Os Cuidados Paliativos

Dr. Daniel Serrao

Agradeco a oportunidade que me concederam de poder falar sobre cuidados paliativos nestas 1*
Jornadas de Bioética do Funchal.
O meu interesse por este tema, tdo importante na sociedade actual e na do futuro, nasceu, nos
longinquos anos cinquenta, ao observar a forma como morriam os doentes na Enfermaria de
Homens do Servico de Patologia Médica no Hospital de Santo Anténio, no Porto, onde
aprendi, durante trés anos, a praticar Medicina. No final dos anos 60, a prestar servico militar
obrigatério no Hospital Militar de Luanda, voltei a encontrar a mesma situagio: pessoas a
morrerem em total soliddo afectiva, ao lado da indiferenca dos profissionais, a quem fitam
ansiosamente, ja sem palavras, mas a espera de um olhar reconfortante, de um gesto de carinho
e suporte e, principalmente, de uma presenca humana compassiva, mesmo que silenciosa.
Os Hospitais sdo espagos de actividade permanente de intervengdes enérgicas e oportunas, cujo
objectivo € conseguir curar as situagdes de doenca e devolver as pessoas, tdo rapidamente
quanto possivel, aos seus desempenhos pessoais e profissionais.
Mas ha as situacdes de incurabilidade.

Todos nds, mais tarde ou mais cedo, haveremos de nos enfrentar com uma situacdo de
incurabilidade que nos conduzira a morte corporal.
De que ajudas e cuidados precisamos nesta fase.
Em primeiro lugar de uma decis@o médica, muito dificil de tomar mas que os médicos tém de
aprender a tomar, com rigor cientifico e coragem pessoal: e que € a decisdo de reconhecerem
que aquela pessoa doente vai morrer, inexoravelmente, faca-se-lhe o que se lhe fizer, num
periodo de tempo ndo superior a seis meses. Este periodo foi estabelecido pelos peritos do
Hastings Center mas tem, claro  esta, apenas um  valor indicativo.
O essencial é que o médico, de preferéncia em consulta de grupo, tendo em conta a histéria
completa da doenca e da sua evolucdo com os tratamentos instituidos, bem como os resultados
obtidos, sucessivamente, usando indicadores globais como o indice de Karnovsky, e a sua
experiéncia profissional, possa concluir, com suporte cientifico bastante, que se trata de uma
pessoa com uma doenca incurdvel e um progndstico fatal a curto prazo. Sem a postura
voluntarista de que, enquanto ha vida ha esperancga...

Esta decisdo tem de ter duas consequéncias imediatas: uma € a supressdo de terapéuticas cujo
Unico objectivo seja curar a doenca; e outra é, a manutencdo e ampliacdo dos cuidados
terapéuticos orientados para o conforto da pessoa doente e para o suporte dos familiares mais
proximos. Escrevi “manuteng@o” para salientar que os doentes, em risco de evoluirem para uma
situagdo de incurabilidade, devem comecar a receber cuidados de conforto e bem-estar, antes de

atingirem a fase de incurabilidade, ou seja, quando esta fase €, apenas, uma probabilidade.

A primeira consequéncia € facil de cumprir, porque nao suprimir estas terapéuticas curativas e
insistir, obstinadamente, em as continuar, é faltar ao respeito devido ao doente e praticar actos
médicos flteis ou intteis, ofendendo o Artigo 49° do nosso Cédigo Deontolégico que diz, e
cito: “Dever de abstencdo de terapéutica sem esperanca. Em caso de doenca comportando
progndstico seguramente infausto a muito curto prazo, deve o Médico evitar obstinacio
terapéutica sem esperanca, podendo limitar a sua intervengdo a assisténcia moral ao doente e a
prescri¢do, ao mesmo, de tratamento capaz de o poupar a sofrimento initil, no respeito do seu
direito a uma morte digna e conforme a sua condicito de Ser Humano”.

A segunda consequéncia € a instauracdo dos cuidados de conforto e bem-estar que, na expressao
com origem na lingua inglesa, se designam por cuidados  paliativos.
E ha verdadeiros cuidados paliativos, em Portugal?
Numa entrevista que dei a Revista da Liga Portuguesa Contra o Cancro, ja em 1996,



declarei: “Chegamos tarde a consciencializagdo deste problema vamos, a0 menos, evitar repetir
erros.

