ALEXANDRE COTOVIO MARTINS

MEDICINA CURATIVA, MEDICINA PALIATIVA, REGIMES DE
ACCAO E MODALIDADES DE CONSTITUICAO DO LACO
SOCIAL ENTRE MEDICO E DOENTE:

UMA BREVE ABORDAGEM

Apresentagio

Este pequeno escrito é dedicado ao estudo das modalidades de formagao do lago
social entre médicos e doentes nos cuidados paliativos. No seu contributo parcelar para o
empreendimento, tenta encarar os cuidados paliativos como um tipo de cuidado de saude
que poe em questao muitos dos pressupostos que organizam a pratica médica moderna, ao
posicionarem o doente, com a sua subjectividade, no centro das preocupagdes dos
prestadores de cuidados de saide e, desighadamente, dos médicos. Como ilustracao
empirica do trabalho conceptual desenvolvido, propde-se também uma interpretagdo

sociologica do Programa Nacional de Cuidados Paliativos.

Da medicina curativa a medicina paliativa: coordenadas de uma interpretagao

sociologica

Regimes de aceao e modalidades de constituicao do lago social entre médicos e doentes

A tese principal que percorre este texto é a de que estudar os cuidados paliativos
de um ponto de vista sociologico envolve, necessariamente — embora nao se esgotem nisso
as possibilidades de interpretacio sociolégica do dominio —, dar conta das diferentes
formas de envolvimento na ac¢ao e construc¢ao do lago social entre médicos e doentes que
tendem a dividir uma medicina ¢#rativa de uma medicina paliativa.

A perspectiva de analise a que recorremos para elucidarmos as nossas pretensoes
¢, antes de mais, aquela a que poderemos chamar, nos termos de um dos seus principais
impulsionadores, de sociologia dos regimes de envolvimento (Thévenot, 2006). De acordo com os

autores que vém trabalhando este quadro tedrico (Thévenot, 2006; Boltanski e Thévenot,



1991), os individuos, quando procuram coordenar a sua ac¢ao com a de outros, fazem-no
através de diferentes “modos de entrada” nessa mesma acc¢do. Para Laurent Thévenot,
estes “modos” podem ser adequadamente entendidos como diferentes regimes de envolvimento

na acc¢ao. Diz-nos o autor:

A la différence des modéles de P’action qui mettent leur accent sur l'acteur, sa
collectivité ou son individualité, sa conscience ou son inconscience, sa réflexion
ou son irréflexion, notre caractérisation des régimes d’engagement met en
évidence le fagconnement conjoint de la personne et de son environnement, que

requiert leur engagement. (Thévenot, 2006)

Os principais eixos diferenciadores dos diversos regimes de envolvimento na
ac¢do, no seio desta perspectiva, sdo, diz-nos Thévenot, a avaliacio ou julgamento que os
individuos fazem, em situagao, sobre a sua propria conduta — procurando uma acgao
conveniente a situagao especifica em que se encontram — e o apoio que essa avaliagdio ou

julgamento encontra na prépria situagao.

Nous distinguons les facons différentes dont la réalité est éprouvée, et dont la
conduite est évaluée dans chacun d’eux [...]. La notion de convenance [...] est
employée pour distinguer les évaluations de I'engagement selon les régimes,
parce qu'elle s’offre a des gradations [...]. Elle conduit a caractériser la
dynamique de chacun des [...] régimes a partir de la forme d’évaluation qui le
gouverne et du genre d’appui qu’elle trouve dans I'environnement matériel de

Pagent. (Thévenot, 20006)

Sobre estes parametros analiticos, Thévenot identifica trés diferentes regimes de
envolvimento na ac¢do, os quais variam entre um modo de envolvimento mais intimo e
pessoal e um espago de constrangimentos convencionais tipicos da esfera publica, mais
geral e racional. Assim, para o autor francés, temos trés grandes regimes de envolvimento,
distribuidos sobre um eixo que vai do singular ao geral: o regime familiar, o regime de plano
e o regime priblico, diferenciados em funcao do julgamento feito pelo individuo em situacao
sobre a forma de coordenagdo conveniente a mesma num eixo de gradagbes de
generalidade das relacOes entre os seres em presenca. O autor define assim o primeiro

destes regimes (Thévenot, 2006):



Dans le régime d'engagement familier, le bien maintenu est localisé et personnalisé.
Nous I'avons nommé aise. [...] Le bien-étre éprouvé dans la commodité d’un
entourage dépend étroitement de la personne qui se 'est accommodé et du
cheminement de familiarisation effectué d’auprés du milieu faconné par I'usage.
Ce bien est plus qu’une habitude, notion faible pour exprimer le rapport

dynamique avec un milieu rapproché, qui est lui aussi éprouvé.

