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A Morte no Inicio da Vida

RESUMO

A morte € uma caracteristicaessen-
cial do homem; como todos os seres
vivos também morre, mas € unico que
tem consciéncia da inevitabilidade da
morte e de uma vida finita no tempo.
Assim, a morte do homem néo se limita
a um derradeiro acontecimento, mas
compreende toda a vida, condicionando-
-a - vida e morte identificam-se.

O drama da morte, que advém do
sentimento de perca e de separagao
eterna, agudiza-se na crianga. A familia
e os profissionais de saude tém maior
dificuldade em aceitar e lidar coma morte
no inicio da vida, o que se repercute no
acompanhamento facilitado a criangcaem
fase terminal.

Fica um contributo para a humani-
zagdo da fase terminal da vida, em
particular da crianga. O direito a vida
cumpre-se, também, no direito a uma
morte digna e humana, que mitigue o
sofrimento e promova a qualidade de
vida do doente.

Palavras-chave: Morte, Fim da
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INTRODUGAO

Somos, de facto, uma centelha milé-
simal no fulgor de uma torrente de luz
cujo principio e fimdesconhecemos. Este
ponto de luz devera motivar em nés um
profundo respeito pela galaxia a que
pertencemos; o mesmo é dizer, um gran-
de apreco pela vida que ha em nés. E,
porque a vida n&o é nossa — noés é que
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«Ninguém ir& ao fundo do riso de uma crianga»

somos da vida — a opgéao ética sera ade
nos colocarmos ao servigo da vida, e
jamais a subjugaraos nossos interesses.

Vida e morte, as duas faces da
mesma existéncia. Todos os seres vivos
estdo sujeitos ao mesmo ciclo vital: nas-
cem, crescem, reproduzem-se, envelhe-
cem e, por fim, morrem. A nivel bioldgico
e objectivo, definimos morte como a
cessacao definitiva e irreversivel da vida
de um organismo vivo; o estado terminal
e inexoravel da evolugdo de toda a
matéria viva — morrer € deixar de viver.

A morte surge natural apés um
periodo mais ou menos longo de vida
que conduz a senescéncia; o envelheci-
mento provoca um progressivo desequili-
brio metabdlico que leva a faléncia de
todas as fungoes, até a sua irreversibili-
dade. De facto, o ciclo vital s6 se cumpre
na totalidade quando o individuo que
procriou morre —a morte é o ultimo acto.

Mas, a morte também ocorre por
causas acidentais —traumatismo, epide-
mia, cancro — que interrompem abrupta-
mente o curso da vida. O fim prematuro
do homem, para além do prejuizo ao
nivel da economia da natureza, constitui
um drama do ponto de vista pessoal e
afectivo. Perante a crianga que morre
crescem sentimentos de injustica, incom-
preensao, impoténcia, revolta... Odrama
da morte agudiza-se perante tantos
lamentos sem resposta, promessas de
futuro adiadas, umrostoinocente aquem
nao foi dado o direito de crescer.

Pelo modelo de cuidar — que veio
tornar obsoleta a ideia antiga de que a
medicina so trata — a crianga € um ser
vulneravel, credor de todos os direitos
humanos e, sobretudo, de um suple-
mento da nossa simpatia, da nossa
diligéncia, danossaabnegacao, danossa
prodigalidade e da nossa solicitude.
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[Victor Hugo — A Lenda dos Séculos]

Reflectir sobre o processo de morte na
crianga e as suas repercussoes a nivel
da equipa de cuidados de saude e da
prépria familia € o principal objectivo
deste estudo.

1. O FINAL DA VIDA HUMANA

A morte € um processo muito com-
plexo, cujo momento exacto é dificil de
determinar, e com implicagdes variadas:
bioldgicas, sociais, legais, morais, religio-
sas. A constatagcao do momento damorte
do individuo sempre preocupou a hu-
manidade, o que levou ao desenvolvi-
mento de critérios de determinagéo da
morte, cada vez mais medicalizados,
com o objectivo de se obter, num periodo
de tempo curto, uma certeza (absoluta)
sobre a morte. Qualquer erro cometido
neste dominio pode trazer conse-
quéncias tragicas, como a inumacgao de
pessoas em estado de morte aparente.

