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SOBRE A DIGNIDADE HUMANA NO PROCESSO DO MORRER

Sofia Dreher!

RESUMO: Neste artigo, reflito sobre a dignidade humana no processo do morrer. Abordo discussdes
bioéticas sobre o findar da vida humana. A mudanga do paradigma da cura para o cuidado reflete uma
importante transformacdo de atuagdo das equipes de saide, onde se insere o profissional da
musicoterapia. E necessario criar unidades de cuidados paliativos que venham a atender e a respeitar a
dignidade humana dos pacientes terminais, fora de possibilidades terapéuticas, segundo um modelo
relacional de atendimento.
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ON HUMAN DIGNITY DURING THE PROCESS OF DYING

ABSTRACT: This article presents a reflection upon human dignity in the process of dying. It
approaches Bio-ethical discussions about the end of human life. The shift from the paradigm of cure to
care reflects an important transformation of action for health teams, where Music-therapists have a
role. It is necessary to create units of palliative care which will deal with and respect the human
dignity of terminal patients who have no therapeutic possibilities according to a relational model of
care.
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INTRODUCAO

Quando somos confrontados com a existéncia humana do outro e com a nossa propria
existéncia, passamos a nos questionar sobre a dignidade desse ser. Nos musicoterapeutas,
enquanto profissionais da satude, lidamos ndo apenas com o cuidado durante a vida, mas
também acompanhamos a finitude deles. De que maneira estamos contribuindo para com o

cuidado da dignidade humana de nossos pacientes?
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Houve um tempo em que nosso poder perante a morte era muito pequeno. E por
isso, os homens e as mulheres dedicavam-se a ouvir a sua voz ¢ podiam tornar-se
sabios na arte de viver. Hoje, nosso poder aumentou, a morte foi definida como
inimiga a ser derrotada, fomos possuidos pela fantasia onipotente de nos livrarmos
de seu toque. Com isso, nds nos tornamos surdos as ligdes que ela pode nos
ensinar. (Rubem Alves)

Com o afastamento da morte de nosso cotidiano, ndo perdemos apenas a reflexdo, a
sabedoria que dela provém, mas principalmente o respeito para com a dignidade do ser
humano que esta morrendo. O advento da tecnologia nos fascinou de tal maneira que
acabamos permitindo que atrocidades fossem cometidas em prol do desenvolvimento da
ciéncia; afinal, ela precisa ser testada. As manchetes davam conta das inovagdes, dos alcances
das novas técnicas, deixando de lado toda e qualquer reflexdo sobre aquele ser humano que
tinha se submetido a um procedimento cirargico, bem como a administracdo de novos
farmacos. A negligéncia com o ser humano tomou rumos inimaginaveis, sem que de fato
despertasse a indignagdo da populacdo, quando essa tinha de fato a real consciéncia do que
estavam fazendo com ela.

Nos ultimos tempos, venho acompanhando uma noticia que ha muito me intriga, choca
e revolta. Insistentemente a midia vinha ofertando boletins sobre um recém-nascido
anencéfalo que vinha sobrevivendo dias, depois semanas... Nao pretendo nesse momento
fornecer um parecer favoravel ou negativo sobre o prolongamento artificial dessa vida, mas
sim, iluminar nosso pensamento e critica ao sensacionalismo que a midia faz, ndo sobre essa
vida, mas sobre as conquistas tecnoldgicas da ciéncia, da biociéncia. Em nenhum momento,
ela forneceu dados sobre o suporte psicologico, mental e espiritual que a familia desse recém-
nascido vinha obtendo, se ¢ que de fato isso foi ofertado a essa familia. “A medicina, que tem
como fun¢@o a luta contra a morte, parece nao suportar a possibilidade de perder esse embate,
criando dissociagdes, negacdes, prolongando a vida de maneira desnecessaria e artificial nos
centros de terapia intensiva, de modo frio, longe do convivio caloroso da familia”. (CALLIA,
2005, p.12)

O que cabe a nds como sociedade ¢ de fato refletirmos sobre a falta de dignidade que
os seres humanos vém tendo num dos momentos mais singulares da vida de um ser humano,
ou seja, a sua finitude. Serd que de novo nos afastamos dessas discussdes por falta de
entendimento sobre posturas religiosas, juridicas, de direitos humanos, bem como sobre
questdes médicas, ou, novamente, estamos fugindo desse confronto com a morte, com a

constatacdo de que somos seres mortais.
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1 EUTANASIA, DISTANASIA, ORTOTANASIA

A eutanasia ¢ a chamada boa morte, cujos adeptos defendem que ela visa tirar da
morte o sofrimento e a dor. O que pesa contra essa abordagem ¢ precisamente o fato de que
ela precipita a morte pelas maos ativas de um outro ser humano, como, por exemplo, por uma
dose letal ministrada aquele ser humano em fase terminal.

Muitos autores interpretam o pedido de eutanasia como um pedido de ajuda para viver.
Entendem que esse pedido provém da falta de cuidados fisicos, como a dor, emocionais e
espirituais. Para eles, os pedidos de eutanasia ndo seriam feitos se todos os pacientes fossem
atendidos nas suas dores, com um cuidado total que lhes permitisse sentir vontade de viver,
apesar das dores que sentem. Por outro lado, existem aquelas pessoas que perderam o sentido
de viver e entendem que interromper a vida seria a solug¢do. Esse pedido ndo provém por
questdes de sofrimento fisico, mas emocional, pessoas que ndo possuem uma raziao para
viver, que ndo enxergam um objetivo pelo qual lutar ou a alcangar. Questdes como essas
podem surgir com o avango da idade e com a auséncia da convivéncia de pessoas da mesma
faixa etaria, de uma mesma geragdo, de uma mesma visdo de pensamento.

Torna-se importante destacar, nesse momento, que a eutandsia surgiu com o objetivo
de acabar com o sofrimento fisico dos pacientes terminais, evitando o prolongamento de seu
sofrimento, possibilitando uma boa morte. A falta de sentido para viver ¢ diferente de uma
fase terminal de uma doenca. Tal diferenciacdo se torna importante, para termos o
entendimento de que a eutanasia ndo ¢ um procedimento que surgiu para o uso da autonomia
do ser humano a seu bel-prazer. A falta de sentido pode e deve ser trabalhada através de
recursos terap€uticos, diferentemente da fase final de uma doenca, onde ja ndo podemos mais
falar em cura, mas em cuidados paliativos.

A eutandsia ativa sempre foi condenada por todas as denominagdes religiosas, bem
como por todas as legislagdes vigentes no mundo. Na Holanda, no dia 1° de abril de 2002,
entrou em vigor a lei sobre a cessa¢do da vida a pedido e o suicidio assistido. Assim como a
Holanda, a Bélgica e Luxemburgo vém permitindo o procedimento da eutandsia, com uma
série de pré-requisitos e acompanhamentos médicos e juridicos. O que chama a atengao, ¢ que
ndo se trata de um pais de terceiro mundo que negligencia a satde de sua populagao, ¢ sim de
um pais que apresenta recursos e entidades especificas para lidar com os cuidados paliativos
dessa parcela da populagdo. A Holanda, assim como a maioria dos paises europeus, apresenta
um alto indice de populacdo idosa. Esses paises investem a cada dia tanto em turismo,

habitagdes e suportes para essa fatia da populacdo, como também trabalham para que o
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sistema de saude atenda essa populagdo nas suas especificidades. Ndo se trata de uma
tentativa de elimina¢do dessa populagdo, mas de que as suas necessidades sejam bem
atendidas. Também nesse sentido, nessa perspectiva é que paises como a Holanda vém
oferecendo procedimentos de eutanasia, ndo como uma forma banal de interromper a vida,
mas como uma forma humana de evitar o prolongamento de um sofrimento que ndo possui
perspectivas de melhora, ao contrdrio, que anuncia o término de uma vida com muito
sofrimento. E importante destacar que esse procedimento foi aprovado na Holanda com uma
série de recomendagdes. Tal pedido s6 pode ser aceito apos a avaliagdo de uma junta médica
sobre o real estado do paciente, sendo descartada a hipdtese de uma possivel melhora do
quadro terminal instalado. Além dessas exigéncias, existem muitas outras, chamando a
atencdo da populagdo para a seriedade de tal procedimento, evitando que tentativas “caseiras”
do procedimento de eutandsia venham causar maiores danos ao paciente, e comprovando que
tal procedimento s6 deve ser feito por um profissional habilitado, por um médico.

