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RESUMO

Os Cuidados Paliativos (CP) sdo considerados como uma abordagem a saude
humana que rompe com o paradigma biomédico para uma assisténcia integral as
pessoas que vivem ou lidam com doencgas ameacadoras da vida. A implementacao
de servigos de CP no Brasil encontra desafios de ordem institucional, governamental
e educacional. De modo geral, observa-se que o modelo de ensino nas faculdades
de salude se pauta exclusivamente na légica tecno-cientifica centrada na patologia,
desconsiderando-se a singularidade complexa do ser humano. Esta (de)formacao do
profissional da saude impede uma assisténcia a vida do paciente em CP,
culminando com o seu abandono e morte indigna nos bastidores hospitalares, além
da angustia vivenciada por familiares. Neste espectro € pertinente o0
desenvolvimento de estudos que apresentem reflexdes criticas sobre esta realidade
e que possibilitem o desenvolvimento de sistemas educativos que permitam
transcender o ensino tecnoldgico e cientificista nas praticas de saude. A presente
pesquisa, respaldada pela Teoria da Subjetividade, teve como principal objetivo
apresentar acfes educativas sobre a vida e o morrer orientadas a dimensao
subjetiva dos profissionais da saude inseridos no contexto de CP. A partir do método
construtivo-interpretativo da Epistemologia Qualitativa, foram desenvolvidas
dindmicas conversacionais, complemento de frases e observacao participante com
seis paliativistas que atuam em servicos publicos de CP do Distrito Federal.
Mediante as construcdes interpretativas desenvolvidas a partir do momento
empirico, a pratica do paliativista apresentou-se constituida subjetivamente por
elementos da sua histéria de vida, crencas e valores, além da subjetividade social da
cultura brasileira, das instituicbes de ensino e de saude que também integram
recursivamente o fazer desses profissionais. Observou-se que a relacdo com o
paciente, familiares e equipe multiprofissional teve uma funcdo educativa aos
paliativistas. Ademais, a natureza do servico de CP, em que ha um contato estreito
com o sofrimento humano, propicia inUmeras configuracdes subjetivas relativas a
espiritualidade, sentido da vida, do outro, de si e do mundo. Com base nas
construcdes interpretativas das producbes de sentidos subjetivos dos paliativistas,
foi desenvolvido um sistema educativo que integra varias acdes educativas sobre a
vida e 0 morrer que ultrapassa uma aprendizagem formal, limitada a apreenséo
conteudista de teorias e aspectos técnicos, para propostas educativas que
valorizam: o paciente enquanto ser humano; a histéria de vida do paliativista e seu
desenvolvimento pessoal; conhecimento de praticas integrativas; o dialogo como
fonte de aprendizado; a espiritualidade; revisdo de prioridades no sistema de saude
e participacao social no desenvolvimento de politicas publicas em saude.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos, Educacdo em Saude, Subijetividade,
Desenvolvimento Humano, Tanatologia.



ABSTRACT

In its approach to human health, Palliative Care (PC) breaks with the biomedical
paradigm by promoting a comprehensive health care to people living or dealing with
life threatening diseases. The implementation of PC services in Brazil faces
challenges of institutional, governmental and educational order. In general, it is
observed that the teaching model of faculties of health is based on the techno-
scientific logic focused on pathology and disregards the complex singularity of the
human being. This (de)training of health professionals prevents assistance to the
patient's life in PC, which culminates in their abandonment and undignified death in
the hospital scenes, as well as in the anguish experienced by families. In this context,
the development of studies that present critical reflections on this reality is relevant,
because it fosters the development of educational systems that allow transcending
the technological and scientistic teaching in health practices. This research,
supported by the Theory of Subjectivity, aimed to present educational activities on life
and dying, oriented to the subjective dimension of health professionals inserted in the
PC context. From the constructive-interpretative method of Qualitative Epistemology,
conversational dynamics, completion of phrases and participant observation were
developed with six PC workers, who work in PC public service of the Brazilian
Federal District. By interpretative constructions, it was argued that the practice of PC
workers was subjectively constituted by elements of their life story, beliefs and
values, as well as by the social subjectivity of Brazilian culture, educational and
health institutions which also recursively integrate these professionals’ actions. It was
discussed that the relationship between the patient, the family and the
multidisciplinary team had an educational function to PC workers. Moreover, the
nature of PC service, where there is close contact with human suffering, provides
numerous subjective configurations of spirituality, sense of life, sense of the other,
sense of themselves and sense of the world. Based on the interpretive constructions
of the production of subjective senses of PC workers, an educational system has
been developed which integrates many educational activities on life and dying that
goes beyond the formal learning focused on pathology, limited to practices limited to
contents of theories and technical aspects. This educational system emphasizes: the
patient as a human being; the PC worker’s life story and personal development;
knowledge of integrative practices; the dialogue as a source of learning; spirituality;
review of priorities in the health system and social participation in the development of
public health policies.

Key words: Palliative Care, Education in Health, Subjectivity, Human Development,
Thanatology.



RESUME

Les Soins Palliatifs (SP), dans leur approche de la santé humaine, font une rupture
avec le paradigme biomédicale, une fois qu’ils proposent une prise en charge
globale des personnes qui convivent avec des maladies qui ménacent la vie ou qui
font face a elles. La mise en ceuvre de services de SP au Brésil revéleles défis
d'ordre institutionnelle, gouvernemental et éducative.En général, on observe que le
modéle éducatif pour les colleges de soins de santé est guidé dans la logique
techno-scientifique axée sur la pathologie et ne tient pas compte de lunicité
complexe de I'étre humain. Cette (dé)formation des professionnels de la santé
empéche l'aide a la vie du patient en SP, et ca culmine dans leur abandon et mort
indigne dans les scénes d'hépital, sans compter I'angoisse vécue par les familles.
Dans ce spectre, le développement des études qui présentent des réflexions
critiqgues sur cette réalité et favorisent le développement des systémes éducatifs qui
permettent de transcender |' enseignement technologique et scientifique dans les
pratigues de santé est pertinent. Cette recherche, soutenue par la théorie de la
subjectivité, vise a offrir des activités éducatives sur la vie et la mort, orientés a la
dimension subjective des professionnels de la santé insérés dans le contexte de SP.
Avec la base de la méthode constructive-interprétative de I'Epistémologie qualitative,
dynamiques de conversation ont été développées, ainsi comme des remplissages de
phrases et routines dobservation participante avec six professionnels de soins
palliatifs, qui travaillent dans la fonction publique du District Fédéral. Par moyen des
proces interprétatives, construits sur le moment empirique, la pratigue des
professionnels a présenté elle-méme, subjectivement, des éléments de leurshistoires
de vie, leurscroyances et leurs valeurs, ainsi que la subjectivité sociale de la culture
brésilienne et les établissements d'enseignement et de santé qui ont influencé
également de facon récursive la fabrication de ces professionnels. Il a été observé
que la relation entre le patient, sa famille et I'équipe multidisciplinaire avait une
fonction éducative aux soins palliatifs. En outre, la nature du service de SP, ou on est
en contact étroit avec la souffrance humaine, offre de nombreuses configurations
subjectives de la spiritualité, sens de la vie, de l'autre, d’eux-mémes et dumonde. Sur
la base des éléments interprétatifs de productions de sens subjectives de soins
palliatifs, un systéme d'éducation a été développé enoffrantde nombreuses activités
éducatives sur la vie et la mort, qui vont au-dela de I'apprentissage formel axée sur la
pathologie, limitée a la saisie informationnelle des théories et des aspects techniques
de propositions qui valorisent I'éducation: le patient comme un étre humain; I'histoire
de vie du palliativiste et son développement personnelle; la connaissance des
pratigues d'intégration; le dialogue comme une source d'apprentissage; la spiritualité;
'examen des priorités dans le systéme de santé et la participation sociale dans le
développement de politigues de santé publique .

