indusidakz importantes movimentos
reivindicatérios da sociedade civil, como o surgitoedo movimento feminista, trazendo
a discussdo questbes dos direitos reprodutivosnmidiseres; questdes relacionadas a
guerra do Vietnam e a invasdo cubana; movimentodastil, com engajamento de
filosofos e, como consequiéncia, um questionamesticesuma ética mais engajada no
cotidiang®® 48 141

No campo da biomedicina, importantes acontecimentiesde o final da segunda
guerra mundial até a década de sessenta - corastitgse num terreno fértil para o
surgimento de significativos questionamentos nopado fim da vida. Interessante o
paralelismo entre o surgimento quase que simultdognoderno movimentoospice na
Inglaterra, e da Bioética, nos EUA. De fato, o nascimento da bioética e do moderno
movimento hospice ddo-se numa época em que importantes questdes tdeezaa
estrutural, éticas, sociais e cientificas ocorremindo seria um exagero dizer que 0s
problemas que emergem no fim da vida foram crugara o nascimento da bioética e
de outras disciplinas das humanidades médié&s(p 187). Entre estes acontecimentos,
podemos apontar: a regulamentacdo de pesquisas@&@® humanos no pés-segunda
guerra mundial, consequiéncia do julgamento de Noeegn ocorrido em 19472 a
descricdo do DNA, em 1953 por Watson e Cfftlo primeiro caso de transplante renal,
em 1954%% os aspectos éticos de equidade relacionadosems@a novas tecnologias
gue surgiram como, por exemplo, a ventilacdo meeaaio marcapasso cardiaco (1958),
a aparelhos de dialise (1960) e a medicamentas\, @t primeiro transplante cardiaco
(1967)%.

Com relagéo aos cuidados no fim da vida, devegstrar, entre tantos, os estudos
pioneiros: sobre a morte e o enlutamefftb sobre a qualidade da relacdo médico-
paciente nos EUA* expondo um modelo de relagéo predominantemenéengéista e
gue excluia o paciente de tomadas de decisdo iampest sobre a institucionalizacdo
hospitalar da mort¢® a dendncia sobre o abandono médico norte-americkn
pacientes com doencas avancadas e o estudo sobozngortamento do paciente

institucionalizado com cancer termira.
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Neste cenario de transformacdes, Cicely Saundetsugaar, em suas viagens aos
EUA, importantes contatos, tanto para conhecer dwigerto a producéo académica no
campo da tanatologia, quanto para fortalecer sgaifisiativa rede social, mantendo
intimo contato com instituicdes judaicas, facildgabr sua receptividade religioseais
encontros académicos e sociais foram um grandawdstpara que levasse adiante suas
idéias acerca do “Esquemd” A influéncia judaica n@&t. Christopher’s Hospicpode
ser percebida quando da comemoracado do seu démicaird aniversario, em 1980, com
a realizacdo da “Conferéncia Bar Mitzvaff®

Era uma das preocupactes de Cicely Saunders qisd@ema” fosse estruturado
de tal modo que pudesse acolher de modo incondicignem estivesse morrendo,
independente da crenca e da fé; mas, ao mesmo tempovez que ela e as pessoas que
a cercavam eram intensamente engajadas no movimeigioso cristdo, era igualmente
importante que tal instituicdo fosse estruturaddrdedos ditames cristdos. A énfase era a
de que este elemento fosse muito mais perceptigatuidados diarios do que como uma
ética norteadora para todos. Sua conviccdo era @udeas atividades desenvolvidas
deveriam acolher qualquer pessoa e quBt.oChristopher'sndo fosse um lugar de
exclusdo a pessoas das mais distintas credcapuestdo de como fazer isto, sem
imprimir um cunho “comunitario” circunscrito, rei$itvo e impositivo, ocupou por bom
tempo ela e o grupo em seu entorno, mostrando eECypacdo com o risco de se
desenvolver uma comunidade fechada, com uma ideoldgminante excludente e
discriminatéria’ %

Apesar de 0 aspecto religioso e espiritual serensiderados centraisa filosofia
original do movimentchospice ndo é isto que o diferencia dbsespicesdo final do
século XIX. Ao contrério, este é um elemento ider@tdor comum a eles. O que de novo
agrega ao antigo modelo e torn&b Christopher’'s Hospictio diferente dohospices
até entdo existentes, a ponto de ser visto comdiuisor de aguas na historia dos
hospice® O que o legitima como o arauto do movimémdspic® Parece que a resposta
esta na importante decisdo de Cicely Saundersz#e faedicina, incluindo, com isto,
uma possibilidade de didlogo com os médicos dd fara igual - 0 que ndo se mostrou
ser mais facil, mas poderia pelo menos falar a rmdgiguagem -, visto que esta era uma

categoria muito ausente na atuacdo dospices A Unica maneira seria tornando-se
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médica, fato que realiza j4 na vida adulta, conadd@s de idade, em 1958, e isto dentro
de uma decisdo pessoal de modernizar a assist@ociim da vida?®® O St.
Christopher’s Hospiceleveria ser dentro deste conjunto de interesses de Saundens
polo formador e disseminador de um modo adequadoidados no fim da vida, em que
pesasse todo o desenvolvimento técnico cientifodemporaneo. Pode-se dizer que a
modernidade para o movimentmspicesignificou, também, a busca da legitimacao
cientifica.

Em 1969, dois anos apos a fundacdo da unidadeeteagdo dé&t Christopher’s
€ criado o servico de internacdo domiciliar, o jeinm deste género no mundo e, em
1970, surge o servico de acompanhamento de lut@lraente, ha mais de 500 pacientes
em regime de internacao domiciliar e uma unidadet@enacédo ndospicedispondo de
48 leitos, com uma média de permanéncia de 14ediasn 40% de alt®".

Pode-se dizer, atualmente, que a meta de torn&t Ghristhophersum polo
catalisador e formador em cuidadbespicee cuidados paliativos tem se realizado
plenamente, e de um modo impressionante e velan tientro do Reino Unido, quanto
globalmente. Até 2007, contabilizavam-se, no Reimido, 220 servicos de cuidados
paliativos para adultos, mais de 400 servicos derriacdo domiciliar (com,
respectivamente 65% e 70% mantidos por voluntdeagna menor parte mantida pelo
sistema de saude), pelo menos 11 periodicos, adnmeglentes encontros internacionais
sobre cuidados paliativos. A cada ano, passam fapotro de Educagao d&t
Christopher’'smais de 3000 profissionais de saude e assistettéss, e ha varios cursos
anuais de formacdo em cuidados paliativos acordecenb a responsabilidade desta
instituicdo 2°®. Em 2006, cerca de 400 estudantes estrangeindp \dle 44 paises,
fizeram algum curso n8t Christopher'sque certifica, também, por meio de instituicdes
universitarias britanicas, uma série de cursos atendcdo em cuidadokospice e
cuidados paliativos, o que inclui o curso sobre lafantil, tnico no género. Em sua
Unica biblioteca passam cerca de 4000 usuéariosapore seu corpo clinico tem uma
tradicdo de participagdes em conferéncias locasl@ mundo, e na producédo de livros,
artigos; além disto, &t Christopher'stem importantes parcerias para pesquisas, entre

elas com &ing's Collegee oPsychiatry Institutele Londres®”.
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6.2. O panorama atual no mundo e as perspectivastimas:

Neste curto periodo de existéncia, o crescimentondderno movimenttospicetem
sido rapido e impressionante. O ultimo relatéridmternational Observatory on End of
Life Careregistra a presenca de cuidados hospice e/ouidados paliativos em 115
paises, sendo que em 41 paises ha condi¢cdes padesEnvolvimento Segundo este
mesmo relatdrio, na América Latina e Caribe, somémngentina, Chile e Costa Rica tém
uma estrutura em rede entre os diversos ceffttos

Na Gréa-Bretanha, o reconhecimento da importancsaaldidados paliativos pelo
NHS aconteceu no mesmo periodo em que surgiu ecimadialiativa, subespecialidade
da medicina interna, no final da década de Oitdpntaéculo XX. Atualmente, existem
mais médicos praticando medicina paliativa do qgueolmgistas e neurologistas
somados. Além disto, ha em todos os grandes hizsgitaentros de oncologia uma
equipe de cuidados paliativos. A rede de oferta 2aDhospices unidades de cuidados
paliativos para adultos, com 3174 leitos disposivei30 unidades e 220 leitos para a
populacao pediatricx®.

Os EUA séo o pais com a maior rede de ofertehaspices em 2005, eram
contabilizados 4168. Desde seu surgimento, em meados da década aeaSsteséculo
XX, o movimentohospicedeu grande énfase a internacdo domicilidria,atidicado até
os dias de hoje. Algumas das explicacbes para é&dtse devem-se ao desejo por
independéncia, desconfianca das instituicdes ngdicauséncia de recursos para 0s
hospicessem fins lucrativos que operam fora do sistemsediele?”°.

A grande maioria doBospicesnorte-americanos tem um diretor médico, mas nao
tem médicos para acompanhamento destes pacienkessag vistos por enfermeiros
treinados, assistentes sociais e conselheirositaar sendo que cadespicedecide
que servicos oferecetd ** No ambito hospitalar, dos 4797 hospitais queaederam a
uma pesquisa feita pelmerican Hospital Associatiord50 tinham algum servigo de
cuidados no fim da vida, em 2002, 45% a mais domguenesma pesquisa aplicada em
1998 *Z,

Apesar de o sistema de saude norte-ameridsliedi¢are ter cobertura, para fins
de reembolso, por 6 meses para cuidaukpice a mediana de permanéncia hospices

€ de somente 26 dias, sendo a atitude do médiquostergar o encaminhamento o
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principal fator para o pouco tempo de permanériti@lém disto, somente 2,5% de
todos oshospicesnorte-americanos apresentam critérios que permdatratamento
paliativo em paralelo ao tratamento curativo —anchdo “acesso abertt®.

E importante registrar que a baixa adesdo médicacatimentohospicemantém-se
desde seu surgimento. Na década de Setenta dom $€€pkla ndo passava de 2% de
participacdo nosworkshops desenvolvidos por Kibler-Ross, nédo considerada a
participacdo de psiquiatraé’. Tudo indica que os médicos sentem-se pouco
identificados com os cuidados no fim da vida. Apeé® disto- e dentro dos objetivos
perseguidos por sua fundaderam ponto importante para 0 movimeritospicefoi o
surgimento, em 1987, da medicina paliativa comeaspdade médica, na Inglaterra,
seguida da Nova Zelandia e Austrélia, em 19880 movimentohospiceaproxima-se
mais ainda, a partir de entdo, da disciplina medmanando meédicos especialistas na

morte e no morrer, e as consequéncias desta a@g&mserdo discutidas napitulo 9.

Entre a década de Oitenta do século XX e o ini@osdculo XXI surgem
importantes iniciativas para a organizacao e difud@ movimentchospiceno mundo.
Podemos citartnternational Hospice Institut€1980), que se transforma, em 1999, no
International Association for Hospice and PalliaivCare European Association for
Palliative Care(1988); Foundation for Hospices in Sub-Saharan Afr{d®99); Latin
American Association of Palliative Caf@000); Asia Pacific Hospice Palliative Care
Network (200J);United Kingdom Forum for Hospice and Palliativeal€ Worldwide
(2002); African Association for Palliative Car@003); aléem de vérias iniciativas locais e

nacionais para divulgacéo, educacéo e difusdowldados paliativo$™ 2

Ainda em termos globais, papel fundamental pargssethinacdo do movimento
hospicetem tido a OMS, por meio de seu Programa de Clenttm Cancef’>. Desde a
década de Oitenta do século XX, quando iniciou arnaada mundial de combate a dor
do cancer, importantes empreendimentos foram eghkl&z o guia para tratamento da dor
do cancer, com a descricdo da escada analgésima segura via para abordagem da dor
do cancer® a primeira definicdo de cuidados paliativos, e@®0®: um guia para
manejo dos principais sintomas na doenca termifialim guia para cuidados paliativos

na infanci€’"; a recente ampliacdo da definicio de cuidadoatpals®®; e o alerta sobre
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as dificeis questdes relacionadas ao envelhecimdatopopulagdo mundial e a
importancia dos cuidados paliativids'> *°

Existe, também, um projeto da OMS, iniciado em 208dra implantacdo de
centros de cuidados paliativos em cinco paisesfdeaABotsuana, Etidpia, Tanzania,
Uganda e Zimbabue® A dramatica situacéo destes e de outros paibsaaianos leva-
nos a constatar que, dentro de uma perspectiv@ib&tcem anos apos - e numa oitava
acima - continuamos oferecendo cuidados paliatiesspobres e miseraveis desprovidos
de acesso ao sistema de saude, o que ndo € poumyadansuficiente.

E importante assinalar, também, que os desafiosrdetes do envelhecimento
populacional global, associado ao aumento das dseoa®nico-degenerativascom
todas as consequéncias a eles assoctag@as, sem sombra de duvidas, alavancas para
uma maior visibilidade do movimenhmspiceno cenario mundidr" *> ¢ 279

A relevancia dos cuidados paliativos e do cuidadspicee o papel que podem
desempenhar no sistema de saude conferem-lhes igd@aode serem um direito
inalienavel de todos os seres humanos, indepemdente de etnia, credo, género, ou
condic&o sociad® 2% 282

Porém, tal politica de difusdo global, ainda qui@ sie extrema relevancia, ndo
deve ser uma justificativa para que nao se viamiizolucdes que possam melhorar, em

muito, a qualidade de vida daqueles sem acessstama de satd&
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7. O desenvolvimento do movimentdiospiceno Brasil e o panorama

atual

No Brasil, ndo ha registros seguros de qual télia @ primeirohospice pois ndo ha, até

0 momento, uma historia escrita destas instituicBesém, é bastante provavel que o
primeiro hospicetenha sido fundado no ano de 1944, na cidade dodRiJaneiro,
localizado no bairro da Penha. Fundado pelo ent&dod do Servigo Nacional de
Cancerologia, Mario Kroeff, o “Asilo da Penha” tmtpor funcdo assistir pacientes
pobres com cancer avancado, que nao conseguiamneaghospitais gerais, nem no
Servico Nacional de Cancerologf&®>. Encontramos em Firmino as designacdes de

“pavilhdo dos incuraveis”, ou “Asilo do CancerosobRe” %,

De carater privado e
filantropico, a criacdo desta instituicdo era, d®,fa consequéncia de um modo de se
encaminhar o problema que os pacientes com canaecado representavam, visto que,
assim como na Inglaterra vitoriana tardia, era oo tle paciente que nao interessava
gue fosse mantido nos hospitais tradicionais, cors@rvico Nacional de Cancerologia,
voltado para atividades assistenciais curativagndao e de pesquisa.

Como muito bem assinalou o Dr Mario Kroeff, no diso de inauguracdo do
Centro de Cancerologiado qual foi diretor- e embrido do atual Instituto Nacional de
Cancerologia (INCA), em 1938:

“‘devemos deixar bem claro o destino reservado & est
Pavilhdo. Ele ndo foi construido de certo para asil
enfermos incuraveis, que aqui venht#o somentégrifo
nosso) para findar sua penosa existénda’(p.59).

Reafirmando o modelo paradigmatico hospitalar iggehaseado emm modelo
curativo, de abandono e de desinteresse com red@sacuidados no fim da vida:

“pretendemos reservar a internacdo nas enfermarias,
somente aos casos curaveis, a estes que nos parecem
ainda suscetiveis de uma terapéutica proveitosa (..
vencendo as nossas sensibilidades em face do enfom

alheio, seremos obrigados a rejeitar 0s incuravyeasa
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ndo prejudicar a utilidade deste servico, sob otpote
vista curativo” 2 (p. 64).

Sugere, para tanto, que estes pacientes deverirapuisados por entidades - de
preferéncia privadas e de carater religioso - emespaco destinado somente para isto,
reduzindo o desconforto dos hospitais gerais dartete negar leito a estes pacientes. A
frase a seguir, encontrada em uma reportagem dernat da época, sintetiza muito bem
este desconforto:O canceroso desamparado, em estado avancado del®erca,
constitui elemento indesejavel as portas dos haispite nossa capital®®® (p. 95).

Para a construcédo deste espaco, com empenho @paado pessoal do Dr. Mario
Kroeff, € fundada a Associacdo Brasileira de A8siga aos Cancerosos (ABAC) em
1939, a qual tinha como Presidente de Honra a gmi&wira dama, senhora Darcy
Vargas. Esta Associacdo tinha por objetivo a @sisd material, médica e moral aos
pacientes com cancer avancado, além de absorvgraogntes nestas condicdes
provenientes do Centro de Cancerologia. Tal entideideria de doacbOes de seus
membros, de legados e de subvencgbes das tréssedfefastado. Este foi o caminho
escolhido para a materializacdo, cinco anos degoigsilo da Penha, ocorrida em 1944
e que um ano apés sua fundacéo tinha acolhido@8nes, con3 mortes®

A partir de 1949, iniciou-se, por iniciativa tambédo Dr Mario Kroeff, a
construcdo, em prédio anexo ao Asilo da Penhajrdaavo hospital de oncologia, que
seria aberto no ano de 1954 e que receberia o mmidospital Mario Kroeff®>.
Atualmente, a ABAC continua sendo sua entidade ema&alora, por meio de doacdes de
empresas e de pessoas fisicas, tendo seu estampliad®d seus objetivos, englobando o
campo curativo oncoldgico. Nao existe na pagin&@lea do Hospital Mario Kroeff
nenhuma referéncia a alguma unidadspiceou de cuidados paliativos, nem referéncia
historica ao antigo “Asilo da Penha”.

Em 1968, surge em S&o Paulo a Clinica Tobias,tuigdio de orientacao
antroposofica, onde o autor trabalhou durante algumos e que, até o fechamento de sua
unidade de internacdo, em 1993, acolheu, em sdadsiclinica, pacientes com doencas
avancadas e terminais, especialmente pacientescanoer, hepatopatia e, finalmente,
AIDS, com uma abordagem que se aproxima bastarpedtiaa do moderno movimento

hospice
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Porém, a despeito destas iniciativas isoladassdoiente a partir da década de 80
gue foram surgindo outras unidades ou centros daados paliativos, a maior parte
vinculados ao tratamento de pacientes com canoaraktentros de tratamento de dor
cronica, nos estados do Rio Grande do Sul, Sartxits Parana, Sdo Paulo e Rio de
Janeiro. Ha, atualmente, cerca de 30 centros diados paliativos no Brasil, o maior
deles situado no Instituto Nacional de Cancer (INC#Aa cidade do Rio de Janeiro
(Hospital do Cancer IVF®

Em 1997, foi fundada a Associacado Brasileira del@ios Paliativos (ABCP), uma
associacao sem fins lucrativos que visa a difus@ aliidados paliativos em todo o
territoério nacional. No ano de 2005, foi fundadaA@ademia Nacional de Cuidados
Paliativos (ANCP), com objetivos parecidos aos @®&CR, no que tange a divulgacéo,
ensino e pesquisa em cuidados paliativos, e emgani@ reconhecimento da medicina
paliativa como uma especialidade médica.

Porém, a realizacdo deste objetivo ndo € tarefh thavido a escassa penetracao
dos cuidados paliativos nos meios académicos enas) especialmente nas faculdades
de medicina. Em tais ambientes, iniciativas isdaaestram as dificuldades quanto a
sensibilizacdo para a necessidade do ensino ddadas paliativos aos graduandos de
medicina, destoando do grande interesse e readgiwidos alunos pelas questbes acerca
da terminalidadé®’. Soma-se a isto a escassez de cursos de pésgfiaderm cuidados
paliativos. Em um pais de dimensdes continentaisocé o caso do Brasil, teriamos de
ter uma grande oferta de cursos de especializapamedicina paliativa para suprir a
grande demanda destes cuidados, mas, até o mouhest® estudo, hd o registro de
somente um curso, com duracdo de 1 ano, ofereeidoll[dCA e voltado para o ensino

dos cuidados paliativos oncoldgicos.

7.1. O Sistema de saude brasileiro e a inser¢ao dogidados Paliativos

O sistema de salde do Brasil é constituido de uar péblico - o Sistema Unico de

Saude (SUS), criado em 1989, e que atende cercd3dedos seus 180 milhdes de
habitantes - que utiliza tanto servicos publicosadgisténcia, quanto servi¢os privados
contratados, além de um setor privado de livreleacmantido pelos planos privados de
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saude e pelas companhias de seguro de saudegeqde atrca de 40 milhdes de pessoas
288.

O SUS possui um carater descentralizador de a¢odes,participacdo social nas
trés esferas do governo, cabendo ao Ministérioadml& - nivel federal - a formulacéo,
implementacdo, avaliacdo e controle das politieasadide. Compreende diversos niveis
de complexidade de assisténcia, que vao desde @ d@edtencdo Basicaté hospitais
terciarios e centros de atendimento especializios

A Atencdo Basica comp0de-se de um conjunto de guéi@sa promogao e protecao
da saude, para o diagnéstico, tratamento, reaiditita recuperacdo dos agravos. Com
acOes tanto no plano individual, quanto no planiete@, a Atencdo Basica tem um
papel central na ordenacdo do sistema de saud&rmenas recentes diretrizes do
Ministério da Saude. E constituida pelas Unidadésidds de Satde (UBS), Programa
Saude da Familia (PSF) e pelo Programa Agentes dtarias de Saude (PACS),
programas estes que tém grande penetracdo domieitia grande parte do territorio
nacionaf®®.