Ao longo dos tempos, o desgaste com o termo eutandsia provocou a busca por um
novo termo que pudesse ser posto em seu lugar, sem que, no entanto, gerasse tanto
desconforto e resisténcia por parte da populacdo, ao debater sobre o assunto. Segundo Pessini,

enquanto na eutanasia a preocupacao maior ¢ com a qualidade da vida remanescente:

na distanasia a tendéncia € se fixar na quantidade dessa vida e investir todos os
recursos possiveis para prolonga-la ao maximo. A distanasia, também designada
como encarnigamento terapéutico ou obstinacdo ou futilidade terapéutica, ¢ uma
postura ligada especialmente aos paradigmas tecnocientifico e comercial-
empresarial da medicina. (PESSINI, 2004, p.220)

. . . ) . ~
Vemos a cada dia o crescimento de procedimentos futeis”, da chamada obstinacdo

terap€utica, da distandsia, nos grandes centros tecnologicos. A ampliagdo de recursos que

podem ser utilizados para retardar a morte do ser humano ofuscou a visdo da realidade por

parte dos profissionais da saude. A velha imagem que se criou em torno dos profissionais da

2 A expressio “tratamento futil” (futility), diagnéstico ou terapéutico, adquiriu carta de cidadania na literatura
médica norte-americana ao longo da década de 1980. Isso aconteceu em razdo do crescimento exponencial da
capacidade da medicina de intervir no corpo do ser humano e de adiar indefinidamente a morte. O surgimento
das chamadas técnicas de suporte de vida a partir dos anos 60 aumentou a manipulagdo da morte até limites
pouco inusitados e levantou o problema de até quando intervier no corpo de uma pessoa que se encontra numa
situagdo de vida profundamente comprometida. [...] Segundo Diego Garcia o termo entrou na area da ética
biomédica a partir da moral catdlica, por obra de um ex-jesuita norte-americano, Albert R. Jonsen. Na
perspectiva da moral catdlica, ¢ bastante facil considerar futeis todas aquelas praticas que tenham carater
extraordinario ou desproporcionado. A expressdo futilidade, com efeito, comecou significando isto, e sendo,
portanto, um termo técnico para designar o que ¢ aplicado num paciente e ndo produz um beneficio, mas um
dano. PESSINI, Léo. Distandsia: até quando prolongar a vida? Sao Paulo: Centro Universitario Sao Camilo; Sao
Paulo: Loyola, 2001, p. 150-151.
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area médica, de que eles sdo deuses, contribui e muito para a realidade instalada. A chamada
obstinacdo terapéutica reflete a busca incessante desses profissionais por recursos que
mantenham a “vida” daquele ser humano o maior tempo possivel, sem a efetiva preocupagao
com a qualidade da vida daquele paciente. Na verdade, os tratamentos futeis ndo visam
prolongar a vida com qualidade, apenas retardam a morte, no seu momento natural.

Adiar a morte significa prolongar o sofrimento ndo apenas daquele paciente, mas
também de toda a familia que acompanha a luta penosa e agonizante do seu familiar. Pedidos
de prolongamento da “vida” podem refletir também pedidos egoistas daqueles que nao
querem deixar o paciente partir. Na maioria das vezes sdo os familiares que ndo conseguem
deixar o paciente partir e suplicam por mais intervengdes que lhes déem um minimo de
esperanca de que terdo seus entes de volta, ou por mais um tempo, que lhes permita trabalhar
a auséncia iminente deles. Segundo o tedlogo Léo Pessini, é curioso constatar que ndo é o
fracasso da medicina, mas precisamente seu sucesso que trouxe toda essa problematica ética
(PESSINI, 2001, p.36). Do contrario, nossos pacientes e familiares ja teriam falecido mais

cedo, talvez no tempo certo. Ainda, segundo Pessini:

No curso de uma doenga que ndo pode ser curada, e quando a morte esta proxima
e ¢ inevitavel, existem situagdes em que prolongar a vida ndo ¢ aconselhével.
Prolongar a vida a todo custo pode ser desumano para os pacientes. Isso tem sido
reconhecido desde a introducdo da terapia intensiva na segunda metade do século
XX. De outra forma, o abengoado progresso da medicina facilmente se
transformaria numa maldi¢do se negasse o que chamamos de “morte com
dignidade”. Isso significa que a responsabilidade do médico ndo se limita a
sustentar a vida, mas abarca também o dever de oferecer cuidados paliativos se
manter a vida ndo é mais razodvel. Se um tratamento torna-se ndo-razoavel nao
significa que todo o tratamento va ser interrompido. Significa uma mudanga de
objetivos de tratamento. Neste ponto, quando uma terapia é interrompida, os
objetivos de tratamento devem ser definidos novamente. Manter a vida ndo € mais
o objetivo principal, e alivio e cuidados paliativos passam a ser as preocupacdes
exclusivas. (2001, p.100)

Deixar a morte seguir o seu percurso normal nao significa abandonar o paciente. Dizer
ndo ao prolongamento artificial da vida significa recusar os procedimentos que tentam até o
ultimo momento uma reviravolta no quadro clinico, mesmo sabendo da sua evolugdo, e
oferecer um suporte de cuidados paliativos, cuidados esses que nao visam combater a doenga,
mas sim aliviar a dor e dar um conforto possivel para uma morte digna. Em tultima instancia, o
paciente estara sendo atendido por uma equipe médica e ndo abandonado ao seu destino.

Dois personagens de nossa histdria recente nos deixaram exemplos sobre o respeito

perante a constatacdo da sua propria morte, bem como pela recusa de tratamentos flteis.



R.cient./FAP, Curitiba, v.4, n.2 p.84-106, jul./dez. 2009 89

Mario Covas, ainda enquanto governador do estado de Sao Paulo, promulgou uma lei estadual
para regulamentar o pedido de recusa de tratamentos futeis. Na lei de n. 10.241, de 17 de
marco de 1999, consta, no artigo 2°, que: sdo direitos dos usuarios dos servigos de saude no
Estado de Sao Paulo: XXIII — recusar tratamentos dolorosos ou extraordinarios para tentar
prolongar a vida; e XXIX — optar pelo local de morte.

Mario Covas lutou contra um cancer de bexiga nos seus ultimos anos de vida. A lei
promulgada por ele ¢ mais do que um atender de pedidos da populagdo, mas sim de sua
vivéncia pessoal. Assim como Mario Covas, o Papa Jodo Paulo II também se recusou a
receber os tratamentos extraordinarios e optou por morrer na sua casa, longe do ambiente frio
e impessoal de um hospital. Para algumas pessoas, atitudes como essas podem parecer a
confirmacdo da desesperanca por parte desses personagens. A maioria das pessoas nao
consegue aceitar que possamos recusar tratamentos modernos e trocar pela espera da morte
natural em meio aos familiares e no aconchego do seu proprio lar. Para tais pessoas, isso € a
constatacdo de covardia, fracasso e medo.