O regime de acgdo em plano, por seu turno, envolve uma subida em generalidade das
relagoes entre os seres em presenga, na medida em que se desloca para 14 do circulo das

solidariedades construidas pelo uso intimo:

Le régime de laction en plan correspond a un niveau d’engagement si commun
quiil porte le risque d’étre invisible dans la spécificité de son appréhension
d’événements en tant que conduites humaines. [...] Le bien de cet engagement
en plan tend lui aussi a se dissoudre dans I'idée banale d’une action accomplie.
[...] [L]’engagement en plan connait un premier élargissement dans une prise a
témoin d’autrui, qui concourt a 'engagement par-dela les choses en gage. Clest
la promesse qui connait une modalité plus formalisée dans les organisations: le
projet. L’engagement en plan s’élargit encore en prenant en compte autrui dans
sa propre capacité d’agent individuel engagé dans son plan. ’engagement est

alors stratégigue, tenant compte d’autrui, asymétriquement. (Thévenot, 2000)

Por sua vez, o regime de maior generalidade na forma como os individuos julgam

e coordenam as suas acgoes em situagoes especificas ¢é, finalmente, o regime publico. Aqui,

L’engagement est apprécié selon un ordre de grandenr1égitime qui s’adosse a une
spécification du bien commun |[...]. La réalité n’est probante que pour autant
qu’elle est publiquement qualifiée selon cette grandeur en termes de prix,
d’efficacité, de renom, etc. La personne trouve des gages de son engagement
dans la disposition de ces choses qualifiées, dans un dispositif de leur agencement
cohérent. [...] Lagent est une personne qualifiée selon la grandeur, non pas un
simple individu. Son powuvoir Kgitime repose sur cette qualification qui marque sa
participation au bien commun. [...] II est clair que ce régime est préparé pour
des engagements mutuels qui ne s’enferment pas dans les ententes a demi-mot
épousant deux familiers, ou les contrats conjoignant les plans de deux individus,
mais qui s’ouvrent a un autrui généralisé [...]. Une coordination d’un ensemble

plus complexe d’actions impliquant des ajustements réciproques a distance,



avec des acteurs anonymes, fait venir des demandes de garantie publigne

correspondant a ce régime. (Thévenot, 2000)

A obra de Luc Boltanski e Laurent Thévenot implica, entio, que se pensem as
modalidades pelas quais os individuos em situagdo operam julgamentos sobre a propria
conduta, no sentido de a coordenarem com as exigéncias que reconhecem nessa mesma
situagio ou de langarem eles préprios exigéncias de coordenagio sobre outros', num
espectro de possibilidades que oscila entre a proximidade do regime familiar e a
generalidade do regime publico.

Aqui, iremos centrar-nos sobre dois dos regimes brevemente apresentados: o
regime familiar e o regime do plano. Sobretudo, procurando investigar aquilo que esses
regimes implicam ao nivel da estruturacido do lago social, na medida em que é justamente
sobre a representacdo do lago social entre médicos e pacientes e respectivas exigéncias de
coordenagao que pretendemos centrar a nossa interpretagao dos cuidados paliativos.

Na verdade, a diferenciagdo entre aqueles dois regimes implica uma diferenciagao
nos julgamentos e modos de coordenagao activados pelos individuos, em termos das
modalidades de estabelecimento do lago social com owutros significativos implicados numa
situagdo. Neste ambito, pensamos util, de um ponto de vista interpretativo, o recurso a
obra de um autor que, embora volvidos quase noventa anos sobre a sua morte, ainda hoje
parece trazer ensinamentos centrais para a elucida¢ao da ac¢ao social: Max Weber.

Segundo Max Weber (1993), toda a acgao social é significativa, na acepgao de que
os individuos lhe atribuem um sentido subjective’. A compatibilidade desta asser¢io, central na
complexa sociologia weberiana, com a perspectiva da sociologia dos regimes de
envolvimento, é perceptivel se nos recordarmos que, para os autores que desenvolveram
esta ultima, os individuos operam sempre, na sua ac¢ao social, avaliagdes e juizos subjectivos
sobre essa mesma ac¢ao, 0s quais recaem, necessariamente, na categoria genérica do sentido
dado a prépria acgio’. Assim, é apropriado dizer-se que, como qualquer outra relacio
social, a relagdo entre médicos e doentes envolve a producdo de um sentido subjectivo
sobre essa mesma relagdao, por ambas as partes ou, se quisermos integrar as perspectivas,
uma determinada avaliagio da conduta prépria em fungao da do(s) outro(s) e uma avaliagao

da conduta do(s) outro(s). Nos termos de Weber (1993), a constituicao de sentido envolve

1 Por exemplo, quando exigem uma reparagdo por um acto ou omissio cometidos por outrem.

2 Assim como o qualificativo socia/ apenas faz sentido, na sociologia weberiana, quando este sentido subjectivo
envolve a orientagdo, por uma qualquer via, para o outro.