Mots-clés: Soins Palliatifs, Education a la santé, Subjectivité, Développement
humain, Thanatologie.
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RESUMEN

Los Cuidados Paliativos (CP), en su abordaje de la salud humana, rompen con el
paradigma biomédico y proponen una asistencia integral a las personas que viven o
lidian con enfermedades que amenazan la vida. La implementacion de servicios del
CP en Brasil encuentra desafios de orden institucional, gubernamental y educativo.
De modo general, se observa que el modelo de ensefanza en las facultades de
salud se basa en la logica tecnocientifica centrada en la patologia y no considera la
singularidad compleja del ser humano. Esta (de)formacion del profesional de la salud
impide una asistencia en la vida del paciente en CP, lo que culmina en su abandono
y en la muerte indigna en los bastidores hospitalarios, ademas de la angustia
vivenciada por sus familiares. En este espectro, es pertinente el desarrollo de
estudios que presenten reflexiones criticas sobre esta realidad y posibiliten la
creacion de sistemas educativos que permitan trascender la ensefianza tecnoldgica
y cientifista en las practicas de salud. La presente investigacion, respaldada por la
Teoria de la Subijetividad, tuvo como principal objetivo mostrar acciones educativas
sobre la vida y el morir, orientadas a la dimension subjetiva de los profesionales de
la salud inmersos en el contexto de CP. A partir del método constructivo-
interpretativo de la Epistemologia Cualitativa, fueron desarrolladas dinamicas
conversacionales, complemento de frases y observacion participante con seis
profesionales de CP, que actian en servicios publicos del Distrito Federal. Mediante
las construcciones interpretativas, desarrolladas a partir del momento empirico, la
practica del profesional se mostré constituida subjetivamente por elementos de su
historia de vida, creencias y valores, ademas de la subjetividad social de la cultura
brasilera, de las instituciones de ensefianza y de salud que también integran
recursivamente el hacer de esos profesionales. Se observo que la relacion entre el
paciente, familiares y equipo multiprofesional tuvo una funcion educativa en los
profesionales en CP. Ademas, la naturaleza del servicio de CP, en el que hay
contacto estrecho con el sufrimiento humano, propicia innumerables configuraciones
subjetivas relativas a la espiritualidad, sentido de la vida, del otro, de si y del mundo.
Con base en las construcciones interpretativas de las producciones de sentidos
subjetivos de los profesionales en CP, se desarrolld un sistema educativo que
integra varias acciones educativas sobre la vida y el morir que supera el aprendizaje
formal enfocado en la patologia y en la aprehensiéon de contenidos de teorias y
aspectos técnicos, para proponer mejor espacios educativos que valorizan: el
paciente en cuanto ser humano; la historia de vida del profesional en CP y su
desarrollo personal; conocimiento de practicas integrativas; el dialogo como fuente
de lo aprendido; la espiritualidad; la revision de prioridades en el sistema de salud y
participacion social en el desarrollo de politicas publicas en salud.

Palabras clave: Cuidados Paliativos, Educacién en Salud, Subjetividad, Desarrollo
Humano, Tanatologia.
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Apresentacao

Por que agOes educativas sobre a vida e o morrer?

A vida é assim: esquenta e esfria, aperta dai afrouxa, sossega e
depois desinquieta. O que ela quer da gente é coragem. Guimarédes
Rosa (1994, p. 448).

Esta tese de doutorado ndo é uma ode a morte, mas sim a vida, porque até a
morte do outro, ha vida, e € preciso respeito, cuidado e dignidade com quem esta
partindo. E para chegar a este projeto de doutorado, percorri muitos caminhos.

Desde a minha graduagcdao em psicologia, desenvolvo pesquisas qualitativas
sobre processos subjetivos de pacientes portadores de cancer. Acompanhei a rotina
de tratamentos anti-neoplasicos de pacientes adultos durante as sessdes de
quimioterapia no Hospital Universitario de Brasilia — HUB. Além disso, participava de
reunides semanais com mulheres portadoras de cancer de mama promovidas por
uma equipe multidisciplinar no mesmo hospital. No final da minha graduacéo realizei
um estagio na pediatria cirirgica do HUB, e la tive a oportunidade de participar da
vida de muitas maes de criangas com cancer, que culminou com minha monografia
de concluséo de curso de psicologia (SILVA, 2005).

Uma experiéncia que me tocou neste estagio foi conhecer uma menina de 07
anos, Karol*. Ela estava em estado avancado de doenca e sem possibilidade de
cura fisica, e mesmo com esse quadro, ela raramente era visitada pela sua familia,

inclusive pela sua mae que a evitava e ficava horas no térreo do hospital. O

Todos os nomes que constam nesta pesquisa sao ficticios, respeitando-se todos os principios éticos
em pesquisas com seres humanos.
1



abandono desta crianca — inclusive pela propria equipe de residentes — marcou
muito minha experiéncia, e eu refletia sobre o porqué dela ndo ser uma paciente tao
importante quanto os outros, e que fosse interessante o atendimento dela para a
formacao dos estudantes e residentes.

Foi justamente esta realidade da Karol que me motivou ir ao encontro dela.
Ela sempre pedia massagens no abdémen (extremamente dilatado devido as
metastases), assistir filmes infantis e, além disso, solicitava lanches e eu
prontamente levava para ela (para mim, pedido de paciente nessas condi¢cdes € uma
ordem que deve ser atendida prontamente). Meu contato com a pequena Karol nao
ultrapassou trés meses, quando ela morreu. Apesar do pouco tempo de convivio, 0s
momentos que tivemos foram profundamente significativos para mim como pessoa e
profissional de saude.

Em 2006 iniciei minha pesquisa de mestrado em psicologia, cujo tema versou
sobre os sentidos subjetivos de adolescentes com cancer (SILVA, 2008). Durante
dois anos tive a oportunidade de conviver diariamente com criangas e adolescentes
em tratamento contra 0 cAncer em uma casa de apoio? no interior de S&o Paulo.

Uma das adolescentes que participou da minha pesquisa, Karen (13 anos),
me fez repensar, novamente, as questdes sobre a vida e o morrer. Ao vé-la pela
primeira vez, percebi que o estado de saude dela era muito delicado. Quando a
conheci, Karen pesava somente 29 kg, e pela fraqueza ndo conseguia caminhar,
precisava ser carregada, usava cadeira de rodas para se locomover, além de utilizar
uma sonda nasal para se alimentar. Com o tempo de convivéncia com ela e sua

mae, estabelecemos naturalmente um vinculo afetivo e iniciei minha pesquisa com a

’Esta casa de apoio é uma organizacdo ndo-governamental e assiste criancas e adolescentes com
cancer que residem em outras cidades e estados. Neste local, pacientes e um familiar (geralmente a
mae) se hospedam gratuitamente e recebem todo suporte necessério (alimentacdo, materiais de
higiene, transporte ao hospital, atividades de lazer, etc.) para a continuidade do tratamento.

2



Karen. Em um desses encontros, a adolescente, que geralmente ndo propunha
temas para discussao, falou ansiosamente sobre o tema da morte: “Mas por que
existe a morte? Serd que a gente vai mesmo pro céu quando a gente morre? Eu
tenho duvidas com isso...” (SILVA, 2008, p. 115).

Apesar de ter tido experiéncias na area de psico-oncologia e ter
acompanhado (de longe) mortes nos estagios como estudante de psicologia, a
pergunta de Karen me sensibilizou profundamente. E junto com a sensibilidade
denunciou a minha fragilidade pessoal e técnica para respondé-la eficientemente,
para diminuir sua angustia e sofrimento frente aguela “realidade palpavel”’, uma vez
gue seu corpo debilitado sinalizava a proximidade do fim. Aprendi muito com a
Karen, e a partida dela me marcou tédo intensamente, que a questdo de como lidar
com a morte do meu paciente ficou guardada para reflexdes posteriores...

Voltando para Brasilia em 2008, iniciei um trabalho voluntario com pacientes
adultos em Cuidados Paliativos Oncoldgicos e observava (sentia) que aquela
realidade mobilizava todos que estavam a volta: familia, equipe de saude e
voluntarios. Além disso, como docente de psicologia, inseri discussdes especificas
sobre morte e morrer, e supervisionava estagios de alunos que atuavam no contexto
de Cuidados Paliativos Pediatricos. Pude observar a angustia e sofrimento dos meus
alunos de psicologia durante as aulas tedricas e supervisdes: sentiam-se totalmente
inseguros para lidar com a situacao de sofrimento, pobreza, morte e tristeza.

Inicialmente, penso que o distanciamento critico-reflexivo sobre a morte, e
também, dos pacientes que estdo partindo, se relacionam com varios elementos.
Um deles pode se referir ao medo do ser humano em encarar a finitude do outro
gue, necessariamente faz repensar a sua prépria morte. Esta realidade denuncia a

fragilidade humana frente a dinamica incerta da prépria vida, e assim € possivel



atestar que vivemos sob a ilusdo de controle da propria vida. No que diz respeito ao
profissional da saude frente a esse paciente grave, ndo ha certeza se o paciente
morrera antes do profissional. Esta situacdo vulnera a seguranca atual deste ser
humano que é “formado para salvar vidas”. A morte exclui a ilusdo de controle que
faz parte da “seguranga da vida”, que é apenas um sentido subjetivo para poder
viver.