Nos ultimos 10 anos, diversas iniciativas do Megrist da Saude descreveos
cuidados paliativos como uma importante estratdgipolitica de saude, algumas delas
brevemente descritas a seguir. Em 1998, da-s® iaitiestabelecimento dos Centros de
Alta Complexidade em Oncologia (CACONJestacando a necessidade de ter equipe
gualificada em cuidados paliativos, tanto paraatrento em regime de internacéo
hospitalar, quanto para tratamento domiciliar. Gesta iniciativa pretende-se incluir os
cuidados paliativos na assisténcia oncolégica d& $% Em 2001, é instituido o
Programa Nacional de Humanizagdo da Assisténciapitdéer que, entre outras
atribuicdes, ocupa-se da promocdo da humanizacassigténcia aos usuarios da rede de
hospitais publico®. Em 2002, foi instituido o Programa Nacional deig€ncia & Dor
e Cuidados Paliativos, importante passo na difuk#o cuidados paliativos em nivel
nacional, e foram instituidos os Centros de Ref#®éam Tratamento da DG&r* %
Mas, a despeito destas ultimas medidas, o Brasibp&esenta uma articulacdo nacional
em cuidados paliativdS®,

A énfase na humanizacdo da assisténcia a saudabito&lo SUS tem sido tema

relevante, configurando-se numa politica de salmla articulacbes inovadoras em
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distintos niveis de gestdo, e com propostas de mgadanas relagdes de trabalho e com
os usuarios do SUS, sendo um grande desafio ate@pamento de nosso sistema de
Saude294, 295

A instituicdo deste programa tem, também, serviglondte para a divulgacéo dos
cuidados paliativos no Bragit’, e torna-se relevante diante dos relatos de abande
pacientes com doencas avancadas que utilizamstémssa pUblic&”. Entretanto, chama
a atencao o fato de esta ndo ser uma conexao qercestra facilmente na literatura
especializada internacional. Apesar desta ressafia¢ dificil de se perceber a relacéo
entre “humanizacdo” da assisténcia e cuidadostpaka visto que os fundamentos dos
cuidados paliativos incluem o ndo abandono, a co@pa a protecao.

Conceituar humanizagéo néo é tarefa facil — e nerolgetivo deste estudo -, visto
0s multiplos significados que apresenta. Nestedgrtumanizacdo pode ser entendida
como exemplo classico de uonceito espesso®®. Isto explica, pelo menos em parte,
o fato de que suas caracteristicas constitutivasgoo ter interfaces com, ou pertencer a
outras categorias, o que pode originar uma certus@o e pouca consisténcia conceitual
— vimos o0s problemas disto para 0 movimdmispiceno capitulo 4 -, como é possivel
ser verificado na definicho um tanto “difusa” - @omo prefere Deslandes, no
“entendimento” >°® (p. 402) - da Politica Nacional de Humanizacdo daidério da
Saude:

“Como entendemos Humanizacao:

« Valorizagdo dos diferentes sujeitos implicados no
processo de producdo de saude: usuérios, trabaltesdo

e gestores;

- Fomento da autonomia e do protagonismo desses
sujeitos;

« Aumento do grau de co-responsabilidade na
producéo de saude e de sujeitos;

- Estabelecimento de vinculos solidarios e de
participacdo coletiva no processo de gestao;

- Identificac@o das necessidades sociais de saude;

+ Mudanca nos modelos de atencdo e gestdao dos
processos de trabalho tendo como foco as necessdad
dos cidadéos e a producao de saude;

Compromisso com a ambiéncia, melhoria das
condicées de trabalho e de atendimerfttf”
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A defesa em torno da humanizacdo nos cuidadosmaldi vida tem sido um dos
motes dos cuidados paliativos em nosso meio. Bgatiaracterizadas condesumanas
ocorreriam dentro dos hospitais e a desumanizagdmwsksa sociedade teria uma parcela
importante de contribuicdo, refetindo-se nestadigas Além disto, a influéncia do
crescente uso da tecnologia médica e do desenwitintientifico contribuiriam para
esta desumanizacdo, assim como a dificuldade disgiomal hospitalar em ter uma
“compreenséo do significado da vida® (p. 3).

Porém, nosso entendimento € o de que a preterdigiaghizacdo” nos cuidados no
fim da vida ndo depende de um modelo, mas dasfedaentre distintos sujeitos
individuais e, neste sentido, a préatica dos cuidgmdiativos ndo € necessariamente uma
garantia de humanizacéao e, o contramoinvestimento em tratamentos persistenteo
consitui uma certeza para sua instalacdo nas edaggiabelecidas. Nm@apitulo 9 deste
estudo seraaprofundada a complexa construcdo dialogica entidados paliativos e
sistema de saude tradiciona - como serd visto- este raciocinio valorativo é
problematico nesta inter-relacdo, géeéncipiente em nosso meio.

Para que os cuidados paliativos possam “humanisarg necessario assumir-se
gue até entdo as relacdes dos profissionais de sisdhospitais com os pacientes com
doencas terminais fossem desumanizadas o que,senpede até ser uma realidade.
Também seria necessario que os profissionais @deshcom os cuidados paliativos
dominem um saber-fazer que os qualifiguem a ter wgtegdo “humanizada” com o
paciente e que, por conseguinte, os diferenciemddosais profissionais. E este é um
ponto bastante delicado, visto que o investimeatgualificagdo em cuidados paliativos
€ bastante timida, e gnéo ha uma politica nacional atuante em nosso meio.

Sem nenhuma certeza de que até o presente a rasaisi® salde seja
“desumanizada” nos cuidados no fim da vida, o afiteento neste estudo € o de que a
valoragdo entre cuidados paliativos e ‘humanizac&p”num primeiro momento,
compreensivel, mas problematica diante das difatldd conceituais em torno desta
palavra. Entretanto, assim como visto com o terngmidade, pode ser mais uma
“bandeira” em torno da qual se organiza o movimdmsgpicenacionalmente e, neste
sentido, diante das dificuldades de gestdo de nesstema de saude, encontra

ressonancia, numa espécie de modismo que acolh¢éabgmculacdo. No entendimento
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do autor, ndo sera com o discurso da humanizac@osgtéo estabelecidas solidas
praticas de cuidados paliativos. Ao contrario, éi&teurso pode até dificultar a aceitacao
dos profissionais que néo trabalham diretamente caomados paliativos, mas que
poderiam ser beneficiados com seus conhecimentos.

No setor privado ha poucos registros envolvenddaclgs paliativos e/ou cuidado
hospice Um setor em franca expansao, desde a décadadte $¥ulo XX, é o dbome
care. Porém, fundamentado no modelo dwspital sem paredés **° e tendo como
consequéncia éhifpermedicalizacéo do domicilid”’, configura-se como sendo um setor
problemaético, do ponto de vista ético, para o cadgmcuidados no fim da vid&®. Ha,
neste aspecto, um grande caminho a ser percorado @ganizacdo e qualificacdo de
servicos ddnome careem cuidados paliativos privados no Brasil.

Assim, a implantacdo de uma rede de cuidados pakatonsistente e organizada
constitui-se numa tarefa desafiadora aos gesttaesy publicos quanto privados, e - a
despeito destas iniciativas governamentais - aeémehtacdo dos cuidados paliativos no
sistema de saude brasileiro é lenta e desarticelaila os distintos niveis de assisténcia.
Ha importantes obstaculos, tanto de ordem operakiqnanto ética e cultural, que
precisam ser enfrentados e corrigidos, alguns d@ssgdescreveremos a seguir. O
enfrentamento destas questfes € crucial para qiBrasi seja possivel implantar um
modelo de cuidados paliativos e de cuidadspiceque ndo seja assimilado de um modo
acritico, mas enraizado socialmente e compativel @ necessidades e peculiaridades

do pais.

7.1.1. Qualificagéo de recursos humanos

Um dos aspectos nevralgicos esta vinculado a aquaido de recursos humanos em
cuidados paliativos, com a instituicAo de prograndas educacdo continuada de
fundamental importancia. Como existem poucos certeocuidados paliativos no Brasil,
um grande desafio é o da formacao de equipes igadifs em cuidados no fim da vida
em locais distantes destes centros. Esta formaegierid ser realizada em todo o
territério nacional, a partir de uma politica nagibde cuidados paliativos, levando em
consideracdo as distintas realidades sociocultigate acesso ao sistema de salde

existentes nas diferentes regides do pais. Ha der,htambém- como parte desta
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estratégia de qualificacdaima mudanca de visdo académica, com a urgentssicaee

de ser implantada a disciplina de cuidados patiativa grade curricular dos graduandos
de saude e, em especial, dos estudantes de medieisa contrario, as distorgcbes com
respeito aos processos decisoérios diante de doawgasadas e terminais ndo serdo
corrigidas, perpetuando-se terapéuticas futeituacgies de abandono, em detrimento de

um tratamento mais compativel com a fase avangadaakcimento.

7.1.2. Referéncia e contra-referéncia

Outra questdo importante estd relacionada a rupdoraratamento curativo e ao
seguimento e encaminhamento do tratamento paljativta vez que no Brasil, nos
poucos locais onde had uma equipe de cuidados ipafiatndo é usual a oferta, em
paralelo, de tratamento curativo e paliativo. Unsératégia inicial poderia ser a de
utilizar-se a Rede de Atencdo Basica como impataid para a continuidade do
tratamento. Para tanto, seria fundamental a imgibude educacdo continuada em
cuidados paliativos para os profissionais do PA@S BSF como parte de uma estratégia
de difusdo nacional dos cuidados paliativos, cabead Ministério da Saude o
assessoramento técnico aos municipios para a pagdoi de equipes qualificadas no
monitoramento e no tratamento dos pacientes comcdseavancadas e terminais e de
seu entorno.

Neste sentido, seria necessaria a reorganizacabadpitais gerais de retaguarda,
com a oferta de leitos disponiveis para agquelegep@s que precisam ser internados,
além de capacitacdo em cuidados paliativos do colip@o, evitando-se rupturas no
atendimento. Além do mais, a formacdo de uma espmkxirede de contato permanente
entre estas equipesla Atencéo Basica e do corpo clinico dos hospitaisn os centros
de cuidados paliativos poderia ser de grande ajad@aomadas de decisao.

Além da falta de integragcdo entre os diferentegisida assisténcia, observa-se,
também, que os centros de cuidados paliativosddaacionam de forma n&o articulada
entre si, com a auséncia de uma politica nacidativa®.
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7.1.3. Politica de liberagéo de drogas

Uma questao crucial para uradequada estruturacdo dos cuidados no fim da nafa,
paises em desenvolvimento, refere-se a disporadéidde opidides, continua e
rapidamente. Esta é uma preocupacdo recorrenteser@n possivel a insercdo dos
cuidados paliativos nos sistemas de satde semameofenfrentamento desta questio
300 A restricdo ao acesso aos opidides na Américmd.dbi objeto de denuncia na
Declaracdo de Floriandpoli§ e constitui-se em importante entrave a implantdugio
sucedida de bons programas de cuidados paliatalésy de configurar uma prética
assistencial de legitimac@lm abandono a que sdo submetidos os pacientesammgas
avancadas e terminais.

7.1.4. Atencao ao cuidador informal

O reconhecimento, por parte dos profissionais gsestem ao paciente, da sobrecarga e
das necessidades do cuidador informal € outro EsplEc extrema importancia. Esta

sobrecarga tende a se agravar com a proximidadedea do paciente e na fase de luto,
e pode se manifestar em varias dimen3te¥? Assim, estratégias de acolhimento a este
cuidador sdo muito importantes. Estas estratégeasend contemplar, entre outros,

aspectos informativos e devem viabilizar - casce estidador assim o deseje - a

possibilidade de substituicAo temporaria, para qlee possa, dentro do possivel,

“recuperar-se”. E necessério, também, que os piofiais da equipe de cuidados

paliativos tenham plena ciéncia de que as situag@ss distintas podem ocorrer na

relacdo com a familia do paciente, desde acolhmmenmanifestacdes de profundo

reconhecimento pelo beneficio e pela importanciedeabalho, até situacdes de repudio
e de hostilidadé®.

Muitas vezes, o cuidador prefere a assisténciaitiatep para o paciente com
doenca avancada, ndo aceitando os cuidados no ilomi&inda mais quando a
expectativa de vida é curta. Ha, evidentementéavanotivacdes para isto, mas deve-se
considerar como importante argumento o fato deidador "ndo dar conta" de realizar
determinadas tarefas, de estar sob intenso estesséo se sentir capacitado para o
manejo dos sintomas. De fato, a falta de controle sintomas € um dos principais

motivos de internacdo hospitalar de pacientes e terminal de doenca % 3% 0O



103

importante, aqui, € que se possa ter nos hosmiaisetaguarda leitos disponiveis a
gualquer momento, e que a equipe de cuidadosipgalato domicilio tenha flexibilidade

para rever sua “rotina de procedimentos”.

Deve, também, ser ponderado que nem todo cuidadmihe ser cuidador nem
deseja uma maior aproximacéo do paciente que est&mdo, o que deve ser entendido
e respeitado pela equipe, sendo que, nestes casasiporte especifico deve ser previsto
e oferecido a ambos: cuidador e paciéfiteNeste sentido, considerando a significativa
importancia da funcdo do cuidador, o Ministério 8aude e o Ministério do
Desenvolvimento Social e Combate a Fome implemamtarm projeto de qualificacdo
de cuidadores, em cinco regides do pais, dentfrdgrama Nacional de Cuidadores de

Idosos 3%,

7.1.5. Relagdo médico-paciente

De todas as questdes, talvez a mais desafiadoifhicik diga respeito a revelagdo do
diagnéstico e do prognédstico ao paciente. O modelaelagcdo médico-paciente que
vigora no Brasil € culturalmente sancionado por wis#io paternalista, na grande
maioria das vezes excluindo o paciente de seu @slign e de sua participacdo nas
tomadas de decisdo clinica, mas havendo maioidadé do médico em compartilhar
estas questdes com a familia. Tal pratica contrapdaos principios do movimento
hospice fortemente centrados nos desejos e preferéndgsadiente. Isto leva-nos a
perguntar que tipo de cuidado paliativo e cuidadepiceestdo sendo construidos no
Brasil. Ndo sendo a autonomia do paciente um \@@atral, como fica a fundamental
guestdo do direito do paciente de saber a ver@agecto considerado crucial para uma
pratica adequada de cuidados paliativos e um dosreds do movimentbospice'®.
Como seréa possivel a oferta de cuidados paliateragial serad a qualidade desta oferta,
em um ambiente de omissdes e de mentiras?

Uma das consequéncias deste tipo de relacionardeaterosdo da autonomia do
paciente, além deeu crescente isolamento e praticas médicas nveitas perpetuadoras
do sofrimento, ou que agregam mais sofrimento, agracessidade de "controlar” tudo o

gue ocorre com 0 paciente, visto que este ndo jogderceber o que esta acontecendo.
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Com isto abre-se um campo para praticas patewrmlisbm a construcdo entre o médico
e o cuidador ou a familia de urtebnspiracéo do siléncio*®, excluindo e expropriando

0 paciente - em tese, o principal interessado ensd@es que dizem respeito a sua vida -
do seu processo de morte. Cristaliza-se, com patd”, uma relacédo de simetria entre o
médico e o cuidador/familia, aprofundando-se urfec@e de assimetria entre ambos e o
paciente, cada vez mais isolado e ndo podendo Eacan expressar Seus anseios e
desejos.

Nem sempre o paternalismo € moralmente problematesmo em situacdes de
terminalidade€’®®. Porém, tal conducéo nédo deveria ser a regran @ sixcecdo como, por
exemplo, quando se esta diante de um paciente petente cognitivamente, e que nao
tenha legitimo procurador, com documento declamtie seus desejos e preferéncias de
tratamento, ou expressando verbalmente que tigcatlemento desejaria para si e quais
nao.

Os desafios a implantacédo dos cuidados paliativagdadohospiceno Brasil séo
significativos, podendo-se citar a necessidade deeato de oferta de centros
especializados e de um forte investimento na qeadifio de recursos humanos, tanto do
ponto de vista técnico, quanto de capacitaco lplacom as questdes relacionadas a
terminalidade. Além disto, a insercdo dos cuidgmdsitivos na grade curricular torna-se
imperativa. Outros aspectos relevantes dizem respegstruturacdo da rede hospitalar,
especialmente aquela situada longe dos grandesogeat necessidade de suporte aos
cuidadores e a implementacdo de uma politica nalca® cuidados paliativos que seja,
de fato, efetiva.

Diante desta realidade, o sistema de saude brasilem a dificil tarefa de
equilibrar, dentro de um cenario de restricdo dmirsms, e de um modo pragmatico
consistente em optimizar a relacdo entre meioszadibs e fins almejados como
convém ao gestor tanto publico quanto privado-esafiante realidade de seu cotidiano
com as possibilidades de novas praticas assistgncieamo € o caso dos cuidados
paliativos, em busca de um modelo de cuidadosmalé vida sustentavel - do ponto de
vista operacional - e eticamente comprometido cqrotecao aos atores vulnerados, ou
seja, 0 paciente e seu entorno.
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Interessante é o fato de nenhuma das instituicisslidiras ter o noméospice
preferindo-se, em geral, o termo “centro”, sendaoatrado também o termo
“hospedaria™’. Como ja vimos, esta questéo foi igualmente diiffo inicio do século
passado, para as instituicbes britanicas que natira ou nem colocaram 0 nome
hospice ou palavras que lembrassem a morte ou o morr@@dAutilizagcdo da palavra
hospice deve-se a uma estratégia de legitimacdo académiccial, ou a um
impedimento legal? Ou serd que reflete uma difedéd dos préprios integrantes do
movimentohospicebrasileiro de lidar com naturalidade com a morse@s processos, 0
gue inclui a dificuldade interna do movimento emmé&s visivel a pratica que esta atras
desta palavra? Passados mais de cem anos desdgmesto dos primeirobospices
modernos, e em um contexto cultural médico patistaal que se caracteriza por
desconsiderar os interesses do sujeito paciaitela que com crescente reivindicagédo de
respeito & autonomia do paciente nos processosodies’*’, ndo se conseguiu ainda, no
cartdo de visitas dos centros de cuidados palmtvdoshospicesbrasileiros, incorporar

a palavra definidora deste importante movimento.
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8. Boa morte: fundamentos, crengas e contradi¢coes

Em qualquer sociedade, a imagem dominante da

morte determina a concepcéo da satftig. 159).
8.1. Raizes historicas da boa morte
A boa morte é temporalmente, culturalmeataestoricamente organizada, mas elementos
comuns a distintas épocas e culturas podem setifidatos. O elemento definidor,
referencial social que emerge e que sustenta a rhode no transcurso do
desenvolvimento histérico, diz respeito, de um mgdeal,“ao morrer que permite a
cada um preparar-se para a morte com a cooperagdacilia e da comunidade®®
(p. 86). Tanto em sociedades primitivas, quantso@edade ocidental, ha milhares de
anos a morte ritualizada coletivamente é partesséc@ de um cenario de sustentacao
social. Ao morrer, o sujeito individual desaparésEeamente e supostamerdmeaca a
coletividade em que vive, a qual, ritualizando gsteda, mantém-se viva e fortalecida;
em outras palavras, a morte de um membro, numadame que ritualiza esta perda,
fortalece e da poder aos membros que permanecemdeta a textura socidf®. Ou,
como coloca Morin, a autopoiese social dependeatterindividual®*’.

Segundo Kellehear, a configuracdo e incorpora¢&oetEmentos constitutivos da
“boa morte” acontecem a partir do desenvolvimemsaciedade camponesa, ha 12 mil
anos; estes elementos, em distintas épocas, tiveranpapel crucial no processo
adaptativo desta sociedade, com o desenvolvimengrgssivo de uma morte gradual,
compartilhada e nos bragos do outro, com a paatpéip ativa de quem estava morrendo,
com planejamento de seu funeral, sepultamento teob®ma distribuicdo de seus bens e
propriedades, com as cenas de despedidas feitaislirdmente®®,

E nesta sociedade pastoral que pela primeira gegesfica a ocorréncia de
reunibes preparatérias com quem estd morrendoartdona morte e 0 morrer mais
previsiveis, e com direitos e deveres para todogm®lvidos. Com isto, para esta
sociedade dmorrer e a morte tornaram-se, COmo 0 casamento ascimento, como
semear e colher, como boas estacdes e [periodofode], parte da sucessao de ciclos

previsiveis” 3%

(p. 85). Assim, dentro de uma sociedade que ungate ritmo das
sucessivas repeticoes de ciclos, a morte e o mpassaram a fazer parte de uma

lembranca fatalista, dando tempo para seu prepamon&ole, em conformidade com
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deveres assumidos, com a vida que se teve até, entémm“a jornada para outro
mundo” iniciando-se ja nesta vida terrefi3(p 28).