Até ao inicio do século XIX, o
diagndstico de morte baseava-se apenas
naparagemrespiratoria; posteriormente,
com o conhecimento da circulagdo e da
técnica da auscultagdo, o indicador da
morte passou a ser a cessagao definitiva
dasfungdes respiratéria e cardiovascular
— falamos entéo de morte classica. Os
progressos cientificos e tecnoldgicos do
século XX, como o desenvolvimento de
técnicas de reanimagdo e respiragéo
artificial, revelaram ainsuficiéncia e desa-
dequacgéo dos critérios de morte tradi-
cionais; é que tornou-se possivel restau-
rar e manter artificialmente as fungdes
antes consideradas vitais e determinan-
tes, eassimprolongaravidadoindividuo.
A paragem cardio-respiratéria apenas é
indicadora de morte quando persiste o
tempo suficiente para que o cérebro
morra — dai que em muitos paises fosse
imposto um prazo de verificagdo. Surge



uma relagdo intima entre estes trés
6rgaos — pulmdes, coragao e cérebro —
em que os dois primeiros contribuem
para a preservagao do cérebro; tarefa
que passa a ser possivel efectuar por
maquinas. O centro da questao desloca-
se, assim, para o dominio do cérebro: s6
quando cessarem as suas funcdes
poderemos, entdo, afirmar a morte do
individuo—é& amorte cerebral. Ao inverso,
€ minorado o risco de prodigalizar cuida-
dos apessoasjacadaveres; porexemplo,
ao manter, através de cuidados inten-
sivos, as fungdes essenciais do corpo,
quando o cérebro ja ndo manifesta qual-
quer actividade.

Assim, a morte pessoal coincide
comacessagaoirreversivel dofunciona-
mento do tronco cerebral, suporte da
consciéncia e davidahumanaintegrada,
que vem podr termo a historia pessoal de
cada um. A nivel filoséfico, o conceito de
morte cerebral ndo representa, emnosso
entender, nenhum progresso substancial
em relagdo ao conceito tradicional de
morte cardio-respiratéria. Diferentes sdo
os critérios utilizados para comprovar a
morte da pessoa: evolugédo da paragem
respiratoria para a paragem cardiaca,
desta para a morte cerebral e daqui para
amortedotronco cerebral (Nunes,1996)".

A morte do homem nao se reduz a
um acontecimento bioldgico, objectivo e
moralmente neutro; mas constitui uma
condigao existencial e humana. O proble-
ma antropoldgico da morte radica no
caracter mortal da existéncia, bem ex-
presso por Anselmo Borges (1996)2
«Como qualquer animal, o homem
também morre, mas é o tnico que sabe
que é mortal e que, por isso mesmo,
desde a raiz, recusa ser tratado como
gado. O aparecimento dos ritos
funerarios, que exprimem o respeito e a
reveréncia pela pessoa que morreu, a
dor pela sua perda e o temor e a
inquietagéao face a prépria morte, consti-
tuem, no processo gigantesco da evo-
lugdo do mundo, sinal inequivoco da
consciéncia da dignidade humana, isto
é, do salto qualitativo de algo para
alguém, de coisa para pessoa».

A compreenséao da morte depende
essencialmente da ideia que temos do

homem e da existéncia humana; a intimi-
dade existente entre a vida e a morte &
sublinhada por Patrdo Neves (1996)%:
«Intimidade, porque néo é possivel falar
de vida sem nos referirmos ao seu termo,
amorte, do mesmo modo que a morte se
refere sempre a vida. Mas intimidade,
sobretudo, porque a morte ndo sobrevém
como um fenémeno estranho ao homem;
antes se vai dando, ou vai acontecendo
progressivamente ao longo da sua vida.
[...] Morremos, pois, um pouco todos o0s
dias e comegamos a morrer no dia em
que nascemos — diz-nos também a
sabedoria populary.

Na morte revela-se, de forma
radical, a condigdo tragica da existéncia
humana; perceptivel nas palavras do
Magistério da Igreja: «E em face da
morte que o enigma da condicdo humana
mais se adensa. Ndo é s6 a dor e a
progressiva dissolugdo do corpo que
atormentam o homem, mas também, e
ainda mais, o temor de que tudo acabe
para sempre» (Gaudium et Spes: 18)*.
E, segue-se inevitavelmente a interro-
gacao: «O que significa “morte digna’,
se precisamente a morte é o absoluto
que se impbe como impossibilidade de
toda a possibilidade?». A resposta é
peremptoria: « Tudo tem um prego porque
é meio. O homem, porque é fim em si
mesmo tem dignidade» (Borges, 1996)2.

