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RESUMO

MARINHO, Suely Oliveira. Cuidados paliativos e praticas de saude: um estudo sobre a
gestdo da morte na sociedade contemporanea. 2010. 219 f. Tese (Doutorado em Satde
Coletiva) — Instituto de Medicina Social, Universidade do Estado do Rio de Janeiro, Rio de
Janeiro, 2010.

Esse trabalho tem por objetivo investigar os processos de normalizacdo e de gestao
sociomédica da morte na sociedade contemporanea, a partir da analise de uma modalidade de
assisténcia em medicina proveniente do mundo anglo-saxao denominada cuidados paliativos,
cujo processo de institucionalizagao no Brasil esta em pleno curso. Parte-se, inicialmente, da
analise das transformacdes nas apreensoes sociais da morte que ocorreram no curso do século
XX, com destaque ao periodo de 1960-1970 que, em seu conjunto, criou as condi¢des de
possibilidade para a emergéncia historica dos cuidados paliativos como um modelo de gestao
do fim vida. Em seguida, a partir da no¢ao de normalizagao das condutas de Michel Foucault,
realiza-se uma analise critica da concepg¢do de “boa morte” como um dos principais
dispositivos que visam a regulacdo dessa nova pratica médica. Busca-se problematizar a
constituicdo desse novo saber e nova disciplina através do questionamento do controle médico
de importantes setores da vida bioldgica, como atualmente o processo do morrer, ancorado em
grande medida nos processos de normalizacao presentes na sociedade contemporanea, que no
campo da saude assume uma forma medicalizante e, mais recentemente, biomedicalizante. A
pesquisa ¢ balizada pelos referenciais teoricos da Saude Coletiva, com énfase na articulacao
critica de uma leitura sobre a medicina ocidental, sua racionalidade e seus dispositivos, cujo
monopodlio incide sobre os corpos individuais e as populacdes através dos processos de
normaliza¢do, como teorizada por Michel Foucault e Giorgio Agamben. Além da pesquisa
tedrica que visa o entendimento da posicdo assumida pela vida e pela morte no contexto
biopolitico e no dispositivo da medicina, efetuou-se uma pesquisa de campo na “Clinica da
Dor e Cuidados Paliativos” do Hospital Universitario Clementino Fraga Filho — HUCFF-
UFRI. A partir da observacao etnografica busca-se investigar a implementagao de um servigo
de cuidados paliativos no sistema publico brasileiro e avaliar como se materializa no cotidiano
da assisténcia a gestao normativa da morte. O estudo evidenciou que ao lado de uma gestao
mais normativa, expressa na concepcao da “boa morte”, coabitam modalidades de cuidado
nessas praticas de saude, cuja €nfase recai sobre os aspectos éticos de reconhecimento do
outro como um legitimo outro e na consideracao de sua capacidade de autodeterminagdo e de
ascese. Foi possivel observar no trabalho clinico cotidiano um esfor¢o dos profissionais para
construir uma relagao de cuidado aberta para a singularizagao, o que aponta para os paradoxos
do cuidado. A partir desses dados foram esbocadas algumas concepgdes de cuidado que tém
como referéncia “modos de subjetivacdo” singulares, pautadas nas relacdes alteritarias, as
quais permitem a criacao de um espago potencial para o viver e o morrer.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Subjetividade. Morte. Psicologia. Saude coletiva.



ABSTRACT

This work aims to investigate the processes of normalization and management
sociomedical of death in contemporary society, from the analysis of patterns of care in
medicine from the Anglo-Saxon called palliative care, a process of institutionalization in
Brazil is in full course. Part, initially, the analysis of transformations in social seizures of
death that occurred in the course of the twentieth century, especially the period 1960-1970, in
whole, created the conditions of possibility of the emergence of palliative care as a model end
of life management. Then, from the notion of normalization of ducts of Michel Foucault, there
will be a critical analysis of the conception of "good death" as one of the main devices at
regulating this new medical practice. Seeks to problematize the formation of this new
knowledge and new discipline through questions about the medical control of important
sectors of biological life, like currently on the process of dying, anchored largely in the
normalization process in today's society, which in health assumes a form medicalizing and,
more recently, biomedicalizing. The research is guided by the theoretical reference of
Collective Health, with emphasis on the articulation of a critical reading of Western medicine,
its rationale and its devices, whose monopoly concerns the individual bodies and populations
through the normatization process, as theorized by Michel Foucault and Giorgio Agamben.
Besides the theoretical research aimed at understanding the position taken by life and death in
the biopolitical context and in the medical device, was effected one field research on "Clinica
da Dor e Cuidados Paliativos"(Pain Clinic and Palliative Care), in the University Hospital
Clementino Fraga Filho - HUCFF- UFRJ. From the ethnographic observation seeks to
investigate the implementation of a palliative care service in the Brazilian public health
system and how it materializes in everyday care for normative management of death. The
study showed that in addition to a more normative management, expressed in the conception
of "good death", cohabiting arrangements for care in these health practices, whose emphasis is
on the ethical aspects of recognizing the other as a legitimate other, and in consideration of his
ability to self-determination and asceticism. It was possible observed in daily clinical work
the effort of professionals to build a relationship of care open to the uniqueness, which points
to the paradoxes of care. From these data outline some concepts of care they have in "modes
of subjectivity" singular, rooted in alterity relations, that’s permite the creation of a potential
space for living and dying.

Keywords: palliative care, subjectivity, death, psychology, collective health.
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INTRODUCAO

O século XX tornou-se palco de mudancas radicais nas idéias e sentimentos
tradicionais em relacdo a morte. Essa, presente e familiar no passado, por isso chamada por
Aries de “morte domada” (morte tradicional), ira aos poucos desaparecer, tornando-se objeto
de interdi¢do no mundo moderno. (ARIES, 1977, 1989). Para o Antropélogo José Carlos
Rodrigues, autor voltado para a temdtica no Brasil, nunca em séculos anteriores da Idade
Média, por exemplo, uma sociedade se dispds a negar a morte em seus sistemas de
representacao simplesmente se recusando a representa-la, silenciando sobre ela, agindo como
se a morte nao existisse. (RODRIGUES, 1983, 1999).

As estratégias de ocultamento da morte ¢ dos mortos em nossa sociedade também se
tornaram bastante sofisticadas. Acontecimento quase clandestino, a morte de nossos
semelhantes ¢ empurrada pelo grupo aos confins extremos da existéncia coletiva. (ZIGLER,
1977).

Diversos autores (ARIES, 1977, 1989; ELIAS, 2001; PITTA, 1994; RODRIGUES,
1999; ZIEGLER, 1977) afirmam que a atitude contemporanea dos homens diante da morte (e
também diante da dor e do sofrimento) ¢ nega-la como fim do inexoravel percurso da vida
humana, afastando a morte do convivio social, reforcando o seu carater de presenca incomoda
e mitica e, como tal, devendo ser ocultada e distanciada, com igual destino para o doente /
moribundo. Elias (2001) fala de nossas atitudes de recusa e o sentimento de embarago com
que abordamos a questdo da morte e da agonia com as criancas. Essas podem, com efeito,
crescerem sem nunca ter visto um cadaver.

Esse modelo Aries (1989) denominou de “morte interdita ou invertida” — imagem da
morte no século XX, assim definida para mostrar que ela se transformou em algo muito
diverso (contrario) do que foi durante os séculos anteriores. Esse modelo também ¢ chamado
de “morte moderna”. Ari¢s (1989) utilizou varias fontes de pesquisa em seu trabalho sobre as
atitudes coletivas diante da morte. A literatura e a iconografia foram fontes privilegiadas e a
tipologia da “morte invertida™ foi particularmente analisada através da obra A morte de Ivan
Ilitch de Leon Tolstoi (1997), onde o autor faz uma profunda reflexao sobre a morte e suas
circunstancias, que viriam se tornar o modo “normal” de morrer no século XX. Da novela de
Tolstoi (1997), publicada em 1886, destacam-se trés aspectos: a) um nascente processo de
medicalizagdo da morte. A esse respeito, Herzlich (1993) mostra que somente no século XX o

médico se tornou em nossas representagdes o homem encarregado da morte, mais do que isso,
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o personagem central a cabeceira do doente, como outrora fora o padre. (ARIES, 1977, 1989).
A morte, nesse século, ¢ inseparavel da instituicdo médica, uma vez que esta ligada a
evolugdo do saber e da técnica. Com a queda da mortalidade infantil e das doengas
infecciosas, as chances de morte a cada idade mudaram, deslocando-se da infancia e da idade
adulta para a velhice. (HERZLICH, 1993); b) a instituicdo da mentira sobre os fatos da
morte, estabelecendo um processo de dissimulacdo e um pacto de siléncio entre todos os
envolvidos, em conseqiiéncia, para Aries (1977), do “sentimento familial”. A partir do século
XIX, torna-se normal, e mesmo esperado, que o primeiro dever da familia e do médico seja o
de dissimular a um doente moribundo a gravidade de seu estado. (ARIES, 1977, p. 139). O
novo costume exige que ele morra na ignorancia de sua morte € isso torna-se uma regra
moral: a mentira sobre o estado de saude ¢ indicativo de amor e caridade, o que significa uma
inversao das idéias tradicionais em relagdo a morte, ja que, sob o signo da “morte domada”, o
moribundo era o primeiro a saber de sua condigdo. Para Ari¢s, as origens dessa atitude estao
no monopolio afetivo da familia, a qual nao tolera mais o golpe que a morte traz para o seu
pequeno mundo. A propria renincia do moribundo a sua morte deve-se ao afeto familiar, ja
que na contrapartida do amor, ele finge nada saber para nao perturbar os entes queridos. Para
Ariés (1989), os sentimentos de proximidade e afeto entre os membros da familia irdo se
radicalizar e dardo o tom da moderna atitude diante da morte, quando passa a representar
separacao e ruptura; ¢) finalmente, a transformagdo da morte em algo “sujo e inconveniente”.
E o processo do morrer, ¢ ndo somente a morte em si, que comeca a tornar-se assustador. A
morte ja ndo mete medo apenas por causa de sua negatividade absoluta. Ela torna-se
nauseante, inconveniente como o sdo os atos biologicos do homem, as secregdes do corpo. “E
indecente torna-la publica”, o que aponta para uma importante mudanca nas sensibilidades do
homem moderno. (ARIES, 1989, p. 623). Assim, uma nova imagem da morte comegava a se
formar na passagem do século XIX para o XX: a morte feia e escondida e escondida porque €
feia e suja. Por essa razdo, ¢ preciso eleger um local para onde confinar a morte. Portanto,
através das transformagdes coletivas em relagdo a morte em fins do século XIX, o hospital
torna-se também o espacgo privilegiado e especializado para a morte e o morrer. Esse processo
foi radicalizado, principalmente, a partir da segunda metade do século XX, quando o hospital
deixa de ser uma institui¢ao de assisténcia, separacao e exclusao dos pobres, como foi no
século XVIII — um “morredouro” (FOUCAULT, 1979, p.102), para tornar-se, “além de
espacgo disciplinado de cura, lugar de producao do saber médico” (FOUCAULT, 2001, p.

520), integrando-se aos desenvolvimentos tecnoldgicos da modernidade. A consideragao dos
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“problemas da morte” no mundo moderno ocorre justamente no momento em que se produz
essa evolucao importante do lugar onde ela se desenrola.

Verifica-se, portanto, que no processo progressivo de ocultamento e privatizacdo da
morte, o hospital, articulado aos desenvolvimentos cientificos, desempenhou uma posi¢ao
estratégica de reordenamento do lugar da morte no século XX, configurando uma nova tutela
da medicina sobre essa etapa da vida. Com a emergéncia da tecnologia médica de manutengdo
da vida, o morrer deixou de ser vivido em casa, junto a familia, transferindo-se para o
hospital, que passou a assumir os seus encargos de maneira exclusiva, produzindo o que se
chamou de “medicalizagdo da morte”. (HERZLICH, 1993). A partir dos anos de 1950, em
especial, com a criacao e utilizacdo do ventilador artificial (MENEZES, 2003), a vida pode
ser mantida e estendida a um tempo indeterminado, trazendo profundas alteragdes tanto no
processo do morrer quanto no proprio conceito de morte. Essas transformacgdes levaram ao
nascimento, em 1968, do conceito de “morte cerebral”, aceito internacionalmente como
critério de oObito pela comunidade cientifica. (AGAMBEN, 2004).

No entanto, se os individuos passaram a morrer no hospital, pois sua medicalizagdo
levou os enfermos para esse espago na esperanca de cura, nos dias atuais, a dependéncia
tecnologica e a pressao dos custos financeiros tensionam essa decisao, tornando-se objeto de
infindaveis discussdes bioéticas. O impacto do avango tecnoldgico sobre a saide humana
resultou na cura ou controle de um grande nimero de doengas e, portanto, no aumento da
expectativa de vida, contudo, gerou questionamentos sobre o uso ético dessas tecnologias
(PIVA; CARVALHO, 1993). Através das tecnologias de suporte de vida ¢ possivel manter
um paciente terminal tecnicamente vivo por tempo indeterminado, o que na linguagem atual ¢
chamado de distanésia, ou seja, uma forma de prolongar a vida de modo artificial através de
tratamentos desproporcionais, sem perspectiva de cura ou melhora do doente, gerador de mais
sofrimento fisico ou psicologico. Do grego Dys — dificil — a distanasia, em ultima instancia,
significa uma morte dolorosa, dificil e sem dignidade. (PESSINI, 2004).

Observa-se, entdo, que a morte vem sendo um tema presente, explicitamente ou nao,
nas discussOes sobre a assisténcia e promog¢do da saude e organizagdo de servicos (REGO;
PALACIOS, 2006). Por outro lado, nos séculos XX e XXI, trata-se de um tema tabu
(RODRIGUES, 1983) e objeto de interdi¢des (ARIES, 1977, 1989). A morte torna-se um
acontecimento inominado, seja na esfera familiar, seja na esfera profissional, ainda vista por
muitos profissionais de saude, antes de tudo, como um fracasso (HERZLICH, 1993), ja que a
formagdo dos profissionais ¢ voltada, em grande medida, na contemporaneidade, para

combaté-la, quando alguns séculos antes o médico s6 podia oferecer conforto e seguranca ao
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paciente, dada a limitagdo das terapéuticas em medicina. Para Kovacs (1998), nesse século a
morte assumiu além do estigma do interdito, do tabu, a face de “erro médico”, “é como se o
homem pudesse ou devesse derrotar a morte”, ao que as tecnologias da imortalidade estao a
servigo. (KOVACS, 1998, p. 61). O tratamento dispensado a um paciente em estado avangado
de doenga traduz essa luta do homem contra a morte: pacientes que sem perspectiva alguma
de cura “vegetam” em UTI’s, sem nenhuma funcdo vital autonoma, todas realizadas por
aparelhos. O paciente entubado no hospital, uma das imagens mais fortes da morte na
modernidade, “parece-nos uma imagem cruel de um ‘Frankenstein’ do século XX”
(KOVACS, 1998, p. 6), um corpo que passou por uma reorganizagdo fisica, com tubos e
maquinas para lhe garantir a vida, mas sem nenhuma possibilidade de escolha entre viver ou
morrer, ou seja, um ser sem qualquer autonomia. “Sindrome de Frankenstein” ¢ a expressao
utilizada por Le Breton (1995) para problematizar o impacto da tecnologia sobre a
humanidade, sobre a vida ¢ a morte ¢ o que se pode vislumbrar como futuro para essa
reorganizacao dos limites do homem.

Atualmente, de fato, a ciéncia médica tem os recursos necessarios para lutar contra
uma doenga potencialmente fatal e a morte, mas ha um limite. Uma das doengas que tem
configurado um grande desafio para a ciéncia médica e, para a Satide Publica em particular, ¢
o cancer. Das diversas causas de morte no mundo, o cancer ¢ a Uinica que continua a crescer
independente do pais ou continente e, nos paises em desenvolvimento, ¢ atualmente
responsavel por uma entre dez mortes, j& que a maioria das pessoas apresenta doenca
avang¢ada no momento do diagnostico, conforme dados da OMS em 2002. (HWO, 2002).
Desse modo, em razdo do envelhecimento da populagdo, fendmeno presente nos paises
ocidentais desenvolvidos, que também pode ser observado no Brasil, e da alta prevaléncia de
doencas cronico-degenerativas que atingem esse grupo (CARDOSO, 2009), surge uma grande
demanda pela estruturagao de cuidados de fim da vida. Em suma, as populagdes tém morrido
por doencas cronicas, progressivas e fatais. O cancer, em especial, faz essas estatisticas quase
se igualarem nos paises desenvolvidos e em desenvolvimento. E nesse contexto que surge
uma modalidade de assisténcia que se propde a discutir e a enfrentar o desafio de lidar com
pacientes portadores de doencas para as quais nao ha recurso de cura pela medicina.

Trata-se dos cuidados paliativos, uma nova entidade médica de gestdo da morte e do
morrer. O objetivo central de seus profissionais € assistir o paciente com doenca avangada
sem possibilidades de cura até seus ultimos momentos, buscando o controle de sua dor fisica e

desconforto decorrentes de doengas cronico-degenerativas, além de dar suporte social,
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emocional e espiritual ao paciente e seus familiares, considerando que esses também adoecem
ao acompanhar a evolucao de uma doenga grave. (MENEZES, 2003).

Os cuidados paliativos configuram hoje uma nova modalidade de assisténcia, cujos
valores, praticas e filosofia constituem o que atualmente tem sido denominado de “modelo
contemporaneo de morte” (CASTRA, 2003; MENEZES, 2004), contrapondo-se ao “modelo
da morte moderna” (ARIES, 1977, 1989), esse refletindo uma objetivagdo da morte pelo
conhecimento técnico cientifico no campo da medicina, em que o processo do morrer tem
sido tecnificado, solitario e impessoal, ocorrendo prioritariamente no hospital. O modelo da
“morte contemporanea” — remetido aos cuidados paliativos enquanto pratica sistematizada e
especializada de cuidados de pacientes no final da vida, também denominado de “boa morte”
- ¢ caracterizado, especialmente, pela reivindicagdo do direito a morrer com dignidade, com
destaque a nogao de qualidade de vida ao tempo que resta. (MENEZES, 2003).

O modelo surgiu no contexto de diversas criticas oriundas da area das ciéncias sociais,
cujas pesquisas se voltaram para as praticas médicas e medicalizacdo do social e para as
instituigdes de saude nas décadas de 1960 e 1970. Com efeito, os trabalhos sobre a morte
conheceram grande desenvolvimento nessas duas décadas, nos Estados Unidos, com as
pesquisas pioneiras de Barney Glaser e Anselm Strauss, que pela primeira vez empreenderam
o estudo do fim da vida no quadro do hospital. Através dessas pesquisas sobre a gestao da
morte, os autores buscaram apreender a questdo das interagdes entre o paciente com doenga
grave, em fase de terminalidade da vida, o pessoal hospitalar e a familia. Na Franga, Claudine
Herzlich em 1976 realizou um estudo sobre os “encargos da morte”, onde analisou a maneira
como o trabalho com o paciente moribundo era “rotinizado” e inserido na légica cotidiana da
organizac¢ao hospitalar. Além dessas, serd dado destaque a diversas outras pesquisas, como as
de Ari¢s na Franga nos anos de 1970, Sudnow na década de 1960, Foucault (2004b, 2001,
2000, 1985), dentre outras, que deram visibilidade as problematicas em torno da gestdo
médica e social da morte. As criticas apontavam que a medicalizagdo em curso tornava-se a
referéncia central nas diversas representagdes do morrer na contemporaneidade, redefinindo
os sentidos e significados para as idéias de vida, saude, sofrimento ¢ morte. (CLARKE, et al.,
2000; FOUCAULT, 1979).

Em sintese, observa-se que ao longo dos ultimos anos, as relagdes coletivas voltadas
para a morte ¢ o fim da vida foram o teatro de mudangas significativas, traduzindo a
emergéncia de preocupacdes novas € uma evolugdo manifesta das praticas sociais. Essas

novas praticas se materializam tanto no dominio social, leigo, como no das praticas
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especializadas. Socidlogos e antropdlogos referem-se a um “renascimento” ou “renovacao” da
morte para caracterizar o conjunto dessas transformagoes. (CASTRA, 2003).

A modificacdo dos contornos da morte se faz sentir também no dominio do fim da
vida, tornando-se mesmo uma entidade independente no campo da medicina. (CLARK,
1999). Novos atores fazem sua apari¢gao no dominio publico constituindo o fim da vida como
um campo especifico de reivindicagdes sociais. No Brasil, temos o exemplo de associagdes
implicadas no debate militante que preconiza novas formas de abordagem e cuidado a essa
etapa, propondo modelos alternativos de gestdo do fim da vida, contrapondo-se ao discurso
pro-eutanasia. A Academia Brasileira de Cuidados Paliativos (ABCP), fundada em 1997 em
Sao Paulo, e a Academia Nacional de Cuidados Palitivos (ANCP), o6rgao representativo dos
profissionais que atuam em cuidados paliativos no Brasil, fundada em 26 de Fevereiro de
2005 também em Sao Paulo, sdo casos paradigmaticos em nosso pais dessas novas demandas
em torno do fim da vida. O Estado também tem se pronunciado e em 2002 criou o suporte
legal para inclusao dos cuidados paliativos no quadro dos servigos especializados oferecidos a
populagdo na esfera da saude publica através da Portaria GM/MS n°. 19 de 03 de Janeiro de
2002. Essas acdes buscam garantir os cuidados paliativos para os pacientes com doengas em
fase avangada e terminal, tanto em nivel hospitalar como domiciliar.

Todos esses fatos marcam a emergéncia de uma profunda transformacao pratica no
modo como o homem contemporaneo aborda as questdes relacionadas a morte. O surgimento
dos cuidados paliativos como uma nova disciplina no interior da medicina constitui um
acontecimento singular que compode essas mutagdes € a apari¢do de novos profissionais
voltados para o cuidado de pacientes em final de vida tem permitido que esse grupo, outrora
abandonado pela medicina, ganhe maior visibilidade social, rompendo com a pratica de
afastamento e isolamento dessa clientela.

Com base nesses apontamentos, o presente trabalho de natureza qualitativa e
exploratoria tem por objetivo geral analisar algumas questdes relativas a morte € 0 morrer no
mundo contemporaneo, como a sua medicaliza¢do, os processos de normalizacao e de gestao
sociomédica da ultima etapa da vida. Para isso, a pesquisa volta-se para o estudo dessa
modalidade de assisténcia em medicina proveniente do mundo anglo-saxdo denominada
cuidados paliativos. Busca-se através da pesquisa aprofundar o conhecimento sobre as
praticas de saude e o cuidado integral oferecido, no contexto brasileiro, ao paciente portador
de doenca avangada, sem possibilidade de cura, por uma entidade médica nova que
testemunha uma transformacao qualitativa do olhar da medicina face ao fim da vida. Para tal,

parte-se da andlise do processo de emergéncia dessa nova disciplina e de um grupo de



17

especialistas de origens diversas que instituem um campo de investigacao especifico centrado
sobre o fim da trajetoria de pessoas com doengas incurdveis e reorganizam com esse intuito as
opgoes ou recursos terapéuticos disponiveis para essa atividade. Em seguida, investiga-se, no
cotidiano do trabalho em cuidados paliativos, o processo de desenvolvimento de novas
competéncias para cuidar de um grupo de doentes até pouco tempo negligenciado e julgado
pouco digno de interesse pela institui¢cao hospitalar.

Metodologicamente, o trabalho divide-se em duas partes. No plano tedrico e
macrossocial, trata-se da analise da emergéncia historica e cultural dos cuidados paliativos e
da consideragdo da sua normatividade central: o conceito de “boa morte”, cuja discussao €
orientada pela nog¢do de normalizacdo das condutas de Michel Foucault (2004a). Essa etapa
refere-se a uma analise critica da concep¢do de “boa morte” veiculada pelos cuidados
paliativos, levando em conta a hipotese de alguns autores (BASZANGER; GAUDILLIERE;
LOWY, 2000; CASTRA, 2003; MENEZES, 2004) de que esse constructo é um dos principais
dispositivos que visam a regulacdo e aceitacdo social dessa nova pratica médica. Assim, a
emergéncia de uma forma especifica de gestdo da fase terminal da vida e a exigéncia
contemporanea de um acompanhamento dos moribundos estdo estreitamente ligadas a
aparicao de um novo modelo de “bem morrer”, o modelo da “boa morte”, representado pelos
cuidados paliativos. (CASTRA, 2003).

Essa etapa do trabalho visa ainda o entendimento da posi¢ao assumida pelos cuidados
paliativos como modelo exclusivo de gestdo do fim da vida no contexto biopolitico
contemporaneo € no dispositivo da medicina, que tem resultado em sua medicalizacao e
normalizagao.

Embora analise racionalidades especificas, Foucault desenvolve um diagnostico geral
de nossa atual situacao cultural. Ele identifica a difusa organizacao de nossa sociedade como
“poder biotécnico” - biopoder - cuja estratégia se dirige para o0 homem enquanto espécie, com
seus tragos biologicos fundamentais inscritos no interior de sua politica. (FOUCAULT,
2004a, p. 3). Para Foucault (1988, 2000, 2004a), a biopolitica esta historicamente vinculada a
constituicdo e ao fortalecimento do Estado nacional, a afirmacao da burguesia no capitalismo
industrial, assim como a formagao de um dispositivo médico-juridico visando a medicalizagdo
e a normalizagdo da sociedade. Para Agamben (2004), a compreensdo da biopolitica
contemporanea requer que se efetue uma aproximagao € mesmo sobreposi¢cao entre o modelo
juridico-institucional da soberania e o modelo biopolitico do poder. A reaproximacao no
plano tedrico do velho poder soberano e da biopolitica contemporanea, efetuada por Agamben

(2004) a partir de sua leitura da obra de Foucault, constitui um instrumento fecundo de
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compreensdo de muitos fendmenos atuais, como a crescente biomedicalizacdo que se encontra
em curso no mundo contemporaneo, que coloca a medicina na posi¢ao de estratégia
biopolitica pelo poder que detém sobre o corpo € o conjunto da populacdo. (AGAMBEN,
2004). No presente trabalho, o conceito de biopoder ¢ utilizado como ferramenta para uma
analise macrossocial, que permite compreender o lugar social da vida e da morte na sociedade
contemporanea, de maneira que se possa contemplar criticamente a proposta de gestdo
exclusiva da morte que a biomedicina vem implementando ao longo do século XX,
principalmente a partir da emergéncia dos cuidados paliativos no campo das praticas de
saude. Assim, os conceitos de biopoder/biopolitica, os processos de normalizagao,
subjetivacao e contraconduta/resisténcia, além de “cuidado de si” e praticas de liberdade,
teorizados por Foucault e Agamben, conformam o horizonte tedrico e as ferramentas de
analise do movimento politico e social que levou ao aumento vertiginoso da importancia da
vida biologica e da saide como problemas do poder e da medicina como estratégia
biopolitica. (FOUCAULT, 2000).

Concretamente, esse poder sobre a vida (biopoder) desenvolveu-se a partir do século
XVII, em duas formas principais, que nao sao antitéticas, ao contrario se complementam. Um
dos pdlos, o primeiro a ser formado nos séculos XVII e XVIII, centrou-se no corpo individual
visado como maquina, cujo objetivo era a ampliacao de forgas (pela manipulagao do corpo), o
seu adestramento, a0 mesmo tempo o crescimento de sua utilidade e docilidade. Trata-se do
conjunto de procedimentos que asseguram a distribuicao espacial dos corpos individuais e a
organiza¢do de sua visibilidade, sendo igualmente técnicas de racionalizacao e de economia
destinadas, juntas, a produzir efeitos individualizantes. Com essa técnica de poder, o homem ¢
integrado a sistemas de controle eficazes ¢ econdmicos. Essa tecnologia foi denominada por
Foucault de “Disciplina” ou uma “anatomo-politica do corpo”. (FOUCAULT, 2000, p. 288;
FOUCAULT, 1988, p. 151).

O segundo polo, que se formou um pouco mais tarde, por volta da metade do século
XVIII, sem excluir o primeiro, mas integrando-o e consolidando-se gracas a ele, centrou-se no
“homem-espécie”, no homem como ser vivo. A nova tecnologia que se instala se dirige a
multiplicidade dos homens, ndo na medida em que eles se resumem em corpos, mas na
medida em que formam, ao contrdrio, uma massa global — a populagdo, afetada por processos
como o nascimento, a morte, a producao, a doenga, etc. Assim, a primeira visada do poder
sobre o corpo se fez consoante o modo da individualizagdo. J& a segunda nao ¢

individualizante, mas massificante. Apos a anatomo-politica do corpo humano ao longo do
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século XVIII, surge no fim desse mesmo século o que Foucault chamou de “biopolitica” da
espécie humana.

A Dbiopolitica, entdo, centrou-se no corpo-espécie, no corpo transpassado pela
mecanica do ser vivo e como suporte dos processos bioldgicos: 0s nascimentos € a
mortalidade, o nivel de satude, a longevidade, com todas as condi¢des que podem fazé-los
variar. Tais processos sao assumidos mediante toda uma série de intervengdes e controles
reguladores e dirigem-se a gestdo da vida: trata-se de uma biopolitica da populagdo.
(FOUCAULT, 1988, p. 152; FOUCAULT, 2004a, 2000). Em contraposi¢do ao grande poder
absoluto da soberania que consistia em ‘“fazer morrer e deixar viver’ surge um poder
continuo, cientifico, racional que Foucault chama de “regulamentacdo” préprio dos
dispositivos de seguranca, que o ¢ o poder de “fazer viver e deixar morrer”. (FOUCAULT,
2000, p. 294). As disciplinas do corpo e as regulacdes da populacdo constituem os dois polos
em torno dos quais se desenvolveu a organizacdo do poder sobre a vida na sociedade
contemporanea. A instalagdo ao longo dos séculos XVII e XVIII dessa grande tecnologia de
duas faces — anatdbmica e biologica, individualizante e massificante, voltada para os
desempenhos do corpo e encarando os processos da vida — caracteriza um poder cuja fungdo
mais elevada ja ndo ¢ mais matar, mas investir sobre a vida. (FOUCAULT, 1988, p. 152).
Assim, de uma anatomo-politica do corpo passamos para uma biopolitica da vida. (ARAN;
PEIXOTO JUNIOR, 2007).

Foucault também destaca nesse contexto a crescente importancia social da medicina,
em especial o conjunto constituido por medicina e higiene no século XIX em razao do vinculo
que estabelece entre as influéncias cientificas sobre os processos bioldgicos e organicos (isto
¢, sobre a populagdo e sobre o corpo). Sua importancia reside ainda no fato de que a medicina
vai ser uma técnica politica de intervencao, com efeitos de poder proprios. A medicina ¢ um
saber-poder que incide ao mesmo tempo sobre o corpo e sobre a populagdo, sobre o
organismo € sobre os processos bioldgicos e que vai, portanto, ter efeitos disciplinares e
efeitos regulamentadores. (FOUCAULT, 2000, p.301-02).

Do ponto de vista critico, portanto, pretende-se problematizar a constitui¢do do novo
saber e nova disciplina que sao os cuidados paliativos através do questionamento do controle
médico de importantes setores da vida biologica, como atualmente o processo do morrer.
Considera-se que esse controle estd ancorado, em grande medida, nos processos de
normalizagdo, que no campo da saude assume uma forma medicalizante e, mais recentemente,
biomedicalizante. Para autores como Clarke et al. (2000), Corréa (2001) e Foucault (1979), a

medicalizagdo corresponde essencialmente a expansdo da jurisdicdo da profissao médica a
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novos dominios, como aqueles considerados anteriormente como espirituais/morais ou
legais/criminais (alcoolismo, aborto, homossexualidade, etc.). Ela tem servido de meio de
controle social assegurado e organizado pela medicina. Ja a biomedicalizacao repousa sobre
inovagdes construidas e organizadas pelas tecnociéncias. Juntas, tais estratégias garantem a
profissdo médica seu “monopolio de saber e poder, fazendo de sua expertise a principal
jurisdi¢cdo, ao convencer as pessoas da natureza médica de seus problemas e da justeza de seu
tratamento”. (CLARKE et al., 2000, p. 18-9).

A observacdo das praticas e andlise critica das caracteristicas proprias dos cuidados
paliativos permitem verificar uma mudanga significativa das atitudes e das representagdes
associadas ao fim da vida, resultado de uma evolucao das sensibilidades coletivas em relagao
a morte. Assim, cabe destaque aos fundamentos tedricos e praticos da nova disciplina
oriundos das formulacdes e idéias de profissionais que trabalharam com o objetivo de
proporcionar tratamento digno aqueles que estdo em vias de morrer. Dentre esses, destaca-se
Elizabeth Kiibler-Ross, psiquiatra que pioneiramente investigou a morte € 0 morrer nesse
século, com énfase nos aspectos emocionais dos doentes. (KUBLER-ROSS, 1998). Destaca-
se também a grande referéncia contemporanea em cuidados paliativos, a médica britanica
Cicely Saunders, pioneira do movimento que deu origem a essa nova forma de assisténcia, a
qual voltou-se especialmente a pesquisa de medicacdes para alivio da dor dos doentes
terminais. (CLARK, 1999).

A segunda etapa da tese detém-se na compreensdo de como essa inovagao vem se
traduzir no trabalho cotidiano dos profissionais envolvidos nos cuidados paliativos. Por
consequéncia, essa etapa da investigagdo consiste na analise em um nivel micro-social para
avaliar como tomam forma e se encarnam na pratica os cuidados paliativos. Interessa observar
como se dao as relagdes entre os anseios sociais de promover uma morte humanizada e as
condi¢gdes do cotidiano dos servigos para efetivar esses anseios. Para isso, serdo realizadas
uma descricdo pormenorizada das praticas e avaliagdo de como os conceitos € principios
fundamentais dos cuidados paliativos se aplicam e se organizam no funcionamento cotidiano
de um servigo hospitalar, bem como verificar de que maneira os diferentes profissionais se
empenham em sua atividade e apreendem a realidade concreta do trabalho com pacientes
com doengas avancadas ou em final de vida.

Para essa etapa do trabalho, efetuou-se uma pesquisa de campo na “Clinica da Dor e
Cuidados Paliativos” do Hospital Universitario Clementino Fraga Filho da Universidade
Federal do Rio de Janeiro (HUCFF-UFRJ), durante um ano e seis meses (entre os meses de

marco de 2008 e setembro de 2009). O HUCFF-UFRI ¢ de nivel terciario e desenvolve agdes
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de ensino e pesquisa em consonancia com a fun¢do social da universidade, voltado a
assisténcia e a saude de alta complexidade. Estd inserido no sistema de referéncia e contra-
referéncia do Sistema Unico de Satude (SUS) e dentre seus objetivos institucionais estdo o de
operar de forma articulada, atendendo as demandas técnico-cientificas das unidades de saude
do SUS e do Sistema Suplementar. Para cumprir as diversas fungdes de ensino, pesquisa
cientifica e assisténcia a comunidade no HUCFF convivem diariamente profissionais de
diferentes formagdes e com variadas fungdes, como pesquisadores, professores, médicos,
enfermeiros, assistentes sociais, entre outros. A multidisciplinaridade ¢ uma caracteristica do
hospital, que atualmente conta com 3.513 servidores', além de médicos residentes, estudantes
de medicina e estagiarios de diversos cursos. A UFRJ possui atualmente um grande
complexo hospitalar, com oito hospitais em funcionamento, oferecendo aproximadamente
1.100 leitos & populagio do Rio de Janeiro®.

ApoOs a negociagdo e concordancia da chefia da unidade de cuidados paliativos para a
realizagdo da pesquisa em suas dependéncias, o projeto da tese foi apresentado, analisado e
aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da propria institui¢do onde se realizou o
estudo, conduzido em concordancia com as recomendagdes e requisitos da Resolugdo n°.
196/96, do Conselho Nacional de Satde.

As técnicas de investigagdo social utilizadas foram a “observagdo participante”, um
método etnografico oriundo da Antropologia, e a entrevista individual semi-estruturada com
os profissionais, que constituiu uma abordagem complementar ao material empirico
procedente da observagio direta da Clinica. E importante reter, para justificagdo dessa escolha
metodoldgica, que hd uma série de fendmenos de grande importancia no mundo social que
nao podem ser registrados através de perguntas, ou em documentos quantitativos, mas devem
ser observados em sua plena realidade, ao que Malinowski (1990, p. 55) denominou de
“imponderaveis da vida real”. Na etnografia, o autor ¢, ao mesmo tempo, o seu proprio
cronista e historiador, ao passo que as suas fontes sdo, sem duvida, facilmente acessiveis, mas
também extremamente evasivas e complexas: ndo se encontram incorporadas em documentos
escritos, materiais, mas no comportamento e na memoéria dos homens vivos.
(MALINOWSKI, 1990, p. 39). Assim, para apreciar o funcionamento didrio da unidade de

cuidados paliativos, o recurso a observacao direta do trabalho, bem como das interagdes entre

' As informagdes em referéncia estdo disponiveis em: http://www.hucff.uftj.br . Acesso em: 15 fev. 2010.

2 Os hospitais do complexo da UFRJ sdo: Hospital Universitario Clementino Fraga Filho; Instituto de Ginecologia; Instituto
de Neurologia Deolindo Couto; Instituto de Psiquiatria; Instituto de Puericultura e Pediatria Martagdo Gesteira; Instituto de
Tisiologia e Pneumologia; Maternidade-Escola e Hospital-Escola Sdo Francisco de Assis.
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os diferentes agentes se impds como um método de investigacdo privilegiado. Essa
abordagem de pesquisa revelou-se fundamental porque possibilitou descrever o mais perto
possivel o conteudo real das praticas profissionais e leigas de abordagem da morte, os modos
de cooperagdo entre as equipes engajadas no cuidado, as eventuais rupturas e conflitos, além
das relagdes desses com os pacientes e as suas familias.

Na abordagem técnica da “observagdo participante”, portanto, ha um contato direto do
pesquisador com o fenomeno observado para obter informagdes sobre a realidade dos atores
sociais em seus proprios contextos. Aqui, o observador, enquanto parte do contexto de
observagao, estabelece uma relacdo face a face com os observados, de tal modo que nesse
processo ele modifica e pode ser modificado pelo contexto. (ESSLINGER, 2004; MINAYO,
1992). Sobre a questdo de observar e participar, o que em si ¢ uma intervencao, Machado
(2008) assinala que no encontro etnografico sempre estd em jogo uma relagdo de poder,
baseada na associacdo entre poder e saber cientifico presente na atividade da pesquisa, que
desloca a todo momento pesquisador e pesquisado. Nesse encontro, as supostas neutralidade e
objetividade cientificas sdo uma ilusdo e a “verdade” resulta de uma producao que se constroi
a partir de uma relagdo. Por isso, o encontro etnografico ¢ sempre esse infindavel jogo de
negociagdes, tradugdes e até desencontros. (MACHADO, 2008, p. 110-11).

Na observacao do hospital se privilegiou as diferentes atividades dos profissionais
junto aos doentes (e aos seus familiares), procurando seguir, na medida do possivel, as
trajetorias desde a entrada na unidade até o falecimento do paciente. Ressalta-se que na
unidade de cuidados paliativos observada, os pacientes sdo em sua totalidade portadores de
cancer, revelando uma homogeneidade em termos de patologia gerida no local.

Ja a entrevista foi eleita como técnica de coleta de dados por ser um dos instrumentos
privilegiados para a exploragao dos fatos relativos as praticas sociais € a producdo de
discursos sobre elas. Partindo-se da idéia de que simbolos, significados e defini¢cdes sdo
forjados pelos atores sociais, ¢ necessario apreender a natureza reflexiva dos sujeitos
pesquisados, evitando substituir essa perspectiva pela do pesquisador: “a pratica artesanal da
vida cotidiana ja ¢ interpretada, numa primeira instancia, pelos atores sociais”. (MINAYO,
1992, p. 53-5). Assim, busca-se os significados compartilhados pelos sujeitos de um dado
conjunto social (cuidados paliativos) sobre um tema (a assisténcia voltada a pacientes com
doencgas avangas ou no final da vida), num determinado contexto (da satde) de uma época
especifica (sociedade contemporanea e sua logica biopolitica) através da analise dos seus
discursos ou praticas discursivas que, para Spink, sdo essencialmente entendidas como

“manifestacoes da sociabilidade ou da subjetividade”. (SPINK, 2003, p. 73).
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O roteiro de entrevista semi-estruturada esta baseado no roteiro aplicado na Pesquisa
Etnografica realizada naquela que ¢ considerada a primeira Unidade Publica de Cuidados
Paliativos no Brasil, localizada no Hospital do Cancer IV — do Instituto Nacional do Cancer —
INCA, no Rio de Janeiro, levada a efeito pela Pesquisadora Raquel Aisengart Menezes com a
publicacdo no ano de 2004°. As entrevistas foram gravadas (com o devido respeito as normas
de pesquisa do CONEP no que se refere a garantia de sigilo e ao consentimento informado
dos participantes — Anexo A), transcritas e submetidas de maneira articulada a duas técnicas
da Analise de Contetido: a Analise da Enunciacdo e a Analise do Discurso, como formas de
tratamento dos dados. De acordo com Minayo (1992, 1994), a Analise de Conteudo ¢ uma
técnica de pesquisa para descri¢do objetiva, sistematica e quantitativa do contetdo manifesto
das comunicagdes e tem por fim interpreta-las. J& com a Andlise do Discurso, pretende-se
realizar uma reflexao geral sobre as condigdes de produgao e apreensao da significacao dos
textos produzidos pelos pesquisados. As duas formas de tratamento das fontes estao remetidas
a modalidade da pesquisa qualitativa, natureza do presente trabalho.

Os profissionais da unidade que participaram da pesquisa ¢ foram entrevistados a
partir do roteiro semi-dirigido, num total de nove, assinaram o Termo de Consentimento Livre
e Esclarecido - TCLE (Anexo A), bem como a pesquisadora, e autorizaram a utilizacdo das
informagdes, cujo acordo foi de que eles seriam identificados apenas em sua
especialidade/atuacdo profissional na unidade, a exce¢ao do coordenador e da vice-
coordenadora da Clinica. Foram entrevistados também o fundador da Clinica e sua sucessora
na coordenagdo, no exercicio 1999-2005, ambos médicos anestesiologistas, totalizando 11
entrevistas.

Nas entrevistas semi-estruturadas com os profissionais, procurou-se obter dados
objetivos voltados a formagao, inser¢do na Clinica e no trabalho com cuidados paliativos,
como também aqueles subjetivos relacionados ao seu posicionamento frente a morte, o morrer
e a nova modalidade de assisténcia que toma sob seu encargo tais fatos. Ja as entrevistas com
o fundador da Clinica, Dr. Peter Spiegel, atualmente com 80 anos e aposentado, bem como
com a Dra. Lilian Hennemann, permitiram uma melhor compreensdo da génese e evolugdo
dos cuidados paliativos através do tempo no HUCFF. Foi possivel reconstituir o processo
inicial de preocupacao com a gestdo do fim da vida nesse espaco, revelando que na verdade o

interesse esteve voltado primordialmente para a questdo do controle da dor oncologica, cujos

3 Os resultados da pesquisa em referéncia foram publicados sob a forma de Tese de Doutorado na Universidade do Estado do
Rio de Janeiro, Instituto de Medicina Social — Programa de Pés-Graduagdo em Saude Coletiva com o titulo “Em Busca da
‘Boa Morte’: uma investigagdo socio-antropoldgica sobre cuidados paliativos”.



24

recursos a época (anos de 1960-1970) eram bem modestos no hospital. A necessidade do
hospital (controle da dor) coincidiu com os interesses pessoais do pioneiro da Clinica e com
os desenvolvimentos mundiais em termos de terapéuticas de dor. A evolucdo para uma
Clinica de Dor e Cuidados Paliativos, ja na gestdo da Dra. Lilian, ocorre num movimento
mais amplo de cadastramento do HUCFF como Centro de Assisténcia de Alta Complexidade
em Oncologia (CACON) junto ao Sistema Unico de Satide (SUS), ja no final dos anos de
1990, como sera discutido posteriormente.

Quanto as técnicas de investigacao utilizadas, um aspecto a destacar ¢ a questdo do
anonimato, uma negociacdo que apresenta contornos particulares em cada campo,
especialmente no hospital, onde se constitui, em alguns casos, uma exigéncia formal do CEP.
Na presente pesquisa, o anonimato esteve voltado aos atores sociais, principalmente os
pacientes cujos atendimentos foram por mim acompanhados durante as interagdes com os
profissionais, a fim de preservar as suas identidades e privacidade. Com esse intuito, atribui
nomes, idades, patologias e, as vezes, relacdes de parentesco ficticios, interessando-me nas
interacdes apreender os principios norteadores da nova pratica assistencial, a dinamica dos
encontros, os impasses, dilemas e contradigdes que habitam o cotidiano de uma unidade de
cuidados paliativos. Aos pacientes, entdo, foi solicitada a permissdao para minha permanéncia
ou ndo durante as consultas, apds as devidas apresentagdes, € minha participagdo consistiu em
observar as interagdes que se desenvolviam entre eles e os profissionais, bem como suas
familias, ndo sendo realizadas quaisquer entrevistas ou perguntas aos pacientes, razao pela
qual o Comité de Etica ndo exigiu a obtencio do Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido (TCLE) desses ultimos. Assim, temos o seguinte desenho:

Participantes da pesquisa:

* Equipe de saide multiprofissional e interdisciplinar de cuidados
paliativos do HUCFF-UFRJ.

* Pacientes portadores de doenga oncoldgica, em estagio avancado, sem
possibilidade de cura, em atendimento na Clinica da Dor e Cuidados
Paliativos do HUCFF-UFRJ.

* Fundador da clinica ¢ a sua sucessora na coordenacao da unidade entre

os anos de 1999-2005.
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Profissionais de saude da Clinica:

Profissional Especialidade

Médico 1 — coordenador da Clinica Clinico geral e anestesiologista
Médico 2 Endocrinologista

Médico 3 Clinico Geral

Médico 4 Anestesiologista

Fisioterapeuta 1 — vice-coordenadora da -

Clinica

Fisioterapeuta 2

Enfermeira

Psicologa

Assistente social -

Atividades realizadas pela pesquisadora na Clinica:

Acompanhamento de consultas de primeira vez ao paciente no ambulatorio.
Acompanhamento de consultas de rotina ao paciente no ambulatério e nas
enfermarias.

Acompanhamento de atendimento ambulatorial de emergéncia aos pacientes.
Participagao nas aulas do Curso Teoérico-Pratico da unidade, que em 2009 foi
transformado em Pos-Graduagdo em Dor e Cuidados Paliativos, ja que a
Clinica tem uma perspectiva de assisténcia, ensino e pesquisa.

Acompanhamento da discussdo de casos nas reunides clinicas.

Quanto a institui¢cao, bem como o fundador da clinica e sua sucessora, nao fez parte de

uma negociacao formal junto ao CEP a preservacao do anonimato.

A partir da observagao etnografica, entdo, buscou-se: a) investigar a organizacao de
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um servigo no sistema publico brasileiro baseado no novo modelo de assisténcia através dos
aspectos relativos a oferta, com levantamento de informagdes como tempo e historia da
implementa¢dao do servigo; as metas institucionais; estatistica relacionada a producao pelo
servico; espectro do cuidado ofertado (especialidades envolvidas, nimero e tipo de consultas
ja realizadas, nimero e tipo de procedimentos); quantificacdo da oferta (recursos humanos
disponiveis, nimero de horas semanais por especialidade, horario de funcionamento, fluxo e
processo de recep¢do e marcagdo de consultas, etc); financiamento das atividades ofertadas.
Esses dados foram coletados através de estratégias diversas. A primeira consistiu na utilizagdo
de um pequeno Inquérito, respondido pela vice-coordenadora do servigo, que continha
questdes relacionadas a essas variaveis (Anexo B). A outra estratégia para a coleta desses
dados foi a realizacdo das entrevistas semi-estruturadas com os profissionais (Anexo C);

b) verificar como se materializa no cotidiano da assisténcia a gestdo normativa da
morte; ¢) compreender as novas representagoes sociais da morte e do morrer que resultam
dessa pratica assistencial, em especial a militdncia de seus profissionais por uma “maior
aceitagao da morte no seio da vida” e no campo das praticas de saide organizadas em torno
do ideal de uma “boa morte”.

Através do trabalho de campo, no qual se considera o fim da vida sob o angulo das
praticas concretas, pode-se avaliar em que medida a criagdo, em torno dos anos 1980, no
Brasil, de organizagdes centradas em um trabalho sobre o processo do morrer tem um impacto
particular sobre as condigdes de trabalho dos profissionais, alterando ou influenciando as suas
atividades. Nessa perspectiva, avaliou-se a natureza exata do trabalho e suas modificacdes em
relagdo a outras areas, em um servico onde a consideracao das experiéncias de vida tanto dos
profissionais quanto dos pacientes e familiares representam dimensdes particulares
relacionadas com as opgodes terapéuticas especificas dessa assisténcia. Criando uma nova
realidade, a unidade de cuidados paliativos tem transformado as formas tradicionais de
organiza¢cdo do trabalho médico, onde ¢ imperativo as interagdes constantes das diversas
especialidades, instituindo a interdisciplinaridade. Por isso, foi importante que a observagdo
nao se limitasse apenas a relacdo médico-paciente, mas ao contrario, apreendesse os cuidados
paliativos em suas formas multiplas, na relacdo dos diversos profissionais com pacientes,
familiares e até vizinhos, que caracterizam a realidade pratica do cuidado e do
acompanhamento dos doentes no fim da vida. Abordar o contetido real das praticas em uma
perspectiva etnografica, leva a analise da dimensdo coletiva do trabalho € os modos de
cooperacdo, mas também as relagdes de cuidado de acordo com as diferentes categorias

envolvidas no trabalho com o paciente, por exemplo, quando se trata de um enfermeiro,
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médico ou psicologo. Por essa razao, buscou-se colocar o trabalho no contexto de um coletivo
organizado, atravessado pelo conflito, mas também pela cooperacdo, estruturado por
representacoes e valores morais compartilhados que estabelecem uma identidade em torno da
paliagdo e suas ofertas e demandas.

Além disso, se a apari¢ao dos cuidados paliativos deve ser estreitamente associada a
emergéncia da categoria “doente em fim de vida”, ainda € preciso discutir e problematizar
essa categoria ““instavel” e “movel” utilizada pelos profissionais € como ela tornou-se o
objeto de uma constru¢do sempre negociada no concreto do trabalho. Assim, sera
acompanhada a maneira como os profissionais interpretam no cotidiano essa categoria, mas
também como os pacientes reagem a ela. Trata-se, portanto, de interrogar a maneira como 0s
pacientes respondem as légicas normativas e em particular a preocupacao dos profissionais
de definir o novo estatuto dos pacientes, representada pela expectativa de que esses
“assumam” ou acedam ao conhecimento de sua condi¢ao de paciente incuravel. Interessa,
entdo, observar as diferentes estratégias de adaptacdo utilizadas pelos pacientes, em
articulacdo com as ag¢des conduzidas pelos profissionais: mesmo no final da vida, o paciente
dispoe, como veremos, de uma margem de manobra a partir da qual ele pode seguir, tentar
modificar ou se opor a acdo empregada pela equipe de cuidado.

Uma outra dimensao caracteristica do trabalho em cuidados paliativos ¢, sem duvida, a
dificuldade dos profissionais envolvidos nesse cuidado de manter o seu compromisso de
enfrentamento da experiéncia desorganizadora do morrer experimentada pelos doentes, o que
leva, ndo raro, a intensos sofrimentos. Falar aberta e francamente sobre a morte,
especialmente sobre a morte iminente de um individuo no contexto das praticas de saude tem
sido uma tarefa ardua. Desse modo, o “bem acompanhar aqueles que estao morrendo” torna-
se um verdadeiro desafio para o profissional de saude, mas também para todos aqueles que
estao ao redor de um moribundo, como a familia e os amigos. Para os profissionais de saude,
conforme Pitta (1994), esse desafio deve-se ao fato de estarmos diante de uma pratica
marcada pela ambivaléncia entre privilegiar a busca da vida e conjurar o medo da morte, agao
que se realiza em um mundo no qual o homem estd “desaparelhado” para enfrentar a morte
como uma contingéncia. Sua emergéncia vem sempre acompanhada da idéia de fracasso do
corpo, do sistema de atencao médica, da sociedade, das relagdes do homem com Deus e com
os outros homens. Para a autora, a morte hoje ¢ “controlada por guardides nem sempre
esclarecidos da sua penosa e socialmente determinada missdo: o trabalhador da saude”, que
tem a dor, o sofrimento ¢ a morte como oficio, assumindo o mandato social de cuidar dos

vivos e dos mortos de modo exclusivo e silencioso. (PITTA, 1994, p. 28). Cabe, portanto, aos
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que trabalham no hospital produzir uma homeostasia entre vida e morte, entre saide e doenca,
entre cura e Obito que tende a transcender suas possibilidades pessoais de administrar o
tragico e, por cumplicidade, cabera também ao enfermo comportar-se com elegancia e
discri¢do, de modo a fazer com que a dura tarefa seja mais suave para eles e para quem os
assiste.

Em sintese, o confronto direto e permanente com o processo de morte, a exposicao ao
sofrimento intenso constituem uma carga emocional significativa para esses profissionais. A
gestdo reiterada de situagdes sempre tragicas e, por vezes, dificeis de ser suportaveis, exige o
estabelecimento de uma relacdo ao menos parcialmente dominada em relagdo ao sofrimento:
0 imperativo que consiste em comprometer-se com um investimento pessoal/individual, numa
atencao voltada aos sofrimentos e a experiéncia dramatica do doente, mas ao mesmo tempo
com certo distanciamento. Esse dificil equilibrio, que aparece como uma injuncao paradoxal
(investimento pessoal e preservagao de si), constitui assim uma capacidade necessaria para o
trabalho cotidiano de cuidar em cuidados paliativos. A equipe, nesse contexto, assume uma
importancia capital, diferente de outros servicos, tornando-se um espaco de protecao ao
profissional, através do compartilhamento dessas vivéncias. Essa inovacao médica constitui
em suma um “novo dispositivo que permite um maior compromisso pessoal € emocional, mas
também maior controle sobre si € um maior distanciamento perante as situagdes de fim de
vida”, ao modo de um processo civilizador. (CASTRA, 2003, p.17).

Por fim, no presente trabalho, os cuidados paliativos sdo analisados, além de
dispositivo regulador da medicina, como uma pratica de saiude e essa ¢ entendida tanto como
tecnologia de assisténcia a saude presente no encontro terapéutico propriamente dito
(encontro entre dois ou mais sujeitos), como também dispositivo politico de critica de saberes
e poderes instituidos que reconheca as diferentes visdes de mundo dos envolvidos na cena da
saude. (AYRES, 2009). Nesse eixo, destacam-se as suas potencialidades para operar como
“contraconduta” nos termos de Foucault, no sentido da luta que pde em marcha contra os
procedimentos efetuados para conduzir os sujeitos de maneira normativa, tendendo a
redistribuir, a inverter ou anular parcial ou totalmente o poder na “conducao das condutas, na
economia da obediéncia e no estabelecimento da verdade dos sujeitos”. (FOUCAULT, 2004a,
p- 269). Em outros termos, trata-se de enfatizar as “praticas de liberdade” que podem ter lugar
no contexto do trabalho em saude, apesar das normatizagdes correntes. Em tal entendimento,
toma-se por referéncia o conceito ou os “varios sentidos” do Cuidado Integral (MATTOS,
2006) voltado para essa parcela de usuarios do Sistema Publico de Satde. O conceito de

Integralidade ¢ util como instrumento de andlise porque em seus diversos sentidos implica
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uma recusa aos reducionismos e enfatiza a abertura ao didlogo, que tem significado
humanizagao em satde. (MATTOS, 2006, p. 63-4).

Se, a partir da nocao de Integralidade, os servigcos devem estar organizados para
realizar uma apreensao ampliada das necessidades da populagdo a qual atendem, e nao apenas
centrar-se exclusivamente na resposta as suas doencas, em cuidados paliativos verifica-se que
esse entendimento ampliado tornou-se um dos elementos centrais da constitui¢do histérica do
novo modelo. Essa idéia estd expressa no conceito formulado por Saunders de “dor total”,
que remete aos sofrimentos dos pacientes em todas as esferas de sua vida. Em cuidados
paliativos, portanto, estamos diante de um paciente cujas doencas ja nao respondem a
tratamentos curativos e suas necessidades ultrapassam tais expectativas. A énfase na cura ¢
abandonada e o paciente passa a ser cuidado em seus sintomas e sofrimentos numa
perspectiva global.

O presente trabalho, entdo, ¢ atravessado pela discussao de dois grandes paradigmas
em saude: o paradigma da cura e, mais recentemente, o paradigma do cuidar. Desse ponto de
vista, busca-se um melhor entendimento, através da observagdo etnografica discutida no
capitulo 3, como os dois modelos assistenciais - um voltado para a cura e o outro para o
cuidado - convivem na dindmica de um hospital geral que possui em sua rotina organizacional
uma unidade paliativa. Atualmente, a assisténcia paliativa ¢ considerada o modelo por
exceléncia da nocao de cuidado funcionando no marco da integralidade em saude para o
paciente no final da vida. Por sua centralidade nesse campo de praticas, o trabalho pretende
problematizar no capitulo 4 até que ponto a no¢do de cuidado pode ser considerado, € como,
um norteador da assisténcia aos individuos na etapa final de suas vidas. Nesse capitulo,
buscou-se apoio em autores como Ayres (2009) e sua discussao sobre os diversos sentidos do
cuidado, Hannah Arendt (2004) e o uso das categorias de pensamento e juizo como forma de
efetuar um cuidado que ndo se submeta as regras gerais e a rotina (norma), Foucault (2004a,
1985) e os conceitos de normalizacdo e de “cuidado de si”, bem como Luis Claudio
Figueiredo (2009) e sua reflexdo sobre “presenga, implicacdo e reserva”, no marco das
fun¢des cuidadoras.

Como norma reguladora, a nova assisténcia tem sido caracterizada como produtora de
um conjunto de leis de verdade que pretende definir e circunscrever, através do cuidado e do
controle, o que seria um sujeito em final de vida, cujo efeito foi a construcdo de uma
identidade nova entre os doentes (“paciente fora de possibilidades curativas atuais - FPCA”) e
como deveria se dar o seu morrer (“boa morte™). Tais aspectos conformariam o processo de

normaliza¢ao médica do morrer efetivado por essa assisténcia. (CASTRA, 2003; MENEZES,
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2004). A partir da discussao teorica e analise da pesquisa de campo, onde se localizam os
fendmenos da vida, procurou-se nesse trabalho identificar e resgatar os processos singulares
de subjetivagao que produzam estratégias de resisténcia e de liberdade no interior das relagdes
de poder que ai se localizam. Como nos lembra Foucault (2006a), onde ha relacdes de poder,
ha praticas de resisténcia, ainda que em proporcdes desiguais. Esse recorte de trabalho deve-
se ao fato da area dos cuidados paliativos ser entendida como uma tecnologia de cuidado e
gestdo da morte nesse inicio de século, conformando uma certa vertente de controle
(MENEZES, 2004), porém, como pretendem os seus profissionais e divulgadores (MACIEL,
2009; PESSINI, 2004), assente numa ¢ética de responsabilidade, voltada para o respeito aos
direitos humanos com énfase na autonomia dos sujeitos, conformando também certa vertente
de liberdade. Busca-se, entdo, destacar como processos normativos e praticas de liberdade se
transversalizam no cotidiano da assisténcia em cuidados paliativos.

Sobre a minha entrada no campo, meu periodo de “socializacdo” na Clinica ja havia se
realizado alguns anos antes, precisamente no ano de 2005, quando inicialmente fui conhecer o
servico por um curto periodo cumprindo uma orientagdo de trabalho no Mestrado em
Psicologia Social (UERJ), quando manifestei meu interesse pela area. Vale ressaltar que no
periodo de pesquisa do Doutorado encontrei uma conjuntura administrativa e organizacional
bastante diferente em razao da mudanca de coordenacgdo, inclusive com novos membros na
equipe. A entdo coordenadora do servico em 2005, médica anestesiologista, sem deixar de
privilegiar a area da dor cronica, era bastante vinculada aos cuidados paliativos, enquanto o
atual coordenador, sem ser considerado um militante da causa® da “boa morte”, tem um
profundo engajamento com a assisténcia, em seus proprios termos, “justa e adequada a esses
pacientes”, mas principalmente uma forte vinculacao profissional com a area da dor cronica,
tal qual o pioneiro e idealizador da Clinica.

Com a conclusdo do Mestrado, entre os anos de 2005 e 2006 realizei o curso de
formacgao oferecido pela Clinica, aspecto que em alguns momentos facilitou a minha inser¢ao
no campo, mas também dificultou em outros. Nao era incomum o trabalho de observacao ser
visto como uma forma de julgamento das atividades dos profissionais, levando-os algumas
vezes a modificarem a sua propria conduta de atendimento a partir de um julgamento prévio

do que poderia ser considerado por mim como mais “correto” em um atendimento de

* Utiliza-se o termo “causa” em razio de se observar na trajetoria de busca por legitimidade dos cuidados paliativos em nosso
pais, como também ocorreu na Inglaterra com Cicely Saunders, uma verdadeira militdncia de seus profissionais na
disseminacdo de seus valores e filosofia no todo social. Em alguns comunicados virtuais entre os promotores dos cuidados
paliativos, ou em pequenas noticias e comunicados do site da ANCP (www.paliativo.org.br), ¢ utilizada a seguinte frase de
despedida: “saudacdes paliATIVISTA”, como forma de estabelecer um solo comum de luta em torno de um ideal.
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cuidados paliativos. Por exemplo, em razao da minha formagao — psicologia — o profissional
as vezes tinha a tendéncia a integrar essa abordagem durante um atendimento. Isso tem sido
um desafio no trabalho de observacdo participante, isto €, a tentativa do pesquisador de nao
influenciar o grupo, uma vez que se deseja estudar a situagdo, afetando-a o menos possivel
com nossa presenga. (FOOTE-WHYTE, 1990, p. 83). Também ndo era raro ouvir
comentarios “desconfiados” sobre a natureza das minhas observagoes realizadas no Diario de
Campo (um pequeno caderno onde fazia minhas anotacdes). Mas no geral, posso dizer que ao
longo do tempo, com uma freqiiéncia mais constante, houve uma boa aceitacio da minha
presenca durante o acompanhamento junto aos profissionais, quando esses, inclusive,
procuravam me explicar determinadas nuances técnicas do atendimento que para mim eram
mais dificeis de entender, numa relacao de bastante solidariedade.

Sobre o treinamento na observagdo participante em um bairro (Corneville) Foote-
Whyte afirma: “descobri que minha aceitacdo no bairro dependia muito mais das relagdes
pessoais que desenvolvesse do que das explicagdes que pudesse dar’. (FOOTE-WHYTE,
1990, p. 79). Algo bastante similar aconteceu comigo em relacdo aos lacos que fui
construindo na Clinica, os quais me possibilitaram maior liberdade para estar em presenca dos
meus “observados/informantes”. Também como Foote-Whyte, aprendi a importancia crucial
de obter o apoio de individuos-chave no local de trabalho de campo, os quais se constituem
ndo apenas um informante privilegiado, mas um protetor. Por fim e mais importante, esse
deixa de ser um informante passivo para tornar-se um interlocutor na discussao de idéias e
observagoes e assumindo, portanto, a forma de um “colaborador da pesquisa”, na medida em
que torna mais explicita a dindmica da organizacdo social. Essa figura para mim foi a
psicologa da Clinica.

Assim, mesmo com algumas dificuldades, e contando com o apoio imprescindivel do
atual coordenador e da psicologa do servico, que algumas vezes funcionou como anteparo dos
possiveis embates, foi possivel transitar mais livremente pelo servigo e observar as atividades
realizadas pelos profissionais em suas interagdes com os pacientes e suas familias. A posi¢ao
ocupada permitia também me aproximar mais da experiéncia do paciente em fim de vida e até
favorecia as trocas com ele. Através desse trabalho de campo pude identificar alguns cédigos
e regras que atravessam o universo dos cuidados paliativos, além de apreender as
dificuldades, os encargos € mesmo os constrangimentos associados a essa atividade de
cuidado especializada voltada ao paciente em final de vida.

Na observacao das diversas interagdes busquei analisar o encontro, a negociacao, as

confrontagdes entre os atores envolvidos, mas também os conflitos existentes entre os
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paradigmas de cuidado e cura e as modalidades diferentes de gestao do fim da vida. Assim,
era possivel melhor apreciar as caracteristicas e as particularidades ligadas ao
desenvolvimento de uma assisténcia paliativa dentro de um hospital geral.

Na observacao direta de tipo etnografico entdo acompanhei médicos, enfermeira,
psicologa, psiquiatra, assistente social e fisioterapeutas no seu trabalho junto aos pacientes
nos atendimentos ambulatoriais e a cabeceira do leito nas situacdes de internagdo. Também
participei das atividades de ensino e das reunides clinicas. Eu assisti notadamente as consultas
de primeira vez (admissdo), consultas de continuidade de assisténcia (rotina), visitas dos
médicos e demais profissionais a enfermaria, numa posicdo bastante privilegiada pela
proximidade com todos esses acontecimentos. Tal abordagem de pesquisa possibilitou
alcancar um olhar mais preciso sobre as relagdes, as situagdes € os processos de trabalho que
se realizavam nos dominios da organizagdo. As conversas informais, a apreciacdo dos
acontecimentos que mais fortemente mobilizavam os membros da equipe, suas dificuldades e
desabafos, por exemplo, de valorizacao da sua atividade as vezes desconsiderada no universo
hospitalar, os proprios comentarios dos pacientes, todos eram elementos ou dados dispersos
que de algum modo trouxeram esclarecimentos complementares a investigacao.

Usando jaleco branco, portando um crachd confeccionado pela instituigdo apods
aprovacao do Projeto junto ao CEP, onde constava a informacao relativa ao doutorado e a
minha formacdo (psicologa), eu era apresentada pelos profissionais aos pacientes como
pesquisadora de cuidados paliativos. Aos pacientes ndo parecia causar muita estranheza a
minha presenga na medida em que a clientela mostra-se “habituada” com o funcionamento
diario da unidade, a qual possui grande rotatividade de estagiarios da graduagao e residentes
médicos, por ser um hospital-escola.

Finalmente, a imersao nesse campo marcado pela onipresenga da morte e por uma
intensa carga de sofrimento por vezes torna-se um desafio. Foi realmente mais dificil no
inicio, no periodo anterior a pesquisa do Doutorado, quando me deparei com situagdes as
quais me mobilizaram intensamente. E dificil se manter “impavido” diante do desespero, do
medo e dos efeitos devastadores de uma doenca, como € o cancer, sem questionar se ¢ mesmo
possivel efetuar tal atividade. Contudo, apos o meu periodo de “adaptacdo”, anos atrds, eu
mesma passei a atuar junto a esses pacientes, num registro clinico-assistencial, nio em um
servico especializado de cuidados paliativos, mas trabalhando como psicéloga em outros dois
hospitais gerais, um publico e outro privado, onde naturalmente se tem um encontro inevitavel
com pacientes em final de vida. Particularmente, assisti um jovem paciente portador de cancer

de 32 anos em seus ultimos 6 meses de vida, numa experiéncia intensa de confrontagdo com
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o sofrimento inerente ao morrer, mas também rica o suficiente para me fazer reafirmar o
desejo de efetuar esse trabalho. Essa e outras experiéncias de trabalho me fizeram ver que ndo
¢ necessario, nem mesmo desejavel, se manter “impavido”, mas sim integrar ao campo da
técnica e do saber toda a afetagdo que nos atravessa, o que aumenta nossa capacidade de
analise e intervencao.

Como afirma Castra (2003), tais dificuldades constituem uma real carga emocional,
mas os obstaculos ndo devem tanto conduzir a rentincia do estudo das praticas de cuidados
aos pacientes no final da vida. Devem antes servir para mensurar os seus efeitos sobre a
observagao e se interrogar sobre as reservas que por vezes temos ao falar dessas praticas ou de
toma-las por objeto de investigagdo. Por tudo isso, tal observagdao nao poderia ser totalmente
“ndo participante”, levando-nos, ndo raro, a participacdes no sentido de prestar uma ajuda
pontual, seja ao profissional seja ao paciente. Algumas vezes, acolhi o profissional apés uma
consulta mais mobilizadora de contetidos afetivos ou mesmo pacientes que sozinhos comigo
na sala, quando seu médico saia, passava a chorar e dizer de seu sofrimento. Um desses
“impoderaveis da vida real” de que falava Malinowski e dos quais ndo se pode esquivar.

E essa mesma dificuldade constitutiva do trabalho de abordagem da morte (em nivel
de pesquisa) que se materializa muitas vezes nos discursos e praticas dos profissionais que
atuam nessa area e que nos permite compreender, por seu turno, os paradoxos que habitam o
mundo dos cuidados. As dificuldades do observador/pesquisador podem ser tuteis para
promover uma reflexdo mais implicada e enraizada na experiéncia sobre a gestdo desses
problemas, ndo raro apresentados também como fatores de adoecimento daqueles que se
dedicam a cuidar de modo exclusivo e silencioso da morte e do morrer no campo das praticas
de saude.

Para viabilizar o trabalho, como apresentado, efetuou-se diferentes abordagens e
utilizou-se varias fontes. O conjunto desses materiais visa apreender o objeto estudado sob
multiplas perspectivas: uma perspectiva socio-histérica que apreende o aparecimento de uma
nova abordagem do morrer na sociedade contemporanea, associada a uma pesquisa de campo
do tipo etnografica realizada no ambiente hospitalar, de maneira a apreender o fim da vida sob
o angulo das praticas concretas. A importancia social do tema consiste tanto em sua
atualidade e crescentes debates em diversas instancias - midia, academia, implementacao de
servicos - quanto por sua referéncia a uma area critica da experiéncia humana, a0 mesmo
tempo universal e multifacetada: a experiéncia da morte e do morrer. Desse modo, o
entendimento da constru¢do social da “boa morte”, 0 modo como vem se espraiando no tecido

social através dos dispositivos de gestdo do final da vida torna-se um importante objeto de
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estudo em Satde Coletiva, configurando-se em objeto das ciéncias humanas e sociais
articulado a saude.

Para alcancgar os objetivos propostos, a tese esta dividida em 4 capitulos. No capitulo 1
analisa-se 0 movimento historico através do qual evoluiram as apreensdes sociais da morte e,
posteriormente, do fim da vida, durante os anos de 1960-1970 que, em seu conjunto, criou as
condi¢gdes de possibilidade para a emergéncia dos cuidados paliativos como um modelo de
gestao dessa etapa da vida. O capitulo 2 volta-se para a consideragao da emergéncia historica
dos cuidados paliativos como dispositivo da medicina que propde um modelo de gestdo do
final da vida dos doentes de maneira humanizada através da constituicdo do modelo da “boa
morte”. Esse capitulo também analisa a emergéncia dos cuidados paliativos no Brasil,
mostrando que seu processo de legitimidade tem passado pela busca de parcerias com os
poderes publicos a fim de estabelecer seu reconhecimento oficial. Para isso, seus
idealizadores no Brasil tém buscado inscrever o problema do fim da vida numa “agenda
politica”. O capitulo 3 traz a etnografia de um servi¢o publico de cuidados paliativos na
cidade do Rio de Janeiro, no contexto do SUS: “Analise de uma experiéncia clinico-
institucional na Clinica da Dor e Cuidados Paliativos do HUCFF/UFRJ”. O capitulo 4 discute
criticamente, a partir da no¢ao de normalizagdo das condutas de Michel Foucault, a concepgao
de “boa morte” dos cuidados paliativos como um dos principais dispositivos que visam a
regulacao dessa nova pratica médica. Nesse capitulo, propde-se modalidades de cuidado que
ndo sejam pautadas exclusivamente por normas e rotinas, mas em praticas de liberdade. Serao
esbocadas algumas concepgdes de cuidado que tém como referéncia “modos de subjetivagdo”
singulares, baseadas nas relagdes alteritarias, as quais permitem a criagdo de um espaco
potencial para o viver € o morrer.

Nos préximos dois capitulos serdo discutidos os aspectos mais teoricos e historicos
sobre os cuidados paliativos como forma de contextualizar as questdes apresentadas no

campo.
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1A EMERGENpIA HISTORICA DA GESTAO DO FIM DA VIDA NA SOCIEDADE
CONTEMPORANEA

1.1 A morte e 0 morrer como constru¢ao social

O presente capitulo apresenta uma breve reconstituicio do movimento historico
através do qual evoluiram as apreensdes sociais da morte e, posteriormente, do fim da vida,
durante os anos de 1960-1970. O movimento tem um interesse particular porque, em seu
conjunto, criou as condi¢gdes de possibilidade para a emergéncia dos cuidados paliativos como
um modelo de gestdo dessa etapa da vida em resposta a uma pratica corrente de abandono do
paciente moribundo pela medicina. A eleicdo do periodo em referéncia justifica-se porque
nele ocorreram mudangas consideraveis nos contornos da morte, que a transformaram numa
problemadtica social de grande magnitude, cuja conseqiiéncia mais imediata foi uma mudanga
na administracdo médica do morrer. A constituicdo da morte como problema social durante
esse periodo teve como pano de fundo um contexto social e ideologico fragmentado: de um
lado, a crise de legitimidade da gestdao médica do fim da vida e uma auséncia de discurso
médico estruturado sobre essa etapa da existéncia. Por outro, uma tensao entre concepgoes,
defini¢des e representagdes contraditorias sobre a morte € o morrer, que trazem em seu bojo
varias controvérsias, como aquela que afirma o direito que o individuo tem de decidir sobre o
seu processo de morte, trazendo questdes como a eutanasia para o centro do debate publico.
(CASTRA, 2003; HERZLICH, 1993).

Para melhor compreender a grande transformagdo ocorrida nas praticas médicas
relativas a gestdo do morrer € necessario, portanto, considerar as redefinigdes e mutagdes que
afetaram a morte durante esse periodo. Considera-se que esse processo historico esta em linha
de continuidade com aquele iniciado pelo médico francés considerado pai da moderna
histologia, Xavier Bichat, ainda no século XIX, o qual teria inaugurado uma nova concepg¢ao
de morte.