Fazendo entdo este breve retrospecto de minhas experiéncias pessoais,
académicas e profissionais, fui levada, naturalmente, a estudar este tema que ainda
me suscita muitas reflexdes de como € possivel lidar com a vida e morte do outro,
gue também fala de uma experiéncia que viverei comigo e com as pessoas mais
significativas.

O foco desse trabalho é estudar os processos subjetivos dos profissionais
envolvidos nos Cuidados Paliativos a partir de suas experiéncias e, em seguida,
apresentar um sistema educativo centrado na vida dos pacientes, na qualidade de
vida em seu momento atual, implicando a familia nesse processo e aspectos
subjetivos dos paliativistas. Tais acdes educativas ndo se restringem a propostas
pedagdgicas de cunho técnico ou conteudista, mas cenarios que possibilitem
producdes subjetivas alternativas e que possam promover novas acdes de cuidado
para pacientes em Cuidados Paliativos e seus acompanhantes.

A integracao de diversas agOes educativas culmina em um sistema educativo
em que o valor do ser humano é resgatado, o processo educativo sucede em
relacdo dialogicas, incluindo-se a valorizacdo da singularidade do profissional e do
paciente como fontes legitimas para a conducéo e escolhas terapéuticas. Ademais,

essas acgOes educativas néo se restringem a um espaco social a priori, podendo ser



realizadas no ambiente hospitalar, de ensino, ou mesmo em féruns de debates de
politicas publicas.

Como ponto de partida desta pesquisa, faco algumas consideracdes sobre a
historia da morte no ocidente e, em seguida abordarei a exclusdo da subjetividade
na formacdo do profissional de salude e suas diferentes repercussdes na pratica
deste profissional. Tendo em vista o contexto onde sera realizada essa pesquisa,
discutirei sucintamente os principios que norteiam o movimento hospice e suas
implicacbes para o0 atendimento aos pacientes em Cuidados Paliativos.
Posteriormente farei uma introducdo sobre o panorama do servico de Cuidados
Paliativos no Brasil.

No percurso da fundamentacao tedrica apontarei diferentes contribuicbes da
Teoria da Subjetividade de Gonzalez Rey, e apresentarei uma aproximacao teérica a
filosofia paliativista. Serdo incluidas neste mesmo capitulo reflexdes sobre a vida,
espiritualidade, bioética e humanizacdo, temas fundamentais no contexto dos
Cuidados Paliativos.

No capitulo dedicado as consideracdes metodoldgicas, discorrerei sobre a
Epistemologia Qualitativa que é o referencial epistemolégico para o estudo da
subjetividade e apresentarei 0os instrumentos de pesquisa. Em seguida apresentarei
0 cenario de pesquisa e 0s sujeitos participantes da pesquisa.

Construindo as informacdes é o quinto capitulo do presente trabalho, em que
serdo discutidas as producbes subjetivas dos participantes a partir do processo
construtivo-interpretativo, com diversos apontamentos de ac¢des educativas sobre a
vida e o morrer. Nas consideracoes finais discuto sobre as possiveis contribuicdes

das acbes educativas para o desenvolvimento pessoal de profissionais da saude, na



qualificacdo dos servicos prestados para pacientes em Cuidados Paliativos e

também para a sociedade civil.






Fundamentacao Tedrica

1.1. Movimento Hospice e Cuidados Paliativos

Ao cuidar de vocé no momento final da vida, quero que vocé sinta que me
importo pelo fato de vocé ser vocé, que me importo até o Ultimo momento
de sua vida e, faremos tudo que estiver ao nosso alcance, ndo somente
para ajuda-lo a morrer em paz, mas também para vocé viver até o dia de
sua morte. Cicely Saunders (2011).

A preocupagdo com a morte e 0 morrer ndo € algo novo e muitos
profissionais, cientistas, fildsofos e religiosos discutem este tema (ARIES, 2005;
FERNANDES e BOEMER, 2005; FLORIANI, 2009; FRANCA E BOTOME, 2005;
KOVACS, 1994, 1997, 2005, 2010; KUBLER-ROSS, 1997; MARTA, et. al., 2009;
NASCIMENTO-SCHULZE, 1997; SANTOS, 2010, 2011; SAUNDERS, 2001; SILVA,
2006, dentre outros). Partindo deste principio, discorrerei sobre o Movimento
Hospice e Cuidados Paliativos, que remetem ao contexto da minha pesquisa, por
serem propostas concretas de ruptura com o paradigma biomédico em vigor.?

Hospice* é o nome dado a locais que recebiam, até a Idade Média, viajantes,
pessoas segregadas e abandonadas, 6rfaos e, também, pessoas doentes e
moribundas. O acolhimento destas ultimas confere aos hospices o reconhecimento
de serem as primeiras instituicbes de atencdo a saude de que se tem noticia.

Contudo, a peculiaridade existente no hospice € que a atencdo dispensada aos

® Neste topico ndo apresentarei uma revisdo histérica exaustiva sobre o tema, somente algumas
informacdes relevantes que concretizaram o Servico de Cuidados Paliativos em ambito internacional
e gue influenciaram, posteriormente, a inclusdo desta proposta no Brasil.
* 0O termo hospice, do latim, hospes, significa estrangeiro, estranho. Com o tempo, essa palavra
tomou diversas conotacdes, como hospitalidade, alojamento e, na lingua portuguesa, incorporou-se
ao termo hospicio. Segundo Santos (2011), foi com o intuito de destituir este ultimo significado ao
hospice que se manteve a palavra inglesa “[...] para designar o local que acolhe e cuida de pessoas
com doencas incuraveis e avangadas, que irdo a 6bito em meses ou anos” (p. 04).
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pacientes limitava-se aos cuidados no fim da vida: consolo, conforto espiritual e
alivio de sofrimentos, uma vez que a propria fisiologia humana era desconhecida e
infimas eram as possibilidades de intervencédo e cura de doencas (BYNUM, 2011;
CAPRA, 1993; FLORIANI, 2009; SANTOS, 2011; SAUNDERS, 1993, 2011).

Para Nascimento-Schultze (1997), o movimento hospice tem profunda relacao

com as tradi¢des cristas®:

No século IV d.C., os cristdos recebiam forasteiros em instituicbes que
passaram a ser conhecidas como Hospices e que ofereciam hospitalidade e
descanso as pessoas que peregrinavam rumo a locais santos. Muitas
vezes, 0s peregrinos hospedados adoeciam e morriam e, assim, 0s cristaos
passaram a nao apenas acolher estranhos, mas, também, a cuidar de
doentes moribundos. (NASCIMENTO-SCHULTZE, 1997, p. 66.)

A denominacao hospice aos locais dedicados exclusivamente aos cuidados a
moribundos foi proposta inicialmente pela Madame Jeanne Garnier, em Lyon
(Franca), em 1842. Ela fundou vérios hospices, que também ficaram conhecidos por
calvarios. Em 1893 foi fundado o Hospice St. Luke’s, voltado especificamente aos
moribundos, onde anos mais tarde a Dr.? Cicely Saunders foi enfermeira voluntaria e

teve o primeiro contato com a realidade institucional e dos pacientes no final da vida:
Os comentarios dos pacientes e a observagéo perspicaz das condicdes de
tratamento oferecidas revelaram a essa profissional com formagéo
multidisciplinar, a necessidade de tratamentos mais adequados; de um
cuidado domiciliar que suplementasse 0s servigos comunitarios existentes e

do suporte familiar, tanto antes, como depois do luto. (NASCIMENTO-
SCHULTZE, 1997, p. 68.)

A visdo de Cicely Saunders sobre o paciente gravemente enfermo contou
com sua formag¢do multidisciplinar que, de certa forma, impacta nos principios que

norteiam os Cuidados Paliativos da atualidade. Saunders foi enfermeira, assistente

social, escritora e médica, com o intuito de colaborar efetivamente no controle da dor

® Esta referéncia é mais evidente no prefacio do Oxford Textbook of Palliative Care, em que Cicely
Saunders (1993) afirma que o ideal dos primeiros hospices fundamentava-se na passagem
evangélica “Em verdade, vos digo que sempre o fizestes a um destes meus irmaos, mesmo dos mais
pequeninos, a mim o fizestes” (Mateus, 25:40).
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e demais necessidades de pacientes graves. A partir da década de 50, houve
diversos movimentos que impulsionaram os Cuidados Paliativos na Europa, como a
publicacdo de relatorios no Reino Unido sobre a qualidade de vida de mais de sete
mil pacientes moribundos, que atestou as péssimas condi¢cdes de vida e sofrimento
vividos no final da vida. Mediante esse relatorio, enfatizou-se a responsabilidade do
Estado pelo cuidado aos pacientes moribundos e idosos (SAUNDERS, 2001; DU
BOULAY & RANKIM, 2011). Além disso, em 1963, foi publicada uma pesquisa
qualitativa sobre o sofrimento fisico e mental do moribundo e concluiu-se ser
possivel amenizar essa situagcdo a partir do preparo dos profissionais e
melhoramento da comunicacdo com o proprio paciente, estando consciente durante
sua internacédo (SAUNDERS, 2001).