A préatica da medicina de acompanhamento deve ser domicilidria quando possivel. Para ser
domicilidria os “especialistas” desta nova pratica médica vao ajudar a familia ensinando-a a
organizar-se para que a casa do doente possa ser um lugar excelente para esta pratica médica.
Sem sacrificios que s6 se podem pedir aos cultores das virtudes herdicas. Nesta area de
mobilizacdo e organizacdo da familia o médico empenhado, a enfermeira competente e
especializada, e o terapeuta psiclogo fazem verdadeiros milagres, conseguindo que a familia
ame o seu doente terminal até ao fim em vez de desejar a sua morte.
Quando ndo é possivel o acompanhamento no domicilio o médico assistente terd de recorrer a
uma instituicao de apoio.
Nunca um hospital com vocacao de medicina curativa.
Estas institui¢des devem ser apoiadas pelo Estado, no interior do seu esquema de prestagdo de
cuidados de saide e de seguranca social, mas ndo devem ser reparticbes publicas.
Terdo de ser instituicdes onde o regulamento € o do amor, da generosidade, da solidariedade
voluntdria.

Com qualidade e competéncia, mas sem a cegueira desumanizante da burocracia.
E que a medicina de acompanhamento se nao transforme numa via para a exploragdo dos que
mais precisam: os muito idosos, os grandes dependentes, os doentes terminais.

Que o Estado dé apoio financeiro e dé liberdade a Sociedade Civil, mas ndo abdique do seu
direito de controlar a qualidade.”
Quase dez anos depois temos de reconhecer que o pouco que foi feito, € nem sempre com a
melhor orientagdo, estd muito longe de satisfazer as necessidades existentes no nosso Pais.
Para a politica de satide esta actividade ndo é gratificante nem dé retorno porque todos os que
dela beneficiam vao morrer, no curto prazo, € nao irdo agradecer o beneficio recebido. Assim
sendo, os custos ndo sdo um investimento mas pura e simplesmente uma despesa que, alguns
classificardo de inutil, na fria andlise dos contabilistas e na perspectiva da avaliacdo
custo/beneficio.

O custo € elevado, o beneficio, dizem, é nulo ou quase nulo; logo ndo deveré ser financiado por
dinheiros publicos.
Mas que devemos entender por cuidados paliativos.

A Organizacao Mundial da Saide (OMS), sempre tao cuidadosa com o rigor das defini¢des,
caracteriza assim os cuidados paliativos: “Sa@o cuidados activos e totais, prestados a pacientes
cuja doenca ndo responde ao tratamento curativo. O controle da dor, de outros sintomas e de
problemas psicoldgicos, sociais e espirituais € da maior importancia. O objectivo do cuidado
paliativo € a obtencdo da melhor qualidade de vida para os doentes e para as suas familias.
Muitos dos aspectos do cuidado paliativo sdo ja aplicdveis no decurso da doenca, em conjunto
com o tratamento anti-canceroso.” Para além desta defini¢do a OMS explicita que “O cuidado
paliativo reconhece o valor da vida e olha a morte como um processo normal... ndo apressa nem
adia a morte... trata com eficicia a dor e o sofrimento,... integra os aspectos psicoldgicos e
espirituais do cuidado de sauide... oferece um sistema de apoios para que o doente viva tdo
activo quanto possivel até a morte e para que a familia suporte o sofrimento com o periodo final
da doenga e com 0 luto pela perda do seu familiar.”
O documento da OMS que ¢é de 1990 procura orientar a criagdo e desenvolvimento de cuidados
paliativos nos diversos paises por critérios técnicos e cientificos que sdo hoje consensuais.