A igreja catolica considera a questdo ainda num documento datado de maio de 1995

onde diz que:

Distinta da eutanasia ¢ a decisdo de renunciar ao chamado excesso terapéutico, ou
seja, a certas intervengdes médicas ja inadequadas a situagdo real do doente,
porque ndo proporcionais aos resultados que se poderiam esperar ou ainda porque
demasiado graves para ele e para a sua familia. Nestas situagdes, quando a morte
se anuncia iminente e inevitavel, pode-se em consciéncia ‘renunciar a tratamentos
que dariam somente um prolongamento precario e penoso da vida, sem contudo
interromper os cuidados normais devidos ao doente em casos semelhantes’. A
renuncia a meios extraordinarios ou desproporcionados ndo equivale ao suicidio
ou 2 eutandsia; exprime, antes, a aceitagdo da condi¢do humana diante da morte.
(PESSINI, 2001, p.237)

O exemplo da recusa de tais tratamentos, bem como do respeito pela decisdo do
sujeito de querer morrer em sua casa, vao ao encontro do contexto da ortotanasia. O prefixo
grego ortos quer dizer correto, ou seja, € a morte digna, sem abreviacdes desnecessarias e sem
sofrimentos adicionais, ¢ a morte no seu tempo certo. Para o tedlogo Marciano Vidal, a
ortotandsia ¢ uma sintese €tica do direito de morrer com dignidade e do respeito pela vida
humana (VIDAL, 1996, p.98). Segundo Pessini, a ortotanasia permite ao doente que ja entrou

na fase final e aqueles que o cercam enfrentar a morte com certa tranqiiilidade:

porque, nessa perspectiva, a morte ndo ¢ uma doenga a curar, mas sim algo que faz
parte da vida. Uma vez aceito esse fato que a cultura ocidental moderna tende a
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esconder e a negar, abre-se a possibilidade de trabalhar com as pessoas a distingdo
entre curar e cuidar, entre manter a vida quando isso é o procedimento correto e
permitir que a pessoa morra quando sua hora chegou. (PESSINI, 2004, p.225)

A aceitagdo da ortotanasia passa antes pela mudanca de paradigma de nosso sistema
médico. Estamos sempre em busca de novos fairmacos que nos déem ndo apenas a cura das
doencas, mas também o elixir da eterna juventude, da longa vida. Tratamos a morte como
uma doenga que deve ser curada e ndo como um processo natural do ciclo da vida. A morte é
considerada uma falha da medicina e suscita o sentimento de impoténcia, de fracasso por
parte da classe médica, uma vez que essa foi “treinada” para resolver todo os problemas, ser
no final das contas “semi-deus”. Todo o sistema médico atual estd pautado sobre o paradigma
da cura. Tanto que o foco do tratamento, bem como das pesquisas, ndo esta no paciente e sim
na doenga. Trata-se de um atendimento extremamente técnico, onde o paciente ndo é um
sujeito, mas o niimero de seu leito, 0 nome de sua patologia. Uma modalidade extremamente
técnica e fria, onde todo o ser humano ¢ instrumentalizado e a técnica adorada como sagrada.
O trabalho consiste em combater a doenca e ndo em atender o paciente. Nao existe um
atendimento humanizado justamente porque o centro das aten¢des ndo € o paciente, mas sim a
doenga. Conforme Pessini, os efeitos da tecnociéncia sdo notéria e abundantemente

proclamados pela midia, e até mesmo endeusados.

Deparamo-nos diuturnamente com ambientes tecnicamente perfeitos, mas sem
alma e ternura humana. A pessoa vulnerabilizada pela doenca deixou de ser o
centro das atengdes e foi instrumentalizada em fun¢do de um determinado fim.
Esqueceu-se de que, se as coisas t€ém prego ¢ podem ser trocadas, alteradas e
comercializadas, as pessoas t€ém dignidade e clamam por respeito. A manipulagdo
se faz presente sutilmente e rouba aquilo que € mais precioso a vida do ser
humano: sua dignidade. Entramos num circulo vicioso de coisificacdo das
pessoas humanas e sacralizacio das coisas, inversdo cruel dos valores!
(PESSINI;BERTACHINI, 2004, p.2)

Embora no latim o termo cura/ae possa ser utilizado tanto para a cura como para o
cuidado, hoje tais vocabulos possuem um grande distanciamento em termos de entendimento
e de pratica. Ja na lingua inglesa, diversos autores chamam a atengao de que apenas a troca de
uma letra provoca uma mudanga imensa em torno da discussdo e pratica dos paradigmas da
cura e do cuidado. As palavras care e cure demonstram exatamente essa metafora. A cura e o

cuidado sao ao mesmo tempo tdo proximos e tao distantes dentro de nosso paradigma médico.
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Enquanto a cura procura o total restabelecimento da satude da pessoa, o cuidado aborda
tanto a precaucdo como o zelo e a responsabilidade para com o ser humano. Ao contrario do
paradigma da cura, o paradigma do cuidado visa atender o ser humano desde a sua gestacdo
até o seu ultimo suspiro. E precisamente quando a técnica ndo pode mais oferecer nenhum
tipo de recurso que o paradigma do cuidado recebe uma distingdo maior, precisamente porque
o foco do atendimento ndo esta na doenca, mas no ser humano, e esse como tal deve ser
atendido em todas as suas necessidades, em todos os momentos de sua vida. “A ética do
cuidado tem um lugar proeminente na histéria da medicina e pode ser resumida muito bem no
adagio francé€s do século XV: “curar as vezes, aliviar freqiientemente ¢ confortar sempre”
(PESSINI, 2001, p.93). O paradigma do cuidado chama a nossa atenc¢ao para a necessidade de
uma mudanga de atitude no &mbito médico e da satide. Trata-se do resgate de um atendimento
mais humano e menos técnico. Quando a cura € possivel, devemos sim nos valer dela, mas o
que vem sendo negligenciado por parte das praticas pautadas no paradigma da cura é o
conforto e o alivio da dor, quando o diagnostico de uma morte iminente ¢ confirmado. Nesse
momento em que a técnica se retira, por entender que ndo ha mais nada para se fazer, ¢
precisamente 0 momento em que o ser humano mais precisa de cuidado, de respeito, de
atendimento. Conforme palavras de Pessini, cuidar de alguém ¢ dar a ele nosso tempo, nossa
atencdo, nossa empatia e qualquer ajuda social que possamos prover para tomar a situacao

suportavel e, se ndo suportavel, pelo menos que nao leve ao abandono.

O cuidado deve sempre ter prioridade sobre a cura pelas razdes mais Obvias:
nunca existe uma certeza de que nossas doengas possam ser curadas ou que nossa
morte possa ser evitada. Eventualmente elas podem e devem triunfar. Nossas
vitérias sobre a doenca e a morte sdo sempre temporarias, mas nossas
necessidades de apoio, cuidado diante delas, sdo sempre permanentes. (PESSINI,
2001, p.218)

Vencer uma epidemia, combater um tumor sao expressoes muito utilizadas dentro do
contexto do paradigma da cura. Essas expressdoes que provém de um contexto militar, de
guerra, nos dao a exata percepgao de que o ambito da satde foi transformado num verdadeiro
campo de batalha com seus objetivos e metas a serem alcangados, bem como das estratégias a
serem adotadas para tal feito. O que a maioria esquece ¢ que a morte nao pode ser tratada
como uma doenca, como uma barreira a ser transposta, ndo nesse sentido. Em ultima

instancia, a morte nao pode ser evitada. Como diz a cita¢ao acima, a vitoria, a cura, sobre as
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doencas e a morte sdo sempre temporarias, mas o cuidado e o apoio sd30 necessarios no
decorrer de toda a nossa vida.