2. ATITUDES PERANTE A MORTE

O homem sempre temeu a morte.
Para o historiador Philippe Ariés (1989)°,
a atitude perante a morte € uma questao
cultural, variavel ao longo da histéria e
dascivilizagdes. Na ldade Média a morte
era um acontecimento social e comuni-
tario; encarado como um dos grandes
momentos da vida correspondia-lhe um
ritual festivo, emligagdo com os antepas-
sados e com toda a histéria humana. Ha
cinquenta anos, morrer com dignidade
era o desejo de qualquer pessoa; tal
significava a abstengéao terapéutica logo
que o estado clinico fosse considerado
irreversivel, e o curso de uma morte
tranquila, quase sempre no domicilio,
acompanhada pela familia e amigos e
assistida pelos ultimos ritos religiosos.
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Hoje tudo se alterou e a mudancga
foi radical. A morte € um assunto por
vezes ignorado e sonegado pela nossa
sociedade, dita civilizada. Entre os
homens evita-se, frequentemente,
assuntos que deixem transparecer os
sentimentos... E terrivel viver numa
cultura que nos obriga a representar um
papel, que nos impede de ser quem
verdadeiramente somos, em todas as
nossas dimensoes.

A morte deixou de ter expressao
social e familiar. Calcula-se que em
Portugal, no ano de 2001 ocorreram
100504 6&bitos por doencga; destes so
cerca de 35,5% ocorreram no domicilio,
sendo que osrestantes 64,5% ocorreram
em instituicdes hospitalares e outros
centros de apoio a doentes e idosos
(admitimos que a segunda cifra possa
ser maior). Analisando os dados dos
ultimos anos, verificamos uma conside-
ravel tendéncia de crescimento da morte
fora do ambiente familiar (INE, 1995-
2001)8.

A morte também entra no ritmo da
sociedade actual — grande aceleragao
que encurta o tempo e o espaco; e em-
borao homem tenha consciéncia que vai
morrer, prevalece o desejo de atingir a
imortalidade, onde a ideia de morte se
torna inaceitavel, sendo mesmo, para
alguns, necessario aboli-la.

2.1. A morte na histéria

Diversos factos descobertos mos-
tram que a maioria dos povos primitivos
encarava a morte de formanatural e sem
medo. Acreditavam navida para alémda
morte, revestindo os mortos de poderes
especiais e sobre-humanos.

Nao obstante a denominacao de
«morte domesticada» (familiar, proxima
e atenuada) apresentada por Aries
(1989)° para caracterizar a morte na
antiguidade, estatambémeratemidaea
coexisténcia ou convivéncia com os
mortos nem sempre foi pacifica. Os
antigos receavam a vizinhanga dos
mortos e mantinham-nos afastados;
Kubler-Ross (1991)” também fala dos
antigos indios americanos que atiravam
flechas para o ar para afugentar os
espiritos do mal. Porém, o sentimento de
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receiondo eradevido a morte, mas antes
aos mortos. Esta razdo, bem como o
respeito ancestral pelos que haviam
partido, estaria na origem do ancestral
culto dos antepassados.

O Cristianismo, com a apologia do
culto dos martires, provocou grandes
alteragdes. Progressivamente, os mortos
deixaram os campos e vieram para a
cidade, instalando-se ao lado dos vivos,
nas igrejas, que incluiam os cemitérios.
Nem mesmo os cheiros menos agrada-
veis ou as caveiras a vista perturbavam
os vivos familiarizados com os mortos.

A partir dos séculos XI-XII, ddo-se
subtis modificagdes nas atitudes perante
a morte, conferindo um sentido mais
dramatico e pessoal a sua percepgao
familiar tradicional. Em lugar de uma
concepgao colectivadodestino,o homem
da segunda metade da ldade Média
passa a preocupar-se, sobretudo, consi-
go mesmo. E surge aquilo a que se
podera chamar de preocupagao com a
«morte de si proprio» ou a «morte na
primeira pessoa» (Aries, 1989)°. Ainda
no século XlI, a doutrina e moral cristas
fazemreferéncias a separagéo dos justos
edos pecadores, porintermédiodojulga-
mento e da pesagem das almas; as boas
e as mas acgdes séo anotadas no liber
vitae. No seu leito, o moribundo revé de
relance toda a sua vida, tal como esta no
livro, e deseja anular todos os pecados
que cometeu em vida. A iconografia dos
séculos XV-XVI espelha essa arte de
bem morrer, que «pressupunha que se
resistisse a tentagao do desespero ou do
orgulho, bem como o arrependimento
sincero dos pecados cometidos» (Feijo,
1985)8.