Mas quem criou os cuidados paliativos foi Cicely Saunders, agora Dame, que contou ja como
tudo aconteceu, dizendo que o cuidado paliativo lhe foi imposto. Era ela uma simples
trabalhadora social numa enfermaria e coube-lhe visitar, num hospital de Londres, repetidas
vezes, um judeu polaco. David Tasma, que, aos 40 anos de idade estava a morrer apds cirurgia
ndo curativa a um cancro do recto. Estamos em 1948. Muitas vezes falaram da necessidade de
encontrar um outro local, que ndo uma enfermaria de cirurgia em permanente actividade, para
que as dores e os sofrimentos que ele sentia pudessem ser devidamente tratados. O judeu que



era, segundo Cicely, uma pessoa de grande sensibilidade e inteligéncia, deixou-lhe ao morrer,
em testamento, 500 libras com esta frase: “Quero ser uma janela da Casa que vai criar porque eu
conheco 0 que vai no seu pensamento e no seu coracdo.”

Para a jovem Cecilia, entdo com 17 anos, este episddio foi definitivo. Dedicou-se, totalmente, a
este tema, licenciou-se em Medicina e dezanove anos depois inaugurou o primeiro Centro de
Acolhimento para doentes terminais, o hoje famoso St Christopher’s Hospice.
Cicely, que ndo € orgulhosa mas antes uma pessoa simples, reconhece que, para além de David
Tasma, que lhe deu o impulso animico, foi influenciada pelos sete anos que trabalhou no St
Lulces e pelos relatérios do seu Director, o Dr. Howard Barrett. Usou como lema para o
programa funcional do St Christopher’s estas palavras de Howard Barrett “We do not think
or speak of our immates as “cases”. We realize that each one is a human microcosmos, with its
own characteristics, its own aggregate of joys and sorrows, hope and fears, its own life histories,
intensily, interesting to itself and some small surrounding circle. Very often it is confided to
some of us (1909).”
“Nao pensamos nem falamos dos nossos doentes internados como “casos”. Sabemos que cada
um deles é um microcosmos humano, com as suas préprias caracteristicas, o seu universo
pessoal de alegrias e tristezas, esperangas e medos, a sua propria histdria de vida (biografia) que
tem o maior interesse para ele e para o limitado circulo dos que lhe sdo préximos. Muitas vezes
é a algum de nds que ele tudo confia.”

O St Christopher’s Hospice teve como primeira prioridade o controle da dor e do sofrimento,
fazendo investigacdo clinica rigorosa para definir a qualidade terap€utica das novas drogas
psicotrdpicas como as fenotiazinas, os anti-depressivos e ansioliticos, os esterdides sintéticos e
os anti-inflamatérios nio esteréides. Também testaram os novos analgésicos embora nenhum
pudesse substituir os bem conhecidos e experimentados opidides. Deve-se a investigagdo clinica
feita nos Hospices do Reino Unido uma melhor compreensdo da accdo dos opidides e a
descoberta de novas rotinas e novas vias de administra¢do. A investiga¢do de Hinton, publicada
no Quartely Journal of Medicine, j4 em 1963, sobre os doentes em fase terminal confirmou
que nesta data, nos grandes Hospitais Gerais o sofrimento, fisico e mental, dos doentes em fase
terminal era largamente ignorado, por médicos e enfermeiros, e ndo era tratado ou, sequer,
considerado como problema clinico.

Cicely Saunders afirma que colheu nestes trabalhos de investigacéo a convic¢do da necessidade
absoluta de desenvolver o cuidado paliativo hospitalar e, a partir de 1969, também o
domicilidrio, mas apoiado na experiéncia de St Christopher, sobre os bons resultados
obtidos,por exemplo, com a administracio oral de morfina e diamorfina.
E importante afirmar, com clareza, que o cuidado paliativo ndo é uma opg¢do “soft”, um simples
e banal cuidado; o cuidado paliativo é um “mix” de ciéncia médica, clinica, rigorosa e de uma
atitude de compaixdo de modo a encontrar o tratamento mais apropriado para as pessoas no
estado de doenca avancada e para 0s seus familiares.
A mensagem €, e transcrevo: You matter because you are you and you matter until the last
moment of your life. We will do all we can, not only to help you die peacefully, but also to live
until you die.”
“Estamos preocupados consigo por ser uma pessoa € vamos preocupar-nos consigo até ao
dltimo instante da sua vida. Faremos tudo ndo sé para o ajudar a morrer em paz mas também
para que viva até a morte.”

