ANA PATRICIA HILARIO

O DISCURSO DA BOA MORTE NAS VOZES DE QUEM CUIDA

Introdugiao

Através deste estudo pretendeu-se compreender quais os elementos que
configuram o sistema de valores dos profissionais de saude que trabalham num servi¢o de
cuidados paliativos. A constru¢iao de um sistema de valores permite que os profissionais de
saude atribuam significado ao trabalho que desenvolvem com doentes terminais. O
conceito de boa morte é aqui introduzido como a categoria analitica que permite
compreender os elementos que configuram esse sistema de valores.

O facto de a partida se definir a boa morte como um processo que envolve a
realizagdo de uma série de procedimentos sociais, conduz a que os diversos actores
envolvidos no processo de morrer possuam uma expectativa concreta e diferenciada do
que consideram ser uma morte ideal. Ora, ao se propor que o sistema de valores partilhado
pelos profissionais de saude ¢ construido e reconstruido dentro do cenario de prestacio de
cuidados, parte-se da hipdtese de que a ocorréncia ou nao de uma boa morte tem
implicagoes directas na configuragao desse sistema de valores.

Optou-se por desenvolver a pesquisa numa unidade residencial de prestagao de
cuidados paliativos a doentes oncolégicos terminais. Privilegiou-se o método de estudo de
caso, através da observagao participante e continuada do investigador, por um periodo de
quatro meses. A partir da analise qualitativa de 9 entrevistas em profundidade feitas a
enfermeiros, com idades compreendidas entre os 26 e os 64 anos, procurou-se entiao
petrceber quais os elementos que configuram o sistema de valores partilhado por esses

profissionais de satude.

A experiéncia em torno da morte e do morrer

Na modernidade tardia, a morte desaparecera da vida em comunidade, passando a

ser encarada como uma experiéncia individual, que ocorre sob a égide do poder médico,

tendo-se tornado desprovida de significagdo. A este proposito, Aries (1975) refere que a



aceitagdo e a resignacao que caracterizavam as atitudes perante a morte na vida pré-século
XX, foram substituidas, no século XX, pelo medo. Para o autor, o vazio social que assiste
ao do processo de morrer encontra-se relacionado com a progressiva laicizacao da
sociedade.

Mellor e Shilling (1993) salientam, por exemplo, que a sequestragio da morte e do
morrer na modernidade tardia podera dever-se a diminui¢ao da importancia atribuida ao
dominio do sagrado, bem como ao progressivo crescimento da reflexividade social e a
exaltacao do papel do corpo sobre a identidade individual. Gorer (1965) considera, por seu
turno, que a morte se tornara tao vergonhosa como o sexo, ocupando o lugar que outrora
lhe estava destinado. O autor sublinha que a morte é escamoteada através de mentiras
fantasiosas, sendo encarada como algo de maléfico, nao se ousando até a proferir o seu
nome.

Segundo Illich (1976), a medicalizagio reduziu a capacidade dos individuos
lidarem com a dor, o sofrimento e a morte. A morte ¢ agora considerada como algo de
anormal e inesperado e, simultaneamente, representa uma falha nas terapéuticas médicas.
Kubler-Ross (1969) sublinha que esta ocultagao da morte se deve a transi¢cao do individuo
doente para as instituicdes hospitalares. Mas, dado que as instituicGes hospitalares foram
concebidas para tratar e curar os doentes, tém dificuldades em dar resposta as necessidades
dos doentes em fase terminal.

Oliveira (1999) salienta que a morte foi desumanizada e afastada da vida
quotidiana. A maioria dos individuos vive de facto os seus ultimos dias no quarto de uma
institui¢ao hospitalar, rodeado de aparelhos sofisticados, sendo observado e assistido por
um vasto leque de profissionais, que zelam para que se mantenha vivo. Para Thomas
(2001), a morte no hospital surge, simultaneamente, como uma resposta a exigéncia de
cuidados de saide e a necessidade de ocultacio e institucionalizacio da morte. As
estruturas organizacionais do hospital, ao terem sido concebidas com o propésito de tratar
e curar o doente, podem ser encaradas como uma forma de recusa da aceitagao da morte.

A consciencializagdo destes aspectos levou ao desenvolvimento de uma nova
filosofia de cuidados, que actualmente se denomina de cuidados paliativos, mas cuja
expressao inicial teve por base o movimento moderno dos hospicios (Clark e Seymour,

1999).



A emergéncia de uma nova filosofia de cuidados

O movimento moderno dos hospicios surgiu como reac¢do aos cuidados
despersonalizados prestados aos doentes terminais na generalidade das instituigGes
hospitalares (McNamara, 2004). Os primeiros lideres do movimento moderno dos
hospicios consideravam que a agonia do doente terminal se devia sobretudo a intervengoes
técnicas invasivas que prolongavam desnecessariamente a vida (Abel, 1980).