De acordo com Foucault (2004b), Bichat relativizou o conceito de morte, fazendo-o
decair do absoluto em que aparecia, isto €, como um acontecimento indivisivel, decisivo e
irrecuperavel, repartindo-o na vida, em forma de morte por partes, progressivas e de

conclusao lenta, depois da propria morte. Deleuze sintetiza o processo:

Bichat rompeu com a concepcdo classica da morte, instante decisivo ou acontecimento
indivisivel, e rompeu de duas maneiras, colocando ao mesmo tempo a morte como
coextensiva a vida e como feita de uma multiplicidade de mortes parciais e singulares. [...]
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ndo se pode mais nem dizer que a morte transforma a vida em destino, num acontecimento
indivisivel e decisivo, mas, sim, que ela se multiplica e se diferencia. (DELEUZE, 2005, p.
102).

Assim procedendo, Bichat também constituia uma estrutura essencial da percepgao e
do pensamento médicos: “a morte torna-se aquilo ao que a vida se opde e se expde”.
(FOUCAULT, 2004b, p.160). A vida passa entdo a ser compreendida em oposicao e
confronto com a morte e se desenvolve na medida em que se mostra capaz de resistir as
doencas e a morte. Foucault fala na trindade técnica e conceitual vida-doenga-morte, em que a
morte torna-se o instrumento técnico que permite a apreensdo da verdade da vida e da
natureza do seu mal. Isso significa que o conhecimento da vida encontra sua origem na
destruicdo da vida e em seu extremo oposto. “E & morte que a doenga e a vida dizem sua
verdade”. (FOUCAULT, 2004b, p. 159-61). Para Foucault, uma inclinagdo imemoravel
dirigia os olhos dos médicos para a eliminagdo da doenga, a cura e a vida. A morte
permanecia como a grande ameaga sombria em que se aboliam seu saber e sua habilidade.
Com Bichat, o olhar médico gira sobre si mesmo e pede a morte contas da vida e da doenca.
Em suma, naquilo que constituia seu fracasso, a morte, a medicina funda sua verdade.

Para Foucault, Bichat fez mais do que libertar a medicina do medo da morte, ele a
integrou em um conjunto técnico e conceitual em que a morte adquiriu suas caracteristicas
especificas e seu valor fundamental de experiéncia. Isso foi de tal ordem que o grande corte
da medicina ocidental estd nesse momento em que a experiéncia clinica tornou-se o olhar
anatomoclinico, produzindo uma mudanca em sua racionalidade. A célebre frase de Bichat,
quando critica uma medicina que se apoiava na vida, apenas geradora de confusdo em sua
tentativa de sistematizacdo de sintomas, da essa dimensao: “abram alguns cadaveres: logo
verao desaparecer a obscuridade que apenas a observacao nao pudera dissipar”. A noite viva
se dissipa na claridade da morte. (FOUCAULT, 2004b, p.162). Fica demonstrado, assim, o
papel que a anatomia patologica e a dissec¢do de cadaveres tiveram na origem da medicina
moderna, a qual reforca a idéia, sempre criticada, de um fundamento anatémico da patologia.
No mesmo movimento, o médico deixa de ser expectante da doenga, como o era na medicina
das espécies ou classificatoria, cujo objetivo era buscar diminuir as dores e a violéncia da
doenca, e torna-se aquele que deverd lutar contra e vencer a morte. (FOUCAULT, 2004b, p.
5-6). Inicia, a partir desse marco, a preparacdo do caminho para a gradual intervengdo médica
sobre o processo do morrer, que se radicaliza na segunda metade do século XX.

De acordo com Luz (2000), a teoria das doengas, com experimentacdo em corpos

“doentes ou mortos, por um lado, e a administragao (quase sempre experimental) de fArmacos
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a doentes, por outro lado, constituirdo o embrido da clinica contemporanea no século XVIII
ou da Medicina Ocidental como a conhecemos até os dias de hoje”. (LUZ, 2000, p. 189).

A medicina, assim constituida, promove a evoluc¢ao das técnicas médicas (caudataria
de uma racionalidade anatomopatologica) e traz novas possibilidades de geréncia sobre a vida
e também sobre a morte. Toda uma vida cientifica se cria em torno dos problemas de ética
médica, incluindo aqueles sobre a responsabilidade frente a morte. Assiste-se, nesse quesito,
ao surgimento de uma reivindicacdo de controle da morte individual ou coletiva, comparavel
a que se manifesta mais claramente em outros dominios da vida bioldgica, como no caso da
contracepcdo ¢ do aborto. Nesses casos, ¢ particularmente o controle médico sobre
importantes setores da vida que se encontra questionado. (HERZLICH, 1993).

Observa-se, ainda, que ao final do século XX tais mudancas nos limites e status da
morte voltaram-se, também, para uma consideragdo distinta do periodo denominado “final de
vida”. Nesse novo contexto, a morte, mesmo sendo um acontecimento individual, ndo se
deixa reduzir ao fim de uma existéncia, a um fendmeno biologico ligado a cessacao de uma
atividade corporal. A morte, assim, torna-se uma entidade que suscita discursos € concepgoes
distintos. Por seu turno, os sentidos atribuidos ao processo do morrer sofrem variagdo
segundo o momento historico e os contextos socioculturais. A morte € o morrer tornam-se
“objeto de uma nova construgdo social através das interacdes entre grupos de atores que
enfrentam e modificam gradualmente as representacdes desses fendmenos, fornecendo-lhes
conteudos e contornos especificos”. (CASTRA, 2003, p. 21). Através de alguns movimentos
ocorridos ao longo do século XX, analisados no presente capitulo, a morte, o processo do
morrer € o proprio moribundo, os quais eram alvos de uma crescente desqualificagdo,
privatizacdo e ocultamento social (ARIES, 1977, 1989; SUDNOW, 1971), voltam a ser
reinvestidos de um valor positivo e considera-se indispensavel “devolver” ao individuo a sua
morte. (CASTRA, 2003; HERZLICH, 1993). Esses movimentos, discutidos mais a frente na
subsecdo 1.1.2, referem-se a uma importante evolugdo demografica, a uma mudanga do
regime moderno da doenga, a gestdo dos casos de sobrevida artificial, a representacdo da
morte como um tabu, as modificagdes das relacdes do médico com o paciente moribundo e,
finalmente, a questao da eutanésia. (CASTRA, 2003).

Esses fatos, em seu conjunto, tém significado uma modificacao na abordagem social e
técnica da morte e do morrer, donde surgem redefinicdes concorrentes de como deveria se
desenrolar o morrer dos sujeitos. Essas concepgdes assumem formas diferentes em fungao dos
pertencimentos ideoldgicos ou profissionais dos envolvidos, como ¢ o caso dos cuidados

paliativos e sua visao de “boa morte”.
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1.1.2 O contexto de problematizacdo da morte e do fim da vida: da “morte moderna” a
“morte contemporanea’’

A literatura critica das ciéncias sociais, cuja atengdo em fins dos anos 1960 e inicio
dos anos 1970 estd voltada para as questdes que cercam a morte, traz a luz um certo
diagnostico da sociedade contemporanea: as condi¢des da morte alteraram-se profundamente
durante o século XX, em especial desde a Segunda Guerra Mundial. Essa transformac¢do nos
contornos da morte foi resultante de mudancas muito diversas, com destaque aquelas relativas
ao progresso cientifico que deu nascimento as evolugdes das técnicas médicas e
especializacao da medicina em varias disciplinas. A medicina cientifica passa a se caracterizar
por uma orientacdo crescentemente empirica, pela especializagao do papel do médico e pela
busca de uma saber racional sofisticado.

A mudanga de paradigma se inicia com a medicina anatomoclinica, ainda no século
XIX, e produz importantes mudancas a partir de trés principios. Primeiro, gragas a
aproximacao entre médicos e cirurgides € a a pratica da autopsia, a doenga deixa de ser
considerada como resultado de um conjunto nebuloso de sintomas e comega a ser entendida
como resultado de lesdes organicas. Segundo, os clinicos desenvolvem com habilidade, no
quadro hospitalar, a observacao “junto ao leito do paciente”. Por fim, essa observacao ¢
acompanhada de novas técnicas de exame, como a percussao. Ainda no século XIX, no
momento em que a clinica comega a esgotar-se, uma outra corrente, apoiada sobre os
conceitos da Fisica e da Quimica, entra em cena: a chamada “medicina experimental” de
Claude Bernard. Para ela, a doenga e a lesdo sdo explicadas por alteracdes funcionais cujos
mecanismos e efeitos em cadeia podem ser determinados. Mais tarde, os trabalhos de Pasteur,
na Franca, e os de Koch, na Alemanha, estabelecem as causas no vasto campo das doencas
infecciosas. Tem-se a descoberta dos microorganismos através do microscopio. A partir de
entdo, considera-se que cada doenga infecciosa tem uma causa especifica, os diferentes
germes responsaveis vao sendo progressivamente isolados e amplia-se a compreensao dos
mecanismos de defesa. Com as vacinas, em especial, mas também com o progresso da
assepsia, a medicina transpde uma etapa decisiva em termos de eficicia e de conhecimento.
No campo do diagndstico, a partir da descoberta dos raios-X em 1895, os procedimentos
radiograficos aperfeigoam-se rapidamente. O desenvolvimento da anestesia permite um
dominio melhor das intervengdes cirargicas e surgem novos tratamentos, como a insulina para

os diabéticos. (ADAM; HERZLICH, 2001). Todos esses desenvolvimentos ocorreram até a
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Segunda Guerra Mundial e depois desse periodo, os progressos foram mesmo espetaculares,
como o primeiro transplante de coracdo realizado em 1967. Nesse vertiginoso processo de
evolugdo, cabe destaque a descoberta dos antibioticos, cujo impacto foi determinante para os
grandes feitos da medicina e a sensagdo mesmo de um poderio ilimitado.

Tais evolugdes permitiram o controle de uma série de doengas que outrora conduziam
a morte. Com efeito, os grandes avangos cientificos e tecnologicos que incidiram sobre a
medicina, principalmente a partir da década de 1950, culminaram na cura de varias doengas e
em mudangas significativas no plano demografico: o aumento do tempo médio de vida, a
prevengdo e erradicagdo de uma série de doengas e a reversibilidade de expectativas na
evolugdo de um grande numero de doengas. (PIVA; CARVALHO, 1993). Assim, a
diminui¢do da taxa de mortalidade ¢ o aumento da expectativa de vida mantiveram-se como
uma tendéncia forte durante todo o século XX em decorréncia desses progressos.

Além dessa evolucio demografica, também houve mudangas nos tipos de doencgas
que podiam ser fatais. Durante séculos, eram as doengas infecciosas a causa preponderante de
mortes, com as grandes epidemias produzindo mortes significativamente rapidas e dolorosas.
(ADAM, HERZLICH, 2001; ARIES, 1977, 1989; ELIAS, 2001). Nesse contexto, nio se
podia ainda designar uma entidade que atualmente ¢ definida como periodo de “fim de vida”,
o qual era sempre muito breve e abrupto.

Atualmente, sdo principalmente as doengas cronicas de longa duragdo que provocam a
morte nas sociedades modernas (MACIEL, 2009). No século XXI, o cancer, o HIV ¢ as
enfermidades cerebrovasculares e outras cronico-degenerativas, como o diabetes, aumentaram
sua incidéncia de 27% para 43% tanto nos paises desenvolvidos como naqueles em
desenvolvimento. (CARDOSO, 2009, p. 335). Assim, o regime moderno da doenca tem
uma incidéncia particular sobre a maneira com a qual apreendemos a morte e também afeta os
contornos do “fim da vida”. A morte agora aparece sempre ao termo de uma longa doenga e
ap6s um processo biologico mais ou menos longo de deterioragdo. (CASTRA, 2003). No
novo contexto, os profissionais passaram a utilizar métodos de diagndstico e tratamento
altamente sofisticados, porém muito agressivos, com os pacientes tendo suas vidas
prolongadas a custa de muito sofrimento. (CARDOSO, 2009). Trata-se da gestao dos casos
de sobrevida artificial, que ao lado da mudanca no regime moderno da doenca ¢ da
evolucdo demografica constitui uma outra problematica vastamente discutida na segunda
metade dos anos de 1960.

Essa realidade de sobrevida ¢ produto da evolucdo das técnicas modernas de suporte

de vida, como a reanimacdo, a alimentacdo e respiracao artificiais, o que tem contribuido
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largamente para fazer deslocar-se as fronteiras da morte, transformando radicalmente a
natureza mesmo do fim da vida. O periodo que precede a morte pode doravante se estender a
um tempo indefinido, durante o qual o paciente €, as vezes, dificilmente identificadvel como
vivo ou como morto, cuja morte devera resultar de uma decisdo. Isso significou a necessidade
de determinacdo do momento da morte ¢ de redefini¢do dos critérios para considerar um
individuo “realmente” morto.

Em 1959, relata o filosofo Agamben (2004), dois neurofisidlogos franceses, P.
Mollaret ¢ M. Goulon, publicaram um estudo no qual acrescentavam a fenomenologia do
coma até entao conhecida uma nova e extrema figura, definida por eles de “coma dépassé¢”. O
termo foi traduzido por “além coma”, uma espécie de quarto grau do coma, ao lado do coma
tradicional, vigil e carus’. Essa nova zona abria uma “terra de ninguém” entre o coma e o
falecimento. Agamben lembra apropriadamente que houve uma coincidéncia entre os
progressos técnicos de reanimagdo que possibilitaram o surgimento do “além coma” e o
aperfeicoamento das tecnologias de transplante, de modo que o estado do além-comatoso
transformou-se na condi¢do ideal para a coleta de 6rgaos. Foi exatamente a partir dessa
necessidade de fixar com certeza o momento da morte, a fim de ndo causar impasses juridicos
para o cirurgiao, o que motivou a elaboragdo em 1968 do relatorio de uma comissao especial
da Universidade de Harvard (The ad hoc Commitee of the Harvard Medical School) que
fixava os novos critérios do 6bito, inaugurando o conceito de “morte cerebral” (brain death),
unico o0rgao que nao pode ser transplantado. Para Agamben, a morte torna-se um epifendmeno
da tecnologia de transplante. A “morte cerebral”, assim, substituia os critérios tradicionais que
eram os mesmos ha séculos: a cessacdo do batimento cardiaco e a parada da respiracao. O
novo critério progressivamente se impoOs na comunidade cientifica internacional, até ser
integrado as legislagdes de muitos Estados americanos e europeus. (AGAMBEN, 2004, p.
169). A morte, assim, deixa de ser um acontecimento pontual, j& preconizado por Bichat, para
tornar-se um processo, constituindo a gestdo médica da ultima etapa da vida como
problemadtica e complexa, o que vem a desestabilizar a medicina em suas antigas certezas.
Surgem novas interrogacdes, como por exemplo, aquelas relativas a interrup¢ao dessas
tecnologias de suporte de vida: quando interromper? Quais as justificativas legitimas ou
critérios para a tomada de decisao? Quais as pessoas que devem estar implicadas no processo

de decisao?

> 0 coma cléssico & caracterizado pela perda das fungdes da vida de relagdo (consciéncia, mobilidade, sensibilidade, reflexos)
e pela conservagao das func¢des da vida vegetativa (respiracdo, circulagdo, termorregulacdio). No coma vigil, a perda das
fungdes de relacdo ndo ¢é completa, e no coma carus, a conservagao das funcdes de vida vegetativa ¢ gravemente perturbada.
(AGAMBEN, 2004, p.167).
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Agamben discute criticamente a criacdo pela ciéncia dessas chamadas “zonas de
indeterminagdo”, “terra de ninguém” em que vida e morte transitam segundo o progresso da
medicina. Com isso, o autor refere-se as circunstancias em que o sujeito torna-se um ser de
direito, porque sua vida € objeto de uma decisdo juridica, na mesma propor¢do que um ser
biologico, considerando-o a encarnacao do homo sacer — figura do direito romano arcaico,
cuja vida humana era incluida no ordenamento unicamente sob a forma de sua exclusao (ou
seja, de sua absoluta matabiliade). Tal figura, ser intermediario entre o homem e o animal,
ofereceu a chave para a compreensao do solo comum da soberania e do poder politico. Como
afirma Agamben, a vida do homo sacer podia ser eventualmente exterminada por qualquer
um, sem que se cometesse uma violacdo. Sua vida insacrificavel ¢ destituida de valor
simbolico. Ele ndo poderia ser colocado a morte em uma execugdo de pena capital, por nao
fazer parte do horizonte simbdlico da comunidade. Sua vida ndo poderia ser oferecida em
sacrificio. Ele poderia ser assassinado, mas isso nao constituiria crime. Assim, a “vida nua”,
propria do homo sacer, ¢ a vida matavel e insacrificavel. (AGAMBEN, 2004, p.16).

Assim, nos “terrenos sem nome” criados pela ciénca, afirma o autor, habitam os
hibridos modernos, os quais promovidos a um reino intermediario entre o0 homem e o animal,
tornam-se completamente a mercé das pretensdes de um poder, ou melhor, do biopoder, cada
vez mais articulado a estrutura do poder soberano, um poder que se exercia sobre a vida
através do seu poder de matar. (FOUCAULT, 2000). Ao analisar a “politizacdo da morte”,
Agamben afirma que talvez “soberania e biopolitica ndo sejam regimes excludentes em nossa
biopolitica contemporanea, onde cada vez mais o homo sacer se confunde com o cidaddo e o
soberano com a técnica”. (AGAMBEN, 2004, p. 150). O biopoder se instala ao lado do direito
de soberania (FOUCAULT, 2000, p. 287) e para Agamben (2004) eles se mesclam cada vez
mais: a vida natural torna-se o local por exceléncia da decisdao soberana. Assim, a flutuagdo da
morte constitui uma zona de indeterminagdo, onde as palavras “vida” e “morte” perdem seu
significado, configurando-se em um “espago de exce¢do”, no qual habita aquilo que o autor
denomina de “vida nua”, uma vida em estado puro (que ndo ¢ simplesmente a vida natural
reprodutiva, a zoé dos gregos, nem bios, uma forma de vida qualificada). A “vida nua” ¢é,
sobretudo, zona de indiferenca ¢ de transito entre o homem ¢ o animal, a natureza e a cultura -
a qual pela primeira vez ¢ integralmente controlada pelo homem e sua tecnologia. Desse
modo, “vida” e “morte” ndo sao mais propriamente conceitos cientificos, mas conceitos
politicos que, enquanto tais, adquirem um significado preciso somente através de uma
decisdo. A politica agora ¢ literalmente uma decisdao sobre o impolitico — a “vida nua”, afirma

Agamben. Esse reordenamento da vida e da morte pela tecnologia estabelece uma grande
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mobilidade de suas fronteiras e, conforme Agamben, sao moéveis justamente porque sao
fronteiras biopoliticas em que a vida natural ingressou definitivamente na esfera da Polis. A
politizagdo da “vida nua” como tal, para Agamben, “teria sido o evento decisivo da
modernidade”. (AGAMBEN, 2004, p. 171).

Os questionamentos sobre as modificacdes das fronteiras entre a vida e a morte, sobre
as praticas de sobrevida artificial iniciam também uma problematizagdo ética da gestao dessas
fronteiras. Assim, a gestdo da morte e as consideracdes €ticas que ela suscita apresentam-se
como um termometro sensivel dos modernos conflitos trazidos pelo progresso tecnologico da
ciéncia médica, em que a vida pode ser mantida através de métodos artificiais por tempo
indefinido. O impacto da tecnologia sobre a vida e a morte, portanto, fez surgir preocupacdes
novas, atentas aos limites, alcances e até prejuizos dessas novas tecnologias sobre a
“dignidade” da pessoa humana, donde surgem movimentos que apelam para uma morte mais
digna e respeito a autonomia dos pacientes terminais. De acordo com Piva e Carvalho (1993,
p- 129), cada vez mais sdo avaliados com maior rigor os “beneficios reais que pacientes de
UTT’S, usudrios de uma infinidade de recursos tecnolégicos, de fato obtém em troca de tanto
sofrimento e investimento™.

O prolongamento no tempo do processo de morte configura, desse modo, um novo
contexto técnico e cognitivo. Ao fim dos anos 1960, tanto a definicdo, como a forma da
morte e seu carater de evidéncia estdo profundamente alterados. Mais longo e, por
conseguinte, mais visivel, o periodo do “fim da vida” pode emergir como lugar de debate
(CASTRA, 2003), saindo do relativo siléncio no qual estava encerrado até entao.

No campo das ciéncias sociais, como ja citado, a morte emergiu mais
sistematicamente como objeto de estudos a partir da década de 1960. As pesquisas historicas
de Phillipe Ariés em meados de 1970 (1989, 1977), Michel Foucault (2004b, 2001, 2000,
1985), as etnograficas de David Sudnow [1971 (1963)], Glaser e Strauss [2005 (1965)],
Herzlich (1993 [1976]), além do trabalho mais recente de Norbert Elias (2001) merecem
destaque. Foucault e Ari¢s tematizaram a assunc¢ao do cuidado exclusivo de doentes e
moribundos pela instituigdo médica, antes nas maos dos familiares e religiosos. Glaser e
Strauss empreenderam pela primeira vez o estudo do fim da vida no quadro do hospital, sendo
pioneiros na metodologia do tipo etnografica nesse campo. Sudnow, também através da
observagdo etnografica no hospital, constatou o fendmeno da “morte social” do paciente
moribundo que se antecipava a sua morte biologica. Elias discutiu a soliddo a que esta
relegado o moribundo, sua exclusdo da vida social e todas as dificuldades de trocas afetivas

com ele. Em seu conjunto, todas essas pesquisas denunciavam uma administragao do processo
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do morrer racionalizada, “desumana”, controlada e escondida pela instituigdo médica,
lancando luz sobre o modelo de morte veiculado pela medicina curativa. (MENEZES, 2004).
A morte passava a ser representada como um tabu.

O tema da morte-tabu, outro elemento que langou luz sobre a problematica da morte
nesse periodo, atinge seu auge de discussao nos anos 1974-1976, tornando-se mesmo uma
representacdo dominante nas andlises das ciéncias sociais: evoca-se a exclusao da morte e do
doente moribundo como uma caracteristica fundamental da modernidade. (ARIES, 1977,
1989; RODRIGUES, 1983). Esses trabalhos denunciavam a rejeicdo da morte que ¢
“escamoteada”, “expulsa”, “banida”, “excluida”. De acordo com o artigo de 1955 do
sociologo britanico Geoffrey Gorer citado por Aries (1977, p. 146), com o sugestivo titulo
Pornography of death, a morte substituiu o sexo como o grande tabu do século XX em razao
do siléncio que se impunha aos fatos que lhe sdo correlatos, como o luto, vivido de modo
solitario e escondido, comparando-o ao ato da masturbacao.

Foi principalmente Ari¢s, na Franca, inspirado por Gorer, que efetuou um trabalho
sistematico sobre a historia das atitudes coletivas diante da morte e popularizou as
representacoes da morte como tabu também denominada por Ariés de “morte moderna”.

O modelo da “morte moderna” foi muito bem caracterizado pelo trabalho etnografico
de David Sudnow (1971) efetuado na década de 1960. Sudnow cunhou o termo ‘“morte
social” para referir-se ao fato de que no trato aos pacientes em vias de morrer, os profissionais
normalmente os percebiam ou os tratavam como se eles ja estivessem mortos, ou seja,
tratavam-nos como um cadéaver. Sudnow percebeu essas condutas através dos procedimentos
técnicos da equipe, como ndo admitir o paciente na sala de cirurgia ou deixd-lo em uma maca
propria para o transporte de cadaveres, ja que pelo quadro clinico, no decorrer de uma noite
ele viria a morrer, evitando com isso sujar lencdis, camas ou ocupar um leito. (SUDNOW,
1971, p. 101).

Na pesquisa, Sudnow apresenta alguns procedimentos que conformam o morrer na
institui¢ao por ele observada: o tratamento dos pacientes como mortos quando a antecipagdo
de suas mortes justifica o procedimento; a preparacdo gradual — a toalete finebre - quando o
paciente ¢ considerado comatoso, ou seja, todo o trabalho de preparo do cadaver comeca com
o paciente ainda vivo, deixando o trabalho final para quando “de fato” o paciente falece; a
livre discussao sobre as condi¢des e prognostico realizada na frente do paciente, quando esse
esta em coma, ou referir-se a um 6rgao para ser utilizado em transplante sem se preocupar se
0 paciente ouvia ou ndo; ou ainda a falta de admissdo em alguma unidade do hospital.

(SUDNOW, 1971, p. 110).
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Outro aspecto destacado foi 0 modo como os médicos se relacionavam com pacientes
fora de possibilidades de cura. Sudnow observou que a medida que ocorre a institui¢ao do
cuidado paliativo, como conseqiiéncia pratica importante de considerar um paciente como
moribundo, esse torna-se objeto de cuidado essencialmente do pessoal da enfermaria e os
médicos deixam de se interessar pelo caso. Quando j& ndo ha possibilidade de cura do
paciente, as atividades de diagndstico e de tratamento perdem, tanto para o médico quanto
para o residente, uma de suas funcgdes bésicas, qual seja, permitir ao profissional demonstrar
sua competéncia técnica. O médico, entdo, se afasta desse tipo de paciente. Sudnow ja
demonstra nesse estudo toda a dificuldade que os médicos tém diante do paciente fora de
possibilidades de cura e o seu abandono pela medicina, paciente que o novo modelo de
assisténcia - cuidados paliativos — ird resgatar, transformando-o em sujeito de sua assisténcia.

De acordo com essa literatura critica, sob o signo da “morte moderna”, o paciente esta
entregue as maos do poder do médico, passivamente objetivado pela equipe de saude, com
poucas possibilidades de acesso ao conhecimento do que se passa consigo e das possiveis
opgoes terapéuticas. O falecimento de um internado em hospital torna-se, portanto, um
processo inscrito em rotinas institucionais que privilegiam a competéncia e eficacia técnicas
da medicina, ndo mais inscrita na categoria do sagrado, o que significou uma mudanca
importante de sua representagio. (HERZLICH, 1993; MENEZES, 2004). E nesse sentido que
Sudnow procurou enfatizar que a “morte” e o “morrer” deixam de ser fatos a priori para
tornarem-se passiveis de defini¢des operacionais, as quais consideram as atividades de juizo
diarias dos membros da comunidade hospitalar e da organizacao social de seu trabalho. Por
1sso, o autor buscou uma definicdo do morrer enquanto processo, baseado nas atividades
técnicas de um certo grupo de profissionais. (SUDNOW, 1971, p. 198).

Em sintese, com o desenvolvimento dos recursos destinados a manutencdo e ao
prolongamento da vida, a medicina produziu uma morte em hospital, medicamente
controlada, monitorada, inconsciente, silenciosa e escondida. A figuracao tradicional da morte
— 0 esqueleto com uma foice nas maos — foi substituida por um internado em Centro de
Tratamento Intensivo (CTI), local exemplar da “morte moderna”, um lugar isolado da vida e
do mundo externo, onde ha quase uma total abolicdo do tempo, a0 modo de uma instituicao
tota.l (MENEZES, 2004, p. 33; 2004c).

Assim, a redescoberta da morte no inicio da década de 1960, em especial na literatura
das ciéncias sociais, surge marcada por certa nostalgia no tempo e no espago, como as criticas
mais atuais de Elias (2001), Armstrong (1987) e Herzlich (1993) apontam, em especial a

critica ao trabalho de Ari¢s: atribuia-se um valor positivo a morte comunitaria das sociedades
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tradicionais, como argumentou Ari€s a partir do seu conceito de “morte domada”, ou a morte
africana (ZIEGLER, 1977), “caracterizada pela sua aceitacao e integragdo a sociedade, com a
maternagem e a seguranca de quem ¢ cuidado pelo grupo”. (CASTRA, 2003, p. 29). Esses
modelos, antigos ou de sociedades distintas, eram apresentados em contraposi¢do a “morte
moderna” e como prototipos de uma “boa morte”, cuja idealizagdo se inscreve
sistematicamente em referéncia a uma suposta perda de sentido da morte moderna e da perda
ritual que a acompanha. Para Herzlich (1993), no entanto, mesmo ocultada, a morte continua
socializada. A autora argumenta que no hospital a morte biologica se dilui em um conceito
social e organizacional. As praticas e procedimentos, bem longe da riqueza dos antigos
rituais, reconfortantes porque o moribundo permanecia ator e sujeito, t€m agora como efeito
impedir que o individuo seja o centro de sua propria morte. Na sua pobreza, esses
procedimentos também tém caracteristicas de regras, mesmo que implicitas e ndo-formuladas.
Assim, morrer na modernidade se desenrola, como outrora, também dentro de regras estritas.
A “eficacia das praticas hospitalares consiste em controlar a anglstia sempre pronta para
ressurgir nesse ambiente”. (HERZLICH, 1993, p. 20).

Apesar de critico da idealizagdo das primeiras teorias sobre a morte, também para
Norbert Elias o isolamento dos moribundos na agonia torna-se um dos efeitos negativos do
processo de civilizagdao. (ELIAS, 2001). Para o autor, nunca na historia da humanidade foram
os “moribundos afastados de maneira tdo asséptica para os bastidores da vida social; nunca
antes os cadaveres humanos foram enviados de maneira tdo inodora e com tal perfeicdao
técnica do leito de morte a sepultura”. (ELIAS, 2001, p. 31).

Conclui-se que o tema da morte-tabu torna-se um verdadeiro diagnostico de uma era e
serd sistematicamente utilizado nos anos de 1980 pelos defensores das associagdoes de
cuidados paliativos para legitimar o seu discurso renovado em torno do moribundo, com
propostas distintas para a abordagem da morte. Os discursos iniciais sobre a morte, além de
seu aspecto nostalgico, nao circunscreviam o fim da vida como um periodo auténomo, sendo
esse um aspecto original dos cuidados paliativos.

Com a constatagdo dessas transformagdes sociais, a morte entdo se tornou um campo
privilegiado de “observacdo e andlise da fragilizagdo dos vinculos sociais, da crescente
institucionaliza¢do e rotiniza¢ao dos cuidados aos doentes e do processo de ocultamento e
exclusdo social dos que estao morrendo”. (MENEZES, 2004, p. 25). Através desse esquema
geral de uma “crise”, entra em cena a critica a incapacidade das nossas sociedades de gerir
satisfatoriamente a fase terminal da existéncia. A supressao da morte na modernidade assume

a forma de uma “patologia social”. Contudo, muito rapidamente, ao longo dos anos de 1970,
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o centro do debate desloca-se de uma critica da gestdo social da morte para uma critica da
gestao médica do morrer (CASTRA, 2003), que promove a supermedicalizacdo do fim da
vida, por isso denominada de ‘“obstinagdo terapé€utica” ou tratamento futil no campo da
bioética, levando a processos de distanasia. (MARTINS, 1998).

A influéncia da tecnologia sobre o processo de morte tornou-se, assim, uma
caracteristica fundamental da sociedade moderna, contudo, se essa tecnificagdo da morte
mantém a vida, ela distende as suas fronteiras e gera, por outro lado, uma nova preocupagao,
mais especificamente uma angustia difusa: aquela de morrer mal. Morrer “artificialmente”
torna-se um foco renovado de angustia e inquietacdo, muito mais do que morrer
“naturalmente”. Castra (2003) afirma que a nova sensibilidade diante de uma medicina
percebida como inquietante e insegura desenvolve-se ao longo dos anos 1970 e esse medo ¢
tanto mais vivo quanto a intervenc¢ao médica € suscetivel de obstruir o processo da morte e de
prolongar o periodo do fim de vida de maneira excessiva. Se a extensdo do “poder médico” ¢
reconhecida €, sobretudo, o carater exclusivo da sua decisao que ¢ contestado. A fase terminal
da existéncia surge submetida aos riscos dos objetivos e concepcdes pessoais dos
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profissionais. A sociedade civil se manifesta e surgem reivindicagdes como ‘“viver a sua
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morte”,
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morrer dignamente”, “ndo ser privado da sua morte pelos médicos”.

Por todas essas razdes, as pessoas tém procurado se proteger de uma morte dolorosa e
como nao existe na maioria dos paises uma legislacdo que contemple tais situagdes e oriente
as tomadas de decisdes, tém surgido, por exemplo, nos Estados Unidos, justamente um pais
com uma tecnologia de ponta em varios campos, os chamados Living Will (MARANHAO,
1986). Tais dispositivos sdo uma espécie de testamento em vida ou um testamento de
cuidados médicos em que o paciente nomeia um responsavel, se possivel, com duas
testemunhas para ter efeito legal, como porta-voz das diretrizes dos cuidados médicos que ele
deseja que sejam realizados quando ja ndo puder mais opinar em razao da doenga, podendo
até mesmo tangenciar a questio da eutanasia (COLLUCL et al., 2005)".

Essas manifestagdes, portanto, exprimem efetivamente a apreensdo crescente do

publico face a profissao médica e o seu modo de gestdo do fim da vida. E ¢ em razao desses

%0 Jornal “Folha de Sdo Paulo” de 20 de fevereiro de 2005 (no caderno Cotidiano) inspirado pelo lancamento do filme “Mar
Adentro” do diretor Alejandro Amenébar, trouxe uma reportagem em que sao tratadas questdes relativas a eutanasia, a
assisténcia dispensada a pacientes chamados terminais e relativas a UTI’s. O filme conta a histéria do espanhol Ramén
Sampedro e sua luta pelo direito a por fim a sua vida apds um grave acidente quando ele tinha 25 anos que o deixou
tetraplégico. A reportagem, com base em depoimentos de médicos, também informa que, embora ilegal, a eutandsia ¢ uma
conduta freqiiente nas UTI’s dos hospitais brasileiros. O Cédigo de Etica Médica de 1988 (art. 66) veda ao médico “utilizar,
em qualquer caso, meios destinados a abreviar a vida do paciente, ainda que a pedido desse ou de seu responsavel legal”.
(MARTINS, 1998, p. 182). Os depoimentos dos médicos e a inexisténcia de uma legislagdo especifica que norteie essas
praticas indicam que o carater tabu assumido pela morte em nosso século tem deixado a descoberto uma area extremamente
delicada da vida moderna, j& que inviabiliza uma ampla discussdo sobre o assunto.
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aspectos que os discursos contemporaneos sobre uma gestdo digna da morte passam por
varias criticas e pela proposta de uma desmedicalizacao do processo do morrer. (MENEZES,
2003)’. Em meio a crise, surge um campo de lutas em torno de propostas como a redefini¢io
da relagdo médico-paciente, em que esse ultimo possa ter mais autonomia nas decisdes a
serem tomadas sobre seu processo saude-doenga e morte.

Assim, as modificacdes nas relacoes do médico com o paciente moribundo tornam-
se outro elemento que problematiza a morte em nosso tempo. A logica que presidia até entao
as relagdes com o paciente em fim de vida se caracterizava pela preocupacao do médico em
mascarar a iminéncia da morte. Esconder ao moribundo seu fim proximo era a regra geral. A
obrigacdo da mentira, a fim de poupar o doente, era vista como apoio efetivo ao paciente na
sua luta pela sobrevivéncia no contexto do fim da vida. (ARIES, 1977, 1989). Contudo, essa
atitude geral face a morte aparece cada vez mais inadaptada no curso dos anos 1970. Através
do tema da “verdade” ao paciente, surgem novas aspiracoes € concepgdes do fim da vida. A
partir desse momento, ¢ cada vez mais o moribundo e sua experiéncia singular que se tornam
o objeto das preocupacdes. E o modelo tradicional da relagdo médico-paciente fundado sobre
0 consenso ¢ a assimetria dos papéis que passa a ser contestado. Nessa logica, o paciente que
esta morrendo nao ¢ mais o “agonizante” que vive os seus Ultimos momentos, mas uma
pessoa confrontada por uma situagdo que se prolonga no tempo e que desempenha um papel
ativo durante esse periodo. A problematizacao da relagdo tradicional médico-paciente traduz
uma evolucao da no¢do de “boa morte”: o ideal de uma morte rapida, inconsciente, discreta
desaparece gradualmente em prol da concepcdo de uma morte consciente, controlada e
produtiva, sendo esse o modelo de “boa morte” dos cuidados paliativos. Agora, o médico
deve estar atento as expectativas do paciente em final de vida e considerar sua experiéncia
para lhe ajudar no seu processo de morte. Para Castra, ¢ nesse momento, entre 1975 ¢ 1979,
que o “tema do apoio psicologico ao moribundo adquire uma centralidade dentre os meios
preconizados para melhorar a vivéncia do fim da vida”. (CASTRA, 2003, p. 35).

O contexto de crise e de inadequacao da medicina face a morte € ao paciente que esta

morrendo constitui uma base reivindicativa favoravel a apari¢ao de novas representacoes do

’ De acordo com Menezes (2003, p. 371-72), em 1991 foi fundado na Inglaterra o Natural Death Center, institui¢ao
educacional sem fins lucrativos que visava divulgar o ideério da “morte natural”. O objetivo do projeto era tornar a morte
socialmente mais visivel, de modo a ser concebida e vivida “naturalmente”, como um evento que faz parte do ciclo da vida.
O ideario da “morte natural”, tal como apresentado por seus militantes, ¢ radicalmente antitecnologico. A tecnologia ¢ vista
como antagonista da “boa morte” com dignidade e sdo enfatizados recursos tidos como “naturais”, advindos de praticas
orientais, como respiracdo, meditagdo, massagem e visualizagdo. Menezes chama a atengdo para o fato de que tais recursos
também nao deixam de ser recursos técnicos € que a polarizag@o entre “morte tecnoldgica” e “morte natural” deixa fora da
analise as diversas interpretacdes que os atores envolvidos produzem a respeito da tecnologia, ja que essa ndo possui um
sentido em si, fechado, mas sentidos construidos nos distintos contextos historicos, culturais e sociais.
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fim da vida, que emerge como terreno de conflito. A morte, constituida como problema
social, torna-se o alvo de reivindicagdes crescentes que se exprimem em especial em torno do
direito a morte, como no caso da eutanasia, a qual entra no rol das discussdes que tensionam
as relagdes do homem contemporaneo com a morte.

De acordo com Pessini e Barchifontaine (2002), o termo “eutandsia” passa por uma
evolugdo semantica ao longo dos séculos. Em seu significado etimologico (do grego eu —
“boa” — e thanatos — morte), o termo significa morte boa, sem dores e angustias. A partir de
Francis Bacon, no século XVII, o termo adquire o significado que faz referéncia ao ato de por
fim a vida de uma pessoa enferma, passando a significar o tratamento adequado as doengas
incuraveis. Cabe ressaltar que o debate sobre a eutandsia ndo se centra na legitimidade de
dispor da vida de qualquer pessoa, mas de pessoa enferma, para a qual ndo existem esperangas
de vida em condig¢des que possam ser qualificadas como humanas.

A conotacdo marcadamente negativa do termo ‘“‘eutandsia” se cristalizou apos a
Segunda Guerra Mundial, quando a opinido publica se encontrava extremamente sensibilizada
contra essa pratica que foi transformada em politica piblica na Alemanha nazista. (PESSINI;
BARCHIFONTAINE, 2002). De fato, o termo foi utilizado pelo Terceiro Reich no chamado
Aktion T4 — um programa financiado pelo governo que visava a eliminagao de “vidas que nao
valiam a pena ser vividas” — que levou a morte mais de 100 mil pessoas entre ciganos, negros
e judeus nos seus quase dois anos de funcionamento, sendo extinto em agosto de 1943.
(SIQUEIRA-BATISTA, SCHRAMM, 2005, p. 112). Pode-se dizer que esse fato historico ¢ a
ilustragdo por exceléncia daquilo que Agamben (2004) chamava de “decisdo soberana sobre a
‘vida nua’”. Hitler comegou aplicando a ‘“eutandsia” em deficientes fisicos e mentais,
tornando-se por fim uma forma de eliminar as pessoas qualificadas como inimigos politicos.
(PESSINI, BARCHIFONTAINE, 2002, p. 280).

Foi nesse contexto que a opinido publica manifestou grande repulsa pelo tema da
eutanasia, expressando um fendomeno de recalque mediante o medo de retorno a barbarie que
se assistiu nesses anos. Contudo, a partir dos anos de 1960-1970, as representacdes da
eutanasia e do direito a morrer se modificaram profundamente: “a imagem negativa de uma
eutanasia estatal coletiva, ndo consentida e involuntdria desaparece em prol de uma visdo
mais individual da eutandsia como expressdo da autonomia da pessoa em fim de vida”.
(CASTRA, 2003, p. 36). Para Siqueira-Batista e Schramm (2005), o reconhecimento de que o
programa nazista ndo proporcionava uma auténtica eutandsia permitiu uma retomada das
discussdes em torno do tema, influenciadas por uma nova conjuntura marcada por

substanciais transformagdes, dentre as quais se destacam as modificagdes nas coordenadas
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sociais, com a retomada do debate ético e filosofico dirigido as questdes de ambito pratico,
donde surge a bioética como disciplina que vem arbitrar esses modernos conflitos no campo
das ciéncias da vida, e a ocorréncia de varias situagdes clinicas que levantaram questoes sobre
a moralidade da eutanasia e do suicidio assistido® — como os casos de Karen Ann Quinlan
(1975-1976), Ramon Sampedro (1998), Jack Kevorkian, o “doutor morte” (anos de 1990), e
tantos outros.

Através dos relatos das inumeras situagdes clinicas e seus evidentes limites que
surgiram na midia e em outros espagos desenhou-se uma imagem particularmente dramatica
do fim da vida: os protagonistas dessas historias estavam isolados, sem nenhum apoio em face
do sofrimento decorrente de doenca incuravel. A eutanasia aparece entdo como a ultima
solucgdo, o recurso final dos individuos confrontados com situagdes extremas e insustentaveis.
Comecga a surgir uma maior compreensao em relacdo a eutanasia ou ao suicidio assistido por
compaixao, promovendo uma redefinicdo da apreensao social do tema.

Na primeira metade dos anos 1970, as questdes relativas a eutanasia e ao direito de
morrer emergem no debate social, cujos desenvolvimentos fazem surgir concepgdes e
principios de gestdio do fim da vida alternativos a obstinacdo terapéutica e a
supermedicalizagdo, constituindo-se em um movimento de reapropriagdo da morte.
(CASTRA, 2003). Essa abordagem que reivindica uma ajuda ativa ao morrer se inscreve num
movimento mais amplo da sociedade no periodo em referéncia, que tende a redefinir nossas
relagdes com o corpo e a denunciar a influéncia excessiva da medicina sobre as pessoas.
(ILLICH, 1975). O termo eutanasia comega a deixar de ser tabu. Passa a ser discutida mais
abertamente e surgem declaragdes coletivas de importantes personalidades que admitem ética
e legalmente a sua pratica. Entre as mais importantes, esta o manifesto a eutanasia publicado
no The Humanist (1974) e assinado por quarenta personalidades, entre elas os prémios Nobel
Monod, Pauling e Thomson. (PESSINI, BARCHIFONTAINE, 2002, p. 279-80). Esse
manifesto, uma das primeiras formas de acdo coletiva organizada em torno da eutanasia,
prefigura um movimento social que vai se ampliar nos anos seguintes para promover um novo
modelo de gestao do fim da vida centrado no dominio ou controle individual. Vale ressaltar,

no entanto, que os cuidados paliativos, embora preconizem os valores do individualismo na

8 0 suicidio assistido ocorre quando uma pessoa solicita o auxilio de outra para morrer, caso ndo seja capaz de tornar fato sua
disposi¢do. Nesse ultimo caso, o enfermo estd, em principio, sempre consciente, sendo manifestada a sua opgao pela morte.
Ja na eutanasia, nem sempre o doente encontra-se consciente — por exemplo, na situagdo em que um paciente terminal em
coma esta sendo mantido vivo por um ventilador mecanico, o qual ¢ desligado, ocasionando a morte. (SIQUEIRA-
BATISTA, SCHRAMM, 2005, p. 114).
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gestdo da morte se opode radicalmente a pratica da eutandsia. Quanto a crescente
individualizagdo do morrer, fenomeno que Norbert Elias assinalou em A soliddo dos
moribundos (2001), o autor afirma que se a percepcdo de si como individuo isolado ¢
caracteristico da etapa atual do processo de civilizacao, ela ¢ também uma maneira de viver o
fim da sua existéncia. NOs reencontraremos esse aspecto fortemente vinculado a concepgao de
“boa morte” dos cuidados paliativos, a partir das formulagdes de sua fundadora, Cicely
Saunders, discutido no capitulo 4. Assim, as novas representacdes em torno da morte
veiculadas através da eutanasia e do direito de cada um dispor da sua propria vida sdo a
expressao de um movimento mais profundo de individualizagdo na qual a imagem de uma
pessoa auténoma, que ndo ¢ somente diferente, mas também distinta dos outros, ¢ cada vez
mais clara e fortemente marcada.

Por conclusdo, nos anos de 1960 e 1970 os contornos da morte alteraram-se
rapidamente. A medida que o individuo que estd morrendo torna-se mais presente nos
debates, cujo pano de fundo ¢ um alongamento temporal da morte viabilizado pela tecnologia
médica, ¢ cada vez mais o periodo do fim da vida que se torna o objeto central das
preocupacoes. Paralelamente as criticas a medicina, cuja legitimidade em relacdo a gestao da
fase terminal ¢ sistematicamente questionada, a reivindicagdo do direito a morrer constitui um
eixo essencial do debate publico, mas também um novo modelo de apreensdo da morte.

E nesse contexto que se assiste ao progressivo surgimento de uma concepgdo nova do
individuo em fim de vida com a emergéncia do movimento inglés dos Hospices em 1967,
definido posteriormente como cuidados paliativos, o qual desenvolve uma abordagem
radicalmente diferente da fase terminal da doenca e da a morte uma nova representagao,
propondo que esse momento possa significar também uma ocasiao de crescimento pessoal.

Do ponto de vista da normalizagdao que se pretende analisar, observa-se que no século
XX o fim da vida desenrola-se no ambito cientifico e técnico do hospital, o qual tem se
tornado o lugar preponderante de inovacdo médica. Essa evolugdo, por seu turno, marca a
emergéncia de um processo progressivo de normalizagdo médica sobre a morte. A primeira
norma que se estabelece ¢ o lugar onde a morte dever ocorrer: no hospital, com suas atitudes e
praticas especificas que moldam a realidade da morte e a experiéncia dos individuos. Mas,
para o hospital e para o médico a morte torna-se progressivamente um empreendimento
condenado ao fracasso. Afirma Herzlich (1993), ¢ conveniente, portanto, uma vez que as
categorias do sagrado ndo vém mais contrabalancear as do “fazer” cotidiano, que a morte
perca sua importancia central e cesse de mobilizar recursos e energias. Para que o trabalho

possa ocorrer € necessario retirar da morte o seu carater espetacular de crise que desestabiliza
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as regras habituais. E preciso, entdo, racionaliza-la, isto ¢, normaliza-la. (HERZLICH, 1993).
A morte suave, inconsciente e facil de esconder e manipular torna-se o ideal, diriamos, uma
segunda norma que orienta o trabalho da instituicdo que se encarrega da morte. (GLASER;
STRAUSS, 2005). Por tras das atitudes que visam a ignorancia do paciente do seu verdadeiro
estado ou ao conhecimento mais tardio possivel de seu progndstico surge o ideal da “boa
morte” que caracteriza a sociedade moderna: uma morte calma, sem angustia e sofrimento,
isto é, sem crise.

No préximo capitulo sera discutida a emergéncia historica dos cuidados paliativos
como dispositivo da medicina que tem por objetivo proporcionar a “boa morte” aos pacientes
com doencgas avangadas sem possibilidade de cura ou no final da vida, através da construgdo

gradual de um novo ideal de “boa morte”, resultante da critica a “morte moderna”.
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2 CUIDADOS PALIATIVOS: A INVENCAO DE UMA MEDICINA DO FIM DA
VIDA

A partir das discussdes do capitulo precedente, verifica-se que as novas formas de
apreensdes sociais da morte, que tiveram lugar entre os anos de 1960 e 1970, propiciaram um
solo fértil de reivindicagdes e de emergéncia de modelos alternativos de gestdo do fim da
vida, no qual se inserem os cuidados paliativos. Nesse capitulo, busca-se analisar a maneira
como se materializou esse modelo médico de gestio do fim da vida que renova
progressivamente os discursos em torno da morte e do morrer.

O desenvolvimento historico da nova abordagem da morte e do morrer denominada
cuidados paliativos estd ligado as producdes de duas médicas: a psiquiatra suica Elisabeth
Kiibler-Ross, radicada nos Estados Unidos, e a inglesa Cicely Saunders. Suas obras e formas
inovadoras de prover o cuidado aos pacientes moribundos propiciaram uma transformacgao
radical das representacdes sociais do morrer no século XX, bem como contribuiram para
definir as fronteiras desse novo campo de conhecimento.

No processo de desenvolvimento dos cuidados paliativos, Cicely Saunders procurou,
dentre outras coisas, estabelecer uma agenda detalhada dessa abordagem, incluindo as
especificidades de sua pratica, mas também a forma da sua organizagdo. Clark e Seymour

(1999) destacam trés fatores que foram fundamentais para o €xito da iniciativa de Saunders:

Uma forte vocagdo pessoal dessa médica para o trabalho com o paciente moribundo; um
esforco determinado para aumentar a visibilidade dos cuidados terminais® nas agendas
profissionais dos médicos, enfermeiros, assistente social € outros, € o uso ativo de poderosas
redes sociais dentro das estruturas governamentais britanicas para dar apoio a sua empresa.
(CLARK; SEYMOUR, 1999, p. 63).

Ja Kiibler-Ross (1998) contribuiu notavelmente para a area através do seu trabalho
clinico ao lado de pacientes moribundos, o qual ela descreve na sua classica obra Sobre a
morte e o morrer (...) de 1969.

Os trabalhos de Kiibler-Ross e Saunders constituem, assim, os fundamentos tedricos e
praticos que estabelecem um novo espaco de intervencao no mundo médico: uma medicina do
fim da vida.

Num esfor¢co para localizar a discussdao sobre a filosofia e a pratica dos cuidados
paliativos numa perspectiva socio-historica, € importante tracar o movimento de origem dos
cuidados paliativos, primeiro na Gra-Bretanha, onde nasceu, e depois sua disseminagdo para

outros paises como Estados Unidos e Franga, os primeiros a adotarem essa pratica em seus

? O termo “cuidado terminal” foi comumente usado até o final da década de 1960, quando foi substituido por “cuidado
hospice” e nos anos de 1980 por “cuidado paliativo”. (CLARK; SEYMOUR, 1999).
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sistemas de saude. Em seguida, o foco da atencdo serdo as condi¢cdes de emergéncia e a
dinamica da experiéncia dos cuidados paliativos no Brasil, cujo objetivo inicial no processo
de importagao foi propiciar uma “resposta” ao problema social do fim da vida de pacientes
que vinham sendo tratados no interior dos hospitais e, apos o esgotamento dos recursos
terapéuticos curativos, se viam marginalizados do sistema de cuidados, alguns sendo
transferidos para casas de repouso ou deixados a cargo dos familiares, ja que na realidade dos
hospitais ndo havia um servigo estruturado para esse tipo de paciente. Apds a discussao de
suas origens e ampliacdo do modelo para fora da Inglaterra, discute-se as definigoes de

cuidados paliativos.

2.1 Historia e filosofia dos cuidados paliativos ou Movimento Hospice

As origens dos hospices modernos estao referidas a médica britanica Cicely Saunders
e podem ser definidos como um servico especializado voltado para pacientes com doengas
avangadas sem possibilidades terap€uticas curativas. Mais que um lugar fisico, os hospices
remetem-se a uma filosofia de cuidados.

Na década de 1960, Saunders inicia o entdo denominado Movimento Hospice, cujo
objetivo era responder a grande necessidade de cuidados para os doentes desenganados pela
medicina de uma forma mais atenta e humana. Esse foi um movimento de protesto, inclusive
fora da Inglaterra, que reivindicava melhor tratamento aos moribundos rechacados pelos
sistemas de saude, os quais estavam seduzidos pelas terapias curativas e pela alta tecnologia
médica. Progressivamente sua reivindicagdo organizou-se em torno da necessidade de
desenvolvimento de uma medicina especificamente voltada para o final da vida — anos mais
tarde, em 1985, denominada de medicina paliativa — a qual corresponde a uma pratica médica
especializada centrada na atengdo ativa e total dos pacientes e seus familiares por parte de
uma equipe multiprofissional, quando a doenga ja ndo responde ao tratamento curativo, a
expectativa de vida ¢ relativamente curta e o foco do cuidado ¢ a qualidade de vida. (DOYLE,
et al., 2003, p.1). A medicina paliativa, assim definida, visa o alivio da dor e controle de
sintomas, aliando cuidado humanizado, ensino e pesquisa clinica. (PESSINI, 2005).

No projeto de desenvolvimento do movimento, Cicely Saunders realizou tanto
pesquisas clinicas quanto teoricas. Através de uma vasta bibliografia, recuou até¢ a Idade
Média para encontrar a concepcao de “hospicio” e nesse buscar o modelo para a instituicdao
que viria a cuidar dos pacientes moribundos na modernidade. Originado da palavra latina

Hospes que significa hospede, convidado, o hospitium medieval era uma hospedaria (asilo) —
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“Institui¢des monasticas que davam assisténcia a peregrinos que rumavam a lugar santo, os
quais eram recebidos como hospedes e ali ficavam para descansarem ou para serem cuidados
em razao de doengas”. (VARGA, 2001, p. 232).

De acordo com Pessini (2004), as origens dos hospices remontam a Fabiola que, em
Roma, no século IV da era crista, abriu sua casa e praticava “obras de misericordia crista” aos
necessitados. Mais tarde, a Igreja assumiu o cuidado dos pobres e doentes até parte da Idade
Média, quando na Gra-Bretanha houve uma interrupcdo abrupta, com a dissolugdo dos
monastérios, no século XVI. Conforme essa cronologia, o primeiro hospice fundado
especificamente para os moribundos, ja no século XIX, foi o de Lyon, em 1842, por Jeanne
Garnier, ap0Os visita aos pacientes com cancer que morriam em suas casas. Nesse mesmo
periodo foram abertos em Londres outros hospices, entre os quais o St. Columba’s Hospice
(1885) e o St. Luke’s Hospice (1893), tnico fundado por um médico, Howard Barret, para
acolher pobres e moribundos. Na Gra-Bretanha, o renascimento dessas instituicdes ocorreu
em 1905, com o St. Joseph’s Hospice, em Hackney, fundado pelas Irmas Irlandesas da
Caridade. Sua fundadora, madre Mary Aikenhead, era contemporanea de Florence
Nightingale, enfermeira que se notabilizou no cuidado pioneiro a feridos de guerra, tendo
fundado em Dublin em 1846 uma casa para alojar pacientes em fase terminal de vida, o Our
Lady’s Hospice. Esse foi chamado de hospice por Florence por analogia as hospedarias para o
descanso dos viajantes na Idade Média. (PESSINI 2004, p. 182-83).

Para Clark e Seymour (1999), ha uma certa predile¢do entre alguns autores que
escrevem sobre o desenvolvimento historico dos cuidados paliativos em rastrear a origem
institucional dos hospices em tempos muito antigos, como nos trechos acima de autoria do
padre e tedlogo Leo Pessini, num exemplo dessa perspectiva no Brasil.

Apesar de o nome comum falar em favor de uma conexdo entre as instituigdes
medievais e os hospices do inicio da era moderna, Clark e Seymour (1999) recomendam
cautela em fazer muitas comparagdes diretas entre os dois, pois na Inglaterra medieval e em
todas as regides rurais da Europa continental /ospices rotineiramente ofereciam cuidado e
hospitalidade para os indigentes, Orfaos, idosos, doentes e peregrinos, sem ser
predominantemente dedicados aos doentes ou aos moribundos. Saunders teria observado essa
peculiaridade do hospice medieval. (CLARK; SEYMOUR, 1999, p. 65). Esses primeiros
hospices foram, no entanto, os precursores genéricos dos sistemas posteriores de cuidados aos
dependentes, aos doentes, pobres € moribundos. Nesse sentido, € possivel situar o nascimento
do hospice no contexto socio-histérico cultural mais amplo no qual Foucault identificou o

nascimento do hospital:
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Antes do século XVIII o hospital era essencialmente uma institui¢do de assisténcia aos
pobres. Instituicdo de assisténcia, como também de separacdo e exclusdo. O pobre como
pobre tem necessidade de assisténcia e, como doente, portador de doenga e de possivel
contagio, ¢ perigoso. Por essas razdes, o hospital deve estar presente tanto para recolhé-lo,
quanto para proteger os outros do perigo que ele encarna. O personagem ideal do hospital, até
o século XVIII, ndo é o doente que é preciso curar, mas o pobre que estd morrendo. E alguém
que deve ser assistido material e espiritualmente. O hospital era, entdo, um morredouro.
(FOUCAULT, 1979, p. 102-03).

Cabe ressaltar também que ao reter o nome, os hospices modernos procuraram
conscientemente reacender a tradi¢cao da devogdo, da vocagdo e da ética do servigo que foi
consagrado nas fundagdes religiosas que lhes antecederam. Assim, para Clark e Seymour
(1999), a idéia de que os hospices como lugares relacionados especificamente com o cuidado
da morte t€ém uma historia que remonta a tempos antigos de pouco serve para a compreensao
de tais cuidados no passado, mas revela algo sobre as preocupacdes do movimento moderno
dos hospices: o de estabelecer um discurso de que a sua historia estd relacionada a uma
preocupacdo cristda com o sentido do sofrimento. Deve-se lembrar que Saunders era
profundamente religiosa e imprimiu essa marca ao movimento. Para Menezes (2004), a
construgdo dessa genealogia dos cuidados paliativos serve para legitimar um corpo de
conhecimentos e uma especialidade, apresentando-se como herdeiros legitimos de uma antiga
tradicdo, na qual localiza-se a “morte tradicional” ou “morte domada”, uma morte tida como
mais pacifica ou socializada. (ARIES, 1989). Assim, os valores e praticas dessa tradigdo
estariam sendo resgatados pela “morte contemporanea”, representada pelos cuidados
paliativos. Para a autora, no entanto, essa ¢ uma perspectiva anacronica, ao nao levar em conta
as circunstancias politicas, econdmicas e sociais vinculadas ao desenvolvimento de uma
assisténcia de moribundos. Tal perspectiva pressupde que houve um curso linear em que antes
os moribundos eram atendidos com dignidade, processo interrompido com a tecnologizagdo
exacerbada da medicina, e agora essa logica de assisténcia digna retornaria seu curso normal
com a emergéncia ¢ sob a governanga dos cuidados paliativos, revelando assim o carater
ideolégico do movimento e do seu discurso. (MENEZES, 2004, p. 100).

Portanto, apesar da longa genealogia, serdo os hospices do século XIX que prefiguram
a evolucao geral dos hospices da segunda metade do século XX, possuindo varias
caracteristicas em comum. Eles combinaram preocupagdes religiosas, filantrépicas, morais e
médicas. As ordens religiosas femininas, ligadas a fundagao no século XIX dos hospices na
Gra-Bretanha, expandiram-se rapidamente e o cuidado com a morte, como no caso das Irmas
da Caridade (St. Joseph’s Hospice), foi apenas um aspecto de um vasto conjunto de

preocupacgdes abrangidas por essas ordens, que englobavam uma atencdo aos pobres, o
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servico na comunidade e a instrucdo. A filantropia também era importante para todos os
hospices e cada um chegou a contar com subsidios publicos e privados. Ja a participagdo
médica (com excecdo do St. Luke's Hospice) foi limitada nos hospices do século XIX e até
mesmo nos primeiros desenvolvidos no século XX. De importancia particular, por conclusao,
¢ o fato de que os hospices modernos (incluindo-se os do século XIX), diferente dos
medievais, eram de fato destinados aqueles préximos da morte. Tal condigdo prévia talvez os
tenha feito parecer desinteressantes aos médicos envolvidos no sistema hospitalar nascente
orientado para a cura. Outros aspectos que se destacam eram que 0s /hospices para 0s
moribundos estabelecidos nos ultimos anos do século XIX eram precarios. Estavam
fundamentalmente enraizados em preocupacdes religiosas e filantropicas que diminuiriam
depois da Primeira Guerra Mundial, de maneira que seu potencial para o desenvolvimento
parecia bastante limitado. Portanto, o renovado interesse pelos hospices como instituicao de
cuidado distinta na medicina, o que ndo era at¢ a década de 1950, foi uma conseqiiéncia da
mudancga interna na estruturagdo da medicina e no processo do morrer, como discutido no
capitulo anterior. A maior parte dos hospices do século XIX e inicio do século XX ainda
existiam ap6s a Segunda Guerra Mundial e para alguns desses uma revolugao na teoria € na
pratica do cuidado com a morte estava para acontecer. (CLARK; SEYMOUR, 1999, p. 66).

Conclui-se, entdo, que o surgimento do novo modelo de assisténcia em cuidados
paliativos ¢ uma producdao coletiva fortemente vinculada as condigdes historicas,
institucionais e ideologicas nas quais se insere. Surgiu tanto como resultante de
transformagdes sociais mais amplas das relacdes coletivas com a morte € 0 morrer, como em
decorréncia de transformagdes internas no meio médico. (CASTRA, 2003, p.42).

Nesta linha de pensamento, os trabalhos de Clark e Seymour (1999), Clark (1999),
Clark, Seymour ¢ Winslow (2005), produzidos no contexto britanico, sdo esclarecedores.
Esses autores mostraram que um dos paradoxos da histéoria do movimento do hospice
moderno na Gra-Bretanha ¢ que ele se originou a sombra de um novo sistema que incluia a
medicina socializada e a Assisténcia social que iria cuidar de todos os necessitados "desde o
berco até a sepultura”, isto ¢, no contexto de implantagdo do Estado do Bem-Estar Social
nesse pais. Ao contrario dos hospices dos séculos XIX e XX, as prioridades do novo servigo
nacional de saude na Gra-Bretanha (British National Health Service - NHS), criado em 1948,
eram a doenga aguda e a reabilitacdo. Esse fato, aliado a uma rejeigao ideoldgica da caridade
como fonte adequada para a prestacdo de cuidados de satide (caracteristica dos hospices do
século XIX), ndo criou um ambiente propicio para que esses hospices voluntarios se

desenvolvessem. Ja ndo havia boa aceitacao de que as classes menos abastadas suportassem
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as indignidades associadas com a caridade, os meios experimentais, o pouco alivio ou o
encarceramento inapropriado.

Na primeira década do NHS era necessario transformar uma colecdo defeituosa e
desorganizada de servigos médicos herdados do passado em um servigo sanitario moderno
apropriado as necessidades e as expectativas da segunda metade do século XX. Os
planejadores tentaram realizar essa tarefa sem os recursos materiais ¢ humanos necessarios
para isso. A magnitude do projeto estava tornando-se cada vez maior em razao do avango
cientifico, das capacidades crescentes da medicina, da evolu¢ao da situagdo demografica e
epidemiologica, e especialmente por causa das aspiragdes de progresso. Apesar das
dificuldades, em um periodo de 10 anos, o NHS ¢ amplamente percebido como um projeto de
sucesso. Em uma era de consenso politico pds-guerra, partidos conservadores e trabalhistas
mostravam abertamente o seu apoio ao novo servico de saude. (CLARK; SEYMOUR, 1999,
p- 70).)

Clark (1999) debrugou-se sobre as implicagdes dessa situacao para o desenvolvimento
dos interesses com o cuidado da morte. Apesar do horizonte pouco propicio inicialmente, o
desenvolvimento dos hospices contou com o impulso das transformacdes sociais mais amplas,
como as novas preocupagdes com a familia e os idosos. E interessante notar como a questio
do cancer entrou na agenda dos servigos de saude, ja que o fim da mortalidade ligada a
doencas infecciosas levou ao surgimento de um perfil de satde mais associado com as
doencas cronicas e incapacidades fisicas relacionadas ao envelhecimento da populagdo, com o
cancer assumindo uma posicao de destaque em termos de preocupacgdes.

Em 1951, a Marie Curie Memorial Foundation (uma instituicdo de caridade recém-
criada voltada para o cancer) e o Queen's Institute of District Nursing realizaram uma
pesquisa na Gra-Bretanha com 7.000 pacientes com cancer que viviam em casa. Seu
Relatorio, o Marie Curie Memorial Foundation, de 1952, destacou problemas generalizados,
circunstancias materiais precarias ¢ a necessidade de melhoria do cuidado institucional para
esse seguimento. Mas até o final da década, havia poucos sinais visiveis de melhoria. A Marie
Curie Memorial Foundation tinha aberto alguns lares para idosos em todo o pais, mas em um
exame dessas casas voltadas para os moribundos, conduzidos pelo médico Glyn Hughes, a
critica sobre as condi¢des prevalecentes foi uma tonica forte.

Hughes escreve um Relatorio em 1960, o Peace at the Last (Paz no Final), onde
destaca as boas inteng¢des, mas o pouco desenvolvimento técnico dos centros de assisténcia

terminal. Mas, ja nesse Relatorio, o trabalho realizado no St. Joseph's Hospice, Hackney, foi
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particularmente elogiado, local em que Cicely Saunders passou a trabalhar a partir de 1958 até
1965.

Peace at the Last enfatizou a conveniéncia dos cuidados no domicilio, sempre que
possivel, mas na década de 1950 houve debates sobre até que ponto as familias estavam
dispostas a apoiar os seus enfermos, dependentes e moribundos. Em 1956, 40% dos &bitos
estavam acontecendo nos hospitais do NHS. Hughes recomendou que fossem combinadas as
virtudes de “uma atmosfera caseira” junto com o “ambiente e os procedimentos do hospital”
como o melhor caminho a seguir. (CLARK; SEYMOUR, 1999, p. 71). Esses autores trazem
pelo menos mais trés estudos realizados entre 1959 e 1963 relacionados a tematica. Dentre
eles, o do psiquiatra John Hinton que estava conduzindo investigacdes para avaliar os niveis
de sofrimentos fisicos ¢ mentais associados a uma doenca terminal e buscando relagdes entre
esses fatos e a vida pessoal dos doentes. O médico Exton-Smith dedicava-se a pesquisa sobre
os problemas do cuidado terminal do idoso. Aitken-Swann realizou pesquisa sobre o
acompanhamento domiciliar da enfermagem ao paciente com cancer. Além desse interesse
nascente, as novas especializacdes médicas em geriatria € dor comegaram a se expandir no
curso dos anos de 1950. Juntos, esses desenvolvimentos forneceram um contexto para a
compreensdo da contribuicdo especifica e individual de Cicely Saunders. (CLARK;

SEYMOUR; WINSLOW, 2005, p. 9).

2.1.1 Cicely Saunders e as preocupacoes com o cuidado do paciente em fase terminal de vida

Saunders nasceu na Inglaterra em 22 de junho de 1918 e, filha de pais abastados,
iniciou seus estudos superiores de filosofia, economia e politica em Oxford. Em 1939, com a
eclosdo da Segunda Guerra Mundial, ela interrompeu sua graduacao em Oxford e ingressou
no St. Thomas  Hospital Nightingale School of Nursing, em Londres, formando-se em
enfermagem em 1944. Problemas de dores cronicas nas costas a obrigaram a encerrar a
carreira de enfermeira, porém, ela fez um treinamento para assistente social hospitalar (ou
assistente social médico), onde poderia continuar a ter contato com os enfermos. A
experiéncia na nova profissdo cuidando de um imigrante judeu polonés moribundo despertou
a sua preocupacao para as necessidades especiais dos pacientes em fase terminal. O paciente
em questao, David Tasma, um homem com cerca de 40 anos que convalescia no hospital, sem
familia e poucos recursos financeiros, faleceu em fevereiro de 1948, poucos meses antes da
fundacao do Servigo Nacional de Saude e deixou Cicely Saunders com um sentimento pessoal

de que mais trabalho precisava ser feito nesse ambito. Apds a morte do amigo, Saunders
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retomou o trabalho como enfermeira voluntaria no St. Luke's e nesse periodo ainda havia
poucas casas para moribundos em Londres. Até o inicio dos anos 1950, desejosa de fazer
mais por esses pacientes, ela se convenceu a investir em uma terceira carreira: a medicina.
Assim, Saunders retorna ao St. Thomas’s Hospital Medical School, onde qualificou-se como
médica em 1957, com 39 anos. (FIGUEIREDO, 2008; FOLEY, 2005; PESSINI, 2004).

Embora o interesse de Saunders pelo cuidado terminal tenha se iniciado em 1948,
somente no final dos anos de 1960, ap6s uma longa caminhada trabalhando como assistente
social, enfermeira voluntaria e médica, Saunders pdde criar a instituigdo modelo da nova
forma de assisténcia — o St. Christopher's Hospice'’, cujos principios ja estavam presentes no
pedido de seu amigo David Tasma: além do alivio da dor, ele desejava “a presenca de alguém
que o tratasse como pessoa”. (PESSINI, 2004, p. 184). De acordo com Pessini, esse paciente
deixou a Saunders a soma de 500 libras esterlinas como doagao para o seu projeto.

A motivacdo de Saunders para procurar uma carreira médica foi tanto vocacional
como politica, pois a medicina lhe possibilitava conduzir estudos cientificos sobre dor e seu
alivio entre pacientes que estavam morrendo com cancer terminal. Seu objetivo era
desenvolver técnicas para o controle de dor no cancer que pudessem ser aplicadas facilmente
em todos os cendrios clinicos. Na primeira publicacdo de Saunders no St. Thomas em 1958
(Dying of cancer), quando ainda era estudante de medicina, os elementos fundamentais de
uma nova filosofia para o cuidado com o morrer foram definidos, prefigurando o Movimento
Hospice. Segundo a autora, o papel do médico consistia em permanecer ao lado dos pacientes
agonizantes, aumentar os seus recursos internos e continuar aplicando o seu conhecimento
para trazer alivio e conforto durante o seu sofrimento. Sugeria, a partir da escuta dos pacientes
(a autora focou o trabalho em quatro casos clinicos de pacientes com cancer terminal), que
esses se sentiam abandonados por seus médicos no periodo do fim da vida. Idealmente, o
médico deveria permanecer o centro de um “time” que trabalha junto para aliviar onde nao ¢
possivel curar, manter a propria luta do paciente dentro do seu compasso e trazer esperanga €
consolo nos momentos finais de vida. O artigo trazia ainda a discussdo sobre o valor dos
estabelecimentos voltados para pacientes em fase terminal da doenga, questdes sobre a
assisténcia de enfermagem, a questdo da dor, enfatizando a necessidade do bom médico aliar
a sua pratica aos cuidados psiquicos e a assisténcia espiritual. (CLARK; SEYMOUR;
WINSLOW, 2005, p. 9).

190 periodo final da vida e a morte sdo compreendidos por Saunders como uma “viagem”, por isso o nome do hospice por
ela fundado se chamar St. Christopher - Sdo Cristévao - santo padroeiro dos viajantes. (MENEZES, 2004, p. 53).
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No centro das preocupacdes de Saunders, portanto, estava o sofrimento dos pacientes
em fim de vida e um dos aspectos centrais desse sofrimento era a questao da dor, formulada
explicitamente: ndo se trata mais de fazer dos sintomas relacionados a dor “simples polos
indicadores” para procurar as causas profundas das doengas, mas de elaborar novas
terapéuticas especificamente concebidas para a luta contra a dor. A partir desse momento a
dor exigira a mesma analise ¢ a mesma consideracao que a doenga ela mesma. S3o mais as
sindromes da dor que as sindromes da doenca que passam a interessar no novo contexto

clinico voltado para o cuidado terminal. (CLARK, 1999).

2.1.2 Cuidados paliativos e dor

A dor como especialidade emergiu nos anos 1950 e, mais recentemente, tem atraido o
interesse mais amplo dos cientistas sociais e clinicos. A sociologa francesa Isabelle Baszanger
(1998) discutiu o processo de emergéncia da dor como especialidade clinica e observou que
nessa nova leitura o fendmeno doloroso passa a ser entendido como extremamente complexo,
cuja abordagem deveria ser mais ampla e multidisciplinar. Pode-se dizer, com base nos
estudos de Baszanger, que as idéias e praticas sobre a dor estdo mudando o cuidado médico
moderno, mais precisamente, o paradigma biomédico tem sido questionado sistematicamente
nessas novas praticas, revelando os limites da medicina baseada na anatomopatologia. Um
aspecto importante dessa abordagem inovadora para a presente discussdo ¢ a importancia
assumida pela experiéncia subjetiva do adoecimento que recoloca a relagdo médico-paciente
em novo patamar. A autora mostrou que essa transicdo envolveu uma mudanca do ambiente
de construcao do conhecimento - do laboratorio para a clinica - e incluiu a criagcao do assim
denominado “mundo da dor”, o qual ¢ organizado por peritos em centros especializados,
como as atuais Clinicas de Dor. Esse campo da dor logo se fragmentou em subcampos
altamente especializados: dor aguda, dor terminal, dor no cancer, dor neuropatica crénica, dor
poOs-operatoria cronica, etc. (BASZANGER, 1998, p. 102). Cicely Saunders, nesse contexto,
representa uma expoente para a area do tratamento da dor oncoldgica, anteriormente chamada
dor terminal.

Tal como o anestesiologista americano John Bonica, idealizador das Clinicas de Dor e
referéncia moderna nesse campo, Saunders foi profundamente influenciada por uma leitura
ampla sobre o tema da dor. Os trabalhos ja citados do médico Exton-Smith e do psiquiatra
John Hinton tiveram grande impacto sobre ela. Particularmente o trabalho de Hinton, um

estudo inovador realizado em um hospital de ensino, no qual ele entrevistou mais de 100
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pacientes em fase terminal de vida, incentivou Saunders a realizar uma pratica similar. Dessas
fontes, Saunders privilegiou os argumentos de que o foco clinico deveria ser o “mundo da
vida” do paciente e as terapias deveriam ter por objetivo ajuda-lo a reconstruir esse mundo e
suas relagdes. (CLARK; SEYMOUR; WINSLOW, 2005, p. 9).