No Barroco, desde a segunda meta-
de do século XVI até ao século XVIIl, o
homem contraria a crenga popular de
que uma boa morte resgatava todas as
faltas cometidas, pelo que cada um se
deveria esforgar poragirbem, emvida. A
morte & entdo teatralizada, exaltada e
dramatizada de forma exuberante e
pomposa. O homem passa a preocupar-
se cada vez menos com a sua prépria
morte e mais com «a morte do outro»
(Aries, 1989)%, da pessoa proxima ou
amada, dando-lhe um sentido romantico
eretérico. No periodo Romanticoamorte

torna-se morbida e o luto é quase per-
manente.

Se até meados do século XIX a
atitude perante a morte mudou muito
lentamente, no século XX, a partir dos
anos 30 e principalmente desde 1950, a
revolucdo de ideias e sentimentos foi de
tal modo brutal que a morte se tornou
verdadeiramente vergonhosa, ndo fami-
liar. Aries (1989)° designa-a de «morte
interdita». A evolugéo dos sentimentos
dos familiares, que comegarama partilhar
com o doente o drama da morte, tornam-
-nos nos gestores da doencga e do proprio
doente que, por sua vez, passa a ser
tratado como crianga. Afamiliatolerando
mal a morte, comeca a deixar morrer o
doente naignorancia, quase em segredo.
Devido, em boa parte, aos avangos da
medicina e aos cuidados que a ciéncia
proporciona, umnovo fendmeno assume
especial relevancia e contribui decisiva-
mente para o escamoteamento da morte:
deixa de se morrer em casa, ha com-
panhia de familiares, e passa a morrer-
se cada vez com maior frequéncia no
hospital, a s6s, sem qualquer possibili-
dade de controlar as circunstancias da
morte. O médico e a equipa hospitalar
substituem a familia e o proprio mori-
bundo na gestéo da morte.

Uma vez evacuado o morto, deixa
de fazer sentido também a importancia
do tumulo e a visita ao cemitério. Dai a
cremagao estaratornar-se comum, como
uma tentativa radical de esquecer o
corpo. Amorte, transformou-se numtabu,
substituindo o sexo como principal
interdito, transformou-se ela mesma em
matéria quase pornografica— The Porno-
graphy of Death®. Procura-se disfarcar a
morte 0 mais possivel, compondo os
mortos, que parecem vivos, numa ultima
tentativa, talvez macabra, de disfargar a
morte e de a exorcizar, ao mesmo tempo
que o luto foi banido. O tom jocoso da
seguinte descricdo é esclarecedor: «O
tempo de luto fica reduzido a sua minima
expressdo nos escassos metros de uma
sala ou nos veldrios publicos. Um bom
morto néao deve alterar o curso da vida
social. Tao-somente ficam as recor-
dagcbes anonimas nas estatisticas do
numero de mortos. Logo chegaremos a
um tempo em que os poderes publicos
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recomendem as funerarias que circulem
somente a noite. Uma cidade “comme il
faut” tem de conseguir a aparéncia de
que ali ndo morre ninguém. Nem sequer
aos contribuintes lhes parece de bom
gosto o luto daqueles que foram afec-
tados pela morte de alguém. Privatiza-
se, pois, a morte e, com isso, se afasta
para a intimidade a expressdo da dor»
(Mate, 1988/2000)°.

Porém, o escamoteamento da
morte ndo a destroi como acontecimento
nem livra do medo dela, e pode mesmo
trazer consequéncias graves: «Actual-
mente pode perguntar-se se uma grande
parte da patologia social ndo surge da
saida da morte da vida quotidiana, da
proibicdo do sofrimento e do direito
a chorar os proprios mortos» (Gafo,
1996)°.

2.2. A morte, tabu para a crianga

Outrora, o morrer acontecia dentro
do lar, no seio das relagdes afectivas do
defunto, que nos ultimos momentos
sentia e comunicava com os seus fami-
liares mais préximos. Os mais novos
assistiam ao envelhecer dos pais, dos
avos, aperda progressiva das suas forgas
e das suas capacidades, aos cabelos
que embranqueciam e as rugas que
lentamente iam marcando os rostos, de
forma natural. Em simultaneo, também
acontecia a continua partilha da vida, a
passagem de saberes, de opinibes, de
historias, que para além de conterem
orientacdes, valores, enraizavam as
diferentes geragbes na mesma historia,
na mesma sociedade. Amorte acontecia
no leito onde se nascia, como que a
encerrar o ciclo. A casa ficava em sinal
de luto e os familiares mais proximos
eram apoiados pela vizinhanca e pela
comunidade.