3 Este julgamento, condi¢do da coordenacio da ac¢lo, pode envolver uma coordenacao de si para si proprio,
ou mesmo com o mundo dos objectos, o que configura algo que esta para l4 da defini¢do de acgao social em
Max Weber, mas esta questdo nio é central para a nossa discussao.



a orienta¢do para o outro e uma determinada representacio da ordem das coisas que estao
envolvidas, directa ou indirectamente, nessa relacao. Para os autores da chamada economia
das convengoes, esta dimensao de orientagdo para o outro tem que ver, antes de qualquer outra
coisa, com o esforco e as exigéncias de coordenacdo da ac¢ao em situagio (Thévenot,
2000).

Analisando a obra de Weber neste particular, Paul Ricoeur (1991) mostra-nos que
¢ importante, para esclarecer o sentido da ac¢do significativa, compreendermos qual o #po
de conexdo ou lago social de que falamos, quando falamos de uma determinada acgao.
Segundo este autor, podemos distinguir, de forma ideal-tipica, logo a partida, um elo
predominantemente zntegrativo de um elo predominantemente associativo. O autor frances
refere-se a tipologia, preconizada por Weber e inimeras vezes retomada na tradi¢do
sociologica, que distingue entre comunidade (Gemeinschafl) e sociedade (Geselschaff). No
primeiro caso, os individuos participam num ordenamento social que lhes d4 uma sensacio
de pertenca comunitaria; no segundo, véem os seus lacos com os outros sobretudo como
um elo mais contratual, mais exterior e menos envolvente®. Num caso, temos um tipo de
relagio mais “quente”, mais emocional e préxima; no outro, uma relacio mais “fria”,

racional e distanciada. Nos termos de Max Weber (1995),

Nous appelons “communalisation” [V ergemeinschafiung] une relation sociale
lorsque, et tant que, la disposition de P'activité sociale se fonde — dans le cas
particulier, en moyenne ou dans le type pur — sur le sentiment subjectif
(traditionnel ou affectif) des participants d’appartenir a wune méme communanté
[Zusammengehorigkeif]. § Nous appelons “sociation” [Vergesellschafiung) une
relation sociale lorsque, en tant que la disposition de I’activité sociale se fonde
sur un compromis |Ausgleich] d’intéréts motivé rationnellement (en valeur ou
tinalité) ou sur une coordination |V'erbindung] d’intéréts motivée de la méme
maniére. En particulier, la sociation peut (mais non uniquement) se fonder
typiquement sur une enfente |1 ereinbarung| rationnelle par engagement mutuel

[gegenseitige Zusage].

4 Sobre as formas de representacdo cognitiva associadas a estes diferentes lacos, podemos recorrer ao trabalho
de Thévenot sobre os diferentes regimes de ac¢io e verificarmos que a um laco comunitario correspondetia
uma abordagem cognitiva como aquela estudada tradicionalmente pela fenomenologia e a um laco societario,
uma abordagem mais centrada nos zuteresses racionais e estratégicos dos individuos. Curioso é notar que ambas
as modalidades cognitivas de representa¢do, assim como uma outra, mais propria do regime publico e assente
em convencoes (resultantes de znvestimentos de forma, no sentido de Thévenot), encontram espago na sociologia
weberiana.



Estes dois modelos de relagdo social sdo, pensamos, #pos ideais — retomando a
expressao weberiana — particularmente interessantes para dar conta de diferentes
modalidades de organizagdo do lago social e das associadas exigéncias de coordenagio
postas em jogo pelos individuos. Isto, na medida em que estes, em situagdo, podem
envolver-se na ac¢io de uma forma mais intimista, emocional e “quente”, estando assim
préximos de um lago comunitirio’, ou de uma forma mais distanciada, racional e “fria”,
estando assim mais proximos de um lago societario.

Identificamos aqui um segundo nivel de afinidade profunda entre a tipologia
weberiana e o quadro analitico desenvolvido pelos autores de De /a Justification,
nomeadamente em tudo aquilo que implica a diferenciacdo entre uma ac¢ao inscrita no
regime familiar e uma ac¢ao inscrita no regime de plano. Das palavras de Laurent
Thévenot, extraem-se sentidos particularmente esclarecedores desta ligagio profunda, se

tivermos presentes aqueles conceitos weberianos:

Dans I'engagement familier, la personne concernée apprécie une action qui
convient en jugeant par laisance si un geste est bien coordonné ou non. [...]
L’intimité de 'amour ou de certaines formes d’amitié, la sollicitude du soin,
permettent 'acces d’autrui a certains de ces reperes familiers. Mais [...] passer
au régime du plan et 4 son format d’appréciation fonctionnel [est passer 4 un
régime que] communique commodément le langage ordinaire de Iaction.