Apos 1958, enquanto trabalhava em tempo integral no St. Joseph's Hospice, e ja
influenciando uma geragcdo de estudantes médicos e enfermeiros que visitavam o local,
Saunders publicou 56 artigos, panfletos e revistas dirigidas a médicos, enfermeiros e
assistentes sociais. (CLARK, 1999). Ela também foi convidada a falar e dar palestras em
prestigiadas reunides. Clark (1999) afirma que talvez uma das mais criticas apresentagdes
tenha sido no Royal Society of Medicine, em 1962, numa reunido da Sec¢do da Sociedade
Cirargica sobre “A gestdo da dor intratavel”. Em comentario a respeito da reunido, dois
participantes observaram que era provavel que Saunders fosse a inica mulher no evento e que
ela estava falando para uma platéia que tinha uma formidavel reputacdo. Além disso,
Saunders estava indo falar para contradizer varios dos mitos tidos como verdadeiros pela
vasta maioria da platéia e para mostrar-lhes que aquilo eles aprenderam e o que eles faziam
estava errado.

A tese de Saunders, definida em suas primeiras falas, centrava-se na defesa da
necessidade de administragio regular de opidides'' aos pacientes com dor causada pelo
cancer. Com base na observagdo sistematica de 900 pacientes que estavam morrendo no St.
Joseph's Hospice, Saunders defendeu que os opidides nao eram viciantes/aditivos nesses
pacientes, que a tolerancia ndo era um problema e que a prescricdo da morfina por via oral
agia em prol do alivio da dor, ndo a mascarando, como era entendido até entdo. As idéias de
Saunders também extrapolavam o quadro da ortodoxia médica da época, com sua defesa da
importancia de tratar a “pessoa toda”, além da énfase na atengdo ao ambiente de cuidados em
torno do paciente. (CLARK; SEYMOUR; WINSLOW, 2005). Assim, de extrema
importancia para o movimento foi a luta de Saunders para romper com a idéia, na verdade um
preconceito que até hoje vigora entre muitos profissionais de satde, mas também entre os

pacientes, segundo o qual a utilizacao de opiodides para o controle da dor geraria vicio.

10 6pio ¢ a substancia original do grupo farmacoldgico dos opidides, categoria de analgésicos potentes que inclui todas as
substancias naturais, semi-sintéticas ou sintéticas capazes de reagir com os receptores opidides do organismo. Dentro dessa
categoria, o termo opidceo ¢ reservado exclusivamente para os derivados naturais do dpio. O dpio ¢ formado por cerca de 30
alcaldides (substancia de carater basico derivada principalmente de plantas, mas também derivada de fungos, bactérias e até
mesmo de animais, que contém em sua féormula basicamente nitrogénio, oxigénio, hidrogénio e carbono). Dentre os
alcaldides estdo a morfina e a codeina, analgésicos largamente utilizados em dores severas. Palavra de origem grega, 6pio
significa suco. A substancia ¢ obtida a partir de capsulas que contém as sementes da papoula Papaver somniferum, como uma
goma, e em seguida ¢ transformada em pd. Atribui-se a Scribonio, médico do Imperador Claudio no ano 40 da nossa Era, a
invengdo desse método de extracdo. (SANTOS, 2009, p. 31).
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Quando Cicely Saunders deixou o St. Joseph's, em 1965, ela havia colhido descri¢des
detalhadas dos casos de 1.100 pacientes. Nessas descrigoes, estava presente uma tentativa
determinada de compreender a dor como um fendmeno multidimensional, no qual os
sofrimentos fisico e mental eram inseparaveis, de maneira que o seu alivio exigia algo mais
que a mera atengao de tratamentos médicos. A partir da pesquisa, Saunders introduziu no St.
Joseph's Hospice o uso regular de analgésicos orais em horarios estabelecidos, substituindo o
uso de injegdes apenas sob pedido dos pacientes quando a dor ja estava instalada, sendo o
primeiro atualmente o principio utilizado nas clinicas especializadas em dor crdnica e
maligna. (PESSINI, 2004, p. 184). Nesse trabalho pioneiro, entdo, Saunders produziu duas
modificagdes que se revelaram fundamentais para a gestdo da dor oncologica: o uso didrio e
regular do opioide a fim de evitar que a dor se instalasse ¢ a demonstracao de maior eficacia
do opidide por via oral.

Em 1964 Saunders havia desenvolvido também o conceito de “dor total” com base em
varias influéncias teoricas, pesquisas e nas muitas historias de sofrimento que ela tinha ouvido
de seus pacientes.

Saunders, no entanto, conscientizou-se da necessidade de dar evidéncias adicionais
sobre a questdo, para além de sua descricao cuidadosa e persuasiva de impressoes clinicas, a
fim de promover uma ampla divulgagdo de seus postulados para fora do St Joseph's. Seu
encontro com um colega de pesquisa, no St. Christopher’s em 1971, Robert Twycross, teve
por conseqiiéncia uma série de estudos que proveram essas evidéncias. A pesquisa de
Twycross e sua énfase sobre uma abordagem multifatorial para a gestdo da dor teve um
impulso inesperado com a aceitacdo gradual de uma nova teoria da dor, a chamada “Teoria do

Portdo” (controle do portio)'?, e a descoberta de que a analgesia com morfina, longe de ser

2Em 1965, o psicodlogo canadense Ronald Melzack e o neurologista britdnico Patrick Wall, baseando-se nas idéias do
cirurgidio holandés Willem Noordenbos, publicaram seu classico artigo sobre o “Portdo de controle” (gate control), no qual
propunham um mecanismo a nivel medular que regulava a transmissdo de sensagdes dolorosas entre a periferia e o cérebro. A
partir da Teoria do Portdo, o combate a dor foi redirecionado, pois agora combater a dor ndo significava mais intervir a partir
do exterior, mas era preciso estimular e reforgar os poderes naturais do organismo. Além disso, essa teoria era extremamente
funcional, abrindo caminho para novas praticas no combate a dor. Baszanger (1998) destacou que o trabalho de Melzack e
Wall foi o instrumento que permitiu a John Bonica ndo so6 legitimar o seu projeto no cenario médico, como também leva-lo
para além das fronteiras da medicina. Pois o que ele pretendia, mais que uma simples mudanga técnica ou quantitativa a
respeito da dor, era introduzir uma mudanga qualitativa, ou seja, uma nova maneira de encarar a questdo que ultrapassava as
barreiras disciplinares para constituir um novo problema, investindo especialmente em trés frentes: em diregdo a pesquisa, em
dire¢do a medicina e em dire¢@o a psicologia. Em relag@o a pesquisa, a Teoria do Portdo impulsionou novas pesquisas basicas
em nocicepgdo baseadas em novas questdes que reconheciam a importancia das diferentes disciplinas para o entendimento do
fendmeno doloroso. Em relagdo a medicina em geral, ela langou as bases para uma nova abordagem terapéutica baseada no
conceito de "controle sensorial" da dor, o que encorajou os clinicos a procurarem alternativas as lesdes cirurgicas destrutivas
e irreversiveis, através do investimento em tratamentos conservadores que se baseavam no controle da dor através de um
aumento das atividades fisiologicas normais ao invés de tentar altera-las. A Teoria do Portdo de Controle também
fundamentou teoricamente algumas técnicas que até entdo eram consideradas como parte do arsenal da medicina popular ou
alternativa. Esse embasamento cientifico permitiu uma mudanga no status dessas técnicas, que passaram a ser consideradas
agora como procedimento médico, por exemplo, a acupuntura, as técnicas de relaxamento, a hipnose, etc. Por fim, em
relagdo a psicologia, o fato da Teoria valorizar o papel das atividades cognitivas na dor e legitimar isso através de uma teoria
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um perigo, imitava a acdo de substancias enddgenas similares a morfina que ocorriam
naturalmente no cérebro, como a endorfina.

Clark (1999) efetuou um estudo dos primeiros escritos de Cicely Saunders (1958-
1967), uma década antes da abertura do St. Christopher’s Hospice em 1967, com o objetivo
de analisar o contexto biografico de desenvolvimento de sua preocupacao com a dor. Clark
mostrou que o trabalho da autora com pacientes agonizantes e sua €nfase no estudo da dor
inaugurou o entendimento dessas questdes como problemas que requeriam intervengdes
multiplas na sua resolucao. Para isso, o conceito de Saunders de “dor total” foi um importante
instrumento, pois sua formulagdo considera o sofrimento do paciente nas esferas fisica,
psicoldgica (emocional), social e espiritual, que ndo apenas coexistem, mas interferem entre
si, aspectos que conformam o fendmeno doloroso de pacientes com doengas terminais. Mais
tarde, o termo tornou-se um dos conceitos mais poderosos desse campo. Na nova visdo, havia
uma preocupacao especial em prestar aten¢do a angustia mental dos pacientes agonizantes.
Muitos dos documentos publicados entre 1958 e 1967, conforme Clark, unem a administragao
da dor fisica a uma exploracao da angustia mental. Saunders afirmava que essa ultima era
talvez a dor mais intratdvel de todas e requeria habilidades clinicas particulares — como o
desenvolvimento da escuta, pois quando os sintomas fisicos eram aliviados a dor mental
surgia com mais intensidade. (CLARK, 1999, p. 746).

A nova constru¢do médica do fim da vida, no entanto, ndo sera verdadeiramente
visivel e legitima sendo a partir do momento em que podera encontrar um lugar, um espago
material para ser reconhecida. Gragas ainda a nogao de “dor total”, Cicely Saunders passou a
dispor de uma retdrica para promover o seu projeto e circunscrever um objeto de preocupagao
central. Assim, para alterar as praticas e constituir o fim da vida como problema a parte ¢
necessario “fazer existir” os cuidados terminais na comunidade médica e interessar novos
atores, tornando esse campo atrativo. E no projeto mais amplo de constru¢io de uma
visibilidade e legitimidade dos cuidados paliativos que se localiza a inauguracao do St.
Christopher's Hospice em 24 de julho de 1967, em Londres. Esse hospice rapidamente
tornou-se lugar de referéncia para o acompanhamento de pacientes em final de vida e de
gestao das dores ligadas a fase terminal. Para a construcao do projeto, Saunders efetuou uma
campanha de levantamento de fundos, de carater nacional e internacional, atraindo o apoio

financeiro de muitos paises. Portanto, redes sociais tiveram de ser exploradas para a obtengdo

cientifica maior valorizou a idéia da possibilidade de controle psicoldgico da dor. Isso permitiu reunir dois mundos, até entdo
muito apartados, em um projeto comum, quais sejam, a medicina e a psicologia. (SANTOS, 2009, p. 73-6).
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do apoio ao St. Christopher's Hospice, em especial dentro do sistema de autoridades publicas
e privadas. Houve entdo o apoio de figuras importantes do mundo da politica, da lei
(advogados) e da igreja. O apoio médico de alto nivel, contudo, mostrou-se peculiarmente
dificil nesse momento inicial. (CLARK; SEYMOUR, 1999). Reconhecido unanimemente
como o primeiro hospice moderno, pioneiro em matéria de cuidados paliativos, o St
Christopher ¢ também inicialmente concebido para efetuar atividades de pesquisa e de ensino
em relacdo direta com a pratica clinica e os cuidados. (CASTRA, 2003; MENEZES, 2004;
PESSINI, 2004; VARGA, 2001).

Para a divulgag¢dao de seu trabalho, Saunders viajou bastante, tanto no Reino Unido
como fora do pais, trocando conhecimentos e experiéncias com profissionais de diferentes
campos. Vale destacar que Saunders visitou e também compartilhou idéias com Houde e
Rogers — pioneiros americanos na pesquisa sobre dor - em sua primeira visita aos Estados
Unidos em 1963.

O médico americano Raymond Houde, com a ajuda do psicélogo Stanley Wallenstein,
a enfermeira de pesquisa Ada Rogers e Kathleen Foley', foi pioneiro no desenvolvimento de
uma filosofia de alivio da dor centrada na consideracdo e compreensdo da experiéncia do
paciente associada a rigorosas pesquisas clinicas farmacologicas. Ao mesmo tempo, filosofia
semelhante a de Houde era desenvolvida e promovida independentemente tanto por Saunders
como por Bonica. Esses trés pioneiros foram inovadores ao irem muito além dos estreitos
pontos de referéncia de suas disciplinas na busca para avangar o conhecimento sobre a dor e
na geracdo de novas abordagens para a sua gestdo. Eles usaram as suas id€ias para reunir e
disseminar ativamente uma razao para o alivio da dor que fosse ao mesmo tempo praticavel
clinicamente e aceitavel cientificamente. Na empreitada, o uso de opidides foi considerado
uma parte essencial do instrumental do clinico responsavel pelo alivio de dor no cancer, ao
lado de uma aplicagdo terapéutica judiciosa de bloqueio de nervos'® nos poucos casos
complexos nos quais os opidides foram ineficazes. Desse ponto de vista, em cuidados
paliativos a avaliagdo da dor e dos sintomas encarna um elemento essencial na constru¢ao da
disciplina emergente ¢ pode ser considerada como a pedra angular da estratégia profissional
de distin¢ao cientifica. Trata-se em certa medida de constituir a realidade do fim da vida como

um problema estritamente médico, suscetivel de realgar uma competéncia e conhecimentos

'3 Kathleen Foley e Houde fundaram o Servigo de Dor no Memorial Sloan-Kettering Cancer Center, em Nova lorque.

14 0 bloqueio nervoso consiste na injecdo de uma ou mais substancias proximo do nervo que estd conduzindo a dor, cujo
objetivo ¢ bloquear a condugdo da dor para o cérebro, fazendo com que a mesma deixe de ser percebida pelo paciente. Sobre
esse tema ver também a Dissertacdo de Mestrado de Santos (2009).
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técnicos ligados nomeadamente as particularidades biologicas e fisiologicas das fases terminal
ou pré-terminal da doenga. Nesse sentido, hé toda uma preocupacdo de demonstrar a eficacia
dos novos métodos de luta contra as dores relacionadas ao fim da vida. (CASTRA, 2003).

Em razdao de novos métodos de controle da dor terem sidos desenvolvidos, métodos
antigos foram revistos. Houve um aumento dos métodos farmacologicos € uma diminuig¢ao da
interrupcdo mecanica da dor por cirurgia ou anestesia. Essa ultima conservou certa
importancia, porém passou a ser aplicada mais cautelosamente no tratamento de problemas
complexos de dor, naquelas situagdes em que as drogas opidides falhavam. Aliado a isso, uma
atencdo mais séria comegou a ser dada a contribuicdo que sociodlogos, psicologos clinicos,
enfermeiros, psiquiatras e outros propiciaram para a compreensao da experiéncia da dor e da
doencga terminal. Como resultado, houve o desenvolvimento de um interesse médico nos
fatores interacionais ou relacionais no alivio da dor no cenario clinico. Preocupagdo
igualmente ampla surgiu em relacao as questdes de comunicagdo, isto €, a postura de falar a
verdade ao paciente e permitir a expressao de sentimentos no cuidado oncolégico comegam a
surgir no inicio dos anos de 1960, atingindo o seu apice nos anos 1970 e 1980. (CLARK;
SEYMOUR; WINSLOW, 2005).

Em maio de 1973, ap6s um interesse generalizado na Teoria do Portao do controle da
dor, John Bonica, expoente da area a época, obteve financiamento para realizar a primeira
reunido internacional de dor. Essa reunido culminou na fundacdo, no ano seguinte, da
Associacdo Internacional para o Estudo da Dor (IASP). Em 1975, foi lancada a revista Pain -
a primeira publicacdo interdisciplinar dedicada ao estudo do tema. A partir das discussodes
nesses foruns, surgiram planos para destacar a dor oncoldgica como um problema de satde
publica e os principais personagens dos dois campos - dor e cuidados paliativos - Bonica e
Saunders, tiveram oportunidade para se encontrar e trocar correspondéncias. A primeira
reunido especificamente voltada para tratar da dor oncologica foi em 1975 na reuniao da IASP
em Florenga e a segunda foi realizada em Veneza em 1978, em um Simposio Internacional. A
dor oncoldgica como questao de saude publica foi levantada mais claramente por ocasido de
uma reunido em Mildo, na Italia, em 1982, através de Jan Stjernswérd, entdo novo chefe da
unidade de cancer da Organizagdo Mundial da Satde. Apesar dos acalorados debates por
alguns anos entre os especialistas do Reino Unido e Estados Unidos sobre os métodos
utilizados na clinica, sobre os problemas da tolerancia e da monitorizagdo da morfina houve
um amplo acordo de que essa era a droga de escolha sobre a qual construir uma estratégia
internacional para o alivio da dor no cancer. Pouco mais de uma década depois da primeira

reunido, em 1986 a OMS publicou o seu guia para o alivio da dor no cancer (Cancer Pain
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Relief), com vista a aliviar a dor oncoldgica mundialmente no inicio do século XXI. Nesse

guia, o alivio da dor foi conceptualizado como uma "escada"'’

, com a administragdo regular
da morfina oral apresentada como o nucleo da pratica clinica para todos os envolvidos no
atendimento de pacientes com dor decorrente de cancer avangado. (CLARK; SEYMOUR;
WINSLOW, 2005, p. 11; PESSINI, 2004, p. 185).

Verifica-se, portanto, que o trabalho de Saunders insere-se num movimento
mais amplo em que o desenvolvimento de métodos para o alivio da dor associada com cancer
avangado ocupou um lugar especial na histéria da medicina moderna. Observa-se também que
mudancgas radicais na administragdo da dor oncologica ocorreram na segunda metade do
século XX, quando o uso da morfina tornou-se o “padrdo ouro” de tratamento, apos ser
rechacada pelos temores de vicio. E nesse contexto que surge uma abordagem mais simples,
na qual a voz da pessoa que sofre torna-se um aspecto fundamental de uma nova tecnologia
centrada no doente para o alivio da dor oncoldgica. Saunders, Bonica, Raymond Houde e
colaboradores transformaram a dor oncoldgica em um tema de preocupacao clinica mundial,
quando antes sO despertava interesse em campos fragmentados e nao relacionados da
medicina. Os trabalhos desses trés clinicos, realizados até certo ponto independentemente,
levaram a reavaliacao das abordagens do alivio da dor no cancer em meados do século XX,
culminando na construcao social de dois novos e relacionados campos de pesquisa e pratica:
"dor" e "cuidados paliativos".

A acdo politica (e clinica) de Saunders e o Movimento pelos Hospices foram se
expandindo e, em 1985, foi fundada a Associacdo de Medicina Paliativa da Gra-Bretanha e
Irlanda e, em 1987, a Inglaterra tornou-se o primeiro pais a reconhecer a medicina paliativa
como uma especialidade médica, definida por Saunders como “o estudo e o controle de
pacientes com doenca ativa e progressiva em fase avangada, para os quais o prognostico ¢
limitado e o foco dos cuidados ¢ a qualidade de vida™. (PESSINI, 2004, p.184).

A partir desses desenvolvimentos, surge a necessidade de melhor definir o que sejam
os cuidados paliativos e se inicia uma fase de institucionalizagdo da disciplina, com
disseminagao mundial e ampliagdo de suas fronteiras e objeto.

Os comentadores dos cuidados paliativos costumam localizar as origens da palavra

“paliativo” no verbo latino palliare. Figueiredo (2008, p. 382) mostra que no Brasil o termo

15 Trata-se da escada analgésica, algoritmo publicado pela OMS (1986) que serve até hoje como modelo clinico para o
tratamento da dor oncoldgica, validado e aceito mundialmente. A partir desse algoritmo, a dor deve ser tratada segundo uma
escala ascendente de poténcia medicamentosa ou de complexidade de procedimentos anestésicos e/ou neurociriirgicos.
(CARDOSO, 2009, p. 339).



67

nao tem um significado feliz, pois evoca idéias como “quebra galho”, “jeitinho”. Portanto,
tem significado “disfarcar, dissimular, encobrir com falsa aparéncia, remediar
provisoriamente”, como aparece no Dicionario Novo Aurélio (FERREIRA, 1999, p. 1479).
Ainda conforme o Diciondrio, paliativo “sdo os meios utilizados para acalmar, atenuar ou
aliviar momentaneamente um mal”. Pessini indica que o entendimento do senso comum
geralmente € no sentido de uma acao que na verdade nao resolve um determinado problema
ou desafio (PESSINI, 2004). Figueiredo (2008) remete-se a etimologia da palavra para
afirmar que sua origem demonstra com clareza os principios que fundamentam as agdes as
quais se refere o termo no campo da saude. Como Figueiredo, Hennezel lembra que pallium
em latim significa “manto”, “ndo para encobrir o sofrimento, mas cobrir com prote¢ao”.
(HENNEZEL, 2004, p. 131). O termo, tal qual o de hospice, teria sido tomado de empréstimo
das instituicdes mantidas por religiosos cristdos na Idade Média que erguiam ao longo das
rotas de peregrinacao abrigos destinados aos viajantes cansados ou doentes. O manto era
aquele que cobria os peregrinos cristaos em sua jornada. (FIGUEIREDO, 2008).

Para Clark e Seymour (1999), esse parece um ponto de partida etimoldgico
profundamente problematico para uma nova especialidade que, desde o inicio, levanta
contradigdes e possibilidades de interpretacdo variadas. Os autores aprofundam essas
interpretagdes contrastantes para as origens etimologicas do termo. A primeira, referida
acima, em que palliation € associada ao 1éxico médico, com origens na Inglaterra Elizabetana,
com conotagdes pejorativas e relacionadas aos charlatdes. Nesse sentido, significava encobrir,
ocultar e dissimular sintomas, deixando a doenca intocada. Contra essa raiz etimologica, tem
aquela que remete também a “escudo”. Nessa segunda interpretacdo, palliate deriva de uma
palavra anterior, pel, que remete a pele de animal ou couro cru. Os gregos construiam um
pelte a partir de tais peles para criar um escudo - uma pele de animal esticada sobre um
quadro de madeira. Para os autores, aqui parece residir a possibilidade de uma metafora mais
positiva e criativa de “paliativo” como derivado de “escudo” e nao de “manto”. A partir de
sua raiz em “escudo”, o paciente atribui aquele que cuida um papel mais ativo ou mesmo mais
herdico, o que requer habilidades e conhecimentos, evitando a idéia de “encobrir”. O escudo ¢
projetado para oferecer uma medida de seguranca pratica em meio a circunstancias concretas
cheias de risco e incerteza. Ele afirma a vida em um momento em que a vida estd ameagada.
(CLARK; SEYMOUR, 1999, p. 80-1). Contudo, ¢ a primeira origem - “manto” - que
predomina no campo emergente dos cuidados paliativos.

A nog¢do de cuidados de satde paliativos, portanto, tende a ser associada com a

dissimulacdo. Contudo, a noc¢do de "cuidado", associada a uma profusdo de sentidos pode ser
b b
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fecunda para que se compreenda a filosofia que conforma a pratica, a organizagao e a oferta
de intervengdes paliativas para as pessoas gravemente doentes € seus acompanhantes.

O conceito de “cuidado”, em seu alinhamento com o “paliativo”, produz modificagdes
no campo das praticas de satide produzindo um deslocamento do modelo paternalista a
participagdo, através da assimilacao do conceito de autonomia, das linearidades ao holismo e
do paciente a pessoa. (CASTRA, 2003; CLARK; SEYMOUR, 1999). A idéia que rege os
cuidados paliativos tem significado uma nova visao do paciente, pois essa pratica de cuidado
dirige-se para a pessoa em sua totalidade. O “cuidado” nesse contexto holistico ancora-se na
aposta de prover uma experiéncia de integracdo ao paciente tendo em vista a ameaca
profundamente desintegradora da doenca grave e da morte. (HENNEZEL, 2004;
MCCOUGHLAN, 2004). Tal desintegragdo se traduz na soliddo e abandono aos quais estdao
sujeitos os moribundos, como discutido por Elias (2001) e Ari¢s (1989), quando esse ultimo
afirma que a morte na modernidade tornou-se sindnimo de separagao, distanciamento da
familia, amigos e comunidade, ocasido em que o paciente ¢ transferido de casa para o hospital
e, mais radicalmente, para as UTI'S. No novo contexto social, o cuidado, em sua vertente
paliativa, propde-se a transformar o morrer em uma experiéncia de aproximacao entre o
paciente e os seus parentes ¢ de resgate de situagdes pendentes da pessoa em final de vida.
(MACIEL, 2009).

Clark e Seymour (1999) problematizam o monopo6lio sobre o “cuidar” atribuido aos
cuidados paliativos”, pois também ha um esforco de cuidado daqueles que trabalham dentro
de outros modelos de assisténcia. "Cuidar" e "curar" sdo, por vezes, apontados como
atividades mutuamente excludentes, mas isso tem se mostrado inequivocamente falso. Cada
um ¢ uma parte integrante do outro. Cuidar ¢ uma caracteristica importante do trabalho da
cura. Contudo, na arena moderna da prestacdo de cuidados de satude, o “cuidar” € por vezes
incorporado somente as atividades de gestdo da doenga. (CASTRA, 2003). Alguns autores,
embora reconhegam essa nuance de gestdo da doenga contida na idéia de cuidar, refletem
sobre a ndo exclusividade de seus termos, conforme se observa abaixo, nas palavras de Valla

e Larcerda:

O paradigma do cuidar significa um deslocamento do foco de intervengdo das praticas de
saude, que passa da cura das patologias para o cuidado dos sujeitos doentes, fatos, entretanto,
que ndo se excluem. Cuidar, além de implicar respeito, preocupagdo e responsabilidade para
com o proximo, significa uma atitude interativa que inclui o envolvimento e o relacionamento
entre as partes, compreendendo acolhimento, escuta do sujeito, respeito pelo seu sofrimento e
pelas suas historias de vida, sendo o cuidado uma dimensdo da integralidade das agdes em
saude. (VALLA; LACERDA, 2003, p. 95).

Essa nocdo de integralidade apontada por Valla e Lacerda estd em sintonia com o

conceito tal qual formulado por Mattos (2006, p. 63-4), segundo o qual, a humanizagdao em
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saude passa necessariamente pela recusa dos reducionismos em suas diversas facetas (reducao
do sujeito a mero objeto e énfase somente nas patologias) e pela abertura ao dialogo e escuta
do outro em suas legitimas necessidades, que passam a ser consideradas em seu sentido mais
amplo. A prestacdo de cuidado de saude, assim, deixa de centrar-se exclusivamente na
resposta as doencas dos sujeitos, mas também considera os seus “projetos de felicidade” que
passam a estar incluidos no ato assistencial, o qual torna-se um “encontro intersubjetivo”.
(AYRES, 2009, p.37).

No processo de expansao dos cuidados paliativos, contudo, observa-se claramente que
os seus defensores ja ndo reivindicam, como fizeram em seus momentos iniciais, uma
distingdo entre “cura” e “cuidado”, detendo-se no monopdlio desse ultimo. Em modelos mais
recentes, ¢ enfatizado que a abordagem paliativa tem seu lugar também ao lado do tratamento
ativo, curativo e nos estagios mais adiantados do processo da doenca. Assim, se pronuncia

Marie McCoughlan, enfermeira inglesa:

A importancia dos cuidados paliativos pode se localizar ainda no inicio do curso da doenca e
nao somente no final da vida. Essa importancia remete diretamente a pratica da psicologia no
contexto hospitalar, investida na agdo de construir um processo terapéutico capaz de ajudar o
paciente a se reorganizar diante de uma nova realidade de doenga fatal, a realidade que se
apresenta ao paciente ap6s o diagnostico. A abordagem em cuidados paliativos deveria ter seu
inicio no momento do diagnéstico de uma doenga incuravel, ou até mesmo antes, preparando
as pessoas diante do processo de pesquisa de um possivel diagnostico de doenga fatal. Tal
aten¢do, neste momento, pode ndo ter a dimensdo do cuidado do corpo, como acontece em
uma etapa seguinte. (MCCOUGHLAN, 2004, p. 170-71).

E também possivel observar uma tensio manifesta na defini¢io de cuidados
paliativos'®, no que se refere a delimitacio das especificidades da nova disciplina. Pode-se,
inclusive, identificar uma evolugdo do conceito, no sentido de uma ampliacdo de suas
fronteiras e de objeto, bem como de sua especificidade. Assim, em 1990 a Organizagdo
Mundial de Satide (OMS) definia cuidados paliativos como:

O cuidado ativo e total para pacientes cuja doenga ndo responde mais a tratamento de cura.
Controle da dor, de outros sintomas e de problemas psicoldgicos, sociais e espirituais sao

primordiais. O objetivo do cuidado paliativo ¢ proporcionar a melhor qualidade de vida
possivel para pacientes e familiares. (OMS, 1990, grifos nossos).

Na definigdo acima ¢ ressaltada a idéia de um cuidado que entra em cena quando a
doenca ja nao responde mais aos tratamentos curativos, colocando cuidado e cura em campos
distintos. Também nessa definicdo ¢ preconizado que o trabalho em cuidados paliativos
obedece a principios claros, além de basear-se em conhecimento cientifico oriundo de varias

especialidades e de interven¢ao clinica e terapéutica nas diversas areas de conhecimento da

16 A OMS publicou a primeira defini¢do de cuidados paliativos em 1986, sendo similar a de 1990.
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ciéncia médica. Os principios que orientam o trabalho também foram publicados pela OMS
ainda em 1986 e reafirmados nas definigoes de 1990 e 2002. Esses principios ressaltam que
“cuidado paliativo afirma a vida e reconhece que o morrer ¢ um processo natural. Nao busca
nem acelerar, nem adiar a morte”, marcando sua oposi¢do a eutandsia e a distandsia ou
obstinacao terapéutica. “Nao hd uma énfase na cura”. Essa medicina “integra os aspectos
psicossociais e espirituais nos cuidados do paciente. Oferece um sistema de apoio para ajudar
0s pacientes a viver ativamente, tanto quanto possivel, até a morte”. Além disso, “oferece um
sistema de apoio para ajudar a familia a lidar com a doenga do seu paciente € com o seu
proprio luto”. (MACIEL, 2009; MCCOUGHLAN, 2004, p. 169; OMS, 1990, 2002; PESSINI,
2004, p. 187).

Esta conceituagao de cuidados paliativos apresenta ainda alguns pressupostos basicos,
dentre eles, a indicacdo de que essa ¢ uma assisténcia ativa e integral, numa critica a visao
fragmentaria da medicina, que enfoca apenas a doenga e o 6rgdo afetado. A nogao de
qualidade de vida para o final da vida do doente mostra uma preocupacdo diferente da pratica
médica exercida até entdo, que valoriza a vida a qualquer prego. Outro aspecto importante na
conceituagdo ¢ a definicdo do foco de sua atengdo: o doente em etapa terminal. Assim, os
principios essenciais dos cuidados paliativos seriam o “cuidado total”, que se refere ao relevo
multidimensional do sofrimento do paciente e de seu familiar; “trabalho em equipe”,
aludindo ao modelo de trabalho interdisciplinar exigido para o cuidado eficaz; “confianca”,
que se refere a natureza da relagdo entre a pessoa cuidada e seus cuidadores. (CLARK;
SEYMOUR, 1999; MENEZES, 2004). Com essas premissas, os cuidados paliativos se
colocam em posicao diferenciada em relacao a medicina, levando alguns de seus idealizadores
a considerem a grande medicina do século XXI, que rompe com o paradigma da medicina
tradicional, estabelecendo as fronteiras que as separam. (MENEZES, 2004, p. 58).

Ja a definicdo formal revisada da OMS de 2002 para os cuidados paliativos informa

que:
Cuidado paliativo ¢ uma abordagem que promove qualidade de vida de pacientes e seus
familiares diante de doengas que ameagam a continuidade da vida, por meio da prevengao e
alivio do sofrimento, o que requer identificagdo precoce, avalia¢do e tratamento impecavel da

dor e de outros problemas de natureza fisica, psicossocial e espiritual. (WHO, 2002, grifos
Nnossos).

Para Foley (2005), a definicao atual reflete uma evolu¢ao no pensamento sobre o papel
dos cuidados paliativos na sociedade moderna. A nova defini¢do enfatiza que os cuidados
paliativos devem ser prestados ao longo de toda a série continua da doenca do paciente e deve

centrar-se nao apenas em tratar o sofrimento, mas preveni-lo. Isso significa uma modificagcdo
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ou ampliagdo do papel do cuidado paliativo, visto agora como uma abordagem de saude
publica para o controle das doengas cronicas. Em 2004, a OMS publicou dois importantes
documentos The Solid Facts of Palliative Care e Better Care of the Elderly e ambos
recomendam aos responsaveis politicos os cuidados paliativos como estratégia de agao nos
sistemas nacionais de satde. (FOLEY, 2005, p. S43). Com esses documentos, a OMS passou
a defender a integragdao de cuidados paliativos nas estratégias internacionais para pacientes
com cancer, mas também para o cuidado dos idosos, criancas e pacientes com HIV/AIDS,
saindo da area exclusiva do cancer para outras areas como pediatria e geriatria. Como
apontam Rodrigues et al. (2005, p. 148), a defini¢dao de cuidados paliativos de 2002 traz uma
emenda ao conceito em razdo da mudanga na trajetéria dos cuidados paliativos pelo mundo,
produzindo-se uma ampliagdo da populacao-alvo, entre elas pessoas com doengas cronicas,
ameacadoras da vida e idosos.

Maciel (2009), médica paliativista e ex-presidente da ANCP (2005-2007), igualmente
argumenta que essa nova defini¢do publicada pela OMS torna a atuacdo dos cuidados
paliativos mais abrangente, aplicavel a qualquer situacdo de doencga crdnica e progressiva, em
todas as fases da evolu¢ao da doenca. Quanto a essas fases evolutivas, a autora aborda uma
tematica critica na organizacdo dos servicos. Trata-se do momento do encaminhamento de
pacientes ao tratamento paliativo, j& que na pratica ainda ndo tem ocorrido a simultaneidade
entre a abordagem paliativa e a curativa. O encaminhamento tem sido retardado
sistematicamente nos servigos, de maneira que o paciente pouco se beneficia da abordagem
paliativa, ja que chega a unidade nas ultimas horas de vida. Assim, a autora destaca um outro
principio dos cuidados paliativos segundo o qual essa abordagem “deve ser iniciada o mais
precocemente possivel, juntamente a outras medidas de prolongamento da vida, como a
quimioterapia e a radioterapia, e inclui todas as investigacdes necessarias para melhorar a
compreensdo ¢ o manejo dos sintomas”. (MACIEL, 2009, p. 133). De acordo com esse ultimo
principio, estar em cuidados paliativos ndo significa ser privado dos recursos diagnosticos e
terapéuticos que a medicina pode oferecer. Deve-se usa-los de forma hierarquizada'’,
levando-se em consideracdo os beneficios que podem trazer e os maleficios que devem ser

evitados. Comegar precocemente a abordagem paliativa permite a antecipacao dos sintomas,

17 Conforme Piva e Carvalho, os cuidados na fase terminal obedecem a uma hierarquizagdo das agdes e se articulam aos
principios bioéticos para defini¢do da conduta proporcional em face do estagio da doenga. Na “fase salvavel” da doenga de
um paciente deve prevalecer o principio bioético da Beneficéncia sobre a Nao-maleficéncia, ja que o primeiro objetivo nesse
momento ¢ a preservacdo da vida, com utilizagdo de medidas salvadoras, mesmo que tragam algum nivel de sofrimento.
Porém, quando o paciente se encontra em fase de morte inevitavel, os objetivos concentram-se na Nao-maleficéncia, isto ¢,
em medidas que proporcionem o alivio do sofrimento em primeira instancia e ndo causem danos ao paciente. (PIVA;
CARVALHO, 1993, p. 131).
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sendo possivel preveni-los. A integragdo do paliativista com a equipe que promove o
tratamento curativo permite a elaboracao de um plano integral de cuidados, que perpasse todo
o tratamento, desde o diagndstico até a morte, € o periodo ap6s a morte do doente, no cuidado
ao luto dos familiares. (MACIEL, 2009, p. 136).

Maciel critica o critério de encaminhamento do paciente a partir do conceito de “fora
de possibilidades de cura”, ja que € subjetiva a definicdo do momento de decretar a faléncia
de um tratamento curativo'®. A autora argumenta que esse conceito deve ser superado, do
mesmo modo que ja foi o de paciente “fora de possibilidades terapéuticas”, pois sempre ha
uma terapéutica a ser preconizada para um doente. Defende que na fase avangada de uma
doenca os sintomas sdo os fatores de maior desconforto e para isso ha procedimentos,
medicamentos e outras abordagens de alivio. A autora também toca em uma questao da maior
importancia: o fato de que muitas doencas, atualmente, vém borrar os limites entre as no¢des
de “cura” e “cuidado”, principalmente doencas cujo tratamento ¢ complexo, de resultado
incerto e que perdura por um longo periodo, como o caso da AIDS, a qual ¢ pontuada por
periodos de doenca aguda, de curta duracdo e reversiveis. Nesse caso, dentro de uma
sindrome progressiva e fatal ha, no entanto, componentes curaveis, embora em seu conjunto,
o tratar seja eivado de muitas incertezas. Por essa razdo Maciel questiona o que se pode
chamar na medicina de “fora de possibilidades de cura”, j& que a maioria das doengas ¢
incuravel, o tratamento visa ao controle de sua evolugdo ¢ essas se tornam cronicas.
Rarissimas vezes, afirma, a cura ¢ uma verdade na medicina (MACIEL, 2009).

Também Clark e Seymour (1999, p. 84) trazem as imprecisdes em torno da transi¢ao
do curativo ao paliativo, lembrando que muitas vezes “curativo” significa “prolongamento da
vida” e ndo exatamente “recuperacdo”’, como por exemplo, as taxas de cinco a dez anos de
sobrevida utilizadas como medidas de resultado pelos oncologistas. Com base nessas
distingdes, ¢ enfatizada em cuidados paliativos atualmente a natureza entrelagada das varias
modalidades do tratamento e do cuidado em todos os estdgios da doenca, o que implica uma
mudanga importante do pensamento sobre os efeitos do cuidado de maneira a superar o
negativismo que tradicionalmente permeava a consideragdo dessas agdes. No marco do
cuidado, a qualidade de vida remanescente ¢ a qualidade do morrer (sem sofrimentos

intensos) tornam-se um fim em si mesmos € nao indicadores de insucesso, segunda op¢ao ou

18 Piva e Carvalho (1993, p. 131) igualmente argumentam que a faixa de inversdo de expectativa de uma doenga (quando o
sujeito deixa de ser salvavel e passa ao periodo de morte inevitavel) ¢ dificil de delimitar e definir, pois ¢ grande o niimero de
vozes envolvidas (paciente, familia, equipe médica, comiss@o de ética, dentre outros) ¢ a linguagem utilizada também néo ¢é
concordante e uniforme. E uma faixa elastica e movel, com limites imprecisos.
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acdo que encobre o verdadeiro problema como a interpretacao do termo “paliativo” faz supor.
Em outras palavras, hd uma luta entre os paliativistas para promoverem um significado mais
positivo a pratica do cuidado na cultura médica.

Em suma, Maciel (2009) mostra que ha um equivoco entre os profissionais de saude
que julgam que os cuidados paliativos se resumem aos cuidados dispensados a fase final da
vida, quando “nao ha mais nada a fazer”, fato em parte resultante do uso do termo “cuidado
terminal” nos anos 1960. Além do conceito de cuidados paliativos estar ligado historicamente
ao termo “cuidados terminais”, esses cuidados estavam fortemente identificados aos servigos
de cancer e ao periodo imediatamente anterior a morte. Contudo, ainda hoje, ndo apenas os
termos permanecem em uso comum € por vezes permutavel, como também ainda organizam
as agdes de saude. A questdo, entdo, ¢: em que momento os cuidados paliativos assumem a
forma de cuidado terminal?

Clark e Seymour (1999) apresentam uma instru¢do do The National Council of
Hospice and Specialist Care Services na qual definem os cuidados terminais como parte dos
cuidados paliativos. Assim, os cuidados terminais sd3o uma parte importante dos cuidados
paliativos e normalmente remetem a gestao dos pacientes durante os ultimos poucos dias ou
semanas ou meses de vida, num ponto em que fica claro que o paciente estd em um estado
progressivo de declinio. No mesmo documento, pessoas que sdo “doentes terminais” sao
definidas como aquelas com “[...] doengas ativas e progressivas para as quais o tratamento
curativo ndo ¢ possivel ou ndo ¢ adequado e cuja morte € razoavelmente previsivel dentro de
doze meses”. (CLARK; SEYMOUR, 1999, p. 84). No Brasil, a ANCP apresentou um
trabalho elaborado por diversos especialistas da area onde definiu os “cuidados ao fim da
vida” como “cuidados prestados a pacientes e familiares em fase aguda e de intenso
sofrimento, na evolucgao final de uma doenga crénica terminal, em periodo que pode preceder
horas ou dias o 6bito”. (MACIEL et al., 2006, p.12). Numa tentativa de sublinhar o carater
positivo dessas medidas, a ANCP define “paliagdo” como “toda medida que resulte em alivio

29 ¢¢

do sofrimento do doente” e “acdo paliativa” “qualquer medida terapéutica, sem intengdo
curativa, que visa diminuir, em ambiente hospitalar ou domiciliar, as repercussoes negativas
da doenga sobre o bem-estar do paciente”. (MACIEL et al., 2006, p.11). E parte integrante da
pratica do profissional de saude, independente da doenca ou de seu estagio de evolugdo e
pode ser prestada a partir do nivel de atengdo basica. (MACIEL et al., 2006, p.11).
Atualmente, cada vez mais os profissionais da area dos cuidados paliativos se recusam
a estabelecer prazos para o tempo restante de vida (CASTRA, 2003; MACIEL, 2009) e ha

criticas para o prazo de 12 meses, considerado longo para ser definido como fase terminal. O
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termo “fase terminal” sugere que “ndo ha nem tempo nem oportunidade para a aplicagao dos
procedimentos, medicamentos e abordagens capazes de proporcionar bem-estar até o final da
vida, configurando a terapéutica ativa dos cuidados paliativos”. (MACIEL, 2009, p. 133).
Maciel mostrou que ¢ essa imagem que sustenta e perpetua o padrao habitual de transferéncia
tardia para os programas de cuidados paliativos e a no¢cdo de que “nao ha nada mais a ser
feito". Verifica-se entdo que as discussdoes em torno das defini¢des nesse campo ainda
precisam ser aprofundadas para efetivamente ajudar a clarificar os objetivos e as finalidades
dos cuidados paliativos, principalmente porque essas definigdes mudam ao sabor dos intensos
desenvolvimentos tecnoldgicos no campo da medicina.

Através dessa breve reconstituicdo histérica, conclui-se que na origem do
desenvolvimento recente da medicina paliativa encontra-se a personalidade de Cicely
Saunders, que alterou profundamente a abordagem da morte e transformou o campo das
praticas médicas de gestao do fim da vida. Progressivamente ela fundou e legitimou um novo
espaco de intervengao na medicina afirmando a especificidade das dores cancerosas terminais.
Saunders dedicou-se a isolar essa forma de dor particularmente negligenciada no espaco
hospitalar e nesse movimento constituiu o fim da vida como uma entidade distinta e autobnoma
que designa uma nova forma de trabalho médico. (CASTRA, 2003, p.46-7). Com efeito, os
cuidados paliativos afirmaram sua legitimidade principalmente no meio hospitalar,
estabelecendo gradualmente a sua utilidade nesse contexto e mostrando que sua abordagem,
cujo interesse € pela pessoa que estd morrendo e ndo por sua patologia, responde a uma
necessidade social e humana. Saunders passou a tratar os pacientes com recursos
farmacologicos eficazes, aliados ao apoio sociopsicologico e espiritual. (PESSINI, 2004, p.
184). Assim, o desenvolvimento de pesquisas voltadas ao controle da dor dos doentes em fase
final de vida foi um fator decisivo na aplicagdo pratica do ideario da “morte contemporanea”,
representada pela disciplina emergente que sdo os cuidados paliativos. (MENEZES, 2004).
Contudo, se inicialmente havia uma tonica na utilidade social da disciplina, paulatinamente
sdo os aspectos técnicos € médicos dos cuidados paliativos que ganham relevo, a partir
principalmente do discurso em torno da dor.

Observa-se que esse discurso técnico ¢ médico sobre a dor vai revelar a sua
importancia a partir de duas perspectivas: de uma parte, permite aos médicos impor a sua
superioridade em relacdo aos outros atores do campo dos cuidados paliativos; de outra, esse
discurso permite aos profissionais do segmento legitimar-se no interior do mundo médico
trazendo em certa medida uma caugdo “cientifica”. Para serem operacionais, os cuidados

paliativos nao devem parecer limitados a uma simples renovagao do discurso sobre o fim da
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vida e a morte. E preciso convencer o corpo médico de que dispdem de um conjunto de
técnicas e métodos capazes de suprimir os sofrimentos do paciente em fase terminal de vida.
Em suma, os profissionais empenham-se em um trabalho de legitimagao no campo cientifico,
onde a manipulacdo da morfina e a utilizacdo de analgésicos potentes ocupam um lugar
central. Se a reivindicacdo desse conhecimento e competéncia ¢ um elemento essencial na
emergéncia do grupo e na defesa de seus interesses, os profissionais tém enfrentado durante
muitos anos uma representacdo negativa ligada a morfina e sua utilizagdo, tanto entre os
demais profissionais como entre os pacientes. A reserva dos profissionais em relagdo a
morfina girava em torno tanto do medo de uma provavel depressao respiratoria, que podia
levar o paciente a morte, como da adicdo. Ja para os pacientes, ainda hoje, ha uma crenca de
que se ja estd tomando morfina ¢ porque o fim estd proximo, levando a sentimentos de
angustia, os quais os profissionais, adicionalmente, precisam manejar. (CASTRA, 2003, p.
68-69).

A importancia das crengas profissionais e os prejulgamentos “cientificos” que cercam
a morfina obrigaram os paliativistas a empreenderem um trabalho de desconstru¢dao e
refutacdo das concepgdes dominantes no mundo médico. A enfermeira do servigo observado
na etnografia do presente trabalho (HUCFF-UFRJ) informou que em cerca de 20 anos, no
Brasil, as coisas mudaram bastante em relagdo ao uso da morfina, mas antes lembra da
resisténcia que suas colegas manifestavam para utilizar o medicamento e, muitas vezes, elas
se recusavam mesmo a utilizar, deixando o paciente com dor enquanto a morfina permanecia
guardada em estoque. Assim, a falta de formagdo de médicos e demais profissionais, a
regulamentagdo dos narcoticos e sua sub-utilizagdo constituem os principais eixos do discurso
paliativista de dentincia do “atraso” de alguns paises, o que igualmente pode ser observado no
Brasil, em matéria de terapéutica na luta contra a dor. (MELO, 2004). Na visao de Castra
(2003), essa estratégia discursiva permite aos médicos dos cuidados paliativos definirem-se
como inovadores. A existéncia de tratamentos eficazes e a tese do atraso constituem assim
instrumentos privilegiados de argumentagdo e de justificagdo do lugar e da existéncia dos
cuidados paliativos como entidade médica nova. A administragdo dos analgésicos, como a
morfina, supde protocolos precisos e proporcionados a natureza das dores sofridas, de
maneira que o pragmatismo dessa abordagem deve requerer a utilizacdo de instrumentos
cientificos validos. Os médicos dos cuidados paliativos vao, por conseguinte, construir a sua
utilidade profissional e médica pondo a énfase sobre a sua competéncia e a sua capacidade de
avaliacdo em matéria de luta contra a dor. Para autores como Castra (2003), Menezes (2004),

os cuidados paliativos, dessa maneira, tém estabelecido de fato uma nova forma de
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medicalizagdo e de tecnologizacdo da morte em razao das competéncias requeridas. Para
Herzlich (1993), a exigéncia de novas atitudes face a morte e ao moribundo nado se distingue
de forma clara da exigéncia de profissionalizagdo adquirida para essas atitudes. Nesse ambito,
somente 0s comportamentos mais técnicos dos médicos e das enfermeiras eram
profissionalizados. Mas dentro das novas perspectivas, a morte deixa de ser trabalho
exclusivo de médicos e enfermeiras, pois padres, capeldo, assistente social, psicélogo, etc,
encontram ou reencontram um lugar ao lado do moribundo. No entanto, a morte permanece,
de qualquer maneira, sempre entregue a profissionais. O que mudou foi a perspectiva de
profissionalizagdo de areas que antes ndo eram concebidas como “profissionais”, como a
religiosa. O encargo da morte continua entdo delegado a certos individuos competentes para
trata-la tanto no plano psicologico, social e espiritual, quanto no plano somatico. A énfase
colocada na formacao para o dominio desses conhecimentos — mesmo se pensado como algo
maior que a simples transmissdo de receitas — pode, em si mesma, desembocar no reforgo de
“procedimentos”, mesmo que mais permissivos, sutis e suaves, € também na cristalizacao de
uma rotina de “boa morte”. (HERZLICH, 1993, p. 25-6).

Por fim, essa discussdo também demonstrou que o modo de funcionamento do modelo
de cuidados paliativos, concretizado no St. Christopher's Hospice, inscreve-se em uma
tradicdo crista de caridade e de compromisso junto aos doentes como também em uma logica
cientifica. (CLARK; SEYMOUR, 1999). O St. Christopher's Hospice apresenta-se, em suma,
como o lugar onde se misturam o saber clinico e a compaixdo, combinando a tradigdo
religiosa cristd dos hospices e os conhecimentos cientificos recentes em matéria de gestao da
dor, bem como do saber psicoldgico. Assim, “o modelo elaborado por Cicely Saunders resulta
da confluéncia de trés logicas - a médica, a psicossocial e a religiosa, que estruturam essa
nova abordagem do fim da vida”. (CASTRA, 2003, p. 48).

Enquanto as abordagens médica e espiritual podem ser atribuidas a Cicely Saunders, a
abordagem psicossocial dos cuidados paliativos foi marcadamente influenciada pela

psiquiatra Elizabeth Kiibler-Ross.

2.1.3 Elizabeth Kiibler-Ross € a contribuicdo para o resgate social do moribundo

Na década de 1970, Saunders tem um encontro com a psiquiatra suica Elizabeth
Kiibler-Ross. Pioneira na investigacdo sobre a morte € o morrer no século XX, a autora

analisa em sua obra, a partir do trabalho clinico ao lado de pacientes moribundos, os
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diferentes estagios psicologicos vivenciados pelo doente a partir de um diagnostico de doenga
fatal até sua morte. (KUBLER-ROSS, 1998).

Kiibler-Ross postula a existéncia de cinco etapas no processo do morrer, as quais
passaram a constituir um verdadeiro guia de condutas para a abordagem desses pacientes
entre os profissionais de saude. Conforme a autora, em face de um diagnostico de doenca
fatal, a primeira reacdo do paciente pode ser um estado temporario de choque e uma negacao
do diagnoéstico, sendo essa uma defesa tempordria. A negagdo, ainda que parcial, afirma
Kiibler-Ross, “¢ usada por quase todos os pacientes, ou nos primeiros estdgios da doenga ou
logo apds a constatagdio, ou as vezes, numa fase posterior”. (KUBLER-ROSS, 1998, p. 44).
S6 algum tempo depois € que o paciente langa mao mais do isolamento do que da negagao. O
segundo estagio consiste em uma intensa raiva em razdo da vivéncia dessa experiéncia.
Quando ndao ¢ mais possivel manter um acordo que evite defrontar-se com o desfecho
inevitavel da morte, esse ¢ substituido por sentimentos de raiva, revolta, inveja e
ressentimento. Esse estagio ¢ particularmente dificil tanto para a familia quanto para os
profissionais, pois tais sentimentos se projetam por todo o ambiente onde se encontra o
doente. (KUBLER-ROSS, 1998, p. 56). Na barganha, ha um processo de negociacio
geralmente com Deus, com o objetivo de adiar a morte proxima. Na fase depressiva, a
negacao ¢ a revolta dao lugar a um sentimento de grande perda, ndo de coisas passadas (essa
seria uma depressdo reativa a qual precisa ter tratada), mas de perdas iminentes: da vida e de
todos os objetos amados (KUBLER-ROSS, 1998, p. 93). Essa depressdo torna-se um
instrumento de preparacdo para a ultima etapa, caracterizada pela aceitagdo da morte
proxima, que nao deve ser confundida com um estagio de felicidade, mas uma diminuig¢ao do
circulo de interesse do paciente, um processo de separacdo gradativa onde ndo ha mais
dialogo, que a autora chamou de “decatexia”. (KUBLER-ROSS, 1998, p. 118; 124).

A autora informa que ndo pretendeu que seu livro fosse um manual sobre como tratar
pacientes moribundos, mas o relato de uma oportunidade nova e desafiante de ver o paciente
ainda uma vez como o detentor de uma humanidade que deve ser respeitada, através do
conhecimento de suas agonias, expectativas e frustragdes, fazendo-o participar de dialogos.
(KUBLER-ROSS, 1998, p. 3). Destaca seu objetivo: “é de esperar que 0s outros se encorajem
a ndo se afastarem dos doentes ‘condenados’, mas a se aproximarem mais deles para melhor
ajuda-los em seus ultimos momentos”. (KUBLER-ROSS, 1998, p.4).

Com sua teoria, que tem como pressuposto a escuta do doente e de seus familiares,
Kiibler-Ross propde uma atencao especial aos aspectos psicologicos do sofrimento desses

pacientes, considerando que também psicologicamente o morrer ¢ um processo complexo,
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feito de uma sucessdo de momentos (estagios) muito diferentes. Esse carater evolutivo,
transicional, como apregoado por Kiibler-Ross (1998), era desconsiderado pela equipe
hospitalar, uma vez que, a partir de um certo estdgio da doenca, o rotulo definitivo de
“morto”, irreversivelmente projetado sobre o paciente, permitia que a equipe se isentasse de
qualquer relacionamento com o mesmo. (HERZLICH, 1993, p. 15).

O reconhecimento das dimensdes psicologicas do morrer resulta na emergéncia de
novas competéncias profissionais e desenha um campo de investigacao terapéutica que excede
o dominio estritamente médico. Contudo, em razdo de uma certa “modelizagdo” das etapas
emocionais pelas quais passariam sucessivamente o moribundo (MENEZES, 2004), alguns
autores chamam a atengdo para a possibilidade dessa teoria vir a naturalizar as necessidades
daqueles que estdo morrendo. (ARMSTRONG, 1987). Elaborando uma representagcdo
unificada e linear do processo do fim da vida, a proximidade da morte seria suficiente para
constituir uma categoria homogénea de doentes da qual seria possivel descrever e reconstituir
“caminhos internos” recorrentes ou reagdes tipo estandardizadas em face da morte, sem ter
em conta o ambiente social dos atores. Para os autores mais criticos das ciéncias sociais, a

3

tradu¢ao da conduta do moribundo em termos psicoldégicos e emocionais constitui ‘“uma
natureza” do fim da vida e um modelo de morrer, que conduzem largamente a ocultar certos
fatores tais como a idade, a pertenca étnica, a posi¢cdo social ou o contexto institucional no
qual se desenrola a fase terminal. Na visao dos autores, negligenciando essas caracteristicas
fundamentais, Elisabeth Kiibler-Ross corre o risco de ter por universal aquilo que resulta de
uma configuracao social particular. (CASTRA, 2003; MENEZES, 2004; ZAIDHAFT, 1990).
Algumas criticas entdo foram direcionadas a teoria das cinco fases. Castra (2003)
afirma que as etapas postuladas por Kiibler-Ross, que sdo oriundas de categorias psiquiatricas
e psicanaliticas, na origem eram a descri¢gao de uma realidade quando a autora se propds a
escutar o moribundo, contudo, paulatinamente tornaram-se uma prescri¢ao para a realidade e
racionalizam a atividade clinica junto ao paciente no final da vida. (HERZLICH, 1993). Essa
dimensao normativa do trabalho de Kiibler-Ross ganha expressao com os cuidados paliativos
e tem relacdo com uma concepgao ideal, ou mesmo mistica, da morte: a experiéncia do fim da
vida pode, com efeito, ser gratificante e benéfica para aquele que estd morrendo, bem como
seus amigos e familiares, quando ele acede a fase de “aceitagcdo”, ja que o morrer € visto como
uma etapa do desenvolvimento humano. (HENNEZEL, 2004; KOVACS, 1992). Elisabeth
Kiibler-Ross marca assim “o advento de uma representacao positiva da morte assimilada a
uma espécie de renascimento”. (CASTRA, 2003, p.45). Sob essa influéncia, o paciente ndo ¢

mais observado do exterior, mas implicado num didlogo e incentivado a comunicar sua



79

experiéncia unica e intima (ARMSTRONG, 1987), produzindo-se um deslocamento do olhar
em que a abordagem da morte torna-se um fenomeno eminentemente pessoal e individual,
com o moribundo assumindo a posi¢do de sujeito e ator principal da cena do morrer, nos
moldes da “morte tradicional”. (CASTRA, 2003, p. 43).

A teorizagdo de Kiibler-Ross, portanto, foi fundamental para o estabelecimento da
trajetoria ideal de um paciente em final da vida, que apos ter negado sua doenca, aceitaria a
morte inevitavel, de maneira serena e resignada, conformando as premissas da “boa morte”. A
“boa morte”, segundo o modelo dos cuidados paliativos, ¢ a morte preparada, controlada e
anunciada, possibilitando o dominio médico e psicoldgico referente a reacdo emocional do
paciente, “o que constitui uma normaliza¢ao médica do processo do morrer e tem sido alvo de
criticas ao modelo”. (MENEZES, 2004, p. 187, 2004a).

Mesmo considerando os inumeros avangos, alguns autores t€ém apontado para as novas
formas de normatividade que se instituem no cotidiano da assisténcia voltada para a gestao do
fim da vida. Destaca-se, neste sentido, a concep¢ao de “boa morte”, de que os cuidados
paliativos sdo representativos. Como ja se afirmou, essa concep¢dao de “boa morte” visa
modificar as representagdes sociais associadas ao fim da vida, de maneira que a morte,
tornada selvagem na modernidade, como denunciou Aries (1989, 1977), torne-se “domada” e
passivel de controle na sociedade contemporanea.

A emergéncia dos cuidados paliativos ¢, nesse sentido, a expressdao dos vetores de
lutas que marcam o mundo contemporaneo, uma luta eminentemente em torno dos valores da
vida. Foi nesse sentido que Foucault afirmou que a vida, no limiar da modernidade biolédgica,
tornou-se o grande alvo das lutas biopoliticas, muito mais que do direito, embora tenham se
apresentado por um direito a vida, a saude, ao corpo, a felicidade, a satisfagdo de necessidades
(FOUCAULT, 1988, p.158) e agora o direito a propria morte.

Em suma, a elaboracao da teoria psicologica de Kiibler-Ross conjugada ao conceito de
“dor total” e as pesquisas farmacoldgicas sobre dor de Saunders forneceram as bases para a
formulacao da teoria dos cuidados paliativos. Surge, a partir de entdo, um espago de
intervengdo para profissionais com conhecimentos especificos, voltados ao controle da dor e
dos sintomas, ¢ a um trabalho social, psicolégico e espiritual, com o protagonismo do
paciente tanto em relagdo a equipe quanto em relagdo ao proprio processo de morte,
incorporado a partir do conceito de autonomia. (MENEZES, 2004, p. 59). Trata-se, por
conseqiiéncia, de uma inovadora abordagem da morte e do morrer, cuja expansao encontra-se

em pleno curso, inclusive no Brasil.
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2.1.4 O processo de expansdo dos cuidados paliativos

Ja ao final dos anos de 1960 era possivel observar que as idéias de Cicely Saunders
nao ficariam restritas ao desenvolvimento de uma tUnica institui¢ao voltada para o cuidado dos
moribundos, mas poderiam ser disseminadas e desenvolvidas muito mais longe. Com o
amadurecimento do projeto em torno do Stz. Christopher, Cicely Saunders associou-se a um
movimento nascente voltado para o cuidado a fase da terminalidade da vida que se espalhou
rapidamente a muitos outros espacos € paises.

O periodo ap6s 1967 tem sido de expansao e diversificagao extremamente rapidas dos
cuidados paliativos. Inicialmente dependentes da caridade publica para sua viabilizagdo,
pertencendo majoritariamente (75%) a uma rede ndo-governamental de institui¢cdes destinadas
ao controle do cancer — National Society for Cancer Relief — atualmente os hospices ingleses
estao integrados oficialmente ao Sistema Nacional de Saude Inglés, que passou a financia-los,
destinando leitos a portadores de outras doencas que nao o cancer.

A primeira década do Movimento Hospice na Inglaterra e na Irlanda foi marcada por
um aumento constante do ntimero de hospices, mas esse crescimento limitou-se quase
exclusivamente aos servicos de cuidados paliativos de internagdo. Um dos motivos para essa
configuragdo foi o fato de que os desenvolvimentos estavam acontecendo no setor da
caridade. Os primeiros hospices modernos foram conduzidos exclusivamente por grupos de
pessoas que, no ambito das organizagdes de caridade, procuraram promover a necessidade dos
cuidados paliativos nas suas localidades. Os cuidados com a hospitalizacao/internagdo
também foram foco das atengdes por outro motivo. Nessa época, 0s hospices eram sempre
relacionados com o cuidado terminal. Sua finalidade era vista freqiientemente como sendo a
de fornecer um ambiente sensivel e delicado em que as pessoas poderiam morrer
pacificamente. Portanto, foram interpretados como uma alternativa a atmosfera ocupada e
técnica do hospital moderno. Entre 1975 e 1976, entretanto, uma mudanga comegou a ocorrer
nesse padrdo de desenvolvimento independente do hospice. Nesse periodo, a primeira
“unidade de cuidados continuados™ foi aberta na estrutura de um hospital geral. (CLARK;
SEYMOUR, 1999). Uma equipe de suporte especializada trabalhando no hospital apareceu
pela primeira vez na Gra-Bretanha em 1976, no Hospital St. Thomas, e foi similar a outra
iniciada dois anos antes no Hospital St. Luke. Essas equipes multiprofissionais incluiam
médicos, enfermeiros, assistente social, capeldo e secretario. Os profissionais se
concentravam no gerenciamento da dor e dos sintomas, bem como no suporte emocional para

pacientes e cuidadores. Outros desenvolvimentos no hospital incluiram enfermeiros
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individuais ou pequenas equipes de prestagao especializada de cuidados de enfermagem.
Finalmente, um elemento adicional a expansao dos servigos foi a prestacao de cuidados em
unidades-dia. Primeiro comegou no St. Luke’s Hospice, em 1975, e foi concebido como "um
dia de folga para o paciente e um dia de folga para o cuidador”, como forma de cuidado a esse
ultimo. As unidades-dia surgiram em mais de 200 programas no Reino Unido no final dos
anos de 1990. A freqliéncia dos cuidados nessas novas unidades proporcionava, além do
gerenciamento da dor e demais sintomas, uma maior atencdo as necessidades sociais e
pessoais do paciente, enfatizando atividades terapéuticas de varios tipos, incluindo pintura,
artesanato, poesia, além de cuidados estéticos. Tal iniciativa resultou na aproximagdo da
pratica hospice aos cuidados hospitalares. (CLARK; SEYMOUR, 1999, p. 75-6).

No Reino Unido, a expansdo de servigos avangou rapidamente num periodo de 30
anos. A expansao também se dirigiu para outras partes do mundo e a forma e o contexto em
que esse tipo de cuidado ¢ oferecido variam extremamente de um pais para outro ou mesmo
de um servico para outro, diferenciando-se do “modelo britdnico”. Portanto, o
desenvolvimento dos hospices e do cuidado paliativo ¢ dependente das amplas variagdes
locais, embora alguns fundamentos e desafios sejam bastante comuns, como sera visto na
realidade brasileira a partir da etnografia realizada em um hospital publico, em especial
quanto as questoes relacionadas ao seu processo de legitimagao na cultura médica. Um dos
grandes desafios identificados na unidade pesquisada foi justamente a inser¢ao de um servigo
de cuidados paliativos no interior de um hospital geral, como ¢ o HUCFF/UFRJ.

Nos Estados Unidos, o Movimento Hospice teve seu inicio em 1974, no
desenvolvimento de um servigo de internagdo em Connecticut. O Movimento nesse pais teve
um carater eminentemente anti-médico. No final dos anos 1970 e comeco dos anos 1980, o
Movimento era uma organizagdo popular, comunitéria, dirigida por voluntarios e enfermeiras,
sem envolvimento de médicos. (PESSINI, 2004). Em 1973 ndo existiam programas de
cuidados paliativos nos Estados Unidos, contudo, até o final dos anos 1990 existiam mais de
2000. Clark e Seymour (1999) mostram que esse rapido desenvolvimento foi resultado de
duas importantes mudangas. A primeira delas foi o crescimento, a partir da década de 1970,
de uma forma de consumismo caracterizada por uma redescoberta do “natural” em varias
esferas da vida: na alimentagdo, estilo de vida, lazer, cuidados com a satde, isto ¢, na gestdo
da vida e, mesmo, nos cuidados com a morte, na qual se localiza a idéia da “morte natural”
referida por Menezes (2004). A segunda influéncia foi o crescente interesse pelo tema da
morte entre académicos, profissionais e publico em geral, como foi demonstrado por Arics

(1989). Em seu conjunto, esses argumentos tiveram uma influéncia sobre o sistema vigente de
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administracdo da morte nos Estados Unidos. Assim, a ascensdo dos hospices nos Estados
Unidos pode ser interpretada como uma reacdo a chamada “medicalizagdo da morte”,
denunciada principalmente pelos estudos na area das ciéncias sociais nos anos de 1960 e
1970, o que vem a justificar o movimento de suposto resgate de uma “morte natural”. Os
programas de cuidados paliativos no pais tiveram uma forte énfase nos modelos sociais de
cuidados, centrando-se nos cuidados domiciliares ao invés de nas instituigdes. (CLARK;
SEYMOUR, 1999, p. 77). E a partir de 1975 que se inicia o processo de expansio dos
cuidados paliativos na América do Norte na figura do cirurgido canadense Balfour Mount, o
qual abre a primeira unidade de cuidados paliativos no interior de um hospital, no Real
Victoria Hospital de Montreal. Mount também cria a expressao palliative care para designar a
disciplina nascente em torno dos cuidados aos pacientes em fim de vida, sendo o termo
adotado pela OMS em 1986 em funcao das dificuldades de tradugdo fidedigna do termo
hospice em alguns idiomas. (FOLEY, 2005, p. S43; MACIEL, 2009, p. 134). Mount procurou
integrar os cuidados do fim da vida ao sistema de saude canadense ja existente ao invés de
criar um programa paralelo de cuidados de satide autonomo tipo hospice.

Em 1978, ¢ criada a American National Hospice Organization, que rapidamente se
expandiu. A emergéncia da AIDS, a partir da metade da década de 1980, d4 novo oxigénio ao
Movimento Hospice, sobretudo apos os anos 1990, quando a doenga assume as caracteristicas
de epidemia. (PESSINI, 2004).

Importante destacar, em razdo do pragmatismo econdmico dos Estados Unidos, a
expansao do Movimento Hospice também se deveu a razdes econdmicas, embora ndo
exclusivamente. Ao ser demonstrado que a assisténcia paliativa ¢ muito mais econdmica que
o atendimento no sistema convencional, tanto para pacientes internados em Aospices como em
atendimento domiciliar, o sistema de saude norte-americano reconhece e passa a incorporar
em 1982 os cuidados paliativos em suas modalidades assistenciais'’. Atualmente, os cuidados

paliativos nesse pais estdo contemplados em lei desde 1983, embora “ainda existam

' Dois eventos relacionados mudaram o direcionamento dos hospices americanos na década de 1980. Em primeiro lugar, as
reivindicagdes dos protagonistas dos hospices foram avaliadas através de um projeto de demonstragdo. Conhecido como
National Hospice Study, E.U.A., o projeto coletou dados de 40 hospices e 14 programas de cuidados convencionais. De 624
pacientes internados em /ospice ¢ 297 pacientes em terapia convencional, verificou-se que os servi¢os de cuidados paliativos
usavam menos procedimentos médicos caros e invasivos € que os pacientes permaneciam mais tempo em casa. Os pacientes
em cuidados paliativos tendiam a ter melhores resultados em relag@o a dor, aos sintomas e a satisfagdo com o cuidado entre
os membros da familia. Hospice home care era mais barato do que os cuidados convencionais, mas também em relagao aos
hospices de internagdo e hospice ambulatorial. O segundo evento chave foi o reconhecimento do cuidado do hospice pelo
sistema United States Medicaid, o qual foi um processo influenciado em parte pelos resultados nacionais do estudo dos
hospices. Em 1982 criou-se uma fundagdo de apoio econdmico para programas de hospices. (CLARK; SEYMOUR, 1999, p.
77).
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resisténcias da Associacdo Médica Americana em relagdo a Medicina paliativa”. (PESSINI,
2004, p. 185).

Pela sua crescente necessidade, especialmente os paises desenvolvidos comecaram a
contar com normas ¢ legislagcdes especificas em relagdo a implementagao e a organizacao de
cuidados paliativos. Contudo, o World Health Organization's Cancer and Palliative Care
Programme fez uma adverténcia contra a disseminagdo ndo programada dos hospices, em
favor de uma abordagem orientada para a saude publica, propondo que se dé prioridade a dor
do cancer como um alvo para o desenvolvimento dos servicos, através de estratégias
governamentais. (CLARK; SEYMOUR, 1999).

A orientacdo do Conselho da Europa sobre a Prote¢do dos direitos humanos e da
dignidade dos doentes incuradveis e terminais, através da Recomendagdo n°. 1.418/99, faz o
apelo aos paises da comunidade européia para que valorizem e implementem os cuidados
paliativos como prote¢do da dignidade da pessoa humana na sua fase terminal de vida. O
Conselho incentiva que sejam tomadas medidas efetivas, dentre elas: a) que os cuidados
paliativos facam parte dos direitos individuais reconhecidos por lei em todos os Estados
membros; b) garantia de acesso eqiiitativo; ¢) dispor de equipes e redes mdveis especializadas
a fim de que os cuidados paliativos possam ser oferecidos em domicilio; d) que os doentes
incuraveis e terminais recebam tratamento da dor e cuidados paliativos adequados, mesmo
que o tratamento aplicado possa ter como efeito secundéario a abreviacdo da vida e da
pessoa’’; e) criar e desenvolver centros de pesquisa, ensino e formagio no campo da medicina
e cuidados paliativos e também no campo da tanatologia interdisciplinar; f) criar unidades de
cuidados paliativos nas grandes institui¢des de saude a fim de que a medicina paliativa e os
cuidados paliativos venham a ser parte integrante de todo tratamento médico. (PESSINI,
2004, p. 198).

Na Franga, a importancia dos cuidados paliativos foi reconhecida em 1986, num
comunicado ministerial sobre a organizacao dos cuidados a pacientes em fase terminal

conhecida como Circular Laroque®’, que definia os cuidados paliativos e oficializava a criagio

2 Este aspecto refere-se as discussdes éticas em torno da assisténcia ao paciente terminal e enfoca a questdo referente ao
Principio do Duplo Efeito. No &mbito dos cuidados paliativos, o alivio da dor oncologica com opidides freqiientemente se
justifica pelo principio do duplo efeito, ou seja, o adequado controle da dor ¢ fundamental e desejavel, mesmo que a
utilizagdo de opiodides possa induzir efeitos indesejaveis como a depressao respiratoria, configurando o risco de antecipar o
processo de morte. A intengdo primordial é o alivio da dor e do sofrimento e o risco pode ser aceitavel em fungdo desta
inten¢do, sendo fundamental informar e discutir com o paciente os riscos, efeitos indesejaveis e beneficios a serem obtidos.
(SILVA, 2003, p. 05).

2 Em Fevereiro de 1985 foi confiada a Geneviéve Laroque, que atuava no Ministério da Satde e passou a presidir a
Fundagdo Nacional de Gerontologia a partir de 1991, a criag@o de um grupo de estudo voltado as condi¢des do fim da vida,
com o objetivo de propor medidas concretas destinadas a melhorar o acompanhamento dos moribundos. Esse grupo de
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de unidades apropriadas. O Codigo de Saude Publica francés em 1991, no Artigo L-711-4,
estabelece que os objetivos da assisténcia paliativa sejam integrados ao hospital,
reconhecendo-a como um direito do doente: “os estabelecimentos de satide déem cuidados
preventivos, curativos ou paliativos para os pacientes segundo seu estado de saude e
assegurem a continuidade de tais cuidados quando eles tém alta”. (PESSINI, 2004, p. 199).

Em 9 de Junho de 1999, os franceses aprovaram a Lei Francesa de Cuidados Paliativos
n°. 99.477/99, colocando a Franga a frente de outros paises europeus que, a excegdo da
Bélgica e da Catalunha, ndo dispunham de legislagdo nesse campo. A lei em referéncia
reconhecia a necessidade dos cuidados paliativos, atribuia aos doentes o direito ao acesso a
essa assisténcia, instaurava para as instituigdes a obrigacdo de organizar a provisao de
cuidados paliativos, além de definir os cuidados paliativos e oficializar a criagao de unidades
apropriadas. Considerada muito geral, a lei francesa, no entanto, “ndo tratou do problema da
eutanasia, nem de certas situagdes extraordinarias ou éticas particulares, de cunho mais
polémico, o que possibilitou angariar um maior consenso na sociedade francesa”. (PESSINI,
2004, p. 199). Apesar disso, o texto traz algumas inovacdes, tais como o voluntariado™ ¢ a
licengca acompanhamento. A lei prevé que os voluntiarios podem atuar em todos os
estabelecimentos de cuidado, mas eles operam a partir de associagdes reconhecidas. E a
primeira vez que “ndo-profissionais” sdo admitidos numa institui¢ao publica e podem exercer
um papel definido. Em relacdo a licenca acompanhamento, a lei também inova, mas ha
limitagdo. Nao sdo muitas as pessoas que podem fazer uso da licenga sem remuneracao, que €
o direito por trés meses de acompanhar um parente ascendente, descendente ou pessoa com
quem compartilha o domicilio que esteja em cuidados paliativos. (PESSINI, 2004, p. 200).

Na Argentina, os cuidados paliativos passaram a ser oferecidos em servigos de saude a
partir de 1982, contando inicialmente com a colaboragdao de voluntarios e com organizagdes
nao-governamentais. Em 2000, os cuidados paliativos foram reconhecidos pelo Ministério da

Satde argentino, com a publicagdo das normas de organizagdo e funcionamento do modelo

(MENEZES, 2004).

trabalho produziu em 1986 o Relatorio “Cuidar e acompanhar até o fim”, verdadeira carta dos cuidados paliativos na Franca
(CASTRA, 2003, p. 140; PESSINI, 2004).