A pratica médica, bem como os paradigmas que norteiam a nossa forma de atuar no
ambito da saude, demonstra também o conceito de satde que vem embutido, fundamentando
a nossa pratica. Em 1977 Christopher Boorse definiu a saude como a simples auséncia de
doenca. Apesar de essa defini¢do ter norteado muitas pesquisas e procedimentos no mundo
todo, ela deixou ha muito tempo de atender as necessidades e a realidade instalada em nosso
meio. A definicdo mais difundida ¢ a encontrada no preambulo da Constituigdo da
Organizacdo Mundial da Satde - OMS: “um estado de completo bem-estar fisico, mental e
social, e ndo apenas a auséncia de doenga”. Tal defini¢do também possui limitagdes e recebe
criticas principalmente pelo termo “completo”, uma vez que dificilmente nos encontramos
plenamente saudaveis. A segunda definicdo da OMS vai mais ao encontro do contexto

funcional de saude publica quando diz que:

A medida que um individuo ou grupo é capaz, por um lado, de realizar aspiragdes e
satisfazer necessidades e, por outro, de lidar com o meio ambiente. A saude é,
portanto, vista como um recurso para a vida didria, ndo o objetivo dela; abranger os
recursos sociais e pessoais, bem como as capacidades fisicas ¢ um conceito
positivo”. (OMS)

Quando tal entendimento permear nossos pensamentos ¢ agdes, estaremos nao apenas
caminhando para um atendimento mais digno na area da saude, mas também para uma
mudanca de foco e de paradigma na satde. Precisamos urgentemente pautar nossos
atendimentos na area da satide com foco no cuidado e ndo tanto na cura, olhar mais para o
paciente e ndo apenas para a doenca. O cuidado, segundo Pessini, ¢ a pedra fundamental do

respeito e da valorizacdo da dignidade humana, sobre o qual tudo o mais deve ser construido.

E no cuidar que mais expressamos nossa solidariedade para com os outros, e toda
relagdo terapéutica, enquanto tal, deveria se pautar por ele, especialmente as
ligadas ao final da vida. (PESSINI, 2001, p.220)

Quando mudamos um paradigma em nosso meio, ele ndo atinge apenas a area para a
qual foi pensado. Podemos tomar como exemplo as diversas mudancas de paradigma que a
fisica sofreu e que tiveram conseqiiéncia direta em nossa vida. Quando falamos em concepgao
sist€émica da vida, estamos falando de fisica quantica, por exemplo. O paradigma do cuidado

também vai ao encontro de propostas como a ética da responsabilidade; o modelo relacional, a
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vis@o holistica do mundo; a concepgdo sistémica da vida, entre outras. Essas teorias vém
sendo amplamente discutidas nos diversos meios de pesquisa, sendo necessaria maior
implementagdo de suas idéias. Segundo Kiing, hoje observa-se uma tendéncia para um

pensamento integral.

Isso se percebe na fisica modificada, nos métodos alternativos na medicina, na
psicologia humanista e também na consciéncia ecoldgica. Isso poderia possibilitar
uma compensagao entre o jeito de pensar americano-europeu e o asiatico. Hoje se
busca um equilibrio entre as tendéncias racionais, emocionais e estética da pessoa
humana. Procura-se uma visdo integral (holistica) do mundo e das pessoas nas
suas mais diferentes dimensdes. Nisso concordam os tedricos de sistema mais
racionais (N. Luhmann), os filésofos hermenéuticos (G.Gadamer), sérios
pesquisadores do futuro (R. Jungk, E. Laszlo), até precursores da nova era (F.
Capra). Junto com as dimensdes econOmicas, politica, social, hd também as
dimensdes estética, ética e religiosa da pessoa humana e da humanidade (KUNG,
1993, p.40-41)

No Brasil muitas discussoes tém sido realizadas acerca das questdes da eutanasia,
distandsia ¢ ortotandsia. Na pratica, temos acompanhado o crescimento sutil de institui¢des
que se preocupam em trabalhar a questdo da ortotandsia, ou seja, a de providenciar um suporte
para uma morte digna aos pacientes em fase terminal. Por outro lado, vemos as implicacoes
juridicas e os entraves burocraticos que a classe médica também sofre com a tentativa de uma
mudanga de atitude frente a essa questdo. Uma das ultimas batalhas travadas em nosso pais
foi a resolugdo do Conselho Federal de Medicina em relacao a ortotanasia, visando respeitar a
decisdo do paciente e familiares em suspender os tratamentos que visam apenas o
prolongamento da vida e dar um suporte juridico aos médicos quando desse procedimento. Ao
mesmo tempo, a Ordem dos Advogados do Brasil entrou com um recurso contra essa
resolucdo por entender que a formulagdo dela gera interpretagdes de omissdo de socorro por
parte da classe médica, podendo levar assim a abertura de processos criminais.

A Resolugdo n° 1805/06 sobre a ortotanasia, publicada no dia 9 de novembro de 2006
pelo Conselho Federal de Medicina (CFM), dispoe: “Na fase terminal de doengas graves e
incuraveis ¢ permitido ao médico limitar ou suspender procedimentos e tratamentos que
prolonguem a vida do doente, garantindo-lhe os cuidados necessarios para aliviar os sintomas
que levam ao sofrimento, na perspectiva duma assisténcia integral, respeitada a vontade do

. 3
paciente ou do seu representante legal”.

3 Publicada no Diério Oficial da Unido de 28 de novembro de 2006.
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A Ordem dos Advogados do Brasil (OAB) considerou que esse ¢ um procedimento
ilicito, uma vez que a — suspensdo de procedimentos e tratamentos — seria considerado um
caso de homicidio. A lei também pode ser interpretada de forma que cabe apenas ao médico
decidir sobre a retirada de tais procedimentos. Dessa forma, estariamos abrindo brechas para
uma possivel eutandsia social, um mecanismo regulador da disponibilidade de leitos
hospitalares.

No que se refere aos pacientes em fase final de suas vidas, acompanhamos a
insisténcia, por parte de alguns médicos, em continuar aplicando medicacdes, sessdes de
quimioterapia, quando de fato nada mais disso faz sentido. Muitos ainda se valem de
desculpas tais como, a redu¢do do tumor e conseqiientemente da dor, quando na verdade estdo
lucrando com mais uma sessdo de quimioterapia aplicada num paciente que de fato deveria
estar sendo atendido no alivio de sua dor, no cuidado total, tendo a sua dignidade humana
respeitada de fato como um ser e ndo mais como um mero objeto.

Tal postura tem interferido diretamente na construcdo e na aplicabilidade de unidades
de cuidados paliativos em nosso pais € no mundo. Com o funcionamento dessas unidades, os
médicos passam a ter que registrar quando seus pacientes se encontram fora de possibilidades
terap€uticas, sendo entdo encaminhados a essas unidades, quando do consentimento do
paciente, familiares ¢ equipe médica, para receber um atendimento pautado no cuidado e nao
mais na cura. A resisténcia dessa parcela de profissionais da area da medicina se da
justamente pelo fato de ndo poderem lucrar até o Gltimo momento com a aplicacao de sessdes
de quimioterapia e demais medicamentos. Alguns profissionais do &mbito hospitalar relatam
que essas posturas sao muito freqiientes, principalmente no ambito particular, ao contrario de
hospitais universitarios e publicos, onde os médicos ndo ganham absolutamente nada com a
aplicacdo ou com permanéncia dos pacientes em seus leitos.

A implanta¢do de unidades de cuidados paliativos em nosso pais implica antes numa
mudanca de pensamento e atitude por parte da classe médica, bem como de maior fiscalizagao

sobre suas agdes, principalmente no que se refere ao acompanhamento de pacientes terminais.

2 CUIDADOS PALIATIVOS

Segundo o Dicionario Aurélio, paliar significa: 1. Encobrir com falsa aparéncia,
disfarcar 2. Tratar com paliativo. Os cuidados paliativos ndo tém por objetivo o mascaramento

da doenga, pelo contrario, trabalham a partir da verdade, da constatacdo de que a partir desse
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momento os pacientes ndo tém mais cura e que, por isso, irdo proporcionar cuidados
paliativos, ou seja, cuidados que vao além do controle da dor, uma vez que procuram atender
o individuo de forma global, porque entendem o ser humano em suas diversas facetas, social,
espiritual, mental, fisico e emocional. O entendimento da palavra paliativo, dentro do
contexto dos cuidados paliativos, se aproxima muito mais da seguinte defini¢do: “Paliativo
provém do latim pallium, que significa manto ou coberta, usado pelos peregrinos em suas
viagens aos santudrios. Este manto servia para prote¢do nas intempéries”. (MENEZES, 2004,
p.101) Cuidar de um paciente terminal significa ampara-lo em sua dor, em suas angustias, em
seus medos, sendo um manto que aquece e envolve o processo do morrer.