Outro importante impulso para o movimento hospice foi empreendido por

Cicely Saunders em 1967, data em que fundou o Hospice St. Christopher:

En primer lugar, supone que todo el trabajo del St. Christopher’s Hospice
surja del respeto al paciente y de una atencibn muy cercana a Ssu
sufrimiento. Significa mirar realmente al enfermo, entendiendo qué tipo de
dolor tiene, cuales son sus sintomas, y desde ese conocimiento, encontrar
la mejor manera de aliviarlos. Supone adquirir continuamente nuevas
habilidades, desarrollar aquellas que ya aprendimos en el St. Luke’s
Hospice (SAUNDERS, 2011, p. 22).

Até os dias atuais, este hospice € uma referéncia mundial nos servicos de
Cuidados Paliativos, assim como na producado cientifica sobre o atendimento de
exceléncia a pacientes fora de possibilidades de cura fisica (ANCP, 2012;
FLORIANI, 2009; NASCIMENTO-SCHULZE, 1997; SANTOS, 2011).

Um dos principios basilares dos Cuidados Paliativos e do movimento hospice
pauta-se na assisténcia integral ao paciente, atendendo suas diferentes
necessidades e sofrimentos denominado, por Cicely Saunders (2011, p. 61), dor
total®:

® Numa tentativa inicial de aproximar a filosofia dos Cuidados Paliativos (CP) ao nosso referencial
tedrico, é interessante destacar a nocao de dor total ao conceito de sentidos subjetivos de Gonzéalez
Rey. Enquanto a dor total, segundo Cicely Saunders, é definida como multiplos sofrimentos e/ou
demandas de ordem fisica, psicossocial e espiritual, a categoria sentido subjetivo resgata a producéo
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Pronto quedé claro que cada muerte era tan individual como la vida que la
precedié y que toda la experiencia de esa vida se reflejaba en el proceso de
morir de cada paciente. Esto condujo al concepto de “dolor total”, que se
presentaba como un conjunto complejo de elementos fisicos, emocionales,
sociales y espirituales. La experiencia global de un paciente incluye
ansiedad, depresion y miedo; preocupacion por la familia que pasara por el
duelo, y, a menudo, una necesidad de encontrar algun sentido a la
situacién, alguna realidad mas profunda en la que confiar. Todo esto se
tradujo en un mayor énfasis en muchas conferencias y escritos sobre temas
como la naturaleza y el manejo del dolor terminal, y la familia como la
unidad de cuidado.

Apesar das iniciativas arroladas anteriormente, até meados do séc. XX houve
diversos empecilhos na lide com pacientes no fim da vida. Além das dificuldades de
ordem pratica e logistica, houve também o obstaculo referente a tentativa camuflada
de se afastar da morte. Este afastamento ndo se restringia somente a assisténcia
aos moribundos, mas também nas producdes cientificas, pois a realizacdo de uma
analise tedrica e filoséfica sobre determinado tema é também uma maneira de
aproximacao dele.

Além de Cicely Saunders, um importante nome que impulsionou 0 movimento
hospice e, posteriormente, a fundacédo de servicos de Cuidados Paliativos no mundo
foi a psiquiatra suica Dr.? Elisabeth Kubler-Ross, reconhecida pelo seu longo e
minucioso trabalho nos Estados Unidos com pacientes portadores de aids e cancer
no final da vida.

Kibler-Ross realizou pesquisas e atendimento psiquiatrico a centenas de

pacientes gravemente enfermos e em final de vida, que possibilitaram-na

desenvolver o conhecido Modelo Kiibler-Ross, em que a autora explica reacdes

subjetiva do sujeito, em que processos simbdlicos e afetivos configuram-se dinamicamente e que nao
estdo, a priori, circunscritos a uma determinada circunstancia, por exemplo, a doenca ou finitude da
vida. Assim, a partir da Teoria da Subjetividade, compreende-se que as producdes de sentidos
subjetivos do paciente em CP podem se relacionar com diversas circunstancias da vida ou morte, do
momento atual, da trajetéria particular do sujeito, suas relages afetivas com pessoas significativas e
a equipe etc. Em outras palavras, a categoria de sentido subjetivo transcende a ideia de dor total,
compreendendo que o sofrimento e/ou bem-estar do paciente em cuidados paliativos integram
elementos histérico-culturais ndo limitados ao aqui e agora, tampouco a doenca, tratamento ou final
da vida.
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psicossociais apresentadas por pacientes quando se deparam com diagndsticos
graves ou em iminéncia de morte. Na década de 70, Elisabeth Kibler-Ross conhece
Cicely Saunders e introduz o estudo da Tanatologia na area meédica, 0 que
impulsionou o0 movimento hospice nos EUA.

O movimento hospice ou de Cuidados Paliativos esta em franca ascensao
especialmente na Europa e na América do Norte, pois foram solos dos primeiros
movimentos de CP promovidos por Saunders e Kibler-Ross. Além disso, pode-se
afirmar que nesses paises ha uma visdo prospectiva das politicas da saude, uma
vez que € patente o envelhecimento populacional e a maior sobrevida de pacientes

cronicos, conforme aponta Floriani (2009):

Esta associacdo — envelhecimento e alta prevaléncia de doencgas cronico-
degenerativas — constitui um desafio aos sistemas de saude no mundo,
inclusive ao sistema de saude brasileiro, fazendo emergir, dentro de um
contexto orcamentario restritivo, a necessidade de modelos de assisténcia
que sejam, ao mesmo tempo, adequados para enfrentar, com alta
resolubilidade, o desafio que emerge, e que saibam incorporar programas
de cuidados no fim da vida viaveis (p. 8.)

Floriani (2009) afirma que os Cuidados Paliativos fazem parte do movimento
hospice. Em suma, enfatiza importantes e transformadoras acfes paliativas aos
moribundos. Este servico em salde exime-se da proposta curativa e privilegia a
qualidade de vida, denotando uma ruptura com o paradigma biomédico em voga
(CAPRA, 1993; FLORIANI, 2009). Na perspectiva dos Cuidados Paliativos, o foco,

gue outrora privilegiava a patologia, desloca-se para o paciente, possibilitando-lhe

assumir o papel de sujeito’.

"0 “sentir-se sujeito” pode ser analisado a partir da participagdo ativa do paciente no processo de
tratamento e adoecimento, tomar decisfes imbuido de sua biografia, emocionalidade e valores
particulares. Tais atributos devem ser considerados legitimos pela equipe de saude. Para Gonzélez
Rey (2011), este posicionamento do paciente “deve se converter num objetivo essencial da
prevencdo e promocao de saude no nivel hospitalar” (p. 57).
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Floriani (2009) afirma que os Cuidados Paliativos referem-se a “[...] um amplo
programa interdisciplinar de assisténcia aos pacientes com doencas avancadas e
terminais, buscando aliviar seus sintomas mais estressantes, oferecendo-lhes um
manto protetor” (p. 29, grifos nossos). A referéncia deste autor relaciona-se a
etimologia da palavra paliativo (do latim, pallium) que significa manto, cobertor. Este
manto era oferecido aos peregrinos para se protegerem das intempéries, uma
metafora condizente com a filosofia de Cuidados Paliativos, cujo principal objetivo
centra-se na ‘protecdo” do paciente aos diferentes sofrimentos vivenciados na
trajetéria do adoecimento e do processo de morrer. Sobre o significado da palavra
pallium, Santos (2011, p. 04) faz as seguintes consideracgdes:

[...] ao contrario do que muitos escrevem em livros sobre cuidados paliativos
— esse manto ndo era um manto qualquer, ele carrega uma simbologia e um
significado. Em latim, pallium ou pallia e o omoforium s&o vestimentas
usadas pelo Papa e pelo bispo, respectivamente. Existe uma teoria que
mostra sua conexao com a figura do Bom Pastor carregando o cordeiro nos
ombros, t&o bem representada na arte crista inicial. Os cordeiros, cuja la era
destinada a fazer a pallia eram solenemente apresentados ao altar por
irmas do convento de Santa Agnes, que também teciam a pallia. Portanto,

pode-se observar a profunda ligagdo desses termos histéricos com o
sagrado e a espiritualidade [...].