Antes de mais, é de realcar que os hospicios apareceram na Idade Média, ligados a
ordens religiosas, sendo compreendidos enquanto lugares de hospedagem a peregrinos
doentes ou cansados, que ai encontravam um lugar de repouso. Sendo assim, os hospicios
modernos nao devem ser encarados como espagos de internamento, mas enquanto uma
filosofia de cuidados que visa a restauracao da dignidade humana (Clark e Seymour, 1999).

Novas iniciativas de caridade comegaram a desenvolver-se apos a Segunda Guerra
Mundial com o propésito de melhorar a qualidade de vida dos doentes em fase terminal.
De destacar a criagao, em 1967, do St. Christopher Hospice, no Reino Unido (Clark e
Seymour, 1999). O reconhecimento dos cuidados paliativos como uma especialidade
médica, em 1987, deve ser compreendido como outro dos marcos importantes no
desenvolvimento desta filosofia de prestagao de cuidados (Hockley, 1997).

O termo paliativo advém do étimo latino pallium que significa manto ou capa. Nos
cuidados paliativos os sintomas sao encoberfos com o intuito de promover o bem-estar do
doente (Twycross, 2003). O cuidar deve assim ser compreendido como o conceito que
delimita as praticas dos profissionais de saide e a organizacao dos servicos (Clark e
Seymour, 1999).

Os cuidados paliativos ndo sao mais do que uma forma de acompanhamento ao
doente terminal através de uma estreita colaboracio terapéutica (Clark e Seymour, 1999).
Ao encararem a morte e 0 pesar enquanto factos naturais da vida, os cuidados paliativos
promoveram uma ctitica a medicalizacdo e institucionalizagdo do processo de morrer e,

simultaneamente, a aceitagdao da ideologia da boa morte (McNamara, 2004).

A ideologia da boa morte

Os profissionais de saide que trabalham em cuidados paliativos tendem a

construir um sistema de valores cuja base assenta na ideologia da boa morte, com o



proposito de atribuir significado ao trabalho que desenvolvem com os doentes terminais
(McNamara et al., 1995). A este proposito, Kubler-Ross (1969) refere que a nogao de boa
morte apela ao retorno do processo de morrer para o ambiente familiar e enfatiza a partilha
do conhecimento médico da situacio com os doentes.

Segundo Payne ez al (1996a) as percepgoes sobre uma boa ou ma morte
encontram-se relacionadas com o desenvolvimento de certas interacgdes entre os desejos
dos doentes, a capacidade de atingir as expectativas dos varios intervenientes e o controlo
que ¢é exercido sobre o processo de morrer. A este proposito, Costello (2005) refere que as
percepgoes acerca de uma boa ou ma morte centram-se sobretudo no processo de morrer e
nas expectativas dos doentes e seus familiares e nio no evento da morte em si mesma.

Seymour (1999) sugere que o que existe sao multiplas representaces sobre a
trajectoria ideal de morrer. A autora sublinha que a experiéncia de uma boa morte é
frequentemente associada a imagem de uma morte natural, pacifica, dignificante e nio
prolongada. Por exemplo, Lawton (2000) e McNamara ez a/. (1994) salientam que para os
enfermeiros dos hospicios uma boa morte é aquela em que o paciente morre sem dores e
sereno.

A interpretagdao do discurso dos sujeitos entrevistados sugere a presenca de uma
logica idéntica a que fora apresentada por estes autores. Uma boa morte é, de facto,
definida como uma morte tranquila, acompanhada pelos familiares e em que o paciente se
encontra livre de dores. Como ilustragiao, considere-se o seguinte excerto:

“Uma boa morte seri uma morte acompanbada, de preferéncia. Do men ponto de vista,
acompanhado pela familia e de preferéncia sem consciéncia. Sem consciéncia porgue en acho que a pessoa
ndo beneficia nada em aperceber-se do que é que lhe esta a acontecer.” (Enf.* Claudia)

Segundo McNamara ef al (1994), a ocorréncia de uma boa morte depende de
factores inerentes ao contexto social e cultural em que o doente se encontra inserido, assim
como de aspectos associados a evolugao da doenga. A este propésito, Lawton (2000) refere
que ¢é dificil para os profissionais de saude obterem um controlo eficaz da dor e dos
desconfortos fisicos provocados pela progressio da doenca, pelo que os doentes morrem
agitados, confusos e angustiados.