Na verdade o cuidado paliativo emerge do conceito de dor total, que Cicely Saunders, no
capitulo que escreveu para o Oxford Text-book of Palliative Care, livro este de leitura
obrigatéria para quem deseje trabalhar nesta 4rea, explica nestes termos: dor total ¢ uma
combinacdo de elementos fisicos, psicoldgicos, sociais e espirituais que actuam sobre a pessoa
na sua totalidade; direi que na “dor total” hd o estimulo das vias sensitivas, hd a tempestade
emocional e a leitura afectiva desta tempestade, que traduz, para o eu auto-consciente, o
estimulo neuronal como sofrimento, hé a perturbagdo social do corte com as ligagcdes familiares,



profissionais, lddicas, amorosas e outras e hd, finalmente, uma necessidade espiritual de

seguranca, de sentido, de auto-confianca. Tudo isto ¢é a dor total

De toda a evidéncia, a dor total de que sofrem os doentes em fase terminal impde uma
abordagem multidisciplinar que consiga, nomeadamente, tratar a dor com competéncia técnico-
cientifica e sucesso, acolher o sofrimento emocional com adequada intervencao de psiquiatras e
psicologos clinicos, vocacionados para intervengdes mais psicanaliticas que medicamentosas,
reconstruir os vinculos sociais intervindo sobre familiares e amigos libertando-os do sentimento
negativo que muitos ainda t€m em relacdo a morte do outro e pacificar as perturbacdes
espirituais que a pessoa refira e para as quais solicite ajuda. Nas perturbagdes espirituais incluo
o dificil didlogo religioso com a transcendéncia, seja esta aceite, negada, ou posta em divida, no

qual pessoas com formacdo filoséfica e/ou teoldgica podem dar um valioso contributo.

Todas estas acgdes — tratar, acolher, reconstruir, pacificar - deverdo ter, como objectivo,
transformar a situacdo da dor total num estado de bem-estar aceitivel para o doente em fase
terminal, para 0s seus familiares e para 0s seus amigos.
O cuidado paliativo ndo é, seguramente, nem pode ser nunca, uma forma encapotada de
eutandsia, a pretexto do tratamento enérgico da dor fisica. O juiz inglés Devlin escreveu numa
sentenca no caso de um médico acusado de ter abreviado o tempo de vida de um doente: “If the
first purpose of medicine, the restoration of life, can no longer be achieved, there is still much
for a doctor to do, and he is entitled to do all that is proper and necessary to relieve pain and
suffering, even if the measure he takes may incidentally shorten life. This is not because there is
a special defence for medical men but because no act is murder which does not cause death. We
are not dealing here with the philosophical or technical cause, but with the commonsense cause.
The cause of death is the illness or the injury, and the proper medical treatment that is
administered and that has an incidental effect on determining the exact moment of death is not
the cause of death in any sensible use of the term.”

(Se o primeiro objective da medicina, que € o restabelecimento da saide, ndo pode mais ser
atingido, hd ainda muito que o médico pode fazer e ele estd incumbido de fazer tudo o que for
necessario e adequado para aliviar a dor e o sofrimento, mesmo se as medidas terapéuticas que
aplique possam, incidentalmente, encurtar a vida. Ndo porque os médicos tenham uma
protec¢do especial mas porque nenhum acto é um assassinato se ndo € ele que causa a morte.
N3ao estamos, neste caso, a tratar de matéria filoséfica ou tedrica mas apenas de uma questao de
senso comum. A causa da morte € a doenga ou as lesdes e o tratamento médico adequado que é
administrado e que tem um efeito incidental na determina¢do do momento exacto da morte nao
¢ a causa da morte em qualquer uso sensivel que se faca desta palavra).