Nas sociedades camponesas ha uma forte valoridagdmcesso de preparo para a
morte até nos dias atuais, do cerimonial funebda dase de luto, especialmente nos
primeiros trés dias apds a morte, podendo este®deté o final da sexta semana.
Estudando a sociedade camponesa hingara e romena,*B mostra que nestas
sociedades o individuo que rompe com este procesBe duras sancbes. O autor
descreve o que ocorre dentro desta comunidade cpessba que se suicida, muitas
vezes com importantes constrangimentos aos rimaisua memaoria como, por exemplo,
a perda do direito aos rituais de purificacdo egregacdo no além mundo, passando a
ter uma ‘4ssustadora perspectiva do futuro no outro mintdo (p. 108). Além disto,
seus familiares passam a sofrer coa¢des , 0 qgagnsénta a dor e 0 sentimento de perda
entre eles, aléem de também receberem sancdes mguaislevam estes membros a
desenvolverem intenso sentimento de vergonha estiéces.

Outro exemplo do ritual de morte entre 0s camp@egarece nos escritos de
Tolstoi como, por exemplo, no corB@nhor e sery@o narrar Como um camponeés russo
do final do século XIX vivenciava seu processo aeten

“Nikita acabou morrendo em casa, como desejava,
sob as imagens dos santos e com uma vela de cera
acesa na mao. Antes de morrer, pediu perddo a sua
velha e, por sua vez, a perdoou pelo toneleiro.
Despediu-se também do filho e dos netinhos, e
morreu sinceramente feliz porque, com sua morte,
livraria o filho e a nora do fardo de uma boca a
mais e porque, ele mesmo, ja passava desta vida da
gual estava farto para aquela outra vida, que, a
cada ano e hora, se lhe tornava mais compreensivel
e sedutora ®'? (p. 66).

Em resumo, morte na proximidade da familia e core fparticipacdo comunitaria
sdo as duas principais caracteristicas histérioastitutivas da “boa morte”, nascida e

construida na sociedade camponesa em seus prisoiste modelo ritualizado de
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morte, tdo necessario para a “construcdo da jotnadeontra também na Grécia antiga

referéncias que dao o substrato para a constr;aonteito de “boa morte”.

8.1.1.Kalos Thanatos a jornada consciente para a morte

Ha duas origens para a expressédo “boa morte”. Uimdo deeu, thdnatosde onde se
origina a palavra eutanasia, significando, em geinsordios, uma morte suave, indolor,
rapida, um “morrer bem”, e atualmente entendidaccama morte desejada e sustentada
temporalmente pelo seu solicitante, fundamentadaima decisdo autbnoma . A outra
origem do termo provem dalés, thanatod®,

Para Soares, kalds thanatos “o corolario de uma vida, a dignidade na morte”
313 (p. 103) e, apesar de seus elementos constitperederddoto, serem recolhidos dos
relatos dos combatentes gregos espartanos, fruindmdigo fomo3 de honra militar,

a “boa morte” ndo se limitava a eles. A autoraatsstjue’o tratamento reservado, em
particular, aos cadaveres dos soldados e, de umong®tal, a qualquer homem, é
determinante para a realizacdo do ambicioso desigie ‘morrer com dignidade™*®

(p. 103).

E preciso recordar que a felicidadeefadaimonid & qual o homem grego antigo
aspirava somente era possivel de ser alcancad@oehezida com a mort&" e,
dependendo do modo como ele morria, alcangcava-naoucomo bem registra Herédoto
em suadHistorias na resposta do sabio grego Solon ao barbaro dieli€reso: Aos
meus olhos vés dais mostras de possuir uma fortoh@ssal e de ser senhor de uma
multiddo de homens. Porém, a pergunta que me dienfio vos respondo sem antes
tomar conhecimento de que terminastes bem o vessorpo de vida™¥(p. 62).

O interesse deste estudo ndo € o aprofundamentendwio, na especificidade do
detalhe da morte em combate fisico do lutador &sparmas reconhecer que elementos
de kalos thanatospoderiam fundamentar a “boa morte”, a qual, caméigse-ia na
expressdo deste ideario de morte para o movinfesspice E preciso registrar que esta
associacao é raramente encontrada entre os estsidleste campo. Encontramo-la em
Kellehear'*! e, para os fins deste estudo, tal associacadifciigel.

Assim, os elementos constituintes kllds thanatogjue aqui interessam seriam:

uma morte em combate, com total consciéncia dailpldsde desta morte vir a
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acontecer, sem fugas e sem suicidio (duas situai@Bekesonra, de quebra do codigo
moral - aanomia- na comunidade a qual pertencem, que configunauaa morte em
sofrimento - okakos thanatos, ndo importando, aqui, quanto tempo depois giess
ocorrer, caso nao fosse o ato reparado); uma reenteficar refém do outro; uma morte
durante uma jornada dificil; com o morto acolh&enterrado pelos seus familiares; e,
com a morte ocorrendo dentro de um cédigm{o$ moral vigente™® .

Portanto, enkalés thanatosha plena consciéncia da possibilidade da montéioe
ha fuga, o que torna o ato herdico. H4, nesta pgdcede morte, um sentido estético
profundo, um sentimento do “belo” (outro significadekal69, dando, a esta morte, uma
conotacdo nobre, umeorte bela, uma morte ideal ou exemplaf®. Trata-se ndo sé de
um tipo de morte, mas, principalmente, de um psazes kalos thanein de um “morrer
nobremente”, que ocorre durante o enfrentamentordmimigo, durante uma jornada de
luta a ser conscientemente percorrida, com coragemralmente legitimada. Um ideal
de virtude perpassa todo o dramak#dds thanatose a dignifica, entremeando um
sentido estético do belo com um desejo ético do, mmconsonancia com um codigo
moral vigente rjomo3, um sentido para o além-morte, uma inscricao ib@raos que
ficam, feita por aquele que assim morreu. Portd@ims tanatoonfigurar-se-ia como
“[um] conjunto de tendéncias comportamentais cultoemte sancionadas e prescritas,
colocadas em movimento por quem esta morrendosigridglas a tornar a morte, tanto
quanto seja possivel, plena de sentidfd{p. 29).

O kalés thanatosncorpora um empreendimento com forte motivacderima e
moralmente sancionado, numa espécie de jornadaimgéa ao além morte, numa
inscricdo social que o glorifica e que faz com tndos os percalcos da trajetdria sejam
enfrentados com virtuosidade, plenos de sentidmegessario este firme propdsito
interior para inscever-se nalds thanatosaté por que ha quem nédo veja sentido na
morte, que por nao poder ser percebida, visualizadaepresentada seria, antes de
gualquer outra coisa, unabisolutonada (grifo do autor)”, e tlim absoluto nada nao faz
sentidd 3'° (p. 2).
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8.1.2. Contextualizacdo da morte no Ocidente em tiistas épocas

Para que possamos ter uma melhor compreensao txtmsdcio-cultural em que surge
0 movimentohospice € importante remontarmos, ainda que brevemeotestaido sobre
a morte em diferentes épocas de nossa histériao¥ams valer do estudo classico do
historiador francés Philippe Ariés, publicado nadiO homem diante da mort&®, que
elabora um panorama das sucessivas metamorfosesmcapcao denorte na sociedade
ocidental, desde a Alta Idade Média até os anosng&etdo século XX. As expressdes
“morte domada”, “morte de si mesmo”, “morte roméati “morte suja”’, “morte feia”,
“morte selvagem” sdo, portanto, expressoes resrddareferido estudo. Ariés constitui-
se numa referéncia para muitos estudos postesoles a morte no Ocidente, a despeito
da discordancia com outros autores, como descraesrenais adiante.

Para Ariés'*3 h4 um modelo secular de morte - a morte domaglze-perpassa
diferentes culturas e épocas, configurando-secoatrario do que se poderia supor pelo
seu home - ndo em uma morte que foi dominada, dmaes, mas, sim, em um modo de
morte e de morrer que era de dominio do homem woitEitjee que se manteve assim
presente em distintas épocas. Ele expressa, amtegld, uma atitude quase visceral do
homem do passado com relacdo a sua morte, comscon@mto o era. O olhar para o
além-morte era possivel, evidenciado, e dava seraa moribundo. Como se tinha
vindo, ia-se, sem grandes gritos ou agitacdo. @alridle passagem era, muitas vezes,
ativamente estabelecido pelo moribundo: as despgd@s Ultimas recomendacdes, a
familia em volta da cama o que incluia as criancas. O corpo era mantidovelisi
estendido num panoo sudario- e somente apos os rituais funebremsm familia- era
colocado num caixdo. Socialmente, uma morte senardedhacos, pacifica e
compartilhada, publicamente dividida, e com umatiaflade quase invisivel e
rapidamente incorporada pelos vinculos comunitados a vida dos que ficavam sendo
refeita em novas relagdes. A morte era vivida carmomobilizador da comunidade e,
para que esta comunidade se movimentasse, seusrosetniham de morrer. Tal estilo
caracterizava uma idealizacdo da morte, mas, oweaes, havia como que uma
resignacdo, como se nao pudesse ser diferente,apegos e sofrimentos por esta
constatacdo. Aries detecta tal modelo na épocagesdre os romanos, e no seculo XX,

mas é na Alta Idade Média que ele encontra estigép registrada em variados textos
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da época, desde registros de mortes de homens sprdancavaleiros e registros
lendarios enfim, ritualizada sistematicamente.

Um segundo momento, descrito por Ariés comarforte de si mesmd*® (p.104),
teria se originado a partir da vivéncia do apegthamem medieval as coisas do mundo
terrestre, ja conseqiéncia do despertar de si medmdividualismo. Segundo o autor,
no século Xll nasce a no¢ado de uma biografia iddia, tendo o seu apice no século XV,
estando nesta época o0 homem agrilhoado a matadalida sua vida e sofrendo com a
perda destas conquistas do aqui, que a morte l|perien A partir de agora, 0 corpo
morto incomoda e é escondido no caixao, os ritpagsam-se dentro das igrejas, nas
missas de enterro, comandados pelo padre e o ca@locado no catafalco.

Assim - na concepc¢do de Arieso homem da Baixa ldade Média vivenciava a
morte ndo mais como parte natural de uma vidamo outrora o fazia mas com o
sofrimento pela perda da materialidade fisica agoracrescente confronto com os
ditames do catolicismo. Uma tipificacdo desta ®dogia da boa morte ancontramos
na “Ars moriend’ medieval. Tratava-se de dois manuscritos catéliaa6nimos, um
deles menor, publicado em 1458r¢ moriendj, e um maior Tractatus de arte et
scientia bene moriengdi que advertiam sobre as tentacdes de naturezatusgpe
prescreviam remeédios e oracfes para que as pesstmEguissem ter uma “boa morte”
315 Estas prescricbes fundamentavam-se em ditamematiereza religiosa, que
prometiam uma ida para o outro mundo sem 0s pecdedss existéncia terrestre;
portanto, ocupava-se de prescrever ditames religigmara a “jornada” para o outro
mundo. Na mesma linhamas com recomendac¢des também paraamnaivendi- temos
o0 texto renascentista do médico Fabio Glissébtgcorsi morali contra il dispiacer del
morire”, de 1596, um conjunto de prescricdes morais pafida e para a morté®.

Nos dizeres de AriesDeslizou-se, (...), tanto nas representacdes fetigs como
nas atitudes naturais, dena morte consciéncia e condensacao de uma vidaa pana
morte consciéncia e amor desesperado dessa[gidi do autor]” *** (pg 148).

Cabe aqui um breve registro de um processo patioente importante, que se
inicia no século XVI e vai até o século XVIII, oajuem importantes repercussdes para
as instituicdes religiosas, com reflexos sobre sedeolvimento dokospicesvitorianos,

e que diz respeito ao processo de secularizacdosdeedades ocidentais, com
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repercussdes profundas na maneira como 0 homeentfa a morte, com a ruptura da
unidade corpo-alma e com a morte, e as instituicékgiosas perdendo seus poderes
sobre este homem, cada vez mais distante do al&rogconectava com o sentido

religioso e transcendental. A secularizacdo estéantinho do homem em direcdo a si

mesmo e isto tem repercussées no modo como a morfgocesso de morrer passam a
ser incorporados socialmente.

Ja a partir do inicio do século XIX, surgea forma mais exuberante de morte,
guase como um éxtase cultivado e desejado porstaitoluindo os jovens, um desejo
precocemente registrado de encontrar a n®ms grandes beneficios com a passagem
para o infinito redentor; uma ritualizacdo queesisticamente reconhecia a beleza do
morto, do outro que transportava quem o0 visse n@specie de arrebatamento
saudosista, um senso estético de plenitude do t@zestendido, associado a firme
conviccdo do reencontro no além-mundoreconhecimento da graga (da morte) pelos
bens feitos em vida, sem sofrimento insuportauat, igcorporou as flores ao caixao no
funeral; em sintese, a “morte romantica”, ou a&hbmbrte”. Como expressou Ariés, “0
repouso antigo misturava-se a outras idéias maigasode eternidade e de reunido
fraternal” **3 (pg. 446).

A partir da segunda metade do século XIX — aindpuséo Ariés- ocorre uma
importante inversdo no modo como se passou a tidar a morte, com 0 médico
ocupando uma posicdo de destaque antes nunca vista na época medieval, nem na
morte romantica do século XIX - com a doenca paksanser ocultada do paciente e a
morte se tornando clandestina e que foge do centtel quem a sofre. Dentro deste
espectro‘uma nova imagem da morte esta se formando: a mfmite e escondida e
escondida por ser feia e sujd*®(p.622). E também um novo médico esta surgindo na
sociedade ocidental, ocupando um lugar centraldeassOes, incluidas aqui aquelas
sobre a vida e a morte.

Mas nao ha unanimidade com relacdo a aceitacdasdiestes descritas por Aries,
especialmente no que diz respeito as distintasa8pda Idade Média. Elias discorda
frontalmente de Ariés, e faz uma critica daquile ghama dedpinido preconcebida*®
(p. 19) do autor, que, de um modo unilateral e miimado, enxergaria a histéria da

morte na ldade Média com um olhar distorcido e, ¢stm evocaria uma certa saudade
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do modo como supostamente se morria naquela épotaetrimento do modo como
hoje morremos. Na concepcdo de Elias, a Idade Méliade fato um periodo
heterogéneo e de grandes instabilidades sociaiandes as conclusdes de Ariés
equivocadas: as pessoas viviam pouco, cheias de, medsituacdes adversas e de dificil
controle, com dor e com medo do além e de serendgmipor Deus. Para Elias, a morte
ja era sem controle, ja era selvagem. Apesar dasirmdentes criticas de Elias ao estudo
de Aries, este autor constitui uma referéncia eérquando se estuda a morte no
Ocidente.

Porém, os dois autores convergem em suas anatisedois pontos: primeiro, a
morte era mais exposta, falava-se mais dela neosla$r familiares (incluindo-se ai a
participacdo das criancas), era mais compartilleaddegrada na estrutura familiar. E,
como conseqUéncia disto, ela era mais publica, qmarticipacdo comunitéria,

distintamente da morte reclusa, isolada e solitlrinossos tempos.

8.1.3. Um retrato da morte contemporanea: a morteellvan lllitch

Uma das descricdes mais impactantes sobre este geoglocarar a morte encontra-se na
novela do escritor russo Tolstéi,morte de Ivan llitchescrita em 1886, sobre o processo
de morrer de um homem da classe média russa dapegtedo®’. De um modo
impressionante pelo realismo e dramaticidade vs/idelos seus personagens, Tolstoi
antecipa-nos um modo de lidar com a morte ainda bagtante familiar e comum onde
em um ambiente construido em cima da mentieamilia e médico decidem pela pessoa
adoecida o rumo incerto de sua vida de agora emtedi®xcluindo-a de qualquer
participacdo. A revelacdo da doenca € — no casa@ameer- escondida de quem a sofre,
gue sofre da doenca que o devora e dos tormentioglii@s pelas incertezas e
negociacodes feitas em seu intimo, num crescentazagte de soliddo, negacao, raiva e
barganha.

O copeiro de sua casa, Guerassim, que o acolh&& eem de uma classe mais
simples, um mujiqgue o camponés russo. A relacdo entre este simpleerhoe os
cuidados que tem para com seu amo adoecido gratemeenonta a tradicdo milenar da
“boa morte”, nascida entre 0s pastores e campones@sda presente no camponeés russo

do século XIx3%8
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Tolstoi antecipa, com esta novela, a discussaesoibnentira em torno da doenca,
sobre a importancia do cuidado de um moribundampém, de um modo brilhante,
descreve os acordos internos, as negacoes, a eaivda a sorte de fluxos emocionais
gue vive quem esta morrendo, 0 que, anos mais, teeda sistematizado como fases do
processo de morrer.

Mas, no final, Tolstoi deixa transparecer que, needrante do siléncio de todos, do
isolamento, da soliddo e do abandono a que foi stidbonseu sofrido personagem, seria
possivel encontrar um canto de aconchego, de réden distanciamento de qualquer
sentimento ou sofrimento:

“Ele procurava o seu antigo e costumeiro pavor da
morte, mas nao o encontrava. Onde esta ela? Que
morte? N&o havia pavor nenhum, porque nao havia
morte. Em vez da morte havia luz. Entéo é isto! —
disse ele de repente, em voz alta. — Que alegria!
Para ele, tudo isso passou num soé instante, e 0
significado desse instante j& ndo mudou mais. Para
0s presentes, entretanto, a sua agonia durou ainda
duas horas. Do seu peito escapavam estertores; seu
corpo emaciado estremecia. Depois ficaram cada
vez mais espacados 0S estertores e 0S arguejos.
Acabou-se! - disse alguém debrucado sobre ele.
Ivan llitch ouviu estas palavras e repetiu-as na su
alma. ‘Acabou-se a morte’, disse consigo mesmo.
‘Ela ndo existe mais.’ Inspirou o ar, parou no meio
do suspiro,entesou-se e morrelf* (p. 181).

Pode-se perguntar se hoje a morte e o morrer de llitah ndo estariam na
contramao dos preceitos do movimentspic® Nao seria dificil responder que sim, pois
este homem teve todo o tipo de pendria possiveledelores incontrolaveis (e que
guando eram controladas o deixavam sonolento)adadta de proximidade de seus
familiares e amigos mais proximos. Acrescente-semgdico pouco ocupado com ele

(ou sem saber como o fazer). A excecdo é seu figregado — dir-se-ia hoje, um
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cuidador -, que estad sempre presente e prestBlmé possivel ndo se concluir que néo
haja algo de extremamente atual neste conto esaritimal do século XIX.

Mas, aprofundando um pouco esta questdo, o modo ¢eam llitch viveu seus
ultimos momentos propicia a discussdo um aspecttw nmportante, que diz respeito a
um processo absolutamente individual vivido pomgssta diante do limiar da morte, e
gue nado tem necessariamente relacdo com o tipauidado recebido. O de que é
extremamente arriscada a valoracdo da morte do potrquem a assiste, uma vez que
experiéncias transcendentais transformadoras pa#emmperar mesmo nos momentos
derradeiros da vida. O cuidado prestado ndo € g que a pessoa que esta morrendo
irh se encaminhar para uma “boa morte”, e a expgaéao bem sucedida, ou aquelas
assim entendidas, ndo deveriam ser um desestiratdogoiem se propde a cuidar. Ndo
existe nenhuma garantia de que quem morre em sftapaos olhos de quem assiste,
esteja em sofrimento. Os sentidos humanos corragieestdo impossibilitados de
apreender experiéncias em camadas mais profundagpdftante que aquele qeeida
de quem morre aprofunde os questionamentos acergaaim é que esta sofrendo com
esta morte. Assim, sem poder contar com a ajud@mdissionais da morte e do morrer,
Ivan encontra seu tempo de morrer e, com contodleesseu corpo, sabe ser chegada sua
hora. Lutando contra tudo e contra todos a sua,vela despeito de uma jornada ingloria
e solitaria, Ivan realiza o sentido plenokébos thanatos

A morte de lvan, mesmo que dentro do cenario demprée desconfortavel de ser
assistida (no duplo sentido da palavra), tem agyi Thurston chamou de morteuto-
evidenté 3!% percebida e determinada por quem estd morremdosezis momentos
derradeiros. Mas estes tempos de autodeterminagéogm que estdo ameacados, com o
progressivo desenvolvimento dos hospitais, comeacente transferéncia das mortes
para o interior deles, e com o poder médico impesalsobre os corpos daqueles que
estdo morrendo.