Do discurso dos enfermeiros entrevistados sobressai a ideia de que uma ma morte
¢ aquela que envolve sofrimento fisico e solidao, como podem ilustrar os seguintes
excertos:

“Uma mdi morte, é a morte em que o doente que estd para morrer esta sozinho, com dores, em

que a familia nao estd presente.” (Enf.* Carla)



A mim faz-me imensa confusio os doentes a lutarem para serem independentes, e depois, as
veges, nem € gradualmente, é uma coisa muito rapida, a ficarem acamados, a ficarem agonicos, a ficarem
dispneicos. Acho que as pessoas... Acho que o ser humano nao precisava de passar por isso!” (Ent.?
Isabel)

Para a maioria dos enfermeiros dos servicos de cuidados paliativos a morte no
hospital é medicalizada e institucionalizada (McNamara ez al., 1994). Af o doente terminal
encontra-se sobre o controlo dos profissionais de saude, rodeado de aparelhos sofisticados,
longe dos familiares e amigos, sem oportunidade de expressar os seus sentimentos
(Oliveira, 1999). Ilustrativo desta ideia ¢ o seguinte excerto de uma entrevista:

“Eu acho que a partir do momento em que uma pessoa entra no hospital e fica internada perde
completamente a identidade. A sua identidade! A sua independéncia! A sua autonomial Sd o facto de
entrar e ter de vestir uma bata e tirar a roupa que é sua é simplesmente diger que nds é que estamos ali!
Nds é que sabemos o que vamos fazer! E que eles estao ali s para serem tratados” (Enf.* Isabel)

Os sujeitos entrevistados referem ainda que o facto de trabalharem num servigo
de prestacido de cuidados paliativos a doentes terminais contribuiu para que deixassem de
compreender a morte como um falhan¢o da medicina e passassem a encarar o processo de
morrer com mais naturalidade. Note-se que alguns enfermeiros sublinham que através do
seu trabalho na unidade de cuidados paliativos conseguiram compreender melhor as
necessidades daqueles que se encontram na fase final da vida. Tome-se como ilustracio o
seguinte excerto:

“Quando nos confrontamos com a morte nio percebemos muito bem o que estamos ali a fazer
porgue lutamos para salvar vidas. Por exemplo, no hospital ha nma reanimacao e o nosso objectivo é salvar.
Agqui deparamo-nos com uma situagao em que nao ha mais nada a fazer.” (Enf.* Matilde)

Da analise dos discursos dos sujeitos entrevistados sobressai a ideia de que
trabalhar num servico de prestagao de cuidados paliativos a doentes terminais é algo

satisfatorio tanto em termos pessoais como em termos profissionais.

A morte suficientemente boa

McNamara (2004) salienta que os profissionais de saide tendem a colocar em
primeiro plano o controlo da dor fisica e dos sintomas associados a progressao da doenga.
A autora sublinha que tal pode ser compreendido como um instrumento que permite

assegurar algum tipo de certeza num processo que se caracteriza pela incerteza. A este



proposito, Steinhauser ez a/. (2000) referem que tanto os doentes como os profissionais de
saude tendem a associar a concretizacao de uma boa morte a minimizacao dos sintomas.
Ora, os enfermeiros entrevistados consideram que a dor e o controlo dos sintomas sio um
elemento central na prestagao de cuidados paliativos, visto que tal determina o bem-estar
geral do doente. Como ilustra¢do, considere-se o seguinte excerto:

“Aspectos prioritarios na prestagao de cuidados paliativos: temos o controlo da dor. Eu acho que
isso € fundamental porque acaba por ser um ciclo! Se eles tém dor nao querem comer! Se eles tém dor nao
conseguem fazer as pequenas coisas que poderiam! Se eles tém dor nao querem saber de nada! Se lhes
tirarmos a dor, e se eles ndo tiverem dor, se calbhar ji conseguem tomar o pequeno-almogo. Se conseguiram
tomar o pequeno-almogo, conseguen: tomar banho, se conseguiram tomar banho sentem-se mais d vontade e
com mais cuidados conseguen dar umas voltas pela unidade.” (Enf.* Matilde)

O aumento da dor e do sofrimento fisico associado a progressao da doenca sao,
de facto, os aspectos que mais afligem os doentes terminais (Kutner ef a/, 1999). Porém,
alguns estudos sugerem que através da administracao de cuidados paliativos é possivel
minimizar as situacdes de desconforto fisico provocadas pelo avancar da doenga e
proporcionar aos doentes uma morte digna e serena (Hallenbeck, 2005).