Neste processo, a crianga tinha o
seu papel bemdefinido, era-lhe explicada
a situagédo e vivenciava todo o ritual;
recebia as condoléncias dos adultos,
assistia ao veldrio, a missa e ao enterro.
Era-lhe proporcionado, assim, espaco
paraviverolutoasuamaneirade crianga.
Podia chorar, como qualquer adulto e,
eram-lhe proporcionadas visitas regula-
res ao cemitério (Lalanda, 1996)".



Com a passagem da morte para o
hospital, ela tornou-se oculta, descon-
hecida. E a crianga tende a ser poupada
a dor e sofrimento que a situagédo com-
porta, sendo enviada, na maioria das
vezes, para casa de familiares onde
permanece afastada de toda a situagéo
(Bowlby, 1989)'2. S6 que, a crianga perce-
be que algo n&o esta bem; a ansiedade,
que os adultos tentam camuflar,aumenta
adesconfianga e as primeiras perguntas
surgem.

Silencia-se amorte, ndo areconhe-
cemos ou tenta-se assumiruma pretensa
indiferenca; metaforas semelhantes as
do passado para ocultar a sexualidade
ocultam o sentido da morte: para as
criangas os recém-nascidos ja ndo vém
de cegonha, mas o avé foi fazer uma
viagem ou estd a cuidar de um belo
jardim. Respostas como a méae foi viajar,
0 mano foi para o céu ou a avozinha foi
dormir, sdo modos figurativos de explicar
os factos, mas a crianga nado tem a
capacidade de entender e levara a letra
o que lhe for dito. Ela perguntara cons-
tantemente pelo diade regresso daméae,
ou quando é que o mano vem do céu, ou
mesmo o simples facto de adormecer
podera, eventualmente, ser percebido
como uma actividade perigosa. A prépria
noite pode transformar-se numtormento,
em que o0 sono é associado a morte
(Strecht, 1998)2.

2.3. A morte para os profissionais de
saude

Comosequelainevitavel doavanco
cientifico e tecnoldgico, verifica-se que
existe pouco espago na vida moderna
parapensarnamorte. Também, os profis-
sionais de saude, sentindo-se impotentes
perante a Ultima e decisiva crise existen-
cial pela qual passa o doente, protegem-
se, restringindo a suaacgao aos cuidados
meramente fisicos. Quando o doente
tem maior probabilidade de morrer, os
profissionais de saude tendem a omitir o
assunto morte e tendem a supervalorizar
as tarefas essencialmente técnicas; e,
quando essa probabilidade se apresenta
em situacdes de emergéncia, mobilizam
todos os esforgos, expressando no final
o sentimento do dever cumprido.

Parao profissional de saide amorte
€ um inimigo, dai a continua luta para
conservar a vida. Mas, também seria
lamentavel, a rendicdo incondicional
destes profissionais ao poder da doenca.
Hoje, as possibilidades técnicas sao tao
grandes, que permitem prolongar a vida
durante dias, meses e, inclusivamente,
anos. O que acontece & que, muitas
vezes, o prolongar da vida prolonga
também o seu sofrimento, deixando de
ser uma vida humana passando a ser
uma vida artificial, o que leva a reduzir o
organismo a um mecanismo que hao
continua a viver, mas sim a funcionar.

David Cundiff (1992)'* constata que
os enfermeiros demoram, em geral, o
dobro do tempo a responder as chama-
das dos moribundos, comparando com
outros pacientes com possibilidades de
recuperacgao. Sera que os profissionais
de saude véem os moribundos e os
pacientes incuraveis como falhangos
meédicos a esquecer? Cuidar de um
doente em fase terminal de vida é fazer
a experiéncia da prépria morte; Kasten-
baum e Aisenberg (1983)"® acrescentam:
«A necessidade de formular decisbées
pessoais multiplica-se para aqueles que
tém repetidos encontros com a morte no
desempenho de papeis profissionais|[...]
0 que ndo quer dizer que todos aceitem
a responsabilidade de tomar suas
proprias decisbes e assumir as suas
consequéncias». O que é certo, € que
efectivamente muitos se afastam do
doente terminal e, ndo raras vezes, os
profissionais das unidades de cuidados
paliativos permanecem pouco tempo
nesses servigos; o que nos leva a pensar
que a maioria dos que ai trabalham nao
apresentam o equilibrio emocional
necessario para lidar com tal situacéo.

Diremos, tdo-somente, que as difi-
culdades na relacdo com os doentes
terminais advémdaincapacidade delidar
com os seus proprios medos.