(Thévenot, 2006)

E certo que, para os autores franceses, o fundamento do regime familiar ¢ diferente
daquele que Weber aponta para o lago comunitario (o sentimento tradicional ou afectivo).
Com efeito, Thévenot (2000) deixa claro no seu entendimento da ac¢io no quadro do
regime familiar que esta envolve operagoes de avaliagio e julgamento realizadas pelo
individuo. Ora, a tipologia weberiana das formas de ac¢do — afectiva, tradicional, racional
por referéncia a valores e racional por referéncia a fins — ndo reserva espago suficiente para
este tipo de avaliagdo no quadro da acgdo afectiva ou da acgio tradicional, largamente
conduzidas pela emogao ou o habito profundamente enraizados. Nao obstante, a densidade

desta afinidade entre as duas perspectivas é perceptivel, sobretudo, nio ao nivel do

5 Sobte este assunto, veja-se também o regime da agapé, analisado por Luc Boltanski, que ndo desenvolvemos
aqui por economia de espago.



fundamento que elas atribuem aos diferentes modos de ac¢do, o que ja notamos, mas ao
, . . ~ ~ 6
nivel do registo em que se estabelecem o lago social e a coordenagao das acgoes’.

Pois bem, o que nos parece digno de discussao é que ¢ justamente da diferenga

entre estes registos — aqui explicitados em linguagens diferenciadas —, comunitario e

societario ou, em todo o caso, familiar e de plano, que parece emergir uma das tensdes mais

centrais da medicina moderna, tensao esta que aparece redobrada quando falamos de

cuidados paliativos.

Modalidades de constituigio do lago social entre médicos e doentes e tensies na profissao médica

Tudo indica que uma das tensdes mais fortemente geradoras de controvérsias
internas a profissao médica, nomeadamente no plano da relacao entre médicos e doentes,
no decurso da propria histéria da medicina, é organizada em funcao de diferentes registos
de constitui¢ao e diferentes formas de representar o lago social que configura essa mesma
relacio.

Com efeito, o conflito entre uma racionalidade médica objectiva e distanciada e o
subjectivismo e particularismo dos problemas, angustias e queixas dos doentes parece
recobrir diferentes formas de avaliar e coordenar as ac¢oes e, por esta via, a constitui¢ao do
lago social com os doentes, por parte dos médicos. Existe, assim, um espago de oscilagao
entre uma representagao e exigéncia de coordenacio mais associativa, funcional e racional
deste lago e uma representagao e exigéncia de coordenacido mais comunitiria, integrativa e
emocional do mesmo.

A tensdo entre a objectividade do olhar e accao médicos e a subjectividade do
paciente é, em rigor, uma tensao central no proprio desenvolvimento histérico da medicina.
Ao ponto de, muitas vezes, implicar praticamente a dilui¢ao da subjectividade relacional de
ambos para dar lugar a uma relagio racionalizada e centrada mais na doenga que no doente’.
Como bem demonstra Roselyne Rey (2000), a propésito da tematica da dor no quadro do
desenvolvimento do saber e da accao médicos, a medicina constituiu-se historicamente
muito a partir do relegar da subjectividade do doente para um plano de inferioridade,

quando nao de total exclusdo, face ao o/bar objectivo do médico:

6 F ainda certo que esta afinidade no registo nio esgota o dominio especifico dos regimes de ac¢io familiar e
de plano, na perspectiva da sociologia dos regimes de envolvimento. Thévenot demonstra-o claramente
quando descreve o regime familiar a partir da familiaridade com objectos, nao apreensivel a luz da definicdo de
accdo social de Max Weber. Assim, quer o lago comunitario, quer o lago societario, no sentido weberiano,
representam apenas modos particulares de envolvimento #o seio dos regimes familiar e de plano.

7 Que, no limite, configura um tipo de relagao que pode ser criticada (embora ndo especificamente no caso da
relagdo médicos — doentes) como refficadora, por autores como, por exemplo, Herbert Marcuse ou Jirgen
Habermas.



[La logique] qui s’occupe de la maladie plus que du malade, qui se détourne des
séquelles de la maladie (cicatrices douloureuses, conséquences secondaires des
traitements, douleurs post-opératoires), est renforcée avec les succes de la
médecine. Elle repose sur un point de vue optimiste sur les pouvoirs et les
ambitions de la médecine, et la relégation de la douleur a un rang modeste ou
négligeable est comme la rancon ou 'envers de cet optimisme. Cette situation
définit aussi un certain type de relations entre le médecin et le malade, elle
souligne I’absence du malade comme sujet, I'aliénation de sa parole et de son

vouloir.

As condigbes histéricas de surgimento de um tal olhar médico, frio, racional,
linear e centrado numa recusa da proximidade face a subjectividade do doente encontram
em Michel Foucault (2007) um interessante intérprete. Reportando-se ao nascimento da
clinica moderna, este autor afirma que ela repousa, em boa medida, justamente naquela

reconversao do olhar (e concomitantemente da relagio com o paciente):