Nao obstante, segundo os sujeitos entrevistados a ocorréncia de uma boa morte
depende de uma diversidade de factores, tais como a ocorréncia ou nao de certo tipo de
sintomas, o desconhecimento ou nio da situacio e a existéncia ou nao de conflitos
familiares. Ilustrativo desta ideia é o seguinte excerto de uma entrevista:

“Portanto, também ha situagoes que por muito que se ache que as dores até estio controladas. . .
Ha um conjunto de factores: se o doente esta revoltado, se o doente teve uma anga com um filho que ainda
ndo resolveu. Por muito que as caracteristicas sejam positivas, basta uma!” (Enf.* Matilde)

McNamara (2004) sublinha que, os aspectos psicolégicos sio considerados como
menos previsiveis e, consequentemente, menos possiveis de controlar, sendo por isso
delegados para um segundo plano. A interpretagao do discurso dos sujeitos entrevistados
sugere, NO entanto, uma certa preocupagao em satisfazer as necessidades emocionais dos
doentes, como o pode ilustrar o seguinte excerto:

“E muito importante que se eles estiverem conscientes e orientados, que pouco tempo antes de
falecerem, consigam fazer aguilo que sempre tiveram vontade e nunca conseguiram.” (Ent.* Mafalda)

Embora o estabelecimento de uma comunicagido franca entre os profissionais de
saude e o doente terminal seja considerado como um elemento central ao nivel da filosofia
dos cuidados paliativos (Seale ez al., 1997), as expectativas dos doentes nao sio na maioria

das vezes atingidas e a informacio disponibilizada pelos médicos é em geral considerada



insuficiente (Kutner e7 a/, 1999). De facto, os enfermeiros entrevistados tendem a usar as
questdes que os doentes colocam como pistas que permitem perceber se este se encontra
preparado para discutir a sua situagao clinica e a proximidade da morte. Ilustrativo desta
ideia é o seguinte excerto de uma entrevista:

“Eu acho que acabamos todos por esperar que o doente solicite. Que faga perguntas para nos
respondermos acerca do tema. Se o doente ndo perguntar nds fazemos de conta que ¢ um dia-a-dia
absolutamente normal [...]. Eu ndo vou tomar a iniciativa de falar ao doente da morte! Acho que acabo
por distrai-lo. A nao ser que ele me pergunte! Se ele me perguntar eu também nao fujo a pergunta.” (Ent.?
Sara)

De sublinhar que os profissionais de saide quando nao se sentem confortaveis
para falar abertamente sobre a morte optam por limitar os seus contactos com o doente
(Seale e Field, 2000). Note-se que, apesar da percentagem de profissionais de saude que
informam os pacientes sobre a gravidade da sua situagao clinica ter aumentado nas ultimas
décadas (Seale, 1991), a proporc¢ao de doentes que desconhecem o seu diagnéstico devido a
inexisténcia de uma comunicagiao franca entre o médico e o paciente ainda é significativa
(Tulsky, 2000).

A analise do discurso dos sujeitos entrevistados revela uma cumplicidade entre os
profissionais de saide e os familiares, de forma a escamotear a verdade ao doente, sob o
pretexto que este nao ira suportar a situagao. Como ilustragao, considere-se o seguinte
excerto de uma entrevista:

“Tem a ver com uma opgio familiar. E muitos médicos também nao estio ainda preparados!
Penso eu! Para comunicar com o doente e dizer-lhe de forma frontal gue o doente vai morrer! Que vem para
aqui passar os iltimos dias!” (Enf.* Maria)

Apesar dos enfermeiros entrevistados considerarem que é importante estarem
activamente envolvidos no processo de morrer, sublinham que lhes ¢é dificil rotular as
experiéncias dos doentes. Também ilustrativo desta opinido é o seguinte excerto:

“Aqgui depende de pessoa para pessoa! Nao hd um padrao! |.. .| Basicamente sem dor consegue-
se. Agora da maneira como ele esperaria, isso ¢ sempre uma divida, temos que conbecer relativamente bem
os doentes, e nem sempre temos oportunidade para isso.” (Enf.* Mafalda)

A este proposito, McNamara (2004) refere que os profissionais de saude tendem a
usar uma no¢ao pragmatica e contingente do processo de morrer, ou seja, que se aproxima

o mais possivel das circunstancias que a pessoa escolheu.



Consideragoes Finais

Concluiu-se, através desta pesquisa, que o sistema de valores desenvolvido pelos
profissionais de saude com o proposito de atribuir significado ao seu trabalho com doentes
terminais, cuja base assenta na ideologia da boa morte, é construido e reconstruido dentro
do cenario de prestagao de cuidados.

Na tentativa de proporcionar uma boa morte, os sujeitos entrevistados tendem a
dar prioridade ao controlo da dor e dos sintomas, delegando para um segundo plano as
necessidades psicologicas, sociais e espirituais dos doentes. Estes enfermeiros reconhecem
que a tarefa de minimizar o sofrimento multidimensional é um desafio complexo, dai que
admitam que muitos doentes nao consigam atingir o ideal de boa morte proposto pela
filosofia inerente a prestagao de cuidados paliativos.

Os enfermeiros falam assim, quando muito, na existéncia de uma morte
suficientemente boa. Ou seja, na morte que se aproxima o mais possivel das circunstancias
que a pessoa escolheu. E, de facto, evidente o recurso a uma nogao pragmatica e

contingente do processo de morrer.
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