Segundo a Organizacdo Mundial da Saude (OMS), Cuidado Paliativo ¢ o cuidado
ativo total dos pacientes cuja doenga nao responde mais ao tratamento curativo. O controle da
dor e de outros sintomas, o cuidado dos problemas de ordem psicoldgica, social e espiritual
sd0 o mais importante. O objetivo do cuidado paliativo € conseguir a melhor qualidade de
vida possivel para os pacientes e suas familias.

Duas grandes autoras se tornam indispensaveis quando falamos sobre pacientes
terminais, Elisabeth Kiibler-Ross e Cicely Saunders. A primeira tem sua obra consagrada sob
o titulo: Sobre a morte e o morrer e a segunda é responsavel pela criagdo do movimento
hospice.

Kiibler-Ross realizou uma ampla pesquisa com pacientes moribundos. Costumava
dizer que os pacientes eram seus professores, que eles lhe ensinavam sobre os estagios do
final da vida, com suas ansiedades, temores ¢ esperangas. Os seminarios de pesquisa que
Kiibler-Ross desenvolveu consistiam numa entrevista, feita por ela e pelo acompanhamento
de estudantes, a pacientes em fase terminal internados no hospital. Mais tarde eles se reuniam
para discutir a entrevista e suas reagdes frente ao contexto vivenciado. Dentre muitas
contribui¢des, Elisabeth Kiibler-Ross identificou cinco estagios que antecedem a morte. /.
Negacdo e isolamento 2. Raiva 3. Barganha 4. Depressdo 5. Aceitagdo.

E importante salientar que os cinco estagios acima descritos sdo fruto da pesquisa da
autora € que os pacientes passam por esses estagios na mesma ordem em que foram descritos
acima, sendo que uns passam por eles de forma mais rapida e outros de forma mais lenta. A
autora ressalta que muitos pacientes morrem estando ainda no primeiro estigio, ou seja, a
morte ndo ocorre apenas com a aceita¢gdo, mas também num momento de negacdo da
possibilidade da terminalidade. Dessa forma, ¢ comum pacientes virem a falecer sem terem

passado por todos os estagios.
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Hoje os avancos conseguidos sdo o resultado dessas pesquisas. Sabemos que o
cuidado dos pacientes terminais requer atitudes por parte daqueles que os acompanham. Para
tanto ¢ necessario que profissionais e familiares estejam atentos as necessidades, deveres,
direitos e desejos desses pacientes.

Em vista da obtengdo desses direitos e da real concretizagdo dessas atitudes, foi que a
médica Cicely Sauders fundou o movimento hospice, na tentativa de proporcionar tais
posturas de cuidado em um ambiente modelado exclusivamente para os pacientes terminais.
Foi precisamente na década de 60 que se deu o inicio do movimento. O Saint Christopher’s
Hospice deu inicio aos seus trabalhos no ano de 1967, em Londres. Segundo a autora, nos
hospices nao se prolonga inutilmente nem se abrevia a vida. Simplesmente se vive, e, quando
a morte chega, ela é recebida sem espanto, j4 que o morrer € encarado e trabalhado como
sendo parte integrante da natureza humana. (PESSINI, 1990, p.67) Mais do que um
estabelecimento de satde, o hospice procura manter o ambiente semelhante ao lar desses
pacientes. Os familiares sdo encorajados a conviver com seus entes queridos, a fazer refeigoes
com eles no refeitorio, etc. Nao se trata de forjar ou maquiar a morte iminente, mas sim de
permitir que os instantes finais de nossa finitude sejam vivenciados com aqueles que mais
amamos ¢ com o cuidado que deve ser dado a esses pacientes em todos os ambitos: fisico,
psiquico, espiritual e social, o que Cicely Saunders chama de dor total. Em um breve relato a

autora explica como chegou a esse conceito:

Logo ficou claro que cada morte era tdo tinica como a vida que a precedeu e que
toda experiéncia daquela vida estava refletida no momento do morrer. Isso nos
levou ao conceito de “dor total”, que foi apresentado como um complexo de
elementos fisicos, emocionais, sociais e espirituais. Toda esta experiéncia, para o
paciente, inclui ansiedade, depressdo e medo; preocupagdes com a familia, que
passara pelo luto e freqiientemente, a necessidade de encontrar algum sentido na
situacdo, uma realidade mais profunda em que confiar. Isso se tornou a maior
énfase de ensino e escritos sobre assuntos tais como a natureza e cuidado da dor
terminal e a familia como uma unidade de cuidados. (PESSINI, 2006, p.128)

Segundo Parkes, os hospices sdo instituigdes voltadas para o atendimento aos
pacientes fora de possibilidades terap€uticas, e a seus familiares, ¢ t€ém por objetivo lhes
oferecer os cuidados necessarios para lhes garantir qualidade de vida no periodo que antecede
a morte ¢ assisténcia durante o periodo de luto, antes ou depois da morte. (PARKES, 1998,
p-9)

Cicely Saunders desenvolveu um programa-modelo de cuidados paliativos para

aqueles pacientes que estdo morrendo. (BARCHIFONTAINE, 2001, p.291) Tal trabalho vem
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sendo amplamente implementado no mundo. No Brasil, tem-se a noticia, através da
Associag@o Brasileira de Cuidados Paliativos, de que existem em torno de 30 servigos que
desenvolvem seus trabalhos dentro da filosofia dos cuidados paliativos. Ainda € muito pouco
para a imensiddo de nosso territorio, bem como pela expectativa de vida de nossa populagdo,
que vem crescendo a cada década. Para Dienst, assim como auxiliamos seres humanos a
entrar na vida através da obstetricia, assim ¢ com a mesma seriedade somos incitados a

proporcionar-lhes auxilio no morrer.

Friedrich Weber precisa este imperativo: [Trata-se, primordialmente, de ampliar a
medicina paliativa, de apoiar o Movimento Hospitalar e de formar, em nossas
comunidades, auxiliares hospitalares voluntarios, que estejam presentes nos
quartos dos doentes]. Por tras desta afirmag@o também estd a impressdo de Weber
de [que o auxilio ativo para a morte também ¢ solicitado porque continua a nio
haver, suficientemente, a possibilidade da medicina paliativa, pois continua a ndo
se promover com a necessdaria seriedade as ofertas do Movimento Hospitalar,
pois, no final, continua a existir, ao lado da miséria fisica, o isolamento: falta ao
ser humano o ser humano que esteja ai para ele]".

Uma das grandes dificuldades de expansdo de servicos de cuidados paliativos se
encontra na falta de informag@o sobre o assunto e na associacdo erronea que muitas pessoas
fazem entre a eutandsia e os cuidados paliativos. Embora os dois movimentos tenham surgido
na mesma época, eles se propdem a mecanismos e caminhos distintos. O movimento dos
cuidados paliativos afirma que um pedido de eutanisia provém justamente da falta de
cuidados adequados aos pacientes em final de vida. Segundo eles, o pedido vem justamente
pela falta de qualidade de vida que eles possuem no decorrer do seu processo de morrer.