2 De acordo com Castra (2003, p. 152), o lugar significativo atribuido aos atores leigos em algumas unidades de cuidados
paliativos, nesse caso os voluntarios, traduz, de maneira muito concreta, o desejo dessa pratica assistencial de manter mais
amplamente a existéncia social dos pacientes e de re-socializar a morte. Se a presenga das familias e amigos junto dos
doentes ¢ procurada ativamente pela equipe, o mesmo acontece com os voluntarios do servigo. Criando um ambiente social
ao redor de um paciente cansado, enfraquecido e com perda de autonomia, os profissionais dos cuidados paliativos
pretendem prevenir e compensar o risco de isolamento que geralmente acompanha os momentos finais. Enfim, trata-se de
romper com a visdo corrente do morrer e evitar o efeito “gueto”, doentes que morrem reclusos num lugar fechado. A rotina
da unidade de cuidados paliativos visa assim dar uma nova forma social a situagdo de fim de vida no hospital, acusado até
pouco tempo de des-socializar quem esta morrendo.
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2.1.5 Cuidados paliativos e saude publica no Brasil

O trabalho de legitimagao dos cuidados paliativos permanece em pleno curso, também
fora do espaco médico, ao buscar reconhecimento oficial, de maneira a estabelecer uma
politica publica para o segmento. Para tal, os idealizadores dos cuidados paliativos buscaram
inscrever o problema do fim da vida numa “agenda politica”.

Um documento denominado Mappping Levels of Palliative Care Development: a
Global View, elaborado pelo Internacional Observatory on End of Life Care — IOELC — da
Universidade de Lancaster, no Reino Unido, e divulgado em novembro de 2006, apresenta um
estudo realizado em 234 paises que compdem a Organizacao das Nag¢des Unidas (ONU). O
estudo identificou a presenga e complexidade de servicos de cuidados paliativos nesses paises
e os classificou em quatro niveis distintos:

*  Grupo IV — 35 paises — possuem servigos de cuidados paliativos e uma
politica estruturada de provisdo desses servigos;

* Grupo III — 80 paises — presenca de servigos isolados de cuidados
paliativos, entre os quais se encontra o Brasil;

* Grupo II — 41 paises — ndo possuem servigos estruturados, mas tém
iniciativas no sentido de formarem profissionais e equipes;

. Grupo I — 79 paises — onde nao ha registro de nenhuma iniciativa de

cuidados paliativos (WRIGHT et al., 2006).

Conclui-se desse estudo que em 40 anos de existéncia, a pratica dos cuidados
paliativos esta bem estruturada em apenas 35 paises. Outras 121 nagdes, porém, ja sinalizam
esforcos para implantar politicas adequadas. O IOELC identificou no Brasil apenas 14
servicos € nenhuma iniciativa oficial. Essa realidade aparentemente ja esta diferente. S6 no
Estado de Sao Paulo, entre servigos conhecidos e estruturados, sao registradas pelo menos 13
iniciativas atualmente. Mas através de estatisticas de participacdo em congressos e divulgacao
de servicos junto a ANCP, estima-se a existéncia de pelo menos 40 iniciativas no pais.
(MACIEL, 2009, p. 139). De acordo com o levantamento da ABCP — Academia Brasileira de
Cuidados Paliativos - em 2001 existiam no Brasil 31 servigos, com caracteristicas proprias e
peculiares, que nasceram em sua maioria de servigos de dor dentro de instituigdes hospitalares
publicas e clinicas privadas. (MELO, 2004, p. 297). Além disso, o Hospital do Cancer 1V

(HC-IV) - INCA/MS - constitui uma iniciativa oficial no pais. Maciel lista outras iniciativas
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gerais que buscam normatizar a pratica dos cuidados paliativos no Brasil, dentre elas

destacam-se:
1. A criagdo de uma Camara Técnica em Controle da Dor e Cuidados
Paliativos com a Portaria n°. 3.150 do Ministério da Satude de 12 de dezembro
de 2006, com a finalidade de estabelecer diretrizes nacionais para a assisténcia
em dor e cuidados paliativos. (BRASIL, 2006).
2. A criagdo de uma Camara Técnica sobre a Terminalidade da Vida no
Conselho Federal de Medicina — CFM — que, em 2006, aprovou a Resolugdo
1.805/2006”. A Resolugio tem por objetivo a regulamentacio da
“ortotandsia”, que seria a “arte de morrer bem, no tempo certo, sem ser vitima
de mistanasia (morte social), por um lado, ou de distandsia, por outro, sem
recorrer a eutandsia”. (PESSINI, BARCHIFONTAINE, 2002, p. 309). Na
Resolucao, os cuidados paliativos surgem como a terapéutica preconizada para
os pacientes com doenca incuravel e terminal, aos quais nao devem ser
envidadas medidas terapéuticas desproporcionais. Ressalte-se que essa
Resolucao tem dividido os profissionais da area que véem nela uma possivel
regulamentagdo da eutandsia, “deixando margem para outras interpretagcdes
possiveis além da ortotanasia pretendida”. (HENNEMANN, 2007, p. 22). A
Resolugdo coloca em foco a necessidade de se reconhecerem os cuidados
paliativos como especialidade e o CFM estabeleceu a transformagao desse
orgdo em Camara Técnica sobre a Terminalidade da Vida e Cuidados
Paliativos.
3. A formag¢do de um Comité de Medicina Paliativa na Associagdo Médica
Brasileira, com intengdo de propor o reconhecimento da medicina paliativa

como érea de atuacdo do médico. (MACIEL, 2009, p. 139)*.

2 Com a edi¢do da Resolugdo 1.805/2006, pelo Conselho Federal de Medicina, autorizando a ortotanasia, houve agdo do
Ministério Publico Federal do Distrito Federal requerendo a suspensdo da resolug@o, pois a conduta estaria em desacordo
com o Cddigo Penal. Houve concessdo de medida liminar, suspendendo a Resolugdo, sob o argumento de que a ortotanasia
ndo encontraria amparo na legislacdo. Por fim, em dezembro de 2010, nova decisdo judicial derrubou a liminar suspensiva e a
Resolugdo voltou a ser aplicada. Nesse periodo de suspensio, o CFM editou seu novo Codigo de Etica Médica (Resoluciio
CFM 1.931/2009), vigente desde abril de 2010, que também trata da ortotanasia, propondo os cuidados paliativos como
terapéutica adequada para os casos de doenga incuravel e terminal. Disponivel em:
<http://www.ibccrim.org.br/site/artigos/capa.php?jur id=10507>. Acesso em: 10 mai. 2011.

2 No dia 04 de Abril de 2010 foi publicada uma noticia no site da ANCP onde se 1& que a recém-criada Comissdo Nacional
de Medicina Paliativa reuniu-se pela primeira vez no dia 30 de mar¢o/2010, na sede da AMB. O grupo ¢ formado por
representantes de cinco Sociedades de Especialidade (Clinica Médica, Cancerologia, Medicina de Familia e Comunidade,
Geriatria e Pediatria), mais dois integrantes da Academia Nacional de Cuidados Paliativos. Durante o primeiro encontro, foi
afirmada a importancia de que seja criada uma area de atuagdo em Medicina Paliativa. Os componentes do grupo
desenvolverdo o contetido de um programa de formagao para Acreditagdo na area. A proxima reunido do grupo sera dia 20 de
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O modelo de cuidados paliativos chegou ao Brasil no inicio da década de 1980, com o
surgimento de algumas importantes iniciativas. O primeiro servigo instituido no pais foi no
Hospital das Clinicas de Porto Alegre — RS, em 1983, através da Dra. Mirian Martelete. O
segundo servico foi criado em 1986, na Santa Casa de Sao Paulo, através do Dr. A. C.
Camargo de Andrade Filho. O terceiro servigo data de 1989, o Centro de Pesquisa Oncologica
(CEPON), através da Dra. Maria Tereza Schoeller, Floriandpolis, SC. Também em 1989 tem-
se a criagdo no Rio de Janeiro - INCA - do Servigo de Suporte Terapéutico Oncoldgico
(STO), na modalidade de assisténcia hospitalar e domiciliar para os pacientes fora de
possibilidades de cura, dentre outros servigos. (RODRIGUES et al., 2005, p.149).

Na década de 1990 foram publicados os primeiros artigos sobre cuidados paliativos no
Brasil. As primeiras publicagdes relacionavam cuidados paliativos com o paciente portador de
cancer em fase avangada, vivendo sua terminalidade no cenario hospitalar e os seguintes, em
1997 e 1998, comecaram a destacar o cendrio domiciliar como op¢ao para o paciente viver
seus ultimos dias e morrer dignamente junto de seus familiares. A ampliagdo do enfoque da
humanizagdo para a crianga portadora de cancer segundo a filosofia de cuidados paliativos
ocorreu em 1999. A OMS em 1998 definiu cuidados paliativos para criangas como sendo:

O cuidado ativo e total para o corpo, mente e espirito, ¢ também envolve o apoio para a
familia; tem inicio quando a doenca ¢ diagnosticada e continua independente da doenga da
crianga estar ou ndo sendo tratada; os profissionais da satide devem avaliar e aliviar o estresse
fisico, psiquico e social da crianga; para serem efetivos, os cuidados paliativos exigem uma
abordagem multidisciplinar que inclui a familia e a utilizacdo dos recursos disponiveis na

comunidade; podem ser oferecidos por institui¢des de nivel terciario, centros de saude e
domicilio. (WHO, 2005) .

Nessa década o conceito de cuidados paliativos utilizado pelos autores de publicacdes
foi o da OMS de 1990. A meta dos cuidados paliativos era a qualidade de vida®, a morte
digna e o alivio do sofrimento por meio do controle da dor cronica, do cuidado integral do ser
humano e da ortotanasia, sob os cuidados de uma equipe interdisciplinar. Até entdo, a
aplicacdo de cuidados paliativos dava-se nas areas de medicina (oncologia e pediatria),

enfermagem e psicologia, principalmente nas institui¢des publicas e de ensino. Em meados

abril, quando sera solicitado a diretoria da AMB que envie o programa para a Comissdo Mista de Especialidades. Disponivel
em: <http://www.paliativo.org.br/home.php>. Acesso em: 11 abr. 2010.

25 . . . . . .. . ,
“Qualidade de vida” tem sido apresentada como um conceito central em cuidados paliativos e nos cuidados de satide em

geral. Apesar do termo ser muito difundido, ndo ha uma definicdo comum. Duas abordagens gerais sdo usadas para o seu
entendimento: qualidade de vida como um amplo conceito englobando a vida como um todo; e como um conceito
englobando aspectos da saude e dos seus cuidados, por exemplo, os sintomas relacionados com as doencas (MANNARINO,
2009, p. 10). O Grupo de Qualidade de Vida da divisdo de Satide Mental da OMS definiu qualidade de vida como a
percepcdo do individuo de sua posi¢do na vida no contexto da cultura e sistema de valores nos quais vive ¢ em relagdo aos
seus objetivos, expectativas, padrdes e preocupacdes. Essa defini¢do reflete a visdo de que a qualidade de vida se refere a
uma avaliagdo subjetiva, que esta inserida em um contexto cultural, social e ambiental. (WHO, 2004).
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dos anos de 1990 comegaram as discussdes sobre a autonomia do paciente e a situagdo de
distandsia, sendo tematizado o intenso sofrimento das pessoas em fase terminal de uma
doenca nos hospitais. (RODRIGUES et al.,, 2005, p.150).

Verifica-se que ao longo dos anos de 1990 comegam a surgir no Brasil propostas
concretas para uma melhor adequagdo dos servigos em conformidade aos valores dos
cuidados paliativos. Esse movimento ¢ resultado da emergéncia e desenvolvimento da sua
filosofia no pais e da iniciativa de alguns profissionais que, preocupados com o abandono e
sofrimento de pacientes em estagio avancado da doenca, ja sem perspectivas de cura,
pioneiramente iniciaram uma pratica de assisténcia voltada a esse seguimento, embora,
naquela ocasido, meados da década de 1980, a atividade ainda nao recebesse a denominagao
de cuidados paliativos. Conforme Melo (2004), a filosofia dos cuidados paliativos sempre foi
exercida no Brasil, pois os profissionais sempre tiveram que lidar com uma realidade onde o
numero de pessoas com doenga cronico-evolutiva era cada vez mais crescente, principalmente
em fase avangada. O dificil acesso aos servigos de assisténcia, as falhas na politica de satde, a
falta de formacgdo adequada de profissionais nessa area e, principalmente, a falta de
informacao do paciente sempre colocou o profissional frente a necessidade de controlar a dor,
aliviar os sintomas e promover uma qualidade de vida para esses pacientes e familiares em um
momento tardio. Diante desse panorama, principalmente pela anglstia que muitas vezes
recaia sobre o profissional, alguns servi¢os de dor e profissionais isolados comegaram a sentir
necessidade de adquirir maior conhecimento e especializagdo nessa abordagem ao paciente,
incorporando o conceito de cuidar. A medicina paliativa j& era crescente no mundo, varios
paises organizados em associacdes, como Inglaterra, Itdlia, Canada, EUA e outros paises
tentavam adaptar suas politicas de acordo com suas peculiaridades. Em fevereiro de 2005 ¢
fundada outra associacao representativa da area, a Academia Nacional de Cuidados Paliativos
- ANCP. Essa associacao foi fundada por um grupo de 34 médicos, todos atuando em servigos
de cuidados paliativos e interessados em fazer reconhecer, no Brasil, a importancia dessa
especialidade. Os objetivos da ANCP tém sido divulgar a pratica dos cuidados paliativos,
agregar todos os profissionais que atuam nas diversas equipes, contribuir para a formagao de
novos profissionais e ampliar o debate sobre os cuidados de final da vida em todas as areas da
assisténcia a saude. (MACIEL, 2006). Uma das bandeiras mais importantes da ANCP ¢ o
reconhecimento pela Associacdo Médica Brasileira (AMB) da Medicina Paliativa como
especialidade no Brasil. Por isso, afirma sua primeira presidente (2005-2007), Maria Goretti
Maciel, a ANCP foi fundada e serad dirigida por médicos, justificando que essa € uma justa

exigéncia da AMB, que s6 podera emitir titulos de especialistas para os médicos, ndo podendo
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regular a pratica de qualquer outro profissional: “Médicos de qualquer especialidade podem
ser socios efetivos e ter direito a concorrer a cargos eletivos”, explica a médica. Maciel
completa que apesar disso, para ser fiel aos principios dos cuidados paliativos, a Academia
possibilita a participacdo de profissionais de saude de outras areas do conhecimento humano
interessados nas finalidades dos cuidados paliativos. Esses ultimos serdo categorizados como
socios adjuntos e ndo serdo elegiveis. (ARAUJO, 2005).

Oficialmente, a primeira unidade publica paliativa implantada no Brasil, com a criacao
de um hospital exclusivamente voltado para esse objetivo, tem nascimento no Instituto
Nacional do Cancer (INCA), na cidade do Rio de Janeiro, razao pela qual sera dado destaque
ao seu processo de desenvolvimento nesse trabalho.

Os primeiros profissionais do INCA a se dedicarem aos doentes, na ocasido chamados
de “pacientes fora de possibilidades terapéuticas oncoldgicos”, denominacdo que caiu em
desuso, ¢ a seus familiares, eram voluntarios. Em 1986 foi implantado o “Programa de
Atendimento ao Paciente Fora de Possibilidades Terapéuticas” por iniciativa de alguns
profissionais que buscaram dar suporte a esses pacientes abandonados pelo sistema de saude.
Com o aumento do numero de doentes atendidos e o crescimento da demanda, o Programa foi
transformado, em 1989, no servigo de Suporte Terapéutico Oncologico (STO) que, a partir de
entdo, passou a contar com uma equipe voluntaria multi-profissional. Até esse periodo, o
paciente do INCA ja sem possibilidade de cura da doenga era encaminhado para clinicas de
apoio, como Santa Genoveva e Campo Belo, as quais foram fechadas apos intervencao pelo
Ministério da Satde em razdo das condigdes inadequadas de funcionamento. A outra
alternativa era a alta hospitalar e, ambas, implicavam no abandono do paciente pela instituicao
e pelo sistema de satde. (MENEZES, 2004, p. 56).

Ainda no ano de 1989, o servigo de Suporte Terapéutico Oncologico passou a
desenvolver um programa de “visitas domiciliares”. Paralelamente, foi criado o Grupo
Especial de Suporte Terapéutico Oncoldgico, entidade filantropica que tinha por finalidade
apoiar financeiramente o STO e incentivar a criagdo de novos servicos de assisténcia paliativa
no INCA. Em 1991 foi criado o Servigo de Cuidados Paliativos do Hospital do Cancer I (HC-
I), o primeiro a funcionar ndo somente com voluntarios, mas com profissionais contratados.
Com a crescente expansao da assisténcia aos doentes sem possibilidades de cura, em 1998 foi
criado um hospital especialmente destinado para atender esses pacientes: o Centro de Suporte
Terapéutico Oncologico. Desde entdo, esse servigo — atualmente chamado Hospital do Cancer
IV — tornou-se referéncia nacional no ensino e treinamento de profissionais e no atendimento

em cuidados paliativos.
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Outras unidades paliativas foram fundadas no Brasil, com destaque as de Sao Paulo,
onde atualmente esta localizada a maior parte dos servigos, e Curitiba, cujos profissionais
fizeram sua formacdo na Argentina, primeiro pais da América do Sul a desenvolver essa
assisténcia. (MENEZES, 2004, p. 56-7).

Ainda na década de 1990 comegam a surgir importantes iniciativas governamentais
que regulamentam o cuidado paliativo especificamente no cancer e no sistema hospitalar de
alta complexidade. Em 1998 o Ministério da Saude, em politica voltada para controle do
cancer no Brasil, criou o Projeto de Expansdo da Assisténcia Oncoldgica (Expande), com o
objetivo de aumentar a capacidade da rede de servigos do Sistema Unico de Satde (SUS). O
Projeto Expande buscou ampliar o atendimento a populagdo, a partir da realidade
epidemiologica do cancer, estimulando o crescimento ordenado e normativo de servigos para
o controle da doenga.

Oficialmente, os cuidados paliativos nos servigos de saude foram considerados ao final
da década, por meio da Portaria n°. 3.535, de 2 de setembro de 1998, que estabeleceu os
critérios minimos de cadastramento dos Centro de Alta Complexidade em Oncologia 1 —
CACON I, enfatizou o trabalho multiprofissional integrado e inseriu outras modalidades
assistenciais, como o servico de cuidados paliativos (BRASIL, 1998a). Para atender esses
requisitos, diversos servigos € os profissionais do Projeto Expande passaram a receber
treinamento em cuidados paliativos no Hospital do Cancer IV do INCA, unidade de
referéncia. Embora fosse uma exigéncia do MS, poucos hospitais criaram em sua estrutura o
servico de cuidados paliativos.

No ano de 2002 tem-se um avango no suporte legal para inclusdo dos cuidados
paliativos no quadro dos servigcos especializados oferecidos a populacdo na esfera da saude
publica. As Clinicas de Dor, onde eram desenvolvidos os cuidados paliativos, sao incluidas
como parte integrante desse Programa. A Portaria GM/MS n°. 19, de 03 de janeiro de 2002
institui, no ambito do SUS, o Programa Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos.

Na introdugao ao texto da Portaria GM/MS n°. 19 tem-se:

Considerando a necessidade de: aprimorar a organizagdo de agdes voltadas para a assisténcia
as pessoas acometidas por dor — cronica ou aguda - e para os cuidados paliativos;
sensibilizar/treinar os profissionais de saude para a adequada abordagem destes pacientes;
gerar uma nova cultura assistencial para a dor e cuidados paliativos que contemplem,
holisticamente, o paciente com quadros dolorosos; gerar medidas que permitam, no ambito do
sistema de satde do pais, uma abordagem multidisciplinar destes pacientes, que contemple os
diversos aspectos envolvidos como os fisicos, psicologicos, familiares, sociais, religiosos,
éticos, filosoficos do paciente, seus familiares, cuidadores e equipe de satde. (BRASIL,
2002).
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A Portaria em referéncia reconhece a necessidade de que o cuidado ao paciente seja
oferecido de maneira multiprofissional para abranger a totalidade de seus sofrimentos, além
de oferecer suporte aos seus familiares, remetendo-se aos principios norteadores dos cuidados
paliativos e a um dos seus conceitos centrais que ¢ o de “dor total”. A Portaria também preveé
a implantacao e consolidagdo de uma nova cultura assistencial ao paciente paliativo, buscando
disseminar os valores da nova assisténcia ao conjunto da sociedade. Em ultima analise, isso
significa a transmissdo de novas concepgdes sobre a morte € 0 morrer proprias ao segmento
dos cuidados paliativos ao todo social, concepgdes essas consideradas como mais positivas e
integradas a vida.

A Portaria GM/MS n°. 19 também institui, na esfera da Secretaria de Atencao a Saude,
o Grupo Técnico Assessor do Programa Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos.
O Grupo, na ocasido em que a Portaria entrou em vigor, era formado por oito médicos e uma
enfermeira. Chamava a atengdo a auséncia de representantes de outras especialidades, ja que a
proposta das Clinicas de Dor, tanto voltadas para o tratamento da dor cronica quanto da dor
oncologica, tem como eixo principal a multi e interdisciplinaridade.

Dentre as propostas de diretrizes gerais da Portaria destaca-se a garantia do amplo
acesso dos doentes as diferentes modalidades de cuidados paliativos: cuidados domiciliares,
cuidados ambulatoriais, cuidados hospitalares e cuidados de urgéncia, sendo essas as
modalidades principais de oferta de servigo nessa assisténcia.

Dentre as propostas de diretrizes especificas da Portaria destaca-se aquela relativa a
assisténcia em cuidados paliativos no contexto da Atencdo Bésica, em articulacdo com o
Programa Satde da Familia, com papel preponderante da assisténcia domiciliar, que no caso
de pacientes de cuidados paliativos ¢ imprescindivel, pois com a evolucao da doenca, o
deslocamento do paciente ao hospital fica inviabilizado, podendo resultar na interrupcao do

acompanhamento. Conforme o texto da proposta:

A Atengdo em cuidados paliativos e controle da dor cronica no contexto da Atencdo Basica se
incorporam ao conjunto de responsabilidades presentes no processo de trabalho das equipes
de Satide da Familia /Atenc¢do Basica, tendo a assisténcia domiciliar um papel preponderante
neste contexto, justificado pelo alto grau de humanizagdo; pela possibilidade de
desospitalizagdo; reducdo de complicagdes decorrentes de longas internagdes hospitalares e a
reducdo de custos envolvidos em todo o processo de hospitalizagdo. A incorporagdo de novos
saberes e praticas ao processo de trabalho das equipes de Saude da Familia/Atencdo Basica e
a articulagdo desse trabalho com os demais servigos de saiude contribuem de forma
significativa para a ampliagdo da integralidade da atencdo. (BRASIL, 2002).

Floriani e Schramm (2007), igualmente, propdem a inclusao dos cuidados paliativos
no sistema de Atencdo Basica em Saude como estratégia de estruturagdo de um modelo

adequado para o tratamento de pacientes com doengas avancadas. Em particular, o Programa
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de Agentes Comunitérios de Satde (PACS) e o Programa Saude da Familia (PSF), com ampla
difusdo nacional, prevéem visitas de uma equipe de profissionais de saide ao domicilio. O
argumento dos autores € que esses programas € a rede ambulatorial da Atencdo Baésica,
mesmo nao sendo originalmente desenvolvidos para agdes em cuidados paliativos, podem ser
estruturados para incorporar o modelo, assumindo importantes atribuicdes no ambito da
assisténcia paliativa. Nesse sentido, os agentes comunitarios, pelo estrito conhecimento que
téem de suas comunidades e proximidade com a realidade dos pacientes, poderiam ser um
importante elo entre o paciente, sua familia e os servigos especializados, na conducao dos
casos mais avancados no domicilio. Os autores propdem uma posicao estratégica da equipe
de Atencao Baésica, tanto nos locais onde ha CACON estruturado como naqueles onde o
suporte hospitalar ¢ deficitario.

Avangando no suporte legal, em 2005 tem-se a Portaria n°. 2.439/GM, de 8 de
Dezembro, que prevé a assisténcia paliativa como parte dos servigos ofertados na atengao
oncologica. A Portaria institui a Politica Nacional de Atencdo Oncolédgica: Promogao,
Prevenc¢ao, Diagnostico, Tratamento, Reabilitagdo e Cuidados Paliativos. A Politica Nacional
de Atencdo Oncologica, organizada de forma articulada com o Ministério da Saude e com as
Secretarias de Saude dos Estados e dos Municipios, em consonancia com a Politica Nacional
de Promocgdo da Saude, visa organizar uma linha de cuidados que perpasse todos os niveis de
atencdo (atencdo basica e atencdo especializada de média e alta complexidades) e de
atendimento (promocao, prevencao, diagndstico, tratamento, reabilitacio e cuidados
paliativos) [BRASIL, 2005].

Em 2006, a Portaria n°. 3.150, de 12 de dezembro, vem revogar a Portaria GM/MS n°.
19 e instituir a Camara Técnica em Controle da Dor e Cuidados Paliativos. No texto
introdutdrio da Portaria, a criagdo dessa camara ¢ descrita como fruto do reconhecimento da
necessidade tanto de uma instancia técnica para subsidiar o Ministério da Saude na area de
controle da dor e cuidados paliativos como da necessidade de contemplar o carater
interdisciplinar, multiprofissional e intersetorial da area. A principal mudanca em relagdo a
Portaria anterior ¢ a preocupacdo em contar com representantes dos diferentes grupos e
institui¢des envolvidos no tratamento da dor e nos cuidados paliativos. Assim, o grupo passa
agora a contar com representantes da Secretaria de Atencao a Saude, Secretaria de Gestao do
Trabalho e da Educagdo na Saude, Instituto Nacional de Cancer, da SBED — Sociedade
Brasileira para o Estudo da Dor, Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP),

Sociedade Brasileira de Anestesiologia, Sociedade Brasileira de Neurocirurgia, Conselho
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Nacional de Secretarios de Satide e do Conselho Nacional de Secretarios Municipais de Saude
(BRASIL, 2006).

A partir dessa breve consideracdo do cenario atual no Brasil em termos de politicas
publicas, observamos que os cuidados paliativos tém sido integrados ao sistema publico de
saude a partir das politicas nacionais voltadas para a realidade do cancer.

No Brasil, em resumo, iniciativas isoladas e discussdes a respeito dos cuidados
paliativos sdo encontradas desde os anos de 1970. Atendimentos a pacientes fora de
possibilidade de cura tém inicio a partir da década de 1980. Contudo, foi nos anos de 1990
que comegaram a aparecer os primeiros servigos organizados. Cabe destaque ao pioneirismo
do Prof. Marco Tulio de Assis Figueiredo, que abriu os primeiros cursos e atendimentos com
filosofia paliativista na Escola Paulista de Medicina — UNIFESP/EPM. Outro servigo
importante e pioneiro no Brasil, como vimos, foi do Instituto Nacional do Cancer — INCA, do
Ministério da Satde, com a fundacao de um hospital exclusivamente dedicado aos cuidados
paliativos. A primeira tentativa de congregacao dos paliativistas aconteceu com a fundacao da
Associagdo Brasileira de Cuidados Paliativos (ABCP) em 1997. Mas com a fundacao da
Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), em 2005, os cuidados paliativos no
Brasil entraram em uma nova etapa. Com a ANCP, inicia-se uma luta em torno da
regularizagao profissional do paliativista brasileiro, sendo estabelecido oficialmente critérios
de qualidade para os servi¢os de cuidados paliativos (MACIEL et al., 2006), com defini¢cdes
precisas de cuidados paliativos. A ANCP também levou a discussdao para o Ministério da
Satde, Ministério da Educagdo, Conselho Federal de Medicina (CFM) e Associacdo Médica
Brasileira (AMB), com o objetivo de normatizar a pratica no Brasil. Como representante
oficial da categoria dos paliativistas, a ANCP tem participado ativamente da Camara Técnica
sobre Terminalidade da Vida e Cuidados Paliativos do CFM, ajudou a elaborar importantes
resolucdes que regulam a atividade médica relacionada a essa pratica. Em 2009, pela
primeira vez na histéria da medicina no Brasil, o Conselho Federal de Medicina incluiu, em
seu novo Codigo de Etica Médica, os cuidados paliativos como principio fundamental. No
entanto, verifica-se pelos levantamentos oficiais que ainda sdo poucos os servigos de cuidados
paliativos no Brasil. De acordo com Maciel et al. (2006), a grande maioria dos servigos ainda
requer a implantacdo de modelos padronizados de atendimento que garantam a eficacia e a
qualidade. H4 uma lacuna na formagdo de médicos e profissionais de satde em cuidados
paliativos, essencial para o atendimento adequado, devido a auséncia de residéncia médica e a
pouca oferta de cursos de especializagdo e de pos-graduacao de qualidade. Ainda hoje, no

Brasil, ndao hd na graduagdo dos cursos de medicina disciplinas que discutam amplamente
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questdes relacionadas a assisténcia nos moldes da integralidade das agdes ao paciente em fase
terminal.

Conforme a ANCP (2009), a expectativa ¢ que com a regularizacdo profissional,
promulgacao de leis, quebra de resisténcias e maior exposi¢ao na midia havera uma demanda
por servicos de cuidados paliativos e por profissionais especializados. A regulamentacao
legal e das profissdes, por exemplo, permitirdo que os planos de satde incluam cuidados
paliativos em suas coberturas, pois os estudos mostram que esse tipo de assisténcia diminui os
custos dos servicos de saude e trazem enormes beneficios aos pacientes e seus familiares.

Em resumo, desde meados dos anos 1980, mundialmente, o movimento referente ao
cuidado terminal conta com o apoio da OMS, que estimulou os paises membros a
desenvolverem programas de controle do cancer que incluem prevengao, deteccdo precoce,
tratamento curativo, alivio da dor e cuidados paliativos, cuja motivacdo foi uma certa
racionalizacao de gastos médicos na assisténcia oncoldgica, os quais eram bastante elevados.
No Brasil, a implementacdo dos CACONS (Centro de Assisténcia de Alta Complexidade em
Oncologia), a partir da Politica Nacional de Aten¢do Oncologica (Portaria n°. 2.439/GM de 8
de Dezembro de 2005), da a dimensao dessa racionalizagdo, ja que um dos objetivos dessa
politica ¢ “promover mais e melhores mecanismos de controle e avaliagao dos procedimentos
oncologicos e otimizar os altos e crescentes gastos com procedimentos oncologicos”,
instituindo os cuidados paliativos como uma de suas estratégias (BRASIL, 2005).

Os cuidados paliativos, considerados como objeto de disciplina cientifica especifica se
deve, em especial, a publicacdao, em 1986, do manual Cancer Pain Relief and Palliative Care
Report, pela OMS. Traduzido em 19 idiomas, o manual refletia uma preocupagdo com a
dificuldade de tratamento da dor em cancer e ajudou no estabelecimento de programas de
medicina paliativa por todo o mundo, sendo publicado no Brasil em 1991. (MENEZES, 2004,
p- 55; PESSINI, 2004, p. 185).

Através da analise dessas politicas de implantagdo dos cuidados paliativos, verifica-se
que no espago de quatro décadas o movimento iniciado por Saunders tornou-se hegemodnico
no cuidado especializado ao paciente em final de vida. Historicamente ligado ao cuidado dos
pacientes com cancer ¢ ao enfrentamento do sofrimento causado por essa doenga, hoje, os
hospices acolhem um numero crescente de paciente com AIDS e em estagios terminais de
doencas respiratdrias, cardiacas e renais, dentre outras, além de expandir o cuidado para os

1dosos e as criangas.
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3 ANALISE DE UMA EXPERIENCIA CLINICO-INSTITUCIONAL NA CLINICA DA
DOR E CUIDADOS PALIATIVOS DO HUCFF/UFRJ

3.1 O universo do estudo: Clinica da Dor e Cuidados Paliativos do HUCFF/UFRJ:
cenario e atores

3.1.1 Historia da Clinica da Dor e Cuidados Paliativos do HUCFF/UFRJ

Historicamente, os servi¢os de cuidados paliativos, tanto no Brasil como no mundo,
tém uma forte vinculagdo com Clinicas de Dor (MATSUMOTO; MANNA, 2008; MELO,
2004), ja que a dor constitui um dos grandes desafios a serem enfrentados no tratamento de
pacientes oncologicos € nao oncoldgicos em fase terminal de vida. A propria evolucao dos
cuidados paliativos deveu-se, dentre outros fatores, ao desenvolvimento de um conhecimento
especializado no tratamento da dor. A dor e o sofrimento intensos, muitas vezes intoleraveis,
provocados por alguma doenca fatal, t€ém sido apontados como um dos motivos pelos quais
em muitas situagdes a op¢ao pela eutandsia torna-se uma demanda explicita do paciente
(PESSINI, 2005), de maneira que o ideario dos cuidados paliativos preconiza que a dor deva
ser vista e enfrentada em suas multiplas dimensoes.

Na Clinica da Dor e Cuidados Paliativos do HUCFF essa diade também esta presente
na prestagao de servico a sua clientela, cujas especificidades historicas de sua constitui¢ao
serdo reunidas nessa se¢ao a partir de algumas fontes: primeiro, uma entrevista realizada no
dia 11 de novembro de 2008 com o idealizador e fundador do servigo em referéncia ¢ um dos
pioneiros no estudo e tratamento da dor no Rio de Janeiro e no Brasil, o anestesiologista Dr.
Peter Spiegel. A entrevista do Dr. Spiegel foi complementada por alguns textos de sua
autoria, ainda nao publicados, que foram gentilmente cedidos por ele para realizagdo desse
trabalho®®, a quem sou muito grata. A segunda fonte ¢ a entrevista realizada com a ex-
coordenadora da Clinica e sucessora do Dr. Spiegel entre os anos de 1999 e 2005, Dra. Lilian
Hennemann, que também forneceu textos de sua autoria, ja publicados na Revista Dor da
SBED, os quais ajudaram na organizagio cronologica dos fatos. A Dra. Lilian agradeco ndo
apenas pelas informagdes prestadas, mas também por ter me recebido na Clinica em 2005

quando iniciei minha aproximagdao com esse campo, ajudando-me também no

% A entrevista e os textos em referéncia foram cedidos pelo Dr. Spiegel para mim e outra pesquisadora, a psicologa Raquel
Alcides, que realizava sua pesquisa de mestrado (Programa de P6s-Graduagdo do Instituto de Medicina Social) também na
Clinica do HUCFF/UFRJ, na area de dor cronica. Cabe ressaltar que a entrevista foi realizada no mesmo dia, uma primeira
parte voltada para as questdes dos cuidados paliativos e a segunda para as da dor cronica. Assim procedemos em comum
acordo em razdo do tema da entrevista ser a histéria da implementagdo da Clinica, um tema comum as duas pesquisas.
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desenvolvimento das atividades clinicas relacionadas. Por fim, sdo utilizados os dados
colhidos nas entrevistas com o quadro de profissionais do servi¢o, com destaque as
importantes informagdes prestadas pelo atual coordenador do servi¢o, Dr. Ricardo Cunha, e
pela vice-coordenadora, Dra. Tereza Cristina Lourengo. Com esses dados, buscou-se retracar
a histéria da implantagdo do servigo, o processo de cadastramento junto ao SUS, as metas
institucionais, além das dificuldades e desafios que estiveram presentes desde sua origem em
razao da sua legitimidade pouco reconhecida no hospital. Cabe ressaltar que a Clinica em
referéncia originalmente atuava somente na area da dor cronica e somente a partir do seu
desenvolvimento institucional e pelas fortes vinculagdes que a area da dor crénica tinha com a
nascente area da dor oncoldgica foi possivel a transi¢cao para uma Clinica de Dor e Cuidados
Paliativos.

As clinicas de dor no Estado do Rio de Janeiro foram implementadas primariamente
pelos anestesistas Bento Gongalves e Peter Spiegel, nos anos 1950, no Hospital das Clinicas
Pedro Ernesto da Universidade do Estado do Rio de Janeiro (UERJ), sendo Bento Gongalves,
na ocasido, o chefe do Servico de Anestesiologia da instituigdo. Como um dos pioneiros da
anestesiologia no Brasil, Bento Gongalves se destacou no estudo da anestesia regional e desde
1956 vinha desenvolvendo junto com outros pioneiros da anestesia bloqueios nervosos com o
objetivo de alivio da dor. Resulta desse desenvolvimento que a clinica de dor, a época, ainda
era considerada “clinica de bloqueios analgésicos”, isso porque utilizava exclusivamente
técnicas de infiltragdo analgésica local com o objetivo de impedir a condugdo do estimulo
doloroso. Entre 1977 e 1978 Bento Gongalves ¢ convidado para chefiar o Servigo de
Anestesiologia do recém inaugurado Hospital Universitdrio Clementino Fraga Filho da
Universidade Federal do Rio de Janeiro. No processo de transicao da UERJ para a UFRJ, que
da origem a Clinica de Dor dessa ultima, Bento Gongalves ¢ acompanhado, dentre outros
colegas, pelo Dr. Peter Spiegel, o qual se tornara uma figura fundamental para a emergéncia
da Clinica do HUCFF/UFRJ tal qual a conhecemos hoje.

O movimento desses dois pioneiros no Brasil estava em sincronia com o interesse da
medicina mundial, que desde os anos 1950 buscava desenvolver e aprimorar o estudo da dor.
Aos poucos, os estudos mostravam que uma Unica abordagem, a médica, ndo dava conta do
tratamento e assim foram se formando as clinicas de dor com orientacdo multidisciplinar.
(HENNEMANN, 2001; SANTOS, 2009; SPIEGEL, 2006).

Ao longo de toda a sua trajetdria, o Dr. Spiegel voltou-se para o ensino e formacao de
profissionais orientados para o tratamento da dor no Rio de Janeiro e no Brasil. Também

atuou junto a Sociedade Brasileira para o Estudo da Dor (SBED), sendo o quarto presidente
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da entidade, no biénio 1990/1991. Nascido em Hannover, Alemanha, em 10 de julho de 1930,
Spiegel formou-se em 1954 pela Faculdade de Medicina da UFRJ. Em 1958 ele terminou a
Residéncia médica em Anestesiologia no Hospital Henry Ford, de Detroit - Michigan, EUA,
adquirindo grande experi€éncia nessa darea e tornando-se um pioneiro em nosso pais.
(SPIEGEL, 2006).

Apesar do movimento inicial de 1977/1978, somente em 1983 considera-se
oficialmente o inicio do funcionamento da Clinica da Dor do HUCFF, pois foi nesse ano que
o Dr. Spiegel organizou um servico que além de realizar bloqueios analgésicos, atendia os
pacientes ambulatorialmente. A partir dessa data, ¢ organizada uma rotina no servigo. Os
bloqueios passam a ser realizados em dia e horario fixos: as quartas-feiras pela manha no
setor de Servicos e Métodos Especiais (SME) no 4°. andar do hospital (prédio central). Esse
servico possuia uma infra-estrutura de atendimento que permitia a realizagdo de bloqueios
mais invasivos. Atualmente (2008-2009), esse tipo de atendimento na Clinica da Dor do
HUCFF funciona no mesmo local e hordrio. Durante os primeiros anos de funcionamento, o
foco principal da Clinica ainda eram os bloqueios analgésicos. Na época, era muito comum a
realizagio de bloqueios neuroliticos’’ para o controle da dor oncoldgica, sendo esse
procedimento um dos Unicos recursos disponiveis no hospital para o controle da dor desse
tipo de paciente em razao da auséncia de agentes opidides orais, numa abordagem ainda muito
distante da que viria a se constituir posteriormente. Nesse periodo existiam no pais apenas
dois tipos de narcéticos (morfina e petidina) e somente injetaveis.

Inicialmente, a Clinica ndo tinha uma equipe multidisciplinar constituida, por isso
recebia auxilio de profissionais de outras especialidades que trabalhavam em diversos setores
do proprio hospital, em especial da Neurologia, Neurocirurgia ¢ Reumatologia. A Saude
Mental s6 passou a participar da equipe em 1984. No periodo de 1984 a 1986, a Clinica
passou a ter a colaboracdo do Psicologo Nei Calvano Gongalves que, ap6és um ano, foi
sucedido pelo Dr. Geovani Raffaelle, psiquiatra que trabalhou na Clinica nos dois anos
seguintes. Em 1987, os psiquiatras Carlos Leal e Sandra Fortes passaram a dar uma assessoria
mais sistematica a Clinica, coordenando as reunides da equipe para discussdo de casos € na
interconsulta. (HENNEMANN, 2001; SPIEGEL, 2006).

Em 1987, o Dr. Peter Spiegel afastou-se das suas atividades como anestesista € passou

a dedicar-se exclusivamente a Clinica da Dor. No mesmo ano, ele conseguiu que a morfina

7 As substancias neuroliticas normalmente usadas nesse tipo de bloqueio sdo alcool etilico absoluto e fenol em solugdo com
agua, soro fisioldgico ou glicerina. Disponivel em: <http://www.dor.med.br/dorclinica/onco.htm>. Acesso em: 15 jan. 2010.
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fosse manipulada no Servico de Farmacia do HUCFF, o que garantiu o seu fornecimento
regular em forma de solu¢ao aquosa para uso por via oral dos pacientes portadores de dores
de origem oncologica, ja se aproximando do que era apregoado mais modernamente para esse
tipo de dor. Essa solucao facilitou a administra¢ao regular da medicagdo, que ¢ uma condig¢ao
indispensavel para o controle efetivo da dor. A morfina ja vinha sendo manipulada no Brasil
desde o inicio da década de 1980 no Hospital do Andarai pelo farmacéutico Dr. Luiz Chweidl.
O Dr. Spiegel informou que no Hospital do Andarai era a Dra. Maria Luiza Madalena quem
trabalhava com essa solucdo preparada pelo farmacéutico e ela havia aprendido o seu
manuseio com a propria Cicely Saunders na Inglaterra. Quando soube da experiéncia dela,
procurou implementar também no HUCFF.

Nos anos anteriores, Spiegel, em parceria com o Dr. Bento Gongalves e a também

1?® tunelizado

anestesiologista Beatriz Rocha, administravam a morfina por cateter peridura
para o tratamento da dor dos pacientes oncologicos. A morfina para analgesia pela via
peridural era preparada também no Servigo de Farmacia do préoprio hospital e o cateter
peridural era tunelizado no SME. Desse modo, a medicacao podia ser feita regularmente fora
do hospital e o paciente podia ser mandado para casa, pois a injecao da medicacao podia ser
administrada, através do cateter, pelo proprio paciente ou por um cuidador® previamente
instruido. (SPIEGEL, 2006).

Com a possibilidade de tratamento medicamentoso da dor oncoldgica, a administracao
dos bloqueios tornou-se menos necessaria, sendo esse procedimento reservado agora
principalmente para os pacientes portadores de dores cronicas benignas (ndo-oncolodgicas).
Dois anos depois, em 1989, a Cristalia Produtos Quimicos Farmacéuticos Ltda. colocou a
disposi¢cdao do mercado brasileiro as primeiras apresentagdes do sulfato de morfina (Dimorf®)
para administragdo por via oral em frascos com 50 comprimidos de 10 e 30mg. Alguns anos
depois, em razdo da burocracia envolvida na compra do sal da mofina que era utilizado na
fabricagdo da solugdo, o HUCFF passou a comprar a morfina em comprimidos do laboratério
Cristalia, laboratorio esse que até hoje ¢ um dos principais distribuidores de medicamentos
opidides no Brasil. O Dr. Peter Spiegel verificou pessoalmente a eficiéncia da administragdo
da morfina por via oral, assim como percebeu também que a grande maioria dos médicos,

mesmo aqueles que se dedicavam mais diretamente ao alivio da dor, ndo tinham experiéncia

2 Trata-se de anestesia aplicada entre as vértebras nas costas, administrada continuamente por um cateter introduzido no
corpo do paciente, durante o tempo que for necessario, conforme informagdes do proprio Dr. Spiegel.

% Para os profissionais, cuidador é o familiar que acompanha o paciente, sendo o principal responsavel pelos cuidados do
doente e também aquele que dara as informagdes necessarias a equipe.
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com o emprego da morfina via oral. Entdo, em 1990, em parceria com a Dra. Maria Angela
Lima, traduziu e publicou o livreto que se intitulou “Como usar a morfina por via oral”, que
foi distribuido em larga escala no meio médico pelo laboratorio Cristalia (SPIEGEL, 2006).

Também em 1990 inicia-se um estagio oficial para médicos na Clinica da Dor
vinculado a Coordenadoria de Atividades Educacionais do HUCFF — CAE, cuja duragdo era
de 6 (seis) meses. Em 1991, o estagio oficial na Clinica da Dor passa a ter 1 (um) ano de
duragdo. Nessa ocasido, a Dra. Lilian Hennemann, médica anestesiologista do hospital que
viria a ser uma das coordenadoras do servigo alguns anos depois, comega seu estagio.

Conclui-se desse processo que na década de 1990, a Clinica da Dor do HUCFF
funcionava como clinica multidisciplinar, com atendimento ambulatorial ¢ contando com a
consultoria de um clinico geral, uma fisiatra e dois psiquiatras, recebendo turmas de quatro
estagiarios médicos por semestre. (SPIEGEL, 2006).

A partir de 1995 foram progressivamente introduzidas estratégias nao-farmacoldgicas
de tratamento para dor que atualmente ainda fazem parte do arsenal terapéutico da Clinica,
tais como: A “Escola de Coluna”, iniciada em 1995, ¢ o Curso de Auto-relaxamento
introduzido no mesmo ano. Em 1995, a Clinica ¢ credenciada pela SBED como Centro
Multidisciplinar de Dor em razdo de oferecer assisténcia multidisciplinar e abordagens
variadas no tratamento da dor, além das atividades de ensino e pesquisa. (SPIEGEL, 2006).

Em 1997, a Dra. Sandra Fortes passa a trabalhar somente como médica colaboradora
da Clinica. Nesse mesmo ano, a Dra. Nubia Vercosa, Professora Titular da Faculdade de
Medicina da UFRJ e Coordenadora do Internato Rotatorio em Anestesiologia, introduz a aula
sobre Dor Cronica na grade curricular dos alunos do internato. (SPIEGEL, 2006).

O fim do ano de 1999 marca o inicio do planejamento junto a dire¢ao do hospital para
implantacdo de uma unidade de cuidados paliativos para tratamento, por equipe
multidisciplinar, de pacientes oncologicos fora dos recursos atuais de cura, com dor ou outros
sintomas angustiantes.

A Dra. Hennemann (2001) sintetiza essas diferentes trajetérias da Clinica, referindo-se
a quatro fases:

1* fase: 1983 - Clinica de Bloqueios.

2* fase: 1987 - Atendimento ambulatorial e inicio da multidisciplinaridade.

3% fase: 1990 - Equipe multidisciplinar e trabalho interdisciplinar.

4% fase: 1999- Estruturacao do Programa de Tratamento da Dor e Cuidados Paliativos.

No inicio de 2000, o Dr. Peter Spiegel se aposenta e passa a atuar como colaborador

da Clinica e professor no estagio de formacao. A Dra. Lilian Hennemann assume seu lugar



100

como responsavel pela Clinica. Ainda em agosto desse mesmo ano, o Dr. Ricardo Cunha
Janior, médico anestesiologista do HUCFF que posteriormente substituira a Dra. Lilian na
coordenagao do servigo, passa a freqiientar as atividades da Clinica. Spiegel destaca que o ano
de 2000 foi muito importante no que diz respeito as inovagdes terap€uticas na Clinica, pois
nessa ocasiao foi introduzido no servi¢o o uso da metadona no tratamento da dor. A metadona
¢ um analgésico opidide equipotente a morfina, mas com a vantagem de ser mais barato ¢ ter
um potencial menor para induzir a dependéncia (SPIEGEL, 2006).

Em marg¢o de 2001, o entdo Diretor do HUCFF, Dr. Amancio Paulino de Carvalho,
assina Portaria n°. 38 (Portarias da Dire¢do Geral) que cria o Programa de Tratamento da
Dor e Cuidados Paliativos, o qual se separa do Servico de Anestesiologia e passa a estar
vinculado ao Servico de Ambulatorio ¢ a Divisao de Saude da Comunidade, devido ao seu
carater multidisciplinar. Dr. Spiegel destaca essa mudanca como fundamental para o servigo,
tornando-se independente do Servigo de Cirurgia, ao qual o Servigo de Anestesiologia estava
vinculado, numa evolugao para a atuagao de fato multidisciplinar, condi¢do fundamental para
atuar frente aos desafios langados pela questao da dor.

A vinculagdo da Clinica aos cuidados paliativos, no entanto, ndo fazia parte de um
movimento interno a unidade. O Dr. Spiegel informa que na verdade ele nao tinha, a época,
um interesse particular por essa vertente de trabalho. Contudo, a partir da manipulagdao da
morfina oral ele se tornou no hospital “aquele que ainda tinha algo a oferecer a esse paciente”,
em suas proprias palavras. Os pacientes oncologicos passaram a ser enviados ao servigo para
terem suas dores controladas, mas ressalta que os oncologistas demoravam muito para
solicitar o controle da dor de seus pacientes. Essa vinculagdo, entdo, fez parte de um
movimento mais amplo de cadastramento do HUCFF em 1998 como Centro de Assisténcia de
Alta Complexidade em Oncologia (CACON)*® junto ao Sistema Unico de Satde (SUS), pois
um dos critérios da Portaria n°. 3.535 do Ministério da Satude, de 02 de setembro de 1998, que
estabelece critérios para o cadastramento dos CACON, ¢ a implementacao do Servigo de
Cuidados Paliativos na unidade (BRASIL, 1998).

Sobre essa evolugao institucional da Clinica informa o seu atual coordenador:

A estruturagdo dor e paliativos aqui no Hospital comegou em 1998/1999 e foi definido
oficialmente em 2000, por conta, na verdade, do modelo preconizado pelo Ministério da Saude

no atendimento integrado, total e complexo dentro da oncologia, sendo esse o modelo da
oncologia existente no Brasil de modo geral. Entdo o nosso hospital surgiu como mais um polo

30 A partir da Portaria n°. 2.439/GM de 8 de Dezembro de 2005 (que institui a Politica Nacional de Atencdo Oncologica),
entende-se por Centro de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (CACON) o hospital que possua as condi¢des
técnicas, instalacdes fisicas, equipamentos e recursos humanos adequados a prestagdo de assisténcia especializada de alta
complexidade para o diagndstico definitivo e tratamento de todos os tipos de cancer.
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de alta complexidade dentro do Ministério da Satde, dentro do que o Ministério estava
preconizando para o Brasil. Ja tinhamos aqui a oncologia, como ja tinhamos a Clinica da Dor
foi s6 um passo, além disso, n6és também faziamos cuidados paliativos e alguns poucos anos
depois - 2002, 2003 - a radioterapia foi instalada e o hospital ficou dentro dos padrdes de
exigéncia do Ministério da Satide (Médico 1, coordenador do servigo — Extrato de entrevista).

Em funcdo da necessidade de complementar o quadro minimo de profissionais
necessarios para o funcionamento do Programa sao deslocados para esse servigo a enfermeira
Regina Modesto, a fisioterapeuta Tereza Cristina Lourenco Silva, atualmente vice-
coordenadora da Clinica, e o clinico geral e anestesiologista Ricardo Cunha, funcionarios do
HUCFF, sendo contratado um médico anestesiologista que nao fazia parte do quadro de
funcionarios do hospital. (SPIEGEL, 2006)

Em novembro de 2004, o Programa de Tratamento da Dor e Cuidados Paliativos foi
inscrito no Concurso Latino-Americano “Iniciativa para Melhorar a Educagdo em Dor na
América Latina”, organizado pela International Association for the Study of Pain (IASP),
cujo projeto educacional foi um dos trés vencedores do concurso. Em 2005, a Dra. Lilian
Hennemann afastou-se da coordenacdo do Programa e o Dr. Ricardo Cunha assumiu esse
cargo. Em 2007, o Programa tornou-se um setor do servigo de Clinica Médica e em 2008 tem-
se Portaria da Direcdo relativa a implantacao do Setor agora denominado Clinica da Dor e
Cuidados Paliativos, subordinada a Divisdo de Clinica Médica.

Em 2008, o estagio de formagdo passa a ser um curso de extensdo. A partir de margo
de 2009, esse curso de extensao transforma-se em Pos-Graduagdo em Dor e Cuidados
Paliativos Oncolégicos, com duragdo de 1 (um) ano e coordenacao da Dra. Nubia Vercosa
(FM/UFRIJ), professora associada, ¢ do Dr. Ricardo Cunha (Clinica da Dor HUCFF/UFRJ). O
curso possui 20 vagas distribuidas entre médicos, fisioterapeutas, enfermeiros e psicologos.

De acordo com a Dra. Hennemann, alguns dos profissionais que passaram pelos cursos
e estagios da Clinica conseguiram implantar servicos de dor em seus hospitais de origem,
como o Hospital Naval Marcilio Dias, Hospital Cardoso Fontes, Hospital Geral da
Aeronautica e o Instituto de Pediatria e Puericultura Matagao Gesteira.

Quanto as metas institucionais, a Clinica da Dor ¢ Cuidados Paliativos do HUCFF visa
a pesquisa, 0 ensino e a assisténcia a saude de alta complexidade, integrada ao Sistema Unico
de Saude (SUS), objetivando ser um centro de referéncia no tratamento da dor crdnica e

cuidados paliativos no Estado do Rio de Janeiro.
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3.1.2 Modelo organizacional e rotinas de atendimento

Atualmente a Clinica da Dor ¢ Cuidados Paliativos do HUCFF ¢é um setor do Servigo
de Clinica Médica e esta credenciada pela SBED como Centro Multidisciplinar de Dor (oferta
de assisténcia multidisciplinar e abordagens variadas no tratamento).

As instalagdes da Clinica, localizada no segundo andar do prédio principal do hospital,
sdo compostas por uma sala que funciona como secretaria € espago para reunides e trés a
cinco ambulatorios, disponiveis para o servico nos dias de atendimento. Os ambulatorios
possuem dois ambientes divididos por uma parede. Um ¢ reservado para a consulta, com mesa
e cadeira para o profissional e geralmente duas cadeiras para o paciente e seu acompanhante.
O outro recinto ¢ destinado ao exame fisico, contando com uma cama e lengois, além de pia,
material para higienizagdo das maos e armarios onde ficam alguns medicamentos e materiais
de uso diario como luvas, etc. Nesse sentido, as instalagdes da Clinica ndo diferem de outros
espacos do hospital, como costuma ocorrer em unidades de cuidados paliativos,
principalmente em sua modalidade hospice, cuja intencdo dos profissionais ¢ geralmente
reproduzir um espaco mais proximo de um “lar”, com instalagdes mais aconchegantes ou
personalizadas visando maior humanizagao do servigo.

A Clinica conta também com uma sala no 12°. andar do hospital disponibilizada pela
CAE (Coordenadoria de Atividades Educacionais), onde sdo realizadas as atividades de
ensino ja referidas.

Quanto aos aspectos organizacionais, a Clinica presta assisténcia a pacientes
portadores de dores cronicas ndo-oncoldgicas (com exce¢ao da cefaléia, pois existe um
programa especifico de tratamento no Servico de Neurologia do proprio hospital) e pacientes
oncologicos em cuidados paliativos, cujo critério de admissdo ¢ o paciente ser portador de
doenca ativa e progressiva e se encontrar fora de possibilidades de cura pelos atuais recursos
da medicina. Os pacientes com dores cronicas benignas podem ser encaminhados a Clinica
por qualquer uma das especialidades médicas do HUCFF, através de Parecer’’ ou
referenciados por outros servicos de saude conveniados ao hospital. Nesse caso, o

encaminhamento ¢ feito através de uma Guia de Referéncia. Ja os pacientes de cuidados

310 Parecer ¢ um documento interno, no qual um servigo solicita a outro uma avalia¢do do paciente com vistas a um futuro
acompanhamento. Nesse documento, tem-se uma identificagao do servigo que solicita a avaliagdo e do servigo para o qual a
avaliagdo esta sendo encaminhada. Ha um espaco em que € relatado o motivo do pedido, com um resumo do histdrico do
paciente, como idade, sexo, diagnostico da doenga e sintomas atuais, geralmente dor para o servigo analisado. Logo abaixo
tem o espago para a resposta do servigo, onde o profissional que recebe o paciente devera informar sobre a avaliagdo e a
absorg¢do ou ndo do paciente.
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paliativos sdo encaminhados pelo Servigo de Oncologia do proprio hospital, igualmente
através de parecer, embora também possam ser encaminhados por outra clinica que
acompanha o paciente, desde que esse esteja sendo acompanhado ou ja tenha sido avaliado
pelo Servico de Oncologia, necessariamente.

Quanto as rotinas, a Clinica funciona:

Segundas-feiras e sextas-feiras — o ambulatorio funciona em tempo integral de 8h as
16h.

Quartas-feiras - o periodo da manha (8h-10h) ¢ reservado para a realizacdo de
procedimentos de bloqueio analgésico e acupuntura (SME — 4°. andar). A partir das 10h,
iniciam-se as atividades de ensino (CAE - 12°. Andar) do Curso de P6s-Graduagao, com aulas
sobre os temas especificos em dor e cuidados paliativos, na maior parte das vezes ministradas
pelos proprios profissionais da Clinica. Em algumas ocasides e para certos temas, a Clinica
traz um profissional convidado externo a unidade. O primeiro semestre do ano de 2009, com
inicio em 04/03/2009, foi dedicado ao mddulo sobre a Clinica da dor crénica e o segundo ao
modulo de cuidados paliativos (programagao no anexo E).

Nas atividades do curso, os alunos também ficam responsaveis pela apresentagao e
discussao de textos previamente escolhidos, em articulagcdo com os casos clinicos. No final da
manha até as 13h, a equipe inicia a discussao dos casos clinicos, definindo conjuntamente as
condutas a serem adotadas em relagdo aos pacientes em pauta, além de tematizar as
dificuldades encontradas para o efetivo acompanhamento. Essas discussdes sao muito ricas,
pois € a ocasido em que os alunos e membros do staff realmente se encontram e trocam suas
experiéncias em torno da assisténcia, compartilhando dificuldades, sofrimento e também as
“pequenas grandes vitorias” de seu oficio. E comum os alunos falarem das dificuldades de
acompanharem pacientes em fase de terminalidade da vida, no caso dos cuidados paliativos,
mas também dos pacientes de dor crdnica, ressaltando os aspectos emocionais presentes, para
os quais, geralmente, ndo estdo preparados para responder.

As 14h, apo6s o almogo, inicia-se a atividade do ambulatorio™.

O atendimento ¢ realizado com hora marcada, mas a equipe costuma atender primeiro
os pacientes de cuidados paliativos, principalmente os mais debilitados. Esses atendimentos,
portanto, concentram-se mais na parte da manha, embora também tenham atendimentos dos
pacientes paliativos a tarde nos dias de funcionamento integral do ambulatorio. Quarta-feira

todos os atendimentos sdo na parte da tarde, em razao das atividades de ensino pela manha.

32 Apos a finalizagdo da minha pesquisa na unidade essa rotina de ensino da quarta-feira se modificou e ainda estava em
processo de organizagdo, conforme informagdes da psicologa do servico.
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Todos os pareceres internos € encaminhamentos passam por uma avaliagdo prévia para
que sejam verificados se estdo dentro dos critérios de absor¢do da Clinica e se os pacientes
estdo em acompanhamento regular em suas clinicas de origem, principalmente para dor
cronica, ja que a Clinica ¢ um servico de apoio e por isso ndo pode ser a Unica responsavel
pelo atendimento do paciente. Quanto ao paciente paliativo, a Clinica almeja funcionar
segundo o desenho mais atual preconizado pela OMS em que as acdes paliativas t€m inicio ja
no momento do diagnostico e o cuidado paliativo se desenvolve de forma conjunta com as
terapéuticas capazes de modificar o curso da doenca. A paliagdo ganharia expressdo e
importancia para o doente somente a medida que o tratamento modificador da doenca (busca
pela cura) perdesse sua efetividade. Na fase final da vida, os cuidados paliativos ganhariam
proeminéncia, mas desde que o processo de acompanhamento ja estivesse sedimentado, com
o atendimento se estendendo para o periodo do luto dos familiares. Na pratica, porém, nao ¢
esse o modo de funcionamento, com o paciente sendo encaminhado tardiamente para o
servico € em poucos casos o atendimento ¢ conjunto com a clinica de origem, Oncologia,
produzindo-se uma ruptura no processo de cuidado do paciente.

A assisténcia oferecida aos pacientes, tanto paliativo como de dor cronica, ¢ somente
ambulatorial, contudo, a equipe também acompanha o paciente paliativo caso ele venha a ser
internado em razdo de uma piora do quadro. Chiba (2008) destaca a importante posi¢do
ocupada pela atividade ambulatorial em cuidados paliativos, em razao do maior tempo de
acompanhamento dentro da evolugcdo de uma doenga ativa e progressiva, se comparada ao
tempo de internagdo ou em terapia intensiva. Isso confere a equipe a possibilidade de criagao
de um maior vinculo com o paciente que, para o autor, talvez seja um importante indicador de
boa pratica dessa modalidade de atendimento.

A Clinica também responde a pareceres oriundos das enfermarias do hospital para um
futuro acompanhamento do paciente (oncoldgico) internado cuja evolugao da doenca tornou-
se irreversivel, desde que avaliado pela Oncologia. A Clinica ird acompanhar esse paciente
ambulatorialmente, mediante o pedido formal de sua clinica de origem, quando o mesmo tiver
alta e durante essa internagao o objetivo geralmente ¢ a equipe fazer uma avaliacao e propiciar
o alivio da dor, numa intervencdo mais pontual. Além dessas atividades, a equipe responde
ainda a parecer na emergéncia do hospital.

Ressalta-se que essa atividade de responder ao parecer nas enfermarias ¢ realizada
exclusivamente por médicos e, em cada dia de funcionamento do ambulatério, um médico €
especialmente designado para a atividade. A atividade clinica do médico, tanto nessa ocasido

de avaliacdo na enfermaria, quanto na consulta de admissdo do ambulatério (que sera
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discutido em outra sessdo), repousa sobre o principio de observar e considerar
sistematicamente as dores ¢ os incomodos do doente, quer ele seja capaz de exprimi-los ou
nao (em caso de pacientes mais debilitados). Portanto, a rotina da visita médica a enfermaria
para a resposta ao parecer esta intimamente ligada a avaliacdo e ao alivio da dor, atividades
que legitimam a intervengdo e o exercicio profissionais do médico em cuidados paliativos.
Verifica-se, pois, de uma maneira clara na Clinica e na literatura de difusao sobre os cuidados
paliativos que o alivio da dor € o principio nimero um que rege a conduta médica na nova
assisténcia. (ARANTES; MACIEL, 2008; OLIVEIRA; BARBOSA, 2008).

Por ser um paciente “dinamico”, o quadro clinico de um doente em fase final de vida
pode se modificar varias vezes durante o dia. Por essa razao “hd uma necessidade de
constante avaliacdo e treinamento para observar essas mudangas”, de maneira a propiciar o
alivio. (MACIEL, 2007, p. 137). A cada nova consulta, o0 médico procede a uma série de
perguntas — por exemplo, “como vocé se sente hoje, tem dor em algum lugar?" — para que
possa reavaliar a cada dia a situacdo do paciente e a eficacia dos tratamentos prescritos, de
maneira que, em cuidados paliativos, tem-se uma mudanga significativa em relacdo a
medicina curativa: o médico, para tomar suas decisdes, ndo se apoia somente sobre um exame
clinico, mas também sobre a expressao das sensagdes do paciente. De acordo com Castra
(2003), através da cooperagdo do paciente, o quadro clinico resulta de uma construcao na qual
a inducgdo organizadora do médico ¢ autorizada gracas ao trabalho do paciente em esclarecer a
sua indisposicao e responder as perguntas que lhe sao feitas. Contudo, para o autor, o trabalho
do médico em cuidados paliativos ndo comporta apenas a vertente somatica da dor, mas uma
outra importante dimensao que € o trabalho sobre a experiéncia do individuo doente, nao so
por esse profissional, mas por toda a equipe. Por essa razdo, em cuidados paliativos observa-
se que o “conforto” ¢ definido como um estado relativo de bem-estar ou auséncia de dor, que
nao deve ser entendido como um fim em si mesmo, mas como um meio que permite aceder a
outras finalidades, como aquelas de ordem psicologica ou relacional. (CASTRA, 2003).
Saunders, nesse sentido, afirmava que no momento em que a dor fisica era controlada podia-
se assistir a emergéncia das outras dores, como a angustia diante da finitude, para ela, a “dor”
mais dificil de tratar. (CLARK, 1999; SAUNDERS, 2003).

Assim, as praticas de conforto desenvolvidas pelos cuidados paliativos inscrevem-se
de maneira especial no contexto especifico do fim da vida, onde a dor ¢ percebida como inutil
do ponto de vista médico, diferente do que foi preconizado tradicionalmente pela medicina, na
qual a dor era vista como sintoma, isto ¢, sinal da presenca de uma doenca. No novo

entendimento, oriundo do desenvolvimento de estudos que deram origem a uma medicina da
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dor, essa agora ¢ vista como um problema em si mesmo, devendo ser necessariamente
compreendida e tratada adequadamente. Na medicina da dor, em que essa passa a ser vista
como uma doenga cronica, afirma Santos (2009), a pratica médica sofre uma transformagdo
significativa, na medida em que, tratando-se da necessidade de gestdo da doenca, a
subjetividade passa a ocupar uma posicdo privilegiada, bem como a necessidade de se
estabelecer uma relacao de confianca entre médico e paciente de maneira que o primeiro
possa se aproximar da experiéncia de adoecimento do segundo, com base em que podera
estruturar as estratégias terapé€uticas, entendidas como construgdes co-produzidas entre
profissionais e pacientes. (SANTOS, 2009). Trata-se, portanto, de reconciliar-se com a ordem
das sensacgodes, de recuperar um equilibrio interno que se tornou dificil pela experiéncia da dor
ou do incomodo. (CASTRA, 2003; HENNEZEL, 2004; MENEZES, 2004). Esse “bem-estar”
pode significar a restauracdo de uma (boa) relagdo consigo mesmo, ao que os profissionais
paliativistas muitas vezes consideram como “dignidade no morrer”. A esse respeito fala a

enfermeira da Clinica:

A atividade da enfermagem volta-se, entre outras coisas, a promover a dignidade da pessoa,
mostrar a ela que ndo precisa ficar com dor, vocé vai conversando, explicando, obtendo
informagdes. Eu incentivo a paciente a se arrumar, pentear, maquiar, dar uma animada, mostrar
que ainda tem coisas que a pessoa pode langar mao, melhorar sua autoestima. Fazé-la ver que
apesar de doente, ela ainda é uma pessoa, que tem vontade e pode ficar bem (Enfermeira —
Extrato da entrevista).

O trabalho em cuidados revela a existéncia de uma grande variedade de desconfortos
dos doentes em fase de terminalidade: esses abrangem uma ampla gama de sensagdes e
condigdes fisicas, desde as dores intensas até¢ as sensagdes desagradaveis, como odores,
sonoléncia, sensagdo de estar sujo, etc. Assim, faz parte da rotina em cuidados paliativos
efetuar uma gestao dos desconfortos causados pela evolucao da doenga que se tornou fora de
controle, vista como uma estratégia para promover a dignidade do paciente em final de vida.
Essa gestao envolve o dominio de diferentes tipos de tarefas de conforto. A avaliagao da dor ¢
provavelmente uma das primeiras seqiiéncias desse trabalho.

Gradativamente, esses profissionais de saude adquiriram conhecimentos e habilidades
na gestdo desses incomodos gragas a um conhecimento empirico preciso dos sintomas (e da
sua evolucao previsivel) ligados as fases terminais das doengas cancerosas, ao conhecimento
resultante de pesquisas antalgicas efetuadas inicialmente por Saunders, conhecimento que
vem se formalizando progressivamente, como demonstra o surgimento de cursos de pos-
graduacao em cuidados paliativos. Essa especializagao em uma determinada fase da trajetoria
da doenca (fase final) influencia diretamente a natureza e ambito das atividades da Clinica.

Todos os aspectos da vida fisica do individuo sdo tomados em consideracdo ¢ pensados em
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termos de conforto (sono, alimentacao, evacuacao, respiragdo), organizados em torno da idéia
de um "corpo confortavel ". Na Clinica, alguns aspectos geralmente relacionados ao trabalho
da enfermagem sobre dados como evacuagao, temperatura, lesdes de pele, digestao (perda de
apetite, nduseas) ou estado geral (sonoléncia, ins6nia, tonturas) sao normalmente executados
por médicos.

Atualmente, com a entrada da enfermeira na Clinica”, essa tem ficado responsavel
pela gestdo de alguns problemas mais tradicionalmente tratados pela enfermagem, por
exemplo, o cuidado de grandes feridas, trazendo um conhecimento especializado sobre esse
tema, bem como a fisioterapeuta e vice-coordenadora do servico, que geralmente ministra
aula no curso sobre as feridas e seu tratamento, pois sua segunda formagao ¢ enfermagem.
Enfim, todos esses aspectos fisicos sdo monitorados com uma atengao especial e ¢ com base
nesses critérios que os profissionais trabalham diariamente para melhorar o bem-estar e
promover o conforto do paciente em final de vida.

Do ponto de vista de um cuidado integral, a Clinica vive um impasse em razao do tipo
de organizacao do servigco, ambulatorial (voltado a pacientes que podem se deslocar), em face
da perspectiva funcional do paciente, que ¢ de constante declinio, ocasido em que ele devera
ser cuidado através de “uma modalidade de assisténcia mais avangada, que ¢ a assisténcia
domiciliar ou entdo o acesso a uma enfermaria especialmente destinada a esse paciente”.
(CHIBA, 2008, p. 117). Em razao de tal particularidade, ha uma forte demanda por parte de
toda a equipe de que a Clinica venha a constituir um servigo de atendimento domiciliar, de
maneira a poder realizar um efetivo planejamento de atendimento futuro e acompanhar o
paciente até seus dias finais. Nas ocasides de terminalidade, geralmente o paciente recorre ao
HUCFF para uma ultima internacdo, mediante as dificuldades da familia de prover o
acompanhamento adequado ao parente enfermo, quando a carga emocional e de trabalho
tornam-se insuportaveis.

No entanto, até o momento o HUCFF nao oferece nenhuma dessas duas modalidades
de assisténcia, constituindo-se em uma verdadeira reivindicagdo da equipe.

Assim, sobre o modo como estd organizada a assisténcia ao paciente de cuidados
paliativos no hospital e principalmente em relagdo aos problemas e desafios enfrentados
quanto ao atendimento domiciliar e a internacdo o coordenador e a vice-coordenadora do

servigo informam:

33 Em outubro de 2008 uma enfermeira iniciou suas atividades na Clinica, cedida de outro setor do hospital. Um profissional
de enfermagem era uma antiga demanda da unidade paliativa, considerado um elemento chave nessa assisténcia (Didrio de
campo — outubro de 2008).
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Eu posso dividir a assisténcia a este paciente em duas etapas. A primeira etapa seria com
relacdo aos profissionais de satide. A segunda parte com relagdo a infraestrutura: o que nds
temos e o que o hospital tem. Sobre os profissionais, nos temos todos aqueles que o Ministério
da Saude exige e que internacionalmente também ¢ exigido para cuidados paliativos: médico,
enfermeiro, assistente social, psicdlogo, psiquiatra, fisioterapeuta, isso seria 0 minimo, se pode,
claro, acrescentar mais profissionais, mas esses seriam os profissionais que formariam o
alicerce desse atendimento. Esses profissionais estio envolvidos com maior ou menor
freqiiéncia no atendimento. O paciente ¢ seus familiares t€ém a disposi¢do a opinio, o parecer,
o acompanhamento, a avaliacdo desses profissionais

A segunda questdo seria a infraestrutura, isto é, o que nos ¢é oferecido, com o que ndés podemos
contar para trabalhar. Nos ainda temos algumas coisas a desejar no hospital. Dentro dos
requisitos minimos que o Ministério da Saude preconiza, dois deles noés ndo cumprimos
adequadamente. A assisténcia ambulatorial a gente faz, a coisa funciona muito bem, o
fornecimento de medicagdo também funciona muito bem, de modo geral, algumas vezes tém
problemas, mas por conta de um ou outro funcionario, ndo do sistema em si. Terceiro ponto,
nods temos uma equipe de assisténcia domiciliar minima e que ndo dé conta do hospital todo>”,
ela ndo € exclusiva para paliativo. Entdo, o que € muito falho, totalmente falho em nosso
hospital é a assisténcia domiciliar para pacientes de cuidados paliativos. Quarto ponto, um
ponto que € algo falho sdo as internagdes hospitalares. O hospital no ultimo ano, de um ano
para ca (de 2008 para 2009), reduziu muito o nimero de leitos, uma coisa que ja era dificil. Em
relagdo ao paciente paliativo a gente sO consegue internar para a realizagdo de um
procedimento quando este vai fazer mesmo alguma diferenca para o paciente, do contrario
orientamos um tratamento feito em casa. Na hora do tratamento [paliativo] ¢ que a gente vé
problemas, a dificuldade de conseguir vaga, a dificuldade de leito, dificuldade de inserir o
paciente em um mapa cirirgico. Entdo isso também ndo estd dentro do que preconiza o
Ministério da Saude, portanto, nés nao estamos cumprindo tais requisitos. O que preconiza o
Ministério da Satde é que deveria ter um nimero “x” de leitos para cuidados paliativos, pode
usar ou ndo, mas teria que ter esse tipo de leito, este paciente é dindmico, hoje ele estad bem,
semana que vem ele pode precisar de internagdo. O suporte domiciliar também ¢
imprescindivel (Médico 1, coordenador do servigo — Extrato de entrevista).

O que atualmente nds fazemos, mediante a necessidade de internagdo e quando o leito ndo esta
disponivel, é nos adaptarmos a situacdo internando o paciente no Servico de Emergéncia
(Fisioterapeuta, vice-coordenadora do servigo — Extrato de entrevista).

Assim, o servigo de cuidados paliativos do HUCFF ¢ intra-institucional, ambulatorial,
somente para adultos de ambos os sexos (durante meu acompanhamento das atividades da
equipe observei que a paciente mais jovem tinha 25 anos e a mais idosa cerca de 75 anos). Ha
também o acompanhamento de doentes de outros municipios do Estado do Rio de Janeiro (os
quais eram acompanhados no hospital anteriormente), embora nao seja 0 mais comum na
Clinica, o que traz alguns problemas especificos relacionados ao acompanhamento nos
ultimos dias do paciente, ja que o servigo ndo possui visita domiciliar.