Ao contririo dos filésofos que defendem, a este propdsito, a complexa e controversa doutrina
do duplo-efeito de uma causa e o critério da “intencdo” do agente, de dificil ou impossivel
confirmacdo, o pragmadtico juiz Devlin apela ao senso comum negando-se a criar um problema
onde, de facto, ele ndo existe. Na praxis médica comum, os efeitos colaterais ou secundarios dos
medicamentos sdo bem conhecidos e hd muito que nos habituamos a conviver com eles e a
aceitar o seu cardcter aleatério. As modernas teorias do risco dao-nos, hoje, um confortdvel
apoio neste campo.
Para um Pais como Portugal que tem um Servico Nacional de Saide, Geral, Universal e
Gratuito, ou tendencialmente gratuito, baseado na solidariedade de todos os contribuintes €,
verdadeiramente, vergonhoso que ndo haja uma rede de cuidados paliativos de boa qualidade
que dé aos doentes terminais aquilo a que tém direito: uma morte sem dores, com sofrimento
emocional e psiquico atenuado e tolerdvel, com conforto espiritual e, para os que o desejarem,

N

com o apoio religioso por parte da confissdo religiosa a qual pertencem.

Num Pais como Portugal, cujos cidaddos se declaram catdlicos, em grande percentagem, ao
menos em relacdo ao Instituto Nacional de Estatistica, e que dispde de uma rede de servigo
religioso que cobre todo o territério, é de admirar que a Igreja Catdlica, como institui¢do ndo



tenha ainda criado esta valéncia do cuidado paliativo no domicilio assegurando que os doentes
terminais que tenham alta dos Hospitais serdo acolhidos por uma equipa tecnicamente
competente que lhes prestard cuidados de conforto até a morte e que criard as condigdes
adequadas para que, aqueles que o desejarem, possam receber o sacramento da bénc¢do dos
doentes de forma consciente, confiante e eficaz para poderem morrer em paz total.

Certamente que as Misericordias portuguesas, Santas Casas com aprovagdo candnica, estardo
j4 a preparar-se para criarem, nos seus Hospitais onde vao praticar os cuidados continuados,
uma equipa de cuidados paliativos e a disponibilizar algumas camas para tantos que nao tém
domicilio nem familia ou que a familia rejeitou como vai acontecendo ainda com os doentes
infectados pelo HIV/SIDA, em fase terminal
Porque, minhas senhoras e meus senhores, € uma hipocrisia indigna de cidadaos responsaveis e
de cristdos conscientes, levantarmos a nossa voz contra a eutandsia, contra a eliminacdo dos
doentes incurdveis e terminais, e condenar, com a nossa indiferenca, estas pessoas a terem
dores, mal tratadas ou ndo tratadas, a sofrimentos terriveis como a extrema soliddo, sofrimentos
que ninguém acolhe com empatia e competéncia psicoldgica e, por fim, ao esgotamento
completo de qualquer projecto de vida, a realizar ainda no pouco tempo que resta, que, por ser
pouco, tem um valor quase infinito; porque nao ha quem, junto do doente terminal, o ajude a
criar e cumprir um novo projecto de vida, por pequeno e simples que seja. Pode parecer-vos
utdpico ou piegas este ultimo aspecto do apoio paliativo. Mas ndo é. Uma vez uma jovem
doente leucémica, em estado terminal, pediu-me que lhe lesse um trecho de um livro que tinha
sido estruturante da sua personalidade na adolescéncia. Li, pausadamente, as piginas que me
pediu e, quando acabei, esbocou um SOrTiso e morreu.

Nao podemos aceitar a hipocrisia de fingir que nido sabemos que ha uma extrema e urgente
necessidade de criar o cuidado paliativo. Sdo muitos milhares por ano os doentes que ndo
morrem subitamente, que ndo morrem, de forma inesperada, no decurso de tratamentos que se
espera, correctamente, que possam curar a doenga que os atinge. S@o estes, 0s que ndo morrem
por morte subita ou inesperada, que temos de acolher no universo plural do cuidado paliativo,
nos Hospitais, com equipas e espagos proprios, em Institui¢des especializadas nestes cuidados e
nos domicilios, junto com a familia sempre que possivel. Bastard que o exemplo e a
competéncia do Centro de Satide de Odivelas sejam alargados por todo o Pais para que uma
grande parte dos nossos idosos dependentes e dos nossos doentes terminais possam morrer em
paz, entrando  suavemente numa estrada sem fim e sem = regresso.
Este é um dever dos viventes, ¢ um dever de todos nés. Temos de o cumprir e havemos de
cumpri-lo.

Funchal, 19 de Margo de 2005