Segundo a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), os Cuidados Paliativos
referem-se a uma importante questdo de saude publica, definida nos seguintes

termos:
Cuidado Paliativo é a abordagem que promove qualidade de vida de
pacientes e seus familiares diante de doen¢as que ameaca a continuidade
da vida, através e prevencéo e alivio do sofrimento. Requer a identificagédo

precoce, avaliacdo e tratamento impecéavel da dor e outros problemas de
natureza fisica, psicossocial e espiritual. (WHO, 2004.)

Inicialmente os Cuidados Paliativos destinaram-se a pacientes oncologicos e
sem possibilidades de sobrevida. Esta relacdo é facilmente compreensivel, uma vez
que, desde os registros mais arcaicos, a doenca oncoldgica esteve intimamente

relacionada a morte. Foi somente em meados da década de 50, com o advento da

12



guimioterapia e da radioterapia que se tornou possivel o surgimento dos primeiros
sobreviventes do cancer (SILVA, 2008).

Atualmente a indicacdo de Cuidados Paliativos ndo se restringe a pacientes
portadores de cancer avancado e sem cura. A OMS orienta que todos 0s pacientes
portadores de enfermidades graves, incuraveis e ativas deveriam ser beneficiados
pelo servico de Cuidados Paliativos®. Lamentavelmente esta proposta ndo ocorre na
realidade brasileira, tendo em vista a precariedade da infraestrutura dos servicos de
cuidados com a saude, bem como a indisponibilidade de profissionais
especializados para este tipo de atuacéo.

O atraso do sistema de saude brasileiro para o atendimento aos pacientes
sem possibilidades de cura fisica foi atestado em pesquisa realizada sobre a
qualidade de morte em quarenta paises®. Foram realizadas entrevistas com médicos
e uma variedade de especialistas sobre diversos assuntos, tais como: expectativa de
vida, produto interno bruto — PIB e o direcionamento de verba para despesas com a
saude, servico basico de salude para assisténcia a pacientes moribundos, custos
com os cuidados no fim da vida. Além disso, foi avaliado o nivel de consciéncia do
paciente diante da propria morte, numa escala de 1 a 5, sendo 1 (pouco ou nao
saber da propria morte) e 5 (alto nivel de conhecimento sobre a propria morte).
Outro indicador da pesquisa referia-se a existéncia (ou ndo) de uma politica publica
de Cuidados Paliativos no pais. As conclusfes da pesquisa apontam o Reino Unido,

liderando o ranking. O Brasil ocupa o 38° lugar, seguido da Uganda e da india.

® Contudo, considero gue a assisténcia paliativa ndo deveria estar restrita a um diagndstico, mas a
alcancar qualquer pessoa que enfrente situagfes que coloquem em risco sua qualidade de vida, que
ultrapassa diagndsticos de doencas. Nesse ambito, seriam incluidos no perfil de CP pessoas em
situagdo de vulnerabilidade social, em sofrimento psiquico (como depressao ou ideacdo suicida) e
também as patologias que ameacam a continuidade da vida como ja previsto pela OMS. Dessa
maneira, os CPs ndo estariam restritos a gravidade da doenca, mas enfatizariam o humano mediante
uma assisténcia integral a sadde e sua qualidade de vida. Creio que dessa maneira o CP assumiria,
de fato, a humanizacéo.
° Economist Intelligence Unit. The quality of death: Ranking end-of-life care across the world. (EIU,
2010.)
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Desse modo, é fundamental que gestores de saude atentem para esta grave
realidade na saude brasileira. Ndo me refiro somente a humanizacdo do paciente
moribundo, mas a uma perspectiva de investimento publico. A mesma pesquisa
realizada pelo Economist (2010) apontou que o0s investimentos em servicos de
Cuidados Paliativos podem significar menos gastos com a saude.

Apesar disso, ha alguns movimentos relativos aos Cuidados Paliativos no
Brasil, como aqueles empreendidos pela Associacdo Nacional de Cuidados
Paliativos — ANCP, que estabelecem alguns critérios para que o cuidado prestado ao

paciente, fora de possibilidades de cura fisica, seja considerado paliativo:

Tabela | — Caracteristicas do Cuidado Paliativo

- Afirmacéo da vida e enfrentamento da morte como evento natural;

- Aceitacdo da evolugcdo natural da doenga, ndo acelerando nem retardando a morte, e
repudiando as futilidades diagnostica e terapéutica;

- Garantia de qualidade de vida;

- Controle da dor e de outros sintomas desenvolvidos com a progressao da doenca;

- Integracdo dos aspectos clinicos com 0s aspectos psicolégicos, sociais e espirituais que
possam influenciar a percepcéo e o controle dos sintomas;

- Estimulo & independéncia do paciente, permitindo-lhe viver de maneira ativa até a sua morte;

- Respeito & autonomia do doente com ac¢des que levem a sua valorizagcdo como pessoa;

- Reconhecimento e aceitacdo, em cada doente, dos seus proprios valores e prioridades;

- Consideracdo de que a fase final da vida pode encerrar momentos de reconciliacdo e
crescimento pessoal;

- Favorecimento de uma morte digna, com o minimo de estresse possivel, no local de escolha do
paciente;

- Prevencéo de problemas durante o luto;

- Base na diferenciacéo e na interdisciplinaridade.

Fonte: ANCP (2012)

Assim, tais caracteristicas podem ser compreendidas como uma filosofia
paliativista, que aponta para a necessidade premente de se viabilizar assisténcia
especializada e humanizada, considerando-se a limitagdo e sofrimento fisicos, o
comprometimento social e emocional dos pacientes que tém o direito de receber um
tratamento digno no findar da vida. E nesse sentido que, no contexto de CP, se
discute o conceito de boa morte. Segundo Menezes (2004) a boa morte fundamenta-

se na plena consciéncia do paciente acerca do seu estado de saude, progndstico, e
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opcOes terapéuticas, bem como na sua autonomia no fim da vida. A boa morte, no

contexto de CP é considerada caracterizada por:

[...] morte sem dor; morte ocorrendo com os desejos do paciente sendo
respeitados (verbalizados ou registrados nas diretivas antecipadas); morte
em casa, cercado pelos familiares e amigos; auséncia de evitavel infortlinio
e sofrimento para o paciente, sua familia e o cuidador; morte em um
contexto onde as “pendéncias” do paciente estejam resolvidas e ocorrendo
com uma boa relacao entre o paciente e sua familia com os profissionais de
salde. (FLORIANI e SCHRAMM, 2008, p. 2.124.)

N&do obstante esta definicdo, proposta pelos autores e amplamente
compartilhada na literatura, deve-se considerar aspectos da singularidade do
paciente gravemente enfermo e, a partir dai, analisar o que seria uma boa morte
especifica a realidade multidimensional vivenciada por cada pessoa. Basta
considerar, hipoteticamente, que um paciente em CP e com conflitos interpessoais
no seio familiar possivelmente ndo terd uma boa morte se for submetido aos
cuidados domiciliares com esses familiares. Meu posicionamento referente a boa
morte esta profundamente inspirado na nocéo de sujeito proposta por Gonzalez Rey
(2003, p. 235):

[...] o sujeito é sujeito do pensamento, mas ndo de um pensamento
compreendido de forma exclusiva em sua condi¢c&o cognitiva, e sim de um
pensamento entendido como processo de sentido, ou seja, que atua
somente por meio de situacdes e conteldos que implicam a emocao do
sujeito.

Desse modo, deve-se assumir 0S processos subjetivos deste sujeito e néo
estabelecer o conotativo de “bom” ou “mau-morrer” independentemente da sua
singularidade, emocionalidade e historicidade.

Além de considerar a singularidade e os processos subjetivos do pacientes,
considero que a boa morte s6 sera possivel mediante uma revisdo da postura do

profissional da salude, ou seja, ao invés de assumir a autoridade cientifica, que

estabelece o que é melhor para a vida do paciente, € fundamental: “[...] o
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desprendimento de convicgBes por parte do agente [refere-se ao profissional da
saude], indo ao encontro das necessidades do paciente, que terdo, portanto, uma

prioridade lexical sobre as primeiras” (FLORIANI e SCHRAMM, 2008, p. 2.125.).