La médecine moderne a fixé d’elle-méme sa date de naissance vers les dernieres
années du XVIIle siecle. Quand elle se prend a réfléchir sur elle-méme, elle
identifie Porigine de sa positivité 4 un retour, par-dela toute théorie, a la
modestie efficace du percu. En fait, cet empirisme présumé repose non sur une
redécouverte des valeurs absolues du visible, non sur ’abandon résolu des
systemes et de leurs chimeéres, mais sur une réorganisation de cet espace
manifeste et secret qui fut ouvert lorsquun regard millénaire c’est arrété sur la
souffrance des hommes. Le rajeunissement de la perception médicale,
Iillumination vive des couleurs et des choses sous le regard des premiers
cliniciens n’est pourtant pas un mythe; au début du XIXe siecle, les médecins
ont décrit ce qui, pendant des siecles, était resté au-dessous du seuil du visible et
de Iénoncable [...]. Les formes de la rationalité médicale s’enfoncent dans
Iépaisseur merveilleuse de la perception, en offrant comme visage premier de la
vérité le grain des choses, leur couleur, leurs taches, leur dureté, leur adhérence.
L’espace de 'expérience semble s’identifier au domaine du regard attentif, de
cette vigilance empirique ouverte a I’évidence des seuls contenus visibles. L ceil
devient le dépositaire et la source de la clarté ; il a pouvoir de faire venir au jour
une vérité quiil ne recoit que dans la mesure ou il lui a donné le jour; en

s’ouvrant, il ouvre le vrai d’une ouverture premicre [...].



Igualmente Foucault sugere, por outro lado, que este processo de racionalizagao,
associado ao surgimento da pratica clinica em condi¢gdes de modernidade, exige uma forma

especifica de relacionamento, racionalizado também ele, mas assimétrico:

L’expérience clinique [...] a vite été prise pour un affrontement simple, sans
concept, d’'un regard et d’un visage, d’'un coup d’ceil et d’un corps muet, sorte
de contact préalable a tout discours et libre des embarras du langage, pat quoi
deux individus vivants sont “encagés” dans une situation commune mais non

réciproque. (Foucault, 2007)

Este olhar reconvertido, moderno, asséptico e higienista, capaz de encarar a
doenca como fendmeno empirico e sobretudo, de olhar o doente de uma forma hiper-
racionalizada e fundada numa perspectiva fisio/dgica, ¢ um olhar a que Georges Canguilhem
dedicou o seu estudo. Este autor consegue identificar uma contradi¢ao fundamental na
aparente assepsia deste olhar fisiologista, do ponto de vista da prépria ideia de medicina.
Sobretudo, naquilo que tal olhar envolve de esquecimento da condigao subjectiva do doente e
da patologia e do doente como fundamentos primeiros do estudo da fisiologia e até mesmo
de qualquer ideia de doenca. Realizando um roteiro critico pela histéria da clinica,

Canguilhem (2007) sente-se autorizado a dizer que

Tout concept empirique de maladie conserve un rapport au concept
axiologique de la maladie. Ce n’est pas, par conséquent, une méthode objective
que fait qualifier de pathologique un phénomene biologique considéré. Clest
toujours la relation a lindividu malade, par intermédiaire de la clinique, qui
justifie la qualification de pathologique. Tout en admettant 'importance des
méthodes objectives d’observation et d’analyse dans la pathologie, il ne semble
pas possible qu'on puisse parler, en toute correction logique, de “pathologie
objective”. Certes une pathologie peut ¢étre méthodique, —critique,
expérimentalement armée. Elle peut étre dit objective, par référence au médecin
qui la pratique. Mais 'intention du pathologiste ne fait pas que son objet soit

une matiere vidée de subjectivité.

Nos termos deste seu roteiro critico, burilado a partir da sua dupla formagao, em

filosofia e em medicina, Canguilhem (2007) faz o seguinte diagnoéstico:



il y a [...] un oubli professionnel — peut-étre susceptible d’explication par la
théorie freudienne des lapsus et actes manqués — qui doit étre relevé. Le
médecin a tendance a oublier que ce sont les malades qui appellent le médecin.
Le physiologiste a tendance a oublier qu’une médecine clinique et
thérapeutique, point toujours tellement absurde qu’on voudrait dire, a précédé

la physiologie.

Independentemente do reconhecimento do caracter normativo que a medicina
nao pode, segundo Canguilhem, deixar de ter, o que importa uma vez mais reter &,
precisamente, o confronto entre uma medicina racionalista, societaria e cujas exigéncias de
coordenagao ao nivel da constitui¢io do lago social com o doente relegam para segundo
plano a sua subjectividade e uma medicina mais centrada no doente, que reserva um lugar a
este, para la da eficdcia industrial (Boltanski e Thévenot, 1991; Resende, 2003) dos seus
proprios dispositivos terapéuticos e técnicos. E justamente sobre este ponto ctitico e
revelador que se estabelece o dificil e complexo processo de construgao ideoldgica de um
dominio de interven¢ao médica novo: os cuidados paliativos, que analisaremos agora muito
brevemente, através do exemplo portugués e a luz do quadro interpretativo que vimos

estabelecendo.