Na vivéncia do autor ao acompanhar pacientes eentéasninal, a importancia dos
momentos derradeiros é critica: h&, muitas vezes, aspécie de exacerbacdo da tensao,
da angustia, entre aqueles que acompanham quemmestédndo, muitas vezes em
desproporcao com relagédo a serenidade expressaadsmate no rosto do moribundo (e

aqui o sentido de rosto é o exterior e ndo o leém®). E ha, também, muitas vezes, um
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“descompasso corporal’se pudermos assim expressantre 0 rosto e o resto do corpo
do “agonizanté (o uso deste termo para se referir aos momentoaddéros de vida é
curioso, visto que em casos como aos gasiamos nos referindo, ndo parece ocorrer
algo propriamenté agonizante). O corpo em espasmos, endurecido, com respiracao
dificil, suado e pegajoso, exalando um cheiro forrase se quebrando, em
contraposicdo a um rosto sereno, tranquilo. Tamd@&xpressado dos olhos muitas vezes
segue a da mimica facial; outras vezes ndo, confbuseassem algo”. Foi com um
destes pacientes, no leito de morte, que o auver uema vivéncia desta linguagem do
corpo morrendo e assim a expressou:

“Seus olhos estavam longe

J& ndo pertenciam mais a este mundo

Seus olhos eram do além-mundo

Banhados no éter divino, aliviavam o peregrino

Seus olhos, olhos n&o-humanos

N&o queriam mais este mundo

Eu os vi sedentos pelo profundo

Profundo do além-mundo

Seus olhos, ja ndo eram mais os do moribundo”

E com esta perspectiva que se pode compreendateasgs de Levinas:
“Mas 0 que € que se abre com a morte, ser4 nada ou
desconhecido? Estar as portas da morte, reduza-ae-
dilema ontolégico ser-nada? - Eis a questao que &qu
colocada. Porque, a reducdo da morte ao dilema ser-
nada é um dogmatismo as avessas, independentemente
do sentimento de toda uma geracdo desconfiada do
dogmatismo positivo da imortalidade da alma tidonco
0 mais suave ‘6pio do povo*® (p.36).
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8.1.4. O médico como ator central na morte contemp@nea

A partir do terco final do século XIX, entrando @aleculo XX, mais especificamente a
partir de sua segunda metade, o médico deixa de&shargem e passa a comandar, de
dentro do hospital, 0 momento da morte. Ele passa decisivo para a morte do outro,
passa a ser o0 condutor, “@natocrata” do morrer contemporaneo, @&ehhor dos
moribundod **° (p.184 e 189).

Este modo de lidar com a terminalidade escondepé&am um medo, bem
evidenciado na *“definicdo de morte cerebral”, fasmasocumento elaborado pela
Comisséo de Harvard, em 1988. Importa aqui, ndo a andlise técnica e ética deste
documento- que foge aos objetivos deste estudmas, sim, perceber que, mesmo
passados 40 anos de sua publicacédo, ainda ouvessesmnas construcdes verbais de
médicos nos corredores dos hospitais, buscandifigastatitudes diante de pacientes
fisicamente consumidos e agonizantes. Das frasgacdelas e descontextualizadas do
seu documento originalo que ndo enfraquece a analise do discurso m&dieote -
verifica-se a contextualizacdo de um agir médiaedmente referendado:

“recomendamos que o paciente seja declarado moro (
depois queéodos(grifo nosso) os esforcos para reanima-

lo sejam feitos e declarados inuteis (...) A raristas
recomendacdes é a seguinte: 0s médicos responsaveis
estardo maigprotegidos legalmentégrifo nosso) (...) A
morte deve entdo ser declarada e s6 entdo se pode
desligar o aparelho respirat6rio®® (p. 339).

Podemos constatar também, no cotidiano de nosddaate que, para o bem ou
para o mal, e a depender de cada caso, ha umaigssgéio cada vez maior da familia nas
tomadas de decisdes, mas ainda é muito infreqizeptaticipacdo do pacient&'. Os
médicos costumam ouvir mais a familia, e a includ@gaciente nestes “encontros de
pactuacao” como algo “rotineiro” esta longe de nasslidade. Estes encontros “a trés”
sdo o fundamento para a profilaxia de préticas wen@dono, tdo comuns quando o
paciente ndo é incluidy® 23 322 323.3%4pa gualquer modo, na estreita relacdo muitas

vezes construida entre o médico e a familia, ficalesta de Ariés, quando diz que
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“concebe-se bem que o sentido do individuo e dadrrgidade, o que se designa hoje

como posse da prépria morte, tenha sido vencida gelicitude familiar’**® (p.668).

8.2. A morte nas sociedades ocidentais contemporase

Entrelacado a este processo de morte, com omiksd@gndstico e evitacdo de tudo o
gue possa lembrar a deterioragdo fisica do pacismtge, durante o século XX, com seu
apice no inicio da segunda metade, um modo de memecrescente isolamento e
abandono, consequente ao deslocamento do pacemat® ospital, onde o uso macico
da tecnologia a servi¢co da cura impde danos muizess irreparaveis.

Muitos autores tém estudado este tipo de mortenamiente vinculada ao
desenvolvimento dos hospitais, locais a servicouta das doencgas e que incorporam de
um modo importante o desenvolvimento tecnoldgicstanéuta@®: 263 264. 265, 325 g
hospitais passam a ser poderosos dispositivosmtoot® social da morte contemporanea.
No processo de controle hospitalar do morrer questala ndo € mais o paciente quem
determina, e ndo é mais a familia e a comunidadencqacompanha os ultimos suspiros
dele. Transferiu-se o cenario e a legitimidadeedasbmpanhamento aos presentes nas
enfermarias, préximos ou separados por divisbaas;om o paciente isolado dentro de
um quarto fechado, ou - cena mais frequente - emeitm de UTI, cercado por alta
tecnologia sustentadora de suas funcgfes vitais. INEBdempo para os rituais de
despedidagjue, quando muito, agora sdo substituidas pekrsogpinsistentes do médico
no térax do paciente, na va tentativa de trazegliela. Morre-se apertado, quebrado no
peito, dilacerado, perdendo dentes. O suave naarais espaco, diante do possivel de
ser feito. Pode-se até determinar quando se mormene hospital, jA que o médico detém
a possibilidade de intervir e prolongar a vitta

E na estrutura disciplinada e rigorosa desta ingdib - surgida em meados do
século XIXe centro do poder de atuacdo do médigoe a morte é escondida, capturada,
sequestrada, escamoteada, indomavel e selvdyett Porém, tal rapto, ao mesmo
tempo em que esconde a moda cena social comunitaria, paradoxalmente a expde
publicamente. E que agora - e isto é novo - maigu#gonunca o processo de morrer e a
morte estdo registrados e arquivados, podendoesiicados a qualquer hora. O corpo

permanece em poder da medicina nos prontuarioadich Assim, o hospital torna-se o
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detentor publico da morte, submetida aos procesgosotinizacdo interna que 0s

sustentam e que lhe déo sentido. O processo demwra morte foram retirados do

espaco privado e passaram a ser submetidos a uiradséprocedimentos que 0s

expuseram e os banalizaram publicamente. Foram|gilen modo, violentados de seu

pudor domiciliar, desritualizados da intimidadeeiase ficaram expostos ao publico, ao
dominio do outro, ao acesso da ciéncia; em summnrge passa a ser descartada, frivola,
obscena, prostituic®.

E no enfrentamento com este modelo de morrer e aigengue vao se lancar
importantes vozes, entre elas a do moviméogpice De fato, a morte esta saindo de um
processo de esquecimento a que esteve submetidéltimes 150 anos*’. Ndo se
encontraria mais encoberta e escondida, interditadglestrada”. Ao contrario, desde a
década de Sessenta do século XX, a morte, 0 mercefuto, passaram a ser objetos de
uma grande producédo académiéa A despeito desta visibilidade, a morte ainda tem
sido identificada como um tabu em nossa sociedadefato de estar mais visivel ndo
significa que a aceitemos e que ndo desenvolvanemsanismos psicologicos, muitas
vezes complexos, para negéa-la, para recalc&:1& 328 lgualmente, néo significa que
tenhamos maiores facilidades em aceitar determsnpddicas como a eutanasia ou o
suicidio assistido- ou que tenhamos desenvolvido as habilidades re@spara o
cotidiano dos cuidados necessarios no fim da vidan que lidemos com mais
tranquilidade com a terminalidade da vida, o queala dificeis embates e, com
freqUiéncia, a instancias juridicas para dirimi-los.

Estes mecanismos de recalque, segundo F¥€udém relacdo com o fato de o
inconsciente humano ndo admitir a morte, sentirdode alguma forma, imortal. A
consequiéncia da tenséo entre a certeza destalidaddtae a impossibilidade de vivé-la
conscientemente manifesta-se nas neuroses, exac@es adaptativas de um “ego”
forcado a recalcar o inconsciente.

Elias **° descreve alguns dos motivos que julga terem siddamentais para o
modo como as sociedades mais desenvolvidas conténgas encaram a morte e, em
consequéncia, seu recalque: a) o aumento da etipaada vida e a maior longevidade
da populacéo, deixando a morte “mais distante’a licorporacdo da nocdo de morte

como fase final de um processo natural ordenadmedevou a inabalavel confianga no
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controle sobre as leis da natureza e, por consieguia ciéncia; c) a constru¢cdo de um
modelo de morte tranquila, na cama, distante, fliceelonginqua, denotando uma
sensacdo de protecdo, organizada a p&ater um longo e, em larga escala, nao
planejado desenvolvimento (...) de pacificacdorirenessas sociedade¥®(p. 57); d) o
desenvolvimento da individualizacdo desde o Renmssto, com sinais evidentes de um
forte individualismo onde o outro e seu mundo, sucaisas, sdo separados do eu e,
portanto, exteriores a este eu, que se vivenciacocoma individualidade separada do
mundo que o cerca e que valorizaria, acima de wua, busca de sentido centrado Unica
e exclusivamente em si mesmo, configurando-se nerdadeiroleitmotiv, preenchido
por soliddo, desencontro, isolamento e fundamentedoonvic¢cdo de qu&Eada um
existe apenas para si mesmo, independente de @dres humanos e de todo o ‘mundo
externo’ (...) e com ele a idéia de que uma peslen@ ter um sentido exclusivamente
seu”** (p. 65).

Este homem isolado -twmo claususle Elias** - foi bem apreendido nas palavras
do escritor portugués Fernando Pessoa, quandaidiziopa rua deserta ndo é uma rua
onde ndo passa ninguém, mas uma rua onde os gsamapassam nella como se fosse
deserta”®* (p. 67).

O sociélogo britanico Tony Waltet*® descreve uma tipologia da morte no
Ocidente, com a construcdo de trés tipos ideaitgtaando modos de enfrentamento da
morte fortemente presentes na contemporaneidadéen¥@mmeia-os como (lnorte
tradicional, (2) morte moderna (3)morte neomoderna

Na morte tradicional esta ocorria de um modo rapido (por exemplo, @adas pela
praga); a convivéncia com esta morte era frequendeyima morte socialmente decretada
logo ap6s a morte fisica e era compartilhada pelamucidade; a autoridade que
predominava era a da religido, vigorando o desejpelis; o enfrentamento se dava com
a reza, e havia uma ritualizagdo na jornada da. dlleste modelo, morrer idoso néo era
tipico e quando isto ocorria, era venerado.

No modelo demorte modernaa morte tornou-se escondida (cancer, doenca
coronariana), sendo s6 raramente compartilhadanadelo onde a morte social precede
a morte fisica e onde a morte transita do domiaipridvado para o dominio do publico; a

autoridade é a da medicina; o enfrentamento seodac siléncio e com privacidade
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emocional, e a jornadaagora do corpo fisico e ndo mais da akm@a dependente de
tecnologia ou da medicacdo. Na morte moderna, mgovem é pouco usual e sem
sentido.

Por ultimo, no modelade morte neomoderna morrer € prolongado (cancer,
AIDS); compartilha-se o morrer e ndo a morte, dowate decretada no momento da
morte fisica; o dominio publico e o privado inteyagy a autoridade é o “eu” de quem
esta morrendo; o enfrentamento se da com a expresdaal, centrado na conversa, com
uma jornada interna, e em direcdo a psique. Assimoaa morte moderna, para o tipo
de morte neomoderna, morrer jovem € pouco usualresentido. E neste modelo que
Walter identifica um “movimento revivalista” — queclui 0 movimentochospice— onde
rituais presentes na morte tradicional podem sevid®s em um ambiente de uso de alta
tecnologia.

Ainda de acordo com Waltéf®, a “boa morte” da morte tradicional é aquela em
gue a pessoa esta ciente de que morrera e esta peva encontrar Deus. J4 na morte
moderna, a boa morte ocorre com a pessoa incotsaanndo de um modo subito, sem
ser um incomodo para 0s outros. Por sua vez, ndemwomoderna os valores
relacionados a boa morte sdo a consciéncia raceeahocional da morte, uma morte
fortemente valorizada e “do meu jeito”, vivenciageno um “fim dos negécios”.

Para Long, nas sociedades poOs-industriais ha rodtgeripts de “boa morte” e
naquelas em que ela estudou — EUA e Jap&o - asagessnstroem e estabelecem
critérios préprios, e com criatividade combinamgusam ou reelaboram elementos
destes “varioscripts”, dependendo das circunstancias de tempo e deocespague se
encontrarem, das escolhas que tenham feito e depsusonalidades, muito mais do que
simplesmente seguirem modelos estabelecidos pepEsts **°.

Seale descreve novas formas de se viver a morbécheras sociedades ocidentais
contemporaneas, em substituicdo a morte do herdintigliidade. Esta morte herdica
ocorre com uma énfase na jornada interna, exploras vivéncias psicolégicas e
acompanhada pela midia televisiva, impressa ealegr™3* 20 332

Em uma investigacdo com uma situacéo problemazeekdi com uma populacao
geral de 1388 holandeses, entre 29 e 93 anos,rastarésticas mais citadas do que

seriam uma boa morte foram: a possibilidade der dideus a quem se ama (94%);
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morrer com dignidade (92%); ser capaz de decidircacdo tratamento no fim da vida
(88%); e morrer sem dor (87%5°.

Ja4 em uma cidade da area rural de Gana, um esitrdp@dgico detectou algumas
das caracteristicas do que seria uma “boa mort&’ ggus moradores: ter acabado todos
0S negocios; ter se reconciliado com os desafdes®jadamente em casa e cercado pelos
filhos e pelas criancas; preferencialmente “natuegdés uma longa e bem vivida vida;
nem por contaminagdo, nem provocada por violéngigpar acidente, e sem medo da
doenca®*,

Em Lusi-Kaliai, Papua-Nova Guiné, o ideal da “boart®’ esta relacionado aquela
gue esta sob o controle de quem esta morrendo e msultado do processo natural de
envelhecimentd*.

Um outro modelo de morte, mais circunscrito ao aamppiquico individual, é
apresentado por Weisman e HackEft A hipétese destes autores é a de que as atitudes
das pessoas em relacdo a morte sédo correspondeguoidas em relacdo as suas vidas;
eles acreditam quecémo cada pessoa morre é determinado pelo modo @ada
pessoa vive''? (p. 242). Para eles, ha trés elementos que imerag experiéncia da
morte: (1)morte impessoal2) morte interpessoal3) morte intrapessoal

No modelo demorte impessda como o proprio nome diza morte ocorre sem a
presenca do elemento humano, e o0 morto é apenamdéver. Uma relacdo de frieza
totalmente impessoal € estabelecida, com um padeéigelacdo “eu (vivo) — ele
(cadaver)”, sem que o “eu” interaja com o “ele”teEseria um modo comum de vivenciar
a morte entre os médicos, que se tornariam “piofigss” diante da morte do outro.

No modelo damorte interpessoa perda do outro nos afeta, mas nao por que afeta
nossa morte subjetiva, mas, sim, por gaigiém esta morto™° (p. 242), implicando na
consciéncia de que o outro estd morto, vivencianhito desta perda. Neste modelo ndo
existe perda da relagdo com o morto, podendo elsigéio ser por tempo indefinido.

O modelo demorte intrapessoal nos dizeres dos autoreg a ‘inica dimenséo da
morte que realmente impofta™® (p. 243). Este modelo pode ser suscitado pela®®ut

dois com a constatacdo da morte subjetiwu &stou morto **°

(p. 243) e estaria
relacionado ao medo do processo de morrer e azaed® morte subjetiva, a despeito

desta ndo poder ser vivenciada em sua plenitudsi enesma, a ndo ser na morte do
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outro. Esta impossibilidade de viver a morte denesmo, a constatacdo desta morte de
si, e 0 medo da morte desencadeariam manifestagff@psiquicas compensatorias
(fobias, hipocondrias, etc).

Por sua vez, Sandman adota um posicionamento conseqiiencialista emaelac
aos cuidados no fim da vida, ou seja, ocupa-seaoronsequéncias éticas dos efeitos
gue os atos, ou intervencdes tém para os envolvitlesanalisa trés fatores com relagcao
a “boa morte”, que chamou €ktor de privacapfator de extincae fator desperdicipou
fator perda

O fator de privacéo- defendido por Thomas Nagel, e extensivamentésada por
Kamm?3%* - é sintetizado por Sandman em trés sentencas:

1. “Se a morte priva-me de uma vida futura boa, entémete € ruim para mim.

2.Se a morte priva-me de uma vida futura ruim, eat&icorte € boa para mim.

3. Se a morte priva-me de uma vida futura indiferemte neutra, entdo a morte €
indiferente para mim™® (p.20).

O problema com esta argumentacéo é a de se acigaitas circunstancias da vida
sdo fixas, ndo se transformando na direcdo do duter que dentro de destas
circunstancias - a vida futura ruim, por exemptobom ndo possa ser encontrado. Este
fator de privagdo depende daquilo que cada umaa@omo significativo para sua vida
futura, e se ha, ou ndo, alguma valoracdo pardaaapos a morte.

O fator de extingadem relacdo com a constatacao de que a morte & porruim,
visto que ela ira extinguir qualquer possibilida#geque algo significantemente bom me
ocorra no futuro. Existem duas interpretacfes pessisegundo Sandman: a vida em si
mesma tem um valor, que se perderd com a mortémpartante que eu viva o maior
tempo possivel, postergando a morte por algum teroppial seria possivel algo de bom
ocorrer.

O dltimo fator analisado por Sandman éator desperdicipou fator perda que
avalia o quanto a morte pode ser boa ou ruim, t& jgias investimentos feitos em nossas
vidas e do quanto ja teriamos ou néo tido os resodestes investimentos.

Por fim, para Walterd®’, as caracteristicas de uma “boa morte” que déidsen
época contemporanea estdo relacionadas com uma oamtd vez mais distante, num

futuro remoto; uma morte deslocada para o inteto® hospitais; e um desejo de uma
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morte sem mandar avisos, rapida e suUbita, ndo destastas trés instancias
necessariamente interligadas.

O desejo de uma morte subitamars repentinalescrita por Arié$**(p. 12) -, em
distintas épocas vivenciada como um tipo de nroite, devido a ruptura abrupta com a
ordem comunitaria ou a crenca social vigentendo permitindo o ritual de despedida
torna-se para o homem contemporaneo um desejoodenibrte”, talvez angustiado com
a perspectiva de um sofrimento intenso, perpetpati excessiva tentativa de o manter
vivo, cercado por uma parafernalia tecnolégicegri@tado fisicamente, sem forcas para
fazer valer suas vontades. Pode também ser a sfipré® um conjunto de valores
vigentes que tornam o processo do morrer, e aipréporte, destituidos de qualquer
sentido de vida ou de uma além-morte. Neste tipodetejo de morte ndo ha espaco
possivel para uma jornada. O ideariordars repentinacontemporanea torna lalos
thanatosumkakos thanatas

Dentro desta perspectiva, este desejo de uma ndpitta - melhor ainda se indolor
- € sem avisos premonitérios, torna-se socialmenteraditoria, mas dentro de um
modelo de vida que caracterizaria o que Gruenbeagou defaléncia do sucesso®*
tem-se muito a comemorar com o avango tecnologtoaao a saide; com o aumento
da expectativa de vida; com o envelhecimento pemrial e com a maior longevidade
da populacédo idosa; ou seja, vive-se mais, masppwo lado, tem-se de viver com
dependéncia crescente da tecnologia. Vive-se mamomo conseqiéncia, adia-se a
morte. Este “incbmodo sucesso” € evidenciado eodestque mostram que a crescente
dependéncia dos outros, para 0s pacientes comak&@rginais, € um importante fator
para desejar-se morrer logd. Vive-se mais, mas com menos interacdo afetiva, em

maior isolamento social. A que preco estas comaglibdem ser comemoradas?

8.2.1. A concepgéo social da morte institucionalida

A sociologia e a antropologia tém um interessecer® com relagcdo a morte, ao
processo de morrer, ao estudo do luto e dos fumeras relagbes sociais com o “apos-
morte” a partir da década de Sessenta do séculockX, uma grande producdo de

trabalhos a partir da década de*§034* 342
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Neste vasto campo da sociologia e da antropolagimarte contemporanea, dois
estudos serdo destacados, pelo pioneirismo e pemseferéncia quando se trata da
morte institucionalizada.

Em 1967, Sudnow publicou os resultados de seu @sttiografico em duas
instituicBes hospitalares dos EUR. O objetivo era verificar como a morte e o morrer
organizavam ou interferiam na pratica rotineira plessoas que trabalhavam diariamente
nestes hospitais; ou seja, como era 0 processmtagzacdo da morte no hospital.
Sudnow ndo estava interessddas ‘atitudes diante da morte’, mas nas atividadge
incluiam os fatos de ‘ver a morte’, ‘anunciar a @y ‘esperar a morte[,ou seja,Juma
base para a descricdo da morte como fenémeno $gpba” *°° (p. 23). O autor
verificou que o processo do morrer e a morte dedt® hospitais contemporéneos
tinham sido rotinizados dentro de uma ordem dedldgrpor estes processos ao serem
identificados, gerando, em consequéncia, uma “nsateal” daquela pessoa. A dindmica
de rotinas visava colocar sob dominio instituciomahorte, geradora de desconforto e
potencialmente perturbadora. Vivéncias de solid@e falta de sentido, de
enfraquecimento da autonomia e de perda do confoskem alguns dos atributos
identificados neste estudo, com a constatacdo da @wnte burocratizacdo e
medicalizacdo do processo de morte, submergidatima ido hospital moderno curativo.