3. A MORTE DA CRIANCA

A gestacdo e o nascimento séo
sempre explosdes de uma vida que, na
maioria dos casos, contém em si mesma
a promessa de eternidade. Um filho,
quando desejado, vive primeiro na
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cabecgados pais antes mesmo de crescer
no utero materno. Existe como ideia
fantasmagérica do bebé ideal, em que a
morte s6 aparece como vago receio em
que, no fundo, verdadeiramente nunca
se acredita. A ligagdo pré-natal esta
desde logo presente embora se va natu-
ralmente tornando mais clara a medida
que a mée sente o bater do coragéo e os
movimentos fetais. Dessa ligagao
resultam fantasias que séo a base em
que vai assentar o amor incondicional
que sustentara a vida. Normalmente,
apos o parto, ocorre a passagem do
bebé imaginario ao bebé real (Baptista,
1998)'e.

Para melhor compreender e ajudar
a crianga em fase final de vida é funda-
mental conhecer o modo como a crianga
constroi a imagem do mundo que a
rodeia, bem como o conceito que tem da
morte. A sua compreensdo da morte
desenvolve-se paralelamente as areas
cognitiva e psicossocial.

Segundo Whaley e Wong (1989), a
morte ndo tem qualquer significado para
a crianga com menos de seis meses.
Logo apds o estabelecimento da ligagéo
mae-filho e do desenvolvimento do senti-
mento de confianga, a perda da pessoa
significativa, ainda que temporaria, tem
um efeito profundo. A separagéo prolon-
gada durante os primeiros anos de vida
tem maior importancia do que em qual-
queroutraidade, ao nivel do crescimento
fisico, social e emocional futuros. Os
toddlers (1-3 anos) séo egocéntricos e
s6 conseguem pensar nos aconteci-
mentos a partir do seu proprio esquema
de referéncia — a vida. Este grupo etario
émais afectado por quaisquer mudancgas
no modo e estilo de vida, e reage mais a
dor e ao mal-estar de uma doenca grave
do que ao progndstico provavelmente
fatal.

As criangas em idade pré-escolar
(3-5ano0s), acreditam que os seus pensa-
mentos séo suficientes para causar a
morte: em consequéncia sofrem de senti-
mentos de culpa, vergonha e castigo. No
caso de sofrerem uma doenca grave,
consideram-na como punigao dos seus
pensamentos ou acgdes; o seu principal
medo é o de se separarem dos pais. A
morte é percebida como uma partida,
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uma espécie de sono. Mas a perda é téo
profunda, dolorosa e ameacgadora, que a
crianga precisa de a negar, a fim de
poder sobreviver ao impacto devastador
do acontecimento. Reac¢des comporta-
mentais como rir sem motivo, chamar a
atengéoouregredir para habilidades das
fases anteriores de desenvolvimento
indicam a necessidade da crianga se
distanciar de tao terrivel perda.

As criangas emidade escolar, ainda
associam maldades ou maus pensa-
mentos como causa de morte, e sentem
imensa culpa e responsabilidade pelo
acontecido. Témuma compreensao mais
profunda da morte em sentido concreto;
temem especialmente a mutilagéo e a
punicdo que associam a morte.

Porvoltados 9-10anos, japossuem
um conceito adulto de morte, compreen-
dendo que ela é universal e irreversivel,
personificando-a como um demonio,
monstro ou fantasma. Devido a sua maior
capacidade de compreensao podem
sentir maior numero de medos: o motivo
da doenga, o processo de transmissao
para si mesmo ou para outras pessoas,
as consequéncias e o processo de
morrer. Sao muito interessadas nas ceri-
monias e providéncias apos a morte, e
podem fazer perguntas a respeito do
que acontece com o corpo (Baptista,
2000).

Porém, segundo Jodo Firmino
(1993)", hoje o que prejudica o cresci-
mento da crianga é a auséncia de um
dialogo sereno sobre a morte no seio da
familia e da escola. Em vez disso, tem
acesso a ela sob formas deturpadas (a
morte espectaculo transmitida pelos
media), ou constréi as suas proprias
ideias, por vezes bizarras, a partir de
informacdes dadas pelos adultos.