O caso portugués: os cuidados paliativos nos seus documentos orientadores

Um dos aspectos centrais que decorrem da discussio precedente é o da
importancia do tipo de lago social estabelecido entre médicos e doentes e das
concomitantes exigéncias de coordenagao da acgdo presentes na ac¢ao médica. Pois bem, o
que nos importa destacar neste quadro é que encaramos a representacao médica da
natureza do lago social® com os doentes — mais comunitario ou mais societario, enquadrado
num regime de exigéncias de coordenagao mais familiares ou mais sujeitas a um plano ou
uma estratégia de ac¢ao — como central na organizagao e discussao dos cuidados paliativos
no dominio da sadde em condi¢oes de modernidade.

A tensdo entre os dois tipos de representagao do lago social acima trabalhados
(com as avaliagbes e exigéncias de coordenacido que lhes estio associadas) parece hoje

encontrar-se francamente representada na distingdo ideoldgica no seio da comunidade

8 Centramo-nos agora nesta questao porque, tratando-se de analisar documentos, pretendemos sobretudo
trabalhar as dimensées propriamente ideolégicas que os percorrem.



médica entre uma medicina cwativa e uma medicina de cuidados, consubstanciada,
designadamente, nas politicas de saude, orientadas para a dor, 0s cuidados continnados e os
cidados paliatives. Efectivamente, estes ultimos sao dominios da medicina em que o olhar
médico objectivo e todo o aparato tecnoldgico e relacional que configura o seu dispositivo
de actuagdo se curvam, por assim dizer, para entrarem num quadro em que o seu valor
especifico se vai progressivamente anulando face ao crescimento da preocupagao e aten¢ao
com a qualidade relacional e psicolégica da vida do paciente em estado avangado ou
terminal de doenca mortal.

Ademais, esta tensao parece estar hoje de certo modo aumentada de alguns graus
quando existe um duplo constrangimento que impende sobre a pratica médica: por um
lado, os médicos sao escrutinados publicamente sobre o grau de erro da sua abordagem e
tendem, consequentemente, a refugiar-se na tecnologia para praticarem uma medicina
defensiva (Sampaio, 2006) e ancorada em representacOes objectivistas da relagio entre
médico e doente; por outro lado, sofrem influéncias, directas e indirectas, no sentido de
“humanizarem” a sua pratica clinica e, assim, conferirem um cunho mais comunitario,
“personalizado” e subjectivado a mesma.

Na verdade, a especificidade dos cuidados paliativos tende a fazer com que se
coloque a ténica desta discussao no segundo dos termos, consubstanciado a partir de uma
representa¢ao comunitaria do lagco social e do correspondente desvelo intersubjectivo
exigido aos médicos — e restante pessoal — que da area se ocupam. Oucamos, a este

respeito, o que nos diz um médico sobre este assunto (Devalois, 2000):

L’accompagnement de fin de la vie désigne les actions menées par I'ensemble
des acteurs impliqués par la fin de la vie, survenant dans le cadre d’une maladie
grave comme un cancer incurable. Il s’agit de professionnels de santé (dans leur
diversité et le respect de linterdisciplinarité) mais aussi de bénévoles (qui
représentent une dimension originale et indispensable de la démarche). 11 s’agit
aussi des accompagnants naturels que sont la famille et les proches du malade.
[...] Le terme “soins palliatifs” permet de qualifier des soins dont la finalité
n’est ni d’obtenir la guérison, ni de maintenir une fonction vitale défaillante,

mais d’améliorer la qualité de vie.

Esta tentativa de melhoria da qualidade de vida e de recentramento do foco dos
cuidados no doente terminal, também em func¢ao das suas necessidades subjectivas, tende a

conduzir a estruturagao de unidades especializadas nos cuidados paliativos (Lamour, 20006):



L’Unité de Soins Palliatifs est un lieu spécialisé. Sa spécificité est d’accueillir, de
fagon temporaire ou permanente, des patients atteints de maladie grave,
évolutive, mettant en jeu le pronostic vital, en phase avancée ou terminale,
lorsque la prise en charge nécessite l'intervention d’une équipe pluridisciplinaire
ayant des compétences spécifiques. [...] Il en découle: a) une compétence
technique qui s’affine avec le temps; b) un travail permanent sur la relation
humaine, basé sur I’écoute et 'observation, lors des multiples interactions
patient famille soignant; ¢) un lieu de sécurisation pour les patients et les

familles en situation de crise.

A mencionada divisao ideoldgica entre representacbes do lago social tem
configurado, tudo o indica, diferentes tomadas de posi¢ao no plano da intervengao publica
dos médicos, nomeadamente na area dos cuidados paliativos, em Portugal. Como refere
José Resende (20006), no nosso pais, a questao dos cuidados paliativos — nomeadamente,
face a outras questoes nao oriundas do dominio de uma medicina plenamente curativa e
terapéutica, como as areas dos cuidados continuados e da dor — autonomiza-se sobretudo

através da intervengao publica de um conjunto de médicos, que

intentam definir, quer do ponto de vista cientifico e técnico, quer do ponto de
vista normativo ¢ moral, o espago dos cuidados paliativos e as diferencas
significativas deste conceito em relacio aos outros dois conceitos: a dor e os
cuidados continuados. Nesta operacio semintica e conceptual produzida
publicamente, quer através dos meios de comunicagdo social, quer em
encontros cientificos, os médicos porta-vozes deste segmento de intervenciao
médica tentam destacar a centralidade do wvalor da atennagio do  sofrimento
deslocando o walor da preservacio da vida a todo o custo para um lugar mais

periférico, ou mesmo secundatrio.