A relevancia do estudo de Sudnova @e ter demonstrado como os profissionais
dos hospitais organizamsustentados por aparatos técnicos e dentro deratina de
procedimentos- 0os mais variados dispositivos para lidar com oigrae que esta
morrendo e com o cadaver, adequados que esiSies mecanismesa sustentabilidade
social da estrutura hospitalar curativa. Adicioraibte, descortinou o0 modo como o
processo do morrer e a morte sao enquadrados alntlisciplina hospitalar.

Ja Glasser e Strau®¥, um pouco antes de Sudnow, em 1965, publicarartivaon
resultado de uma investigagédo sobre a questdo aldajo paciente hospitalizado tinha
consciéncia da morte, e as implicacbes psicossod@sta consciéncia no processo
interativo com quem dele cuidava. DiferentementeSddnow, para estes autores nao
importava a categoria “morte”, ou “morrer”, ou “@er’, mas, sim, as consequéncias
sociais e psiquicas doontexto da consciénciatlo morrer, ou sejdguem, na situacao

de [estar] morrendo sabe a respeito das possibideade morte para o paciente [que
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esta] morrendo”?®*

(p. iX). Estavam interessados em saber se a reocial precedia a
morte biolégica. Neste estudo, eles encontraranratipos de interagdo possiveis: (1)
“consciéncia fechada” (o paciente ndo sabe de swdenmediata, embora outros a
saibam); (2) “consciéncia suspeita” (0 paciente Babe, apenas suspeita que 0s
profissionais do hospital acreditam que ele irararoe tenta obter esta confirmacao dos
profissionais que cuidam dele); (3) “aparente cé@mata mutua” (ambos, profissional e
paciente sabem, mas simulam que “tudo esta bemVverdade nunca € abertamente
reconhecida); e (4) “consciéncia aberta” (0 paelentodos em sua volta sabem que ele
vai morrer e é possivel, portanto, falar com elespeito da morte).

O modelo predominante que Glasser e Strauss idandm nos hospitais dos EUA
foi o primeiro, 0o da “consciéncia fechada”, comccincondicbes propiciadoras desta
situacdo sendo identificadas, aqui citadas sem oardam de relevancia: a) muitos
pacientes ndo conseguiam reconhecer 0s sinais da préoxima; b) os medicos néo
contavam aos pacientes sobre a inevitavel mortgue freqientemente € um dos
principais mecanismos de manutencéo deste modedofaenilia guardava segredo sobre
a morte iminente do paciente; d) a organizacao itatap e 0 comportamento dos
profissionais que nele trabalham facilitavam eseord informacdes do paciente; e) por
ultimo, havia uma situacdo de isolamento do paeiel@ntro da estrutura hospitalar,
inclusive do contato com outros pacientes. Estasci&ncia fechada” é - na avaliacdo
dos autores - um modelo de interagdo mais frouastabnte susceptivel - gradualmente
ou abruptamente - de se deslocar em direcado amsaitos de interagdes.

O modelo (2), do tipo “consciéncia suspeita”, pqu®,sua vez, ser subdividido em
dois tipos: (i) aquele no qual o paciente suspeiteas 0 médico ndo reconhece que ele
suspeita - um tipo mais fechado de “consciéncipestes’ e (i) aquele no qual o paciente
suspeita mas 0 médico suspeita que ele suspeite — um ti® aberto de “consciéncia
suspeita“. Tal modelo relacional configura-se nurande campo de tensbes e de
sobrecarga paras atores envolvidos (profissionais, paciente, fajnionde o que
predomina é um jogo de controles e de desconfiancas

No modelo (3), denominado “aparente consciénciauaijtambos - paciente e
profissional - sabem que o paciente ir& morrer bosnagem como se 0 paciente fosse

viver. Interessante neste modelo - e que ndo exigte dois anteriores - € que as
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condi¢des para o surgimento da consciéncia abstda eresentes plenamente, uma vez
gue o paciente sabe de sua condi¢cdo. Mas - aindarmt@pcao dos autores - este modo
de relacionamento estrutural se movimentard padm d¢ipo consciéncia aberta mais
comumente a partir do paciente, ndo sendo comuméatico iniciar esta abordagem.
Portanto, € um modelo onde ambos podem ir “atéhd $em avancar, sabendo da morte
préxima, mas evitando-a, mantendo-se numa acdo sugsrficial, com recusa a
desenvolver assuntos considerados mais “danoseoa’opagaciente, como falar da morte,
ou do depois da morte; em suma, acbes desenvolidasna‘pretensa interacéo™®*

(p- 70). Quatro regras foram identificadas nestelefw evitar assuntos que causem
danos; abordar somente assuntos seguros, por exesuple situacdes da vida rotineira;
caso se abordem assuntos potencialmente deleééripaciente, que tal abordagem nao
desestruture o paciente, nem o profissional; eestest o modelo pretendido de néo
contato, diante da ameaca.

O ultimo modelo inter-relacional descrito por Glse Strauss € o (4), o da
“consciéncia aberta”. Este é o modelo no qual estédiguradas todas as expectativas
gue fundamentam o discurso do movimembspicesobre a “boa morte”. Nele, paciente
e todos os demais atores envolvidos estdo plenanoggrites da morte. Mas, para 0s
autores, este modelo ndo € menos complexo que tesocads, por ter propriedades
estruturais ambiguas, como a precaria e oscilamgc@&ncia do paciente sobre o modo e
em que tempo ele morrera. Além do mais, divergérsxdre a maneira mais apropriada
de morrer podem ser importante ponto de tensdoelagdo, especialmente quando
paciente e profissionais tém origens culturais ewcldsses diferentes. Acertadamente,
Glasser e Strauss argumentam que é mais facila lessolucdo comum quando ha a
consciéncia da terminalidade e quando ha conveigiélas idéias acerca destas questdes
desde o inicio da relagcdo. Destacam, também, cgte nedelo interacional tem-se uma
vantagem sobre os demais, ja que o paciente serdponsavel pelo planejamento de
como ir& morrer.

Posteriormente, este quarto modelo foi dividido ®&s tipos: (1) consciéncia
aberta incerta (onde o médico tende a “ir devagarliberacdo das informacdes); (2)
consciéncia aberta suspensa (temporalmente depgenddando um tempo” para o

paciente); (3) consciéncia aberta afita



128

O estudo de Glasser e Strauss expds a comunidadieam® sociedade norte-
americana, com a constatacdo da predominéncia denodelo de relacdo médico-
paciente onde o paciente ndo tinha nenhum tip@uieate sobre as decisdes tomadas no
fim de sua vida.

Algum tempo depois, em 1967, os mesmos autoresedesam as “trajetérias do
morrer”, a temporalidade da morte no hospital e @dencomo este evento Unico
interrelaciona-se com a organizacdo do trabalh@itadar e com o envolvimento dos
profissionais®**. Para tanto, durante seis anos investigaram aenu®htro de seis
hospitais em S&o Francisco, EUA, e em dez outrepitais na Grécia, Italia e Escocia.
Duas caracteristicas desta trajetéria do morreanfoidentificadas: um tempo de
ocorréncia e uma forma de se expressar, possisgrdegistrada, e ambas relacionando-
se mais a percepc¢ao de suas ocorréncias, do que®@8ncias em si; ou seja, tempo de
ocorréncia e forma de se manifestEapendem mais de uma identificagcdo e de uma
expectativa acerca deste morrer. Neste estudo Giamacterizado que a relativa certeza
da morte de um paciente hospitalizado dependia igel rde convencimento do
profissional ou da propria pessoa de que ela marr& o tempo de acontecer esta morte
dependia da expectativa de ambos sobre quandote oeta ocorreria e de quando a
incerteza da morte seria resolvida. Glasser e &tralentificaram quatro estagios da
trajetoria do morrer hospitalizado: (#orte certa em um tempo conhecidid) morte
certa em um tempo desconhegidd) morte incerta em um tempo conhecido, quando
certamente ela ocorrerae (IV) morte incerta em um tempo desconheciéites
perceberam que estas quatro expectativas de réamtefeitos varidveis nas relacdes dos
atores sociais envolvidos no processo do morrer.

Mas, na sociedade norte-americana, o tipo de eelagilico-paciente descrito por
Glasse e Strau$8* mudou. O inquérito realizado por Oken, no iniciod&cada de 60,
confirmou os achados de Glasser e Strauss, idmmdo um modelo de relacdo fechado,
com 90% dos 219 médicos de um hospital escola dm@hndo contando aos pacientes
que eles tinham canc&r. Cerca de vinte anos depois 0 mesmo questiorgrapficado
a 264 médicos e 97% indicaram a preferéncia pdacao paciente sobre sua doetica

Esta mudanca também aconteceu na Gra-Bretanham plerénodo mais lento. Na

década de Setenta ndo havia ainda uma clara eidddacmudanca no modelo de
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comunicacdo®’, fato evidente no final da década de Noventa, dmapassou a
predominar o modelo de “consciéncia abertd® Os motivos apontados para esta
mudanca, tanto nos EUA, como na Gra-Bretanha, admelhora no sucesso dos
tratamentos; mudancas de atitudes por parte dadsmi®; e, nos EUA, a legislacdo sobre
o consentimento livre e esclarecitfd. Também é apontado como um dos fatores para
esta mudanca um maior engajamento dos médicos eagemte ideologia da “boa
morte” %8

Entretanto, muitos médicosmesmo entre especialistas em cuidados paliativos
preferem um tipo de consciéncia aberta condiciomradle pesam alguns fatores, entre
eles: o julgamento do médico sobre o nivel de ceensdo do paciente; a fase e a
severidade do adoecimento do paciente; a compaténgnitiva do paciente; aspectos
legais e morais. Em outros termos, 0 que os estimbatram € que os profissionais de
saude detém o controle sobre a transmissdoinftamacdo ao paciente de seu
prognostico, a despeito de estarem mais ou mergzgaglos em urfmovimento para a

consciéncia aberta’®*°

(p. 464). Mas ha, também, uma sinalizagdo, umralenteito
pelo paciente do quanto ele pode ir adidftte

Em nosso pais e em outros paises com uma cultxara & nossa, como a italiana
30 & a espanhol®@’, mas também em culturas distantes da nossa, cjapp@esa > e
em Ugand&>® tem-se um modelo de relacdo predominantemenhadec Este modelo
de interacdo tem importantes implicacfes éticas panovimentdospice uma vez que
0 mesmo tem na autonomia do paciente uma de su@ppis reivindicagcbes. O
movimentohospiceconstruiu um modelo de boa morte que somente giyabde ser
alcancado com o paciente ciente de sua condic@mraldo nos paises onde a autonomia
constitui-se num valor em si, onde ndo é toleradaralmente a coercdo, o
constrangimento ou a violagao desta autonomia.

A possibilidade de um tipo de comunicagdo maistal@itre o médico e o paciente
- nos moldes da estrutura proposta por Glassera@sStrdeve ser muito bem avaliada
guando se esta diante de um paciente com doemaaére deveria ser um tipo de
comunicagao mais incentivado durante o tratameuatatigo, visto que esta revelagcao
pode ter - contrariamente ao que se pretende -faito eleletério nas fases finais de

adoecimento.
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Relacbes abertas para com pacientes com doengasadaa sdo pouco freqlentes,
sendo permeadas, portanto, de conflituosidade étigrortante para o movimento
hospice Isto porque a ndo ser que se aceite plenamente que o pasenpainédico seja
inquestionavel, o que ndo € o caseste tipo de atitude é moralmente problemética,
constituindo-se, talvez, no maior desafio ao mowiméospicebrasileiro em relacao as
praticas médicas.

Mas, conforme jA exposto ncapitulo 5 a préatica paternalista em cuidados
paliativos ndo se configura, necessariamente, nafefitio, nem em um obstaculo aos
cuidados no fim da vida. Por isso € preciso comafdeEgui as circunstancias em que esta
pratica ocorre, e é preciso distinguir erffsedem médica” e “tratamento medicamente
indicado”, derivado de constatacdes factuais do saber m&dibestas indicacdesque
ndo deveriam ser “absolutas’pode-se exercitar um saber-fazer que auxilie tepte
principalmente em casos de severo comprometimengoittvo ou fisico, situagdes estas
bastante freqientes.

Além do mais, ha uma gama de acdes médicas naafimdd que se configuram no

que se chama dpaternalismo brando”, ou “suaveid(ft paternalish>>*

— por exemplo,
no controle adequado da dor -, onde a autonomgadente ndo € violada. Ao contrario,
pode ser até recuperada.

Outro aspecto importante em relacdo ao paternalismae se deve ponderar bem,
diz respeito a “abrir 0 jogo” na fase final de adoeento. O desejo do paciente em saber
de sua situacdo pode, sim, ser um elemento-guitasnémras. Um dos problemas
importantes e ameacadores ao exercicio da autorsongaciente que o paternalismo
pode trazer no fim da vida, reside no fato de gtieseatos podem sustentar um dominio e
um controle sobre suas decisdes, acentuando aetisaima relacdo médico-paciente.
Portanto, entendemos que, apesar de ndo ser dianotida pratica médica em nossa
realidade o exercicio de um modelo de “consciémtiarta’ com o0s pacientes em
cuidados no fim da vida, estes pacientes podemrmsio beneficiados, independente de
terem, ou ndo, este tipo de modelo relacional.

E claro que a questdo central ndo estd pautadassaeienente em uma
comunicacdo verbal. Alias, os pacientes moribundostumam compreender a

linguagem néo verbal de modo intenso e direto,peeéiso que ndo se subestime esta



131

realidade. H4 muitas maneiras de levar uma pessmmtzecer sua real situacdo neste
contexto, e, independentemente da via escolhida, revelacdo deve ser feita com
respeito, com carinho, e dentro de perspectivdistas E possivel, portanto, propor uma
"verdade piedosa”, em contraposicdo ao argumerddousom freqiéncia da “mentira

piedosa™>®

para pacientes com doencgas avancadas, quanddataselaiberadamente a
revelacado diagnostica com o objetivo de supostasoteger o paciente.

Mas o elemento decisivo desta questdo da revelagauéo do diagndstico esta
dentro do paciente, e ouvi-lo é 0 que pode ajudaransaber o que fazer. Como muito
bem perguntara Cicely Saundeis,que vocé deixa que seu paciente conte a vocé?”
(p. 132).

E preciso conhecer no Brasil que tipo de modelegao os médicos paliativistas
estdo construindo com os pacientes. Diante da ssscake estudos que abordem este
aspecto®® esta é uma importante questdo a ser aprofundasi®, que praticas
tradicionais podem estar sendo reproduzidas peglaipes de cuidados paliativos, o que
se contraporia frontalmente a defesa da autodetagdio do paciente com respeito as
decisbes sobre sua vida e sua morte. Pressupaessesqrofissionais envolvidos com
este tipo de cuidados tenham disponibilidade e aidpde suficientes para ouvir e
dialogar com os pacientes sobre a morte. Casoaamtfortalecerdo os mecanismos de
controle sobre o processo do morrer e sobre a morte

Diante deste panorama, o elemento configuradorda fnorte” - a €onsciéncia
da morté de Glasser e Strauss - estara comprometido, ekpenfragilidade deste
discurso. Com efeito, ndo € possivel, sem estadarda consciéncia, a constru¢do de
uma “morte heréica”, erguida de um modo conscientgue pode dar sentido a muitos
pacientes e para os que assistem na luta travadewesrintimos>>. A possibilidade do
kalés thanein fica, neste contexto de omissdes, potencialmentterditada.
Consequentemente, lalds thanatoscontinuara a depender muito mais de desfechos
pouco provaveis ou incertos, como o de Ivan llich.

Que tipo de morrer e de morte quer ter o paciemieeetipo de morte ele pode ter?
As respostas a estas questdes nem sempre encamashaolucdes, mas devem ser
conhecidas, quando abordadas em momentos certagieDmodo o paciente podera ter
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uma boa morte se ele desconhece o que 0 aguardalepercurso? Que tipo deafos

thanato$ vivenciara o paciente se ndo se tem uma “relat@ota’ com ele?

8.2.2. A trajetoria individual na construcdo da boamorte institucionalizada

No campo da psicologia individual e da tanatologigsiquiatra suica Elisabeth Kibler-
Ross, radicada nos EUA, elaborou uma teoria dagiest pelos quais passam 0s
pacientes em fase terminal, descritos em seu fariasg escrito em 1969Sobre a
morte e o morrer Estes estagios, ouestratégias de adaptacic®™’ (p.48) foram
identificados a partir de entrevistas com estegeptgs em um hospital norte-americano
onde, inicialmente, participavam, junto com elajsnqpatro estudantes de teologia. Dois
anos apols, o curso foi expandido, amplianda partir de entdo o circulo de
participantes, provenientes de diversas areas.

Os estagios identificados por Kibler-Ross foransexguintes: primeiro, a negacao
e o isolamento; segundo, a raiva; terceiro, a Idy@gaquarto, a depressao; e quinto, a
aceitacdo. Kibler-Ross verificou que estes estdgibam duracéo variavel, aconteciam
em sequéncia ou ndo, ou podiam ser identificades deaum ao mesmo tempo. Comum
a todos, um elemento que estaria presente: a egpera idéia, a partir da constatacao
destes estagios, era a de poder-se atuar em beiscaadmorte dign4'®.

Uma das consequéncias deste importante estudo élet®uxe uma consciéncia
maior para quem lida com estes pacientes - espemié dentro da enfermagem - sobre
a necessidade de ouvi-los e de encontrar solu@@sspias necessidades, abrindo um
campo de vastas possibilidades de intervencao nmmdos no fim da vida. Outro
impacto de seu estudo foi denunciar um modelo oaa#o de relacionamento médico-
paciente, com os moribundos abandonados e reseitosseus anseios pela rotina
burocrética hospitalar. Denunciou, também, a hdatle dos médicos com respeito ao
seu trabalho. Além do mais, Kibler-Ross divulgodiamente o universo das pessoas
com doencgas terminais, seus anseios, suas neckssiglauas expectativas, ao divulgar
suas falas ndo ouviday.

Uma das criticas a teoria dos estagios de KiblssRd que passou a ser
incorporada pela comunidade académica e assidtezmiao um modelo normativo-

prescritivo, perdendo seu carater essencialmestitieo; tornando-se, entdo, referéncia
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de modelo de ajuda, de enquadramento, mas tambéexalesdo nas tomadas de
decisbes quando o paciente esta, por exemplo,sead@ negacdt” *® Morrer sem
atingir o estagio da aceitacao trazia frustrac&ofamiliares e enfermeiros envolvidos na
assisténcia, e destruia o modelo de “boa mortesegelido por eles, delineado dentro da
fase de aceitagcdo. Outra consequéncia desta npagéxi foi 0 sentimento de inabilidade
e de incapacidade de enfermeiros por ndo sabereomhecer o estagio em que se
encontrava o paciente e sentindo-se, com istogisddara os cuidados. Paradoxalmente,
este enquadramento normativo foi de grande aupdia a difusdo do conhecimento dos
estagios entre os enfermeiros, encorajando-osumassn posicdes mais ousadas nos
cuidados no fim da vida diante das normas hospitsia'.

Kibler-Ross e Cicely Saunders: duas mulheres quaundeam, quase que
simultaneamente, status quamédico vigente, encorajando outras profissionaisatide
a ocuparem-se e defenderem seus papéis nos cuidados da vida®®’. Duas lideres
carismaticas na difusdo de um novo modelo de éssista quem esta morrendo. Duas
mulheres que escolheram caminhos diversos parmadilifseus conhecimentos: Saunders
engajada em disseminar os cuidados paliativos stensa de saude tradicional,
submetendo-o ao escrutinio e controle por estenséste Kibler-Ross mantendo-se de
um modo carismatico & margem deste sistéfiaUm novo conhecimento surge no

horizonte com o%novos professores do morrer*® (p. 646).
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9. A ideologia da “boa morte” e 0 movimentdiospice

O modelo da “boa morte” constitui-se num dos cdneenorteadores para 0 movimento
hospice talvez o mais central de todos. O desejo de seecdr uma morte pacificada,
serena, com acolhimento compassivo dos paciengggientemente marginalizados e
abandonados foi um dos impulsos primordiais desteimento em suas origens. Mais
ainda, um modelo de morte com comunicac¢do do tjomsciéncia aberta” sempre foi
fortemente estimulado e referido como fundamerdqahndo se pensa em cuidados
paliativos, mesmo que este modelo de relacdo emctortes resisténcias’. E possivel
afirmar que a importancia da “boa morte” para o imentohospiceé tal que cuidados
paliativos e cuidaddospicepodem ser entendidos, na atualidade, como sin&naeo
“boa morte”. H4, de fato, uma expectativa sobre aamacteristico modo de se morrer
guando se fala em cuidados paliativos e cuidadspice e a busca deste ideario
constitui-se em um verdadeilgitmotiv para os profissionais envolvidos com sua prética
diria.®® 4

Mas, a pergunta de Clark ‘ue € uma boa morte em um mundo que para muitos é
pos-religioso e medicalizado?*® (p. 174) leva-nos a refletir sobre esta essencial
dimenséo da filosofia do movimentwmspice E o que seria uma “boa morte” para o
movimento hospic® De um ponto de vista semantico, tem sido sugegu® ela
configurar-se-ia num conjunto de caracteristicae @rerrogativas de enfrentamento da
morte, sustentando a possibilidade para uma digmsiirtuosa e heréica a quem esta
ameacado pela possibilidade da mortkalds thanatos'' *®® Mas- como foi visto- ha
distintos desejos de se morrer na contemporaneidade varios modelos teoricos de
morte. O modelo da “boa morte” do movimeriospiceé mais um neste cenario,
podendo ser adequado para muitos, mas, tambéngriprecrefratario para outros. Um
risco inerente com a “boa morte” é o de transforomrcuidados paliativos e cuidado
hospiceem comunidades receptivas para os “bons paciemtes%cludentes para 0s
“maus pacientes”.