Em sintese, observa-se que ainda sdo muitas as limitacdes quanto as modalidades de
assisténcia oferecidas pela Clinica, se comparadas com outros servigos de cuidados paliativos
ja estabelecidos, ndo havendo ainda a internagdo, o atendimento domiciliar ou um servigo de
emergéncia voltados exclusivamente para essa clientela. Esse pode ser considerado um fator

adicional de estresse para a equipe, uma vez que a mesma ¢ confrontada cotidianamente com

3 Trata-se do PAD — Programa de Atendimento Domiciliar - uma equipe que ndo esta vinculada a Clinica da Dor e Cuidados
Paliativos, mas sim ao hospital como um todo.
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a necessidade de fazer escolhas em torno do que deve e do que pode oferecer a seus pacientes
paliativos. Os profissionais se queixam do pouco interesse da Direcao em resolver esses
impasses que poderiam prover uma melhor assisténcia ao paciente, atribuindo tal descaso ao
pouco status que tem a Clinica na cultura do hospital. Por exemplo, em termos numéricos, no
ano de 2008 foram realizadas 1045 consultas com paciente de cuidados paliativos e 2022
consultas com pacientes de dor cronica. Os dados de 2009 ainda nao estavam disponiveis.
Em 2007 foram 1309 consultas de cuidados paliativos e 2549 de dor cronica. Observa-se que
o numero de atendimento de pacientes paliativos ¢ reduzido a quase a metade em relagao aos
pacientes de dor cronica, aspecto talvez explicado pelo fato de que ha uma demora no
encaminhamento do paciente da oncologia para os cuidados paliativos. Também ha um
grande desconhecimento de outros setores do hospital da assisténcia paliativa da instituigdo.
Portanto, um processo de legitimagao do servico de cuidados paliativos ainda esta em curso no
hospital. Contudo, ¢ preciso lembrar que a vivéncia da Clinica observada de relativa
marginalizacdo no hospital reflete um processo social mais global de aceitacdo dos cuidados
paliativos, tanto no Brasil como no mundo, realidade, no entanto, que vem mudando
progressivamente através de varios dispositivos utilizados por seus idealizadores para uma
ampla divulgagdo e consolida¢dao da area, como a busca por sua regulacao junto aos poderes
publicos do pais. Quanto ao hospital em analise, os dispositivos de difusdao ainda sao bastante
restritos, mas pode-se considerar a oferta de um curso de pos-graduacao como uma de suas

estratégias.

3.1.3 Equipe multiprofissional e interdisciplinar

Com o objetivo de gerir o fim da vida e de integra-lo ao trabalho diario dos servigos
do hospital, numa abordagem que incida sobre diversas ordens de problemas (fisico,
psicossocial e espiritual), torna-se necessario em cuidados paliativos um dominio de
conhecimento especifico de cada uma das especialidades. Por essa razao, o trabalho no novo
campo assistencial ¢ necessariamente realizado por equipe multiprofissional e interdisciplinar,
sendo esse um dos pressupostos fundamentais da area. De acordo com Chiba (2008) e Maciel
(2008), para um bom funcionamento, essa equipe nao somente assiste, como também
compartilha os problemas, agindo de forma sinérgica entre um profissional e outro, o que para
os autores facilita a solu¢ao dos problemas.

A equipe interdisciplinar da Clinica do HUCFF atualmente ¢ composta por 10

profissionais, com vinculagdo administrativa, sendo 4 desses funcionarios efetivos da
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universidade (dois com carga horaria total dedicada ao setor e dois com carga horaria parcial),
1 funcionario com parte da carga horaria cedida de outra esfera do servigo publico e cinco
funcionarios terceirizados, contratados exclusivamente para o setor. Os profissionais, com

suas diferentes cargas horarias, estdo assim distribuidos:

Profissional/especialidade Quantidade Carga Horaria
Médicos clinicos 02 08h
08h
Médicos anestesiologistas 02 40h
20h
Médico - acupunturista 01 08 h
Médico - ortopedista 01 10h
Fisioterapeutas 02 40h
15h
Psicologa 01 08h
Enfermeira 01 I5h

Além desses profissionais, o setor ainda conta com o trabalho de dois consultores, ou
seja, profissionais de outro servico do hospital que prestam assisténcia a Clinica em horarios
pré-determinados, sendo uma assistente social ¢ um psiquiatra. O psiquiatra tem uma carga
horéaria de 4 horas por semana, as sextas-feiras pela manha, ocasido em que responde aos
pareceres da propria Clinica sobre a necessidade de acompanhamento psiquidtrico ou
prescrigao/ajustamento de medicagdao dos pacientes. A assistente social possui carga horaria
de 5 horas em 2 dias - segunda-feira e sexta-feira - e em sua rotina esta previsto o
atendimento a todos os pacientes oncologicos por ocasiao de sua admissao no servigo.

Além desses profissionais, também realizam os atendimentos, sob supervisdo, os
alunos do Curso de Poés-graduagdo Multidisciplinar oferecido pela Clinica, os internos do
curso de medicina e residentes dos programas de Clinica Médica, Geriatria e Neurologia do
hospital.

Sobre as principais atividades de sua especialidade e a questdo da

interdisciplinaridade, os profissionais se pronunciam:



111

A nossa atividade consiste no atendimento dentro do modelo interdisciplinar. Isso inclui a
opinido e a avaliagdo dos outros profissionais que fazem parte desse momento de atuagdo.
Cabe ao médico, a mim, a parte de uma investigagdo mais semioldgica e tragar, mas sempre em
conjunto com os outros envolvidos, uma melhor conduta, ja que a melhor conduta pode ser
muito boa para um determinado paciente, mas ndo para um outro paciente com o mesmo
problema. Entdo, as principais atividades do médico sdo buscar controlar os sintomas, da mais
conforto ao paciente, buscar a participacdo da familia e do paciente também para comunicar a
real situacdo do problema, o progndstico desse problema, sem ter muita preocupagdo com
certezas ou defini¢cdes de tempo, um prognostico mais de qualidade do que de quantidade [...] e
tracar junto também com esse paciente ¢ o familiar uma melhor estratégia de acompanhamento
(Médico 1, coordenador do servigo — Extrato de entrevista).

Nio acho que os cuidados paliativos sejam uma especialidade médica. E uma atividade
multidisciplinar. O médico ndo cuida sozinho do paciente, sendo ele ndo vai cuidar de maneira
total. O médico ndo é o dono do cuidado e ndo é o dono do paciente, somos todos nos os
profissionais de satde. Cuidado paliativo é um trabalho holistico, ¢ ver o paciente como um
todo, as vezes o paciente ndo quer um remédio, quer um abrago, uma conversa, € ouvir o
paciente e saber dele o que ele quer, como ser tratado. O paciente também precisa participar.
Cuidado paliativo ¢ acolhimento[...] tanto da parte fisica, como psicologica. E dar qualidade
de vida. Um enfermeiro cuida da parte fisica, como tratar uma ferida, fazer curativos, mas nao
pode dispensar o acolhimento, conversar, saber como o paciente estd vivendo sua doenga.
(Enfermeira - Extrato de entrevista).

Assim, observa-se que em cuidados paliativos, a equipe, entendida como um grupo de
profissionais com uma proposta comum de prover qualidade de vida ao paciente em final de
vida, e sua familia, ¢ com trabalho em conjunto, ird subordinar suas atividades, suas
responsabilidades e decisdes profissionais em sua area a um ‘“processo de negociagao”
(GLASER; STRAUSS, 2005) com os demais profissionais, mas também com os pacientes.

Com efeito, observa-se nas falas acima o ideal de um maior envolvimento do paciente
e seus familiares como partes integrantes do conjunto, o que muitas vezes torna-se uma tarefa
dificil e um verdadeiro desafio em razdo das grandes diferencas culturais, valores e visao de
mundo entre esses diferentes atores.

Diferente de outros servi¢os do hospital, em cuidados paliativos, a relacao da equipe
com a familia se modificou bastante, antes vista como um elemento perturbador no cuidado a
saude do paciente. Através da gestao especializada do fim da vida, hd uma nova preocupacao
em favorecer o apoio social e afetivo a esses pacientes, que se exprime em grande medida
pelo esforco da equipe para manter os parentes proximos a ele. Na nova logica, a familia
torna-se co-responsavel pelo paciente junto com a equipe, passando, inclusive, a fazer parte
dessa ultima, executando uma parcela importante do trabalho de conforto e cuidado. Mas para
realizar o cuidado ao paciente, a familia passa por certo treinamento, como aprender a
reconhecer a evolugdo da doencga pelo aparecimento de algum sintoma, o que equivale muitas
vezes a adquirir uma maior consciéncia da realidade de finitude do parente, fato gerador de

muito sofrimento, devendo a equipe também gerir essas reacdes emocionais.
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Sensivel a esse aspecto de sofrimento, mas também ao modo como se formulam as
politicas publicas na area da oncologia no Brasil, também observei um cuidado da equipe para
ndo sobrecarregar a familia, mantendo-se numa postura critica diante da norma dos cuidados
paliativos de que a familia deve fazer parte da equipe, conforme o extrato de entrevista da

assistente social da Clinica:

E complexa a questdo das nossas politicas na area. Avalio a partir de nossa experiéncia aqui no
HU, por exemplo, em relagdo a falta de leito de internagdo hospitalar para alguns pacientes. A
partir do momento que a Portaria do Governo™ estabelece a oferta da “internacdo domiciliar”
ou se tem esses profissionais para irem até a residéncia da pessoa e¢ dar essa assisténcia com
qualidade ou se tem o leito de fato no hospital. Caso contrario, voc€ sé consegue, desta
maneira, repassar para a familia uma responsabilidade que seria do Estado, do Governo.
Agindo dessa forma, parece que vocé esta treinando o familiar para ser cuidador, enfermeiro,
fisioterapeuta, psicologo, pessoa que da assisténcia religiosa, médico[...] € uma pessoa, um
familiar, com varios papéis dentro de uma casa e essa pessoa ainda tem que trabalhar, cuidar
dos filhos..., além do proprio sofrimento inerente a esse momento, ¢ muito complicado. Por
isso, temos de ter atenc¢do para ndo repassar para o familiar a responsabilidade que deveria ser
do Estado. (Assistente social - Extrato de entrevista).

Esse posicionamento marca uma visao bastante critica de um dos preceitos
fundamentais dos cuidados paliativos, pois se a familia ¢ muito valorizada pela sua fungao de
cuidador e no apoio emocional ao doente, ela também pode ser a depositaria das dificuldades
politico-institucionais tanto do hospital, como do Estado.

A familia teria ainda mais uma fung¢do. Sua presenga efetiva ¢ muito importante para a
propria equipe, especialmente em situagdes criticas de maior angustia ou quando o paciente
esta agitado, permitindo gerir melhor as situacdes de fim de vida até a morte, através de uma
presenca tranqiiilizadora e que alivia. Contudo, essa “presenca leiga”, como definida por
Castra (2003), que procura favorecer o cuidado e o apoio ao paciente, pode também, em
alguns casos, trazer complicagdes e problemas que precisam ser administrados. A familia nem
sempre estd em condi¢des de atender as expectativas e exigéncias da equipe.

Nesse trabalho percebemos que tem familia com uma tendéncia a proteger demais o paciente,
ndo deixa a pessoa se expressar, ndo deixa a pessoa respirar. E também temos o contrario, a
familia que deixa o paciente pra 14, abandona. Nesses momentos, precisamos mostrar a essa

familia que é necessario um equilibrio. As vezes, a familia esquece que ali tem uma pessoa e
que tem vontade [...] (Enfermeira - Extrato de entrevista).

Assim, o impacto da presenca da familia também pode ser negativo, ocasides em que a
equipe precisard gerir essas dificeis relagdes e até mesmo neutralizar alguns conflitos que ndo
sdo possiveis de resolver. Nao ¢ raro que os profissionais precisem lidar com conflitos

familiares que emergem nos momentos mais criticos, quando antigos ressentimentos sao

33 Portaria GM/MS n.° 2.416, de 23 de Margo de 1998b. Estabelece requisitos para credenciamento de Hospitais e critérios
para realizagdo de internacdo domiciliar no SUS, incluindo novas doencas para essa modalidade de ateng@o.
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revividos por ocasido da morte do parente. Ha situacdes em que os profissionais nao
compreendem certos comportamentos de um familiar em relacdao ao paciente, por exemplo, de
hostilidade. Circunstancialmente, a familia ¢ demasiado exigente, solicita a equipe a todo
momento ¢ também faz duras criticas. Nesses casos, o trabalho relacional junto ao paciente e
interdisciplinar na equipe tornam-se fundamentais como estratégia integradora, de maneira a
que tais manifestagdes sejam compreendidas, evitando que a equipe torne-se passional.
Observa-se, portanto, que enquanto a medicina curativa tem uma tendéncia a negligenciar ou
a tomar o lugar da familia, ocupando todos os espagos, os cuidados paliativos se esforcam
para atribuir um lugar mais importante a esses atores. A familia torna-se parte da equipe e
executa um “trabalho leigo” (cuidado ndo especializado) junto ao paciente. Concluindo, a
presenca desses “cuidadores naturais” nos servigos de cuidados paliativos, embora possa
trazer ajuda, também pode acarretar igualmente um custo para seus membros € para 0s
proprios profissionais, que se véem em situagdes particularmente angustiantes e impossiveis
de controlar. Como informa Castra (2003), os parentes as vezes t€ém dificuldade de conter as
suas reacdes emocionais, assim, a familia em cuidados paliativos ocupa, alternadamente, a
posi¢ao de “doente” que precisa de cuidado e de “trabalhador” que auxilia nas tarefas,
ocupando, pois, uma posi¢ao ambigua no desempenho de seu de papel.

A partir desses postulados, verifica-se que as mudangas operadas pelos cuidados
paliativos procuram incidir ndo somente sobre a relacdo do profissional de saude com o
paciente, “mas pressupdem novas modalidades de relagdao entre os diversos membros da
equipe” (MENEZES, 2004, p. 86), para que seja possivel prover uma assisténcia a totalidade
do paciente, extensiva a sua familia. Essa equipe deve prover cuidados técnicos, ancorados
em habilidades especificas, ter a capacidade para agir de forma integrada, mantendo o dialogo
entre todos os envolvidos, além disso, deve realizar uma gestdo adequada das proprias
emocgdes frente a um trabalho referido como desgastante por estar relacionado com vivéncias
de perda e morte. Observa-se, portanto, uma exigéncia de ampliacdao das habilidades dos
profissionais de cuidados paliativos para prover a assisténcia e nao apenas habilidades
técnicas, mas também pessoais. O profissional também deve procurar equilibrar essa atividade
com outras, inclusive ludicas, buscando uma reorganizacdo da vida onde o prazer esteja
incluido, como forma de dar conta do estresse da profissao. (MENEZES, 2004).

De acordo com os profissionais da Clinica,

Nao basta uma s6 qualidade para atuar em cuidados paliativos. Sdo varias qualidades porque
vocé precisa ter capacidade para atuar em varias frentes. E preciso ter informagio técnica. Nio
¢ porque assiste a um paciente em fase avangada, sem perspectiva de cura, que o profissional
ndo tenha que ter uma qualidade técnica muito boa. Tem de ter um conhecimento técnico
amplo, transitar bem por todas as areas da medicina, ser um bom generalista. O paciente de
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cuidado paliativo ¢ um paciente dindmico, ele apresenta sintomas novos a cada nova consulta,
vocé ndo pode ficar encaminhando para novos especialistas, para novas consultas, ¢ preciso ter
um dominio de toda a 4rea de saude. E um grande clinico. Precisa ter conhecimento também da
saude mental. Outra coisa importante é a questdo do humanismo: saber ouvir, saber escutar as
criticas, as davidas da familia, tranqiiilidade quando a familia diz que quer uma nova opinido
(ninguém esta desafiando), ter uma capacidade de lidar bem com os seres humanos de modo
geral, com o paciente, com o familiar e com os seus colegas da equipe. Entdo, tem de ser uma
pessoa tecnicamente bastante competente e muito centrada. (Médico 1, coordenador do servigo
— Extrato de entrevista).

E preciso ser sensivel, ser profissional e tecnicamente capaz, ter a cabega aberta, para lidar com
isso o tempo inteiro e ndo se deprimir[...] E olhar para o nosso trabalho, afirma-lo e gostar.
(Enfermeira - Extrato de entrevista).

Penso que o profissional que atua em cuidados paliativos deve organizar sua vida privilegiando
a alegria: viajar, por exemplo, mudar de ambiente, ter atividades prazerosas sdo coisas
fundamentais, sendo a gente fica aprisionado a essa atmosfera de sofrimento. (Médica 3 -
Extrato de entrevista).

Esta forma de atuag¢do da equipe mostra que no processo de legitimagdo dos cuidados
paliativos foi necessario desenvolver novos conhecimentos especificos e técnicos para atuar
na area, por exemplo, a escuta e acolhimento da familia, mas também foi preciso desenvolver
habilidades pessoais (equilibrio) para estar junto de um paciente que mobiliza muito em
termos emocionais. E por essa razdo que Menezes (2004) considera que para o exercicio
profissional na disciplina emergente foi necessario desenvolver uma nova “identidade
profissional”.

Menezes (2004), em seu trabalho etnografico na unidade de cuidados paliativos do
INCA, identificou um processo que denominou de “constru¢do da identidade de paliativista”.
Indagando sobre o percurso do profissional até a contratacdo no hospital e na unidade,
Menezes observou que a grande maioria foi trabalhar ali sem comprometimento com a
“causa” dos cuidados paliativos. Mas com o inicio da sua divulgagdo, o trabalho na area
passou a constituir uma escolha, pela identificagdo com a proposta, que se constroi tanto por
via dos cursos e treinamento na unidade, como pela vivéncia da rotina institucional.
(MENEZES, 2004, p.83-4).

Na Clinica do HUCFF, avaliando as entrevistas do ponto de vista da constru¢ao do
que Menezes chamou de uma “identidade de paliativista”, pode-se igualmente observar que
houve uma identificacao posterior com a proposta dos cuidados paliativos, pois boa parte dos
profissionais foi para a Clinica ndo em busca de formacdo em cuidados paliativos, mas em
dor. Contudo, o contato com a paliagdo trouxe uma modificacdo na pratica desses
profissionais, promovendo um maior interesse pela area. A excegdo da sucessora do Dr.
Spiegel na Clinica, Dra. Lilian Hennemann, médica anestesiologista que tem um interesse

especial pelos cuidados paliativos, da vice-coordenadora do servico, que era enfermeira da
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emergéncia do hospital e foi cedida para a Clinica como fisioterapeuta para atuar diretamente
com cuidados paliativos ¢ a enfermeira que se identificou com a proposta do servico e
solicitou a liberacdo de parte de sua carga hordria no hospital para trabalhar na unidade, os
demais profissionais se aproximaram do servi¢o para buscar uma especializacdo em dor,

conforme se pode observar dos fragmentos de entrevista abaixo:

Quando eu vim fazer o curso de extensdo da Clinica eu gostava do tema ¢ me interessei pelo
paciente com cancer, mas dizer que escolhi [...] ndo sei [...]. Na verdade eu tive uma
oportunidade e como eu ja gostava da area eu achei que podia ser bom, como esta sendo [...].
Tive, entdo, esse contato com o paciente paliativo durante o curso e acabei gostando e gosto de
trabalhar com essa clientela. Ja trabalho ha 4 anos na Clinica. (Fisioterapeuta 2 - Extrato de
entrevista).

Minha escolha pela Clinica foi motivada pela questdo da dor e eu nem mesmo sabia da
existéncia da assisténcia paliativa, que apenas se esbogava naquele momento, no ano de 1999.
O encontro com o cuidado paliativo veio através da minha entrada na Clinica, mas acabei
apreciando em termos de trabalho em razio da minha outra formagdo em clinica médica, além
da anestesiologia. (Médico 1, coordenador do servigo - Extrato de entrevista).

Eu vim para a Clinica através do municipio realizar um treinamento em dor para atuar no posto
onde trabalho. No treinamento ndo havia demanda para os cuidados paliativos, mas aqui na
Clinica a oferta de ensino é para dor cronica e oncoldgica, quando entdo temos contato com o
paciente de cuidados paliativos. O meu treinamento em dor foi em 2007, ja no final do ano: eu
ficaria outubro, novembro e dezembro. Mas eu achei muito interessante 0 modo como eles
trabalhavam, eu me interessei pessoalmente pelos cuidados paliativos, entdo, resolvi fazer o
curso de extensdo, ndo apenas os trés meses previstos, mas um ano. Agora, através de um
contrato, estou trabalhando na Clinica. (Médica 2 - Extrato de entrevista).

Conclui-se desses fragmentos que os profissionais da Clinica do HUCFF foram se
identificando com a proposta do trabalho em cuidados paliativos ao longo de seu treinamento
em dor na unidade. Alguns médicos, como a médica 2, oriundos de outros servigos publicos,
foram para a unidade a fim de realizar o treinamento exclusivamente em dor cronica benigna,
contudo, ¢ obrigatério que os alunos também atuem com a dor oncologica, ocasido em que
entram em contato com os cuidados paliativos. Nao ¢ incomum esses profissionais afirmarem
que houve uma grande mudanga em sua atuagdo profissional em razdo da necessidade de
maior interagdo com os pacientes, tanto da dor cronica como dos cuidados paliativos, numa
redescoberta da relagdo médico-paciente. Outros profissionais me relataram que foram fazer o
curso para aprender a “fazer dor”, mas acabaram gostando mais dos cuidados paliativos, que
inclui o manejo da dor, mas também outros “aspectos mais humanos da pratica médica que
foram esquecidos”. Relatam principalmente a satisfagdo que t€ém mediante os resultados de
controle efetivo da dor, o que nem sempre conseguem com os pacientes de dor cronica,
considerados mais dificeis em termos de controle da dor.

Nesse sentido, o curso de formagao para profissionais do HUCFF tem se constituido

em um importante polo de disseminacdo dos valores, filosofia e aspectos técnicos dos
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cuidados paliativos entre os profissionais da rede assistencial do Rio de Janeiro, ja que varios
hospitais enviam seus profissionais para fazer o curso de formacao na unidade.

Verifica-se, a partir da observagdo do pequeno universo da Clinica, que a busca por
legitimacdo dos cuidados paliativos como nova especialidade médica se constitui pela
aquisicdo de conhecimentos técnicos, que se associa a uma nova forma de relagdo da equipe
de satide com o paciente e seus familiares. Essa forma de atuagcdo dos cuidados paliativos vem
marcar uma critica e uma diferenciacdo dos pressupostos da medicina curativa, prestando
assisténcia a totalidade biopsicossocial-espiritual, em detrimento de uma assisténcia
fragmentada, desses novos e valorizados atores que sdo os pacientes em final de vida. Nessa
trajetdria, a equipe também passou por transformagdoes, devendo atuar de maneira integrada e
sinérgica, através da interdisciplinaridade, sendo mesmo a condi¢ao prévia para atuacdo na
area. O processo de legitimacao também depende em grande medida de um processo mais
amplo de divulgacdo dos cuidados paliativos, tanto dentro do hospital, como junto a

sociedade®, conjugado a uma implementacio na formagdo, como se depreende das

especializacdes e pos-graduacdes que tém surgido na area.

3.1.4 A credibilidade e a especificidade da unidade e da equipe paliativista do HUCFF/UFRJ

No HUCFF/UFRIJ, observa-se que o processo de legitimagdo e credibilidade da
unidade e da equipe paliativista ainda estd em pleno curso. Essa legitimagdo ainda nao
solidificada se pode depreender tanto do relato dos profissionais nas entrevistas, como a partir
da observacdo do manejo da equipe de determinados casos clinicos. Sobre a questdo dos
cuidados paliativos ainda serem considerados como uma especialidade menor em relacao as

outras especialidades médicas, os profissionais sao unanimes em suas respostas:

E muito isso, nds ainda ouvimos muito ‘quando ndo tem mais nada para fazer manda para os
cuidados paliativos’, € por ai. (Médica 3 — Extrato de entrevista).

Eu acho que ¢é vista com um certo pré-conceito, ¢ vista com um pé atras, como aquele paciente
que ninguém quer, para o qual ndo tem mais nada para fazer, entdo manda para o cuidado
paliativo. As pessoas ainda estdo muito equivocadas, pois na verdade ndo € isso, as pessoas
ainda véem como uma especialidade desse tipo. (Médica 2 - Extrato de entrevista).

BE digno de nota que nessa transi¢ao de 2009/2010, o tema da morte, da rotina de um hospital e de alguns de seus
profissionais sejam retratados em uma novela do chamado “horario nobre” da Rede Globo de Televisdo — “Viver a vida” — de
Manoel Carlos, cujo tema dos cuidados paliativos ¢ tratado diretamente. Isso mostra que o segmento tem buscado ampliar sua
inser¢do para além das fronteiras profissionais (uma profissional da area prestou assessoria para o diretor da novela) e
também que a sociedade comega a se tornar mais permeavel ao tema, antes envolto em muito siléncio.
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Contudo, em relagdo a um momento mais inicial de estruturacdo do servigo, os
profissionais percebem que ja houve muitas mudangas e apontam suas causas a um trabalho
paciente, cotidiano, de busca de interlocucdo com as outras clinicas, bem como da
demonstracdo, também parcimoniosa, de sua capacidade terapéutica de gestdo dos sintomas,
principalmente o controle da dor. Ha casos de pacientes oncoldgicos que sdo enviados para a
Clinica porque sua dor ndao foi controlada eficazmente pelo servico de origem. Esses
episodios sdo ocasides para a Clinica ter realgada sua funcao especializada de prover cuidado
a pacientes com doenga avancada, cujos sintomas sao “dificeis” de controlar. Fazendo valer
sua expertise, essa torna-se uma oportunidade para a equipe demonstrar sua utilidade e
competéncia profissionais no suporte a pacientes considerados “pesados” e “dificeis”, para
quem ‘“ndo se pode mais nada fazer”. Marca também quao desarmadas podem estar as outras
categorias de profissionais no manejo de certos tipos de dores e no dominio técnico de
terapéuticas especificas a gestao do fim da vida, como a manipulacao dos opidides. A equipe,
assim, busca tornar-se indispensavel no sistema médico e hospitalar.

Para Castra, essa especializagdo bem delimitada de atividade se inscreve em uma
perspectiva de “diferenciacdo em relagdo a uma pratica mais tradicional de assisténcia aos
moribundos e corresponde ao mesmo tempo ao esquema valorizado de um hospital
racionalizado e eficaz”. (CASTRA, 2003, p.194).

No exercicio constante para legitimar-se na cultura médica, os profissionais
paliativistas sao levados a diferenciar-se das formas tradicionais e padronizadas das atividades
médicas e a investir em novos registros de atuagdo, como por exemplo, o trabalho sobre a
experiéncia subjetiva do doente, tornando-se mesmo um novo dominio de intervengao.

Esse conjunto de novos dominios na gestao do fim da vida e na provisao de uma “boa
morte” visa estabelecer a equipe e a unidade paliativas como detentoras de um saber
especifico e garantir seu devido lugar em relacao as demais equipes do hospital.

Sobre as mudancas sentidas nas relacdes entre as demais equipes do hospital e a
Clinica da Dor e Cuidados Paliativos, afirmam os profissionais:

Atualmente, a gente é mais respeitado, mas a gente ndo é respeitado o tempo todo. Quem ja
nos conhece, respeita muito as nossas indicagdes ¢ opinides, por exemplo, na emergéncia do
hospital o pessoal ja conhece o nosso trabalho. Os profissionais seguem exatamente o que a

gente determina para o paciente paliativo, na clinica médica também. (Médica 3 - Extrato de
entrevista).

Pode-se observar também que, algumas vezes, a dificuldade das equipes em acatar as

indicacdes da equipe paliativista estd relacionada ao proprio status que tem um paciente em
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final de vida no interior da cultura médica tradicional (ambigua e marginalizada), de maneira

que o status da equipe esté relacionado ao status do paciente:*’

Hé algum tempo fomos chamados para dar um Parecer na nefrologia a uma paciente em fase de
terminalidade. A paciente ndo estava evacuando e estava com uma infecg¢do respiratéria. O
médico da enfermaria concordou em fazer o procedimento de alivio, mas ndo queria dar o
antibidtico para a infec¢do respiratoria porque o antibidtico, para paciente internado, é muito
caro e a paciente estava em vias de falecer. O critério do médico era econdmico. De todo
modo, deixei escrito que sugeria a antibioticoterapia e me perguntei por que ele nos chamou 4.
Entdo, no hospital tem muito essa cultura ainda, ndo é facil, mas tem mudado. Tem sido um
trabalho de “formiguinha”. (Médica 3 - Extrato de entrevista).

O servico de Clinica Médica, ao qual estamos ligados agora e para onde os nossos pacientes
sdo encaminhados na internagdo, sempre questiona nossas indicagdes de exame, principalmente
as tomografias: ‘para que vdo fazer tomografia num paciente desse?’. E aquela mentalidade
ainda: como o doente ndo tem mais cura ndo precisa fazer mais nada. Mas as vezes precisa. As
vezes ele tem uma massa que comprime, a gente pode desobstruir um intestino, se for o caso,
fazer uma nefrostomia [...]. Entlo, esse paciente poderia melhorar muito com estes
procedimentos se tivéssemos a possibilidade de fazer esses exames, mas isso € uma coisa
questionada. No6s aqui conseguimos fazer esses exames, mas em razdo de uma postura do
coordenador do nosso servico que se posiciona de maneira firme. (Médica 4 - Extrato de
entrevista).

Em suma, esses depoimentos revelam as dificuldades que a equipe enfrenta para ter

seu espaco reconhecido e legitimado dentro do hospital. H4 uma dificuldade especial em

estabelecer seu campo de intervengdo em relagao as demais equipes. Na unidade, isso se torna

particularmente grave quando ocorre a internacao do paciente de cuidados paliativos, o qual ¢

acompanhado ambulatorialmente. Nessas ocasides, o paciente passa a ter trés “donos”: a

equipe de cuidados paliativos, que o acompanha no ambulatério, a equipe de referéncia da

enfermaria na qual o paciente ¢ internado, além do Servico de Oncologia, clinica de origem

do paciente. A internacgdo torna-se, desse modo, o elemento critico a expor a fissura entre as

duas formas de assisténcia: a curativa e a paliativa. Os extratos de casos clinicos a seguir

ilustram de maneira exemplar essas dificuldades:

Marta®® é uma paciente de 55 anos com cancer de mama muito agressivo, com metastase
cutdnea e invasdo para pulméo, que apresentou derrame pleural®” de repeti¢do, dispnéia e muita
dor toracica. A paciente precisou internar para o controle de uma infec¢do respiratdria, pois
necessitou de suporte de oxigénio e antibidtico venoso mais intensivo. Apos fazer o ciclo de
antibidticos e controlar a infec¢do, o servico de cuidados paliativos indicou a alta da paciente,
porém, o staff da enfermaria decidiu deixar a paciente internada para avaliar a possibilidade de

37 Esse aspecto foi bem explicitado por Sudnow (1971) sobre o estigma que recai, na cultura hospitalar, sobre os profissionais
que trabalham mais diretamente com o paciente terminal e, no limite, com o cadaver, como aqueles que faziam o transporte
do corpo ou que trabalhavam no necrotério.

38 Os nomes utilizados nos casos clinicos, além de outros dados como diagndstico, idade, relagdes de parentesco, etc., foram
alterados ou omitidos com o intuito de proteger a identidade das pessoas envolvidas.

39 Derrame pleural neoplasico € a presenca de liquido tumoral no espago entre o pulméo e a parede toracica (espago pleural).
Ele pode ser decorrente de um cancer da propria pleura (raro) ou pode ser devido a metastases de um tumor de outras regides
do organismo (mais comum). Disponivel em <http://www.medicinadotorax.com.br/?system=news&eid=333>. Acesso em:

jan. 2010.
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realizar uma pleurodese® para controlar o derrame pleural, o que foi informado para a
paciente. Por conta disso, a paciente se encheu de expectativas em relacdo ao procedimento,
depositando grandes esperancas nessa indicacdo. O servigo de cuidados paliativos nao foi
consultado a respeito dessa decisdo, apesar de vir acompanhando a paciente, tanto no
ambulatorio como durante a internagdo, e de manifestar em ‘“Parecer” a indicacdo da alta e
contra indicando qualquer procedimento invasivo em razdo do estado da paciente,
argumentando o seu estado geral, o alto risco de infecg@o, ja que havia um grande ferimento na
regido, além da remota possibilidade do procedimento ter sucesso. Foi necessario que o
Servigo de Oncologia contra indicasse o procedimento de pleurodese junto a equipe de
internacdo, a pedido da equipe paliativista. Depois de alguns dias, a propria equipe da
enfermaria chegou a conclusdo que, de fato, ndo haveria indicagdo de fazer o procedimento e a
paciente teve alta (Didrio de campo, maio de 2008).

Nesse fragmento, o que estd em causa ¢ um investimento da equipe da enfermaria
através de um procedimento que traria muito mais prejuizo do que beneficio a paciente, por
isso ndao recomendado, aspecto que foi avaliado pela equipe paliativista que vinha
acompanhando a paciente ja ha algum tempo. Ja no caso a seguir, ocorre exatamente o
contrario: a equipe paliativista faz uma indicacdo, a Oncologia contra indica e o staff da

enfermaria de Clinica Médica precisa intervir para garantir o procedimento.

Janete € uma paciente de 50 anos, portadora de cancer de pulmao. Essa paciente evoluiu com a
chamada Sindrome da Veia Cava Superior (SVCS)*!, uma emergéncia em cuidados paliativos
que precisa ser avaliada e tratada rapidamente pelas graves conseqiiéncias que pode ocasionar.
A paciente entrou em contato com a Oncologia e foi internada para investigagdo do motivo da
sindrome (trombose ou invasdo tumoral). No parecer da Oncologia, “em razdo da paciente ja
ter feito varias linhas de tratamento sem resposta, apresentando agora nitida progressdo da
doenca comprovada por exames de imagem e pela clinica, ndo era indicado no momento o
procedimento de anticoagulagdo”. Considerando a paciente como “fora de possibilidades
terapéuticas curativas” a equipe oncdlogica sugeria apenas suporte clinico nio invasivo, o que
poderia ocasionar sua morte rapidamente.

A equipe paliativista me explica que a paciente tinha trombose na jugular e compressdao por
invasdo tumoral na veia cava, além de derrame pericardico. Assim, a anticoagulagdo podia
piorar o derrame e a radioterapia podia piorar a trombose, mas numa loégica paliativa o
procedimento indicado (radioterapia paliativa) para reduzir a compressdo da cava pelo tumor
poderia melhorar os sintomas angustiantes (hipotensdo, edema, dispnéia). Além disso, sem a
intervengao, ela poderia vir a 6bito a qualquer momento em func¢do da obstrucdo total da cava.
O Servigo de Clinica Médica entdo decide discutir com a Oncologia possivel radioterapia para
reduzir o edema no brago da paciente, em razdo da compressdo. A partir dessa conversa, foi
solicitado Parecer para a radioterapia, com proposta paliativa. Por fim, o procedimento foi
realizado. (Diario de campo, setembro de 2008).

Nos dois casos observa-se toda a dificuldade de acordo entre as propostas curativa e

paliativa. Em um caso, havia a inten¢ao de realizar um procedimento que nao era o indicado.

40 A pleurodese ¢ a técnica, cirurgica ou médica, que tem como objetivo provocar aderéncia entre o pulmao e a pleura
parietal. Visa melhorar a dispnéia proveniente do acimulo de liquido no espago pleural (MELO; GONCALVES, 2004).

41 A Sindrome da Veia Cava Superior (SVCS) ¢ caracterizada por um conjunto de sinais como dilatacdo das veias do
pescogo, pletora facial, edema de membros superiores e cianose ¢ de sintomas tais como cefaléia, dispnéia, tosse, edema de
membro superior, disfagia. Sdo decorrentes da obstrug@o do fluxo sanguineo através da veia cava superior em dire¢do ao atrio
direito. Esta obstrug@o pode ser causada por compressao extrinseca do vaso, invasdo tumoral, trombose, dentre outros.
Aproximadamente 73% a 97% dos casos de SVCS ocorrem durante a evolu¢do de neoplasias malignas intratoracicas, que
comprimem ou invadem a veia cava superior. (MATSUMOTO; MANNA, 2008, p. 469).
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No outro, uma intencao de cessar todo e qualquer investimento, quando ainda havia uma
terapéutica de alivio.

No segundo caso destaca-se uma delicada questdo: em que momento o paciente pode
ser considerado em final de vida, em terminalidade? Com o procedimento indicado pela
equipe paliativista, a paciente recuperou-se da SVCS, deixando de ter os intensos sintomas
angustiantes provenientes da sindrome, por exemplo, a hipotensdo (fraqueza), obtendo
qualidade de vida durante os dois meses seguintes. [sso possibilitou que ela passasse o Natal e
0 Ano Novo com a familia de maneira mais participativa, como relatado por seus parentes. A
doenga continuou a progredir, com metastase 0ssea e cerebral, quando entdo a paciente foi
internada, entrou em coma e a equipe paliativista recomendou a sedacdo terminal®, pois ela
foi entubada sem procedimento de alivio. Para os profissionais paliativistas, a morte da
paciente em razdo da SVCS ¢ vista como precoce mediante o que a equipe ainda poderia
oferecer terapeuticamente em vistas da qualidade de vida ao tempo restante e por tratar-se de
um sintoma que poderia ser controlado.

Em razdo desses desacordos, os profissionais da Clinica necessitam, muitas vezes,
afirmar o fundamento do seu trabalho, o seu lugar dentre as equipes do hospital, bem como o
seu dominio de intervencdo. Uma das medidas tomadas por ocasido desses dois incidentes,
sobrepostos a outro problema institucional relativo ao ndo fornecimento de opiodides no final
de 2008 para os pacientes paliativos pela farmacia do hospital, foi a decisdo da equipe de
temporariamente ndo responder a “Parecer” nas enfermarias e de nao absorver novos
pacientes de cuidados paliativos. Essa postura, extremada, motivada principalmente pelo nao
fornecimento do opidide, constituiu uma forma de se impor junto as demais equipes através
da demonstragdo de sua autonomia e¢ da importancia de sua atividade quando essa ¢
interrompida. Mas a medida foi principalmente uma forma de pressionar a Direcao do

hospital em relagao ao fornecimento das medicagdes, afirma o coordenador do servigo:

O que aconteceu no final de 2008 foi interrompermos o atendimento por 5 meses, de outubro
de 2008 até o final de margo de 2009, porque além das exigéncias minimas [para o
funcionamento do servigo] ndo estarem sendo atendidas, nds chegamos ao ponto de ndo termos
nem medicamentos para fornecer ao paciente por uma falha interna, ndo do Ministério da
Saude. Chegou ao ponto que inviabilizaria a qualidade do nosso atendimento. Sobre a
internacdo, a falta de leito, até damos um jeito, buscamos solucionar, agora a falta de
medicamento impede a qualidade do nosso atendimento. Passamos 5 meses dialogando,
solicitando o funcionamento de estocagem de medicamento, entdo, fomos obrigados a parar.

42 A sedagdo terminal refere-se ao uso de sedativos para aliviar sofrimento intoleravel nos Gltimos dias de vida, utilizando-se
as menores doses necessarias para se atingir a analgesia. Varios estudos mostram diferentes sintomas apresentados pelos
pacientes que necessitam de sedagdo, destacando-se dor, dispnéia, astenia, anorexia, confusdo (agitagdo), hemorragias
macigas. (BRANDAO, 2004). De acordo com Ferreira (2008), cada paciente deve receber o sedativo ¢ a dose adequados para
paliar o seu sintoma refratario especifico, isto ¢, aquele sintoma que nao pode ser adequadamente controlado apds repetidas
tentativas de identificar um tratamento toleravel que ndo interfira no nivel de consciéncia. Atualmente, o termo vem sendo
substituido por sedacdo paliativa.
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Além de todas as outras deficiéncias anteriores, essa foi a gota d’agual...]. Entdo deixamos de
absorver os novos pacientes, os que ja estavam na Clinica continuaram com o atendimento,
mesmo precario. Finalmente, houve uma mudanga e ndés em conjunto com a Diregdo
reestruturamos o planejamento do estoque de medicacdo do hospital (Médico 1, coordenador
do servico — Extrato de entrevista).

Observa-se, entdo, que a equipe paliativista vai buscar os recursos para construir e
negociar novas definigdes de si mais relevantes perante as outras especialidades do hospital
tanto por via de um embate politico e institucional, quanto no ambito de sua atividade
profissional, mostrando uma expertise relacionada ao dominio do fim da vida, com o objetivo
de reafirmar a autoridade e responsabilidade da equipe e modificar a sua posicao incerta na
institui¢ao:

O cuidado paliativo sabe de sua importancia, o interessante é que os outros profissionais
soubessem também e que a gente pudesse receber esses pacientes muito mais precocemente. A
gente vé trabalhos de pesquisa mostrando isso, inclusive nossos, tivemos dois trabalhos de
mestrado de colegas daqui que mostram o quanto o cuidado paliativo melhora a qualidade de

vida, o quanto diminui o tempo de internagdo, o quanto diminui as idas a emergéncia, entiao
nao tem divida que isso traz uma grande qualidade de vida. (Médica 4 — Extrato de entrevista).

Em sintese, mediante o desacordo entre as duas culturas ou mesmo o desconhecimento
que existe por parte dos outros profissionais sobre a estrutura paliativa e seu campo de
intervengdo, torna-se necessario buscar uma visibilidade junto as equipes dos demais servigos
e assegurar uma percep¢ao justa da atividade empregada. A médica 3, bem como a
enfermeira, me informam que, em suas opinides, se os demais profissionais do hospital
conhecessem mais os cuidados paliativos enviariam os pacientes com mais freqiiéncia e em
um tempo mais adequado. Se o paciente ¢ enviado numa fase muito avangada, e isso ainda
ocorre no HUCFF/UFRIJ, os profissionais consideram que ha muito pouco o que fazer
terapeuticamente para melhorar o estado geral, além das dificuldades de se criar um vinculo
tanto com o paciente quanto com sua familia, varidvel considerada essencial para realizar um
bom trabalho em cuidados paliativos. Nessa logica de (des) funcionamento, basicamente o
paciente € enviado para a unidade para morrer.

Por essa razao a equipe paliativista ¢ obrigada a trabalhar junto a equipe de origem do
paciente, mas também em relacao a todo o hospital, divulgando tanto as normas do servico,
mas principalmente os fundamentos dos cuidados paliativos, dentre eles, o de que trata-se de
uma assisténcia que visa a qualidade de vida através do controle dos sintomas de pacientes
com doengas avancadas. Nesse sentido, o paciente nos ultimos dias ou horas de vida nao se
beneficiaria desse tipo de assisténcia, principalmente em se tratando de um servigo

ambulatorial.
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Tais procedimentos de difusdo, ao modo de um processo civilizador (ELIAS, 2001),
tém varios objetivos e efeitos. Busca definir a identidade e a politica de sele¢ao da unidade,
evitando com isso que os demais servigos enviem pacientes cujas trajetorias de fim de vida
sejam muito curtas, o que dificulta a oferta dos beneficios que o servico pode lhes oferecer:
qualidade de vida em seu processo de morte. Dificulta também que a equipe possa
desenvolver plenamente a sua atividade e estabelecer sua fungdo e importancia sociais no
hospital. Esse envio tardio também ¢ visto pelos profissionais como desvalorizante, como se
pode observar nos fragmentos das entrevistas em que € particularmente marcado que “aquele
paciente que ninguém mais quer ¢ entdo enviado aos cuidados paliativos”. Assim procedendo,
os profissionais buscam evitar que a Clinica seja o ultimo lugar onde o paciente sera
abandonado, buscando reverter também o estigma que recai sobre a unidade e sua atividade.
Uma profissional da Clinica informa que na visdo dos colegas, a unidade de cuidados
paliativos ¢ a “latrina do hospital”, mostrando sua insatisfacdo, mas ao mesmo tempo
destacando o “quanto gosta do seu trabalho pelos desafios que ele oferece”.

Para concluir, a credibilidade e legitimidade da unidade se ancoram, em grande
medida, na possibilidade da equipe definir uma atividade circunscrita no sistema médico,
baseada em competéncias precisas e legitimas. Trata-se da instauragdo de uma especializagao,
no interior da racionalidade médica, fundada na assisténcia aos pacientes cujas doengas nao
sd0 mais passiveis de cura, determinando assim o seu sentido social: a apropriagao de uma
clientela especifica, o que determina a sua identidade, ¢ de um dominio de competéncia

também proprio, que garanta o seu reconhecimento na cultura médica e hospitalar.

3.2 Formalizacao da oferta de cuidado

3.2.1 O processo de encaminhamento do paciente € a consulta de admissdo na unidade

paliativa

Do ponto de vista formal, uma vez definido pelo servico de origem (Oncologia) que a
doenca do paciente ndo tem mais possibilidade curativa, esse deveria ser encaminhado para a
unidade de cuidados paliativos através de pedido de Parecer. Idealmente, o médico que
acompanha o paciente na clinica de origem lhe informa sobre a reversibilidade de expectativa
de cura e procede-se a marcagdo da consulta na nova unidade. Quando o encaminhamento ¢

realizado, a marcacao da consulta costuma ser bem rapida, menos de uma semana.
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Para os pacientes de cuidado paliativo da oncologia ndo ha fila de espera, eles tém vagas
sempre abertas, sdo remarcados com prioridade, rotina ji determinada junto a equipe da
marcagdo de consulta (médico 1, coordenador do servi¢o — Extrato de entrevista).

No entanto, no processo de encaminhamento, conforme a vice-coordenadora da
Clinica, h4a muitas perdas e acréscimo de sofrimento ao paciente, revelando as deficiéncias na
comunica¢do de noticias dificeis ao paciente. Informa que o “encaminhamento, na maioria
das vezes, nao ¢ esclarecido ao paciente fazendo com que num primeiro momento ele se sinta
abandonado”. Além disso, quando informado, ¢ somente enfatizado que o paciente estd indo
para a ‘“clinica da dor”, mas ndo para o “servico de cuidados paliativos”. Essa situacao,
quando identificada, faz com que “o trabalho inicial da equipe de cuidados paliativos seja de
acolhimento e identificacdo dos problemas apresentados”. Para essa profissional “também
deveria haver um maior entrosamento entre as equipes assistenciais, o que na pratica nem
sempre acontece”, revelando, dessa vez, o isolamento entre as equipes.

Os profissionais que atuam em cuidados paliativos defendem como um principio
fundamental dessa assisténcia o direito que tém os pacientes a honestidade de seus cuidadores
e de saber o que querem saber, inclusive de declinar informagdes, se assim o desejarem.
Justificam que sem as informagdes sobre a sua doenga e progndstico, os pacientes nao podem
participar do proprio plano terapéutico, ndo podem dar seu consentimento informado para o
tratamento e ndo podem replanejar a propria vida e de sua familia. Assim, “informar cada
paciente sobre sua doenga e tratamento faz parte da atividade médica e da equipe de saude e
obedece principios basicos da relacdo médico-paciente”. (SILVA, 2008, p. 37). Ademais, um
aspecto distintivo dos cuidados paliativos € reconhecer abertamente o processo do morrer e
nao considerar a morte como “falha” dos profissionais de saude ou como uma “inimiga”.
(CHIBA, 2008, p.115).

Outro fator critico no encaminhamento para a unidade paliativa, além da falta de
didlogo e esclarecimentos ao paciente, ¢ seu significado. Geralmente, apds ser absorvido pela
Clinica o paciente tem alta do Servigo de Oncologia, o que simboliza as tltimas relagdes com
a fase curativa da doenca. Disso resulta certo “sentimento de abandono” referido pelos
profissionais, mas também um doloroso vislumbre, por parte do paciente, de sua finitude.

Para o coordenador da Clinica, nao ha necessidade do Servigo de Oncologia
encaminhar o paciente para os cuidados paliativos e lhe dar alta. Alguns casos até tém
acompanhamento simultdneo, mas sdo poucos. Na opinido do coordenador, poderia haver
uma alta futura, previamente trabalhada com o paciente, pois considera que o oncologista

deve abrir sua agenda para os novos casos, garantindo assim um fluxo de entrada e saida,
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ainda mais em se tratando de um hospital publico. Desse modo, conclui, tal passagem nado
seria traumatica para o paciente e deixaria de ocorrer situagdes em que esse nao sabe o porqué
esta na Clinica e por que foi “liberado” do “outro servigo”.

O coordenador, assim, realca mais um fator que demonstra a importancia da Clinica de
Cuidados Paliativos, caso existisse maior entrosamento entre as equipes: trabalhando em
conjunto, de maneira processual, a Clinica viabilizaria a abertura de mais vagas para 0os novos
casos de cancer, liberando o “oncologista para sua fun¢do primordial de atuagdo diretamente
no tumor”, isto €, a busca pela cura do paciente. O que na pratica tem ocorrido, afirma, ¢ a
permanéncia de pacientes com doenca em estado avancado na Oncologia, privados do
tratamento adequado para a fase de sua doenga, o que também emperra o fluxo de entrada e
saida dos pacientes. Esses pacientes acabam sendo tratados como se houvesse alguma
possibilidade de reversdao de seu estado, muitas vezes por meio de tratamentos invasivos €
dolorosos, reforcando neles a esperanca de cura.

Hé uma outra conseqiiéncia negativa desse isolamento entre as equipes, destacada pelo
coordenador. Se o paciente ndo ¢ encaminhado para a unidade paliativa, ele acaba comprando
medicagdes que muitos oncologistas desconhecem que o Ministério da Saude fornece ao
hospital para o paciente paliativo. Sublinha que se o atendimento fosse conjunto, o
oncologista automaticamente teria essa informacao.

Assim, ap0Os se submeter a um esquema quase bélico de combate a doenca, para
utilizar uma metéfora de guerra comum nessa area, ja que o tratamento oncoldgico tem sido
descrito como extremamente pesado e esgotante, sem o €xito da cura, o paciente chega aos
cuidados paliativos do hospital através de um processo considerado ‘“traumatico”, como
descrito pelos profissionais entrevistados da equipe paliativista.

Uma vez que a admissdo do paciente na Clinica devera passar por uma analise e
decisdo, havendo apenas uma selecdo presumida, a consulta de primeira vez destina-se, em
primeiro lugar, a definir se o paciente sera ou nao absorvido pelo servico. Trata-se de observar
os critérios de base de inclusdo e exclusdo para que a unidade mantenha sua especificidade.
Na organizagao dos servigos, esses critérios devem ser divulgados aos setores originarios dos
pacientes, para que os mesmos possam ser alocados o mais adequadamente possivel.
Geralmente, pelo que observei durante as consultas, todos os pacientes paliativos sdo
absorvidos. Mas ha alguns casos, raros, de ndo absorc¢ao, ou pelo menos de adiamento, como

no caso a seguir que foi relatado durante a entrevista com os profissionais:

Hoje foi encaminhada para o nosso servigo uma paciente, Sra. Antonia, com cancer de reto,
que veio para ca sem um exame de imagem, o ultimo era de um ano atrds. Uma paciente
gravissima, apresentando ictericia, com edemas em membros inferiores ¢ sem uma
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investigagdo, ndo tem uma tomografia de abdomen. Para acompanhar essa paciente,
precisamos saber o que estd acontecendo, ela deve estar com metastase hepatica, com alguma
obstrucdo [...] mas se come¢amos a pedir esses exames comegam os questionamentos. Por que
a clinica de origem, por que a oncologia nao pediu? (Médica 2 — Extrato de entrevista).

A paciente em referéncia retornou para o Servico de Oncologia e foi sugerido o pedido
dos exames necessarios, para depois ela retornar a Clinica. A equipe explica que em razao das
dificuldades que enfrentam na solicitagdo dos exames, como ja referidas, o adiamento foi a
melhor estratégia para dar o suporte adequado a paciente, mostrando novamente o status
ambiguo da equipe. Contudo, nos casos de ndo absor¢do, um profissional da Clinica vai
conversar com a equipe do Servico de Oncologia para explicar os motivos, deixando as
recomendacoes de cuidado.

A consulta de admissao ou de primeira vez na Clinica ¢ realizada exclusivamente por
médicos, podendo contar também com a presenca da enfermeira, se houver necessidade. O
médico e a enfermeira irdo verificar nessa ocasido a necessidade de uma avaliagdao por parte
dos demais profissionais, no caso da Clinica, fisioterapeuta, psicologa ou psiquiatra. Todos os
pacientes oncoldgicos passam pela avaliagdo da assistente social, que pode ndo ser nessa
primeira consulta. A partir da segunda consulta, realizada normalmente uma ou duas semanas
depois para aferir a adequagdo da terapéutica prescrita, o paciente comega a ter o
acompanhamento do médico e dos demais profissionais em consonancia com a demanda
identificada nessa primeira consulta. Por exemplo, se um paciente apresenta uma ferida
profunda, geralmente ele serd acompanhado pelo médico e mais regularmente pela
enfermeira. O paciente pode também ser acompanhado s6 pela enfermeira, de acordo com a
avaliacdo da equipe, mas haverd sempre, em algum momento, a consulta com o médico.

A consulta de primeira vez ¢ muito importante, pois a partir dela o médico ird tracar
um plano terapéutico para o paciente, definindo que profissionais da Clinica precisarao
intervir, embora essa avaliagdo ocorra constantemente, ja que trata-se de um paciente cujo

quadro clinico se modifica muitas vezes.

3.2.2 Aspectos psicossociais da consulta de primeira vez

A consulta de primeira vez pode ser dividida em duas partes fundamentais, num
procedimento de recepcao bem diferente de um servigo mais tradicional. O primeiro momento
¢ reservado para que o médico ouca o paciente, suas queixas, conhega sua historia, sua vida

familiar. A partir dessa escuta, avalia o que o paciente “sabe” sobre a sua situagdo atual. O
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objetivo fundamental dessa etapa da consulta para o médico ¢ recolher aquelas informacgdes
que lhe permitam delimitar a maneira como o paciente se situa em relagdo a doenga ou
mesmo seu progndstico e morte, de maneira a poder requisitar a intervencao de outros
profissionais. Trata-se, portanto, de apreender a diversidade dos “contextos de consciéncia do
morrer” (GLASER; STRAUSS, 2005) que pode estar presente nesse momento de admissao
do paciente na Clinica. Essa investigacao volta-se também para a familia do paciente e pode
assim ser resumida: “o paciente conhece sua doenca?”; “Fala a respeito da doenga e da sua
morte?”’; “Fala disso com seus familiares?; “E o que esses sabem?”. O segundo momento da
consulta ¢ dedicada a avaliacao fisica.

Dimensédo central de um dos estudos de Glaser e Strauss, o contexto de consciéncia da
morte constitui um dos principais fatores que permitem analisar e explicar os modos de
interacao entre o paciente ¢ a equipe durante o periodo que antecede o falecimento. Os autores
definem 4 tipos de contextos de consciéncia da morte: 1) “consciéncia fechada”: o paciente
ndo reconhece sua morte iminente enquanto a equipe do hospital sabe; 2)“consciéncia
presumida’: o paciente ndo sabe, mas suspeita com diferentes graus de certeza que a equipe
do hospital sabe que ele vai morrer ; 3) “consciéncia fingida mitua”: o médico e o paciente
sabem da morte iminente, mas fazem um acordo implicito para interagir como se nao
houvesse essa expectativa e como se estivessem caminhando para a vida; 4) “consciéncia
aberta”: a equipe e o paciente sao conscientes da condi¢cao de moribundo deste ultimo e agem
de acordo com esse saber. (GLASER; STRAUSS, 2005, p. 29; 47; 64; 79).

Esses contextos de consciéncia ndo permanecem fixos, modificando-se ao longo de
toda a trajetoria de cuidado do paciente. No ambito dos cuidados paliativos, pode-se conceber
como uma das dimensdes do trabalho da equipe uma tentativa implicita para fazer o paciente
aceder a um contexto de consciéncia aberta. Uma das caracteristicas marcantes desse tipo de
servico reside na postura da equipe de nunca esconder ou ocultar a gravidade da situagdo e da
proximidade da morte ao paciente ou a sua familia. No entanto, propdem-se “ndo ser muito
bruscos” e “caminhar ao ritmo do paciente”.

Assim, para os profissionais paliativistas, idealmente, a comunicagdo em cuidados
paliativos se ancora na qualidade dos relacionamentos a fim de criar as estratégias adequadas
no encontro terapéutico de forma a se comunicar com o paciente de maneira honesta e
completa. Consideram que “a comunicacao honesta e completa s6 ndo deve ocorrer se o
paciente ndo ¢ competente para discutir o seu proprio tratamento ou se delegar a

responsabilidade para outro membro da familia”. (SILVA, 2008, p. 35).
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Em minhas observagdes, no entanto, notei que essa conversa franca tem sido um
verdadeiro desafio ao profissional, muitas vezes entremeada de siléncios e desconforto tanto
do lado do paciente como dos profissionais, principalmente para aqueles mais inexperientes
na abordagem a esse tipo de paciente, no caso, os estagiarios do curso de pos-graduacdo da
Clinica. Mas ¢ preciso sublinhar que os siléncios e desconfortos também surgiam com
profissionais mais experientes. O fragmento de consulta a seguir ilustra essas dificuldades que
povoam o cotidiano de um servigo de cuidados paliativos quanto a comunicagao. Observa-se
toda a mobilizagao da profissional diante da necessidade de falar a verdade sobre a evolugao

da doenga, além de sua angustia mediante o sofrimento e o siléncio da paciente.

Diana é uma paciente de 43 anos, com cancer de mama localmente avangado, mastectomizada.

A consulta de primeira vez foi bastante longa, pois além da consulta em si, supervisdo do caso
no momento mesmo em que ela acontece™, pois a Clinica tem uma organizagdo de assisténcia
e ensino, também houve exames laboratoriais, com um periodo de espera € novo contato com a
paciente para o resultado dos exames.

A médica discute o caso com o médico supervisor e fala que a paciente limita-se a responder o
que se pergunta, ficando a maior parte do tempo em siléncio. O supervisor orienta a fazer uma
abordagem da questdo emocional e d4 sugestdes para ela comegar a conversa perguntando se a
paciente tem alguma duvida*.

Retornamos a sala para encontrar a paciente. Contudo, quando a médica comeca a abordagem,
a pergunta se d4 num momento confuso da consulta e a paciente novamente pouco fala. Um
siléncio paralisante se instaura.

Neste interim, sai o resultado dos exames ¢ a paciente estava com derrame pleural e metastase
pulmonar, justificando sua intensa falta de ar e revelando a evolugao da doenga.

Com o RX em maos, a médica o mostrou a paciente e lhe explica a imagem. A paciente
pergunta se ndo ¢ possivel fazer uma cirurgia, transplante][...]. A médica, com muita delicadeza,
diz que “ndo ha possibilidade [...]”. A paciente mostra-se apreensiva, a médica também. Faz-se
um novo siléncio[...] Ap6s longo tempo, a paciente diz “estou conformada, acredito muito em
Deus, no comego chorei muito, mas agora estou conformada. Sei que Deus pode me curar
amanha. Se for da vontade dele, eu fico curada, se ndo for da vontade [...] a gente se conforma

[ ]”
A paciente se recompde e a médica faz as prescrigdes € os encaminhamentos.

Quando a paciente sai, a médica fala comigo: “passei em uma livraria para comprar o livro da
Kiibler-Ross, em meu outro trabalho trato de pacientes graves, cronicos, mas ndo de paciente
que esta morrendo, ¢ muito dificil pra gente [...]” (Diario de Campo, setembro de 2008).

Hé também pacientes que pouco falam por estarem muito debilitados, com a conversa
se estabelecendo com o familiar que o acompanha. Assisti a consultas em que toda a conversa
era entre o profissional e o familiar, com o paciente permanecendo como um “expectador” ou

mesmo, aparentemente, alheio ao que ali se desenrolava. Dessa maneira, o ideal de uma

# A supervisio do caso ndo acontece na frente do paciente. Normalmente, o profissional d4 andamento & consulta e mediante
algum impasse, divida, vai ao encontro do supervisor no corredor que dé acesso a sala de reunido da equipe ou em outra sala
de ambulatdrio onde podem conversar sobre o caso.

# Esta orientacdo se baseia na idéia de que antes de falar, o médico deve ouvir o paciente, como preconizado por Protocolos
de comunicagdo, como o S.P.I.LK.E.S (BAILE et al., 2000).



128

conversa franca, direta nem sempre encontra lugar no cotidiano da assisténcia paliativa,
embora seja um de seus pressupostos fundamentais. Sobre tais dificuldades, Elias nos lembra
que “ha um desconforto peculiar sentido pelas pessoas na presenga dos moribundos, por ndo
saberem o que dizer, o embaraco bloqueando as palavras e comprometendo qualquer
possibilidade de comunicagao” (ELIAS, 2001, p. 31), o que exige, nao raro, a presenca de um
profissional “especialista do comportamento ¢ da mente” para mediar a relagdo. Por essa
razao o autor fala de uma profunda solidao que invade os pacientes moribundos.

Em suma, durante a consulta de primeira vez, na primeira etapa, o médico buscara
fazer uma avaliagdo o mais completa possivel dos aspectos sociais, emocionais € espirituais,
buscando delimitar o tipo de contexto de consciéncia do paciente. Somente de posse dessa
avaliagdo ele podera fazer os devidos encaminhamentos para os demais profissionais, se for o
caso, sempre na perspectiva de oferecer uma assisténcia integral.

Tomando por referéncia a dimensao psicossocial, o médico avalia alguns aspectos que
devem ser depois observados mais sistematicamente pela assistente social e pela saude
mental. Primeiro ¢ analisado o tipo de suporte familiar que o paciente possui, imprescindivel
para a garantia do cuidado paliativo, principalmente para os mais debilitados. Além disso, sao
observadas as condigdes sociais para o seu deslocamento ao hospital, dentre outras
necessidades. O objetivo ¢ identificar as necessidades mais prementes e solicitar da assistente
social os devidos encaminhamentos de modo a garantir os direitos sociais do paciente,
inclusive aqueles que garantam o atendimento.

Na avaliacdo dos aspectos psicoldgicos, € principalmente a questdo da “aceitagao” o
que chama atencao do médico. A médica 2 informa que solicita a assisténcia da satide mental,
psicologia ou psiquiatria, geralmente quando o “doente estd com muita dificuldade de
aceitagdo, de entender a sua doenga, ou no momento de contar que ¢ uma doenga que nao tem
cura, porque muitas vezes eles chegam aqui sem saber”. Informa que ndo se trata do
profissional da satide mental dar o diagndstico ou prognostico, essa ¢ funcdo do médico, mas
sim de dar um apoio, um respaldo ao profissional e algumas vezes orientar na abordagem
desse paciente, cujas questdes sdo dificeis de lidar. Destaca que assim procedendo, “tem-se
um outro olhar, uma outra maneira de entender o paciente”. Essa médica sublinha o quanto
tem aprendido em seu trabalho com paciente de cuidados paliativos por integrar a abordagem
psicoldégica aos seus conhecimentos médicos. Isso confirma a tese sobre a necessidade
requerida de “ampliagdo das habilidades desses profissionais, tanto técnicas como humanas”,

0 que para Menezes (2004, p. 85), talvez seja um ideal dificil de alcancar
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O coordenador do servico explica que a demanda de satide mental quase sempre € para
a assisténcia psicologica, € menos para a psiquidtrica, principalmente nas situacdes de
“reacdes de resposta a doenga”, isto ¢, “dificuldade de ajustamento a doenca”, tanto para o
paciente de cuidados paliativos, como para o paciente de dor cronica. Para ele, o profissional
que esta lidando mais de perto com esse paciente precisa saber entender, saber diagnosticar o
momento ou as fases que o paciente estd passando e saber lidar com isso (referéncia as 5
etapas de respostas emocionais de Kiibler-Ross). Em sua opinido, carregar uma situagao para
o resto da vida, seja oncoldgica ou nao oncoldgica, ¢ dificil e “essa mudanca deve ser bem
aceita”, a pessoa deve ter uma “boa capacidade de adaptagao”, relato que revela a assimilagdo
dos pressupostos psicologicos da Terapia Cognitivo-Comportamental, vastamente utilizados
nas clinicas da dor, como demonstrado por Santos (2009).

Esta primeira etapa da consulta ¢ ainda compreendida pela equipe como uma
estratégia de valorizagdo da pessoa, de sua historia de vida, em sintonia com os principios
fundadores dos cuidados paliativos de encarar o paciente e seu sofrimento em todas as
esferas: fisica, psiquica (emocional), social e espiritual. Contudo, como a Clinica tem um
carater também de ensino, nem todos os profissionais em estagio/treinamento, pouco
acostumados a essa nova abordagem que visa o paciente em sua totalidade, consegue fazer
uma avaliacdo completa ou global, como define a equipe, permanecendo muito mais voltados
para os aspectos fisicos. Isso fica patente no resumo de uma consulta registrado em
prontudrio, como no caso do Sr. Carlos, paciente com Mieloma multiplo ha 4 anos. Ap6s uma
extensa conversa entre o paciente ¢ a médica supervisora, quando foram abordadas questdes
sociais € emocionais, ocasido em que o paciente falou, entre lagrimas, de seu intenso
sofrimento, o médico estagiario que acompanhava a consulta realizou o exame fisico € no
registro da consulta sdo os aspectos fisicos e da dor que foram enfatizados de modo exclusivo

no prontuario. H4 um total siléncio em relagdo a outros aspectos da consulta:

Relata melhora da dor. Esta dormindo bem. Sem medica¢do sua dor fica na Escala de Face 2,
apo6s uso de medicacdo fica em zero na Escala. Relata evacua¢do normal. Conduta: Morfina de
10mg 8/8h. (Diario de Campo, outubro de 2008).

Sobre a avaliagdo do sofrimento espiritual, os profissionais da Clinica afirmam que
essa ¢ uma modalidade de assisténcia que nao ¢ oferecida no local. Os profissionais falam de
um respeito pela crenca dos pacientes, quer eles tenham ou ndo, realgcando que “geralmente o

L9% ¢ L

processo de morte torna-se um pouco mais facil para aqueles que tém f¢”, “¢ importante como

um conforto pessoal”, diz uma médica. A assistente social fala sobre a valorizacdo da
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individualidade de cada paciente, da sua busca pela fé e espiritualidade. A vice-coordenadora
do servigo realga que a demanda por essa assisténcia deve partir do paciente, respeitando-se a
sua crenga religiosa, e o profissional participa apenas como ouvinte e estimula a sua busca.
Informa ainda que na “pratica a Clinica ndo oferece a assisténcia espiritual, mas todos nos
possuimos uma crencga religiosa e conversamos sobre como nos posicionar quando a situacao
surge”. Pude observar situagdes de estresse ao profissional, quando confrontado com questdes
espirituais do paciente. Isso mostra a dificuldade de incursdo desses profissionais a “terras
estranhas” a sua formacao, nesse caso, em relagdo a assisténcia espiritual.

William Breitbart (2003), psiquiatra norte-americano que atua em medicina paliativa e
uma das referéncias na area sobre a questdo da espiritualidade, defende uma ampliacdo do
foco dos cuidados paliativos para além da dor e do controle dos sintomas fisicos. Essa
ampliacao requer incluir os dominios psiquiatrico, psicossocial, existencial e espiritual aos
cuidados de final de vida. O objetivo ¢ integrar a espiritualidade e questdes vinculadas com o
“sentido” e a “f€” nos cuidados destinados ao paciente com doenga avancada. A partir de uma
revisao de literatura, o autor privilegia a definicdo de Puchalski e Romer (2000 apud
BREITBART, 2003, p. 46), para quem “espiritualidade ¢ aquilo que permite que uma pessoa
vivencie um sentido transcendente na vida”. Ja a “fé”, de acordo com Karasu seria a “crenca
numa forca transcendente superior, nao identificada necessariamente como Deus nem
vinculada necessariamente com a participagdo nos rituais ou crengas de uma religido
organizada especifica”. (1999 apud BREITBART, 2003, p. 46); essa fé pode identificar tal
forga como externa a psique humana ou internalizada; ¢ o relacionamento e a ligagdo com
essa forca, ou esse espirito, que ¢ o componente essencial da experiéncia espiritual, estando
vinculados com o conceito de “sentido”. O “sentido”, para Frankl (1959 apud BREITBART,
2003, p. 46) refere-se a uma convicgao de que se “esta realizando um papel e um proposito
inalienaveis numa vida que ¢ um dom e, ao fazé-lo, ser capaz de alcangar um sentido de paz,
contentamento ou mesmo transcendéncia por meio do vinculo com alguma coisa mais ampla
do que o proprio eu”.

Breitbart afirma que intervengdes baseadas no componente “sentido” da
espiritualidade tém mais aplicabilidade universal e aceitagdao tanto por profissionais de saude
como por pacientes. O autor entdo defende o uso de “sentido” em detrimento de “fé”, por ser
melhor aceito entre esses atores. O “sentido” aponta para a idéia de uma reavaliacdo dos
acontecimentos como positivo, de maneira que a “criagdo de sentido” destaca o papel critico
da reavaliacdo no processo de lidar com um certo evento. Conclui que o diagndstico de uma

doenca terminal pode ser visto como uma crise intensa, uma experiéncia aflitiva ou mesmo
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desesperadora que pode por si mesma oferecer uma oportunidade de crescimento e de sentido
a medida que a pessoa aprenda a lidar com ela. Assim “o papel central do bem-estar espiritual
e do sentido em particular ¢ o de um ‘agente amortecedor’, que protege da depressao, do
desespero e do desejo de uma morte rapida entre pacientes terminais com cancer’.
(BREITBART, 2003, p.46-7).

Merece destaque nesse campo os estudos sobre intervencdes psicoterapéuticas
relativas ao sofrimento ou aflicdo espirituais no final da vida, na medida em que faz uma
combinagdo de principios psicoterapéuticos basicos comuns a muitas psicoterapias. Além
disso, esses aspectos constituem uma certa “ideologia” dos cuidados paliativos que, em sua
aplicagdo pratica, nem sempre sdo diretamente relacionados pelos profissionais a aspectos
espirituais da assisténcia. Assim, Breitbart traz uma abordagem elaborada por Rousseau (2000
apud BREITBART, 2003, p.48) para o tratamento do sofrimento espiritual composta de sete
passos: 1) controle dos sintomas fisicos; 2) oferecimento de uma presenga que da apoio; 3)
encorajar uma revisao de vida para assistir o reconhecimento de propdsito, valor e sentido; 4)
trabalhar com a culpa, o remorso, o perdao e a reconciliagdo; 5) facilitar a expressao religiosa;
6) reformular metas; 7) encorajar praticas de meditacdo, com o foco antes no alivio do que na
cura. Essa abordagem traz a idéia de uma reavaliagdao e resgate de vida para o paciente que
esta morrendo, como forma de resolver conflitos e “preparar” sua partida. Em especial os
itens 2, 3 e 6 fazem parte dos propdsitos de uma assisténcia psicolégica comum nesse campo
e, em seu conjunto, essas etapas constituem a normatividade de uma “boa morte” como sendo
aquela preparada, pacifica e serena porque foi possivel expressar seus sentimento, amortecer
os afetos desordenados e fazer um acerto final de suas relacoes.

Observa-se na Clinica que a interpretacdo sobre a espiritualidade relaciona-se mais
com a componente fé, que por sua vez vincula-se a idéia de Deus e rituais ou crencas de uma
religido organizada especifica. Nesse sentido, ¢ vista como algo de carater privado, que nao
deve sofrer interferéncia dos profissionais, numa reserva de nao impor a sua propria crenga €
religido ao paciente. J4 na visao de Breitbart (2003), ¢ preciso que o profissional possibilite a
expressao dos sentidos atribuidos pelos pacientes as suas vivéncias, que podem ser
trabalhadas sem necessariamente fazer-se referéncia a uma religido. Por exemplo, se um
paciente possui muita f¢ em Deus e de repente contrai uma doenga grave, ele poderd vir a
questionar a sua fé e o seu Deus, perguntando-se como ele pode estar passando por tudo isso.
Essa ¢ uma forma de sofrimento espiritual, quando todo o seu sistema de crenga, portanto,
todo o seu mundo, dependendo do valor atribuido a sua f¢, perde o sentido. A assisténcia

espiritual passaria muito mais por uma expressao e compreensdo de tais fatos do que uma
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“recomendacao” normativa de que o paciente deva “permanecer firme em sua f&” ou de que
“devera rezar para obter for¢ca”, como interpretam alguns profissionais.

Também em relagdo aos aspectos emocionais se identifica dificuldades semelhantes.
Apesar da orientacdo de que o médico faca uma abordagem emocional, o que se observa a
partir das consultas ¢ que o profissional, geralmente, tem dificuldades para manejar as
informacgdes colhidas, gerando angustia, desta vez, para o profissional que, ou fica em um
siléncio paralisante ou pergunta de imediato para o paciente se ele ndo gostaria de ver o
psicologo. Isso revela sua dificuldade de dar suporte ao sofrimento explicito do paciente, ja
que em sua formagao foram privilegiados os aspectos mais técnicos da assisténcia. Torna-se
necessario um longo treinamento em cuidados paliativos para adquirir essas novas habilidades

de agora em diante valorizadas.

3.2.3 Aspectos clinicos da consulta de primeira vez

Até esse ponto expus uma primeira etapa da consulta de primeira vez realizada pelo
médico, ocasido em que ¢ colhida uma detalhada histéria psicossocial do paciente.