Como afirma o mesmo autor, este “movimento” dos médicos tem passado, em
parte, pela insisténcia junto dos decisores politicos, no sentido de estes integrarem a
questdo dos cuidados paliativos na agenda politica.

O que ¢ facto é que esta questio tem vindo a mobilizar actores sociais diversos na
vida social e politica portuguesa, extravasando o dominio restrito dos profissionais
médicos; tem-se observado a criagdo de organizagbes especificas para a mobilizagao e

traducao publica das questoes ligadas a especificidade dos cuidados paliativos. Casos de



organizagoes deste tipo sao o Movimento de Cidadaos pro-Cuidados Paliativos ou a
Associagao Portuguesa de Cuidados Paliativos.

A utilizagao deste tipo de plataforma para a tentativa de inclusio da questao dos
cuidados paliativos na agenda politica e, mais do que isso, na proépria lei, teve expressio
particularmente evidente numa peti¢ao, realizada pelo supra-citado Movimento de
Cidadaos pro-Cuidados Paliativos, entregue na Assembleia da Republica a 26 de Fevereiro
de 2004, contendo vinte e quatro mil assinaturas (Peticio n.” 70/1X/2.%).

Esta peti¢ao tinha como principal propésito a inclusio dos cuidados paliativos na
Constituicao da Republica Portuguesa. Neste documento dizia-se, com efeito, que o Art.°
64.° do Capitulo II da Lei Fundamental, no seu ponto 3, consagrava o acesso de todos os
cidadaos, independentemente da sua condi¢io econdmica, aos cuidados de medicina
preventiva, curativa e de reabilitagdo e pretendia-se ver aqui incluidos, também, os cuidados
de natureza paliativa. A inclusio de tal figura no articulado legal deveria ser feita, nos
termos do documento, em representacao de “milhares de cidadaos que pretendem que o
seu ciclo natural de vida termine com dignidade”.

Na sequéncia desta peti¢ao, pediu aquele 6rgao parlamentar, a 15 de Marco do
mesmo ano, informagao sobre esta questio ao gabinete do Ministro da Satude, que afirmou
estar a ser elaborado, entao, um Programa Nacional de Cuidados Paliativos, radicado nas
recomenda¢oes da Organizacao Mundial de Satde e do Conselho da Europa, no sentido da
inclusiao dos cuidados paliativos nos sistemas de saude, na previsao da criagao deste tipo de
cuidados no Plano Oncolégico Nacional 2001-2005, bem como no Plano Nacional de
Saude 2004-2010. Mais afirmou aquele gabinete que previa que o referido Programa
Nacional de Cuidados Paliativos se implementasse, gradualmente, até 2010, em
complemento da Rede de Cuidados Continuados, mais vocacionada para a prestagao de
cuidados de recuperagao global, centrados na reabilitagdo, readaptacio e reintegracao
(Relat6rio Final da Petigio n.® 70/1X/2.%).

O Programa Nacional de Cuidados Paliativos foi aprovado a 15 de Junho de 2004,
como explicitava a Circular Normativa n.° 14/DGCG, de 13 de Julho, documento do
Ministério da Satude. Nesta Circular Normativa, que divulgava o conteddo daquele
Programa, as questoes associadas aos aspectos subjectivos e relacionais do doente e da

doenga adquiriam forte centralidade. Com efeito, este normativo estatuia que

Os cuidados paliativos, no ambito do presente Programa, incluem o apoio a
familia, prestado por equipas e unidades especificas de cuidados paliativos, em

internamento ou no domicilio, segundo niveis de diferenciagdo. Tém como



componentes essenciais: o alfvio dos sintomas; o apoio psicolégico, espiritual e

emocional; o apoio durante o luto e a interdisciplinaridade.

A distin¢ao entre uma medicina curativa e uma medicina paliativa, por outro lado,
encontrava neste mesmo Programa uma forte ancoragem, consubstanciada desde logo na
sua propria fundamentagao, que faz depender a possibilidade de organizagdo de um sistema
de cuidados paliativos de uma mudanga nos quadros de referéncia e perspectivagio da

propria ideia de saude:

A cultura dominante da sociedade tem considerado a cura da doencga como o
principal objectivo dos servigos de saude. Num ambiente onde predomina o
caracter premente da cura ou a prevencio da doenga, torna-se dificil o
tratamento e acompanhamento global dos doentes incuraveis, com sofrimento

intenso.