4. ACRIANGA TAMBEM TEMDIREITO
A UMA MORTE DIGNA

E fundamental contribuir para a
dignidade namorte, para a qual € neces-
sarioincidir sobre varios aspectos funda-
mentais, que passamos a referir:

a) Em muitas situagdes clinicas ndo
¢ nitida a fronteira entre a recta conduta
e 0 excessivo empenho em provas de
diagnostico ou emtratamentos inuteis. A

supressao de meios extraordinarios de
diagndstico e tratamento, quando estas
se demonstram comprovadamente inu-
teis ou ineficazes, parece-nos uma atitu-
de licita e ética.

b) A corporeidade humana deve
ser assistida e cuidada, mas nao subs-
tituida, transformando-a num recurso
mecanico. O direito a vida pressupde o
direito a morte, o qual é relativo a morte
comdignidade. Nao se tratade um poder
sobre a vida ou a morte, mas de um
servigo a vida desde o seu inicio até ao
seu fim. Nesta perspectiva, podemos
afirmar que adignidade da criangarequer
esterespeito extremo, jaque aobrigagcao
moral do corpo de saude é de conservar
a vida, mas nao de prolongar a agonia.

¢) Do ponto anterior, e face airrever-
sibilidade da morte que se aproxima,
surge a necessidade de uma medicina
paliativa ou de acompanhamento.
Segundo Daniel Serrdo (1998)": «O
objectivo da medicina paliativa & propor-
cionar ao doente que esta em processo
de morrer todo o bem estar a que tem
direito aliviando a dor fisica, prevenindo
e tratando as intercorréncias nao rela-
cionadas directamente com a evolugao
da doenga incuravel e criando um clima
de confianga no apoio permanente e
activo que recebera até ao instante da
morte.»

A morte tem de ser encarada como
um processo natural, pelo que ndo a
devemos prolongar nem antecipar. A
funcéo da medicina paliativa baseia-se
em tratar a crianca como ela é e nao
como gostariamos que fosse. Estaforma
de medicina ndo corrige 0 mecanismo
patogénico nem evita a morte, antes
deixaadoenca correr o seu curso natural
e diminui o sofrimento.

d) Urge falar, também, no processo
de informacdo e comunicagdo. Se a
informacao € um direito do doente, sera
que lhe devemos dar a informagao
completa? Ou se, pelo contrario, deve-
mos dar a informacdo que ele quer,
como quer, até onde quer, sempre respei-
tando o seu direito a conhecer ou a néo
conheceraverdade? No casodacriancga,
compete aos pais o0 acesso a essa
informacao. O direito ao conhecimento
da situagdo de doenca pressupde o
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conhecimento da verdade como con-
dicdo da liberdade e autonomia. A ver-
dade constitui a forma mais perfeita,
natural e objectiva, de estabelecer
relagdes entre as pessoas; o problema
que se coloca € o da autonomia da
crianga (Santos, 1996)'°.

As criangas a partir dos quatro anos
de idade tém ja a percepgéo de que algo
se passacom elas, de que ndo sdo como
as outras criangas. E, se Ihe ocultarmos
o0 conhecimento da sua situagéo ela
acabara, quase sempre, por conhecé-la
de outromodo, frequentemente grosseiro
e parcial, o que contribuira para agudizar
desconfiancga, o sofrimento e aagonia. O
conhecimento do seu estado podera
proporcionar a crianga a ordenagéo do
tempo segundo a sua vontade e as suas
condicoes.

e) A morte digna, no seu sentido
mais essencial, significa ter uma atitude
digna antes do ultimo momento. O auxilio
espiritual, sempre que solicitado, é enten-
dido como um direito. Muitos sao os pais
que face a doenga incuravel de seu filho
pedem para que Ihe permitam efectuar o
baptismo. O agente da pastoral deve ser
portador de uma mensagem de espe-
ranga, que garanta a paz de espirito.

f) A existéncia de uma equipa multi-
disciplinar, com a responsabilidade de
contribuir paraoalivioda criangadoente,
é fundamental; uma pessoa s6 seria
incapaz de responder as solicitagbes da
crianga em estado terminal. A contri-
buicao da equipa formada por médicos,
enfermeiros, auxiliares de acgdo médica,
psicologos, assistentes espirituais e fami-
lia enaltece a dignidade da morte.

E importante nao limitar o conheci-
mento a doenga e aos seus sintomas
clinicos, a crianga nao se reduz ao corpo
nemadoenca, temos de tentar conhecer
as suas diversas facetas, falando sobre
os seus gostos, preferéncias, interes-
ses... sO assim ela se sentira bem aten-
dida.

g) Resta-nos falar do ambiente
familiar. Sempre que possivel, e os inte-
ressados o desejem, deve conceder-se
a possibilidade da crianga terminar a
vida em familia, mas sempre com opor-
tuna assisténciamédica. Amorte domés-
tica € a mais humana e suave; prova



disto é o facto dos doentes terminais em
casa conseguem viver durante mais
tempo.