1.2. Panorama do Servico de Cuidados Paliativos no Brasil

Segundo Floriani (2009) ndo ha documentacdo sobre o surgimento dos
primeiros hospices em nosso pais. Segundo Menezes (2004) as informacdes sobre
esse assunto sao dificeis e escassas. No entanto, Floriani (2009) sustenta que,
provavelmente, o primeiro hospice no Brasil tenha sido fundado na cidade
fluminense na década de 40, o qual foi chamado “Asilo da Penha”, por estar
localizado em bairro de mesmo nome. O local também era conhecido como
“pavilhdo dos incuraveis” ou “asilo do canceroso pobre”.

A época, o responsavel pela instituicdo, Dr. Mario Kroeff, Diretor do Servigo
Nacional de Cancerologia (futuro Instituto Nacional do Céncer — Inca), estabelecia
como principal missédo do asilo abrigar pessoas pobres e portadoras de cancer
avancado. Esse asilo era privado e de carater filantropico. De acordo com Floriani
(2009):

[...] a criacdo desta instituicdo era de fato, a consequéncia de um modo de
se encaminhar o problema que os pacientes com céancer avancado
representavam, visto que [...] era um tipo de paciente que nao interessava
gue fosse mantido nos hospitais tradicionais, como o Servico Nacional de
Cancerologia, voltado para atividades assistenciais curativas, de ensino e
pesquisa. (p. 94.)

O ideal de isolamento dos pacientes moribundos no Brasil € evidente no
discurso de inauguracéo do Centro de Cancerologia, proferido pelo Dr. Mario Kréeff,

em 1938:

Devemos deixar bem claro o destino reservado a este Pavilhdo. Ele n&o foi
construido decerto para asilar enfermos incuraveis que aqui venham tao
somente para findar sua penosa existéncia [...]. Pretendemos reservar a
internacdo, tdo somente aos casos curaveis, a estes que nos parecem
ainda suscetiveis de uma terapéutica proveitosa [...] vencendo as nossas
sensibilidades em face do sofrimento alheio, obrigados a rejeitar os
incuraveis para ndo prejudicar a utilidade deste servigo sob o ponto de vista
curativo (citado em FLORIANI, 2009, p. 94-95. Grifos do original.)
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Neste discurso sdo nitidos os valores pautados pelo modelo curativo, bem
como o “problema” que o paciente sem possibilidades de cura fisica representava

(representa?) para o sistema de saude-hospitalar vigente, incluindo o abandono

bY

desses seres humanos. Floriani (2009) pontua que a época era compartilhada a
ideia que os casos de doencas terminais deveriam ser acolhidos exclusivamente por
entidades privadas e de caréater religioso, evitando-se assim o desconforto dos
“saudaveis” ou “curaveis”’. Observa-se, portanto, que a verdadeira motivacao para

fundar o primeiro hospice brasileiro era afastar os pacientes portadores de cancer

avancado do contato social.*

Elias (2001) compreende que o isolamento™ imposto e a consequente solid&o
vivenciada pelos moribundos estéo relacionados a uma indiferenca pela existéncia
do outro; logo, ndo ha vinculos de afeto com essas pessoas. A esse respeito 0

mesmo autor comenta:

O conceito de solidao inclui também uma pessoa em meio a muitas outras
para as quais ndo tem significado, para as quais ndo faz diferenca sua
existéncia, e que romperam qualquer laco de sentimentos com ela.
Pertencem a esse grupo alguns pedintes e os bébados que sentam nas
soleiras e nem sdo percebidos pelos passantes. As prisdes e camaras de
tortura dos ditadores sdo exemplos dessa espécie de soliddo. O caminho
para as camaras de gas é outro [...]. Esse exemplo extremo pode nos
mostrar quao fundamental e incomparavel é o significado das pessoas para
as outras. Também da uma indicacdo do que significa para os moribundos
se sentirem — ainda em vida — excluidos da comunidade dos viventes.
(ELIAS, 2001, p. 75-76.)

Segundo Menezes (2004), outra instituicAo que pode ser uma referéncia do

modelo hospice no Brasil € a Clinica Tobias, em Sao Paulo, fundada em 1968. Esta

1% |deia que coaduna com as ponderacdes de Foucault (1984, 1988) acerca dos processos de
institucionalizacdo e discriminacdo de pacientes, pobres e doentes mentais da sociedade.

1 Nesse contexto, é interessante destacar que atualmente a maioria dos hospitais oncoldgicos e de
CP ficam distantes dos grandes centros urbanos: seria mais uma tentativa de esconder a realidade
vivida por esses pacientes?
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clinica recebia pacientes portadores de doencas ativas e terminais, especialmente
cancer, hepatopatia e aids. Conforme a autora, a abordagem desta instituicdo
aproximava-se das praticas difundidas pelo moderno movimento hospice.

Porém, foi somente na década de 80 que centros de Cuidados Paliativos
surgiram com maior destaque no pais, geralmente vinculados a servicos de
oncologia e dor crénica nos Estados do Rio Grande do Sul, Santa Catarina, Parana,
Rio de Janeiro e Sao Paulo. A primeira unidade publica de CP, o Hospital do Céancer
IV do Instituto Nacional do Cancer — Inca®?, foi criada em 1998, na cidade do Rio de
Janeiro. Neste mesmo ano, foi iniciada a difusdo dos Centros de Alta Complexidade
em Oncologia — CACON, que apontou para a necessidade de uma equipe de saude
qualificada em CP. Esta iniciativa foi um importante passo para a inclusdao dos
Cuidados Paliativos na assisténcia oncolégica do Sistema Unico de Saltde — SUS™.

Em 2001, o Ministério da Saude (MS) instituiu o Programa Nacional de

Humanizacao na Assisténcia Hospitalar, cujos objetivos principais sao:

¢ Difundir uma nova cultura de humanizac¢do na rede hospitalar publica
brasileira;

¢ Melhorar a qualidade e a eficacia da atencao dispensada aos usuarios
dos hospitais publicos no Brasil;

e Capacitar os profissionais dos hospitais para um novo conceito de
assisténcia a saude que valorize a vida humana e a cidadania,

e Conceber e implantar novas iniciativas de humanizagdo dos hospitais
que venham a beneficiar os usuarios e os profissionais de saude.
(BRASIL, 2001, p. 14.)

Ja4 em 2004, foi proposta a Politica Nacional de Humanizacdo e Gestdo em
Saude (Humaniza SUS) que enfatiza a humanizacdo como eixo norteador das

praticas de assisténcia a salde em todas as instancias do SUS (BRASIL, 2004).

20 Instituto Nacional do Cancer (Inca) é um 6rgéo auxiliar do Ministério da Saulde, cujo principal
objetivo é coordenar e integrar acdes de prevencao e controle do cancer no Brasil.
'3 E importante destacar que a Portaria n° 140 de 27 de fevereiro de 2014, MS, estabelece como um
dos critérios para credenciamento de hospitais como CACON a existéncia de servicos de CP, que
deve estar incluido no plano de cuidado integral a pacientes oncolégicos.
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Apesar de ndo existir uma correlacao direta dos programas propostos pelo Ministério
da Saude com os Servicos de CP, Floriani (2009) argumenta que a humanizacéo da
assisténcia ao paciente, prevista por essas iniciativas governamentais, € um
importante pilar para o0 movimento hospice no Brasil.

Em 20086, foi divulgada uma pesquisa** que investigou os servicos de CP em
234 paises componentes da Organizacdo das Na¢des Unidas (ONU) (WRIGHT, et.
al., 2006). As informacdes deste estudo apontaram que ha apenas 14 servicos de
CP no Brasil e nenhuma iniciativa oficial. Contudo, Maciel (2008) avalia que esses
dados sdo ultrapassados, considerando-se a expressiva participacdo de
profissionais em congressos e a divulgacao de servicos de CP em varios estados
brasileiros. A mesma autora estima a existéncia de, no minimo, 40 iniciativas no
pais.