Outra problematica que surge ¢ quanto aos procedimentos que sdo tomados dentro de
um servico de cuidados paliativos. Muitos familiares ficam confusos com a falta de
esclarecimento por parte dos médicos que encaminham seus entes para um servico de
cuidados paliativos. E da filosofia desses servigos ndo reanimar os pacientes, nem remové-los

para outros centros médicos. Nao hd uma omissdo de socorro, mas um acompanhamento de

4 DIENST, Karl. Beim Sterben helfen? In: VELKD — Informationen. Hannover: n. 118, set. 2006, p. 48.

“So wie wir Menschen durch Geburtshilfe ins Leben helfen, so und mit gleichen Ernst sind wir gehalten, ihnen
Hilfe im Sterben zu gewdhren. Diesen Imperativ prdzisiert er: ,, Es geht vorrangig darum, die palliative Medizin
auszubauen, die Hospizbewegung zu unterstiitzen und freiwillige Hospizhelferinnen und —helfer in unseren
Gemeinden auszubilden, die vor Ort in den Krankenzimmern prdsent sind. Dahinter steht aktuell auch Webers
Eindruck, ,,dass die aktive Sterbehilfe auch deswegen erbeten wird, weil noch immer nicht hinreichend die
Maglichkeiten der palliativen Medizin, weil noch immer nicht mit dem nétigen Ernst die Angebote der
Hospizbewegung gefordet werden, weil noch immer am Ende neben dem kérperlichen Elend die Vereinsamung
steht: Dem Menschen der Mensch fehlt, der fiir ihn da ist”’. (tradugdo de Martin Dreher).
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uma morte iminente. Todos os procedimentos estdo voltados para o paradigma do cuidado e
ndo mais para o paradigma da cura.

Os cuidados paliativos estdo centrados na “qualidade de vida”, na “autonomia do
doente” e na “boa morte”. Sdo questdes que se encontram entrelacadas no respeito a
dignidade desse ser humano. Muitos autores, porém, acabam propondo o conceito de uma
morte “suficientemente boa”, uma vez que uma “boa morte” ¢ dificil de ser alcancada.
(MENEZES, 2004, p.65) Da mesma forma, o termo “boa morte” ¢ constantemente associado
a pratica da eutanasia, o que acaba denegrindo a proposta dos cuidados paliativos. O que a
equipe busca é uma morte que seja suficientemente boa para aquele individuo Gnico que se
encontra em estdgio final. Isto significa atender as necessidades daquele individuo,
respeitando a sua autonomia dentro do processo do morrer. A médica Rachel Aisengart
Menezes, em seu livto Em busca da boa morte: antropologia dos cuidados paliativos, relata
episodios, obtidos através de entrevistas e da convivéncia em um hospital, de pacientes que
tiveram suas necessidades, seus desejos atendidos pela equipe médica, mesmo quando isso
significava burlar as leis vigentes no hospital.

Como ja mencionamos anteriormente, também a equipe médica possui limitagdes no
atendimento a esses pacientes terminais. A lei vigente nao permite uma série de
procedimentos ¢ condutas médicas. Se por um lado temos que ter muito cuidado na
formulacdo de tais leis, evitando assim que novas atrocidades sejam cometidas, precisamos
encontrar maneiras de respeitar as vontades singulares de cada paciente. Segundo Menezes,
em resposta as criticas, os militantes da causa postulam que, mesmo quando o ideal ndo pode

ser vivido, que a singularidade seja respeitada.

Dizendo de outro modo, o doente, ao final de sua vida, pode construir um
processo de morte “ao seu jeito”, personalizado e individualizado. Da mesma
maneira que a morte e o morrer sdo compreendidos diversamente em distintos
tempos e lugares, o conceito de individualidade também ¢ historica e socialmente
construido. Segundo o conceito de individuo em cada cultura, a morte e o morrer
podem receber significados multiplos. Assim, as praticas da confissdo e do cultivo
da interioridade ndo sdo universais, se referem a contextos culturais delimitados.
Os significados da “boa morte” e de “dignidade” no morrer podem ser distintos
para doentes e para profissionais de satude. Isto além: elementos que determinam a
posicdo social do enfermo (como género, etnia, classe social e nivel educacional)
devem ser compreendidos a luz das desigualdades sociais vigentes em cada
sociedade. (Idem, p.67-68)

Ter a consciéncia de que cada paciente possui uma histdria, crengas e situagdes de vida

muito distintas, significa respeitar a individualidade desse paciente no momento de decisoes.
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Menezes relata que uma paciente em fase terminal manifestava o desejo de morrer em sua
casa. Ela morava em um barraco no alto de uma favela, onde ratos e insetos conviviam no
mesmo ambiente. O médico disse ao marido da paciente que s6 permitiria que ela voltasse
para casa se ele conseguisse um barraco na entrada da favela, evitando assim o desgaste de
subir o morro. O pedido de ambas as partes foi atendido e a paciente veio a falecer em sua
casa. Buscar um meio-termo entre o ideal e o real ¢ um procedimento necessario na realidade
latino-americana. SO o fato de tais posturas estarem sendo tomadas, demonstra o respeito por
parte da equipe médica em atender a autonomia desses pacientes e concilia-la com o dever da

ética médica. Pithan escreve que:

Tereza Rodrigues Vieira afirma com sabedoria que “em verdade, quando
discutimos o direito de morrer, questionamos o direito do doente terminal em ser
ouvido, fazendo com que sua dignidade como pessoa humana seja respeitada”.
Assim, a dimensdo autondémica da dignidade humana deve estar presente nos
momentos finais da vida, o que significa dizer que o paciente deve ser respeitado
em suas opgoes terapéuticas conforme sua concep¢do do que é o melhor para si.
Neste sentido, afirma Roxana Borges que o direito a morrer dignamente é a
reivindicagdo por varios direitos, como a dignidade da pessoa, a liberdade, a
autonomia, a consciéncia, refere-se ao direito de ter uma morte humana, sem o
prolongamento da agonia por parte de um tratamento inutil. [...] Néo se trata de
defender qualquer procedimento que antecipe ou cause a morte do paciente, mas
de reconhecer sua liberdade e sua autodeterminacdo. (PITHAN, 2004, p.78)

3 DIGNIDADE NA MORTE E NA VIDA

Falar sobre a dignidade humana no processo do morrer ¢ também falar de uma vida
digna de ser vivida. Quando temos o entendimento de que a morte faz parte da vida, podemos
compreender que também a morte merece uma consideracdo maior por parte de nossa
populacdo que a deixou renegada, as margens da vida humana, a uma total banalizacdo.
Quando uma crianga nasce ela é cercada de cuidados, carinho e humanizagio. E estranho que
a partir da terceira idade comegamos a retirar todas essas caracteristicas humanas, do cuidado,
do carinho e da protecdo. Limitamo-nos a fazer visitas pontuais e rapidas, talvez porque nao
agilientamos ver a possibilidade de nossa propria finitude e limitagdes.

O que a maioria de nos ocidentais ainda ndo aprendeu ¢ que, apesar das dificuldades e
limitagdes que provém do avanco da idade, essas pessoas possuem muitas licdes de vida e

sabedoria que podem nos ser muito uteis. Também ¢ um momento que nos proporciona uma
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reflexdo individual sobre o rumo que viemos dando a nossa vida. E uma oportunidade de
rever nossos objetivos, reavaliar valores e caminhar rumo a um projeto de existéncia possivel,
de uma vida auténtica. Tais oportunidades nos sdo dadas através desse confronto com a nossa
propria finitude. Escutar a sabedoria que brota dessas situacdes-limite ¢ trazer de volta o
episodio da morte para dentro do ciclo da vida, lugar ao qual pertence verdadeiramente.
Segundo Silva, as historias sdo as experiéncias de alguém sobre os acontecimentos da sua
vida e ndo os acontecimentos em si; os fatos nos trazem conhecimentos, mas as historias
possuem muitos significados e nos conduzem a reflexdo, a uma experiéncia mais intima do

significado e do valor de cada pessoa a propria vida.