Hoje em dia, é cada vez mais dificil
morrerem casa. A moderna vida urbana,
traduzida pelas habitagbes com falta de
espaco, a falta de tempo dos familiares
repartida pelo trabalho, escola e tantas
outras ocupacgdes, os encargos econémi-
cos, afaltade formagdohumanaetécnica
para cuidar, bem como a capacidade de
encarar a doenca e a dor, sao factores
que nos levam a encarar que a possibili-
dade de morrer em casa é realizavel por
poucos. Contudo, podemos salientarque
todas as vezes que os pais se encarre-
garam do percurso terminal dos seus
filhos, dando-lhe suporte, ajudando-os,
confortando-os, estdo a contribuir para
uma morte humana mais digna. De facto,
ndo é facil acompanhar durante a morte,
suster os seus medos, o0 seu desanimo,
a sua tristeza. Hoje, ja é possivel, nas
unidades de cuidados continuados e nos
hospitais oncolégicos, que o familiar mais
proximo acompanhe o seu doente in-
ternado até ao derradeiro momento da
sua vida.

CONCLUSAO

Escrevemos uma conclusdo que
esta longe de o ser; € que jamais se
podera considerar assunto encerrado
aquele que pretende dar respostas
coerentes aos problemas do homem do
nosso tempo.

Fruto de avangos espectaculares
da tecnologia e das ciéncias médicas
temos hoje situacdes novas e delicadas:
o intensivismo permite que se possa
prolongar o morrer, afastando significati-
vamente a morte biolégica, mesmo
quando ela parece inexoravel. Seriabom
que, no esforgo de lutar contra a morte,
os profissionais de saude ndo se es-
quegam que nao sera ético prolongar
indefinidamente uma terapéutica sem
esperancga, causando a crianga, muitas
vezes fragilizada pela prematuridade ou
pelaanomalia, sofrimento e doresinuteis.
Também aqui o respeito pela dignidade
humana defende o desligarde um ventila-
dorouanaorealizagdo de uma operagao
cujo resultado curativo tem poucas ou
nenhumas probabilidades de sucesso.

A equipa que cuida tem o dever ético de
suspender os meios considerados ina-
propriados, mantendo o apoio do con-
forto, da analgesia e da alimentagao de
que toda a pessoa humana necessita
para uma morte digna.

Os profissionais de saude que tém
nas suas maos e no seu saber tantas
possibilidades técnico-cientificas néo
podem esquecer que se todos temos o
direito a vida, também temos o direito a
morrer, auma morte digna e humana. Os
resultados prodigiosos que esta notavel
area das ciéncias médicas tem conse-
guido, leva muitos profissionais, e nao
sO, a pensar que, Nno nosso tempo, a
morte e o morrer estao cada vez menos
dependentes dos céus e mais depen-
dentes do homem.

E urgente re-humanizar a morte e 0
processo de morrer, na convicgéo de
que 0s que morrem (criangas ou mais
idosos) s&o pessoas como nos, com
dignidade e afectos. Entdo, a morte sera
uma suave passagem, como a do
Principezinho...

«— Pronto... E tudo...

Ainda hesitou durante um boca-
dinho, mas sempre acabou por se
levantar. Deu um passo. Eu, eu néo
consegui sequer fazer um gesto. Foi s6
um clardo amarelo no seu tornozelo.
Ficou parado porum instante. N&o gritou.
Caiu de mansinho, como caem as
arvores. Nem sequer fez barulho por
causa da areia.»

DEATH IN THE BEGINNING OF LIFE

ABSTRACT

Death is essential characteristic of man;
like all other living creatures he also dies,
but man is the only living being that has
knowledge of the inevitability of death
after a finite period of time. Thus the
death of a human beings is not limited to
"a last event", it comprehends the whole
of the lifetime, while conditioning it - life
and death may be identified in each
other.

The drama of death, which comes from
the feelings ofloss and eternal sepration,
is more acute in the child. Family and
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heath professionals have great difficulty
ain accepting and dealing with death at
the beginning of life; this has reper-
cussions when supporting and helping
the terminally ill child. A contribution is
made for greater humanization in the
terminal phase of the child's life. The
right to life is also fulfilled in the right to a
dignified and humane death that allevia-
tes suffering and improves the quality of
life of the patient.

Key-words: Death, End of life,
Humanisation, Palliative care.
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