Ja a segunda parte da consulta destina-se a realizacdo de um exame fisico meticuloso a
fim de avaliar os sintomas, fazer um diagndstico da dor e avaliar seu impacto sobre a vida
diaria do paciente, bem como tragar o plano terapéutico com base nessa avaliacdo. Se o
paciente chega com dor, € isso € comum, a primeira providéncia sera buscar o alivio imediato.
Para isso, o profissional realiza uma avalia¢ao da intensidade da dor, a duragao, caracteristicas
fisicas, ritmo, fatores desencadeantes e atenuantes, realizando a  “titulagdo” da dose
analgésica durante o atendimento ambulatorial. O objetivo da fase de titulagao ¢ determinar a
dose necessaria da medicagdo, especifica para cada paciente, de maneira a manter uma
analgesia adequada com efeitos colaterais aceitaveis, durante todo o tempo necessario para o
alivio da dor. Inicia com a menor dose terapéutica do opidide, a qual € padronizada para cada
tipo de medicagdo, e aguarda um periodo de tempo, geralmente 30 a 40 minutos, para dar a
proxima dose até encontrar a analgesia satisfatoria. A dose a ser utilizada para esse paciente
serd o somatorio das doses parceladas, conforme conduta baseada na escada analgésica.
Durante a titulagdo, o paciente fica deitado na cama localizada no segundo compartimento do
ambulatdrio, geralmente acompanhado por um familiar. Essa avaliagdo da dor ¢ redefinida a
cada visita do paciente ao ambulatorio e ele e seu cuidador sdo estimulados a relatar qualquer
nova alteragdao no padrao da dor. Se o paciente ndo chega com dor, ¢ possivel fazer primeiro a

avaliagdo psicossocial e depois a clinica.
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Contudo, uma vez que a dor ndo ¢ vista apenas como uma sensagao € sim como uma
experiéncia, multiplos fatores precisam ser observados, tornando essa consulta bastante
complexa.

Atualmente, o conceito de dor usado mundialmente é o da International Association
for the Study of Pain (IASP) segundo a qual a dor ¢ uma “experiéncia sensorial € emocional
desagradéavel, associada a dano real ou potencial, ou descrita em termos de tal dano”.
(ARANTES; MACIEL, 2008, p. 370). Essa defini¢do apresenta a dor mais como uma
experiéncia do que uma sensagdo, “colocando assim o individuo em primeiro plano, o que
legitima um lugar para as abordagens psico-comportamentais ao lado da abordagem
fisiologica”. (SANTOS, 2009, p.104). Como experiéncia, a dor passa a ser regulada por uma
série de fatores bioldgicos, emocionais, sociais e até culturais e esse conjunto deve ser

considerado no momento da avaliagcao da dor.

3.2.4 A experiéncia dolorosa no contexto do final da vida

Os profissionais da area de cuidados paliativos partem do principio de que dor mal
controlada associa-se a maior incapacidade e piora da qualidade de vida. Tanto a dor aguda,
decorrente de procedimentos cirurgicos, diagndsticos e terapéuticos, quanto a cronica,
resultante de tumor primario, suas metastases ¢ dos tratamentos de quimio, radioterapia e
cirtrgicos, sao freqlientes na doenga oncologica. De acordo com Maciel e Arantes (2008), a
prevaléncia de sintomas dolorosos em pacientes com doencas avangadas, fora de
possibilidade terapéutica de cura, ¢ alta. Em cancer, a prevaléncia pode chegar a 90%, em
AIDS a dor est4 presente em mais de 50% dos pacientes na fase final de vida.

Contudo, a dor no doente oncoldgico possui caracteristicas especificas®. Ela &
freqiientemente de intensidade significativa, manifesta-se em mais de um local, ¢ diaria,
quando ndo continua, dura varias horas ao dia. Soma-se a isso o fato de que esse paciente esta
acometido de muitos outros problemas em varias esferas da vida. Geralmente apresenta lesdes
cutaneas, odores desagradaveis, anorexia (perda de apetite com ingesta alimentar abaixo do
normal), caquexia (perda involuntaria de mais de 10% do peso, associada a perda de proteina
muscular e visceral e de tecido gorduroso), falta de sono, fadiga. Também apresenta
ansiedade, depressdao, vivéncia de sentir-se mutilado e desfigurado, luto antecipatério,

dificuldades econdmicas e de acesso aos servicos de saude, angustia espiritual, como o

* A Clinica observada trata da dor cronica benigna e da dor oncolégica, contudo tratarei aqui somente da segunda por ser a
dor tipica do paciente de cuidados paliativos.
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questionamento do significado da vida, do sofrimento e da existéncia de um ser superior.
Desse conjunto resultam incapacidade e sofrimento consideraveis. E por tudo isso que a
experiéncia dolorosa no paciente oncologico ¢ descrita como “dor total”, de maneira que ndo
apenas o aspecto de nocicepgao da dor (quantidade de tecido lesado) deve ser considerado na
busca por seu alivio, mas também os aspectos emocionais, sociais e espirituais. (PIMENTA,
2004; SAUNDERS, 2003).

Todos esses aspectos, se nao levados em conta, serdo fatores que dificultardo a adesao
ao tratamento. Assim, a intensidade da dor, o quanto de sofrimento e incapacidade ela trara
dependem das “alteragdes fisicas existentes (lesdes, modificagdes musculares, neurologicas,
fraturas, etc.), dos sentimentos e pensamentos da pessoa (tristeza, raiva, pensamentos
negativos, etc.) e do tratamento dado (analgésicos, meios fisicos, etc.)”. (PIMENTA, 2004, p.
243). Portanto, para “dor total”, o tratamento devera ser integral, tomando o individuo em sua
totalidade.

Em sintese, as duas etapas da consulta de primeira vez integradas visam abarcar uma
suposta totalidade do paciente. Na chegada desse, os profissionais buscam fazer uma
avaliacdo o mais precisa possivel do quadro algico, levando em conta os aspectos fisicos e os
afetivos envolvidos na experiéncia dolorosa, em especial os quadros depressivos por serem
mais comuns nessa populacdo, e os aspectos cognitivos, como as crengas. Na formulagao
diagnostica, € colhida a histéria da doenca e da dor, a histéria familiar (para identificar as
crengas, dentre outras coisas), os aspectos afetivos e realizado exame fisico.

Os tratamentos anteriores, farmacoldgicos ou ndo, os sucessos € insucessos, a
ocorréncia de efeitos indesejaveis, as preferéncias, os medos, as crencas sobre os tratamentos
e o uso de drogas psicoativas previamente ao quadro de dor sdo também investigados e os
profissionais explicam que o objetivo ¢ estabelecer um plano terap€utico individualizado e
por isso mais eficiente. A avaliagdo de outros aspectos como atividade de vida diéria, humor e
qualidade de vida informa sobre o impacto da dor no individuo, configurando a experiéncia
dolorosa.

A necessidade de uma avaliagdo mais ampla ¢ resultante da confluéncia tanto dos
pressupostos de Saunders sobre a “dor total” como dos estudos sobre a dor cronica e sua
relagdo com os saberes psicoldgicos da linha cognitivo-comportamental. As intervengodes
para o controle da dor oncolégica normalmente compreendem as medidas farmacoldgicas,
que tém uma centralidade no tratamento, as nao-farmacologicas (fisicas) e as psicoterapicas,

inclusive as de origem cognitivo-comportamental.
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A psicologa da Clinica, embora se dedique ao estudo da terapia cognitivo-
comportamental em razao de seu interesse académico pela dor cronica ndo-oncologica (onde
esse referencial ¢ mais vastamente utilizado), tendo defendido uma dissertacdo de mestrado
sobre o tema da dor na area da Saude Coletiva (SANTOS, 2009), utiliza como referéncia em
sua pratica clinica didria a confluéncia da Psicanalise e da Psicologia Médica e da propria
Satde Coletiva. Essa profissional explica que a terapia cognitivo-comportamental foi
rapidamente aceita no campo da assisténcia em dor em razao da sua afinidade com o método
cientifico e por sua menor duragdo, ja que € uma abordagem mais focal. Tal articulacao se deu
num momento bastante precoce de estruturacao do saber sobre a dor cronica ndo-oncoldgica,
inclusive influenciando tal estruturacao.

A partir de sua dissertacdo, no que tange a terapéutica psicologica mais
comportamental, pode-se compreender alguns pressupostos presentes também na assisténcia a
dor oncoldgica, em especial quanto a sua avaliagdo e até no tratamento, devendo ser
compreendidos como uma orientagdo geral da Clinica observada que ¢ influenciada pela sua
vertente de Clinica de dor cronica benigna. De acordo com Santos (2009), a Terapia
Cognitivo-comportamental (TCC), criada pelo psiquiatra norte americano Aaron Beck,
propde que as emogoes € 0os comportamentos nao sao simplesmente influenciados por eventos
e acontecimentos € sim pela forma através da qual percebemos, processamos e atribuimos
significados as situagdes. Por exemplo, existem crencgas relacionadas a dor oncologica e seu
tratamento de que dor no cancer ¢ inevitadvel e incontrolavel, alguns pacientes acham que nao
adianta tomar remédio porque a dor ndo vai passar e que ter dor € “normal” quando se esta
doente™®, além dos medos e mitos relacionados ao uso de opidides como causadores de
dependéncia.

Essa abordagem baseia-se na premissa de que, a partir da experiéncia pessoal, o
individuo forma pressupostos sobre si mesmo, sobre as outras pessoas € sobre o mundo
(crengas centrais). Tais pressupostos formam o sistema individual de valores e crengas,
gerando atitudes e expectativas (crencas intermedidrias) diante das situacdes. O uso das

técnicas cognitivas para o controle da dor tem como fundamentos principios que afirmam que

4 Este aspecto das crengas dos pacientes ¢ interessante porque de certa forma remete-se a propria historia da medicina e sua
relagdo com a dor. No século XX, combater a dor tornou-se um imperativo da Medicina Ocidental e, dada a estreita
associacdo entre medicina e alivio da dor na historia da medicina, pode parecer surpreendente que somente no final do século
XX aluta contra a dor fosse definida como prioridade. Iniciativas como o Programa da Organizagdo Mundial de Satde sobre
o controle da dor oncoldgica e as recomendagdes langadas pelos ministérios da satide em varios paises sdo prova desta
mudanga. Mas até pouco tempo atras a dor era encarada na medicina como uma necessidade, embora ambigua, para o
diagnoéstico, mas que tendia a perder seu interesse clinico depois de revelada sua mensagem. Assim, “a dor era encarada
como uma marca da condi¢do humana. Era vista como uma companheira normal da doenga e do envelhecimento. Em sintese,
ela ndo fazia parte de uma area especifica de atividade médica, era uma area de sombra da medicina”. (BASZANGER, 1998,

p.2).
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a dor ¢ um comportamento socialmente aprendido e refor¢cado pela interacdo com o meio,
além disso, o individuo nao ¢ um receptor passivo de informagdes e pode aprender ou
reaprender comportamentos mais adaptativos, ou seja, que tragam mais funcionalidade e bem-
estar. (PIMENTA, 2004; SANTOS, 2009). Esses elementos cognitivos fundamentais
funcionam como pressupostos que vao guiar a leitura da realidade, embasando assim as
interpretagdes das experiéncias atuais, as previsdes sobre eventos futuros ou lembrangas de
fatos passados. Isso dispara um padrao de reagdes emocionais, fisioldgicas € comportamentais
diante das situacdes. (SANTOS, 2009). Portanto, os aspectos cognitivos influem de modo
decisivo na apreciagdo, na expressao e na tolerancia a dor, por isso a importancia de conhecé-
los, para futuros ajustes de significado e expectativas, que podem ser realizados pelo médico
ou pelo psicélogo.

Com essas premissas, podemos compreender a importancia dos demais aspectos para
além do fisico, como as crencas dos individuos, na avaliacao e tratamento da dor na Clinica
observada, os quais, por outro lado, associam-se também ao conceito de “dor total” de Cicely
Saunders.

Portanto, conhecer e registrar adequadamente as caracteristicas da dor (local,
qualidade, intensidade, inicio, duragdo, fatores de piora e melhora, padrao de instalagdo,
fatores associados, duracdo e magnitude do alivio obtido) permite ao profissional
compreender o quadro algico, correlaciona-lo a patologia de base ou trauma inicial, detectar
complicagdes e fatores emocionais, sociais e espirituais, além dos desvios do esperado e
balizar o ajuste terapéutico. Durante a minha permanéncia na Clinica pude verificar que o
controle da dor no cancer ndo ¢ dificil, embora haja casos em contrario, mas ¢ um processo
complexo em razao das muitas variaveis envolvidas que precisam ser manejadas pelos
profissionais. Por essa razao, na atuagdo da equipe a informag¢ao devera circular entre todos os
envolvidos no cuidado ao paciente, devendo a capacidade de comunicacdo ser mais uma
habilidade a ser desenvolvida. Como ja se disse, essa pratica torna-se uma atividade bastante
complexa que requer uma ampliacdo das habilidades dos profissionais, principalmente dos

médicos. (ARANTES; MACIEL, 2008; PIMENTA, 2004).

3.2.5 Avaliacdo e tratamento da dor na Clinica do HUCFF/UFRJ

Na avaliacao da intensidade da dor do paciente oncologico, os profissionais da Clinica
utilizam tanto métodos padronizados, como também o relato e descri¢ao do paciente. Para a

avaliacdo da intensidade, o método padronizado de escolha ¢ a Escala de Faces por ser de
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facil entendimento ao doente, principalmente se o0 mesmo estiver muito debilitado. A Escala
de Faces ¢ aplicada normalmente para criangas entre 2 ¢ 6 anos e para adultos que nao podem
falar, mas compreendem a Escala. (MACIEL, 2008). Na Escala de Faces, o paciente aponta
qual a face (desenho) que melhor reflete a dor que esta sentindo no momento ou nos
momentos em que fica mais ou menos intensa, que varia de zero — “sem nenhuma dor” — a
quatro — “a pior dor do mundo”.

Para a intervenc¢dao farmacologica, a Clinica segue a orientacdo da Organizacao
Mundial de Saude (OMS) que em 1986 estabeleceu alguns principios para o tratamento da dor
oncologica, que podem ser aplicados a dor cronica de qualquer natureza. A terapéutica
preferencial para o alivio da dor oncologica deve ser o tratamento do cancer em si, sempre
que possivel: quimioterapia, radioterapia e cirurgias, se adequadas, sdo a primeira escolha. O
tratamento farmacologico da dor proposto pela OMS pode ser resumido nos seguintes passos:
1) pela rota apropriada; 2) pelo relégio; 3) pela Escada Analgésica; 4) pelo individuo; 5)
atenc¢ao aos detalhes.

Segundo esses principios, a dor deve ser tratada preferencialmente por via oral.
Somente se o paciente estiver totalmente impossibilitado haverd a escolha por vias
transdérmica, retal, subcutanea, endovenosa e, s6 em ultimo caso, por via intramuscular; a
prescri¢ao das doses analgésicas ¢ realizada em intervalos regulares e ndo s6 quando a dor ja
esta presente; ¢ utilizada a Escada Analgésica da OMS para a escolha correta do analgésico;
sao utilizadas as medicagdes adjuvantes para potencializar o efeito analgésico e tratar os
efeitos colaterais; as doses sdao individualizadas, além da atencdo aos detalhes. (MACIEL;
ARANTES, 2008).

Os medicamentos mais comumente utilizados para o controle da dor em cuidados
paliativos sao os opioides, pois nas doengas oncologicas avangadas as dores sao geralmente
severas. Os opiodides sdo classificados em naturais ou sintéticos, de acordo com sua natureza
quimica, e possuem efeitos semelhantes aos dos alcaldides do 6pio, cuja agdo analgésica,
euforizante ¢ ansiolitica ¢ conhecida ha séculos. Quanto a intensidade de sua agao
farmacologica sao classificados como fracos ou fortes, sendo os primeiros indicados para a
dor moderada e os ultimos para a dor intensa ou severa. Os opidides classificados como
fracos sao a codeina e o tramadol. Os fortes sdo a Morfina, Meperidina, Metadona, Fentanila,
Oxicodona, etc. (PIMENTA, 2004).

Hé uma recomendagao para que seja utilizado apenas um opidide, escolhido por sua
intensidade e tempo de agdo, comodidade de via de administragdo, efeitos adicionais e

colaterais. Os efeitos colaterais mais temidos sdo a sedagdo e a depressdo respiratoria, por iSso
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ha uma preocupagao importante com o uso de doses adequadamente ajustadas. Com excegao
da constipacao intestinal que deve ser medicada com dieta e laxativos, outros efeitos como
sonoléncia, confusdo leve ou euforia, nauseas/vomitos, boca seca, sudorese e tremores sao
geralmente controlaveis e tendem a desaparecer em trés a sete dias do inicio do uso.
(MACIEL; ARANTES, 2008).

A Morfina ¢ o medicamento mundialmente mais utilizado para o controle da dor
moderada e severa, mas ha alguns aspectos que precisam ser observados que podem dificultar
ou facilitar a sua utilizacdo. Embora seja atualmente considerado um medicamento muito
seguro quando respeitados intervalos de acdo, uso regular e passos para o ajuste de doses,
médicos e pacientes ainda tém medo e pouca informagao sobre as possibilidades e vantagens
do seu uso e de outros opiodides fortes. (MELO, 2004; PESSINI, 2004). Dentre os temores
estdo o medo de adic¢do (uso indevido e compulsivo da droga), associacdo do uso pelo
paciente com a proximidade da morte e ha a crenga de que o remédio forte s6 deve ser
utilizado em pacientes terminais ¢ quando a dor chegou ao limite do insuportavel. Assim,
alguns pacientes recusam-se terminantemente a utilizar a Morfina e acabam passando por
intensos sofrimentos relacionados a dor. Sendo um medicamente barato, esse € o opioide forte
de escolha da Clinica de Cuidados Paliativos do HUCFF/UFRIJ, ao lado da Metadona, que ¢
ainda mais barato que a Morfina.

A Metadona também ¢ disponibilizada para a Clinica e apresenta-se como uma opgao
para o controle da dor neuropatica ou para qualquer dor forte resistente a Morfina. Tem
metabolismo distinto dos demais opiodides, acumulando-se em tecido adiposo € com maior
excre¢ao intestinal, o que o torna recomendavel para o emprego em pacientes com
insuficiéncia renal e hepatica. Porém, nao ¢ dialisavel. (PIMENTA, 2004). Nesse caso, a
Morfina ¢ o opidide de primeira escolha. Pela alta possibilidade de ter efeito cumulativo e
maior risco de toxicidade em longo prazo, a Metadona deve ser utilizada preferencialmente
por médicos bem treinados em terapia da dor ou em cuidados paliativos. Requer também um
amplo monitoramento do paciente.

Na Clinica também ¢ bastante utilizada a Morfina LC (de liberagcdo controlada),
disponibilizada na farmécia do hospital, que tem meia vida de 12 horas em fun¢ao da sua
apresentacao, capsula com microgranulos que libera a substidncia progressivamente. A
Mortfina LC ¢ a droga de escolha principalmente quando o paciente chega a utilizar dosagens
altas de Morfina.

Quando os analgésicos e as medicacdes adjuvantes sao associados ¢ muito freqiiente o

surgimento dos efeitos indesejados, como vOmitos, constipacdo, os quais, se ndo forem
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devidamente tratados, podem trazer grande desestabilizacdo emocional ao paciente. Esses
aspectos também fazem parte da rotina de todas as consultas, com reavaliagdes constantes.
Uma constipagdo intestinal nesses pacientes pode nao se reverter sem uma intervengao, sendo
tdo angustiante quanto a propria dor. Assim, manter o controle desses sintomas, que numa
fase curativa da doenca podem ser mais tolerados, torna-se vital para obter a qualidade de
vida dos pacientes em final de vida, pressuposto fundamental em cuidados paliativos.

A Clinica também utiliza as intervengdes ndo-farmacologicas. Dentre um arsenal de
técnicas, observei que na Clinica as intervengdes junto ao paciente oncoldgico voltam-se para
a farmacologica preferencialmente e também algumas intervengdes fisicas de técnicas
fisioterdpicas, principalmente aquelas voltadas para combater a extrema imobilidade de
pacientes muito debilitados. A fisioterapeuta 2 informa que também orienta o paciente no uso
de orteses para evitar fraturas, no caso de pacientes com metastase Ossea. Se o paciente
consegue fazer algum exercicio ¢ dada a orientacdo quanto a forma de realiza-lo, pode ser um
exercicio passivo, sendo entdo necessaria a ajuda da familia. No cancer de mama, por
exemplo, a fisioterapia atua bastante para evitar que as pacientes desenvolvam o linfedema*’
em braco.

A Clinica também oferece a intervengao psicoterapica, mas em fungdo de uma grande
demanda e poucos profissionais (uma psicologa trabalhando num regime de 8h por semana e
um psiquiatra prestando consultoria) nem todos os pacientes podem se beneficiar dessa
assisténcia. Como ja sublinhei, a psicologa ndo atua na linha cognitivo-comportamental, mas
com referenciais da Psicanalise e da Psicologia Médica, como se observa em sua fala quando
informa que sua atua¢io é normalmente precedida de uma Interconsulta®®, atuando como elo
entre paciente, familia e equipe. Com efeito, a psicéloga do servigo foi estagiaria do Servigo
de Psiquiatria e Satide Mental do HUCFF, onde adquiriu parte do seu treinamento.

Sobre as principais atividades da sua especialidade profissional no atendimento a essa
clientela, a psicologa informa que:

Mediante uma demanda de atendimento do paciente realizada pela equipe, primeiro faz uma
interconsulta para compreender que tipo de demanda esta presente. Essa demanda pode ser do
proprio profissional em questdes relacionadas a como lidar com o paciente ou alguma situagao
especifica. As vezes a demanda é relacionada a familia, que pode estar enfrentando alguma
dificuldade em relagio ao paciente e seu adoecimento, ou entio do proprio paciente. E

47 Actmulo de fluido linfatico no tecido intersticial que causa edema, mais fregiiente em bragos e pernas, além do risco de
acimulo bacteriano, o qual precisa ser prevenido.

* De acordo com Martins (1992), a interconsulta representa uma das formas de institucionalizagdo da concepgdo
psicossomatica em Medicina. Embora haja diferentes perspectivas e modelos institucionais da interconsulta, a origem e os
objetivos sdo comuns, quais sejam, modificar a estrutura assistencial centrada na doenga para uma forma de trabalho centrada
no paciente, valorizar o papel da relagdo médico-paciente - objeto dos estudos da psicologia médica - e aprofundar o estudo
da situacdo do doente e dos profissionais nas instituigdes médicas. A interconsulta pode ser do tipo médica, psicanalitica e
situacional.
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fundamental compreender a origem da demanda para organizar a intervencdo, que pode ser
voltada para a equipe, escutando e orientando a como lidar com o paciente. Pode ser junto a
familia, ocasido em que alguns membros da familia sdo chamados para esclarecimento de
alguma questdo, ha também o atendimento para a familia em situagdo de pds-6bito. Por fim,
pode haver o atendimento individual do paciente. (Psicéloga — Extrato de entrevista).

A Clinica, além de seguir as normas da OMS para a avaliagdo e tratamento da dor
apresentadas neste topico, possui um Protocolo para o Controle dos Sintomas, baseado no
Oxford Textbook of Palliative Medicine (DOYLE et al., 2003), uma publica¢do inglesa em
formato de manual para os profissionais que abrange todos os aspectos dos cuidados
paliativos, considerada referéncia na area.

Resumindo o que foi apresentado até aqui, na consulta de admissdo ¢ realizada uma
avaliacdo a mais completa possivel, tanto no plano psicossocial como no clinico, de maneira a
garantir um cuidado total ao paciente. A avaliagcdo do sofrimento espiritual ainda ¢ pouco
enfatizada na Clinica e esse ¢ compreendido como um elemento da esfera privada do paciente,
relacionado mais com a idéia de crenga e f€¢ do que de “sentido”. H4 uma énfase no controle
da dor e o objetivo do controle dos sintomas, de maneira geral, ¢ apresentado como uma
possibilidade para os pacientes € os seus familiares manterem ou restabelecerem uma vida o
mais proximo do normal, de recuperarem um equilibrio precario durante o processo de
cuidado. Por outro lado, nessa ocasido a equipe procura apreender principalmente o nivel de
consciéncia do paciente em relagdo ao seu estado, condicao para que se instaure uma mudanca
em seu estatuto e a criacdo da realidade social do fim da vida. Trata-se de um momento de
reversao simbolica dolorosa para o paciente, cujo futuro tornou-se hipotético. Esses aspectos

serdo discutidos mais detalhadamente a seguir.

3.2.6 Um contrato de cuidado: uma mudanca de status

Assim configurada, a consulta de primeira vez ¢ o momento, para a equipe, de
elaborar junto com o paciente o que se tem chamado de um “contrato de cuidado” (CASTRA,
2003, p. 209), a partir do qual se espera, principalmente, uma adesdao do paciente as
terapéuticas paliativas, mas também aos valores e filosofia da nova assisténcia. Tal contrato
implica, dentre outras coisas, a criacdo progressiva de um contexto de “consciéncia aberta”
(GLASER; STRAUSS, 2005) por parte do paciente sobre seu novo estatuto de “paciente
incuravel”. Disso depende a sua inscri¢ao ou aceitacdo do contrato na condi¢do de sujeito
autonomo capaz de tomar decisdes acerca das novas situagdes que surgirdo no curso da

assisténcia. Esse processo ¢ tanto mais necessario se o paciente continuar a solicitar
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intervengdes que visem a cura, fato interpretado pelos profissionais como uma “nao aceitagao
ou nao-adaptacao” a sua nova condigao.

Contudo, no servi¢o analisado, os termos ou a formalizagdo desse contrato nao sao
necessariamente explicitos, cuja exposicao clara depende geralmente das caracteristicas
pessoais de cada profissional, do tempo de seu treinamento em cuidados paliativos, da
dinamica do atendimento, das questdes colocadas pelo paciente, etc. Isso significa que na
Clinica nao h& uma orientacao geral no sentido do uso de um roteiro de consultas com etapas
pré-definidas. Por exemplo, durante a consulta de primeira vez na Clinica, o profissional nao
se adianta para explicar o que sejam os cuidados paliativos e a natureza do servi¢o, como uma
etapa inicial obrigatoria do atendimento, embora o coordenador me informe que idealmente as
coisas deveriam ocorrer dessa forma, até porque ha uma critica da equipe paliativista a equipe
da oncologia de que seus profissionais nao sao claros com os pacientes. Isso talvez se deva ao
fato de que a propria questao da “verdade” ao paciente — que pode estar presente na exposi¢ao
sobre a natureza do trabalho na unidade — embora seja um valor importante em cuidados
paliativos, principalmente em sua orientacdo inglesa, na Clinica ¢ relativizada ou suavizada
em prol da idéia de um processo™.

A questdo relativa a comunicacdo, que aponta para a ética no tratamento ¢ um dos
valores centrais dos cuidados paliativos, consistindo em contar a verdade sobre um

“diagnostico reservado™

ao paciente, apresenta fissuras em sua realizacdo pratica. Nos
modelos inglés e norte-americano, “os profissionais sempre informam, mesmo quando nao
sdo diretamente questionados, a real situacao ao paciente”. (MENEZES, 2004, p.125). Ja os
paliativistas no Brasil, na concep¢ao de Menezes, mantém uma certa ambigiiidade quanto a
esse quesito. Na Clinica do HUCFF/UFRJ h4 um ideal dessa comunicacao franca, mas com
dificil operacionalizagao no cotidiano.

Assim, as informagdes relativas ao servigo e a situacao do paciente podem aparecer ao

longo de um processo temporal de médio prazo e ndo numa unica e primeira consulta, mas

4 A idéia de processo inspira-se em um documento chamado Profocolo S.P.IK.E.S, voltado para a transmissdo de
informagdes desfavoraveis para os pacientes com cancer sobre suas doencas, disseminado em alguns servigos que atuam na
area. Na atividade de ensino da Clinica, o Protocolo ¢ apresentado aos alunos por uma psiquiatra, na aula “Abordagem
psicoterapica do ndo-especialista”. Também ¢ apresentado por uma médica da Clinica, na aula sobre transmissdo de mas
noticias. O Protocolo foi elaborado por um renomado grupo de oncologistas americanos e canadenses ligados ao MD
Anderson Cancer Center, da Universidade do Texas - USA - e ao Sunnybrook Regional Cancer Center de Toronto - CA. O
Protocolo consiste em seis etapas, cujo objetivo ¢ habilitar o profissional a preencher os quatro objetivos considerados mais
importantes da entrevista de transmissdo de mas noticias: recolher informacdes do paciente, transmitir as informagdes
médicas, proporcionar suporte ao paciente e obter dele a colaboracdo no desenvolvimento de uma estratégia ou plano de
tratamento para o futuro. (BAILE et al., 2000).

%0 termo ¢ utilizado no meio médico para referir-se 3 mudanca de expectativa em relagdo a uma doenga, isto é, ndo mais
passivel de cura.
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também podem surgir numa primeira consulta, revelando certa ambigiiidade no contexto
geral. Algumas vezes, as informagdes resultam da demanda do paciente, em outras, de uma
oferta do profissional. Nesse caso, parte principalmente daqueles profissionais mais aderidos
aos valores da assisténcia paliativa. Tais profissionais informam que atualmente ja conseguem
realizar essa tarefa, isto ¢, falar francamente sobre o esgotamento dos recursos curativos com
relativa seguranca e tranqiiilidade, embora realcem o sofrimento inerente, também para eles.
Os profissionais, no entanto, enfatizam que essa habilidade veio com o tempo, um
aprendizado obtido com sua pratica, dentro da rotina institucional. Explicam que no processo
de comunicagdo sempre observam as reacdes do paciente e avaliam se ¢ possivel naquele
momento manter o nivel de franqueza ideal na conversa. A questdo da comunicagao

9551

relaciona-se ao tema da “ma noticia” ', vastamente discutida na assisténcia paliativa. Sobre

como lidar com a “ma noticia”, informa uma médica do staff:

Eu ganhei seguranga para isso, eu hoje me sinto uma pessoa com mais tranqiiilidade para falar
de coisas dificeis de uma forma clara, sem, digamos assim, enganar o paciente, ¢ sem invadi-
lo, esperando o tempo dele. J& ndo me causa perturbagdo. Mas ja causou. Ja foi dificil falar
disso, mas aprendi com a psicologia as maneiras de falar e isso ajudou bastante. (Médica 2 -
Extrato de entrevista).

Outra médica do staff também se posiciona:

Eu dou a aula sobre mas noticias no curso da Clinica e tirei algumas conclusdes a partir de
leituras e pesquisas, além da minha pratica, de que nem sempre quando se vai dar uma ma
noticia se precisa dar uma noticia, vamos la primeiro para conversar, ouvir o paciente e
eventualmente é possivel dar qualquer noticia. As vezes, o paciente nio quer ou ndo suporta
ouvir, € preciso respeitar isso. Ja tive um paciente que me disse ‘ndo quero falar da minha
doenca’. Tem paciente que nega até o fim. Se ele ndo quer falar, falo algumas coisas aos
poucos, no ritmo dele. S6 ajo diferente se essa negagdo do paciente lhe prejudica, por exemplo,
tive um paciente que ndo tomava a medicagdo para dor, tamanha era sua negagdo, nesse caso
precisei intervir e falar mais claramente. Aqui ndo temos a cultura da verdade a todo custo, mas
quando fiz o curso anos atras aqui mesmo na Clinica, eu meio que fui orientada nesse sentido.
(Médica 3 - Extrato de entrevista).

Resumindo, na Clinica ¢ mais comum uma exposi¢cdo mais gradual sobre o estado do
paciente, bem como sobre o saber pratico relativo a natureza do servigo, os quais se conjugam
para o estabelecimento de uma mudanga importante no status do paciente. Isso significa que o
esclarecimento sobre a natureza do servigo expde diretamente a situacao do doente — paciente
com doenga incuravel e em final de vida, com todas as implicagdes que resultam dessa “ma
noticia”. Sofrimento do paciente, dificuldade do profissional para falar sobre o prognostico

reservado do seu paciente.

3! De acordo com o Protocolo S.P.IK.E.S, ma noticia pode ser definida como “qualquer informagdo que afeta seriamente e
de forma adversa a visdo de um individuo sobre seu futuro” (BAILE et al., 2000, p. 3).
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Alguns profissionais ja t€ém claro que a questdo nao ¢ dar ou ndo a noticia, até porque
0s pacientes intuem o que estd acontecendo, mas sim como fazé-lo. Os relatos das médicas
acima demonstram que dar uma ma noticia ¢ um processo de escuta, de ouvir as perguntas e
detectar os sentimentos. Transmitir mas noticias implica um compartilhamento da dor e do
sofrimento e requer tempo, sintonia e privacidade. (BARRETO; MAGALHAES, 2005).
Assim, cabe o questionamento quanto a postura mais geral dos profissionais: ambigiiidade ou
uma forma de cuidado ao paciente, respeitando seu limite? Uma ambigiiidade pode levar a
uma infinidade de interpretagdes, com manobras evasivas que instauram a duvida, a incerteza.
Ao contrario, uma escuta e fala mais processual podem significar um adiamento, uma aposta
na experiéncia compartilhada de situagdes limite que conduz a uma maior compreensao da
situagdo do outro. (BARRETO; MAGALHAES, 2005). Essa fragilidade ndo ¢ somente do
paciente, mas também do profissional que, mediante as situacdes mais mobilizadoras, podem
retornar a formas padronizadas de agao.

Entao, mais do que “revelar” a verdade, trata-se aqui de “compartilhar” essa verdade.

Quando a exposicdo de todos esses aspectos ¢ feita na primeira consulta e por
demanda do paciente, a 16gica mais processual ¢ colocada em segundo plano, a questdo da
“verdade” adquire uma centralidade em decorréncia do principio da autonomia: um sujeito
autonomo precisa de informagdes corretas para tomar suas decisdes, como no caso
apresentado logo abaixo. A profissional que atuou nesse caso (Médica 3) adota mais
freqiientemente o modelo processual, como pude acompanhar durante suas consultas,
contudo, nesse atendimento, o paciente exigiu um outro posicionamento’>. Ela me disse que
costuma agir segundo a maneira como “o paciente se coloca”. O caso foi conduzido por uma

médica estagidria e a Médica 3 era a supervisora.

Extrato de consulta de primeira vez do Sr. Reinaldo, 45 anos, cancer de pancreas.

O paciente entra na sala muito angustiado, cabeca baixa, fala pouco. Fisicamente estd muito debilitado,
emagrecido e com um grande volume abdominal.

Na sala estamos eu, a médica supervisora, a médica estagiaria, além da psicéloga.

O paciente faz um breve relato de sua trajetoria clinica, de maneira muito nervosa. Ha4 um siléncio na sala,
mediante a angustia do paciente.

P: Vou fazer quimioterapia?
M: Nio, vocé nao podera mais fazer a quimioterapia.

32 Barreto e Magalhades (2005, p. 40), a partir de um trabalho realizado com os oncologistas no INCA, apresentam algumas
opgdes que o profissional tem diante de si quando precisa comunicar ao paciente que ele esta fora de possibilidades
terapéuticas curativas: 1) anuncia-o abruptamente, argumentando para si proprio que este ¢ o seu dever e que € isso 0 que
pode fazer; 2) recorre a manobras evasivas comunicando de forma alusiva ao paciente a sua nova condi¢do; 3) protela
indefinidamente o que tem a dizer ao paciente; 4) delega a outro a responsabilidade de comunicé-lo; 5) procura dizer a
verdade compartilhando-a tanto quanto possivel com o paciente.
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P: Entdo, o tratamento vai parar?

M: Naio, ndo vai parar o tratamento, agora vocé sera tratado em seus sintomas. O tratamento € o alivio de seus
sintomas.

P: Nao vou mesmo fazer mais a quimioterapia?

M: Nio serd mais possivel, ja ndo ha indicagdo. Em seu caso, a quimioterapia podera trazer mais prejuizos do
que beneficios.

O paciente abaixa a cabega, fica longo tempo sem nada dizer, respira fundo e diz:
P: E que fazendo a quimioterapia eu ainda tinha esperanga....

A médica, mediante a angustia do paciente e seu siléncio, pergunta:

M: Vocé tem filhos? Quantos? Moram com vocé?.

O paciente responde, mas logo muda de assunto, retornando a sua questao inicial:
P: Entdo, sem quimioterapia ndo ha mais esperanga...

Novamente abaixa a cabega.

[...] siléncio

A médica estagiaria faz as prescri¢des e diz ao paciente que “ela e a equipe do servigo estariam
ali para o que ele precisasse”, reafirmando o compromisso de que “iriam cuidar dele até o fim”.
Finaliza a consulta, explicando o que o servico oferece.

Quando o paciente sai, a médica estagiaria me diz: Sempre mexe comigo, principalmente
porque é um paciente jovem e é cancer de pancreas, sei exatamente qual é o prognéstico: é um
prognodstico ruim. Para mim, é importante falar a verdade ao paciente, ndo dar falsas
esperangas, sendo este o caminho mais comodo para o profissional. A esperanga que dei é de
acompanha-lo até o fim (Médica 3 e médica estagiaria, Didrio de campo, agosto de 2008).

Neste fragmento, pode-se observar as diferentes linguagens presentes na cena do
cuidado e que deverdo ser objeto de negociagdes futuras, através do processo de adesdo do
paciente a assisténcia paliativa. Para o paciente, o “verdadeiro” tratamento ¢ o oferecido pela
oncologia e suas linhas de procedimentos. Neste caso, ¢ a quimioterapia. Para a profissional, o
tratamento € a terapéutica de alivio de sintomas, propria dos cuidados paliativos, muitas vezes
percebido pelo paciente como “nenhum tratamento” ou o “fim da linha”, expresso por ele
como “fim da esperanga”. Ao dizer que iriam “acompanha-lo até o fim” e informar a natureza
do novo servico no qual ele esta sendo admitido, bem como a especificidade do cuidado como
sendo de “alivio de sintoma”, também uma forma de tratamento, a médica introduz a ruptura
com o esquema da medicina curativa, colocando a alternativa dos cuidados paliativos. Nesse
sentido, a médica formaliza um processo que se iniciara no encaminhamento da oncologia
para a unidade paliativa, quando retira qualquer elemento de incerteza que poderia surgir,
revelando a verdade da sua condicdo ao paciente.

Mesmo com uma postura mais processual dos profissionais da Clinica, mediante um

questionamento direto do paciente, ¢ uma orientacdo do servico que nao seja negada essa
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resposta. Se a familia solicita em contrario, o parente ¢ informado sobre a conduta vigente na
unidade de respeito ao desejo do paciente de saber do seu estado. O objetivo € iniciar uma
negociagao também com os familiares, conformando um arranjo diferente do tradicionalmente

encontrado na medicina:

Extrato de consulta da Sra. Josefa, paciente de 73 anos, portadora de Adenocarcinoma de figado com

multiplas metéstases e presenca de nodulos pulmonares.

Durante a consulta de primeira vez, a paciente, embora fale muito pouco, diz que “quer saber
como ela esta e por que estd aqui, por que o médico a mandou para cd”. O médico conversa
com o filho da paciente que a acompanhava e lhe diz que a situacdo serd devidamente
informada, até porque ela solicitou. O filho retruca que sua mée pode ndo agiientar. O médico
informa que é um direito da paciente, principalmente porque ela deseja saber, justificando que
negar-lhe as informagdes pode gerar muito mais ansiedade e angustia, pois ela ficara
procurando pistas a cada coisa que se fale ou faga®. Informa também que de certo modo ela
sabe, pois t€ém ocorrido em seu corpo coisas muito graves, seria injusto deixa-la na ignorancia
sem conseguir explicar o que estd acontecendo. O filho assente. O médico diz que isso pode ser
feito devagar e com cuidado. O médico inicia falando para a paciente sobre seu objetivo que
sera de lhe garantir mais conforto, mediante as intensas dores que ela tem sentido. Seu objetivo
¢ deixa-la sem dor, de maneira que ela possa se alimentar melhor, dormir melhor, coisas que
ela ndo tem conseguido. Sao essas coisas, lhe diz, que nds fazemos aqui no servigo. A paciente
expressa que ndo tem mesmo conseguido fazer isso € passa a queixar-se das dores. Somente
em outra consulta é informado a paciente que seu tratamento na Oncologia, infelizmente, ndo
funcionou e que agora, na Clinica, ela serd cuidada em seus sintomas. (Diario de campo,
Meédico 1, setembro de 2008).

Nos dois fragmentos acima, pode-se identificar claramente desde o processo de
encaminhamento, que se consolida com a admissdo na unidade paliativa, a ruptura que se
instaura na trajetoria de vida e na trajetdria hospitalar do paciente. Nesse sentido, apesar dos
esforcos em contrario, a morte permanece com seu carater desorganizador. Trata-se de um
momento determinante que inaugura um novo estatuto: o de paciente incuravel em fim de
vida. Opera-se a partir de entdo um deslocamento da situacdo do paciente, uma “ruptura
biografica”, no¢do proposta por Michael Bury (1982 apud ADAM; HERZLICH, 2001, p.
126) para traduzir o conjunto dos efeitos da fragilidade corporal sobre a identidade de uma
pessoa. De acordo com Herzlich (2005), o sentido atribuido a experiéncia da doenca pelas
pessoas afetadas e, neste caso estamos falando de uma doenga altamente estigmatizante como
¢ o cancer, demonstra a importancia das dimensodes corporais da identidade. Seus efeitos
incidem sobre todas as relagdes sociais do paciente, numa desestabilizacao irreversivel, com
sentimentos de vergonha ligados a degradagao do corpo, sentimento de ser estigmatizado e até
mesmo o da “perda de si”. H4 uma ruptura com as rotinas cotidianas € com antigos

comportamentos. Essa ruptura que se instaura na vida do paciente se manifesta em reagoes de

>3 Este ponto de vista do médico em referéncia remete as consideragdes de Barreto e Magalhdes (2005, p. 41) de que o
recurso a “formas de comunicag@o evasivas e indiretas atenua, aparentemente, o choque da revelagdo, mas arrisca-se a
informar de maneira fragmentaria e insuficiente, o que reduz a cota de adesdo do paciente ao programa terapéutico ou o
obriga a um trabalho mais solitario de decodificar penosamente a comunicacéo recebida sob forma mais ou menos cifrada”.
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ansiedade, tristeza e mesmo surpresa. H4 aqui uma demarcacao explicita de fronteiras entre
dois mundos, dois universos de cuidado muito diferentes: a entrada na unidade de cuidados
paliativos coincide necessariamente com a finaliza¢ao das terap€uticas curativas, produzindo-
se um hiato irreconciliavel entre a cultura curativa e a cultura paliativa.

No vécuo desse hiato esta o paciente, obrigado a renunciar ao seu estatuto anterior de
paciente curavel.

Castra, baseando-se nos trabalhos do soci6logo Anselm Strauss, chama esse processo
que ocorre na consulta de admissao de “mudanca de status organizada” (CASTRA, 2003, p.
203) a partir da construcao de um sentido para a transferéncia ao novo servico e de construgdo
também de um novo sujeito, autobnomo e capaz de receber suas proprias mas noticias, como
observado nos dois fragmentos. Verifica-se que os profissionais se esforcam para construir
um sentido positivo para essa transferéncia ao servico a partir de um conjunto de
dispositivos™* que ajudem na integracio do paciente.

O processo de construcdo de um sentido positivo, tanto da unidade como de sua
atividade, materializa-se no discurso dos profissionais através da valorizacao da filosofia do
tratamento orientado para o conforto € o controle dos sintomas, a fim de suscitar uma adesao
do paciente a nova assisténcia. H4 um claro processo de producdo subjetiva, que instaura
novas formas de olhar para a medicina e produzir demandas. No caso da Sra. Josefa,
apresentado logo acima, ¢ prometido um cotidiano mais suportavel, com a possibilidade de
melhor se alimentar e dormir, o controle da dor, podendo assim adquirir mais funcionalidade
e independéncia. Também a consideragao de um conjunto de direitos e deveres dos pacientes
integra os dispositivos de adesdo. Por exemplo, na unidade observada, a énfase que ¢ dada a
liberdade e a autonomia do paciente em relagdo as decisdes que precisam ser tomadas,
diferente do que ¢ ofertado em outros servicos nos quais o paciente precisa se submeter as
decisoes médicas, configura uma certa vantagem ou direitos que seu novo estatuto de paciente

em fim de vida admitido no servigo lhe abre:

Uma jovem paciente de 25 anos, Valéria, portadora de cancer de pulmao, sempre recusou-se a
tomar ansioliticos, justificando para sua médica que tinha a sensagdo de ficar muito alheia ao
seu entorno. Ela desejava acompanhar mais o desenvolvimento de seu filho pequeno e as vezes

> A nogdo de “dispositivo” ¢ utilizada segundo a perspectiva de Foucault, o qual designa inicialmente os operadores
materiais do poder, isto &, técnicas, estratégias e formas de subjetivagdo colocadas em cena pelo poder. Um dispositivo ¢ “um
conjunto heterogéneo, que comporta discursos, instituigdes, organizagdes arquiteturais, decisdes regulamentares, leis,
medidas administrativas, enunciados cientificos, proposigoes filosoficas, morais, filantropicas”, enfim, abarca tanto discursos
quanto praticas, tanto institui¢des como taticas moveis. Diferente da nogdo de episteme, que é um dispositivo especificamente
discursivo, o dispositivo no sentido que Foucault o emprega contém igualmente institui¢des e praticas, isto é, todo o social
ndo-discursivo. (REVEL, 2002, p. 24-5).
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culpava-se por nao conseguir. Sua médica acatou sistematicamente a decisdo. Somente nos
ultimos meses de vida da paciente, mediante um intenso quadro de infec¢do pulmonar, sem
melhora com as medicag¢des, a médica voltou a conversar com a paciente a fim de negociar o
uso do ansiolitico. No processo de negociacdo, a médica justificou a paciente que a extrema
ansiedade que ela vivenciava pela impossibilidade de controle da infec¢do piorava a sua falta
de ar. O uso seria uma estratégia para melhorar seu quadro de dispnéia enquanto se pensava
outra estratégia, que veio através de uma radioterapia paliativa™. Desta feita, a paciente acatou
a recomendagdo da sua médica. Apos melhorar com o ultimo procedimento, ela novamente
insiste na retirada do ansiolitico e a médica, entdo, vai reduzindo aos poucos a medicacdo. Essa
paciente também solicitou que em seus momentos finais ndo fosse entubada e nem submetida a
sedacdo terminal, apesar da intensa falta de ar e de ser elegivel para o procedimento, ao que ela
foi atendida, sendo prescrita uma medicagdo um pouco mais sedativa por conta do desconforto
respiratdrio, vindo a falecer em casa, como pediu. (Diario de campo, margo, abril, 2009).

E nesse sentido que Castra afirma que o “enquadramento do individuo como sujeito
faz parte das condi¢des desse novo suporte, inscrevendo o paciente como ator de seu fim de
vida”. (CASTRA, 2003, p. 218). A liberdade do sujeito consiste na sua capacidade de decidir
por si s6 o que deve fazer e assumir a responsabilidade pelas conseqiiéncias de sua decisao.
Esse reposicionamento do paciente como sujeito, no entanto, para Castra, visa também a que
participe do trabalho que se efetuara sobre ele e sua experiéncia, levando-o a aceitagao da
mudanga paulatina sobre sua identidade social, condi¢do para que se instaure um processo
normalizado e pacificado do seu fim de vida, em suma, para que ele tenha uma “boa morte”
nos moldes apregoados pelos cuidados paliativos.

Um apoio psicologico efetivo também constitui um novo direito nessa assisténcia. A
psicéloga do servigo esteve ao lado da paciente, no caso acima, inimeras vezes, como na
ocasido em que ela foi realizar uma tomografia e ficou muito angustiada com o desconforto
respiratorio por ter de ficar deitada para o exame.

A rapidez com que ¢ realizado um exame, bem como a obtencdo do seu resultado,
além do pouco tempo de espera entre a saida do paciente de sua clinica de origem e a
admissao no servico de cuidados paliativos também sdo indices das modifica¢des nos direitos
e estatuto do paciente em final de vida, no contexto dos cuidados paliativos. Sobre esse
aspecto, os profissionais falam da urgéncia que tais pacientes suscitam, inaugurando toda uma
atencdo e valorizacdo das dimensdes temporais®®. “Estes pacientes ndo tém tempo a perder”,

diz um médico do servigo.

% De acordo com o Protocolo de Tratamento de Sintomas em Cuidados Paliativos da Clinica, baseado no Oxford Textbook of
Paliative Medicine de DOYLE et al. (2003), a radioterapia paliativa ¢ utilizada para alivio de sintomas especificos tais como
dor por metastase 0ssea, obstrucdo visceral, metastase cerebral. A dose administrada tem a finalidade de ocasionar impacto

no volume tumoral, permitindo com sua redugdo o alivio dos sintomas. A resposta ao tratamento depende da quantidade de
lesdes, sua dimensdo, localizagdo e a intensidade dos sintomas antes do inicio do tratamento. Embora seja observado alivio

de sintomas precoces com 24/48 horas, a consolidag@o da resposta pode requerer 4 semanas.

% Utiliza-se o termo “inaugurando” porque ¢ comum ouvir relatos dos pacientes, na realidade brasileira, de que houve muita
negligéncia em seu tratamento, como demoras na marcag¢do de uma consulta, de um exame. Muitas vezes, os pacientes
consideram que se ndo fosse tamanha demora eles poderiam estar com satde. E digno de nota também que de acordo com a



148

E preciso ressaltar, no entanto, que em razdo dos questionamentos das outras equipes
do hospital em relacdo aos procedimentos e pedidos de exames da equipe paliativista, por
parecer um investimento fatil em um paciente que estd morrendo, torna-se necessario um
engajamento pessoal do profissional da Clinica para “conseguir” a sua realiza¢ao. Essa tensdao
revela outro ponto importante no contexto analisado. A mudanca de estatuto do paciente
coloca-o numa posicdo bastante ambigua dentro dos servigos. Na logica dos cuidados
paliativos ele adquire um status positivo € ha toda uma valorizagdo e investimento em sua
pessoa e na sua condi¢ao. Na logica do hospital como um todo, junto as equipes de orientacao
curativa, esse paciente tem pouco ou nenhum status, € € preciso o engajamento dos
profissionais da Clinica para conseguir garantir seus direitos. Isso significa, num plano mais
geral, que o “processo civilizador” (ELIAS, 2001) em relacdo ao paciente com doenca
incuravel, o paciente moribundo e seus corolarios, como a assisténcia paliativa e a aceitagdo
da morte como fazendo parte da vida, ainda ndo esta plenamente consolidado no nosso estagio
atual de civilizagao.

O engajamento do profissional também volta-se para a busca ativa de resultados de
exames. Nao ¢ raro os profissionais irem pessoalmente obter esses resultados, pois ¢ comum
que o paciente esteja na propria Clinica, em consulta, aguardando o exame e a definicao da
conduta do médico. Assim, os profissionais do servigo falam que seu trabalho ¢ uma “luta de
todo dia” e destacam especialmente a dimensdao de cuidado ativo da assisténcia paliativa.
“Ativo” tanto no sentido que ¢ apresentado na defini¢ao de cuidados paliativos da OMS em
1990 - que aponta para a execugdo de pequenos procedimentos médicos que visam dar
qualidade de vida a um paciente - como também no sentido deles proprios se comprometerem
na busca ativa daquilo que ira solucionar o problema do paciente momentaneamente.
Conversar com o chefe de uma enfermaria para garantir uma vaga de internagdo para o

paciente de cuidados paliativos ¢ um exemplo dessa “busca ativa” dos profissionais:

O cuidado ativo implica medidas que sdo importantes em termos de qualidade de vida,
principalmente, com baixo sofrimento e que vao dar um resultado rapido. Esse paciente precisa
de objetividade em seu tratamento, ele ndo tem tempo a perder. Ele precisa de coisas que
gerem menos sofrimento do que ele ja passa. A gente faz desde o uso de uma boa medicagio
para controlar a dor, até a realizagdo de pequenas intervencdes que sdo consideradas pouco
invasivas, ndo necessariamente uma cirurgia. Por exemplo, controlar um sangramento no
centro cirurgico, colocar um cateter, com um sofrimento minimo ¢ um tempo muito rapido de
resolugdo. Nao tem coisa mais ativa, mais tecnoldgica do que isso e vocé usa e deve usar,
mesmo com pacientes de cuidados paliativos, ele merece. Deve-se usar desde as coisas mais
tradicionais até toda a tecnologia que qualquer ser humano tem direito a utilizar, ndo é porque
ele é paliativo que a gente vai ficar s6 passando a maozinha na cabeca ¢ dando chazinho para o

OMS (WHO, 2002), o cancer tornou-se uma questio de satde publica e tdo mais problematica porque os casos que aportam
aos servicos de saude ja sdo absolutamente avancados, tendo uma de suas causas as dificuldades de acesso da clientela.
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doente, como muitos profissionais de satide ainda pensam (Médico 1, Coordenador do servigo -
Extrato de entrevista).

Portanto, esses dispositivos permitem, ou antes visam, estabelecer uma concepgao
mais positiva que o doente tem sobre o servigo paliativo, local capaz de lhe aliviar a dor e o
sofrimento, destacando-se na fala do médico a introdu¢do de uma identidade entre os
cuidados paliativos e uma assisténcia “tecnoldgica”, vertente mais aceita na medicina. Essa
concepgdo mais positiva também volta-se para a consideragdo de si mesmo por parte do
paciente, na medida em que passa a se reconhecer como um sujeito de direitos e autdbnomo e o
servico como aquele que lhe prové esse estatuto. Por outro lado, tais dispositivos também
constituem uma estratégia de valorizagdo do proprio trabalho e da nova especialidade na
cultura médica, valorizagao que ainda estd em constru¢do no HUCFF/UFRJ. A médica 4
trouxe para o grupo de cuidados paliativos durante a atividade de ensino uma discussdao que
teve com um staff da emergéncia do hospital quando ela solicitava a recep¢ao de uma paciente
e ele lhe disse: “aqui nos salvamos vidas e os cuidados paliativos enrolam a vida”. (Diario de
campo, mar¢o de 2009). Essa frase vem confirmar a percep¢ao dos profissionais paliativistas
em relagdo ao seu lugar na cultura do hospital e a necessidade de investimento em sua

legitimagdo e valorizagao.

3.3 O processo de normalizacio do morrer

ApoOs o estabelecimento dessa espécie de contrato de cuidado, inicia-se todo um
trabalho que visa nao apenas o engajamento do paciente em seu tratamento, mas também o de
sua familia, que resulta frequentemente em um processo de normalizagdo desse novo periodo
da vida do paciente.

No processo de normalizagdo presente nos cuidados paliativos, de forma similar ao
que ocorre na gestdo sociomédica das doencas cronicas (BASZANGER, 1998), todos os
atores - paciente, familia, médico e demais profissionais — devem estar implicados numa
redefini¢do do cotidiano do paciente. As pessoas passam “a viver no mundo da doenga
cronica”, incluindo-se aqui o cancer, que é uma doenca cronico-degenerativa®’ . O paciente &
conduzido a transformar a organizacao global da sua vida social e familiar, que adquire um
carater de incerteza, com vistas a uma readaptacdo. Dessa “adaptagdo a doenga” depende,

geralmente, a possibilidade de garantir a sua assisténcia em cuidados paliativos, ja que

37 A comparagdo com outras doengas cronicas deve-se as similaridades de suas caracteristicas, onde ha um prolongamento da
patologia, pelo menos em alguns tipos de canceres, e trata-se de moléstias incuraveis, contudo no cancer ha uma ameaca
vital, cuja preocupacgdo central torna-se a sobrevida. (ADAM; HERZLICH, 2001).
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precisara negociar constantemente com sua familia e até com a equipe as a¢des de cuidado. A
admissao na Clinica, assim, pode ser a ocasido de novos desenvolvimentos sociais que
extrapolam o quadro estritamente médico, suscitados pela idéia de que o sofrimento do
paciente deve ser encarado e enfrentado de maneira total. Por consequéncia, tanto os
profissionais, como os pacientes, confrontados com sofrimentos de diversas ordens,
desenvolvem estratégias que consistem em renegociar uma certa forma de “ordem” nas
diferentes esferas da vida social do paciente. (ADAM; HERZLICH, 2001).

De acordo com Adam e Herzlich (2001, p.125), “uma das finalidades centrais para que
tendem os atores em torno da doenga cronica ¢ a normaliza¢ao”. O mundo médico confere a
esse conceito um sentido bastante positivista vinculado a nocao de “readaptacao”. Essa ¢
efetiva assim que um controle otimizado da doenga torna-se possivel, para o caso das doengas
cronicas, ou de controle dos sintomas, para doengas como o cancer avancado, com uma nova
organizac¢ao de vida para os dois casos. Contudo, nem sempre isso € possivel de uma maneira
plena. Para os autores, a normalizagdo nunca ¢ um retorno ao estado anterior, mas ¢ um
conjunto de agdes e de interpretagdes que possibilitam construir uma “nova atitude natural”
(por exemplo, o do “pai doente”, com a esposa assumindo outro papel como a de provedora).
Ressalte-se que o processo soO sera efetivo se o novo modo de vida adotado estiver em acordo,
pelo menos em parte, com os valores dos individuos envolvidos. E por isso que alguns modos
de adaptacdo a doenga, embora parecendo racionais € os mais adequados, nem sempre sao
aceitos pelas pessoas em questdo. Os arranjos de urgéncia para a adaptacao a doenca
mostram-se, portanto, frageis na maioria das situagdes. O conjunto dessas reestruturagoes —
bem sucedidas ou ndao — referentes aos papéis sociais de uma pessoa tém também uma
dimensdo identitaria. A pessoa é golpeada em seu autoconceito. E por essa razdo que a
irrup¢do de uma doenga cronica e grave constitui sempre uma “ruptura biografica” na medida
em que ela impde ndo somente modificagdes na organizacao concreta da vida, mas leva a um
questionamento sobre o sentido da existéncia dos individuos, a uma problematizacao da auto-
imagem, em sintese, como ja citado, a uma “perda de si” (ADAM; HERZLICH, 2001, p. 126)

O conceito de normalizagdao, mais uma vez, agora segundo a perspectiva de Foucault
(2004a), também ¢ fecundo porque fornece um quadro de referéncia para uma melhor
compreensdo da reorganizacdo da vida do paciente com o concurso de diversos atores e
instancias sociais. O autor mostra que na biopolitica contemporanea, o modelo juridico da
sociedade elaborado entre os séculos XVII e XVIII cede lugar a um modelo médico num
sentido amplo, quando entdo se assiste ao nascimento de uma verdadeira “medicina social”

(FOUCAULT, 1979). Essa se ocupa de campos de intervencao que vao além do doente e da



151

doenga, envolvendo, portanto, um conjunto cada vez maior de atores e instituigdes. A
emergéncia de um aparelho de medicalizacdo coletiva gera a “populacio™® através da
institui¢ao de mecanismos de administragdo médica, de controle da satde, da demografia, da
higiene ou da alimentagdo, permitindo aplicar a sociedade inteira uma distingdo permanente
entre o normal e o patoldgico e de impor um sistema de normalizacdo dos comportamentos e
das existéncias, do trabalho e dos afetos. (FOUCAULT, 2004a).

A normalizacao procura “meios de correcao que nao sdo exatamente meios punitivos,
mas meios de transformag¢do do individuo, engendrando toda uma tecnologia do
comportamento do ser humano”. (REVEL, 2002, p. 46). Assim, na normalizacdo através da
medicalizagdo social, uma série de biopoderes se aplicam ao mesmo tempo aos individuos em
suas existéncias singulares e as populacdes segundo o principio da economia e da gestao
politica. A aparicdo de tecnologias do comportamento forma entdo uma configuragdo do
poder que, para Foucault, ainda estava presente ao longo do século XX.

Desse modo, o processo de normalizagdo do cotidiano do paciente, no contexto
discutido no presente trabalho, ¢ indissociavel também de uma reorganizacao social do lugar
da medicina, bem como do papel que a familia passa a ocupar na visao médica, numa
integragdo cada vez mais ampla das diversas instancias sociais pelo poder (FOUCAULT,
1995). Como ilustracdo, o processo de admissdao do paciente na Clinica ¢ estendido aos
parentes e a equipe procura identificar aquele familiar que podera assumir o papel central de

cuidador:

Mas ao familiar também ¢ perguntado como ele estd encarando essa situagdo, a assisténcia ¢
um bindmio paciente/familia. Queremos saber sobre a tensdo psicoldgica que ele esta
enfrentando, se ele € hipertenso, diabético, se tem medicagdes, se esta conseguindo fazer a sua
dieta, se tem depressdo, se esta descompensado, vocé precisa saber da satde desse cuidador,
ele esta segurando a tensdo de maneira razoavel? Existe a saude fisica e mental desse cuidador
porque ele precisa estar bem para poder cuidar (Médico 1, coordenador do servigo - Extrato de
entrevista).

A normaliza¢do, desse modo, ndo visa apenas ao paciente, mas também ao seu

familiar, que precisa estar bem fisico e mentalmente, devendo engajar-se, ele proprio, em um

auto-cuidado para poder cuidar do parente, numa gestao sociomédica também de sua vida.

38 De acordo com Foucault (2004a), o investimento do biopoder sobre os fenémenos proprios & populagio fixa os individuos
ndo como sujeitos de direito, mas como “seres vivos”, “espécie humana”, quando entdo o homem aparece em sua inser¢ao
biologica primeira, como apregoa Agamben (2004). A populagao ¢, portanto, de um lado, a espécie humana e, de outro, o que
se chama de publico, estendendo-se do arraigamento biologico pela espécie a superficie de contato oferecida pelo publico. Da
espécie ao publico: essa sera a nova realidade que fornecera os elementos pertinentes para a acdo dos mecanismos de poder,
jé ndo do soberano, mas do governo, o que constitui a série politica moderna: mecanismo de seguranga (biopolitica) -

populagdo - governo.
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Por fim, a normalizagdo ira incidir sobre a relagdo do paciente e sua familia, relacao
que os profissionais propdem-se a reorganizar, a remanejar. Nesse sentido, pode-se observar
uma tentativa de neutralizar os conflitos existentes, como forma de obter o engajamento da
familia na colaboragdo a equipe e garantir o cuidado ao paciente.

O primeiro passo nessa reorganizagao consiste no entendimento da familia da efetiva
mudanga e passagem de estatuto do paciente. Disso depende um comportamento dos
familiares em adequacdo com a nova situagao a fim de se criar a realidade social da morte que
se mostra no horizonte. Trata-se, portanto, de estabelecer também junto aos parentes um
contexto de “consciéncia aberta” (GLASER; STRAUSS, 2005), a partir do qual se tornara
mais facil para a equipe solucionar determinadas questdes, encaminhar ou decidir sobre
tratamentos, ou tomar as decisdes necessarias em situagoes criticas.

Em relacdo a um fim de vida mais normalizado destaca-se o caso do Sr. Joao,
considerado, sob varios aspectos, um paciente com uma trajetoria ideal dentro da unidade.
Primeiro, em razdo do encaminhamento precoce, de maneira que ele tem se beneficiado pela
qualidade de vida obtida. Segundo, porque o paciente e sua familia aderiram plenamente ao
processo de cuidado empreendido pela Clinica, com os conflitos sendo dirimidos, além da
exitosa reorganizacao normalizada de seu cotidiano e de sua vida, numa etapa bem anterior ao
periodo critico a degradagao do seu estado geral.

O Sr. Jodo tem 49 anos, diagnosticado com cancer de cabeca e pescogo™ . O paciente é
um caso paradigmatico de encaminhamento precoce porque logo em sua chegada ao Servigo
de Oncologia, em razdo da dificuldade de controle da dor, o mesmo foi imediatamente
encaminhado para os cuidados paliativos, permanecendo em tratamento também na
Oncologia, isto ¢, em tratamento conjunto. Como j& foi abordado, essa ¢ uma demanda
constante da unidade paliativa. Na Clinica, o paciente obteve uma boa resposta a terapéutica
de controle da dor e foi encaminhado também para a saide mental em razdo das seguintes
questdes colocada pela médica do staff responsavel pelo caso, que atualmente nao faz mais

parte da equipe:

1) Em primeiro lugar, estava preocupada com a reagdo do paciente em razdo de uma conversa
que tiveram, na qual ela esclareceu os efeitos colaterais da quimioterapia que ele iniciaria na
Oncologia. Disse que percebeu que o paciente desconhecia a magnitude de tais efeitos e a
agressividade do tratamento — radioterapia no cranio em altas doses, cujos efeitos colaterais
incluiam disfagia (dificuldade de degluticdo), perda dos dentes, sintomas neurocognitivos

% Atualmente os pacientes oncologicos de cabega e pescogo ndo sdo mais aceitos para tratamento no hospital em razio do
HUCFF néo possuir cirurgido oncoldgico dessa area especifica. A presenca desse tipo de profissional ¢ fundamental para o
atendimento de algumas emergéncias em cuidados paliativos proprias dessa patologia. Os pacientes atualmente sdo
encaminhados para o Hospital Geral de Bonsucesso, o qual esta preparado para receber esse tipo de demanda.
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(deméncia orgéanica). Também nd3o era possivel prever se seriam reversiveis. A médica
observou que tais informagdes ndo foram passadas para o paciente pela equipe da Oncologia, ja
que ele estava excessivamente empolgado com o tratamento sem se referir aos potenciais
efeitos danosos. A médica observou que o paciente e sua esposa ficaram muito impactados
com a conversa e entdo solicitou o acompanhamento conjunto com a satide mental (Didrio de
campo, Marco de 2009).

A partir da demanda de atendimento para a saide mental do paciente, observam-se
dois aspectos fundamentais que vém sendo discutidos ao longo do trabalho: a primeira ¢ a
diferenciagdo entre a cultura curativa e a paliativa que, nesse fragmento, expressa-se pelo
“contexto de consciéncia”, retomado aqui para que melhor se aprecie o trabalho sobre a
identidade do paciente e a normalizacao do seu fim de vida. Enquanto na Oncologia se tem
um “contexto de consciéncia fechada” (GLASER; STRAUSS, 2005), na Clinica de cuidados
paliativos a médica procurou criar um ‘“contexto de consciéncia aberta”, comecando por
revelar a “magnitude dos efeitos colaterais e agressividade do tratamento”, buscando
aproximar-se da experiéncia do paciente. Mas, mediante o impacto que a noticia causou
sobre o paciente e sua esposa, a médica ¢ confrontada com as dificuldades da chamada
“abordagem emocional”, optando em requisitar a saide mental para realizar esse trabalho.
Esse aspecto do trabalho sobre as emogdes do paciente na Clinica do HUCFF ¢ diferente do
que foi observado por Castra (2003) em clinicas de cuidados paliativos por ele pesquisadas na
realidade francesa, nas quais essa atividade era, com freqiiéncia, realizada pelo proprio
médico, concorrendo, de certa forma, com o psicdélogo na gestdo do que o autor denomina de
“trabalho relacional”. Adam e Herzlich (2001) trazem a esse respeito o conceito de Strauss de

“trabalho sobre a trajetoria da doenga”. Segundo os autores:

O termo de trajetéria faz referéncia ndo somente a evolucdo sobre o plano fisioldgico da
doenca de um paciente, mas igualmente a completa organizacdo do trabalho desenvolvido
para seguir esse curso, bem como a repercussdo que esse trabalho e sua organizacdo
provocam sobre todos os envolvidos. O hospital, por exemplo, ao assumir patologias graves,
necessita e requisita a colaboragdo de diversas especialidades profissionais, fazendo os
diferentes profissionais conviverem num mesmo solo de praticas. Para tal, é estabelecido certa
divisdo das tarefas entre os profissionais. Contudo, esses irdo se deparar com o carater
contingente, imprevisivel do curso da doenca, como as inesperadas reagdes psicologicas do
paciente, o qual ndo ¢ algo inerte, levando a equipe a realizar formas de trabalho especificas
ligadas a essa caracteristica do material humano. (ADAM; HERZLICH, 2001, p. 117).

Na Clinica do HUCFF, embora os médicos e os profissionais psis tenham
proeminéncia no trabalho relacional, nem todos os médicos o fazem efetivamente, como
apontado no inicio do trabalho, principalmente os novatos na abordagem dos cuidados
paliativos. Observa-se, no entanto, uma orientacdo da coordenacdao do servico de que esse
aspecto seja integrado a consulta do médico, como forma de otimizar o atendimento para
alcancar a suposta “totalidade” do paciente. A orientacdo se materializa no dia-a-dia de

maneira informal, como na consulta em que a médica queixa-se que a paciente nada fala e o
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coordenador a incita a fazer a abordagem emocional, dando-lhe uma sugestdo de por onde
comecgar. Também esta presente de maneira formal no treinamento dos profissionais que
aportam ao servigo para fazer o Curso. No mddulo de cuidados paliativos tem uma aula
diretamente voltada para essa questdo: “Como dar mas noticias”, com enfoque sobre os
aspectos emocionais dos pacientes.

Tal perspectiva presente em alguns servigos de cuidados paliativos aponta para uma
certa “divisao social do trabalho relacional” (CASTRA, 2003), cujo objeto de investimento €
a relagdo com o paciente. A divisdo social do trabalho relacional presente nas interagdes entre
os profissionais da Clinica e os pacientes remete a complexa organizacao hospitalar. O
hospital ¢ definido, desse ponto de vista, como organizacdo do espago terap€utico, como
institui¢ao organizacional e como local de producdo do trabalho médico, onde se materializam
formas de divisao social do trabalho em saude, as quais sdo operacionalizadas pelas oposicoes
entre trabalho “técnico x leigo”, “intelectual x manual”, “digno x pesado” (ADAM;
HERZLICH, 2001). Esse espaco se caracteriza pela existéncia de diversas linhas de
autoridade ou ordens negociadas em que disputam visdes, logicas e interesses diferentes,
proprios a multiplicidade de profissionais, cargos e fungdes.

No contexto ambulatorial de cuidados paliativos, em razdo da propria filosofia que
estrutura essa organizacao, cuja cé€lula ¢ a equipe interdisciplinar e a importancia atribuida a
relagdo com o paciente, todos os profissionais durante as suas atividades sao conduzidos a
investir de maneira pessoal nessa relagao quer exclusivamente, como o psicélogo, ou como
elemento complementar da prestagdo de cuidados, como os médicos, a enfermeira,
fisioterapeuta, assistente social. Portanto, a cldssica divisdo médica do trabalho que
corresponde a diferentes graus de implicacdao e aos papéis mais ou menos diferenciados das
categorias de profissionais, em cuidados paliativos, ¢ mais diluida no que tange ao aspecto
relacional.

Para Glaser e Strauss, o trabalho relacional reagrupa um conjunto de praticas variadas
e informais, parecendo, as vezes, pouco técnico ou mesmo pouco especializado. Designadas
pela nocao de sentimental work, essas praticas visam, ao mesmo tempo, a eficacia no trabalho
e as consideracdes humanistas. (CASTRA, 2003). Hennezel (2004, p. 99), autora
representante dos ideais da “boa morte” afirma: “sabemos que o acompanhamento dos
doentes terminais ¢ questao de entrega e amor; cada caso nos conduz a uma aventura na qual
se arrisca o proprio ser’. Mas, contrapondo-se a essa visdo, uma vez que tais praticas sao
designadas com o termo “trabalho”, para alguns autores e para os profissionais da area, elas

ndo se referem a sentimentos de piedade ou de compaixdo dos trabalhadores, mas, pelo
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contrario, a uma atividade que se sustenta sobre a aquisi¢ao de uma “competéncia relacional”.
A fala do coordenador do servigo analisado de que cuidado paliativo “ndo ¢ dar chazinho e
passar a mao na cabeca do paciente” e de que “ndo tem coisa mais ativa, mais tecnologica dos
que as agdes nessa assisténcia” da visibilidade a expectativa do corpo de profissionais de
cuidados paliativos de que os mesmos sejam considerados uma especialidade com um alto
grau de tecnicismo®, rejeitando a vertente da compaixdo. A relagdo, portanto, materializa
uma “competéncia’” especifica (MENEZES, 2004), diriamos uma “tecnologia”, que permite as
interacoes transcorrerem com certa normalidade num ambiente geralmente caracterizado pela
presenca de grande carga de sofrimento e angustia e pela onipresenca da morte. (PITTA,
1994). O trabalho relacional ¢, portanto, um elemento fundamental na gestio da morte em
cuidados paliativos e deve ser realizado por todos os profissionais no cotidiano da assisténcia.

Retomando ao caso, a médica do Sr. Jodo tinha a sua frente, entdo, a tarefa do
trabalho relacional, através do qual procuraria abordar o tema da evolu¢ao da doenca, da
mudanga do tratamento, bem como o impacto de tudo isso sobre o paciente, integrando ao
trabalho a escuta dos aspectos emocionais que decorrem das noticias dificeis. Trabalhando
nesse registro, no qual ¢ preciso ser franco, o profissional procura obter a confianga do
paciente e ter acesso as dimensdes mais privadas da sua vida. Essa ¢ uma condi¢do basica
para que o profissional possa falar de coisas tdo dolorosas, das quais, muitas vezes o paciente
nao deseja falar. Assim, o “ideal de uma conversa franca”, a rejeicdo da mentira, aparece na
cultura paliativa como uma regra que nao pode ser transgredida e € por isso também, por se
distinguir da cultura curativa, que os novos profissionais do servi¢o precisam ser treinados
nesses novos valores. Através de algumas técnicas psicoterdpicas, como a reformulacdo e
retorno ao paciente de suas proprias perguntas, o profissional conduz o paciente a ele mesmo
evocar a questdo, numa interacdo que pode ser considerada técnica e padronizada, isto &,
especializada. Por fim, na visdo de Castra (2003), ¢ através do trabalho relacional que
paulatinamente o paciente poderd vir a ter a sua identidade transformada, até assumir a
identidade de um paciente em final de vida, através da aquisicao de uma maior “consciéncia”
da sua situacao.

A médica do Sr. Jodo tinha outras questdes em relagdo ao acompanhamento:

8 Entre fevereiro e margo de 2009 houve um evento de cuidados paliativos no HUCFF relacionado & divulga¢do de uma
medicagdo para dor — o Fentanil Transdérmico — patrocinado pelo laboratorio JANSSEN- CILAG. Nesta ocasido, estive
acompanhando a conversa do coordenador da Clinica e da ex-Presidente da Academia Nacional de Cuidados Paliativos
(ANCP). Ela relatava as inimeras viagens que estava realizando a fim de divulgar o trabalho em cuidados paliativos e era
exatamente o aspecto do desconhecimento dos outros profissionais sobre essa assisténcia o que era realgado. A Presidente da
ANCP me informou nessa ocasido que os demais profissionais pensam que eles somente passam a mao na cabeca do paciente
e conversam, afirmando que essa visdo precisa ser modificada e que ela como representante da categoria vinha se
empenhando nessa tarefa. (Diario de campo — margo de 2009).
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2) A médica tinha dificuldade de lidar com o comportamento da esposa ¢ da filha do paciente,
que interferiam constantemente no tratamento, baixando a dosagem ou suspendendo
medicagdes. A médica também observou que a esposa, aparentemente, ndo tinha empatia com
o sofrimento do paciente, mostrando-se “dura e contundente” em algumas situagdes. Relatou
que durante a consulta, era somente a esposa ¢ a filha que falavam e o paciente ndo se
manifestava, mantendo-se numa posigdo muito passiva. A profissional tinha dificuldade de
interpretar a situagdo, pois inicialmente considerou que o paciente poderia estar depressivo e
por isso ele ficava mais calado nos encontros. (Didrio de campo, Margo de 2009).