O Hospital das Clinicas IV do Instituto Nacional do Cancer — HCIV Inca — é a
principal referéncia de Cuidados Paliativos no Brasil e assiste anualmente uma
média de 13.000 pacientes por ano. Lamentavelmente, os dados referentes aos
servicos de CP no Brasil ndo sdo precisos, e 0s Unicos obtidos no Inca referem-se a

um panorama geral:

1 WRIGHT, M; WOOD, J; LUNCH, T; CLARK, D. Mapping levels of palliative care development: a
global view. Lancaster: Lancaster University, 2006 [International Observatory on End of Life Care].
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Tabela Il — Servicos de Cuidados Paliativos no Brasil

Servicos de Cuidados Paliativos por Regido Brasileira (2013)
Norte Amazonas (01); Para (01)
Nordeste Alagoas (01); Bahia (02); Ceara (01);
Maranh&o (01); Pernambuco (04)
Centro-Oeste Distrito Federal™ (01); Goias (01)
Sudeste Espirito Santo (01); Minas Gerais (02)
Rio de Janeiro (07); Sao Paulo (34)
Sul Rio Grande do Sul (05);
Santa Catarina (01); Parana (03)

Fonte: Inca (Dados néo publicados oficialmente e obtidos por e-mail com diretores do Instituto.)

Segundo responsaveis pelo HCIV do Inca, ndo h& dados referentes a
iniciativa privada e publica, tampouco a demanda de pacientes assistidos em cada
unidade de CP no Brasil. Acredito que essas e outras informacdes sejam
fundamentais e que poderiam fundamentar o desenvolvimento de politicas publicas
voltadas para os servicos de CP em ambito nacional. Apesar da precariedade
informativa sobre os CP, Maciel (2008) aponta algumas iniciativas importantes que

possibilitaram a implantacéo desses servicos no Brasil:

e Criacao de uma Camara Técnica em Controle da Dor e Cuidados Paliativos criada
por portaria n° 3.150 do MS em 2006, com a finalidade de estabelecer diretrizes
nacionais para a assisténcia em dor e os cuidados paliativos.

e Criacdo de uma Camara Técnica sobre a Terminalidade da Vida no CFM que
aprovou, em 2006, a Resolucdo 1.805/06 referente a ortotanésia.

e Formacdo do comité de Medicina Paliativa na Associagdo Médica Brasileira
(AMB), com o proposito de reconhecer a atuagdo médica numa equipe de CP.

e A existéncia da Academia Nacional de Cuidados Paliativos — associacdo de
profissionais atuantes na area de CP, que atua em todas as instancias politicas.

Pode-se dizer que os programas desenvolvidos pelo Ministério da Saude,
somados aos servicos de CP existentes no pais e a crescente demanda de

pacientes idosos e gravemente enfermos foram fatores relevantes que influenciaram

* No Distrito Federal ha atualmente 04 (quatro) servicos publicos de CP, que contemplam:
atendimento ambulatorial para adultos e criangcas com céancer; assisténcia domiciliar de CP
oncolégicos e nado-oncoldgicos; internacdo para adultos em CP oncoldgicos e internacdo para
criancas em CP nao-oncoldgicos (informacdes obtidas no Nucleo de CP da SES/DF em julho de
2015). Tendo em vista essa discrepancia das informacdes obtidas, é fundamental uma atualizacao
dessas informacdes inclusive para desenvolvimento de politicas publicas em CP para o pais.
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o Conselho Federal de Medicina (CFM), na regulamentacdo da Medicina Paliativa
em 2011 (Resolucdo CFM 1.973/2011, publicada no DOU, de 1° de agosto de 2011,
Secdao |, p. 144-7). Segundo o CFM, a Medicina Paliativa associa-se as seguintes
especialidades: clinica médica, cancerologia, geriatria e gerontologia, medicina da
familia e comunidade, pediatria e anestesiologia.

Sem dulvida, a oficializacdo da Medicina Paliativa empreendida pelo CFM é
um fato histérico para o desenvolvimento dos servicos de CP no Brasil. Esta
regulamentacao possibilitard a insercao especifica da disciplina de CP nos curriculos
de Medicina e em outros cursos da Area da Saude, além de impulsionar o
movimento hospice e difundir eventos e cursos de pds-graduacéo nesta area.

Acredito que outras profissbes da salude como a enfermagem, psicologia,
nutricdo, fisioterapia, servico social e terapia ocupacional poderdo seguir o mesmo
caminho iniciado pelo CFM e, juntas, construir um novo modelo de assisténcia aos
pacientes em CP em nosso pais. Além disso, ha de se promover uma sensibilizacéo
social referente ao paciente em CP, suas expectativas sobre a vida e o morrer, suas
necessidades multidimensionais para que profissionais, familiares, voluntarios e
religiosos possam contribuir segundo suas competéncias, conforme corrobora

Maciel et. al (2006):
A complexidade do sofrimento e a combinagdo de fatores fisicos, sociais,
psicoldgicos e espirituais na fase final da vida, bem como o envolvimento
direto das familias, obrigam a uma abordagem multiprofissional,
congregando a familia da pessoa doente, os profissionais de salde com

formagdo e treinos diferenciados, os voluntarios preparados e a sociedade
civil. (p. 10.)

Maciel (2008) considera que as iniciativas empreendidas nos ultimos anos no
Brasil poderdo, num futuro préximo, concretizar os CP como parte integrante e

essencial nos servigos de atendimento a satde humana em todo o pais. Apesar de
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apoiar esta causa, considero fundamental uma reflexao critica referente a insercao
oficial dos servigos de CP, porque além das rupturas com o modelo paradigmatico
da medicina oficial (e das ciéncias de saude de uma forma geral), a integracéo de
tais servicos no atual sistema de saude brasileiro encontrara inUmeros problemas,
dentre os quais se pode mencionar: a precariedade da rede ambulatorial, o reduzido
namero de profissionais para a grande demanda de pacientes, 0os protocolos de
condutas clinicas inadequados aos pacientes com perfil para CP, as péssimas
condicBes de infraestrutura de hospitais e postos de saude, a ma remuneracao de
profissionais, os desvios de verba publica, além do despreparo técnico, teorico e
emocional dos profissionais para a inser¢cdo nesses servicos de saude. Neste

ambito, Floriani (2009) ainda destaca outros desafios:

a) dificuldade dos profissionais para diagnosticar a terminalidade;

b) prevaléncia de intervengcdes médicas que prolongam o sofrimento do
paciente (obstinagdo terapéutica) ao invés da pratica da ortotanasia;

¢) descontinuidade do tratamento e consequente abandono do paciente;

d) falta de rede de apoio domiciliar para o tratamento paliativo; e

e) os CP ndo sdo priorizados pelos gestores de politicas publicas, que
implica na falta de infraestrutura basica para pacientes no final da vida.

A partir deste breve retrospecto e da realidade da assisténcia a saude em
nosso pais, Floriani (2009) aponta diferentes estratégias para a implantacdo de uma
rede de CP consistente e organizada: (1) Assessoramento técnico e organizacao de
equipes qualificadas — segundo o autor, essas equipes seriam responsaveis pela
monitoracdo do tratamento de pacientes com doencas avancadas, pois muitos
abandonam os servicos de saude quando na transi¢ao do tratamento curativo para o
paliativo; (2) Politica de liberacdo de drogas — para o desenvolvimento efetivo dos
servicos de CP é fundamental a disponibilidade de opioides; (3) Atencdo ao cuidador
informal — esta proposta coaduna com o ideal de humanizagéo da filosofia hospice,

uma vez que os cuidados ndo devem se restringir aos pacientes e profissionais, mas
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abrange acompanhantes, familiares e amigos do paciente; (4) Criacdo de centros
especializados em CP e Reestruturacdo Hospitalar — tal perspectiva necessita,
fundamentalmente, da sensibilizacdo dos gestores de saude e a consequente
priorizacao deste servico aos USUArios.

Além dessas propostas, é fundamental uma melhor qualificagdo de recursos
humanos para a efetiva estruturacdo de um servico de Cuidados Paliativos de
qualidade e que atenda a crescente demanda em nosso pais. A relacdo médico-
paciente deve ser revisada considerando-se o principio da autonomia do paciente e
a proposta nao-curativa (MARTIN, 2011). Nesta relacdo, um dos fatores de forte
impacto emocional para os profissionais refere-se a revelacdo do diagnéstico e do
prognéstico a pacientes e familiares. Perante esta demanda, € fundamental o
suporte psicolégico-emocional a esses profissionais, conforme atesta Maciel et. al
(2006): “[...] manter e aprimorar a saude mental dos trabalhadores é essencial ndo
s6 para os proprios profissionais envolvidos com os cuidados do individuo no fim da
vida, mas também para a qualidade desses cuidados oferecidos ao paciente”. (p.
10.)