Escutar historias de quem estd morrendo nos permite repensar a propria vida,
reaprendendo a viver. Conta uma histoéria muito antiga que havia trés homens
quebrando pedras e que, quando um quarto chegou e perguntou ao primeiro
homem o que ele fazia, este lhe respondeu que quebrava pedras; perguntando ao
segundo, este lhe disse que quebrava pedras que mediam um metro de
comprimento e até trés metros de profundidade, que a vida era dificil, mas que ele
era o melhor britador da regido. Perguntando para o terceiro, este lhe respondeu
dizendo que estava construindo uma catedral. Quando significamos o que fazemos
diante de um paciente fora de possibilidades terapéuticas, podemos entender a
diferenga entre nos comunicarmos com alguém que estd morrendo e sermos
tecnicamente muito bons, rapidos e precisos no atendimento dessa pessoa;
podemos entender que estamos partilhando um momento Unico na vida de
qualquer ser humano, e que a maneira pela qual estivermos presentes e
partilhando esse momento podera transforma-lo em algo mais facil e tranquilo.
(SILVA, 2004, p.272)

A iniciativa de desenvolver este trabalho partiu precisamente da pratica de ouvir as
historias daqueles pacientes que se encontravam no processo do morrer. Durante cinco anos
tive a oportunidade de desenvolver o meu trabalho de musicoterapia’ com pacientes com
cancer. Muitas foram as historias, as angustias, os choros, as vitorias, as derrotas, mas acima
de tudo o aprendizado que provém do trabalho com esses pacientes. Como o texto acima
menciona, ¢ através desse trabalho que aprendemos a valorizar a vida e a dar-lhe um novo
significado.

A histdria, que precisamente foi a fonte de motivagdo para o presente trabalho, era

relatada pela esposa de um paciente que lutava havia anos contra um cancer. Pela primeira

5 “Musicoterapia ¢ a utilizagio da musica e/ou dos elementos musicais (som, ritmo, melodia e harmonia) pelo
musicoterapeuta e pelo cliente ou grupo, em um processo estruturado para facilitar e promover a comunicagao, o
relacionamento, a aprendizagem, a mobilizaggo, a expressdo e a organizagao (fisica, emocional, mental, social e
cognitiva) para desenvolver ou recuperar fun¢des do individuo de forma que ele possa alcangar melhor
integracdo intra e interpessoal e conseqiientemente uma melhor qualidade de vida” BRUSCIA, Kenneth E.
Definindo musicoterapia. Rio de Janeiro: Enelivros, 2000, p. 286.



R.cient./FAP, Curitiba, v.4, n.2 p.84-106, jul./dez. 2009 101

vez, em meu trabalho, pude conviver com um casal que falava abertamente e sem temores
sobre a morte, bem como sobre todo o ritual que deveria ser respeitado quando a hora
chegasse. Os didlogos envolviam assuntos desde o funeral até o local onde ele gostaria que
fossem jogadas as suas cinzas. Discutiam sobre o rumo da vida que continuaria para a esposa,
sobre bens e perspectivas futuras para ela. Meu espanto era imenso, diante da realidade
contraria que experimentava na mesma clinica.

Acompanhei melhoras e pioras desse paciente. A esposa sempre o incentivava muito a
lutar, era uma companheira fiel de todas as horas, mas sofria muito com sua incapacidade e
limitagdes frente a dor e ao sofrimento que seu esposo sentia. Em muitas ocasides mencionava
que preferia estar na situagdo dele e ndo o contrario, pela sensacdo de impoténcia frente ao
processo.

Em um dado momento, com o estagio avangado da doenga, o paciente, ciente de que
ndo havia cura para o seu caso, manifestou o desejo de interromper o tratamento
quimioterdpico e de ficar em casa com sua esposa. Nesse preciso instante iniciou-se o
questionamento da esposa e também o meu, gerando o presente trabalho. Ela queria que ele
continuasse com o tratamento, que nao perdesse as esperancas, mas tinha medo de estar sendo
egoista, de ndo respeitar a vontade dele e sim a dela, de permanecer por mais tempo ao lado
dele. “Neste contexto, o objetivo dos cuidados ja ndo € preservar a integridade corporal ou a
saude, mas a dignidade humana, que ¢é, entre outras, essa possibilidade para o ser humano
de, por intermédio da consciéncia de si e dos outros, agir livremente e autodeterminar-se”
(MARCOUX, 2001, p.201)°.

Histérias como essa sdo mais freqiientes do que imaginamos, ¢ sdo elas que
precisamente nos defrontam com a falta de informacgao dessa fatia da populagdo, bem como
da auséncia de equipes multiprofissionais preparadas para lidar com esse tipo de situagao.
Rubem Alves diz que a luz da morte ilumina apenas aquilo que ¢ essencial. Essa ¢ a verdade,
a revelagdo que a morte nos ensina. Educar as pessoas para a morte, ndo ¢ um movimento de
formar pessoas temerosas e horrorizadas frente a ela. O que se propde € justamente retirar as
pessoas da inércia em que vivem e fazé-las ver aquilo que € essencial que urge ser cuidado, ou
seja, suas propria vida. Retomar as rédeas de sua vida requer autenticidade, responsabilidade,
reflexdo e cuidado. Fazer da morte um renascer, significa vivenciar as perdas diarias e

aprender com elas, reconhecendo aquilo que ¢ essencial para se viver.

% grifos nossos.
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Dentro dessa mesma perspectiva, de que a reflexdo sobre a morte nos remete a uma
reflexdo de um viver auténtico, com responsabilidade, também devemos entender que a
reflex@o sobre o processo de morrer com dignidade nos remete a uma responsabilidade de um
viver com dignidade. Se verdadeiramente o confronto com a morte nos proporciona uma
reflexdo sobre a vida, tornar o processo do morrer mais digno deve significar também tornar o
processo do viver mais digno. E € aqui que se encontra a tarefa mais dificil no que se refere
principalmente ao contexto latino-americano. Equipes médicas relatam suas dificuldades em
conseguir manter seus pacientes em suas residéncias quando na maioria delas existe um alto
grau de insalubridade, onde a comida ¢ escassa e o conforto ¢ inexistente.

Se por um lado vibramos com a criacdo de unidades de cuidados paliativos que
atendem também a parte mais carente de nossa populagdo, que normalmente ndo possui
acesso as novas tecnologias e tratamentos de Ultima geracdo, ¢ irdnico constatar que apenas
no momento de suas mortes eles podem ter acesso a uma boa comida, a quartos confortaveis
com ar-condicionado, enfim, toda a assisténcia, todo o cuidado a que ndo tiveram acesso
durante toda a sua vida. Proporcionar uma morte digna aquele ser humano que passou fome
fisica, psiquica e espiritual durante toda a sua vida, ¢ a contradi¢do que vivenciamos em nossa
sociedade desigual. Principalmente no contexto da América Latina, ¢ essencial nos valermos
de toda a reflexdo do processo de um morrer com dignidade para também buscarmos a
reflex@o e atitudes para um viver mais digno em nosso meio. Para Pessini, antes de falar de

direito a morte humana, que também ¢ necessario:

temos de lutar para que o direito a vida ja existente seja honrado, pois esta é
abreviada, em escala social, “antes do tempo” pela violéncia e pela pobreza
(mistanasia). E chocante, e até irdnico, constatar que a mesma sociedade que
negou o pdo para o ser humano viver pretenda oferecer-lhe, como prémio de
consolacdo, a mais alta tecnologia para “bem morrer”. (PESSINI, 2006, p.114)

Proporcionar uma vida digna a todos os cidaddos de nossa sociedade parece cada vez
mais distante da realidade instalada. Antes de tragar objetivos, fazer projetos e executa-los,
precisamos retirar a populagdo da inércia que encobre a todos. Convivemos com pessoas
passando fome, com pessoas sendo mantidas “vivas” artificialmente por aparelhos, e tudo isso
nos parece normal. Nao nos comovem mais os numeros das estatisticas de homicidios que nos
sdo apresentados todos os dias nos meios de comunica¢ao. Enquanto nao nos mobilizarmos
para uma discussdo, reflexao e a partir delas tragcarmos estratégias, bem como o limite de

atuacdo das novas tecnologias, do biopoder, continuaremos a ser meros coadjuvantes de nossa
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propria historia. Para Ruiz, a diferenga entre sujeito e ator ¢ qualitativa: o sujeito cria, o autor
atua; o sujeito transforma, o ator se adapta; o sujeito reage com autonomia, e o ator representa

o papel com fidelidade.