No relato acima estdo presentes trés questdes que precisam ser modificadas para
garantir o cuidado ao paciente nessa assisténcia: a reorganizagao das relacdes familiares, a
inscri¢do do paciente como ator de sua trajetdria de fim de vida e a normalizacao do cotidiano
e da conduta dos envolvidos. No fragmento, podemos observar o inicio da expressao dos
conflitos existentes nessa familia, com uma esposa manifestando “certa dureza e falta de
empatia” para com o marido e seu sofrimento. A médica, claramente, considera como
inadequado tal comportamento, portanto, ¢ preciso levar a familia a assumir um
comportamento mais condizente com a situagdo do paciente, normalizando sua conduta. Por
outro lado, também ¢ preciso “transformar” esse paciente em um protagonista, a “posi¢ao
passiva’” nao seria adequada, confundindo a leitura da médica: depressdo ou passividade?

Com tais exigéncias, observa-se toda a complexidade do trabalho do médico nessa
assisténcia para quem o paciente nao deve comportar-se como alguém “j& morto” - resignado
e passivo - mas também nado pode acreditar na possibilidade de uma subita melhora ou até a
cura. O paciente, entdo, deve se inserir numa via estreita, de maneira a “viver” o fim da sua
existéncia, elaborando “projetos de fim de vida” e resolvendo as pendéncias de relagdes com
os seus. Assim, hd uma grande complexidade e ambigiiidade em todo esse processo, tanto

para o profissional quanto para o paciente e também os familiares. De acordo com Kovdcs:

Do lado do paciente, hd uma profunda ambivaléncia entre o desejo de permanecer vivo e o de
morrer para aliviar um sofrimento, por vezes, intoleravel. Essa ambivaléncia toca também
aqueles que estdo cuidando dos pacientes, os familiares e os profissionais, que se identificam,
examinando suas proprias referéncias. Quando o paciente se desliga e se afasta, no estagio da
depressdo, ¢ o momento em que os familiares sentem mais fortemente a perda que se avizinha
e tentam, desesperadamente, manter a pessoa ligada, causando sofrimento adicional — quanto
mais forte a ligacdo mais dificil a separa¢@o. Assuntos vitais tornam-se urgentes, neste caso,
pela aproximagio da morte. E o momento de resolver os chamados “assuntos inacabados” de
toda uma existéncia [...] que sio de varias ordens. (KOVACS, 2004, p. 282).

De acordo com Castra (2003), a incerteza quanto ao momento exato da morte
torna-se um importante instrumento para tentar preservar esse dificil equilibrio, ja que ¢
preciso gerir o intervalo de tempo entre a tomada de consciéncia de sua condig¢ao por parte do
paciente e 0 momento de sua morte.

A partir das questdes pontuadas pela médica, o Sr. Jodo e sua familia sdo

encaminhados para a saide mental, com atendimento junto a psicéloga e ao psiquiatra. Aqui,
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o trabalho relacional devera ser realizado mais efetivamente por esses ultimos em conjunto

com a médica.

Durante a reunido clinica, a psicéloga informou que aos poucos estabeleceu bom vinculo com
o paciente®’, o qual conseguiu nomear de maneira bastante clara seus temores. Nessas ocasides
de atendimento, o paciente falou do seu medo de morrer, de ndo ver seu filho se casar.
Informou que também nesse periodo de permanéncia na Clinica, o paciente passou a valorizar
muito a relagdo familiar, verbalizando que ‘gostaria de ter convivido mais com a familia’...
fazendo uma verdadeira ‘revisdo de sua histdria de vida’.

Nas conversas com a esposa, que também era atendida, mas separadamente, essa se queixava
bastante do paciente, por ele ndo ter sido um bom marido.

A psicologa disse que observou que a esposa e os filhos ‘ndo tinham muita no¢do da verdadeira
situagdo do paciente’, ou seja, de que ele estava fazendo um tratamento que, apesar da extrema
agressividade, ndo se reverteria em cura, mas sim, numa conteng¢ao temporaria da evolugdo da
doenca. Informou também sobre o progndstico ruim do paciente. Por essa razdo, a equipe
concluiu que seria importante uma conversa com toda a familia, no sentido de esclarecer todas
essas questdes, mediante, inclusive, a série de conflitos que vinham surgindo entre eles.

Na conversa com a familia, realizada pelo psiquiatra e pela psicodloga, todos os familiares
compareceram: a esposa e o casal de filhos, que ja s2o adultos. A equipe perguntou ao paciente
se ele gostaria de participar ou ndo e ele preferiu ndo participar, justificando que seus parentes
talvez ficassem mais a vontade para falar sem sua presenca.

Na conversa, cujo teor foi relatado pela psicdloga na reunido clinica, os profissionais buscaram
saber ‘o quanto os familiares sabiam da situa¢do do paciente’ e, a partir destes dados, foram
‘sistematizando as informagdes, esclarecendo que a contencdo do tumor era temporaria, que
provavelmente iria evoluir, contudo, ndo se sabia em quanto tempo’. Informaram também que
‘sua permanéncia nos cuidados paliativos seria para minorar seus sintomas ¢ o tratamento ativo
na Oncologia também ndo visava mais a cura’. A equipe observou que os familiares ja sabiam
certos aspectos do que estava sendo informado. A equipe fala para os familiares que aquele era
um momento delicado e que, tanto para o paciente quanto para eles proprios, ‘seria bom uma
maior proximidade e cuidado com o paciente’.

A equipe chamou a atencdo da familia para o fato de que o paciente estava muito interessado e
também tinha a necessidade de estar junto o méximo possivel deles, tendo colocado esse desejo
explicitamente nas consultas.

Depois dessa reunido, o paciente iniciou a radioterapia e realmente apresentou muitos e graves
efeitos colaterais (Diarios de campo, Margo de 2009).

Observei junto a equipe que o tratamento esta tendo bastante sucesso no controle da

doenca e até

0 momento o paciente ndao apresentou nenhuma metastase. O paciente

apresentou sintomas psiquiatricos organicos, que foram tratados.

No periodo de permanéncia do paciente na Clinica, cerca de um ano, o relacionamento

entre ele e a familia comegou a melhorar e, a certa altura do tratamento, o paciente passou a

fazer coisas que antes se recusava, como viagens, festas, e buscou se aproximar de um dos

filhos, de quem era mais distante. Outros aspectos de seu comportamento se modificaram

bastante.

%! Na Clinica, ndo pude acompanhar as consultas individuais da psicdloga com os pacientes, mas a acompanhei em visitas aos
pacientes nas enfermarias. Tive acesso a alguns casos clinicos da saide mental através do relato da psicologa e das discussdes
de caso nas sessdes clinicas.



158

A trajetéria de fim de vida desse paciente, observa-se, tem se constituido em um
verdadeiro resgate de sua historia junto a familia, numa adaptacdo mais normalizada a esse
momento. Aires et al. (2008, p. 165-66) lembram que, dentre os problemas sociais freqiientes
com a populacao de cuidados paliativos, estdo as “dificuldades relacionadas a dinamica
familiar” e apontam como formas de intervencdo “a criacdo de um espago que facilite a
comunicac¢do e o estimulo ao resgate dos vinculos familiares”. Sobre a no¢do de “resgate”,

informa Menezes a proposito do servigo por ela observado:

Para a equipe, um dos pressupostos da trajetoria do doente em dire¢do a “boa morte” é a
resolucdo de todas as pendéncias em seu periodo final de vida. [...] O “resgate” — termo nativo
utilizado pelos paliativistas observados — ¢ objeto da atengdo da equipe, mobilizando-a
intensamente. Engloba desde a pacificagdo de conflitos familiares e a realizacdo dos desejos
do doente, a resolugdo de aspectos legais. (MENEZES, 2004, p. 162).

Assim, dia-a-dia, através dessas interagdes, da revisao de vida, o paciente comega a
adquirir uma visao nova de si, pois o relato da vida e a expressdo das emogdes tornam-se vias
privilegiadas de acesso ao individuo. Por essa razdo, a escuta do paciente em final de vida ¢
um principio basico do trabalho relacional, conformando um dos trés eixos dessa nova
assisténcia, quais sejam, o tratamento sintomatico, a comunicagdo e escuta do paciente € o
apoio a familia.

O Sr. Jodo, apods estabelecer um vinculo com a psicologa, falou de seus temores, falou
do medo de morrer, de ndo realizar algumas coisas, numa clara mobilizagdo dos afetos. Mas a
mobilizacdo dos afetos presente nos cuidados paliativos difere da ‘“gestdo das emocgdes”
descrita na obra de Glaser e Strauss de 1960.

Sobre os “estilos de morrer”, os autores observaram em suas pesquisas que 0s
profissionais ndo possuiam uma formacao explicita que lhes orientasse quanto aos seus papéis
no drama da morte, levando-os a opinides divergentes quanto ao entendimento de como um
paciente deve enfrentd-la. No entanto, os profissionais julgam a conduta dos pacientes
moribundos a partir de certas normas implicitas. Tais normas estdo relacionadas a uma
valorizacdo dos “comportamentos corajosos ¢ decentes”. Assim, uma lista dessas normas
implicitas inclui o fato de que o paciente deve manter uma relativa serenidade, alegria e
disposicdo, devendo enfrentar a morte com dignidade. Isso inclui ndo se isolar do mundo,
cooperar com a equipe, nao perturba-los ou embaraca-los. Agindo dessa forma, o paciente
terd mais chance de ser respeitado porque conforma o que os autores identificaram como um
"estilo aceitavel de morrer", ou, mais precisamente, "um estilo de vida aceitdvel perante a
morte". Em geral, a equipe aprecia pacientes que se retiram da vida com “coragem” e
“elegancia”, ndo apenas porque eles criam menos cenas € causam menos estresse emocional,

ou seja, mobilizam menos a rotina hospitalar, mas porque evocam genuina admiracdo e
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simpatia. Esses pacientes tornam-se emblema de um “trabalho bem feito” da equipe,
estabilizando seus sentimentos de utilidade. Ocasionalmente, um paciente fornece um modelo
desse tipo de coragem e firmeza, de maneira que a equipe se lembra dele com admiracao por
muito tempo apos sua morte. (GLASER; STRAUSS, 2005, p. 86-9). Castra aborda tais
questdes também a partir da obra de Abram Swann, para quem os pacientes observados em
servicos oncoldgicos pareciam “ter aprendido a controlar suas emocgdes para esconder a
ansiedade e preocupagdo dos funcionarios, procurando demonstrar somente aquelas atitudes
que julgavam ser esperadas deles, como for¢a e confianca no tratamento”. (CASTRA, 2003,
p. 245).

Ja em cuidados paliativos, a “gestdo das emocgdes” possui outros vetores. Os
sentimentos nao devem ficar escondidos, eles devem ser “contados” a equipe, seja ao médico,
seja aos profissionais psis. Assim se pronuncia Hennezel a partir do seu acompanhamento a

um paciente, que ela chamou de Paulo:

Contar a propria vida, antes de morrer. O relato ¢ um ato e prova para quem se vé tdo
reduzido na propria autonomia que isso tem uma grande importancia. H4 uma necessidade de
dar forma a propria vida e entregar esta forma, criadora de sentido, a alguém. Terminado o
relato, a pessoa sente que pode abandonar-se e morrer. Paulo [...] encontrou em uma prima a
cumplicidade [...] e pdde cumprir este ato essencial: partilhar sua intimidade, dar forma a sua
vida. (HENNEZEL, 2004, p. 103).

Conclui-se, portanto, que os cuidados paliativos inauguram um novo tipo de relagcdo da
medicina com a morte, assumindo desde seu nascimento uma posi¢cdo proeminente na gestao
da etapa final da vida. Assim, diferente do que Norbert Elias havia observado nos anos de
1980 em seu trabalho sobre a soliddo em que se encontram as pessoas que estao morrendo, ao
serem obrigadas a reprimir e dissimular suas emocdes (ELIAS, 2001), nos cuidados paliativos
tais emocgdes tornam-se objeto de uma abordagem especifica de maneira que elas sejam
plenamente exteriorizadas, além de adquirirem uma centralidade que garante a possibilidade
de gerir e promover uma “boa morte”. Inaugura-se, finalmente, uma "liberagdo controlada
das emogdes" (CASTRA, 2003, p.245), de maneira que os afetos possam se expressar.
Contudo, a liberacao dos afetos devera ser devidamente administrada pela equipe de saude,
através da normalizagdo das condutas dos envolvidos, ndo s6 do paciente, mas também de sua
familia e at¢ mesmo dos profissionais. Esses assumem novas condutas frente ao paciente no
final da vida, com um interesse renovado por sua histéria de vida, um engajamento pessoal
frente a suas necessidades e at¢é mesmo um envolvimento emocional mais intenso. Na visdao
de Castra (2003), a normalizagdo regula a partir de entdo as interagdes entre os atores

envolvidos no cenario da morte.
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No novo contexto, assim que um paciente revela a sua consciéncia da morte, a
conseqiiéncia mais importante para a interacao € que ele se torna responsavel pelos seus atos
como uma pessoa que esta morrendo. De acordo com Castra (2003), falando em termos
sociologicos, "enfrentar" uma morte iminente significa que o paciente sera avaliado e sera
também seu proprio juiz, de acordo com determinados padrdes de conduta adequada. Essas
normas sdo relativas a forma como uma pessoa age durante os seus momentos finais,
assumindo ou nao aquela “dignidade” esperada. Observa-se que a categoria “dignidade” esta
muito presente no discurso da equipe paliativista da Clinica e também nos trabalhos de
difusdo da area, como no recente livro intitulado “Cuidado Paliativo” do CREMESP de 2008
(Conselho Regional de Medicina do Estado de S3ao Paulo), onde todas as categorias
profissionais a integram em sua abordagem.

Para Menezes (2004, p.47), a categoria “dignidade” se encontra fortemente ligada as
idéias de individualidade e de produtividade. Assim, o “morrer bem” esta associado a uma
“producdo”, a uma reflexao interna do moribundo, com uma expressao no mundo exterior,
como se vé€ na trajetéria do Sr. Paulo, cujos vinculos familiares renovados podem ser vistos
como o produto final de todo o trabalho empreendido na unidade, possibilitando ao paciente
uma boa morte e aos seus familiares um processo de luto mais “saudavel”. No “trabalho do
morrer”, o individuo deve encontrar um significado para sua vida e morte e propiciar aos que
o cercam uma oportunidade de crescimento e revisdao de valores. Trata-se, na visao de
Menezes, de um modelo de morrer produtivo, com énfase no fortalecimento dos lagos sociais
entre todos os envolvidos, valores que conformam o ideal da “boa morte” em cuidados
paliativos. (MENEZES, 2003).

De modo semelhante, certos padrdes se aplicam a conduta da equipe do hospital que
tem de se comportar corretamente como ‘“humanos” e como “profissionais”. (GLASER;
STRAUSS, 2005). Assim, quando perguntada na entrevista sobre o que ¢ mais dificil em sua
atividade, compreensivelmente a vice-coordenadora da Clinica responde que ¢ “manter-me na
linha ténue que divide o envolvimento da atividade profissional com a pessoal”.

Por fim, pode-se aventar a hipotese de que a normalizacao das condutas, a regulacao
das emogdes e tantos outros aspectos do trabalho em cuidados paliativos, constituem uma
tentativa de pacificagdo e controle das situacdes criticas que geralmente acompanham os
momentos finais da vida a fim de estabelecer os comportamentos aceitaveis em face da morte,
desestabilizadora por natureza. Através da narrativa de sua vida, do balango de como sua vida
se desenrolou e do conseqiiente resgate de coisas vividas, como fez o Sr. Jodo, a equipe

conduz o paciente a dar um sentido ao seu momento atual por via de uma regulacido e
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neutralizacao dos antigos conflitos. “Sentido” aqui € visto como a integragao de todos os fatos
vividos, com um redimensionamento da vida a partir da morte ou como dizem os
profissionais de cuidados paliativos “uma integragao da morte na vida”.

A regulagdo dos conflitos, no caso do Sr. Jodo, surge de maneira exemplar quando a
equipe fala para os familiares de que “tanto para o paciente quanto para eles proprios seria
bom uma maior proximidade e cuidado com o paciente nesse momento”. Esse
reposicionamento das relagdes familiares encerra a idéia de que se as relacdes com o paciente
no final da vida tiverem sido significativas, o trabalho do luto sera mais facil para os
sobreviventes. (KUBLER-ROSS, 1998, p.7). Assim, para o paciente as questdes pendentes
precisam ser encerradas, mesmo se houver conflito durante o processo, como uma forma de
preparagdo para a sua “partida”. Para os familiares, serve como medida preventiva de
elaboragdo do luto através do trabalho sobre os sentimentos de raiva que poderao no futuro se
reverter em sentimentos de culpa.

A atividade que visa uma normalizagdo da etapa final da vida do paciente, no entanto,
s0 pode ocorrer numa fase mais precoce de seu acompanhamento, etapa considerada
“trabalhavel” pela equipe.

Ressalte-se, como ja foi afirmado no inicio desse topico, que a normalizagao nunca
serd a restauracao de um modo de vida anterior, contudo, ela visa se aproximar 0 maximo
possivel, possibilitando que o paciente elabore a chamada “nova atitude natural”. Castra
observa que essa reorganizagao do cotidiano resulta, por seu turno, fragil e provisoria, antes
de ser substituida por uma fase de degragdo fisica, até que sobrevenha a morte. Ela permite,
no entanto, levar o paciente a uma tomada de consciéncia gradual, revelando-lhe que ele esta
em um servigo diferente e que sua condicdo se modificou drasticamente. Espera-se do
paciente, em especial, que uma vez que assuma seu novo estatuto ele coopere ativamente no
proprio cuidado. (CASTRA, 2003, p. 212). A fala da vice-coordenadora do servigo sobre a
“boa morte” deixa entrever tal expectativa: a “boa morte” seria a “que acontece sem
sofrimento e com a interag¢do do paciente, familiar e profissional de satude”.

Desta maneira, hd& um trabalho de cooperagdo que devera ser empreendido pelo
paciente, tornando-se a um sé tempo co-produtor e beneficiario da gestao do cuidado. Como
ator da gestao da sua trajetéria de fim de vida, € o modelo de relacao profissional/paciente que
se modifica. Valorizado em sua autonomia, o paciente adquire desde entdo certa margem de

negociagao, produzindo novas tensoes.
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3.3.1 “Paciente em final de vida”: uma identidade instavel e provisoria

Observa-se, entdo, que o processo de normalizagdo da trajetoria do fim de vida do
paciente tem por efeito uma transformacdo de sua identidade social, a qual torna-se objeto de
uma constante negociagdo desde a entrada na unidade até sua morte. O processo de
transformagado dessa identidade implica, por seu turno, a criagcdo da realidade social da morte,
através de um trabalho realizado lentamente, por etapa.

No entanto, a constru¢cdo dessa nova identidade nao se dd sendo ao prego de muito
sofrimento e ndo ¢ por outro motivo que os pacientes, embora “convidados” a ter a morte no
horizonte de suas possibilidades, tomam consciéncia dela s6 parcialmente. A categoria
psiquiatrica da “negacao” ¢ na Clinica vastamente utilizada para referir-se aos pacientes que
nao “aceitam” a realidade da sua doenga e morte. Oriunda dos postulados de Kiibler-Ross, a
negacao seria uma “defesa temporaria ap6és uma noticia inesperada e chocante”, sendo logo
“substituida por uma aceitacdo parcial, embora alguns pacientes permanecam com essa defesa
até seus ultimos dias”. (KUBLER-ROSS, 1998, p.44-5). Para a autora, a negagdo é uma
defesa que precisa ser aceita pelo pessoal hospitalar, até¢ que o paciente se recupere do choque
e tenha condi¢des de encarar a realidade ou, pelo menos, mobilizar defesas menos radicais.
Kiibler-Ross ressalta, no entanto, que “os pacientes podem considerar a possibilidade da
propria morte durante um certo tempo, mas precisam deixar de lado tal pensamento para lutar
pela vida” e usa a metafora: “ndo podemos olhar para o sol o tempo todo, ndo podemos
encarar a morte o tempo todo”. (KUBLER-ROSS, 1998, p. 44). Por via desse “recurso”
defensivo, portanto, a construcao da identidade social de moribundo ¢ instavel e provisoria,
pois ¢ a experiéncia radical da “perda de si” que esta em jogo e que ¢ afastada
sistematicamente, aparecendo como uma forma fundamental de sofrimento do fim da vida.
(CASTRA, 2003, p. 238).

Nos dois casos clinicos apresentados a seguir, embora por mecanismos distintos,
temos em cena todas as dificuldades em torno da constru¢ao e sustentacao dessa identidade de
paciente em final de vida e as diferentes maneiras com que os profissionais de uma mesma
equipe lidam com a questdo. No primeiro caso, destacam-se os efeitos de uma relagdo
profissional/paciente pautada na idéia desse Gltimo como ator privilegiado, valorizado em sua
autonomia, o que leva aos dilemas, impasses e limites em torno dos processos de negociagao,
seja do tratamento, seja da suposta identidade social de moribundo.

O primeiro caso ¢ o da Sra. Marlene, uma jovem paciente com cancer de mama que se

recusava a tomar a medicagdo para dor, por considerar que engordava. Apesar da doenga
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avangada, a paciente ¢ muito ativa e, como se dizia na unidade, “cheia de vida”: arruma-se

para o marido, briga por ciumes, deseja permanecer bonita.

A paciente estava tomando o opidide (Metadona) de maneira irregular, pois considera que nao
tem necessidade, ja que estd sem dor. Em uma consulta que acompanhei, ela estava bastante
arrumada, bem maquiada e bem humorada. A médica questiona o nao uso do remédio para dor.
A paciente informa que ha 10 dias ndo toma a Metadona, s6 Dipirona de 6/6 horas, ¢ diz que
consegue fazer tudo em casa, entdo concluiu que nio precisa da Metadona. Ao questionamento
da médica, a paciente me fala sorrindo: “néo adianta, eu ndo faco o que ela quer, ndo vou tomar
o remédio se estou sem dor”. De fato a paciente estava sem dor, mesmo tendo ficado cerca de
12 dias sem usar o remédio. A médica me explica que isso acontece porque ha uma pequena
taxa da medicagdo impregnada na gordura e isso controla a dor. Esse processo é explicado
também a paciente, que parece nao ouvir e fica apenas sorrindo. A médica me diz que “hoje
ndo insistira, ela ndo ouvird mesmo”, mas acrescenta que “infelizmente a dor retornara e entio
voltardo a conversar: ndo adianta forgar a paciente a fazer o que para ela ndo tem sentido. A
explicagdo logica que deu ndo lhe atinge nesse momento. Se estd sem dor, entdo ndo deve
tomar o remédio, isso € o que faz sentido para ela por agora” (Diario de campo, margo de
2009).

Este novo regime de interagdo permite, por seu turno, que o paciente venha a aderir
também a um trabalho sobre sua experiéncia pessoal, através da criacdo pelos profissionais de
um espaco de expressdao das emocdes. A médica do fragmento acima estd no caminho de
construgdo de um processo terapéutico com sua paciente. Em outro momento, como ela me
informa, retornardo ao tema da medicagdo quando os sofrimentos se apresentarem com mais
intensidade. Sua intencdo ¢ também estabelecer um vinculo e obter a confianca da paciente.
Por isso, Menezes (2004) afirma que nessa nova gestdo de cuidado ha uma énfase na
intimidade e no dialeto da subjetividade dos individuos resultantes das tecnologias psi. Isso se
deve a uma orientagao mais ampla do modelo, profundamente influenciado em seus aspectos
psicoldgicos pelos postulados por Kiibler-Ross (1998). Na unidade pesquisada, nesse aspecto,
também se observa a influéncia tanto de uma cultura da Psicologia Médica no HUCFF,
presente no curso de medicina da institui¢io (ZAIDHAFT et al., 1992)**, como também uma
cultura dos programas interdisciplinares do SUS que sem duvida destacam a importancia da
subjetividade nas praticas de saude. (AYRES, 2009; DESLANDES, 2009; PINHEIRO;
MATTOS, 2009).

Se por um lado, a identidade social de moribundo ¢ instdvel e provisoria, 0o processo
de assuncao dessa nova identidade ¢ dificil ndo apenas para o paciente, mas também para o
profissional, em especial quando ele se envolve emocionalmente com o paciente, como pude
observar a partir do caso da Sra. Marlene, que acompanhei mais regularmente. Quando sua

médica aceita que ela nao tome a medicagao para a dor (ja que engorda, como argumentava) e

62 A disciplina Psicologia Médica é geralmente ministrada no terceiro ano do curso de medicina e tem duragio de um
semestre. Um dos temas trabalhados na disciplina ¢ a relagdo do estudante com a morte, bem como dos profissionais com o
paciente em fase terminal. (ZAIDHAFT et al., 1992).
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espera por um outro momento para conversarem sobre o assunto ¢ esse trabalho de
modificagao de sua identidade que estd no horizonte da agdo da médica, mas ¢ também,
podemos dizer, uma postura de “reserva” da profissional, com a criacdo de um espaco vital
livre dos excessos de presenga e de fazeres daquele que cuida. (FIGUEIREDO, 2009). Para a
médica, a falta de sentido para o uso da medicagdo, por parte da paciente, indica que ela ainda
nao assumiu de todo a sua nova condicao e identidade e também ndo esta preparada para esse
momento. E preciso tempo! Contudo, a situagdo da paciente é grave, o que ainda ndo ¢é
visivel sem o “olhar” ultra-sofisticado dos exames. Essa paciente tem multiplas metdstases em
toda a coluna vertebral e tem muitas dores. Atualmente, ela voltou a trabalhar, o que
preocupou muito a equipe, pelo risco de fratura ou colapso vertebral. Ha a indicagao de uso
do colete ortopédico, que restringe a mobilidade, o que levaria a paciente a ficar mais
limitada, contudo, me diz a psicologa “ela ¢ muito ativa, e ndo faz nada que ndo queira, que
seja s6 por indicacdo dos médicos”. Ela sempre negocia e a equipe escuta. Mas a psicologa
muito bem observou que a médica teve uma dificuldade particular para introduzir a oferta do
colete, o que indica que para a profissional também ¢ dificil a aceitagdo de que a paciente, tao
jovem e cheia de vida, serd “paralisada” pela morte que se anuncia. Curiosamente, por via
desse colete que imobiliza, revela-se a paralisia, dessa vez, da médica. E preciso tempo,
também para a profissional!

Mais recentemente, a paciente vem tendo uma piora da dor e estd ficando mais dificil
0 seu controle, razao pela qual ela tem tomado as medicagdes com mais regularidade (chegou
ao limite da negociagdo...?). Também tem apresentado dificuldade respiratéria, por isso esta
em investigacdo diagndstica, pois a hipotese da equipe ¢ de metastase pulmonar. Agora seu
humor se modificou, esta mais calada e triste. A dor a incomoda muito, “tira-lhe do sério”,
afirma. Por fim, a paciente apresentou uma metastase no joelho, comecou a emagrecer e tem
tido muitos sintomas angustiantes, como falta de ar, falta de apetite, fadiga, etc. Apesar disso,
sua conversa com a médica e a psicologa se restringe a perguntar se ela ird morrer deste ou
daquele sintoma, uma vez obtida a resposta, ela muda de assunto e ndo permite que a
conversa sobre a sua condigdo e o seu fim de vida adquira uma centralidade ou uma
profundidade. A psicologa observou que esse comportamento da paciente de “nao querer se
ver como doente” tem levado os familiares a negligenciarem o seu cuidado. Relata que o
marido esteve no hospital e aparentemente, por conta dos projetos pessoais, ndo teria como
estar mais com a paciente, revelando nao saber que a esposa esta em seus momentos finais. A
paciente, mesmo em um estado tdo avancado de doenga, mantém sua ligacdo com a vida de

tal forma que a equipe precisou se reorganizar para lidar com ela. Um novo trabalho (como
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vendedora) a esta altura da vida da paciente surpreendeu a todos, numa recusa de que seu
cotidiano fosse normalizado pelas prescricdes médicas. A psicologa do servigco me informou
que no inicio achou que a paciente “negasse” a doenca. Mas ao longo do acompanhamento
observou que nao era o caso, pois “a paciente tem a exata no¢ao da gravidade da doenca, mas
ela ndo vive em fung¢do disso”, confirmando a tese de Kiibler-Ross de que ndo se pode olhar
para a morte o tempo todo. Ela fazia perguntas relacionadas a doenga, por exemplo, quando
surgiu a dor na cervical, perguntou a médica se essa dor estava relacionada ao cancer e se ela
poderia morrer em decorréncia do seu surgimento. Contudo, apos essa fala, volta a conversar
sobre o dia-a-dia.

Este caso paradigmatico de trajetoria de fim de vida gerida medicamente numa
institui¢ao hospitalar revela que, embora os cuidados paliativos se apresentem sob varios
aspectos como um modelo normativo de “boa morte”, a possibilidade de individualizagdao do
cuidado e a aceitagdo por parte dos profissionais das singularidades da experiéncia da morte e
do morrer revelam novas possibilidades de encontros terapéuticos. (BARRETO;
MAGALHAES, 2005). Como afirma Castra (2003), diferentes “estratégias de adaptagio” sdo
possiveis para o paciente que permanece ator do trabalho relacional e tem recursos para
influenciar a estrutura das interagdes com o corpo de profissionais.

O caso clinico em referéncia mostra que o “trabalho do contexto de consciéncia” ¢ um
dos principais componentes do trabalho relacional da equipe e constitui um objetivo
freqiientemente implicito das interagdes entre a equipe, o paciente e o familiar. Contudo, essa
consciéncia nao ¢ nunca definitivamente adquirida e caracteriza-se por uma grande
instabilidade maior ou menor, que varia de acordo com o individuo, muitas vezes interpretada
pelos profissionais como uma “negagdo” do paciente. Assim, 0s retrocessos, 0S
“esquecimentos” sao fendmenos bem recorrentes e conhecidos da equipe. Outros pacientes
nunca adquirem uma ‘“consciéncia aberta”, apesar dos esfor¢os dos profissionais, gerando
entdo um sentimento de desconforto na equipe. Kiibler-Ross (1998, p. 45) fala de quao raro
sdo esses pacientes que mantém até o final de seus dias o que a autora chamou de negacgdo da
morte. No caso clinico apresentado a seguir, temos um paciente que em razao de manter-se no

contexto de “consciéncia fechada” mobilizou muito a equipe:

Trata-se do Sr. Paulo, 40 anos, casado, dois filhos pequenos, portador de um cancer
endocrino, com metastase para varios 6rgaos, inclusive, metastase cutanea. Ele ainda estd na
oncologia fazendo quimioterapia, mas ¢é paliativa, ndo sendo informado ao mesmo a natureza
do tratamento. Ja estd muito consumido pela doenga, inclusive, em razdo das metastases
cutaneas, tem muitas feridas. Apesar do estagio avangado da doenga, bastante visivel pelos
sintomas e aparéncia consumida, ele afirma que a quimioterapia é curativa. A equipe de
cuidados paliativos ficou muito mobilizada com esse paciente — que era acompanhado por uma
médica (estagiaria do curso), uma enfermeira também estagiaria ¢ a assistente social, staff. A
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equipe solicitou a intervengdo da psicologa em razdo do paciente estar falando com insisténcia
de que esta curado, ou que vai ficar curado. Refere-se a doenga como se fosse um evento
passado, como se agora ele estivesse se recuperando pelo tratamento. Ele associa todos os seus
sintomas a um efeito colateral das medicagdes que esta fazendo uso (quimioterapia). Costuma
falar “quando eu estiver bom vou fazer ...isso...aquilo...”, deixando a equipe bastante
preocupada. A médica estagiaria relata que a familia estd ciente do verdadeiro estado do
paciente e entrou num pacto de siléncio com ele.

A médica supervisora informa que acredita que a equipe da oncologia ndo ira informar ao
paciente que trata-se de uma ultima e paliativa quimioterapia. A psicologa informa o quanto
essa postura atrapalha o trabalho da equipe de cuidados paliativos, pois prolonga a angustia do
paciente, e o siléncio da equipe costuma ser interpretado pelo paciente como uma possibilidade
de cura.

Na conversa da psicoéloga com o paciente, esse foi receptivo, falou bastante. Mostrou-se muito
preocupado em saber como poderia colaborar com o seu tratamento para melhorar, preocupado
com ganho de peso, o que comer para engordar, se havia alguma restricdo de comida. O tempo
todo faz questdo de afirmar o quanto ¢ importante valorizar a ajuda que esta recebendo dos
médicos, de colaborar com o tratamento e pensar positivamente, para que assim, consiga ficar
curado. Diz “primeiro Deus depois vocés da equipe”. Fala muito da sua religido e de que
“precisa confiar e pedir a Deus, que assim conseguira a graga”. Em relagdo a familia, pais e
irmaos, queixa-se de que “eles o tratam como alguém que estd com cancer e que estd
morrendo”. Por esse motivo, “prefere ndo ter contato com eles nesse momento, para nao se
contaminar com o negativismo da familia em relacdo a situag@o. Precisa ter pensamento
positivo”, afirma. (Didrio de campo, agosto de 2009).

Ora, nesse extrato verifica-se que o paciente, com sua conduta, ndo permite que seja
realizado qualquer trabalho sobre sua relagao com a doenga e a morte. A equipe considera que
0 paciente esta tendo uma atitude diferente daquela considerada “normal” para uma pessoa
que esta morrendo, por isso seu desconforto. A psicologa diz que apenas o acompanha nesse
processo de negacdo, mas sabe que para a equipe € dificil trabalhar nesse registro. Com isso, o
paciente faz cessar qualquer possibilidade de um trabalho sobre sua identidade e sua relacao
com a morte.

Em alguns casos, a alternativa da equipe ¢ trabalhar a temporalidade propria do
individuo em fim de vida. Desse ponto de vista, o profissional podera fragilizar a sua
representacao do futuro até impedir qualquer possibilidade de antecipagao a longo prazo. O
Sr. Paulo diz “quando eu estiver bom vou fazer ...isso...aquilo...”. Entdo, nessas ocasides, a
equipe coloca para o paciente, com pesar, que ele ndo tera mais tempo para fazer as coisas que
deseja, de maneira que no registro dessa temporalidade seja significada ao paciente a “perda
de si”. Nao ¢ raro o paciente chegar a unidade paliativa e, apesar da ruptura e reversao de
expectativa quanto a sua doenga, ter a convicgdo de que a morte ocorrera apenas muitos
meses, ou mesmo anos depois, instaurando-se as ambigiiidades proprias do contexto de
“consciéncia aberta”, que significa geralmente o retorno a um outro contexto, como o de
“consciéncia presumida” (duvida sobre o tempo que tem de vida). Mediante esse futuro fragil

e hipotético, a equipe organiza uma temporalidade que nao excede o presente. E no maximo
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um futuro imediato, destituido de sua dimensao criadora o que estd em cena. A esse respeito,
verificam-se diversas estratégias como a de uma equipe que trabalha em oncopediatria
(informacdo verbal)® em dias de aniversario das criangas. Ao invés de cantar o tradicional
“parabéns para vocé, nessa data querida muitas felicidades, muitos anos de vida...”, cantam o

“Parabéns da Xuxa”**

cujo refrao diz “parabéns, parabéns, hoje ¢ o seu dia que dia mais
feliz...”, que ndo evoca os “muitos anos de vida”.

Contudo, a estruturagdo de uma nova relagdo com o tempo nao passa somente pela
redu¢do do futuro e instauracdo da morte como horizonte. Trata-se também de aplacar a
angustia do futuro através da saturacdo do tempo presente: “hd um tempo entre hoje e o
momento da sua morte que ¢ necessario viver’, falam os profissionais. Se o futuro estd
irremediavelmente perdido, ¢ necessario entdo conquistar o presente. Por essa via, os
profissionais se esforcam para promover e incitar o paciente a ter uma nova relacdo com a
vida, na qual a vida cotidiana ocupa um lugar central, mas orientada para pequenos prazeres.
A enfermeira fala do incentivo que da para suas pacientes se arrumarem, passar batom,
expressar seus pequenos desejos € nao deixar que os parentes decidam o que ¢ melhor para
elas. Foi por esse motivo que a assistente social colocou como observagao no Prontuario que
sua paciente, Sra. Maria, “nao tem atividade de lazer, passa boa parte do dia assistindo
televisdo...”, cotidiano que estd em desacordo com o ideal dos cuidados paliativos de um final
de vida “mais produtivo”, mais cheio de significado, criagdes e “resgates”. Uma médica da
Clinica fala da sua preocupagdo em orientar seu paciente de que certas comidas, embora
pouco indicadas de maneira freqiiente, podem ser ingeridas em situagdes especiais, cComo uma
“rabanada no Natal”. O paciente que viemos acompanhando, Sr. Jodo, passou a fazer
pequenas viagens ¢ a participar de festas com os amigos.

Hennezel, defensora da idéia de “boa morte” (2004, p. 93), afirma que observa em sua
pratica uma “espécie de suspensao do tempo para aqueles que ndo t€ém futuro. Descobre-se
muito tarde que o maravilhoso estd no instante que vivemos”.

Nesse sentido, os cuidados paliativos se estruturam também como uma “medicina do

cotidiano”, destinada a fazer “viver melhor cada dia” (CASTRA, 2003, p. 249). Nao se trata

63 Caso clinico relatado no Projeto Atengdo ao vinculo e desenvolvimento de habilidades para a comunica¢do em
situagoes dificeis do tratamento na atengdo oncologica com base na experiéncia de “Grupos Balint” e uso do
Protocolo S.P.LK.E.S junto ao INCA/MS — Hospital Albert Einstein, onde atuo como coordenadora de Grupo
Balint-Paidéia. Na metodologia do trabalho, os profissionais trazem seus casos clinicos para discussdo em grupo
interdisciplinar.

6 Composi¢do de Xuxa e Mauricio Vidal.
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mais de construir o presente em fun¢do de um futuro a se realizar, mas de investir todo o

sentido da existéncia sobre esse presente.
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4 AS PRATICAS DE CUIDADO E A NORMALIZACAO DAS CONDUTAS:
ALGUMAS CONSIDERACOES SOBRE A GESTAO SOCIOMEDICA DA “BOA
MORTE” EM CUIDADOS PALIATIVOS

O presente capitulo tem por objetivo realizar uma analise critica da concepgao de “boa
morte” dos cuidados paliativos, a partir da no¢ao de normalizacdo das condutas de Michel
Foucault. A hipdtese central ¢ a de que essa concepgao visa a construgao de uma doutrina e
pratica comuns do fim da vida, bem como sua legitima¢gdo no mundo médico e na sociedade
em geral. Em seguida, com base na nogao de “cuidado de si”’, também de Foucault, serdo
discutidas algumas concepg¢des de cuidado que tém como referéncia “modos de subjetivagcdo”
singulares, pautadas nas relacdes alteritarias, as quais permitem a criagdo de um espaco

potencial para o viver € o morrer.

4.1 O dispositivo sociomédico da “boa morte”

O conceito de “boa morte” pode ser definido como um dispositivo que visa assegurar
a aceitacdo e¢ legitimidade dos cuidados paliativos, configurando-se, na visao de autores
criticos a0 modelo, como uma norma de regulacdo da nova pratica médica. (BASZANGER;
GAUDILLIERE; LOWY, 2000). A regulagdo, nas sociedades modernas tardias, ndo ¢ apenas
a multiplicagdo dos dispositivos legais que os Estados tém progressivamente definido ou
imposto. A legitimagdo de uma inovagdo pratica no campo médico, como tem sido os
cuidados paliativos, passa pelo trabalho de regulagdo e diversificagao. Encarnada em praticas
que funcionam ao modo do rizoma, de rede ou do “tecido sem costura”, a legitimidade de
uma inovagao nao ¢ mais uma questao isolada da producao de conhecimentos, do papel dos
doentes, das intervencdes reguladoras do Estado ou da profissio, mas das diferentes
interacoes de uma cena multipla. (BASZANGER; GAUDILLIERE; LOWY, 2000;
BASZANGER, 2000). Pode-se considerar que os cuidados paliativos, atualmente, ainda se
configuram como uma inova¢do no campo das especialidades médicas e a busca por sua
legitimidade passa por caminhos e estratégias diversos. O conceito de “boa morte”, que visa
estabelecer a aceitacdo da morte no quadro mais geral da sociedade, constitui no movimento
hospice um desses caminhos.

A partir da discussdao sobre a “boa morte” e as criticas que lhe sdo dirigidas, parece-
nos interessante analisar essa concepg¢ao como uma “norma”, segundo a defini¢do de Foucault

(2004a), que prescreve tanto comportamentos normais e/ou anormais, como também a
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normaliza¢ao das condutas. Uma conseqiiéncia do desenvolvimento do biopoder que nos
interessa particularmente ¢ a importancia crescente assumida pela atuacdo da “norma”, as
expensas do sistema juridico da lei. Foucault lembra que a lei tem por arma a morte, pelo
menos como ultimo recurso para aqueles que a transgridem. Contudo, um poder que passou a
se encarregar da vida nao poderd por a morte em agdo no campo da soberania, mas sim
distribuir os vivos em um dominio de valor e utilidade. Seus mecanismos devem ser agora
continuos, reguladores e corretivos. Um poder dessa natureza tem de qualificar, medir,
avaliar, hierarquizar ao invés de tragar a linha que separa os suditos obedientes dos inimigos
do soberano. Esse poder, finalmente, tera de operar distribuigdes em torno da “norma”. Isso
nao se significa o desaparecimento da lei e seus dispositivos, mas que a lei passa a funcionar
cada vez mais como norma, com a institui¢ao judiciaria se integrando num continuo de
aparelhos médicos, administrativos, etc, cujas funcdes sdo especialmente reguladoras.
(FOUCAULT, 1988, p.156-57). Foucault produziu uma distingdo entre o processo de
normalizagdo na “Disciplina”, tecnologia de poder que se aprimora no século XVIII,
tornando-se uma nova técnica de gestdo do homem, e no dispositivo de Seguranca da
biopolitica, voltada para a gestao das populagoes.

No primeiro caso (Disciplina) se teria uma “normacdo”, para acentuar o carater
primeiro da “norma”, a partir da qual se da a partilha em normal e anormal. No dispositivo de
Seguranca, o autor usa o termo ‘“normaliza¢do” para falar de um processo em que se tem
curvas de normalidades diferenciais, isto ¢, parte-se do “normal” e desse se deduz a “norma”.
(FOUCAULT, 2004a).

O conceito de normalizagdo remete-se ao impacto da nogao foucaultiana de biopoder e
sua distribuicdo em infinitas engrenagens e sistemas de relagdes e praticas sociais. A
sociedade da normalizagdo, assim, ¢ uma sociedade em que se cruzam, transversalizam-se, a
norma da Disciplina e a norma da regulamenta¢ao. Com essa proposi¢do, Foucault assinala
que o biopoder conseguiu cobrir toda a superficie que se estende do organico ao bioldgico, do
corpo a populacao, mediante o jogo duplo das tecnologias de Disciplina, de uma parte, e das
tecnologias de regulamentacdo, de outra. (FOUCAULT, 2000, p. 301-2).

Nessa discussao geral, verifica-se, com efeito, que a norma em uma e em outra
tecnologia funciona de maneiras distintas.

A Disciplina, entdo, analisa, decompde o individuo, os lugares, os tempos, num
esquadrinhamento do tempo e do espago. Destaca-se que a Disciplina fixa os procedimentos
de adestramento progressivo e de controle permanente, a partir dos quais estabelece a partilha

binaria entre aqueles que serdo considerados como aptos € 0s que serdo vistos como inaptos,
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incapazes. A normalizacdo disciplinar consiste em instalar primeiro um modelo 6timo,
construido em funcdo de um certo resultado, cuja operagao implica em deixar as pessoas, 0s
gestos, os atos conformes a esse modelo. O “normal” ¢ o que se conforma a essa “norma” e o
“anormal”, o que nao ¢ capaz. Conclui-se que na normalizagdo disciplinar, o que ¢é
fundamental e primeiro ndo ¢ o normal ¢ o anormal, mas a “norma”, que possui um carater
primitivamente prescritivo. E em razdo desse carater primeiro da “norma” que Foucault
(2004a, p. 59) considera que trata-se, na Disciplina, de uma “normagdo”, mais do que uma
“normalizagdo”.

No entanto, na biopolitica, mais proxima das sociedades de seguranca e de controle, o
que estd em jogo nao ¢ mais, ou apenas, o esquadrinhamento das condutas dos individuos,
mas antes a gestao da populagdo. A “normalizacdo” no dispositivo de seguranca consistira na
gestao de diferentes distribuicdes de normalidade umas em relagdo as outras, de modo que se
passe de uma situagdo desfavoravel para um modelo mais favoravel. Ao invés de instaurar
uma divisao binaria, como permitido e proibido, préprio ao mecanismo legal e juridico, ou
normal e patoldgico, especifico das disciplinas, ird fixar uma média considerada o6tima e
depois fixar os limites de variagdo aceitaveis em relagdo a ela. Segundo o autor, “sdo essas
distribui¢cdes normais que vao servir de norma”, ou seja, “a norma esta em jogo no interior das
normalidades diferenciais”. (FOUCAULT, 2004a, p. 65). Sendo assim, o “normal” ¢ primeiro
e a “norma” se deduz desse estudo das normalidades.

No deslizamento entre praticas disciplinares e de seguranga podemos identificar o
ideal da morte apaziguada na contemporaneidade, tanto mais normal quanto menos dramatica
for o seu desenrolar. Quando Menezes (2004, p. 64) afirma que a “morte contemporanea”
incorpora aspectos da “morte moderna”, mas sob novas premissas e constru¢des discursivas
diversas, que na “morte contemporanea” mesmo nao alcangando a “boa morte”, o paciente
ainda podera “morrer ao seu jeito”, como preconizado pelos cuidados paliativos, pode-se
dizer que nesse jogo estdo presentes tanto a construgdo de um modelo, ao modo de uma
“norma” (“boa morte”), como “normalidades diferenciais” em torno da “boa morte”, a
possibilidade que cada individuo tem de morrer de maneira propria. Contudo, a idéia de que
cada um podera morrer a sua maneira ndo podera exceder certos limites (aceitaveis) do que €
preconizado pelo modelo da “morte contemporanea”, como por exemplo, a expressao
desordenada de sentimentos como a raiva, que se choca terminantemente com o ambiente
pacifico dos hospices, impedindo a expressao auténtica dos enfermos, o que tem significado
uma tentativa de domesticacdo da morte pelos cuidados paliativos € uma normatizagdo das

condutas dos pacientes através do controle dos afetos. (MENEZES, 2004, p. 68).
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De acordo com Clark e Seymour (1999), as raizes dos cuidados paliativos como uma
filosofia se estendem para além dos interesses pragmaticos e compassivos. Esses foram os
elementos que constituiram a primeira for¢ca motriz para emergéncia do movimento moderno
dos hospices. Para os autores, em especial, ¢ a nogao de “boa morte” que pode ser usada para
explorar a variedade de influéncias historicas e filoséficas que convergiram no modelo e que ¢
reconhecivel nas idéias que constituem “o cuidado paliativo moderno™: idéias que tiveram sua
raiz em uma variedade de configuragdes de cuidados de saude, académicas e informais. Os
autores trazem uma visdo sucinta das origens do conceito de “boa morte”, fazendo uma
distingdo ttil entre “boa morte” no sentido de morrer sem sobressaltos, por meio de eutanasia,
e “boa morte” no sentido de aderir a um conjunto de comportamentos socialmente
sancionados.

“Boa morte” ¢ uma frase criada a partir da expressdao grega “Kalos Tanatos”, que ¢
distinta de outra expressao grega “Eu Tanatos”. Essa distingdo conceitual proveniente de suas
fontes etimologicas torna-se importante para diferenciar duas praticas que atualmente se
colocam em campos distintos: os cuidados paliativos e a pratica da eutandsia. A “boa morte”
derivada de “Kalos Tanatos” ¢ traduzida como “bela morte, morte ideal ou exemplar”. Nesse
sentido, denota um conjunto de comportamentos no caminhar para a morte que sao
culturalmente sancionados, prescritos e projetados para fazer com que a morte seja 0 mais
significativa possivel para todos os interessados. A expressao “Eu Tanatos” ¢ também
freqiientemente traduzida como “boa morte”, no entanto, remete a “morrer bem, sem
sofrimento, facilmente”, como no sentido /ato da eutandsia. (CLARK; SEYMOUR, 1999, p.
88).

Como demonstraram Ari¢s (1989) e Elias (2001), comportamentos prescritos e
modalidades previstas de “ser” na proximidade da morte foram, e ainda sdo, uma
caracteristica importante e rica da vida cultural em muitas sociedades diferentes. Desses
elementos se extraem o significado de costumes especificos associados ao luto, ao funeral e
ao proprio processo de morrer mais valorizado ou ndo. Na vertente mais socioldgica
representada pelos autores em referéncia, destaca-se o papel do contexto social e do ambiente
cultural mais amplo na formatagdo do significado privado, individual da relagdo com a morte
e o morrer. Dito de outro modo, morre-se como se vive.

Na cultura ocidental, muito da literatura e da pesquisa a respeito da ‘“maneira
moderna” de morrer e da atitude com relagdo a constituicdo da “boa morte” t€m um tema
comum. Essencialmente, a idéia contemporanea de uma “boa morte” refere-se a critica a

morte hospitalizada e medicalizada, representada como ameaca a “boa morte” idealizada
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pelos cuidados paliativos, calma, pacifica e sem dramas. (CLARK; SEYMOUR, 1999;
HERZLICH, 1993). Foi principalmente a obra de Kiibler-Ross (1998) que promoveu a idéia
de que a “boa morte” era uma questdo de rejeitar a institucionalizacao e de ndo mais aceitar a
“mentira” que se instituiu ao redor das pessoas moribundas. A autora propds um retorno da
morte ao territorio do controle do individuo e da familia, além da idéia de partilhar com a
pessoa moribunda e seus familiares seus sofrimentos e angustias, tornando-os conhecidos
entre paciente, familia e profissionais. (KUBLER-ROSS, 1998). Kiibler-Ross sugeriu que
com essa mudanca da abordagem da morte, os individuos teriam a possibilidade de embarcar
em uma “jornada” de preparacao psicoldgica para a sua propria morte ou a aceitacdo da morte
de pessoas proximas a eles, descrevendo as “fases” desse processo. O conceito de “luto
antecipatorio”, isto €, os sentimentos de perda e sofrimento que ocorrem antes da morte do
paciente, analisados por Parkes mais sistematicamente nos casos de cancer (PARKES, 1998,
p-101), tem sido fundamental para os trabalhos que se orientam pela doutrina de Kiibler-Ross.
Assim, “falar e dividir o sofrimento” e “dizer a verdade” (ARMSTRONG, 1987) tém
importancia central para facilitar a adaptagao psicoterapéutica adequada dos individuos para a
ameaca da morte e do luto, evitando que esse torne-se cronico. J& o Movimento hospice de
Cicely Saunders era menos evidentemente psicoterapéutico € mais orientado por interesses
humanitarios de reducao do sofrimento dos doentes terminais com dor intratavel devido ao
cancer. O estabelecimento do St. Christopher's Hospice foi acompanhado por avangos
farmacologicos que tornaram o controle da dor fisica possivel, permitindo assim que a
atencdo se voltasse para outras dimensdes da experiéncia do morrer, como a psicologica, a
social e a espiritual. Comegava a tomar forma uma certa concepcdo de prover uma “boa
morte” aos sujeitos, baseada no controle da dor fisica e na atengdo a angustia mental. Menezes

lembra que:

a pessoa contemporanea ocidental se caracteriza por sua indivisibilidade e autonomia, e ¢
limitada pelas fronteiras do proprio corpo. Na sociedade ocidental, o Individualismo se
apresenta fortemente apoiado em critérios biologicos. Assim, manter a vida e reduzir o
sofrimento fisico se tornaram valores supremos. A medicina se volta para esses valores, pois
sua pratica esta profundamente implicada com o controle contemporaneo do sofrimento.
(MENEZES, 2004, p. 46)

A partir da analise dos escritos de Saunders, Thoresen afirma que para a autora encarar
a morte ¢ um processo essencialmente individual. Esse foco na pessoa que estd morrendo,
suas necessidades pessoais e cuidados individuais, tornou-se um aspecto central do cuidado
hospice. (THORESEN, 2003, p. 21). Saunders frequentemente usava a metafora de “viajar”
quando escrevia sobre vida e final de vida. O paciente, nessa viagem do ocaso de sua vida,

nos momentos que antecedem a morte, para Saunders, estd voltando para si mesmo/se
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interiorizando, fazendo uma jornada interna. O hospice moderno, tal qual o modelo inglés,
esta relacionado acima de tudo com “jornadas de descoberta”. Aos pacientes, hd um incentivo
para que eles “desatem alguns nés de decepgdes e perdas”. Saunders aponta a jornada como
uma forma de encontrar a aceitacdo e a auto-realizacao, que sdo propositos em vida e morte.
(THORESEN, 2003, p. 21-2). De acordo com Saunders, entdo, ¢ reconhecendo a
individualidade que se podera ajudar o paciente a completar ou preencher sua vida nos
momentos finais.

Clark e Seymour (1999) igualmente descrevem o morrer na cultura moderna tardia
como uma “celebracao do individualismo”, com um novo tipo de “ritual de morte”. Thoresen
(2003) argumenta que a filosofia hospice de Saunders se encontra perfeitamente situada nessa
paisagem moderna, identificando outros aspectos do individualismo como controle bem
sucedido e autonomia, além de auto-realizacdo, presentes nos escritos da autora. Juntos, esses
elementos geram a impressao de que a dignidade para uma pessoa moribunda esta ligada a
sentimentos, crengas € comportamentos individuais e originais. Nesse sentido, vida e morte
estdo fortemente conectadas a nocdo de controle, caracteristica essencial da
contemporaneidade. Menezes (2004, p. 47) afirma que “dignidade” ¢ uma das categorias
mais presentes nos textos sobre a “boa morte” trabalhados por ela. Seu significado varia
segundo os atores envolvidos e os contextos historico e cultural. Em especial no modelo
americano, a categoria “dignidade” se encontra impregnada das idéias de singularidade,
autonomia, produtividade, todas vinculadas a uma imagem de “civilizagao”. Mesmo com
significados diversos, tanto para a equipe de profissionais quanto para os pacientes, ha um
sentido recorrente voltado para o “controle sobre o corpo ¢ as fungdes corporais € um controle
sobre si”.

Assim, a énfase na individualidade da morte e do morrer, a necessidade de expressao
dos sentimentos e o desenvolvimento de um senso de significado e confianca tém sido
caracterizados por Clark e Seymour (1999) como a pedra angular da atitude contemporanea
com relagdo a “boa morte”. A “morte contemporanea”, entdo, ¢ fundamentalmente uma
“morte expressiva”’. (CASTRA, 2003). Nela, a autoridade que informa a maneira “correta” de
morrer passou da igreja ou do perito médico e agora pertence também ao individuo que esté
morrendo. Tais atitudes tomaram corpo no amplo dominio dos cuidados de satide e foram
canalizadas com a emergéncia da medicina paliativa como especialidade distinta.
(ARMSTRONG, 1987; CASTRA, 2003; CLARK; SEYMOUR, 1999), trazendo, no entanto,

novos conflitos e disputas sobre essa autoridade final, pois a igreja, a medicina e o direito
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permanecem atores importantes nessa arena, como as discussdes em torno da eutanasia
revelam.

A partir de uma pesquisa sociologica realizada em unidades de cuidados paliativos na
Franga®, Castra (2003) identificou a existéncia de representacdes coletivas que conferem ao
fim da vida e a morte uma significacdo claramente positiva, ao que o autor denominou de uma
“ideologia especifica ao mundo dos cuidados”. Nesse sentido, a concepgao de “bem morrer”
era uma referéncia constante, ou seja, uma norma mais ou menos implicita de apreciacdo dos
diferentes aspectos da trajetdria do paciente.

Para Castra, em concordancia com outros autores (CLARK; SEYMOUR, 1999;
THORESEN, 2003), para além da renovacao do lago social em torno do moribundo e do
favorecimento das condi¢cdes de uma morte comunitdria e cercada por muitas pessoas entre
familia e técnicos, a recomposi¢do das praticas e das concepcdes do fim da vida parece
caracterizada por um movimento de individualizacdo, que se exprime através do
reconhecimento e da valorizagdo da subjetividade do doente que estd morrendo. A expressao
dessa subjetividade torna-se um objeto central de preocupagdo ou de trabalho em cuidados
paliativos e pode, desde entdo, ser considerada como um dos componentes essenciais do “bem
morrer”. (CASTRA, 2003, p. 05).

No estudo em referéncia, o autor identificou, através dos discursos e praticas diarias
dos profissionais da area, representagdes idealizadas da experiéncia da morte. Essas eram
veiculadas através das historias de doentes que retratam trajetérias de fim de vida
“excepcionais” ou “notaveis”’, ancoradas na memoria coletiva das equipes. As micro-
narrativas, ao mesmo tempo que ilustram as fortes prescrigdes normativas que subjazem a
acdo dos profissionais, exprimem a idéia de que o fim da vida, longe de ser um periodo
dramatico e insuportavel, pode ter um valor intrinseco e trazer um acréscimo de sentidos.

Por exemplo, o relato de um caso, cujo paciente:

Gerenciava os horarios das visitas, avisou de seu falecimento a pessoas proximas através de
carta, preveniu a esposa ¢ filhos de sua piora, mas mantendo-se sempre digno e corajoso.
Mediante a piora, solicitou que o filho trouxesse champanhe, brindou com todos, familia e
equipe, e morreu. (CASTRA, 2003, p. 333, grifos nossos).

Em outro caso era destacado pelo enfermeiro como “fabuloso”:

Todo o dominio que a paciente tinha de suas necessidades, de si, a despeito de seu precario
estado fisico, permanecendo como sujeito € ndo como objeto da equipe, solicitando sedagdo

85 Castra realizou entrevistas junto aos membros de cerca de 20 estruturas de cuidados paliativos,
situadas igualmente no setor publico (centros hospitalares universitarios e ndo universitarios,
hospitais locais) e no setor privado. Além de efetuar um trabalho etnografico em alguns desses
servigos fixos, também esteve presente em duas unidades moveis de cuidados paliativos,
estruturas associadas a dois centros hospitalares universitarios.
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ao tempo certo, passando de uma comunicacdo dificil para o compartilhamento da experiéncia
de sofrimento. (CASTRA, 2003, p. 333).

As duas narrativas remetem-se a0 acompanhamento de “casos excepcionais”, ou seja,
casos emblematicos do moribundo mestre e ator do seu proprio drama, a semelhanga dos
rituais de morte (ideais) descritos por Aries proprios da Idade Média, os quais conformavam a
“morte domada”. (ARIES, 1989). O fim da vida passa a ser o ponto culminante da existéncia
e marca o advento de um individuo-sujeito, que chega plenamente a dar forma e gerir a sua
propria trajetdria. Nos dois casos relatados, os doentes sdo conscientes da iminéncia da sua
morte e progrediram para uma total aceitagdo, sendo esses dois elementos principios da
“morte contemporanea”. A morte torna-se a resultante psicologica de um processo, mais ou
menos longo, que conta com a participagdo de muitos atores, entre familia, amigos e
profissionais. Desse modo, afirma Castra, a “boa morte” ¢, nesse campo, uma morte
preparada, dominada, a qual os “candidatos” participam sem nunca perturbar a ordem dos
vivos. A “exemplaridade” da sua atitude, a “coragem”, o “controle”, a “dignidade”, o perfeito
controle dos afetos terminam por dar um carater moralizador a essa nova concepcao do fim da
vida. Os casos também colocam em cena a mediagao dos profissionais que contribuem para a
realiza¢ao de um fim de vida “bem sucedido”. Assim, afirma Menezes (2004, p. 47), a meta a
ser alcancada na “morte contemporanea” aponta para a ‘“conclusio de uma obra, de
preferéncia bela, harmoniosa e produtiva, busca infindavel da identidade individual, devendo
resultar num final de vida digno e belo, levando a idéia de uma estetizagdo da morte”.

Nessa inversao dos valores tipicos da “morte moderna” colocada em marcha pelos
cuidados paliativos, a proximidade da morte passa a ser vivida como um episddio que exalta e
¢ enriquecedora. Mas, ao transformar a morte em uma ultima etapa do crescimento, com
vistas a lhe retirar o carater dramatico, os cuidados paliativos vinculam a “boa morte” a
obrigacdo de um desenvolvimento pessoal ilimitado. Os momentos mais dolorosos da vida
encontram-se em suma neutralizados e reinvestidos em termos positivos, com a morte
perdendo o seu carater violento, perturbador e desorganizador. A realidade da morte ¢
redefinida como potencialmente carregada de sentidos, de emocgdo, suave, calma e serena.
(CASTRA, 2003, p. 334).

Desta forma, ainda que a morte permaneca sempre um acontecimento traumatizante,
uma desordem, uma ruptura, ha um esforgo, através das representacdes idealizadas do fim da
vida, de neutralizar o seu alcance e de lidar com essa violéncia irredutivel. Essas atitudes se
assemelham ao que Glaser e Strauss (2005), nos anos de 1960, denominaram de Dying

Trajectory, isto €, uma trajetoria defensiva utilizada pelos profissionais, inconsciente ou nao,
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para lidar e se adaptar aos incomodos e constrangimentos do trabalho com a morte no
hospital. Nesse ponto, os dois modelos “morte contemporanea” e “morte moderna” se
aproximam.

Ainda com base na pesquisa de Castra, em cuidados paliativos, “as mortes injustas”
sao vividas pelos profissionais de maneira tanto mais dificil se a elas se sobrepde um “mau
fim de vida”, o qual designa os casos em que os profissionais ndo conseguiram conter a dor €
os sintomas dos pacientes. Qualificados de “casos pesados”, esses doentes requerem um
cuidado intenso e podem fazer malograr o trabalho de conforto e a utilidade profissional dos
médicos, cuidadores e demais profissionais.

Encontram-se também entre esses casos, 0s pacientes cuja atitude em face da morte ¢
julgada negativa, como no caso do Sr. Paulo em nossa etnografia: recusa de encarar a
realidade da finitude de maneira serena, vontade de retomar um tratamento curativo,
elaboragdo de uma biografia futura que nao acontecera, como no seu planejamento de fazer
algo a longo prazo, agitacdo ou angustia extrema. Igualmente, uma atitude de desisténcia
costuma ser encarada como problematica pela equipe. Identifica-se, portanto, certos
paradoxos nas condutas, pois, at¢é um certo ponto o paciente deve lutar com toda a forga
contra a doenga, sem se entregar, mas uma vez que a equipe defina que ndo ha mais
possibilidades de cura, o paciente deve aceitar e se preparar para a morte. Por isso, Menezes
(2004, p. 69) afirma que o modelo da “boa morte” ¢ construido idealmente, visando um
individuo abstrato, pois, do ponto de vista pragmatico, poucos realmente conseguem realizar o
conjunto dessas praticas prescritas.

As categorias utilizadas para qualificar tais comportamentos sdo bem comuns em
cuidados paliativos e, freqlientemente, sdo inspiradas diretamente nos trabalhos de Kiibler-
Ross (1998): a “revolta”, “a negacdo”, a “ambivaléncia” designam geralmente os doentes que
“assumem mal” a proximidade da morte. E em referéncia a representagdo de uma atitude
aceitavel e desejavel frente a morte que se forjam essas categorias de avaliagdo dos doentes
pelos profissionais, permitindo ajustar a atitude a adotar em face deles.

Classificar um individuo entre aqueles que tém um “fim de vida dificil” e um “fim de
vida notavel”, numa interpretacdo normativa do morrer, permite aos profissionais reforgar as
normas da “boa morte” e reafirmar diariamente os valores proprios da disciplina. Outra forma
de avaliacao moral corrente no hospital pesquisado por Castra, mas que podemos encontrar na
pratica cotidiana de qualquer hospital, encontra-se na distingao entre os “bons” e os “maus”
doentes. Assim, certos individuos sao percebidos como “corajosos”, “encantadores”, “gentis”.

Cooperativos, aderem mais facilmente a organizacdo do servigo. Nos casos inversos, os
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“maus” doentes t€ém “mau carater”, “exageram” e solicitam continuamente a presenga dos
profissionais. “Revoltados”, “manipuladores” ou “exigentes”, julga-se que esses pacientes
tém excessiva tendéncia para se queixar, apesar dos esforcos empreendidos pelos
profissionais de atendé-los. Sao esses pacientes, tidos como ‘“indisciplinados”, que “nao
respeitam nenhuma regra”, que complicam o trabalho, at¢é mesmo perturbam a rotina
hospitalar, ocorrendo, nao raro, um desinvestimento do profissional no cuidado com esse tipo
de doente. (CASTRA, 2003, p. 337; HERZLICH, 1993; SUDNOW, 1971). Em sintese, o
“morrer bem” esta associado a uma expressao dos sentimentos para os outros, através do ideal
de uma comunicacao franca, desde que de maneira controlada e ordenada.

Além da expressdo da subjetividade, quando o paciente pode falar de si e fazer os
acertos de conta, o conhecimento da morte proxima e controle tornam-se 0s recursos centrais
da “boa morte” contemporanea como preconizado ativamente pelos cuidados paliativos.
Muito embora essas varidveis estejam ausentes na morte como “experiéncia concreta”, elas
estdo claramente presentes nas expectativas que rodeiam a morte. Desse modo, para muitos
autores, ¢ a predominancia das ideologias da “boa morte” que tem levado diretamente a
rotulacao de “bons” e “maus” pacientes e com elas ao exercicio do controle normativo sobre
as vidas das pessoas que estao morrendo, de maneira que os objetivos da “boa morte” sdo
involuntariamente transmutados: essas metas num primeiro momento apareciam como
louvaveis e desejaveis. No entanto, a exploragdo do desenvolvimento do conceito de “boa
morte” expde uma norma que constroi uma forma socialmente aprovada para a morte € o
morrer, incluindo comportamentos e escolhas poderosamente prescritos e normalizados.
(ARMSTRONG, 1987; CLARK; SEYMOUR, 1999). Mas os autores também reconhecem
que desafios significativos a essa forma de controle social estdo surgindo, por exemplo,
através do movimento prd-eutanasia. Também ha evidéncias de que a ideologia da “boa
morte” estd sendo revista dentro dos proprios hospices ou unidades paliativas que trabalham
segundo essa filosofia. (CLARK; SEYMOUR, 1999). Na Clinica do HUCFF-UFRJ, o
coordenador do servi¢o fala explicitamente que ndo adere ao conceito de “boa morte” tal
como preconizado pela literatura dos cuidados paliativos. Ele reconhece “que ¢ muito dificil
proporcionar uma ‘boa morte’, primeiro porque cada paciente tem uma visao diferente do que
seja tal coisa, que nem sempre coincide com o que o servico oferece”, relativizando assim o
conceito e a propria capacidade de seu servico oferecer a ‘boa morte’ a todos os pacientes.

Para outra médica da Clinica:
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A “boa morte” remete a idéia de autonomia, igual a qualidade de vida, depende de cada
paciente. Para mim, ndo para o paciente, que ¢ diferente, “boa morte” € morrer mais tranqjiiilo,
sem dor, sem nausea, vOmito e estar com as pessoas que eu gosto (Médica 4 - Extrato de
entrevista).

Embora a “boa morte” venha sendo relativizada, como vimos acima, ela continua
remetida entre os profissionais a um ideal de autonomia e a um controle efetivo do corpo e
dos afetos.

Ainda em relagdo a revisdao da “boa morte” como norma, Clark e Seymour (1999)
trazem os estudos de McNamara sobre o cuidado hospice na Australia Ocidental, os quais
conduziram-na a formular o conceito de morte “suficientemente boa”. Essa ¢ igualmente uma
analise que enfatiza os fatores sociais que constroem a experiéncia do morrer e procura
realgar os conflitos entre os ideais hospice da “boa morte” e as pressdes organizacionais
centradas em torno de questdes como rentabilidade, administracdo eficiente e rotinizagdo dos
cuidados. McNamara mostra como em um hospice australiano, embora os enfermeiros e
outros profissionais de satide trabalhem arduamente para manter os principios da “boa morte”,
ha um reconhecimento crescente de que tal ideal pode ser dificil de sustentar. “Boas” mortes
sdo acompanhadas por consciéncia, aceitagdo e preparagdo, além de um sentimento de paz e
dignidade. Por outro lado, a morte “ruim” envolvia a falta de aceita¢dao por parte do paciente
ou da familia e uma falha ou incapacidade de se envolver com o ideal de viver plenamente a
vida até o fim. Essas idéias se aproximam da fala da assistente social da Clinica, em especial
quanto a idéia de uma preparacao através do “resgate” de situacdes penosas que pode trazer

paz no momento da morte:

Eu acho que quando vocé tem tempo de resgatar o que vocé precisava resgatar, quando vocé
ndo esta sentindo dor e quando vocé teve tempo de repensar sobre a sua vida e as pessoas que
estdo a sua volta [...] isso é uma “boa morte”. (Assistente social - Extrato de entrevista).

Diante de tais tensdoes, McNamara sugere que os trabalhadores do hospice vieram a
abragar uma concepgao mais pragmatica e contingente da morte “suficientemente boa” que
chega tdo perto quanto possivel do ideal, mas também das preferéncias do paciente e que seja
coerente com a vida que a pessoa levou. Em outros termos, através da morte “suficientemente
boa” seria possivel uma maior participacdo do enfermo no processo de tomada de decisdes ao
final da vida. Porém, as possibilidades de um paciente terminal negociar com seus médicos
sobre as intervengdes que serdo realizadas variam em func¢ao de uma série de fatores, como
por exemplo, o valor moral e social do paciente. (HERZLICH, 1993). Como afirma Menezes
(2004), as desigualdades nos cuidados aos pacientes sdo institucionalizadas, variando segundo

os locais nos quais os individuos estao morrendo.
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Herzlich, ainda nos anos de 1990, ja chamava a atengdo para os perigos da
institucionaliza¢do desse modelo de “boa morte”. A autora questionava se as experiéncias em
torno do cuidado hospice nao poderiam gerar uma ‘“nova burocracia” que, incluindo os
direitos do doente de saber claramente sobre seu estado, assumisse, pouco a pouco, um carater
opressivo, com uma injuncao insuportdvel ao paciente para o enfrentamento de sua morte
iminente. Eu acrescentaria, com base em minha experiéncia na area, que essa injungao
também se aplica aos profissionais que passam a ter uma obrigagao moral de agora falar a
verdade, gerando inimeras ansiedades e até adoecimento no cotidiano dos servicos em razao
do pouco preparo para a tarefa. De fundamental importancia na critica da autora ¢ que “o
novo valor atribuido ao morrer em si nao permite anular o dominio organizacional ou as
distingdes que se fazem entre os diversos tipos de doentes”. (HERZLICH, 1993, p. 24). Para a
autora, em conformidade com o pensamento de Sudnow (1971), a instrumentalizacdo de
qualquer atitude moral no plano do cuidado médico, por mais legitima que possa ser no plano
tedrico, serd sempre objeto de organizagao. A atitude devera se tornar parte de um processo e
esse inclui a divisdo do trabalho, atribuicao seletiva do tempo de trabalho, julgamentos sobre
0 paciente, etc.

Essas designacdes de “bons” e “maus” doentes se inscrevem ainda na perspectiva da
“globalidade dos cuidados” que autoriza a interveng¢ao nos dominios psicoldgicos e sociais da
vida da pessoa, a partir da teorizagdo de Saunders sobre a “dor total”. A vivéncia do fim da
vida, entdo, ¢ interpretada em funcdo de consideragdes ligadas a personalidade do paciente e,
algumas vezes, sua condi¢do de moribundo ¢ colocada em segundo plano. Por outro lado,
esses discursos coletivos em torno das categorias “mau fim de vida” ou “maus pacientes”
visam, pode-se aventar, proteger os profissionais das relacdes cotidianas dificeis com a
doenca e a morte, colocando seus aspectos disruptivos mais a distancia.

Na visao de Castra (2003), em cuidados paliativos, os acontecimentos ‘“negativos”
podem igualmente ser neutralizados pelos profissionais que os reinterpretam em fungao da
sua propria logica. Os membros das equipes dispdoem nessa perspectiva de um arsenal de
respostas ou seqiiéncias de raciocinios pré-construidos, espécie de esquemas interpretativos
que permitem fazer face as situacdes dificeis. Assim, a colera de uma familia ndo € realmente
dirigida contra o profissional, mas exprime a desordem e a revolta contra a situagdo em si

mesma; a demanda de eutanasia ndo ¢ verdadeiramente um pedido de morte, mas testemunha
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o sofrimento daquele que estd morrendo, conforme se vé no depoimento abaixo de um

pioneiro em cuidados paliativos em nosso pais, Dr. Marco Tullio Figueiredo®.

Nem noés nem qualquer outro grupo de Cuidado Paliativo tivemos que enfrentar um caso de
eutanasia. Eu acredito que nds somos o antidoto da eutanasia. Para nés eutandsia ¢ um pedido
de socorro, ao qual nds atendemos procurando identificar a causa do pedido de socorro.
Freqlientemente ela ¢ encontrada, seja num sofrimento do corpo, da mente, do espirito ou do
social, e na maioria das vezes n6s podemos controla-lo.

Com esse procedimento, as necessidades e os pedidos do doente sdo redefinidos em
funcdo das competéncias dos profissionais. Para Castra (2003), a fun¢do da atividade de
reinterpretagao revela-se, por conseguinte, fundamental: trata-se para os cuidadores de
negociar o nao-sentido da morte operando um trabalho coletivo “de transformagao simbolica”
de relacionamento com o paciente. E igualmente um esfor¢o de racionalizagio da atividade
através de explicagdes “psicologizantes” da conduta dos doentes.