As implicacdes éticas na aplicabilidade deste nwdd@lo 6bvias e, diante da
importancia que a “boa morte” adquire, torna-sevahte um aprofundamento em torno
de seus aspectos constitutivos. As perguntas dyazeun a esta exploracdo séo: a “boa
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morte” defendida pelo movimentwspicepodera originar, paradoxalmente, situacdes de
abandono ao paciente com doenca terminal? E tamriampe a valoracdo da morte para a
organizacao de servicos de exceléncia e de ensincuglados paliativos? Havera uma
erosdo dos fundamentos do movimehtspicecom a institucionalizacdo e rotinizacao
da “boa morte”? E, em que medida esta institucinagdo, e conseqiente medicalizacao
dos cuidados paliativos, ndo representam uma ieata¢ maior controle social sobre a

morte e o morrer?

9.1. A “boa morte” na perspectiva de quem cuida

Com o crescimento das pesquisas em cuidados padidt?’, com os recursos técnicos e
guidelines disponiveis hoje para o controle da dor e de eusimtomas, além do
desenvolvimento de técnicas de intervencéo no casfomico e existenciaf> %% e de
trabalhos de intervencdo construidos a partir deatizas dos pacientes, cuidadores e
familiares 3, tem sido possivel a construcdo de um corpo ®dgice sistematizasse
distintas intervencées visando & obtencéo da botefic?

Dentro de uma visdo de cuidados totais torna-sétdenecessario expandirem-se
as possibilidades de intervencdes, especialmerdntedida refratariedade entre os
médicos com relacdo a eles assumirem cuidados agsam ir além do controle fisico
dos sintomas. Esta foi uma das constata¢cfes duoigisa)norte-americano Breitbart em
um encontro com médicos paliativistas francesepeaguntar como eles avaliavam seus
objetivos em cuidados paliativos. Os medicos diseggue unicamente se ocupavam em
proporcionar alivio adequado da dor e de outroforsias e entendiam que outros
objetivos como, por exemplo, a busca de sentid@ owrte em paz com a familia, ndo
era parte de seus trabalhos e, se o fosse, n&wesaltemo fazé-Id%>

McNamara®® realizou um estudo etnografico em dbisspicesda Australia para
investigar o estresse das enfermeiras e quaisrsstias estratégias de enfrentamento no
cotidiano de seus trabalhos. Os relatos encontrimiam de que este tipo de trabalho
seria por si sO estressante, e de que elas samdntistradas pelo pouco reconhecimento
de seus esforcos, além de terem de lidar de um mamilsnal com questdes relativas a

morte ou a “feridas” internas revividas pelo comtam determinados pacientes.
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Muitas enfermeiras expressaram um sentimento Ha faéssoal quando o paciente
morria sem aceitar a morte, 0 que aumentava csestda equipe. As enfermeiras destes
dois hospicesforam treinadas a fazeaduilo que elas podemé a sé‘envolver sem se
misturar”, quando lidavam com pacientes que nao morriafiietto hospice de morrer”

363 (p 238). Havia, por conseguinte, uma delicada t§oesom os assim chamados
pacientes “problematicos”, com os “maus pacientdsi’.concepcao destas enfermeiras
estes pacientes seriam parte de ymobllema social maior, em que elas ndo podiam
atuar. Sentiam-se, assim, aliviadas quando elesiamgrcomo bem caracterizado no
relato de uma enfermeird&®ex [0 paciente] e Lena [a esposa] deixaram-nasctus(...)
nos gastamos muito tempo nos preocupando com elgsé(um alivio que tudo
terminou” %3 (p. 239).

J& em nossa realidade, num interessante estudgr&ino em um centro de
cuidados paliativos, Menez&¥ observou que muitos dos profissionais incorporagam
seus discursos expectativas idealizadas de umarfiooee”, imaginada sem conflitos,
ocorrendo de um modo sereno e pacifico. A autdasara pouca flexibilidade da equipe
em negociar com familiares situacdes valorativagrdentes, encontrando, também, e
em conformidade com o modelo de “boa morte” institnalizado, a preocupacéo entre
os profissionais de que o0s pacientes nédo tivesseariima morte”. Ela constatou que

“os paliativistas trabalham remetidos as suas
representacdes do ‘morrer bem’ ou ‘morrer mal’, sem
indagar quais seriam as representacdes construftas
pacientes e familiares. No entanto, desde o indao
trajetoria em busca da ‘boa morte’, nenhum destes
ultimos personagens é convidado a expressar syarigro
percepcdo do melhor percurso em direcdo & motté(p
181).

Em ambos os estudos, foi constatado que a constdedim sistema de valores
entre os profissionais em conformidade com a fflasdos hospicescapacitava-os e
fortalecia-os a enfrentarem o dificil dia-a-dia dedados de quem estava morrendo. E
este sistema de valores esta expresso numa “manspeede cuidar”.
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Em recente revisdo “etnogréafica” sistematica deg@stsobre as necessidades de
pacientes com cancer avancado, escritos por poofess de cuidados paliativos, a maior
parte de médicos e enfermeiros, sugere-se que elondd boa morte é um poderoso
instrumento de poder. Véarias necessidades dos npesidoram relatadas, desde o
controle dos sintomas fisicos até necessidadeardéec existencial. Porém, esta reviséo
detectou descri¢des contraditorias sobre o melhcarainhamento destas necessidades.
Se por um lado os profissionais afirmavam a nedadsi de manter-se a autonomia dos
pacientes, suas escolhas e seus controles, par ladtv descreviam que 0s pacientes
estariam melhor preparados para a morte se suggemfwssem mais controladas, sem
raiva ou frustragdo. Outro achado importante destsdo foi o fato de estes escritos
desconsiderarem, na abordagem das necessidadas plessoas, as diferencas de sexo,
idade, género, etnicidade, classe social e incdpdes associadas, “homogeneizando” as
condutas a serem seguidas. Por ultimo, estes assarddisados mostravam que havia
uma certa impaciéncia com pacientes que poderiantifieuldades de negociar com os
profissionais e com aqueles que tivessem dific@dgrhra expressar suas necessidades.
Os autores concluem sugerindo que os cuidadodipatigpodem estar sendo envolvidos
pelo modelo biomédico e pela organizacdo sociahdédicina, a despeito da crescente
contribuicéo de outros saberes da satide aos caigatiativos®.

Esta conclusdo de McDermott e a percepcdo da horazgedo das condutas
mostram as transformacdes dentro do moviméokpice Sdo manifestacbes da forca
exercida pela medicina tradicional dentro dos aloggpaliativos e cuidadwospice Elas
demonstram, outrossim, que mesmo interessando-sepmauma Unica dimensao — a
fisica, onde o que importa é a doenca- a medicinece impor, pela forca social de sua
legitimacg&o, ummodus operandho movimentdospice

Dentro deste raciocinio, a verificagdo de Breitlshescrita acima € significativa
para o entendimento do papel social desempenhddangelico, atualmente. Em nosso
entendimento, constatacbes como as de Barchifentapara o qual“quando
preenchemos uma ficha de histérico clinico, ndamaes escutando a palavra do
paciente. As informacfes sao indispensaveis, santdaumas olado humandgrifo

nosso] ficou excluido®® (p. xvi), precisam ser revistas, pois a histéria da medicina

hipocratica é uma histéria do interesse na doenggice neste‘lado humano” 32
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Médicos nao identificam como sendo o papel delesréan este tipo de abordagem.
Tiveram pouco, ou nenhum, ensinamento sobre istgraduacdo Exige-se do médico
algo que ele ndo tem — ha excecdes, evidentenewt@ascimento da psicanalise pode
ser aqui um exemplo, mas € preciso recordar quelteixou de ser neurologista desde
entdo -, ndo aprendeu, ndo o sabe fazer e, partédadentifica como sendo esta uma
de suas funcdes. O que ndo quer dizer que o mad@ouve dramas diariamente, ndo é
sensivel aquilo que se passa com o0 paciente e rgetn@ mas ele aprende a ter
habilidades com e sobre doencas. Além do mais,dguae colhe uma historia clinica

investiga-se aquilo que é fundamental para “estatdoenca - 0 que ndo é pouco -, que
ndo é uma abstracdo dentro de um ser humano. ificih ehtender que alguém que se

dedica com afinco a este aprendizado — que € cmntitenha deixado de laddlado

humano”

Aqui podemos especular sobre um “vazio” ndo preedocipelo médico ao se
ocupar tdo somente da dimenséo fisica dos cuidadgse parece ser cada vez mais
ocupado por outros ambitos do saber-fazer no cataEaide como, por exemplo, pela
enfermagem e pela psicologia, ambas com interesadémico crescente sobre as
guestdes reconhecidas como sendo espirituais d@npes nos cuidados no fim da vida.
Pode-se aqui questionar se a expectativa em tarpagkel do médico ndo € excessiva, na
medida em que seu saber-fazer fica cada vez maianoénte circunscrito ao efetivo
dominio da técnica no plano fisico.

Jé os estudos de McNamara e Menezes mostrarama®profissionais se sentem
frustrados ao ndo conseguir oferecer uma “boa fhajyteando o roteiro seguido néo
atingia seus objetivos. Evidenciaram, também,ta fi¢ espontaneidade, de flexibilidade
e de adaptabilidade destes profissionais dianteslessos e quando estes profissionais
estdo diante dos “maus” pacientes. Um modo sutilmEndono, ao ndo se perceber as
necessidades dos pacientes! Apontaram para a lddd® e, em muitos casos, a
incapacidade para reconhecer o outro e hosped&dpeitando a diversidade. Estes
achados mostram que é necesséario uma “ginasticatienal para a ruptura destas
situacOes adversas, criando-se as condi¢cdes neasgs@ra que 0s cuidados no fim da
vida, dentro da oOticdospicede agir, ndo se transformem num instrumento técnic

prescritivo. Aqui- mais do que nuncaeste outro estranho precisa ser visualizado como o
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condutor, como o hospedeiro de uma realidade &aimdsivel, a ser descortinada. E
somente sob estas condi¢cdes de excepcional encemtremamente desafiadoras em
sociedades com contingentes cada vez maiores denfesc com doencgas cronicas
avancadas, que“é um alivio que tudo terminouiido se transforme em uma regra.

A norma desviante e que foge ao controle — impamaioverdadeiro desafio a
hospitalidade — esta configurada nestes casosrouodvem os assim chamados “maus”
pacientes. Se esta hospitalidade ja se constitnidesafio para com os “bons” pacientes,
para aqueles desviantes pode-se imaginar o desader enfrentado! O quanto estes
pacientes que ndo desempenham seus papéis “adegmdasao vitimas de abandono
€ parte a ser considerada e merecedora de mashue® .

9.2. A “boa morte” na perspectiva de quem é cuidado
E eticamente delicada e operacionalmente difigiesquisa junto a pacientes que estio
morrendo, principalmente se pensarmos em termosialenaleficéncia e de protecdo ao
sujeito da pesquis&™ *°7 3% 3¢90 que nao significa, entretanto, que se devajmde
modo paternalista, excluir o paciente que esta endo da possibilidade de optar por
querer ou ndo participar de uma pesqthiseEsta dificuldade em se fazer pesquisas neste
campo é maior quanto mais proximo da morte estem@cse encontrar. Em muitos dos
estudos que se propdem a investigar o univers@si@sicientes quase sempre Sao 0s
familiares mais préximos ou os cuidadores, querdegsm 0 processo de morrer, 0 que
ndo necessariamente € um bom parametro para agiwmldas necessidades e dos
desejos destes pacienté$ De fato, ndo basta os familiares estarem satisfgiara que
isto se transforme em critério de boa oferta ddamos paliativos’. E também comum
ouvir-se os profissionais que trabalham neste gtmteainda que o paternalismo possa
ser um grande problema neste tipo de investigagifascando a percepcao das reais
necessidades do paciente. Pode-se, também, por deeiom investigador externo
investigar as necessidades dos pacientes, mas a@mcfais interferéncias na relacéo
destes com os profissionais que deles cuidam

Independente destas questdes metodoldgicas, aafwidd parece ficar mais dificil

para os pacientes que nao sao ouvidos e que n&mped controle sobre suas mortes —
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até para manifestarem que ndo desejam este conpdleipalmente quando eles tém
familiares e médicos como “filtros” de suas esceffia®* 3%

Uma vez que para cada paciente a morte é vividandenodo Unico, é muito
arriscada a prescricdo de um modelo de boa moni&) aer que o préprio paciente esteja
no centro deste modef§ **° Somente pautado num modelo centrado no paciente,
eventos inesperados e mesmo procedimentos teontaroensiderados flateis — e que
nao fazem parte da prescricdo do “jeito hospiceadmorrer’ — podem ser discutidos e
realizados”.

Porém, ainda que haja dificuldades em um modeldragm na autonomia do
paciente — fato particularmente dificil e desaffadm nossa realidade, acrescido das
guestbes de desigualdades sociais, culturais,efs@@o sistema de saude e de alocacéo

de recursos - tem-se descoberto necessidades comfinsda vida entre os pacientes.

No estudo qualitativo de Singer, Martin e Kelfi€y realizado com 126 pacientes
com AIDS, pacientes em didlise renal, e com paegerde instituicbes de longa
permanéncia, foram encontradas cinco necessidaesidados: adequado manejo da
dor e de outros sintomas; evitar o prolongamerdadequado do morrer; conseguirem ter
controle sobre suas mortes; aliviar a sobrecargataecer as relacbes com aqueles que
eles amam.

JA4 no estudo quantitativo de Moadel, foram invaesthg as necessidades
existenciais e espirituais entre 248 pacientesndgrande centro urbano norte-americano
acometidos por cancer. Estes pacientes queriamswaEmgrade maioria, ajuda para
superar seus medos, para encontrar esperancaggparasentido em suas vidas e para
encontrar recursos espirituaié

Recente investigacdo semi-estruturada realizadacaym pacientes com cancer
de pulméo mostrou quatro caracteristicas de umarwote para eles: morte durante o
sono; morte livre de dor; morte serena e mortedledi.

Num estudo semi-estruturado feito com 13 paciecd@s cancer no Japdo, foram
encontradas 17 categorias de “boa morte”, sendoass frequientemente referidas: estar
livre da dor e de outros sintomas fisicos e psagjiter uma boa relagéo familiar; morrer
em um ambiente ou local preferido; ter uma boac&slacom os profissionais que o

assistem; ndo ser uma sobrecarga para 0s outassieas esperancas preservafas
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Portanto, a “boa morte” como um tipo ideal norteathoitas vezes contrapde-se,
para quem cuida - especialmente em relacdo agm aksimados “maus pacientes”-, as
palavras de Cicely Saunders, que diz tragla morte era tdo individual quanto a vida
gue a precedia e que toda experiéncia daquela gglava refletida no modo de morrer

do paciente®’

(p- 1600). O respeito a um modo de morrer individiZ® seguidamente

enfatizado por Saunders, parece nem sempre seasgmilado pelos profissionais, que
véem neste conceito uma via final comum prescritigae pode constranger as
necessidades e a autonomia do paciente. Diantg @istle-se perguntar. “boa morte”

para quem?

Nos dizer de Bradshawestamos deixando de questionar o que realmentm& u
‘Boa Morte’ e 0 quanto, de fato, este conceito érgs um placebo ou um narcético que
impede uma morte ‘real’ e a liberdade para se coesir derradeiras questdes de &%

(p. 410).

Porém, na interface entre quem cuida e quem é awida importantes questdes a
serem consideradas como, por exemplo: quais serdesejos do paciente que devem e
gue podem ser respeitados para que ele tenha waanibrte”? Todos, ou tdo somente
aqueles que poderiam ser chamados de “razoaveigli& seriam os critérios para esta
razoabilidade? Assim, se por um lado pode havercaomstrangimento ao exercicio da
autonomia doa paciente nlegspicese centros de cuidados paliativos, por outro lagha n
sempre as circunstancias seréo favoraveis a estei@R.

Ainda que com estas ressalvas, dar ao pacienterascdes para que ele decida
sobre o melhor modo para morrer é uma estratédisomeo que aquela fundamentada

em um conjunto de crencas e de valores pré-estatea®.

9.3. Criticas ao modelo da “boa morte” do movimenttospice

Mas a busca de credibilidade do movimembspiceparece ter seu preco. As principais
criticas ao movimentdospicedizem respeito a sua institucionalizacao no siateie
saude, buscando torna-lo visivel, integrado, vadolo e respeitado pelo modelo médico
dominante. Elas dizem respeito a rotinizacdo e aicakizacdo de umethos
fundamentado, em suas origens, na compaixdo aenpaccom doenca terminal,
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processo este que, para alguns, foi acompanhagerda dos valores que estavam nas

origens deste moviment®'.

9.3.1. A tese da rotinizacéo

O processo de crescente institucionalizacdo datadas paliativos e cuidadwmspie
trouxeram um progressivo deslocamento de seu catatsmatico e suaonseqiente
“rotinizacdo”’. “ Rotinizacdd é inscrita, aqui, numa viséo weberiana de cordigim de
rotinas, regras, e modelos inflexiveis e profisgi@antes a que estdo expostos

determinados movimentos sociais

A complexa rede de assisténcia ininterrupta ldospices— que inclui internagcao
domiciliar, clinica—dia, ambulatério, acompanhamentle pacientes internados,
assisténcia emergencial — é, atualmente, partgramtte do sistema de saude tradicional
de varios paises, e este processo de incorporas@ord” um movimento que, em suas
origens — e isto desde bsspicesvitorianos —, sempre esteve a margem destes sistem
Esta integracdo vem, em parte, de dentro do movonan buscar estam alinhamento
com o modelo biomédico e, em parte, vem dos prémigtemas de saude, que cada vez

mais reconhecem a grande contribuicdo deste movanpama os cuidados no fim da vida
32,274

Assim sendo, a rotinizacao organiza e impde desafomovimentdospicepara
um novo modelo de relacdo com os sistemas de saéderitico, na abordagem de
pacientes com doencas terminais, passa a ser ilpérc8do necessérias, a partir de
entdo, inovadoras articulacbes internas e extereas, um cenario ondenbvas
circunstancias ® (p. 1368)levam a transformacdes nos ideais fortemente pEse0s
periodos iniciais deste movimento. Pode-se dizetdoe queé necessaria uma nova
configuracdo, onde um carater “mais profissionathy “dar conta”, ser4 submetido e
auditorado por novos parceiros.

A consequéncia desta rotinizacdo é a burocratizdgdatividades diarias. Weber
descreve as caracteristicas da burocracia modemhaisdo das atividades regulares por
meio de leis, ou de normas administrativas; a tgeiaacdo de distintos niveis de

autoridades para a realizagédo destas atividadesinamento e consequente qualificagdo
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de pessoas para a execugcdo destas tarefas; an@sist®®= um sistema firmemente
ordenado de mandados e subordinacdes; e a divigfna por setores.

James e Field ddo-nos detalhes de cada uma dastatecisticas da burocratizagédo
nos hospicesbritanicos®®. E interessante observar que estes processasnttele ndo
sdo sO internos, mas sao, também, formas de prdssfopos que estimulam e que com
doacdes ajudam o movimertiospice®’® 3’7 E, com relacdo a isto, os autores acreditam
gue os cuidados paliativos podem estar perdendfmseue atencéo, sofrentjfaressdes
de auditorias clinicas e médicas(...) [com approfissionalizacdo’ dos cuidados
hospices sob uma pratica holistica (...) um desiomao de [suas] metas (...)
retrocedendo a concepc¢des médicas mais tradicicgraigletrimento de outros aspectos
‘mais suaves’ do cuidar® (p. 1372).

O estudo de Abel foi o primeiro a verificar os @e®os de rotinizacao nbsespices
norte-americano®’® Para a autora, d®spicesestariam alinhados, sob varios aspectos,
com instituicdes alternativas de cuidados que mrghas décadas de sessenta e setenta
do século XX, naquele pais, dentro de um estilo gdndicava uma morte mais
natural, em instituicbes ndo autoritarias e ndmdratizadas, onde as relacbes entre as
pessoas fossem fortalecidas. Na visdo da aut@bs@cao pelo sistema de salde teria
tornado oshospicesnorte-americanos mais populares, mas, em contidggareria

diminuido a forcga critica deste movimento e de siragularidades.

Uma critica mais contundente vem de Bradsh¥wPara ela, o problema central
seria 0 deslocamento @thoscristdo que alicergca o movimerttospiceem suas origens,
para o interior das instituicbes das sociedadadaeadas.

Bradshaw argumenta que a gradual secularizacdo sdeedades ocidentais
européias, concluida no século XX, teve importamfgacto nas relacdes de trabalho da
enfermagem, uma profissdo especialmente “afinadah @s metas dos cuidados
paliativos. Uma das consequiéncias seria uma pigaegansferéncia de interesses de

uma“vocacao espiritual (...) de altruismo e servicorp® paciente™3?