As subjetividades funcionais sdo sujeitadas pelos mecanismos do poder até um
certo limite, além do qual a subjetividade sujeitada revela sua indestrutivel
potencialidade criadora que lhe possibilita rebelar-se como sujeito produtor de si
mesmo, co-construtor de sua identidade e impulsor da dinamica social. (RUIZ,
2004, p.87)

A poés-modernidade nos mostra a realidade que ajudamos a construir e a0 mesmo
tempo nos convida a refletir sobre o rumo que pretendemos dar a histéria. Mesmo sabendo
que somos sujeitados pelos mecanismos de poder, pelo biopoder, cabe a nds nos tornamos
sujeitos de nossa propria histéria através da conscientizagdo de tais mecanismos e pela
transformagao da realidade instalada.

Nao se trata de uma repulsa as novas tecnologias, mas de um equilibrio que precisa ser
buscado e respeitado entre a sua atuacdo e o curso natural da vida, o processo natural do
morrer. A questdo fundamental estd na inversdo de valores. Como citado anteriormente, a
técnica, em nosso século, foi sacralizada e o ser humano coisificado. Tal mudanc¢a deve ser
revertida, ou seja, precisamos devolver a sacralidade da vida humana e resgatar uma ciéncia,
uma técnica que sirva de recurso para uma melhor qualidade de vida, ao invés de ditar as
regras sobre nossa vida. Para Kiing, esta mudanca de paradigma nao inclui necessariamente

uma decadéncia de valores, mas uma fundamental transformacao de valores.

A passagem de uma ciéncia sem ética para uma ciéncia eticamente responsavel. A
passagem de uma tecnocracia que domina as pessoas, para uma tecnologia que
serve a humanidade das pessoas. (KUNG, 1993, p.39)

Essa transformagao de valores requer um esforco coletivo e deve provir da populagao.
Necessitamos cada vez mais de uma ciéncia que atue em prol da vida e ndo de uma ciéncia
que se valha da vida para superar obstaculos, fronteiras. Para que isso venha a acontecer de
fato, torna-se necessaria a introducdo de uma ética responsavel. A responsabilidade deve estar
atrelada tanto a autonomia do individuo quanto a atuacdo médica. Da mesma forma, nos
centros de pesquisa, também necessitamos de uma dose maior de responsabilidade. Afinal,
fazer descobertas, criar mecanismos que tragam beneficios ao ser humano também podem

causar a destruicdo de toda a humanidade. O fato ¢ que enquanto “la tecnologia crea un
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imperativo: [si podemos hacerlo, lo haremos]. La ética se pregunta: [Podemos hacerlo, pero
deberiamos hacerlo]”. (SINGER, 1994, p.32)

Por um longo periodo, a ciéncia ocupou o topo e passou a ditar as regras, € podemos
dizer que ela ainda o continua fazendo, mas com a resisténcia e questionamento de alguns. O
fato ¢ que a sociedade deu a ela o status de um deus, mas percebeu que ela ndo poderia prover
tudo aquilo que era atribuido a um deus. As ofertas e descobertas de uma pseudo-imortalidade
nos levaram a questionar até que ponto podemos “brincar” de Deus e até que ponto o ser
humano ¢ apenas mais um objeto de estudo. Tais constata¢des s6 fizeram aumentar o vazio
existencial e a angustia de uma existéncia sem sentido. Segundo Morin, Hiroshima revelou
que os poderes benéficos das descobertas cientificas podiam ser acompanhados de poderes

terriveis.

A alianga cada vez mais estreita entre ciéncias e tecnologias produziu a
tecnociéncia, cujo desenvolvimento descontrolado, ligado ao da economia, levou a
degradacdo da biosfera e ameaca a humanidade. Verdadeiros double binds
desafiardo agora o espirito dos cidaddos e dos politicos, embora quanto mais se
imponham, mais sejam desviados. Enfim, o progresso da biologia molecular, da
genética e da medicina fizeram surgir os problemas de bioética que revelam novos
antagonismos entre imperativos e novas contradigdes éticas. A vontade
fundamental da medicina ¢ de luta contra a morte. Os meios modernos dessa luta
prolongam, com freqiiéncia, a vida humana em condig¢oes de degradagdo fisica e
mental. Nao haveria doravante contradi¢do entre quantidade e qualidade de vida?
Devemos respeitar a vontade do doente que reclama a eutanasia para escapar as
suas torturas ou deixa-lo sofrer em nome do respeito a vida humana? Em que
momento a agdo terapéutica intensiva se torna obsessdo terapéutica, deixando de
respeitar o sofrimento para respeitar somente a vida bruta? Os cuidados paliativos
aos moribundos permitem superar esse dilema? (MORIN, 2005, p.51)

Precisamos de entidades cujos principios estejam baseados nos cuidados paliativos,
mas também de um novo paradigma médico pautado no cuidado que atue durante toda a nossa
vida, desde o nascimento até a morte. E necessério e urgente resgatarmos a humanizagio de
nossos atendimentos. Atender sob o paradigma do cuidado e ndo mais da cura significa se
valer das tecnologias para oportunizar um viver ¢ um morrer com qualidade de vida,
respeitando também o processo natural da vida e da morte. “A dignidade humana do paciente
exige, em dado momento, que se o deixe morrer em paz” (NEDEL, 2004, p.92)’.

Resgatar a humanizacdo dos atendimentos no dmbito da satde requer a mudanca do
paradigma da cura para o paradigma do cuidado. Cuidar de um paciente terminal ndo significa

abandona-lo, mas confortd-lo e acompanha-lo nos seus momentos de finitude. Posturas como

7 .
grifos nossos.
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o de acompanhar, fazer trocas e refletir sobre o sentido da vida juntamente com esses
pacientes, fazem parte da modalidade relacional que vem a contrapor-se & modalidade
técnica, que por hora impera em nosso meio.

Ao contrario do que muitos pensam, trabalhar com esses pacientes, considerados pela
técnica como fora de possibilidades terapéuticas, nos proporciona um crescimento imenso,
precisamente porque somos confrontados com a nossa propria existéncia. A alianga
terapéutica que se constrdi a cada minuto € cercada de comprometimento, de envolvimento,
de compaixdo, de escuta, de respeito e responsabilidade para com o outro, de troca de
confidéncias, do sentimento de impoténcia sobre nossa finitude, mas acima de tudo uma
eterna busca pela dignidade humana no processo do morrer. Conforme Marcoux, a
modalidade relacional, por seu lado, insere-se numa logica de colaboracdo que ¢ favoravel aos
valores de solidariedade e de responsabilidade para com o outro, reconhecendo assim a co-

dependéncia dos seres humanos.

A liberdade de decidir por si inclui no seu exercicio a preocupagdo com o outro.
Essa alteracdo permite a alteridade e ndo apenas a expressdo da individualidade. A
modalidade relacional favorece a constru¢do do sentido a partir de trocas entre a
pessoa saudavel e o doente. Cria-se uma verdadeira alianga terapéutica. Uma
atitude de compaixdo e de escuta permite uma co-elaboragdo de sentido em que a
pessoa que trata e o doente participam em conjunto numa experiéncia unificadora.
O alivio do sofrimento moral do doente ¢ possivel porque a relagdo, por um lado, se
torna um meio de construir o sentido da sua existéncia apesar da sua
vulnerabilidade e, por outro, ¢ um instrumento de gestdo do seu sentimento de
impoténcia perante a perda de controle sobre a sua vida. (MARCOUX, 2001,
p.203-204)
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