A autonomizag¢ao dos cuidados paliativos, no ambito deste documento orientador,

./

faz-se a partir de um conjunto de pressupostos de mudanc¢a. Desde logo, ao nivel dos ja
referidos quadros de percepgao da prépria doenga. Mas, também, nesta sequéncia, ao nivel

da organizagao dos servigos e da sua vocagao tradicional:

a abordagem da fase final da vida tem sido encarada, nos servigos de sadde,
como uma pratica estranha e perturbadora, com a qual ¢é dificil lidar. § O
hospital, tal como o conhecemos, vocacionou-se e estruturou-se, com elevada
sofisticaciio tecnoldgica, para tratar activamente a doenca. No entanto, quando
se verifica a faléncia dos meios habituais de tratamento e o doente se aproxima
inexoravelmente da morte, o hospital raramente estd preparado para o tratar e
cuidar do seu sofrimento. § O centro de satude, essencialmente dedicado a
promoc¢ao da sadde e a prevencio da doenca, também tem dificuldade em
responder as exigéncias multiplas destes doentes. § De facto, num ambiente
onde predomina o caracter da cura ou da prevencao da doenga, torna-se dificil
o tratamento e o acompanhamento global dos doentes com sofrimento intenso
na fase final da vida e a ajuda que necessitam para continuarem a viver com

qualidade e dignidade.



Além disto, a articulagio dos cuidados paliativos com outro tipo de cuidados
especificos — como constituem casos notaveis os cuidados continuados e os cuidados

associados a dor —, é motivo de preocupacio particular:

Embora esteja naturalmente implicita na Rede Nacional de Cuidados
Continuados a prestacio de ac¢des paliativas em sentido genérico, nio esta
prevista, naquela Rede, a prestacio diferenciada de cuidados paliativos a
doentes em fase avancada de doenca incuravel com grande sofrimento. |[...]
Utrge, portanto, colmatar esta caréncia. [...] A solugdo para este problema nio
assenta na simples manutencio de respostas hibridas, simultaneamente
curativas e paliativas, nem se enquadra na Rede de Cuidados Continuados,
essencialmente vocacionada para a recuperagdo global e a manutencio da
funcionalidade do doente cronico, nem no Plano Nacional de Luta Contra a
Dor, vocacionado para o tratamento da dor fisica e ndo do sofrimento global.
[...] A complexidade do sofrimento e a combinacdo de factores fisicos,
psicolégicos e existenciais na fase final da vida, obrigam a que a sua abordagem,
com o valor de cuidado de sadde, seja, sempre, uma tarefa multidisciplinar, que
congrega, além da familia do doente, profissionais de saide com formacio e
treino diferenciados, voluntirios preparados e dedicados e a prépria

comunidade.

O Plano Oncolégico Nacional, definido por Resolugiao do Conselho de Ministros
publicada em Didrio da Repsiblica a 17 de Agosto de 2001 (RCM n.° 129/2001), define
especificamente os cuidados paliativos como um dominio de relevo no quadro de uma
estratégia nacional para a oncologia, curiosamente estabelecendo uma distingdo tacita entre
uma primeira “fase” no ciclo de tratamento e cuidado de saude, realizada em funcio da

doen¢a e uma segunda “fase”, em que se integra o cuidado ao doente e a sua familia:

Quando os tratamentos especificos, dirigidos a doenga, deixam de ter lugar, as
necessidades do doente e da familia continuam a exigir um apoio humanizado e
eficaz. |...] Na maioria dos doentes com cancro o petiodo de maior sofrimento,
pela intensidade, complexidade e rapida variacio das perturbagoes fisicas,
psiquicas, sociais e existenciais, é a fase terminal da doenca, em que a
exacerbacdo do sofrimento corresponde, entre nds, um progressivo vazio de

apoio qualificado.



Como se depreende, este diagndstico implicava, agora, uma inflexao do olhar dos
profissionais de saide, ou pelo menos a entrada em campo de profissionais com um olhar
diferente, que consubstanciasse uma melhoria da abordagem ao doente, nas diferentes e

complexas dimensoes do periodo final da sua existéncia.

Conclusio

A terminar este pequeno percurso analitico, parece-nos sobretudo relevante
salientar a centralidade que a explicagdo e compreensiao sociologicas podem ter na analise
dos temas e problemas da saude e, concretamente, no dominio dos cuidados paliativos. A
organiza¢ao social da ac¢do médica nas nossas sociedades parece tender, na verdade e
paradoxalmente, a fazer esquecer o seu enraizamento social. O estudo dos regimes de
envolvimento na ac¢io e das modalidades de constituicio do laco social entre médicos e
doentes, nas varias dimensoes que lhes estdo associadas, ¢ um exemplo de um dos planos
em que a sociologia pode contribuir para a organiza¢ao de um quadro reflexivo sobre a
propria pratica médica. Embora aqui apenas muito brevemente explorado, parece-nos um
campo fecundo de analise em torno do qual os socidlogos interessados pela saude e pela
profissio médica tém, seguramente, possibilidades de realizacio de trabalho cientifico
imensas. Este texto nao pretendeu mais, no final de contas, do que fornecer algumas pistas

adicionais para esse trabalho.
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