(p. 410) - como
concebida por Florence Nigthingale - para uma pséfh mais leiga, com maior liberdade

profissional, com maior autonomia.

No entendimento de Bradshaw, Cicely Saundensiseguiu para os moribundos
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aquilo que Nigthingale tinha realizado um séculoteanpara a enfermagem. Ela
‘secularizou’ o trabalho das ordens religiosas)(mas, ao mesmo tempo, mantendo sua
base vocacional e espiritual®? (p. 412), secularizacdo aqui entendida no sentdiirar
estes cuidados da profisséo religiosa, colocanddeosro de uma profisséo de leigos
ainda que — como no caso de Saunders — tais poofés tenham crencas de tipo
religioso em suas vidas pessoais. Mas, segundosiBxag este tipo de secularizacdo
estaria profundamente enraizado no chanfadpiritual de Saunders, uma vez que 0s
hospicesdeveriam ser o exercicio de uma filosofia cristégida ao moribundo’, que

oferecia acolhimento esperancoso no “Senhor”, aiepte com doenca termirfal

Para Bradshaw?, a abordagem atual do movimeftospice na medida em que
sofre um processo de rotinizacdo, retira de seuxwipios este exercicio cristdo e
redefine quatro abordagens centrais: 1) a abordageddica; 2) a abordagem

psicossocial; 3) a abordagem educacional e de gasdy a abordagem espiritual.

De fato, é possivel verificar-se que nas trés praseabordagens — e mais
intensamente na primeira - tém-se pautado peléinegido por meio da sistematizacao
de condutas baseadas em evidéncias, com um faeativo as pesquisas. Com isto,
organiza-se uma abordagem fortemente centrada mandéo fisica, com um maior

enfoque sobre 0s sintomas mais estressores.

Ha, por outro lado, uma série de técnicas de iaetexdes psicoldgicas e o
surgimento de guias e manuais de ajuda ao prafsiscmmo, por exemplo, roteiros que
ensinam a dar mas noticids” **° Pretende-se, com isto, uma segura e eficiente
abordagem as questdes psiquicas e emocionais @Bmfgad questdo que se apresenta €
se a eficiéncia de uma técnica aprendida artifieéalte pode substituir a espontaneidade
cordial e acolhedora, tao indispensaveis nestegmriNa avaliacdo de Bradshaw, esta
a area do movimentdospice que estaria mais contaminada pelo que chama de
emotivismo, com todos os riscos de manipulacdoe gmrddominaria uma preocupacgao
pela técnica correta, em detrimento de um espootérglencioso acolhimento, ou seja,
onde a‘verdade é substituida pela efetividade psicol6yic# (p.413). E nestéesfera
de competéncia e de poder do expeft® (p. 415) que haveria grandes riscos de

manipulacdo, com o paciente forcado a “abrir” sida,vnum momento de grande
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vulnerabilidade.

Portanto, uma possivel critica a este modelo cdmtna excessiva importancia das
sistematizacbes de condutas traria, como consei@iiéacperda dos objetivos mais
ampliados de natureza religiosa, e comprometefiiasafia supostamente holistica deste
movimento,"encobrindo uma forma nova e mais sutil de vigilaneobre o morrer e

sobre o luto das pessoas na sociedade modérrp"906).

Com relacdo a abordagem da dimenséo espiritua, ssshpre foi um aspecto
central para os trabalhos nhespices Nos hospicesvitorianos, por exemplo, ela era
canalizada pelas distintas correntes cristds oskg, tornando-se umerdadeiro
leitmotiv. Pode-se ver isto claramente em Goldin, quanddaelm didlogo entre um
paciente e um médico, em uraspice em 1904:“Eu estou nas melhores méos, doutor’.
Para o que Barrefo médico]repetiu: * Sim, pode-se sempre confiar nas madseles’™
1%5(p. 404).

Também nas origens do moderno movimehtspicea questdo espiritual era
bastante relevante. A despeito de estar enraizasocnistianismo tradicional, havia, ao
mesmo tempo, uma preocupacdo de ndo se “invagidctente, mas de ir ao encontro
dele, la onde ele se encontrasse, nas circunssageiseu mundo, de seus valores e de
suas necessidades fisicas, emocionais e existeri€iato parece ser realmente operante:
“é esta mensagem ndo falada que traz um senscegi@ranca para aqueles que nos

cuidamos (...) cuidado espiritual é basicamente-véral” 3%

(p- 19). Ou seja, ainda
gue muitos profissionais professassem o vincukidwj havia uma preocupacdo de nao
doutrinacéo, de aceitacdo de qualquer pessoa,andeptemente de seus credos, e havia
uma postura muito mais “silenciosa” do que hojeeska era uma preocupacao sempre
presente em Cicely Saunders e no grupo de tralmplacconstruiu &t. Christopher’s

Hospice™

Era de se esperar que esta forma de expressagiasidade fosse redefinida nas
sociedades secularizadas ocidentais contemporaNels emerge uma espiritualidade
mais difusa, ndo centrada na figura - doravanteerdittda - de um Deus
institucionalizado. As questbes de natureza intdenpessoacomo o sentido da vida e o

sentido do adoecimento sdo, de agora em diante, as questdes emergerasum
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estimulo para uma participacéo ativa do paciendger@ocesso, com um embrincamento

da psicologia com a espiritualidatfé

A suposta perda dethoscristdo na difusdo do movimerttospiceleva Bradshaw a
se perguntar:Pode a ética permanecer ‘real’ se ela ndo € ‘apa? Nao ha problema

se ela ndo é mais red **(p. 410)

Para este estudo, 0 que interessa ndo é tantcwssi® de uma espiritualidade
distinta ou semelhante aquela da época da funddég&oovimentohospice Nem téo
pouco- como Bradshaw tenta demonstras modificagdes no campo da espiritualidade
parecem-nos serem tdo dramaticas a ponto de corefgam o forte elemento religioso
do movimentohospiceem suas origens. Nao compartilhamos com a idéigudeesta
capilaridade aumentada da espiritualidade possaesgrssariamente problematica, nem
gue a ética - supostamente vinculada a algum aedifoso - tenha desaparecido. Se a
ética crista tradicional ndo é mais acolhida coma experiéncia transformadora — o que
nao € verdade para muitos — outras formas de gsiitzide — ou de espiritualidad®
poderdo sere isto ndo significa um desvirtuamento, um enfeaquento dos
fundamentos do movimentwspice Caso contrario, como se explicaria a existéneia d
hospices budistas, muculmanos e judeus e de profissiontggssatrabalhando em
hospice8 Assim sendo, € bem provavel que outros motivas o somente os de
natureza religiosa sejam os motivadores para edt® & desgastante trabalho cotidiano,
e isto ndo implica — ou ndo deveria — em perdapdiEipios que regem este tipo de

assisténcia.

A questdo para noés relevante diz respeito — endétaeos a ter um alinhamento com
Bradshaw — a um excesso de oferta, um excessolaergs— pior ainda quando em
formas de manuais de condutas — e a um excess@aeupacdo com a espiritualidade
no fim da vida, como se o0s atos que constroem uogadiia ndo fossem o resultado de
uma vida. E uma vida ndo € construida na sua taliskdmle, o que ndo quer dizer que
transformaces ndo possam se operar nestd*fas2 valor que cada um de nés atribui
ao que possa ocorrer apos nossa morte, determit@ mogsa posicdo sobre uma boa ou
ma morte. Como bem coloca Sandnianguestdo é o quanto € bom ou ruim para uma

especifica pessoa morrer sob especificas circunitgh > (p. 18-19). Em se
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considerando a pertinéncia da discussdo de umeaesldtual apos a morte, o decisivo
para uma individualidade, com relacdo a esta vaariial, ndo estaria tanto no que
ocorreria nos derradeiros momentos de sua videsteg; mas, sim, nos atos realizados,

naquilo que esta individualidade fez durante tadasda®®®

Ha, em nosso entendimento, uma excessiva romaitizaq relacdo a morte do
homem contemporaneo ocidental. Valoriza-se por demavida e dramatiza-se em
excesso a morte. Uma excessiva preocupacao patadqpgorra bem”. A atitude de um
“estar disponivel” parece-nos muito mais protetecolhedora do que um “tudo tem de
ser feito”*®* A problematica posicéo de “salvadores” que mus®atribuent®* *®pode
conduzir, quando aliados a uma técnica, a acoegxgreem um poder sobre um corpo
deteriorado que, em ultima instancia, clama porpgairéo, acolhimento e protecdo e nao

por salvacao.

9.3.2. A medicalizag&o dos cuidados paliativos

A introdug&o dos cuidados paliativos no sistemaalede trouxe, como consequéncia,
sua medicalizacdo. Por medicalizacdo entende-senodo médico caracteristico de se
pensar a salde, a doenca — comportamento despiangxceléncig®® -, a morte e o
morrer, e seus determinantes, e que produz um gramghcto na vida social e cultural
de um pova®. Este processo de medicalizacéo teve seu foridamimdo na satde mental
e na saude coletiva, mas estendende-se a todoanmgms de exercicio da medicina,
sendo foco de importantes estudos especialmerdetingn década de Setenta do século
XX 38 387, 38 Estes estudos surgem dentro de uma compreens&oamaliada da
racionalidade médica que, muito mais do que simmese atuar sobre um organismo
biolégico, estende-se também sobre um organismal sodluenciando-o, direcionando-
o e dando significado a el&.

Assim, a importancia da medicalizacdo deve-se adgrapenetracdo que o
conhecimento medico tem sobre o corpo social, sg@oyitambém, como instrumento
para a consolidacdo de politicas sanitarias deodEp ou seja, uma politica de controle
da vida social — biopolitica — com dispositivosiegdos para garantir a regular este corpo
social 2. Para Conrad®®® este controle da-se por trés vias: 1) diretamepéta

tecnologia médica; 2) pela colaboracdo médica catma® profissdes; e 3) pela ideologia
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médica, que normatiza padrbes do que seria safldamenta seus “desvios”. Neste
sentido, a medicalizacdo da vida diaria ndo seria aonjunto de determinantes
necessariamente neutros, desprovidos de qualgtemcionalidade, mas esconderia

formas de controle social e polititd.

Todo este cenario médico em sua relagdo com ompeckua vida privada, e com
seu meio social tem um conjunto de forcas queagen sob a forma de um poder
disciplinar, descrito por Foucadff. Tal poder confere ao discurso e & pratica média,
visdo foucaultiana, uma forca de seduc&o sobre ceedawe, disciplinando nossos
pensamentos € nosSs0S COorpos e, portanto, nosseséex@ms sobre o que é saulde,

doenca, vida e mort&” 3%

Na década de Cinqgiienta do século XX, Talcott Par$8imtroduziu o conceito de
“papel do doente”, descrevendo o0s elementos cotigtis deste “papel” a serem
respeitados pelo paciente e que o legitimam imsbialmente: 1) isencdo de suas
responsabilidades sociais normais, com o médicdotgrapel legitimador desta sua
condicdo; ou seja, aceitacdo de seu papel de daeqige implica em deveres a serem
observados; 2) o paciente estd em uma condicaoala gpreciso que se tome conta dele;
ele ndo pode ajudar a si mesmo, cuidar de si, aetg@adoenca durar; 3) o estado de
adoecimento deve ser indesejavel para o paciesteebrigacdo éicar bom’; 4) o
paciente deve procurar ajuda tecnicamente competerwoperar para ficar bom. E neste
ultimo aspecto quéo papel da pessoa doente como paciente se articaia aquele do

médico em um papel estrutural complementif{p. 437).

Em outro momento, Parsons constata‘gsée controle [da pessoa doente] € parte
do preco [que [0 doente] paga por sua parcial legdcao, e é claro que a estrutura
parcial resultante € aquela da dependéncia de cpéssoa doente de um grupo de

pessoas ndo doente¥* (p. 312).

Para Ivan lllich*® numa critica contundente & invas&o da vida paieadocial pela
medicina, o saber-fazer médico tem trazido umaexsag dependéncia da sociedade as
intervencbes médicas — um processo de iatrogema seja, a um conjunto de efeitos
deletérios sobre a estrutura organizacional e sobi@a cultural desta sociedade, ditando

regras de comportamento e de dependéncia deste sogpal ao aparato médico
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Segundo este autor,

“a iatrogenia social € o efeito social ndo desejado
danoso do impacto social da medicina, mais do qde o
sua acdo técnica direta (...) uma penosa desarmonia
entre o individuo situado dentro de seu grupo eetom
social fisico que tende a se organizar sem elentra

ele. Isto resulta em perda de autonomia na acame n
controle do meid®(p. 43).

Se, por um lado, as conquis@evam ser comemoradas, por outro lado, € preciso
manter sempre uma atitude reflexiva e critica quaat ajuste dos cuidados paliativos
dentro do modelo biomédico. Assim, h4d algumas ed@d8 da medicalizacdo dos
cuidados paliativos, entre elas:

1. O surgimento da especialidade “medicina pabidtiem 1987, no Reino Unidd?2
Walter chama a atencéo para o fato deste reconbetarter-se dado rieoyal College of
Physicians(que congrega especialidades médicas que atuam nostdigs@ nao no

Royal College of Gener&ractitioners(quecuida de pacientes no domiciliGy.

2. O surgimento de subespecialidades médicas cpao.exemplo, a pneumologia
paliativa, a nefrologia paliativa, neurologia palia, a cardiologia paliativa, e de textos
especialmente dirigidos para estes campos do cionéem médico® 392 393,394

3. A busca da eficacia e da efetividade para hagititratamentos paliativos e, para tanto,

uma grande énfase nas pesquisas sobre o fim d&’¥ida

4. A crescente énfase na necessidade de ofertaidkxlos paliativos em fases cada vez
mais precoces do tratamento curativo, introduziondada vez mais precocemente dentro

do modelo curativo vigente.

5. A énfase na importancia dagiidelines médicos para sistematizar e orientar na
“melhor” conduta clinica a ser tomatia

6. O escrutinio a que se submetenhospicespelos sistemas de auditorias médicas ou
ndo, quer seja para liberacdo de recursos finasa&juer seja como parte do processo de
acreditacadospitalar (grifo nossoy®’.
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Uma das conseqUéncias da medicalizacdo é que alhwalinterdisciplinar &
colocado em questionamento, na medida em que seiteesd visdo dos cuidados
paliativos dentro do saber-fazer médico. Nos do®ongressos, encontros, seminarios
e jornadas aos quais o autor deste estudo tentidmsié notéria a forte énfase nas
palestras sob a forma de “aulas médicas”, dentronti terminologia voltada para este

profissional, a despeito de ter um publico ouvirgglientemente bastante diversificado.

Esta forte énfase médica impde restricdes aossprofiais ndo-medicos, como
mostra bem o relato de um destes profissionais,breha equipe d&t. Christopher’s
Hospice

“Esta é uma instituicdo médica, e a hierarquia édina.
Quem tem o maior salario? Os descansos [mais] Iefigo
(...) O conceito multidisciplinar tem sido divulgadomo

a grande pretensdo. Evidentemente, eu sou inclnddo
rounds [grifo nosso], 0 que nao seria 0 caso em um
hospital, mas eu sowonvidado [grifo do autor] pelo
médico assistente a falar, e depois eleagmdecegrifo

do autor]. Isto pode ser polidez, mas revela quem o
poder” 33 (p. 165).

E qual serd a avaliacdo comparativa entre o saker-fdoshospicese o dos
hospitais convencionais? Em estudo de revisdoe $&aonstatou que o cuidatospice
nem sempre foi tdo diferente dos cuidados oferscidis hospitais tradicionais, como
seria razoavel imaginar. Na avaliacdo do autoexgticacbes poderiam estar no fato de
gue muitos profissionais dos hospitais tinham ipooado o saber-fazer dos cuidados
paliativos, o que aumentaria a efetividade de saadutas nos hospitais. Mas para Seale,
o principal motivo estaria na penetracdo do sistéradicional noshospices que
absorveriam o saber-fazer institucionalizado, eiseqiientemente, comprometeriam o
ideal destes cuidados.

Mas este cenario tem se modificado. Estudos coddsizia década de Noventa do
século XX jA mostravam que havia uma tendéncia @emsatisfacdo dos familiares e

dos pacientes ndsospicesno que diz respeito ao ambiente fisico, ao endaamento
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de questdes psicossocias, ao acolhimento e noadasidprestados pela enfermagem e
pelos médicos. Além disto, o processo de comunicég@bém era mais aberto e mais
facil neste ambiente. Mas, quando avaliada a fadetd, tanto familiares dos hospitais
guanto os dobhospicediveram as mesmas reacdes de ajustamento, ansiedadtomas
psicossomatico®® 0% 401

Porém, uma recente revisdo sistemética analisasdistados sobre a efetividade
das equipes de cuidados paliativos com respeitzafidgde de vida, satisfacdo com os
cuidados oferecidos e contencdo de custos econ$midenciou que muitos destes
estudos apresentavam falhas metodoldgicas, compgpde uma andlise mais
aprofundada. A concluséo desta revisao foi a deatpia presente data ndo hé evidéncias
suficientes que suportem a efetividade dos cuidaddiativos quanto a qualidade de
vida, satisfacdo dos pacientes e dos cuidadoraar@@a reducéo dos custos econdmicos
402.

N&o ha duvidas de que se esta diante de um cetdsafiador. Até por que o
movimentohospicetem demonstrado o quanto pode oferecer bons asdad fim da
vida. Sua proposta € a de um modelo centrado rerngaconde a comunicacao aberta é
encorajada, onde € possivel um espaco para disturminalidade e as melhores
decisbes. Além do mais, tem intervencles efetivasmanejo dos mais variados
sintomas, em especial nho campo oncoldgico, no radaj dor e, por todas estes
aspectos, parece ser um modelo ideal para o tratant® pacientes com doencas

terminaig?®® 404 405

Internamente, uma das tarefas a serem enfrentad@s profissionais que
trabalham com cuidados paliativos é a superacaordeerto estado dapaixonamento
com a 'sabedoria da equipé™. O processo de rotinizacdo e medicalizacéo dakdos
paliativos pode ser um dos elementos que contrilpa esta percepgdo, com uma forte
tendéncia de ser desconsiderado o saber do pagientgue diz respeito as suas
necessidades, criando condi¢des propicias patatiagpde uma sutil forma de abandono.
Um paradoxo para um movimento que nasceu justanpeiteinconformismo com o
abandono destes pacientes. O desafio que se eswlieb de serem criadas condicbes
gue levem os profissionais a reconhecerem que iergacesta no centro, sem que, com

isto, a integridade pessoal e profissional dos mesnHa equipe se peré&d *°e, ao
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mesmo tempo, sem que o ideario da “boa morte” ode acdes de seus profissionais
em detrimento das reais necessidades do paciently que € possivel de ser feito. Com
isto, podem-se construir expectativas mais realistanais compativeis neste campo.
Caso contréario, ha o risco de o movimento tornamsa ideologiados que detém um
conhecimento que propicia Gnica certa e verdadeira maneira de morréf* (p. 1522),
desenvolvendo programas rigidos, e transformandonapaixdo em instrumento de
poder e de manipulagéo profissional do morrer eaide.

A crescente expanséo dos cuidados paliativos nensasde saude tradicional é
desafiadora e propde constantes revisbes quantmedisores estratégias para esta
insercdo. O risco da institucionalizagéo dos cuwedgthliativos dentro do modelo médico
vigente, submetendo-o a disciplina instituciona sistematizacdo que os manuais de
condutas e de procedimentos proporcionam, levaan@reditar que o0 movimento
hospicepossa ser “aspirado” para o interior do modeldi¢ranal hospitalar, tornando-o
mais distante de um modelo “centrado na pessoa’iseante, portanto, de seus
fundamentos originais.

Em relagdo ao surgimento das especialidades méeimasuidados paliativos (na
verdade seriam subespecialidades), estas surgemalnante como fruto da convivéncia
com o modelo biomédico. Como consequéncia dirested@to, os cuidados paliativos
constroem um saber-fazer que se fragmenta, cridifites de saberes”, redutos de
conhecimentos submetidos ao escrutinio de um dalzer-que foi questionado quanto
sua pratica assistencial nas origens deste moviment

Olhando-se para este processo, deve-se constaanujto provavelmente houve
perdas na matriz filoséfica do movimemtospice mas que este “encarnar-se” no mundo
institucionalizado — com toda burocratizacdo enibdcdo necessarias a este processo —
tem trazido ganhos e conquistaseque é mais importantdem disseminado um modo
de cuidar de pessoas que estdo morrendo de um mado compativel com suas
necessidades. Nao fosse por outras razfes, §a s#da um grande passo na construcao
de relacbes mais éticas entre os profissionaisaddese os pacientes com doencas
terminais. Como reconhece Seale:

“Algumas evidéncias existem tanto [de fontes] ingke

[quanto] americanas, que o cuidado hospitalar possa
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estar mais proximo da abordagem hospice nos ultimos
anos. A evidéncia ndo capacita uma avaliagdo deoqua
disseminado possa estar este desenvolvimento rniss do
paises, mas ela sugere que um quadro geral de
tratamento precario, e um ‘contexto de consciéncia
fechada’(...) nos hospitais, podem agora ser menos
apropriados. Em parte, isto se deve ao efeito eiikwa
do movimento hospice, particularmente na area do
controle da dor"*® (p. 553).