Castra chama a atencdo para o fato de que essa abordagem da morte, na Francga, ¢
fortemente marcada pelos saberes da psicanalise, pais com tradi¢ao nessa area. No hospital
analisado pelo autor havia o dispositivo do “grupo de discussao”, espago por exceléncia de
um trabalho de reinterpretacdo dos acontecimentos cotidianos e de producao de significados a
abordagem da morte. O conjunto da equipe, sob a dire¢cdo de um psicanalista (as vezes de um
psicologo), pode ali empreender uma reflexdo coletiva a partir de sua propria experiéncia e
expressar ao grupo as suas dificuldades nas situagdes mais penosas. A partir do problema
levantado pelo grupo, ha um esfor¢o de elaboragdo das experiéncias dificeis, deslizando da
“situagdao problematica manifesta para o ‘verdadeiro problema’ que, uma vez identificado,
permitird aos profissionais melhor compreender e, por conseguinte, tomar a distdncia segura e
necessaria para a realizacao do trabalho”. (CASTRA, 2003, p. 339).

Em suma, na perspectiva da “boa morte”, a invocagao pelos profissionais do “bom
acompanhamento” daqueles que estdo morrendo deixa entrever a imagem desses como um
individuo que se mantém na posi¢ao de “sujeito” porque consegue exercer sua autonomia em
direcdo a uma plena preparagao, elaboragdo e gestdo da propria trajetoria de fim de vida. Esse
paciente ideal evolui, notadamente, em direcdo a uma aceitacdo de sua morte, como a
interpretagao do modelo das cinco fases de Kiibler-Ross (1998) faz supor, tornando-se mesmo

uma prescri¢do entre os profissionais. (MENEZES, 2004).

% FIGUEIREDO, M. T. O que sdo cuidados paliativos? Instituto Oncoguia (online). O autor ¢ do setor de Cuidado Paliativo
da Disciplina de Clinica Médica da Universidade Federal de Sdo Paulo - Escola Paulista de Medicina (UNIFESP-EPM).
Professor da Disciplina Eletiva de Cuidado Paliativo da UNIFESP-EPM, Sécio fundador da International Association for
Hospice and Palliative Care. Disponivel em: http://www.oncoguia.com.br/site/interna.php?cat=60&id=159&menu=3.
Acesso em: 20 jan. 2007.
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Entre nos, Zaidhaft examinou alguns trabalhos publicados entre o final da década de
1960 e a década de 1980 para verificar as influéncias rumo ao que o autor denominou de
“psicologizacdo da morte”. Conclui que na trajetoria da medicalizagdo e psicologizagcdo da
morte foram sendo “descobertos” os fatores que produzem sofrimentos, sensivelmente
psiquicos, e gestadas as estratégias de cura. Sob essa nova organizagdao, auséncia de
sofrimento significa auséncia de conflito, formulagdo ampliada para a afirmagdo de que, “nao
apenas para se viver bem, como também para se morrer bem, ¢ preciso expurgar os conflitos
internos”. (ZAIDHAFT, 1990, p.104). Por fim, o postulado torna-se uma norma, com
formulas adequadas para morrer e com a criagdo de técnicas para acompanhar quem esta
morrendo.

Assim, indica o autor, apos a morte ter sido clericalizada (século XIII) e medicalizada
(na primeira metade do século XX), chegamos a uma nova fase, resultado da medicalizacao
da morte e da psicologizacdo da medicina por via da psicossomatica: a “psicologizagao da
morte”. (ZAIDHAFT, 1990).

Também Menezes, a partir de sua pesquisa no hospital de cuidados paliativos do
INCA (HC-1V), identificou a concepc¢ao de uma “boa morte”. Para que haja a “boa morte” ¢
necessario que a mesma seja integrada a historia da pessoa e adquira um significado
particular. A etapa que antecede a morte ¢ compreendida como a ltima oportunidade de um
trabalho sobre si mesmo, concepgoes criticadas pela autora. (MENEZES, 2004, p. 43).

Com base nas formulagdes acima, verifica-se, portanto, a mobilizagdo de uma
abordagem “psicologizante” no interior do trabalho médico e de cuidado aos pacientes em
fase terminal de vida, revelando um processo de normatizagdao dessa pratica assistencial.
Através desse ideal de um fim de vida menos violento, sem dor, apaziguado e pacifico, os
cuidados paliativos podem ser interpretados como uma tentativa ultima para neutralizar a
morte que constitui por esséncia uma perturbacao na ordem social. (CASTRA, 2003).

Uma critica importante aos cuidados paliativos, portanto, ¢ voltada para a sua
concep¢do normativa de “bem morrer”, viabilizada pela normatizacdo da conduta ideal do
enfermo perante a doenca e a morte, cuja expectativa ¢ que o paciente aceda a um estado de
aceitacao de sua morte.

Uma segunda critica volta-se para o fato dos cuidados paliativos estarem vinculados
exclusivamente a cultura terapéutica, onde as experiéncias de dor, sofrimento e morte tém
sido tratadas necessariamente por profissionais de satide. (MENEZES, 2004, p. 66). Isso tem
significado que o final da vida, como tantas outras instancias, como o nascimento, a infancia,

continua restrito as solucdes e explicacdes médicas, configurando o que Foucault chamou de
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medicalizagdao social. (FOUCAULT, 1979). Tal funcionamento, ao que parece, € coerente
com a propria historia da medicina que, ha pelo menos um século, conforme Boltanski, tem
sido a histéria de uma luta contra as praticas médicas populares, especialmente das classes
baixas. Uma luta que tem por fim reforcar a autoridade do médico, de lhe conferir o
monopodlio dos atos médicos e colocar sob sua jurisdicdo novos campos abandonados até
entdo ao arbitrio individual, tais como a criagdo dos recém-nascidos ou a alimentagdo
(BOLTANSKI, 2004, p.14) e, agora, a morte. Isso ilustra a pretensdao da ciéncia moderna em
desvelar a realidade, em detrimento dos agentes envolvidos, suas percepcoes imediatas e
intencdes. (SANTOS, 1997). Ora, baseada em tal paradigma, a ciéncia médica julga-se a
unica capaz de enfrentar eficazmente a doenga, o sofrimento € a morte a partir de um
conhecimento especializado, embora estabeleca novos compromissos, como o resgate da
espiritualidade, em sua velha missdo de dar um sentido a morte. Menezes (2004) afirma que
houve novos compromissos, mas nao se pode afirmar que houve uma efetiva mudanca de
paradigma cientifico engendrada pelos cuidados paliativos em relagcao a medicina tecnologica.

Para Castra, ao contrario, os cuidados paliativos funcionam como uma espécie de
instancia reparadora da medicina. Essa disciplina, na concep¢do do autor, encarna a face
escondida da medicina contemporanea, aquela resultante de um alto investimento na logica
curativa, traduzida por uma obstinacdo terapéutica que traz graves conseqiiéncias aos
pacientes. Através dos cuidados paliativos, a medicina vem de alguma maneira recuperar
uma eficacia e um lugar legitimos naquilo que constitui seu proprio fracasso. “O outro lado”
da medicina, aquele que remete a um limite na sua “promessa” onipotente de cura, tornou-se
ndo somente mais visivel, mas justifica também um novo imperativo de intervengdo médica.
(CASTRA, 2003, p. 3).

Uma terceira critica estd conectada com a tentativa de transformar a experiéncia final
em um momento gratificante, Gltima etapa de um desenvolvimento pessoal, pois a rotina da
assisténcia pressupoe uma pratica de confissdo e de cultivo da interioridade de maneira que o
doente possa expressar seus sentimentos e fazer um acerto final de suas relagoes.
(HENNEZEL, 2004; MENEZES, 2004, p. 66-7). Menezes chama a atengao para o fato de que
tais praticas de “expressao da interioridade” nao sdao universais, mas se referem a contextos
culturais delimitados, geralmente presentes em grupos sociais mais intelectualizados que
compartilham o que a autora chamou de “idioma da subjetividade”, ligado aos saberes
psicoldgicos e psicanaliticos. Assim, o relato da propria vida, a revelagdo de segredos, os
“resgates” possibilitariam a criacdo de um sentido para a morte. Contudo, as vezes, numa

mesma familia, que possui grandes diferencas de uma geragdo para outra, ndo ha o
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compartilhamento dos mesmos valores, dificultando assim, a concretizagcdo dos principios que
trariam uma boa morte ao paciente.

Muito das praticas e valores presentes nos cuidados paliativos, sabe-se, constituem
uma critica e reagdo aos modos de operar da medicina tecnologica, que promoveu um modelo
de morte em que havia um silenciamento e mesmo abandono dos pacientes, sendo tecnificada,
impessoal e solitaria — o modelo da “morte moderna”. (ARIES, 1989). Com sua reagio,
inaugurou, desde entdo, o “modelo contemporaneo” de morte ou o modelo da “boa morte”,
cuja positividade esta em acolher uma categoria de paciente anteriormente abandonada pela
medicina, além de sua potencialidade como uma assisténcia mais humanizada e atenta a
autonomia e singularidade do paciente. Socialmente, percebe-se que houve grandes avangos
em relagdo ao modelo anterior. Contudo, apesar dos inimeros avangos, verifica-se, por outro
lado, uma nova forma de medicalizagao do fim da vida, com a ampliagdao de profissionais e
areas especializadas, como a espiritual, envolvidos na promogao ideal de uma “boa morte”;
uma normatizagao das praticas e do processo do morrer; uma normalizagdo das condutas dos
pacientes; uma tentativa de domesticagdo da morte, através do controle dos aspectos mais
perturbadores da morte, por via do controle dos afetos, transformando o final da vida em algo
mais assimilavel para as sensibilidades modernas. (MENEZES, 2004).

Vale observar que mesmo o modelo da “morte contemporanea” nao ¢ homogéneo,
apresentando formas diversas de sua apresentacdo. Menezes analisou dois livros de dois
representantes e divulgadores da “boa morte: o francés La mort intime. Ceux qui vont mourir
nos apprennent a vivre, da psicanalista Marie de Hennezel (2004), o qual ja foi traduzido para
o portugués. O segundo ¢ de Ira Byock, médico norte-americano, intitulado Dying well. The
prospect for growth at the end of life. Os dois livros trazem relatos de acompanhamento de
pacientes segundo a perspectiva dos cuidados paliativos. Enquanto o modelo americano
apresentado por Byock ¢ mais fortemente prescritivo, o modelo francés ¢ mais sutil, baseado
nos saberes da psicanalise, profissdo da autora. Byock apresenta um script pessoal para seus
pacientes, em cinco frases, que segundo o autor sao bastante utilizados nos hospices
americanos: “eu te perdoo, perdoe-me; obrigada; eu te amo e adeus”. (BIOCK, 1997, p. 140).
Enquanto no modelo americano hd uma énfase no controle do morrer, com valorizagdo da
singularidade e autonomia do paciente (MENEZES, 2204), o modelo inglés centra-se mais no
“viver a vida até que a morte venha” (THORESEN, 2003) e no francés ha uma forte énfase
nos saberes principalmente da psicandlise, com o cultivo da interioridade. Em todos, hd uma
proposta explicita de uma maior aceita¢ao social da morte e do morrer, o que causa debates e

polémicas, como lembra Menezes (2004).
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4.2 O “cuidado de si” como espaco potencial de viver e de morrer

Ao longo do presente trabalho, seja em seus aspectos tedricos ou na observacao
etnografica do HUCFF-UFRJ, emergiu como uma poderosa varidvel de analise do atual
campo das praticas de saude a tensa relagdo entre dois modelos assistenciais: a assisténcia
curativa, com foco mais voltado para o tratamento da doenca, e a assisténcia paliativa, que
busca garantir melhor qualidade de vida ao paciente no momento do esgotamento dos
recursos curativos. Consideradas como heterogéneas e até excludentes, atualmente essas duas
formas de terap€uticas convivem na realidade de alguns servigos, como no hospital analisado.
Quanto a filosofia de cuidado e aos procedimentos, observa-se entre ambas conflito e
distancia. (BARRETO; MAGALHAES, 2005). Por conseqiiéncia, a transi¢do do paciente do
tratamento curativo ao cuidado paliativo configura uma etapa que apresenta grandes
dificuldades aos profissionais e sofrimentos para os pacientes. Nas entrevistas, consultas,
conversas informais ou participacdes nas reunides clinicas compartilhei com os profissionais
do servigo as dificuldades e angustias presentes nessa dificil passagem.

Uma problematica que emerge dessa transi¢ao do curativo ao paliativo € a questdao do
limite, em suas varias dimensdes. Como apontam Barreto e Magalhaes (2005), uma das
experiéncias mais angustiantes para o médico e para os demais profissionais de saude ¢ o
momento da confrontacdo com situacdes limite, quando se deparam com a dificuldade da
comunicagdo ao paciente do esgotamento dos recursos de cura e de que ele sera tratado de
maneira paliativa daquele momento em diante.

No hospital pesquisado, o encaminhamento do paciente da clinica oncoldgica para a
unidade paliativa ¢ considerado geralmente tardio, o que aponta tanto para a dificuldade dos
profissionais de admitirem a finaliza¢ao do investimento na cura (os limites do profissional),
como também revela as relagdes complexas entre essas duas 16gicas assistenciais, trabalhando
ainda de maneira separada, com pouca sintonia no encaminhamento ¢ acompanhamento dos
casos. As dificuldades se multiplicam no caso analisado em razao do servico de cuidados
paliativos funcionar no interior de um hospital geral de alta complexidade, cuja tonica esta no
lado da cura (os limites institucionais). Nesse sentido, foi necessario um posicionamento
formal da coordenagao da unidade paliativa em relacao aos encaminhamentos tardios, ficando
decidido que a unidade ndo receberia mais os pacientes em suas 24 ou 48 ultimas horas de
vida, ja que o servigo pouco podera fazer por eles em termos de cuidados efetivos, inclusive

porque o servigo ¢ ambulatorial e o paciente ou permanecera em domicilio ou sera internado.
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Nessas duas circunstancias, o paciente ndo ¢ acompanhado pela unidade, que nao dispoe de
leitos proprios nem de assisténcia domiciliar.

Os conflitos e dificuldades em torno do funcionamento que separa tratamento e
cuidado atingem os pacientes e seus familiares, que se tornam o ponto de articulagdo entre
duas linguagens e dois projetos terap€uticos radicalmente opostos. (BARRETO;
MAGALHAES, 2005). Nio raro, esses sido obrigados a decidir sobre a transferéncia de uma
assisténcia a outra, pela descontinuidade existente, mesmo com pouco ou nenhum
conhecimento sobre o que seja a assisténcia paliativa. A pesquisa de campo revelou um
movimento de recusa dessa assisténcia pelo paciente e/ou familiar baseados na visao de que o
servico de cuidado paliativo, apartado da assisténcia curativa, ¢ um “lugar para morrer”. A
dindmica que coloca as duas formas assistenciais como excludentes tem resultado em uma
ruptura na trajetoria institucional do doente e no vinculo terapéutico, trazendo sofrimento
tanto para os pacientes, que ficam em situagdo de grande vulnerabilidade, como para os
profissionais®’. Esses ltimos véem-se obrigados a produzir um equilibrio, sempre precario,
no trabalho cotidiano com o sofrimento, a doenca e a morte, efetuando, com freqiiéncia, um
exercicio diario de estratégias defensivas. Isso requer ajustes e adequagdes, que tém resultado
muitas vezes em adoecimento®.

As questdes que se colocam, entdo, podem ser assim formuladas: seriam tratamento e
cuidado esferas assistenciais realmente tdo diferentes e excludentes? Quais argumentos
sustentariam essa separacao? O que legitima a cisdo da trajetéria do paciente em duas etapas
radicalmente distintas?

Essas dificuldades testemunham uma dissociagdo profunda na propria concepcao da
atividade médica, que valoriza unilateralmente a acdo curativa em detrimento da sua missao
de cuidar. Esse modo de funcionamento que coloca tratamento e cuidado em arenas opostas,
por seu turno, ¢ coerente com a racionalidade da biomedicina que, vinculada ao conhecimento

produzido por disciplinas do campo da biologia, tem seu desenvolvimento historico

57 De acordo com a pesquisa etnografica de Menezes (2004), essa dinamica de funcionamento também foi encontrada no
Hospital de cuidados paliativos do INCA — HC-V.

88 Os profissionais geralmente apontam o trabalho com pacientes em fase terminal de vida como algo estressante e penoso.
Assim, compreensivelmente, acabam desenvolvendo modos padronizados de enfrentar esses “riscos” de estar ao lado
daqueles que estdo morrendo, como o demonstraram Glaser e Strauss (2005) em suas pesquisas nos anos de 1960. Uma das
formas dessa padronizagdo ¢ a tendéncia para evitar contato com esses pacientes. Assim, nas organizacdes hospitalares os
profissionais desenvolvem mecanismos de defesas estruturados socialmente, cuja fungéo ¢ ajuda-los a escapar da ansiedade,
culpa, divida e incerteza, nessa complexa dinamica de intera¢do entre profissional de saude e paciente numa instituigao
hospitalar. De modo esquematico, tais defesas seriam: a) uma fragmentacdo da relagdo profissional-paciente. b)
despersonalizagdo e negagdo da importancia do individuo; c) distanciamento e negagdo de sentimentos; d) tentativa de
eliminar decisdes pelo ritual de desempenho de tarefas; ¢) reducdo do peso da responsabilidade, ao que o parcelamento ¢ a
fragmentagao das tarefas e do cuidado se encarregam. (PITTA, 1994, p. 65-7).
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profundamente marcado pelo surgimento do conceito moderno de doenga. Esse conceito traz
importantes implicagdes para sua diagnose e terapéutica. Vinculada a um “imaginario
cientifico” e originando-se a partir da anatomoclinica, essa ¢ uma medicina do corpo, das
lesdes e das doengas. Embora teoricamente varias técnicas de intervencdo devam ser
utilizadas, como dietas e exercicios, na pratica apenas medicamentos e cirurgias sao
considerados como terapéutica real e as demais intervengdes ndo gozam do mesmo status
tedrico. A intervencdo mais valorizada na pratica médica € a etiologica, que busca remover as
causas da doenga e, portanto, a propria doenga. (CAMARGO JR., 2005; LUZ, 2000).

Este enquadre hegemodnico da racionalidade médica pode explicar, parcialmente, as
dificuldades de aceitagdo e legitimacdo da assisténcia paliativa junto ao corpo de profissionais
e também pacientes, ja que seu objetivo € o controle de sintomas e ndo mais a erradicagdo da
doenca. No caso dos cuidados paliativos, além dessa vinculagdo com uma terap€utica pouco
valorizada pela racionalidade médica, ha também a sua vinculagdo com um aspecto de nossa
existéncia vivenciado na modernidade como trauma, assumindo um carater inominavel,
impossivel de representacdo, € como tabu: a morte.

E digno de nota que na defini¢do de cuidados paliativos da Organizagdo Mundial da
Satde (OMS) de 1990, esses eram apresentados como “cuidado ativo e total [...]”, aspecto,
via de regra, enfatizado pelos profissionais que atuam na area como defesa da importancia de
sua pratica no contexto das especialidades. Embora concebidos como “cuidados ativos”, os
cuidados paliativos propdem uma abordagem sintomatica dos doentes incuraveis, ocupando
desde entdo um lugar novo e intermedidrio entre a fase de curabilidade da doenca e o
momento do falecimento do paciente. (CASTRA, 2003).

A presenca e institucionalizagdo dos cuidados paliativos nas praticas de saude,
portanto, coloca em pauta, ou antes, da visibilidade aos problemas relativos a separacao entre
tratamento e cuidado. A dissociagdo, inclusive, deve se efetuar, como querem os profissionais,
na “propria cabeca do paciente”. Se ele estd em cuidados paliativos deve renunciar a qualquer
desejo de retomar um tratamento curativo, sob pena de ser rotulado como alguém que esta
“negando” a doenca. A angustia da equipe da Clinica em cuidar do Sr. Paulo no registro de
sua “negacao” ¢ reveladora dessa perspectiva normatizante. Para a equipe, ¢ como se o
paciente precisasse escolher um lado: ou o da cura ou o do cuidado.

Por outro lado, verifica-se de maneira inequivoca que os profissionais sofrem em
razdo de sua tentativa e conseqiiente incapacidade para controlar o morrer, ainda pouco
sensiveis as questoes relativas a capacidade de cuidar, nao s6 do ponto de vista dos aspectos

técnicos, mas também dos aspectos relacionais e afetivos. Para Costa (2009) e Figueiredo



188

(2009), a nocao de cuidado refere-se a uma acdo em saude que implica ocupagdo,
preocupacgao, responsabilizagdo e envolvimento afetivo com o outro. Implica também respeito
pelas diferencas, pela realidade do outro, suas escolhas e saberes sobre si mesmo. E ainda,
aposta na capacidade dos sujeitos estabelecerem suas proprias normas ancoradas em sua
histéria de vida de maneira singularizada.

E com base nessa vertente conceitual que a nogdo de cuidado dispensado aos pacientes
nos servigos de saude foi considerada no presente trabalho. A partir desse conceito, buscou-se
refletir sobre o hiato existente entre tratamento e cuidado, que tem resultado na multiplicagao
de normas e regras nas praticas de saide como estratégia para dar conta das incertezas e
complexidades que habitam a clinica.

Para Michael Hardt, os servigos de saude sao um dos exemplos mais expressivos “do
trabalho afetivo” de interagdes e contatos humanos, sob a forma de prestacdes de cuidados
que estdo completamente imersas no corporal e afetivo, mas cujos afetos e efeitos que
produzem sdo, ndo obstante, imateriais. O que o trabalho afetivo produz sdao sentimentos de
bem-estar, redes sociais ¢ formas de comunidade ndo quantificiveis em estatisticas, nem
visiveis em protocolos. (HARDT, 2003). Assim, acolher, cuidar, dar suporte aos pacientes e
suas familias exigem uma disponibilidade, inclusive interna, que ndo vem sem um preparo,
isto ¢, uma formagao que reconheca a dimensao subjetiva das relagdes clinicas e prepare os
profissionais para lidar com o fluxo de afetos inerente a tais relagdes. (BALINT, 1988;
DANTAS; CUNHA, 2008). Em sintese, uma formagdo que contraste com a énfase exclusiva
nos aspectos técnicos. Essa outra vertente de formacao, cuja tonica recai sobre a consideragao
da subjetividade, tanto de pacientes como dos profissionais, dos aspectos éticos de
reconhecimento do outro como legitimo outro ¢ da consideracdo de suas capacidades de
autodeterminacdo, ndo ¢ oferecida nos curriculos tradicionais nem encontra espacos
institucionais de discussdo, compartilhamento e elaboragio. (MAGALHAES; PENELLO,
2010). Ainda sao pobres as ofertas de métodos e instrumentos para valorizar a capacidade
clinica dos profissionais de lidar com as singularidades, com preponderancia de respostas
homogeneizantes de normas e protocolos, que Cunha e Dantas (2008, p. 38) denominaram de
“libido normativa”.

Uma formagdo e um trabalho que considerem, além da técnica, interagdes e contatos
humanos que levem em conta as singularidades, potencializando a capacidade de analise e
intervencdo dos profissionais, encontram ressonancia, a meu ver, na no¢ao de “cuidado de si”,
formulada por Michel Foucault (1985, 1994, 2006a, 2006b). Trata-se, aqui, de analisar a

noc¢ao de cuidado sob a égide do “cuidado si”, que para Foucault ndo aponta para uma
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configuragdo individualista que “conferiria cada vez mais espago aos aspectos privados da
existéncia, aos valores da conduta pessoal e ao interesse que se tem por si proprio”
(FOUCAULT, 1985, p. 47). Esse conceito refere-se, antes, a um fendmeno de longo alcance
histérico, mas que conheceu entre os séculos I a. C e II d.C seu apogeu: o desenvolvimento
daquilo que se poderia chamar de “cultura de si”’, na qual foram intensificadas as relagdes de
si para consigo. (FOUCAULT, 1985 p. 49). Trata-se de uma relagdao pautada em regras que
ndo sdo vinculadas exclusivamente a uma moral ¢ normas sociais, mas a processos de
subjetivacao singulares. (BIRMAN, 2000). Remete-se ainda a uma forma de “elaboragdo” do
trabalho ético realizado sobre si mesmo, ndo apenas para tornar o comportamento conforme a
uma regra dada, mas sim para tentar transformar a si mesmo em sujeito moral da propria
conduta. (FOUCAULT, 2006b, p. 213).

Ao analisar a problematizacdo do comportamento sexual, as atividades e os prazeres
que dele decorrem como objetos de uma preocupagdao moral, Foucault afirma que em certas
morais, a énfase ¢ colocada, sobretudo, no codigo. Em tais morais, ha uma centralidade das
instancias de autoridade que defendem esse cddigo, que impdem sua aprendizagem e
obediéncia e sancionam as infra¢des. Nessas condigdes, a subjetivagdo se realiza de uma
maneira quase juridica, na qual o sujeito moral se refere a uma lei ou a um conjunto de leis.
Em contrapartida, ha morais nas quais ha uma maior importancia das formas de subjetivagao e
das praticas de si. A énfase ¢ posta nas formas de relacdo consigo proprio, nos procedimentos
e técnicas que viabilizam a elaboracao dessas formas, nos exercicios pelos quais o sujeito se
propde a si mesmo como objeto a conhecer e nas praticas que permitem transformar-se.
(FOUCAULT, 2006b). De acordo com Foucault (2006b), as reflexdes morais em torno do
comportamento sexual na antiguidade grega ou Greco-romana foram muito mais orientadas
para as praticas de si e para a questdo da “ascese” do que para as codificacdes de condutas e
para a defini¢do estrita do permitido e proibido. Embora a necessidade de respeitar a lei e os
costumes seja muito freqlientemente enfatizada, o importante estd menos no conteudo da lei e
em suas condi¢des de aplicagdo do que na atitude que faz com elas sejam respeitadas. A
énfase ¢ posta na relagdo consigo que permite uma perfeita soberania sobre si mesmo. Trata-
se, portanto, de fazer a distingdo entre os elementos de codigo de uma moral e os elementos
de ascese, considerando, no entanto, sua coexisténcia, suas relacdes, uma relativa autonomia e
possiveis diferencas de énfase. (FOUCAULT, 2006b, p. 215-16).

Foucault identifica no didlogo O Alcebiades, de Platdo, a primeira elaboracao
filosofica do “cuidado de si” e a primeira ocorréncia da expressao epimeleisthai sautou, que

significa entre os gregos “tomar conta de si”, “cuidar de si”. (FOUCAULT, 1994). Foucault
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destaca as suas principais caracteristicas na filosofia platonica, isolando trés temas principais
presentes no dialogo: inicialmente a relacao entre o “cuidado de si” e a preocupagdo com a
vida politica, pois o esfor¢o que permite a alma se conhecer € o principio sobre o qual pode se
fundamentar o ato politico justo; em seguida, a relacdo entre o “cuidado de si” e a pedagogia,
sendo o “cuidado de si” o dever do homem jovem que se prepara para a vida; finalmente, a
relagdo entre o “cuidado de si” e o “conhecimento de si”. Embora no Alcibiades haja,
conforme Foucault, uma estreita ligagdo entre “cuidar de si mesmo” e “conhecer-se a si
mesmo”, o primeiro preceito termina por assimilar-se ao segundo. Platdo da prioridade ao
preceito délfico “conhece-te a ti mesmo” e esse privilégio caracteriza todos os platonicos.
Mais tarde, no decorrer dos periodos helenistico e greco-romano, o privilégio sera invertido.
Nao sera ressaltado o “conhecimento de si”’, mas o “cuidado de si” - esse Ultimo tornar-se-a
autdbnomo e se impora como primeiro problema filoséfico. (FOUCAULT, 1994, p. 792).

Para Foucault, na modernidade tem ocorrido uma inversao na hierarquia dos dois
principios, “cuida de ti mesmo” e “conhece-te a ti mesmo”. Na cultura greco-romana, o
“conhecimento de si” aparece como conseqiiéncia do “cuidado de si”’. No mundo moderno, o

“conhecimento de si” constitui o principio fundamental.

Dentre as razdes que explicam por que o “conhece-te a ti mesmo” eclipsou o “cuida de ti
mesmo” tem-se [...] uma dificuldade de fundamentar uma moral rigorosa sobre um preceito
que mostra que devemos nos preocupar conosco mesmos mais do que qualquer outra coisa.
Inclinamo-nos, em principio, a considerar o “cuidado de si” como qualquer coisa de imoral,
como um meio de escapar a todas as regras possiveis. Herdamos isso da moral crista, que faz
da renuncia de si a condigdo da salvagdo. [...] Somos também herdeiros de uma tradi¢do
secular, que vé na lei externa o fundamento da moral. “Conhece-te a ti mesmo” eclipsou
“cuida de ti mesmo” porque nossa moral, uma moral do ascetismo, ndo parou de dizer que “o
si” ¢ a instancia que se pode rejeitar. A segunda razdo ¢ que, na filosofia tedrica que vai de
Descartes a Husserl, o conhecimento de si (o sujeito pensante) ganhou uma importancia tanto
maior enquanto ponto de referéncia da teoria do conhecimento. (FOUCAULT, 1994, p. 788-
89)

Os trés temas encontrados em Platdo também estdo presentes ao longo de todo o
periodo helenistico e quatro ou cinco séculos mais tarde, em Séneca, Plutarco, Epiteto, os
quais dardo a forma final para a nogao de “cuidado de si”.

Mas se os problemas em torno do “cuidado de si” permaneceram os mesmos, afirma
Foucault (1994), as solugdes propostas nesses ultimos autores ¢ os temas desenvolvidos
diferem dos significados platonicos, € muitas vezes se opdoem. Primeiramente, ocupar-se de si
na época helenistica e sob o Império nao constitui somente uma preparacdo para a vida
politica, como o foi em Platdo, mas tornou-se um principio universal. Em segundo lugar,
cuidar de si mesmo nao ¢ simplesmente uma obrigacdo da qual se incumbem as pessoas
jovens preocupadas com sua educagio, como era para Alcebiades. E uma maneira de viver,

um dever permanente, do qual cada um deve se incumbir ao longo de sua vida. Em terceiro
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lugar, mesmo que o conhecimento de si tenha um papel importante no “cuidado de si”, nao ha
preponderancia do primeiro sobre o segundo, mas o inverso. Assim, o “modelo pedagogico”
de Platdo ¢ substituido por um “modelo médico”. O cuidado médico permanente ¢ um dos
tragos essenciais do “cuidado de si” no periodo Greco-romano, em que cada um deve tornar-
se médico de si mesmo. (FOUCAULT, 1994, p. 796).

Foi com Epiteto, afirma Foucault (1985), que o tema do “cuidado de si” teve sua mais
alta elaboracdo filosofica. Nele, o ser humano foi definido como o ser a quem foi confiado o
“cuidado de si”, sendo esse um privilégio-dever, um dom-obrigacdo que leva cada um a
tornar-se objeto de toda a sua aplicagdo. Foucault (1985, p. 53) cita Apuleu: “saber
aperfeicoar a propria alma com a ajuda da razao” ¢ uma regra “igualmente necessaria para
todos os homens”. Aprender a viver a vida inteira era um aforismo citado por Séneca e que
convida a transformar a existéncia numa espécie de exercicio permanente. (FOUCAULT,
1985, p. 54). Nesse sentido, o tema do “cuidado de si” remete-se ao que Foucault chamou de
uma “arte da existéncia” que, avancando de seu quadro de origem e se desligando de suas
significacdes filosoficas primeiras, adquiriu progressivamente as dimensodes e as formas de
uma verdadeira “cultura de si”. Pode-se caracterizar essa “cultura de si” pelo fato de que a
“arte da existéncia” — techne tou biou — nela se encontra dominada pelo principio segundo o
qual ¢ preciso “ter cuidado consigo”. (FOUCAULT, 1985, p.49). De acordo com Foucault, as

“artes da existéncia” devem ser entendidas como:

As praticas racionais e voluntarias pelas quais os homens ndo apenas determinam para si
mesmos regras de conduta, como também buscam transformar-se, modificar-se em seu ser
singular e fazer de sua vida uma obra que seja portadora de certos valores estéticos e que
corresponda a certos critérios de estilo. (FOUCAULT, 2006b, p.198-99).

Como “arte da existéncia”, um aspecto fundamental dessa atividade consagrada a si
mesmo ¢ que essa aplicacdo nao requer simplesmente uma atitude geral, uma aten¢ao difusa,
mas uma atividade real. O termo epimeleia nao designa simplesmente uma preocupagdo, mas

todo um conjunto de ocupagdes. Trata-se de epimeleia quando se fala para designar as

atividades:

[...] do dono da casa, as tarefas do principe que vela por seus studitos, os cuidados que se deve

ter para com um doente ou para com um ferido, ou ainda as obrigacdes que se prestam aos
deuses ou aos mortos. Igualmente, em relagdo a si mesmo, a epimeleia implica um labor.
Existem os cuidados com o corpo, os regimes de saude, os exercicios fisicos sem excesso, a
satisfacdo, tdo medida quanto possivel, das necessidades. Existem as meditagdes, as leituras,
as anotacdes que se toma sobre livros ou conversacdes ouvidas, € que mais tarde serdo relidas,
a rememoragdo das verdades que ja se sabe, mas que convém apropriar-se ainda melhor
(FOUCAULT, 1985, p. 56-9).

Foucault da o nome a essas atividades de “praticas de si”, que se manifestam, entre

outras, através das conversas com um confidente, com amigos, com um guia ou diretor, as
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quais se acrescenta a correspondéncia onde se expoe o estado da prdopria alma, solicita-se
conselhos, etc. Em suma, em torno dos cuidados consigo toda uma atividade de palavras e de
escrita se desenvolveu, na qual se ligam o trabalho de si e a comunicagdo com outrem. Assim,
o “cuidado de si” aparece intrinsecamente ligado a um “servigo de alma” que comporta a
possibilidade de um jogo de trocas com o outro e de um sistema de obrigacdes reciprocas.
(FOUCAULT, 1985).

O “cuidado de si”, desse modo, vincula-se a idéia de cuidado do outro por possuir uma
intima ligacdo com as relagdes alteritarias, isto ¢, com os lacos sociais que se produzem no
interior de uma construgao ético-estética da subjetividade. (BIRMAN, 2000). De fato, um dos
pontos mais importantes dessa atividade consagrada a si mesmo ¢ que ela ndo constitui um
exercicio de solidao, mas sim uma verdadeira pratica social. Assim, existiam exercicios
comuns que permitiam, nos cuidados que se tinha consigo, receber a ajuda dos outros, como
Socrates fez com Alcebiades ao forma-lo para a vida politica. (FOUCAULT, 1985). Essa
concepedo, em Foucault, diz respeito ainda a possibilidade de resisténcia ao poder, pois onde
ha relacdes de poder, ainda que desequilibradas, ha também a possibilidade de resisténcia, sob
a forma de estratégias que possam modificar uma situacdo que subordina e religa a uma
ordem inferior. (FOUCAULT, 2006a, p. 277). Nesse eixo, o “cuidado de si” visa a
administrar bem o espago de poder presente em qualquer relagdo, ou seja, administra-lo no
sentido da nao dominagdo (FOUCAULT, 2006a), como no ato assistencial que encerra uma
rede de relagdes entre diversos atores. No campo das praticas de cuidado em saude, essa
relagdo de dominagdo pode se manifestar na suposicao de que aquele que cuida “sabe”, de
antemao, o que ¢ melhor para o outro, objeto de seu cuidado, que Balint (1988) chamou de
“Fungdo apostolica”®. Também a produ¢do de normas de comportamentos considerados mais
adequados a um “bem morrer” pode ser considerada uma relacdo de dominacao nesse campo.

Figueiredo (2000), ao discutir a técnica em psicanalise a partir da nog¢ao de holding da
teoria das relagdes objetais, sugere que a conducao de um processo terapéutico requer ao
analista a capacidade de manter-se, simultaneamente, como “presenc¢a implicada” e “presenca
reservada”. Em outro texto (FIGUEIREDO, 2009), o autor retoma a questao da “presenca,
implicacdo e reserva” a partir das fungdes cuidadoras, mostrando, por um lado, a insuficiéncia

da pura reserva, essa entendida como neutralidade, indiferenga e siléncio. Por outro lado,

% Balint informa que a missdo ou “funcdo apostolica” significa em primeiro lugar que todo médico tem uma vaga, mas quase
inabalavel idéia sobre 0 modo como deve se comportar o paciente quando esta doente. Como conseqiiéncia, o paciente se vé
obrigado a aceitar a “fé e os mandamentos” do seu médico e a converter-se, pelo menos superficialmente, ou a rejeita-los e,
como ultimo recurso, ir a outro médico, cujos “fé e mandamentos” sejam mais exequiveis. (BALINT, 1988, p.186-87, grifos
do autor).
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ressalta que, seja na andlise, na vida ou em qualquer experiéncia de cuidado, sdo inegaveis os
maleficios da implicagdo pura, ao que o autor chamou de “extravio e excessos das fungdes
cuidadoras”. (FIGUEIREDO, 2009, p. 129).

Nessas reflexdes finais proponho uma aproximacao dos dois conceitos — o de “cuidado
de si” e o de “presencga, implicacdo e reserva” no marco das fungdes cuidadoras. Trata-se de
uma estratégia metodologica para refletir sobre os impasses e dilemas presentes no campo das
praticas de saude no qual se encontram separados tratamento e cuidado, cuja conseqiiéncia
mais imediata, dentre outras, ¢ a producdo de normas de cuidado exteriores as relagdes
concretas. Também para compreender as dificuldades em torno do cuidado na assisténcia
paliativa que envolve os pacientes, seus familiares, os profissionais e as institui¢des. Isso
porque a nog¢do foucaultiana de “cuidado de si” em sua vertente de resisténcia ao poder coloca
em cena, para efeito da presente discussdao, o cuidado ao profissional em sua condicao de
protagonista do processo de trabalho, quando o autoriza e o instrumentaliza para assumir uma
posi¢do subjetiva mais ativa em relagdo aos inumeros dilemas que habitam seu cotidiano na
assisténcia. Trata-se, para o profissional, de ndo responder reativamente aos acontecimentos,
resvalando para a rotina e a norma, quando ndo para a evasao, como forma de defesa a uma
realidade que lhe afeta e ultrapassa pelas dificuldades existentes. Na ética do “cuidado de si”,
o profissional renuncia a uma pratica ancorada somente no codigo € na regra e se
instrumentaliza para um exercicio singular de cuidado, aproximando-se aqui da idéia de uma
“presenca implicada”, mas mantendo certa reserva de maneira a criar um espago possivel de
expressao para aqueles de quem cuida.

Do ponto de vista do paciente, pode-se aventar a possibilidade de considerar o seu
movimento de “ver” e “nao ver” a doenga no proprio corpo, de “saber” e “nao saber” sobre o
seu processo de morte, ao que os profissionais geralmente consideram como uma atitude de
“negagao” da doenca, antes como um exercicio do “cuidado de si”, no sentido: a) da relagdo
que o sujeito € capaz de estabelecer consigo mesmo, o que lhe permite vivenciar a experiéncia
do adoecimento e do morrer a partir das proprias criagdes, crencgas, valores, isto €, a partir de
um legitimo saber sobre si mesmo (como a Sra. Valéria, que mesmo com muito desconforto
respiratorio escolhe morrer em casa, perto de seu filho; b) da possibilidade de resisténcia que
inverta a relagdo de poder médico/ paciente, mantendo-se como sujeito capaz de agir com
liberdade (como a Sra. Marlene, ou mesmo como o Sr. Paulo, que ndo permitiram que
modificassem sua relagdo com a morte: para ele, insuportavel até¢ o fim; para ela, colocada a

distancia através do recurso a seducao; c) e por fim, em concordancia com a citagao de Costa:
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A morte ndo ¢ futura: ¢ uma presenga que o nosso interesse adia pela arte do esquecimento.
Fingimos ndo saber o que ja sempre sabemos. Esse fingimento, esse truque, ¢ também um
cuidado. Porque para a vida do homem ndo estd em jogo apenas o manter-se vivo, mas,
também, outra orientagdo que lhe ¢ inescapavel: o desejo de felicidade (COSTA, 2009, p. 36,
grifo nosso).

Foi possivel observar o dificil equilibrio das relagdes de poder de maneira pungente no
caso clinico da paciente Marlene, incansavel nas negociagdes e renegociagdes com sua
médica sobre a ndo utilizagdo do opiodide para dor sob o argumento de que lhe fazia engordar.
A médica, por seu turno, ao aceitar negociar e entender o “momento da paciente” realiza um
cuidado ético de respeito, evitando os procedimentos excessivos e abusivos do “furor
curativo” — querer ajudar a todo custo (FIGUEIREDO; COELHO JR., 2000, p. 18), pois foi
necessario a profissional “suportar” que a paciente teria dor nos proximos dias. Com essa
posigdo ética, a médica assume o que Figueiredo chama de uma “forma muito especial de
presenca, a qual comporta uma certa auséncia’, mas uma auséncia convidativa, que se
constitui como “disponibilidade” e “confiabilidade”, em suma, uma “presenca reservada”.
(FIGUEIREDO; COELHO JR., 2000, p. 20). Mesmo renunciando momentaneamente a
determinagdo terapéutica, pois a médica nao tinha davida da necessidade da prescricdo do
opidide, o que configura certa auséncia, a profissional, no entanto, sustenta sua posi¢ao e
aceita as “turbuléncias” presentes em qualquer processo terapéutico, ja que trata-se de um
encontro intersubjetivo, nos termos de Ayres (2009). Sustenta também sua responsabilidade,
disponibilizando-se a um encontro fora da data da proxima consulta para o caso da dor tornar-
se severa. Assim aconteceu e gradualmente Marlene pode aceitar a medicagdo. A norma,
nesse caso, seria a prescricdo do opidide sem a escuta do significado e impacto que a
medicacdo teria sobre a “vida que ainda vive” em Marlene. Tornando-se independente da
rigidez da norma e da regra, detendo-se na singularidade do caso, a médica pode também ser
protagonista na conducao do seu trabalho ao reconhecer o protagonismo da paciente: um
“cuidado de si” que implica em cuidado do outro.

A aposta nesse modo ético de cuidar ¢ que o “cuidado de si”, na medida em que
remete a presenca do outro, pode significar o compartilhamento de experiéncias através do
didlogo, das “redes de conversacdo”, cuja conseqiiéncia mais imediata ¢ a liberacdo do
pensamento para poder refletir sobre cada caso concreto em sua singularidade. Através do
didlogo, Marlene pdde ser compreendida em seus motivos, em suas reivindicagdes. Sua
médica pdde pensar, ponderar, numa reflexdo aberta para a presenga do outro. Nao se trata
apenas de cumprir um papel social que informa uma vocacao: o papel do médico de curar ou

mesmo aliviar. E preciso também, como diz Ayres (2009), “ouvir” os projetos de felicidade
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dos pacientes: Marlene gostaria de permanecer bonita para seu marido — “ah, eu me arrumo
mesmo”, dizia ela. O processo de morrer dessa paciente, o modo como ela foi cuidada, como
viveu o fim de sua vida, constituem atualmente os paradoxos do cuidado que encontram seu
ponto de articulagdo na medicina paliativa: um morrer ao mesmo tempo medicalizado, mas
ndo necessariamente normatizado e sim aberto para a singularidade. Isso nao quer dizer que
em toda assisténcia paliativa se tenha essa configuragao de acdes, pois 0 modo de organizagdo
dos servicos e a pratica dos profissionais apresentam um grau de diversidade impossivel de
ser representado de maneira homogénea.

Para Arendt (2004), o habito de pensar ¢ que pode liberar o pensamento para o juizo
na medida em que se configura como a mais politica das faculdades humanas: a faculdade que
torna possivel julgar situagdes particulares sem submeté-las as regras gerais. A perda do
pensamento leva a perda de critérios de avaliagdo, de modo que sé resta a reproducao do
mesmo, a repeti¢ao, a norma. Contudo, esse modo de “caminhar” na assisténcia, que implica
o exercicio do pensamento e do juizo, um maior compartilhamento dos afetos, disposi¢ao para
buscar negociar projetos terapéuticos com os sujeitos envolvidos levando em conta as
variaveis necessarias em cada momento (DANTAS; CUNHA, 2008, p. 37), tem seus efeitos.
Esses nem sempre sdo julgados positivos ao reavivar as angustias diante das incertezas da
clinica e da complexidade do adoecer. Também podem levar a certo desalojamento do
profissional, especialmente o médico, em relagdo as cristalizadas condutas baseadas em
padrdes de eficiéncia e eficacia. Sdo esses padrdes, por seu turno, que tém favorecido a
traducdo do confronto com os limites do seu saber e da sua técnica em vivéncias de fracasso e
impoténcia quando em face de um paciente que nao conseguiu curar. (BARRETO;
MAGALHAES, 2005). No caso do profissional paliativista, como suportar que a sua fungio
técnica de alivio da dor, um dos elementos essenciais dessa assisténcia, fosse desafiada e
adiada por uma paciente que permaneceu até o fim solicitando ser ouvida em seus desejos?

A proposta de um cuidado ético, portanto, ndo ¢ a de oferecer uma férmula magica e
uma maneira ideal de proceder. Trata-se, antes, da aposta em um processo fecundo de
compartilhamento entre profissional e paciente/familiares de angustias, duvidas, no que esse
compartilhamento traz de confrontacdo com o sofrimento, o limite, o inesperado, o ndo saber:
as turbuléncias de todo encontro. (MARINHO; NERI, 2010).

O cuidado ético, consequentemente, requer uma “presenca reservada”, com a criacao
de um espago vital livre dos excessos de presenga ¢ de fazeres do cuidador, onde entdo o
sujeito podera exercitar sua capacidade para criar o mundo a sua medida e segundo suas

possibilidades. Nessa posi¢do, o cuidador exerce a reniincia a sua onipoténcia € a aceitacao da
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sua propria dependéncia. “E preciso saber cuidar do outro, mas também cuidar de si e deixar-
se cuidar pelos outros, pois a mutualidade nos cuidados ¢ um dos mais fundamentais
principios éticos a ser exercido e transmitido”. (FIGUEIREDO, 2009, p. 131). Trata-se de um
compartilhar e operar em relagdes complexas de interacdo e colaboragao, com base no
reconhecimento dos proprios limites. Ora, reconhecer a finitude e o limite deixardo aquele que
cuida muito mais sensivel aos objetos de seu cuidado e muito menos inclinado a exercé-lo
tiranicamente, de maneira normatizada, fazendo de seu cuidado muito mais um exercicio de
dominio, o que configura os exageros da “presen¢a implicada”. (FIGUEIREDO, 2009).

Figueiredo, assim, produz um importante deslocamento nas fun¢des do cuidado
quando traz a idéia de que o cuidado de qualidade ¢ aquele cujo fazer e decisdes sdo
compartilhados, tanto com outros agentes de cuidado, o que requer uma disposi¢ao para
trabalhar em equipe e construir grupalidade, quanto com o paciente. Esse, por sua vez, visto
como um sujeito ativo, passivel de exercer sua liberdade, com lembra Foucault (2006a),
também podera exercer fun¢des cuidadoras. Com isso, deixar-se cuidar pelo sujeito objeto do
cuidado torna-se, em si mesmo, uma forma eficaz de cuidar, ja que privilegia o eixo do
reconhecimento da poténcia do outro. Através desse solo ético de cuidado, o profissional
protege a si e ao seu paciente de um excesso de implicacao, que despontencializa, desqualifica
e aprisiona.

Com a nocao de “presenca reservada”, tratar-se-ia de um movimento de retirada
estratégica do cuidador que, ao assim fazer, convoca o sujeito a agdo, a responsabilizar-se por
seu estar no mundo, ainda que no seu processo de sair desse mundo, em sua morte.

Desse modo, na experiéncia do adoecimento, havendo ou nao a recuperagdo, o
cuidado ético deve possibilitar aos sujeitos vivenciarem essa experiéncia a partir de suas
proprias criagcdes. Surge, assim, o respeito pelas historias de vida de cada um e o
reconhecimento de sua singularidade (MARTINS, 2004), instituindo um cuidado que se
ancora, finalmente, na integralidade das agdes (MATTOS, 2005) e tem por objetivo “projetos
de felicidade” (AYRES, 2009). Dito de outro modo, nas palavras de Mattos (2005), no
“exercicio do cuidado prudente” ¢ possivel reconhecer nas experiéncias concretas os signos
da integralidade. Como nos adverte, talvez em nosso atual estagio de desenvolvimento e de
tecnologias disponiveis ndao seja possivel escapar da medicalizagdao, portanto, nascemos e
agora morremos sob o olhar especializado da medicina. Mas ha como, conhecendo as
conseqiiéncias negativas da acdo médica, ponderarmos melhor nossas intervencdes. Isso
significa o exercicio cotidiano da duvida sobre o cuidado necessario: um cuidado prudente

para uma vida decente, afirma o autor (MATTOS, 2005, p. 131).



197

Com base no que foi discutido, muitas vezes, lembra Figueiredo (2009, p.132), a
fun¢do do cuidador envolve “nenhum fazer, mas apenas um deixar-ser e deixar-acontecer, o
que equivale a acao de nao impedir que algo seja e acontega — ¢ a de abrir espago ausentando-
se, conservando-se em reserva’”. Isso significa estabelecer limites para a agdo — o que € feito e
0 que pode ser feito — de maneira que os fazeres ndo se confundam com poder e dominio.
Cuidado, desse ponto de vista, ndo se reduz as normas técnicas de eficacia e higiene, embora
delas nao prescinda, cuja virtude, uma das mais importantes, ¢ a de oferecer ao sujeito uma
experiéncia de integragdo — ser acolhido, ser reconhecido e ser chamado a existéncia, ainda

uma vez, em sua morte.
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5 CONSIDERACOES FINAIS

De acordo com o que foi discutido, a morte na modernidade tornou-se um elemento
perturbador da estrutura social, uma experiéncia-tabu, de maneira que os cuidados paliativos
necessitam de um esfor¢o redobrado para tentar dominar essa desordem e organizar a sua
gestdo pacificada. Os profissionais dos cuidados paliativos procuraram, desse modo, fazer
incidir sua pratica sobre uma série de elementos a fim de reabilitar o lugar onde,
supostamente, a morte se desenrola, pelo menos nos hospitais que as possuem: as unidades
paliativas. No hospital observado, embora a morte ocorra nas enfermarias € mesmo na
emergéncia, a unidade paliativa € vista como o local para onde enviar o paciente quando “ndo
ha mais nada para fazer” e, na maior parte dos casos, esses pacientes sao enviados em suas
Giltimas horas. E essa imagem que os profissionais se esforgam para modificar. Além desse
encaminhamento tardio, ha dificuldades concretas da equipe para prover um cuidado efetivo
ao paciente, dada a escassez de recursos ¢ modalidades assistenciais exclusivas para esses
pacientes, como a internagdo ou assisténcia domiciliar. Isso € o pouco conhecimento dos
demais profissionais sobre a assisténcia paliativa demonstram a pouca visibilidade e
legitimidade da unidade na cultura da instituicdo, o que estd em sintonia com o proprio
desenvolvimento historico dos cuidados paliativos, inicialmente marginalizados na cultura
médica e ainda em processo de legitimagao social em nosso pais.

Um dos elementos estratégicos para obter mudancas nesse quadro, na Clinica
observada, tem sido a difusdo entre os demais profissionais dos principios norteadores da
pratica e filosofia dos cuidados paliativos, bem como das normas institucionais de acesso do
paciente a unidade. Essa tem sido uma forma de estabelecer a sua especificidade, que nao ¢,
pelo menos de maneira exclusiva, tratar do paciente em seus ultimos dias configurando-se,
desse ponto de vista, em ‘“cuidados terminais”, como afirmam os seus profissionais.
Concretamente, essa difusdo e a busca de visibilidade se materializam através da oferta de
Cursos reconhecidos nas areas da dor e cuidados paliativos, cujo objetivo € uma maior
insercdo da Clinica no universo do hospital, mas também para fora dele. Além desse aspecto
mais formal, tal difusao ocorre também no dia-a-dia do trabalho através das varias interagoes
entre os profissionais paliativistas e as diferentes equipes. Além disso, tem-se a recepcao na
Clinica de estagiarios da graduacao e residentes do curso de medicina da UFRIJ, cujo intuito ¢
introduzir os valores vigentes dessa nova forma de cuidado na formacdo. Todos esses

dispositivos, em conjunto, t€ém por objetivo tanto a difusdo social dos cuidados paliativos
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como a constru¢ao da credibilidade e da especificidade do setor: a constituicdo da Clinica
como polo de dominio do fim da vida e de controle da dor no espago hospitalar, com vistas a
produzir uma imagem mais positiva e legitima desse que ainda ¢ visto como “o lugar da
morte”.

No entanto, em cuidados paliativos, observa-se que o principal elemento sobre o qual
incide a pratica das equipes paliativistas, além dos elementos mais formais, ¢ a propria
experiéncia do morrer. A subjetividade dos pacientes, vistos como um individuo - indivisivel
e autdbnomo - torna-se um objeto central dessa assisténcia.

De acordo com Bonet (1999), a constituicao da biomedicina como saber cientifico nao
pode ser dissociada do estabelecimento da configuracao individualista que ¢ hegemonica na
cultura ocidental moderna. O processo de formagdao dessa configuragdo produziu trés
importantes conseqiiéncias: a racionaliza¢do e afastamento do sensivel, a fragmentagdo dos
dominios e dos saberes, a interiorizagao e psicologizacao dos sujeitos. Dessas conseqiliéncias
surge uma nova concep¢dao de pessoa, colocando o individuo como valor supremo —
transformagao fundamental para que a biomedicina se cristalizasse como um modelo sobre o
corpo ¢ a doenca. A partir da nova concepgao de corpo se abre o caminho para uma biologia e
uma medicina positivas, mas o custo desse avango ¢ a instituicdo de um dualismo entre o
corpo, que representara o material, mensurdvel e objetivavel, ¢ o homem, associado ao
espiritual, social e psicologico. Com esse dualismo material-espiritual ficam definidas as
bases do que Bonet chamou de “tensdo estruturante da pratica médica”, que coloca os sujeitos
em uma posicao dividida entre o que “devem saber” e o que “sentem ao fazer”. (BONET,
1999, p.125). Entre os dois pdlos do dualismo existe uma valorizagdo, € por isso uma
hierarquia. (BONET, 1999, p.125-26). Para a biomedicina, o valor estd nas profundidades
mensuraveis do corpo anatomizado com as primeiras dissecacdes, como mostrado por
Foucault (2004b). A medicina moderna surge entao dessa separacdo essencial entre corpo e
homem. Torna-se compreensivel entdo que, no trabalho no ambito dos cuidados paliativos,
uma das principais estratégias dessa nova gestao médica do morrer tenha sido promover e dar
visibilidade a uma distin¢gao dos seus valores em relacao a medicina curativa tradicional. Essa
estratégia se manifesta de maneira clara na tentativa dos cuidados paliativos de reunir
novamente — corpo e espiritual, social e psicoldgico — aquilo que o modelo hegemonico
separou. Nesse processo de distingdo, os cuidados paliativos passam a constituir-se em uma
abordagem médica que dispensa especial atencao ao paciente, visto como ser complexo, total,
cujos pensamentos e sentimentos devem fazer parte da abordagem dos profissionais. Essa

posi¢do tem sua fonte de inspiracao e fundamento no conceito de “dor total” de Saunders. No
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interior dessa filosofia de cuidado que visa o alivio dos sofrimentos, dos sintomas fisicos ¢ a
promocao do conforto, numa atengdo as esferas biopsicossocial e espiritual, ¢ a experiéncia
intima do paciente, seja em relacdo a doenga, a morte e ao sofrimento, a matéria prima sobre a
qual incide a atividade de trabalho da equipe. A nova disciplina, em ultima instancia, amplia o
dominio da intervengdo médica, j4 que ndo apenas um trabalho sobre o corpo, mas também
sobre todas as instdncias da vida do paciente ¢ colocado em marcha. Desse modo, o
reconhecimento do paciente em situagao de “fim de vida” engendra um interesse pela pessoa
como sujeito, ndo redutivel a uma patologia ou a um corpo, a despeito de todo seu tratamento
prévio ter sido efetivado nesses moldes. Morrendo, o individuo acede a posicao de sujeito, o
que comporta, como ja afirmamos, certo paradoxo.

Observa-se que em cuidados paliativos, ¢ a partir dessa recomposi¢cdo do individuo
como sujeito que se forja a remodelagem ativa da experiéncia do paciente através de uma
normalizagdo de sua conduta. Por conseqiiéncia, a pacificacdo da morte encontra nesse
trabalho de remodelagem a sua condi¢ao de possibilidade. O paciente em final da vida torna-
se o ponto final de aplicagdao da normatividade médica. (CASTRA, 2003).

Contudo, fomos buscar em Foucault (1979, 1995) a possibilidade de uma leitura que
reconheca nesse sujeito, ainda que “sujeitado” ao poder normativo da pratica médica, um
feixe de poténcia. Essa possibilidade esta na licdo de Foucault sobre a “face produtiva do
poder”. Conforme o autor, a emergéncia do poder disciplinar na modernidade coincide com
um desdobramento do poder social que, se por um lado € coercitivo, por outro, € habilitador e
capacitador. Com a “analitica do poder”, Foucault propde uma inversao na analise do discurso
do Direito, fazendo sobressair justamente o aspecto de dominagdo — entendida como as
multiplas sujeigdes que existem e funcionam no interior do corpo social, ndo apenas do “rei”
(o soberano) em sua posi¢ao central, mas também dos “suditos” em suas relagdes reciprocas.
(FOUCAULT, 1979, p. 181). Desse modo, se o sujeito sofre a agao do poder, sob forma de
dominagdo, de colonizagdo de forgas, energias, desejos, por outro, a dominagdo nao ¢ macica
e homogénea de um individuo sobre outro. Nesse sentido, o individuo nao € o outro do poder,
a matéria inerte sobre o qual o poder se aplica, ¢ um de seus primeiros efeitos e ¢ também o
centro de transmissdo do poder. Por conclusdo, qualquer possibilidade de resisténcia esta
ancorada nas relagdes concretas de poder. (FOUCAULT, 1979, 2004a, 2006a). Em sintese,
trata-se de analisar as relagdes através do antagonismo das estratégias, dos processos de
resisténcia que sdo postos para funcionar mediante as injungdes do poder. (FOUCAULT,
1995, p. 234-35). Foucault chama essas lutas de “transversais”, pois ndo estdo confinadas a

uma forma politica e econdmica particular de governo. Sao lutas imediatas que se travam, por
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exemplo, contra a medicina e seu controle sobre os corpos das pessoas, sua saude, sua vida e
morte. Sao lutas que questionam o estatuto do individuo e pdem em marcha uma oposi¢ao aos
efeitos de poder relacionados ao saber, a competéncia e a qualificacdo. Por tudo isso, essas
sdo lutas contra uma técnica € nao exatamente um grupo, elite ou classe. Conclui-se que essa
¢ uma luta contra um poder ligado a vida cotidiana imediata. Para caracterizar uma relagao de
poder ¢ preciso que o outro, a forca afetada, o corpo sobre o qual o poder se exerce seja
reconhecido e mantido até o fim como sujeito de agdo; e que se abra, diante da relacdo de
poder, todo um campo de respostas, reacoes, efeitos, invengdes possiveis. (MARTINS, 2007).
Essa perspectiva requer que se considere a relagdo entre subjetividade e poder ndo como um
afrontamento de duas substancias distintas, mas como relagdo de co-pertinéncia, de
implicagdo reciproca, constitutiva tanto do sujeito como do poder. (FOUCAULT, 1995;
MARTINS, 2007).

Em sintonia com essas idéias e com base nas observag¢des da Clinica de cuidados
paliativos do HUCFF, podemos dizer que as trajetorias de final de vida dos pacientes nao
podem ser reduzidas, numa relacao simplista de causa e efeito, a apenas o trabalho efetuado
pela equipe de cuidados paliativos sobre a experiéncia e a relacdo que cada pessoa mantém
com sua doenca e morte. Isso nos levaria a supor que os pacientes sdo completamente
passivos no processo de cuidado. Mediante a abordagem terapéutica da equipe e seu
“conhecimento especializado” na Clinica, os pacientes elaboram estratégias diferentes de
adaptacao para se posicionarem frente ao trabalho técnico e relacional. Vimos que o trabalho
relacional, as vezes, nao ¢ isento de alguma violéncia, ja que tem por objetivo levar o paciente
ao total conhecimento dos fatos referentes ao seu desligamento progressivo da vida. Uma
revelacdo da “perda de si” que pode até ser feita de maneira suave e cuidadosa, mas sera

sempre devastadora. Como lembram Barreto e Magalhaes:

[...] o trabalho que deve ser realizado para remover de unidades de cuidados paliativos o
estigma a elas aderido pelo tabu primordial em relagdo a morte terd mais €xito se ndo se
perseverar na miragem de remové-lo por inteiro, pois a condi¢do humana ndo pode renunciar
a obstinacdio com que nega a morte e a reformular a sua atavica e intransigente decisdo de
existir. (BARRETO, MAGALHAES, 2005, p. 45).

Apesar de uma situagao de extrema fragilidade e dependéncia, os pacientes possuem
possibilidades de estabelecer negociagcdes em relagcdo as propostas terapéuticas que lhes sao
feitas. A observacao de algumas trajetorias de fim de vida na Clinica revelou que na interagao
entre a equipe ¢ os pacientes e seus familiares na cena do cuidado especializado existe
cooperacao, mas também rupturas. Cooperando ou ndo, o que ¢ importante reter dessas

interacdes entre a equipe € o paciente € a existéncia de uma “ordem negociada”, colocada em
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movimento a cada novo encontro, cuja importancia recai na possibilidade de considerarmos
esse como um “‘encontro aberto”, onde cada parceiro pode influenciar seu desenrolar e seus
resultados. Considerar este aspecto, contudo, ndo significa desconsiderar o peso da opinidao
dos especialistas € nem do valor social do paciente como determinante da sua capacidade de
negociagdao. A informacao de que dispdem, por causa de sua competéncia técnica, tem um
papel crucial, contudo, o paciente ja ndo ¢ um puro objeto dessa pratica, mas alguém capaz de
fazer valer seu ponto de vista com os recursos que tem, frageis e potentes a0 mesmo tempo
Observa-se, entdo, que trabalhar a historia de vida do paciente, sua biografia,
revelando um drama individual e intimo (ARIES, 1989), pode ser a expressio de um sentido
extremamente individualizado para a experiéncia do fim da vida, mas também pode significar
uma abertura terapéutica que possibilite o acolhimento das angustias e das dificuldades, o que
constitui os paradoxos do cuidado, com seus vetores de normalizagdo, mas também de
singularizag¢do, que s6 podem adquirir corpo na observacao das praticas reais, concretas, do
cotidiano dos servigos. Os paradoxos do cuidado se estabelecem justamente porque os
pacientes ndo sdo figuras passivas depositarias das acdes dos profissionais, mas sujeitos que
negociam permanentemente o seu estatuto e acdes que lhes sdao dirigidas, as quais, muitas
vezes visam construir a sua relacdo com a doenga e a morte. Com tais reagdes, 0s pacientes

buscam alcangar o que entendem por uma “boa morte” ou simplesmente morte.
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ANEXO A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) dos Profissionais

HOSPITAL UNIVERSITARIO CLEMENTINO FRAGA FILHO - UFRJ
SERVICO DE PSIQUIATRIA E PSICOLOGIA MEDICA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Vocé esta sendo convidado para participar da pesquisa “Cuidados Paliativos e Praticas de
Saude: uma investigacdo da assisténcia aos pacientes portadores de doencas sem recursos de cura no
HUCFF/UFRIJ”, coordenada por Suely Oliveira Marinho, Doutoranda do Instituto de Medicina Social
da UERI.

Este trabalho tem como objetivo aprofundar o conhecimento sobre as praticas de saude e o
processo de cuidado integral oferecido ao paciente de Cuidados Paliativos na Clinica da Dor e
Cuidados Paliativos do HUCFF/UFRIJ, com vistas a contribuir para o desenvolvimento de novas
estratégias de tratamento a esse segmento de usuarios do Sistema Publico de Saude.

Sua participacdo nesta pesquisa consistira em responder uma entrevista semi-estruturada que
sera gravada e, posteriormente, transcrita ¢ analisada, além de sua permissdo, se for o caso, do meu
acompanhamento e observacdo das consultas rotineiras ao paciente de cuidados paliativos no
ambulatorio e nas enfermarias do HUCFF/UFRJ. As informagdes obtidas por meio dessa pesquisa
serdo confidenciais e vocé tera assegurado o sigilo sobre a sua participagao. Os dados obtidos poderao
ser publicados em periodicos cientificos, mas a identificagdo nominal dos envolvidos ndo sera
divulgada. Sua participacdo ndo é obrigatoria. A qualquer momento vocé€ podera desistir de participar
e retirar o seu consentimento. Vocé recebera uma copia deste termo onde consta o telefone e enderego
do pesquisador principal, podendo tirar suas davidas sobre o projeto e sua participagdo, agora, ou a
qualquer momento.

Eu, , declaro que entendi as
informag¢des que constam neste termo de Consentimento Livre ¢ Esclarecido e concordo em
participar da referida pesquisa.

Em, / /

Pesquisadora responsavel - Suely Oliveira Marinho
Telefones de contato — (21) 9438 8628 / 3502 8628

Caso vocé tenha dificuldade em entrar em contato com a pesquisadora responsavel, comunique o fato
ao Comité de Etica em Pesquisa (CEP) da UFRJ: Av. Brigadeiro Trompowski,s/n, sala 01D-46, 1°.
andar, - I1ha do Funddo — Rio de Janeiro, RJ, e-mail: ccp@hucff.ufrj.br - Telefone: (021) 2562 2480.
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ANEXO B - Inquérito que serviu de base para obtencdo dos dados do servigo pesquisado

1. Identificag¢do do servico

2. Natureza juridica do prestador

3. Tempo de implementagdo e¢ funcionamento do servigo

4. Processo de cadastramento do servigo

5. As metas institucionais

6. Procedimentos de cuidado ofertados pela Clinica da Dor e Cuidados Paliativos
(numero e tipo de consultas ja realizadas, nimero e tipo de cirurgias, etc)

7. Quantificacdo da oferta (recursos humanos disponiveis no servi¢o — tipo ¢ nimero de profissionais
envolvidos; especialidades envolvidas; nimero de horas semanais por especialidade; horario de
funcionamento, fluxo e processo de recepgdo e marcacdo de consultas)

8. Quantitativo e caracteristicas socio-demograficas dos usuarios matriculados e em acompanhamento
(2007-2008 — 2009).

9. Regido abarcada pelo servico

10. Capacidade de cobertura

11. Modo de financiamento presente dos servigos ofertados (pagamento via tabelas de reembolso SUS,
recursos proprios das Secretarias de Saude Estaduais ou Municipais, recursos da propria instituigao,
etc.).
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ANEXO C - Roteiro da entrevista semi-estruturada com os profissionais da Clinica da Dor e Cuidados

Paliativos do HUCFF-UFRIJ

II.

II1.

Iv.

Dados pessoais:

Nome:

Categoria profissional:

Sobre a profissao e carreira:

Vocé ¢ categoria profissional (médico, enfermeiro, auxiliar de enfermagem,

psicélogo, assistente social, nutricionista, fisioterapeuta) formado ha quanto tempo?

Desde quando vocé trabalha com pacientes portadores de doengas avancadas, sem

recurso de cura?
Como foi sua inser¢do na Clinica da Dor ¢ Cuidados Paliativos do HUCFF?

Vocé pode destacar as principais atividades da sua especialidade profissional no

atendimento a essa clientela?
Vocé escolheu trabalhar com essa clientela? Por qué?

Desenvolve outro tipo de atividade além da pratica em Cuidados Paliativos? Vocé

acha importante ter outra atividade? Por qué?
Fez algum curso especifico para trabalhar em Cuidados Paliativos?

Sabemos que a medicina ¢ pautada pela busca da vida. Como se sente trabalhando

com paciente para os quais nao ha mais recurso de cura?

Sobre o trabalho em Cuidados Paliativos:

Poderia definir, de maneira pessoal, o que sdo os Cuidados Paliativos?

Do seu ponto de vista, qual a importancia dos Cuidados Paliativos na assisténcia aos

doentes?

Para vocé, Cuidados Paliativos ¢ uma especialidade médica? Por qué?

O que considera mais dificil na sua pratica profissional com essa clientela?
O que considera mais interessante ou mais atraente neste trabalho?

Quais as qualidades que um profissional deve possuir para trabalhar em Cuidados

Paliativos?

Ja pensou em deixar o trabalho em Cuidados Paliativos? Por qué?

Os Cuidados Paliativos no contexto das especialidades do HUCFF/UFRJ:

Quando e como foi a estruturagdo da Clinica da Dor e Cuidados Paliativos no

HUCFF/UFRJ?



216

Como esta organizada a assisténcia a esses pacientes na Clinica?

Além da assisténcia ambulatorial, a Clinica oferece outra forma de assisténcia ao

paciente de Cuidados Paliativos no HUCFF?

Quando ha a necessidade de interna¢do do paciente de Cuidados Paliativos, qual é a

rotina utilizada?
Vocé indicaria dificuldades nesse processo de internagao?

Existe um protocolo que organiza a assisténcia a esses pacientes na Clinica? Se sim,

qual o contetido deste protocolo?

Quais as especialidades profissionais que integram a Clinica?

Ha profissionais de satide mental na Clinica?

Em sua opinido, qual a fungdo desse profissional nessa assisténcia?

Atualmente, vocé acha que a assisténcia em Cuidados Paliativos ainda é vista como
uma especialidade menor em relagdo as outras especialidades médicas?

Qual ¢ a reag@o ou relagdo dos outros profissionais ou servigos da instituicdo com a
Clinica da Dor e Cuidados Paliativos?

Quais os casos indicados para assisténcia nesta unidade?

Como sdo encaminhados?

No processo de encaminhamento do paciente de sua clinica de origem para a Clinica

da Dor e Cuidados Paliativos vocé considera que ha algum tipo de perda ou acréscimo

de sofrimento para o paciente? Por qué?
Vocé considera adequado o processo de encaminhamento? Por qué?
E como se da a recepgdo deste paciente aqui na Clinica?

Sabe-se que o tema da “ma noticia” € caro e comum neste tipo de assisténcia. O que
vocé entende por “ma noticia” no contexto do seu trabalho ¢ como lida com essa
questao?

Ha algum preparo ou treinamento especifico na Clinica para o manejo da transmissao

de mas noticias?

Como vocé avalia a Politica Nacional de Assisténcia em Alta Complexidade em

Oncologia (CACON) a partir de sua experiéncia nesta unidade de satde?

Em sua opinido, quais os desafios que a Clinica tem enfrentado para desenvolver essa
pratica assistencial no interior de um hospital que tem por cultura a busca pela cura,
na medida em que trabalha com uma perspectiva que ndo visa a cura? Comente sobre

as maiores dificuldades encontradas para a realizagdo deste trabalho no HUCFF.



VI.

VIIL.
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Em 2008 houve um periodo em que o servico ndo estava realizando a consulta de
primeira vez, isto €, ndo absorvia novos casos em Cuidados Paliativos. Vocé pode

comentar e explicar este evento com mais detalhes?

Sobre a relacao com os familiares e/ou acompanhantes:

Como se da a relagdo dos profissionais com os familiares na Clinica da Dor e

Cuidados Paliativos?
Qual o papel que a Clinica atribui aos familiares?

O que vocé espera dos familiares durante o processo de cuidado do paciente de

Cuidados Paliativos.
Qual o grau de participacdo dos familiares nos Cuidados Paliativos?

Vocé acha que a proposta dos Cuidados Paliativos é bem compreendida pelos usuarios

e pela sociedade em geral? Por qué?

Sobre a vida e a morte:

Um dos objetivos da assisténcia em Cuidados Paliativos ¢ a “qualidade de vida”.

Como vocé definiria “qualidade de vida” para essa clientela?

Quais as dificuldades, em sua pratica profissional, no lidar com a morte € o processo

do morrer?
O que vocé considera que seria uma “boa morte”?
O que seria o “morrer mal”?

Em relagdo a morte dos pacientes surgem situacdes dificeis com os familiares? Vocé

poderia citar alguma situacdo?
Como vocé lida com tais situa¢des?

Como vocé vé e entende a assisténcia espiritual para os pacientes e/ou familiares em

Cuidados Paliativos?

A Clinica oferece a assisténcia espiritual?

Conclusao da entrevista:

- A partir de sua experiéncia no atendimento a essa clientela, qual a sua concepgdo acerca das
necessidades do paciente de Cuidados Paliativos?

- Vocé teria alguma sugestio para a organizacao de politicas publicas para essa clientela no
Brasil? Considera necessario acrescentar alguma pergunta ou gostaria de fazer algum comentario?
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ANEXO D - Tabela com as referéncias dos pacientes acompanhados (dados modificados para garantia

do anonimato)

Nome Idade Diagnostico Periodo

Marta 55 anos Cancer de mama Maio de 2008

Janete 50 anos Cancer de pulmao. Setembro de 2008

Diana 43 anos Cancer de mama localmente | Setembro de 2008
avancado

Carlos 52 anos Mieloma maultiplo Outubro de 2008

Reinaldo 45 anos Cancer de pancreas Agosto de 2008

Josefa 73 anos Adenocarcinoma de figado Setembro de 2008

Valéria 25 anos Cancer de pulmio Margo e Abril de 2009

Maria 49 anos Adenocarcinoma de colo de Abril de 2009
utero

Marlene 30 anos Cancer de mama Margo de 2009

Jodo 49 anos Cancer de cabeca e pescogo Margo de 2009

Paulo 40 anos Cancer endocrino, com metastase | Agosto de 2009




ANEXO E — Programacao do curso de P6s Graduacao em Dor e Cuidados Paliativos da
Clinica da Dor e Cuidados Paliativos do HUCFF-UFRJ — Ano de 2009

MODULO DE CUIDADOS PALIATIVOS

03/06 Historia dos Cuidados Paliativos e
Principios Basicos

10/06 Bioética nos Cuidados Paliativos

17/06 Nutri¢do em Paliagao

24/06 Principais Sintomas I

01/07 Principais Sintomas II

08/07 Principais Sintomas III

15/08 Hipodermoclise: indica¢des/Contra-Indicagoes,

medicacdes que podem ser utilizadas/Técnica

22/07 Cuidados Paliativos em Pediatria

29/07 Emergéncia em Cuidados Paliativos

05/08 Como dar as mas noticias: aspectos culturais e
espirituais

12/08 Quimioterapia Paliativa

19/08 Radioterapia Paliativa
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