Ha, portanto, e a despeito das “rachaduras” inesenim processo dialético entre
cuidados paliativos e cuidadmspicecom o sistema tradicional de saide. Num mundo
de tamanhas diversidades e desigualdades, se@auingacreditar que a difusdo do
movimentohospice rompendo com seu carater carismatico e constuumd modelo
institucionalizado, ficaria “puro” em sua tentatid® ser o mais abrangente e né&o
discriminatério ao comungar com o modelo biomédiiadicional. Portanto, hd uma dose
de ingenuidade diante da perplexidade de muitcaceeditar que 0 movimentmspice
estaria imune a processos erosivos com esta Comvae.

Entretanto, o caminho encontrado para manter acelama inicial — a construgéo
da boa morte, como hoje € entendida — dentro derastente processo de rotinizacao e
com um fortalecimento do poder médica despeito da baixa adeséo deste profissional
pode estar transformando o movimehimspiceem um prisioneiro, amarrado em um
conjunto de prescricdes, que instrumentalizam geafissionais ao exercicio dem
jogo macabro no qual o paciente é [mantido]animactmtinuadamente até que a

cortina final caia” ** (p 418).
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10. Consideracg0es finais

Este estudo de natureza tedrica explora os fundasjess crencas e as contradicdes do
discurso do moderno movimentaospice fortemente embasade atualmente- no
conceito de “boa morte”.

Os fundamentos do movimenbmspiceestao presentes nos varios capitulos deste
estudo e estdo relacionados a um “ouvir o pacientelo de encontro as suas
necessidades, ajudando-o a encontrar os caminlegagsibilitem a resolucéo destas
necessidades, antes de sua morte. Esta escut& aibase sobre a qual Cicely Saunders
e seus seguidores estabeleceram a fundamentac@o-f@@tica dos cuidados paliativos
e do cuidaddnospice

O profundo incobmodo que causava na fundadora aestemento o abandono a
gue estavam submetidos os pacientes com doengasdey foi 0 impulso — @onatus —
gue sustentou seus objetivos e direcionou suasmetkconatussomente foi possivel de
ser levado adiante por Saunders gragcas a sua geofoonvicgdo religiosa crista,
fortemente direcionada a sua vida profissional.ndofse a lider carismatica de um
movimento que se faz sentir até os dias de hopelaaque Saunders fosse avessa a
POSiCa0 que passou a ocupar.

Esta convicgcao esteve encarnada de um modo intensoncretizacao daquele que
deveria ser — e que se tornou - 0 “centro irradiagara o mundo de um novo modo de
abordagem dos pacientes com doencas terminaisdo megpicede se morrer: um lugar
gue aglutinasse uma triade, baseadassisténciano ensinoe napesquisa Este polo
irradiador foi construido durante dez anos e tewa soncretizacdo em 196At.
Christopher’s HospiceTais consideracdes puderam ser aprofundadasapitilos 4e
6.

E o que de diferente tinha este movimento, em su@ens, doshospicesja
existentes? A partir do nascimento $to Christopheia meta era a de disseminar para o
mundo seus conhecimentos, de fomentar as pesgemsasuidados paliativos, e de
capacitar o maior numero possivel de profissionais, ao voltarem para seus paises,
pudessem implantar este modo de assisténcia. Hambgm, uma forte determinacéo de

Saunders e de seu grupo de mostrar ao sistemaude sglés o quanto o cuidado
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hospice poderia absorver estes pacientes e acrescentsie asistema, de quanto era
possivel transmitir este conhecimento dentro deistema e, principalmente, de quanto
0s médicos absorvidos por um saber-fazer curateenam beneficiar-se ao aplicarem
as ferramentas dos cuidados paliativos em suasas @liarias.

Deve-se destacar que a fundamentagdo cristd eanogsl para o pleno
desenvolvimento d&t. Christopher’'s Hospiganas nédo o era para a difusao global do
gue la se desenvolvia e que deveria ser irradiad®d @ mundo. Este ponto € importante,
visto que parte das criticas em termos de uma tupgwsrda dos principios que
fundamentaram o movimentbospice devem-se as dificuldades de insercdo de um
modelo cristdo em sociedades secularizadas, o syypastamente teria sucumbido as
imposi¢cdes destas sociedades. Pudemos exploramgsteto, quando verificamos as
criticas a rotinizagdo dos cuidados paliativosig@ssivel verificar que neste processo
social ndo h& imunidade possivel e mais, que estarglida imunidade néo fazia parte
dos planos de Saunders e de seu grupo proximoaeocadores.

Estamos no campo das crencas, de um profundo &eretB umeitmotivcomum,

e de uma coragem determinada a demonstrar a plosgieeacionalizacdo destes
conhecimentos, que deveriam ser cada vez mais adoplipelas pesquisas e cada vez
mais difundidos globalmente. Havia uma forte cogétc de que ndo importasse qual
seriam os credos de cada paciente, cada um erartami@ do jeito em que se
apresentasse e de que este elemento deveria sgeaos cuidados paliativos, estivesse
onde estivesse, dentro de suas peculiaridadessseaalturais.

Podemos, entdo, noapitulo 4, aprofundar as origens linguisticas da palavra
definidora do movimentdospice secularmente constituida, e possivel de ser adaor
semanticamente na hospitalidade. O entendimentonéds neste estudo é o de que o
revigoramento que tal perspectiva proporciona pacanstrucdo contemporanea de um
ethosmais robusto para o movimentospiceé imenso, ampliando consideravelmente
seus constituintes mais comumente utilizados, iths®ma edificacdo desethossob a
forma de principios. Este edificio racionalmentestibuido, por conseguinte, ganha novo
alento a partir da possibilidade que a experiéfaziamenoldgica da hospitalidade possa

vir a oferecer.
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O ir ao encontro do outro desarmado e, portantatralele uma incondicionalidade
- de acordo com a sugestdo derridiana de uma hbdpde incondicional ou da
levinasiana responsabilidade incondiciona® uma das tarefas mais desafiadoras que se
apresenta ao profissional envolvido com os cuidadoBm da vida. Exige um despir-se
das certezas que acompanhsens conhecimentos, um intenso exercicio de desapeg
como requisito para encontrar este outro, paraéiga” seu rosto. A condi¢@&ine qua
non para esta experiéncia solicita este “espirito rdesdo”, a“des-nucleacdo do ey’
como muito apropriadamente expressou Levinas. i i entdo, estdo estabelecidas as
bases para uma incondicionalidade receptiva, aquit Derrida descreve, justamente,
como “hospitalidade incondicional’. Em particularincondicionalidade da hospitalidade
exige que qualquera®“priori” do hospedeiro seja, pelo menos num primeiro momen
deslocado. Mas esta incondicionalidade exige uredua ética de tamanhas proporc¢des
gue a torna, como exercicio de uma coletividade fipaerefém de quem ela acolhe, o
caminho possivel — sem nenhuma certeza de ressilthdadouros, é verdade — para o
exercicio da desconstrucédo do poder e do domitdeesw outro; exercicio fundamental
para a prevencao de atos queddetérios sobretudmo umbral da morte.

E possivel, entdo, encontrar-se a profunda relaghe hospice hospitalidade e
estranho, verificando-se 0 quanto estas relacGepleftas de sentido e 0o quanto seus
significados se justificam a partir destas possidies de reconhecimento. Mas este é
se é possivel valermo-nos de uma imagem parte relativa a “inspiracdo” de um
processo necessario para o0 reconhecimento do oBtomesso este que fica mais
facilmente encaminhado — sera? - em um modelolded® onde o paciente tem plena
consciéncia de que sua morte ir4 ocorrer; um modeltpo “consciéncia aberta”; em
suma, um verdadeiro desafio & nossa realidade aégiidiana. E necessario, entso,

4 "]

completar o processo, é necessario “expirar’! Hapgue esta “expiracdo” ocorra

adequadamente, é fundamental, também, que as d@nmjgest e habilidades técnicas dos
profissionais deste campo sejam solidamente estabtlab, pois sdo extremamente
necessarias para aliviar o sofrimento do pacieen elas, de nada valem as
experiéncias acima descritas, embora deva ficap d@e elas sdo meros meios ao
servigo da pratica do cuidar. Também faz parteadegbiracdo a construcdo de estruturas

protetoras, embasadas na dimensao ética do redormeo do outro.
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Neste sentido, uma politica nacional de cuidadbatp®s somente sera protetora —
e somente assim cumprira sua funcdo em consonamia os fundamentos do
movimentohospice- se conseguir diferenciar instrumentos de efgirodecado ao sujeito
vulnerado e desamparado, de instrumentos patdasaliddo comuns em nossa realidade
cultural — e de instrumentos que solapem os dgditadamentais a estes sujeitos, que
serdo evidenciados na medida em que puderem eapiE=ss desejos e anseios, e se

tiverem plena consciéncia de sua terminalidade.
Portanto, este carater protetor podera ser coitgtipor duas vias distintas.

Por um lado, ele poderd ser fruto de uma expedétrainsformadora, somente
possivel de ser experimentada pelo sujeito indalidel que o levara a descortinar, diante
de si, este duplo estranho, a saber: o outro gaenesrendo -~ estranhd devido a uma
identidade distinta da do sujeito que o acolhesgmt em seu rosto levinasiano -, e a
morte, este outro estranho, pela prépria naturegaathhecida para quem ainda esta vivo.
Através deste encontro, essencialmente ético, ranbésiza se desfaz em parte, e o
hospedeiro vé-se compelido a mudar de atitudeapmssr um aprendiz deste hospede e ai
sim, podera encontrar-se terapeuticamente com dhuomao, e agir de acordo com este

encontro.

Uma segunda maneira de protecdo sera fruto darag@istde uma politica nacional
de cuidados paliativos, e das constru¢cdes dosrgestocais, que considere a extrema
necessidade desta protecdo e que esteja criticaroenstituida, evitando as armadilhas
para ndo ser fruto de uma pratica autoritarigara ndo ser a expressao de um dispositivo
de um Estado que pretenda, em Ultima instanciayrtermaior controle sobre o corpo
social destes pacientes, sufocando as ja escasssibilidades de desenvolvimento a que
muitos estiveram submetidos durante suas vidasemewutrossim, ser uma politica
nacional plenamente consciente da medicalizaca@uldados paliativos e dos potenciais

efeitos deletérios desta medicalizagéo.

Porém, o movimentbospiceformulou no decorrer dos anos, novas crengas,a& um
delas- o conceito de “boa morte”tem uma forca tal que torna, na atualidade, cdacias
paliativos quase como seu sindnimo. Vimos,capitulo 8 como este modelo tedrico

encontra ndkalds thanatosla Grécia espartana os fundamentos necessariadaalo



158

movimentohospicea delicada posicao de pleitear ser o detentomdenodo certo de se
morrer. Um modo considerado digno e belo, plensetgido, apropriado a todos os que
estdo nesta jornada. Por detras das vérias casticis constitutivas da boa morte ver-se-a
esta morte “estética’. Outros termos surgiram ncoder da constru¢cdo da boa morte:
morte digna, morte serena, morte em paz, morteesuaorte feliz, morte bela sdo algumas
das expressfes que comecaram a perfundir o imagthdmovimentchospice E é este
arcabouco tedrico que mobiliza uma parcela expr@siis profissionais envolvidos com
0s cuidados paliativos. De fato, pretende-se oéereen modelo que se supdéese
plenamente seguidoconduzir a esta “boa morte”. H@pode-se dizer esta necessidade de
um bom desfecho dentro do movimeritospice Os problemas que surgem com tal
disposicao tém sido expostos em importantes estpdasipalmente aqueles que se valem
dos métodos das ciéncias sociais como, por exeploservacao participante e os grupos
focais. S&o significativos retratos etnograficos glee se passa com os profissionais
inseridos noshospicese centros de cuidados paliativos, e que desnudamodm como
estes profissionais institucionalizant lboa morté¢ em suas préticas cotidianas. Mesmo
diante da escassez de pesquisas deste tipo nd, Brasmos um retrato localizado e aqui,
como em outros paises, repetem-se os achados dpaguo a uma férmula que prescreve
como deveria ser a jornada do paciente. Foi pdssiw®fundarmos as crencas e as

contradi¢cdes deste modo de institucionalizar a thoge” nocapitulo 9.

A "boa morte” pretendida pelo movimentmspicesomente € possivel dentro de
circunstancias que favorecam uma compatibilidades evs profissionais e o querer de
guem esta morrendo. Fora destas condi¢des, poders@mnstrumento de excluséo e de
abandono daqueles que ndo se comportam “de ac@dtdgueles com comportamentos
desviantes de uma norma considerada adequada @mtpae 0 “mau paciente A
excessiva certeza de se agir de um modo corretogreraminhar o paciente para aquilo
que se considera umd®oa morté demonstra que se esta dentro de um perigoso campo
valorativo, que procura se impor a realidade dassfajue por ndo ser considerada, sofre
distor¢cdes e proporciona ambientes propicios arfe®es para os profissionais e danos
para o paciente. Aboa mort&, nesta perspectiva, € um poderoso antidoto athbdpde
defendida neste estudo. Um antidoto que impedeagdanensdo ética do outro seja

visualizada. E também uma maneira desprotetoragnadista e dominadora, e que precisa
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ser descortinada. E dentro desta perspectiva,srdgdio dos profissionais que trabalham
com cuidados paliativos demonstra 0 quanto estefispibnais precisam rever seus

objetivos e elaborar metas mais compativeis com catidianos.

Esta ndo aceitacdo do modo como a morte aconteoen-0 paradoxo do que isto
venha a significar para o movimeritospice sempre defensor de um modo proprio de se
morrer - esta presente, também, no caloroso dedmte os defensores da eutanasia.
Ambos os movimentos defendem uma “boa morte”, andeésndem uma “morte digna”.
O entendimento que aqui se pretendeu transmitiistodoi tema dacapitulo 5 - foi o de
que estas ndo seriam e ndo deveriam ser encaradas graticas necessariamente
excludentes, e os relatos de pacientes em cuidaalistivos que solicitam eutanasia
mostram que esta pretensa incompatibilidade séssiym de ser estabelecida no campo
tedrico. Evidentemente, ndo se trata de forcaréalggue em seu intimo ndo o queira, a
praticar eutanasia — e esta € uma questdo delgsrdabida nos relatos dos enfermeiros
belgas -, mas se trata, ao contrario, de aceitamgoma esta decisdo. Ndo aceitar que
alguém queira acabar com sua vida em condi¢cbesrdanglidade, e dentro de um
processo sustentado temporalmenpomde denotar- em Ultima instancia- uma
incapacidade para deixar o outro viver aquilo qlee possa querer viver. O mesmo
raciocinio pode ser aplicado para os profissiomgie valoram a sustentacdo da vida
indefinidamente, em condicbes extremas. Para edtelee ndo existe uma pratica de
cuidados no fim da vida correta, e que deva, s@lisquer circunstancias, ser sustentada.
Qualquer modelo teorico de morte institucionalizadma-se potencialmente deletério
para quem esta morrendo. O modo como se morre dedoenca terminal sera fruto das
decisbes estabelecidas em uma relacdo o mais gbestvel, na dependéncia das

circunstancias que se configurarem.

A rotinizacdo dos cuidados paliativos - abordadacapitulo 9 - era uma meta
pretendida por Cicely Saunders. Caso contrart. €hristopher’'s Hospiceao teria sido
construido. E bem verdade que as habilidades psiea retinizacdo ndo dependeram
exclusivamente dela. Ao contrério, ela valeu-seima forte rede de “influenciaveis” e de
pessoas que sabiam como concretizar suas idéssygsehabilidosas no planejamento e

na consecuc¢do administrativa de seus objetivos.eB@npor intermédio deste complexo
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processo social da rotinizacdo os cuidados padstpoderiam adquirir a estabilidade

necessaria para pleitear novos patamares, ha pretiendidos por Saunders.

Porém, dentro desta busca pela rotinizacdo, Samneler bastante sensivel a
necessidade de aproximar o médico a esta pratieandtiplas vias encontradas para
tentar esta aproximagdo é que parecem estar corefgodo os fundamentos do
movimento hospice pois, necessariamente, tornam este movimento depgn do
escrutinio de varias instancias meédicas e de uigids que fomentam seu
desenvolvimento. Portanto, conflitos de interess@em surgir nos processos externos de
auditoria para liberacdo dos ja escassos recuirsmsceiros disponiveis para os cuidados
paliativos, e dispositivos de controle introduzesmsshospicese nos centros de cuidados

paliativos a partir dos processos de acreditacapitadar.

Além do mais, internamente dsospicesorganizam-se, em muitos aspectos, a
semelhanca do modelo biomédico, quer seja com ginsento de subespecialidades
dentro da medicina paliativa, quer seja com a cog&b deguidelinese de manuais de
condutas, que abrangem a abordagem fisica e psigumomo pretendem algungquilo
gue chamam de plano espiritual. A biomedicina &oataria a insercdo e aceitacdo dos
cuidados paliativos como demonstra a precaria participacdo médicahnepics - € a
gue parece estar detendo, em Ultima instaneiparadoxalmenteo poder regulador sobre
a pratica dos cuidados paliativos. Aparentemestd, ismpondo seu jeito médico de tratar.
Mas, € preciso que se considere que ha uma trénsfarde conhecimentos dos cuidados
paliativos para o interior do sistema de saudedi@ubl e que, neste sentido, é ainda cedo
para uma avaliagdo mais precis@ suficientemente imparcial - sobre as consedggnc
deste processo dialético. Portanto, serd necesgaei@studos sejam realizados a fim de

avaliar estas questoes.

Um dos riscos a que os centros de cuidados pagékiospicesestdao submetidos é
o de serem estruturados de um modo que o olharcmédi imponha sobre os outros
olhares, desorganizando o discurso da interdiseipiade e solapando um dos pilares
deste movimento. Pressionados por uma crescentestanote demanda, em sociedades
secularizadas e em processo de envelhecimento, aomossa, os cuidados paliativos e 0s

hospices— e, por conseguinte, o movimentwspice - correm 0 risco de serem
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instrumentos de um controle médico sobre o corpmakoisto €, de um dispositivo

biopolitico. Ou uma iatrogenia a servigo da efdtde dos manuais e dos protocolos. Uma
estrutura onde a abordagem torna-se fria, ondeierga com doenca terminal venha a se
tornar mais um “caso” entre tantos outros. Um apade biopoder que poderia interessar
a uma politica de controle mais abrangente sohre sgladdos, sobre os vulnerados e

sobre os excluidos.

Por conseguinte e pudemos verificar isto r@apitulo 7 - ha importantes questdes a
serem enfrentadas pelo movimertospice em nosso pais. Nao se trata somente de
medidas de uma macropolitica estruturadora dosadaglpaliativos, mas de um trabalho
para mudar toda uma mentalidade acerca dos cuidadpaciente com doenca terminal.
Isto implica em um maior envolvimento da acadenaafarmacao dos profissionais da
saude; em organizar-se um amplo programa de aqagiio de recursos humanos; na
necessidade de sensibilizar os gestores da imp@tde um planejamento que inclua os
cuidados paliativos; na necessidade de uma a@wolanais efetiva entre os diversos
niveis de atencdo a salde; e em uma politica deafiio de opidides mais agil e com

acesso mais facilitado ao usuario.

De qualquer modo, é possivel inferir-se que pegglBospicesou pequenos centros
de cuidados paliativos, sejam locais mais apropsiadara o exercicio dos cuidados
paliativos nos moldes que foram pretendidos peloimmentohospiceem seus primordios.
Grandes instituicbes poderao ter uma tarefa mdisagpara implantar o “jeitbospicede
agir’. Terdo maiores desafios para organizar segsrsos humanos e deverao criar
constantes processos de discussdo e de reavalitgiioa sobre seus rumos. Mas,
independente de seus tamanhos, estes centros @osendr de centros referéncia
guaternéria dentro do sistema de saude.

O autor deste estudo é ciente das eventimitacoes da proposta da organizacao
ética, no plano préatico, fundamentada na hospétdéd incondicional e na
responsabilidade incondicional levinasiana, queepoder vistas como experiéncias
pontuais de dois filbsofos — mas também como e&peias de alguns poucos
profissionais -e que poderéo ser consideradas couito distantes da realidade a que é
submetido o profissional desta area em seu &rdbalho diario. Dependem, portanto, de

um conjunto de possibilidades que, num mundo pragméde otimizacdo entre meios e
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fins, podem ser dificeis de estarem configuradasdmponiveis. Reconhecem-se,

também, as limitacdes com respeito ao modo conuopsercionalizariam as reflexdes e

diligéncias reguladoras e prescritivas dos sujeitustivos sob o olhar da bioética da

protecdo. Até onde se sabe este percurso ndmfta abnstruido e devera ser trilhado se
este for o entendimento das varias instanciasesnsenvolvidas neste processo.

Por conseguinte, estudos de campo necessitamaliegad®s paraue as macro e
micropoliticas de implantacdo dos cuidados palativpossam ser criticamente
construidas, revisitadas e aperfeicoadas, criaedoss partir destas pesquisas,
mecanismos que disponibilizem a flexibilidade neéea para que o movimertospice
ndo seja um instrumento de manipulacdo, para gqoaiar interessado, o paciente, tenha
um processo de morte em que seja reconhecido, iteelpe protegido e ndo seja
abandonado.
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