N&o h& duvidas de que a insercdo dos Servicos de CP é desafiadora, pois
necessita da articulacdo de diferentes acdes em nivel social, institucional e
educacional. Aléem disso, ha de se considerar as dimensdes continentais do Brasil
para a implementacdo de programas de assisténcia a saude, pautada na filosofia
paliativista que deve ser fundamentalmente diferenciada do paradigma biomédico

vigente.
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1.3 Subjetividade e Cuidados Paliativos — Uma Aproximacao

Uma teoria ndo é o conhecimento; permite o conhecimento. Uma teoria nao
€ uma chegada; é a possibilidade de uma partida. Uma teoria ndo é uma
solucdo; é a possibilidade de tratar um problema. (MORIN, 1990, p. 257.)

A producgédo cientifica em torno dos CP é realizada a partir de diferentes
perspectivas apesar de, obviamente, terem como base fundamental a filosofia
hospice. Psicélogos, enfermeiros, nutricionistas, médicos, assistentes sociais e
demais profissionais da equipe paliativista dedicam-se a divulgacéo tedrica e técnica
de suas especialidades no contexto de CP.

Diferentemente desta perspectiva em que as producbes se restringem a
determinadas categorias profissionais, minha pesquisa sera norteada pela Teoria da
Subjetividade sob uma perspectiva historico-cultural Tal referencial tedrico sera o
eixo principal das minhas reflexdes e opcdes metodoldgicas para este estudo.
Portanto, apresentarei neste tdpico os principios desenvolvidos por Gonzalez Rey e
colaboradores sobre a Teoria da Subjetividade e, além disso, realizarei um dialogo
entre a Subjetividade e os CP, com o intuito de destacar a relevancia desta
macroteoria para o desenvolvimento da minha pesquisa qualitativa.

N&o obstante ter sido desenvolvida a partir da psicologia (GONZALEZ REY,
2002, 2003, 2004, 2004a, 2005, 2005a, 2007, 2011), a Teoria da Subjetividade nao
se limita a determinada classe profissional, uma vez que possibilita um
desenvolvimento de ideias que ultrapassam os limites institucionais.'® Essa abertura

da Teoria da Subjetividade a diferentes classes profissionais pode ser considerada

caracteristica afim com a multidisciplinaridade difundida pelo movimento hospice.

®Atualmente o grupo de pesquisa sobre o tema subjetividade, liderado por Gonzalez Rey, acolhe
profissionais de diferentes areas, tais como educacéo, educacao fisica, direito, psicologia e musica.
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Assim, esta aproximacao entre ambos justifica a escolha deste referencial teorico: a
possibilidade de articular reflexdes cabiveis a todos os profissionais paliativistas.’

O termo subjetividade possui inumeros significados, entre eles “qualidade ou
carater de subjetivo”, sendo o termo subjetivo definido como “relativo ao sujeito,
existente no sujeito, individual, pessoal, particular” (FERREIRA, 2011). Além dessas
definicbes, € comum a associacdo do termo subjetivo com o que € oculto, intimo,
individual, espiritual e distorcido. Gonzéalez Rey (2007, p. 129) argumenta que a
subjetividade foi alvo de conotacbes metafisicas, individualistas e racionalistas na
histéria do pensamento filoséfico ocidental, entretanto, o autor justifica a relevancia

gue este tema tem para as discussoes cientificas contemporaneas:

[...] ele [referindo-se ao termo subjetividade] tem representado também uma
opcéo de significacdo para processos de uma qualidade particular, em cuja
definicao intervém a qualidade do sujeito que o produz, qualidade que néo &
definida apenas por uma expressao racional, mas por uma expressao
simbdlico-emocional, que caracteriza a producdo psiquica nos diferentes
espacos e areas da vida humana (GONZALEZ REY, 2007, p. 129).

Um dos desafios deste projeto é legitimar as propostas teoricas e
epistemologicas desenvolvidas por Gonzélez Rey no ambito da salde humana, visto
que o tema da subjetividade se manteve periférico e secundario nas ciéncias da
saude, especialmente nas instituicdes médicas. Gonzalez Rey (2011) aponta que a
desqualificacdo da subjetividade nesses espagos estd intimamente articulada ao
discurso biomédico que, dentre outras coisas, privilegia principios como a
universalizagdo, comprovacgéo, determinismo, objetividade etc., sendo totalmente

dispares a proposta da subjetividade. Apesar deste desafio, penso que os CP sejam

propostas igualmente subversivas como a Teoria da Subjetividade, pois questionam

"Além disso, trabalho com os referenciais teérico e epistemoldgico, desenvolvidos por Gonzalez Rey,
ha dez anos, no contexto da psico-oncologia, com pesquisas qualitativas com pacientes portadores
de cancer (criancas, adolescentes e adultos), seus familiares e equipes de salde. Tais experiéncias
influenciaram a adocdo da Teoria da Subjetividade e da Epistemologia Qualitativa para a presente
pesquisa de doutorado.
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os limites impostos pelo modelo biomédico, propondo nova perspectiva de cuidado
ao ser humano na assisténcia integral a saude.

Segundo Mitjans-Martinez (2005), a Teoria da Subjetividade refere-se “[...] a
uma representacdo da psique que na perspectiva historico-cultural avanga na sua
compreensao como realidade complexa irredutivel a outras formas do real” (p. 14).
Esta construcdo tedrica articula inUmeras categorias, tais como subjetividade,
subjetividade individual e social, sentidos subjetivos, configuracdes subjetivas,
sujeito, que, integradas, possibilitam a construcdo de novas inteligibilidades sobre os
fenbmenos humanos.

O desenvolvimento da Teoria da Subjetividade pauta-se em inumeras
influéncias filoséficas e tedricas articuladas em diferentes momentos historicos, que
Gonzalez Rey (2007, p. 130-131) denomina giro complexo do pensamento ocidental.
A esse respeito, o autor afirma:

[...] as filosofias que mais contribuem nesse sentido, e com as quais venho
dialogando de forma crescente no curso de meu trabalho sobre a
subjetividade tém sido o marxismo, o pragmatismo, a hermenéutica, a
filosofia da ciéncia e a teoria da complexidade.

Ao assumir a subjetividade como categoria busca-se romper com as
definicbes compartilhadas pelo senso comum como algo intrinseco e interno a
pessoa. Na proposta de Gonzélez Rey, a subjetividade é simultaneamente individual
e social, visto que uma constitui a outra sem uma determinacdo a priori. A esse
respeito, MitjAns-Martinez (2005) diz:

As configuracdes subjetivas do social ndo aparecem como algo externo, em
contraposigcdo as configuracbes das subjetividades individuais, mas como
parte constituinte destas, as quais por sua vez as constituem. Subjetividade,

nessa simultdnea condicdo de individual e social, expressa a ideia de
recursividade, caracteristica da complexidade [...]. (p. 19-20.)
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Esta perspectiva em nosso campo de estudo aponta para a necessidade de
se considerar aspectos singulares dos sujeitos, sem perder de vista o contexto
institucional e 0 momento social no qual estdo inseridos. Essas caracteristicas
denotam o carater complexo da proposta de Gonzalez Rey acerca da subjetividade,
uma vez que considera diferentes os elementos que se integram e se influenciam
mutuamente em um mesmo sistema dinamico e recursivo (MITJANS-MARTINEZ,
2005).

A adocao da categoria subjetividade € uma alternativa capaz de superar as
dicotomias atomizadas que tém caracterizado a relacdo individuo—sociedade
(GONZALEZ REY, 2005a). Deste modo, a subjetividade possibilita compreender os
CP n&o como uma disciplina estanque, mas como um movimento multidimensional
perpassado por inumeros fatores filoséficos, politicos, culturais, académicos,
cientificos e morais. Todos esses elementos articulam-se dinamicamente em
configuracbes complexas e nao devem ser separados para uma melhor
compreensao. Ademais, o humano inserido neste contexto, seja 0 paciente ou o
profissional da saulde, interagem de maneira qualitativamente diferenciada e ha
influéncia recursiva e dinamica entre ambos.

Esta compreensao destaca claramente a vertente da complexidade no amago
da Teoria da Subjetividade, que subverte o principio da ordem. Dessa forma,
conceber a subjetividade implica reconhecer inUmeras configuracbes complexas,
diversas e singulares, negando qualquer ideia de determinismo ou linearidade. A

esse respeito, Mitjans-Martinez (2005) explica:

A subjetividade, como configuracdes de sentidos e de significados, nos
guais a relevancia de um ndo pode ser entendida fora de sua relacdo com
outros. Isso implica a impossibilidade de estabelecer relagBes lineares entre
determinados tipos de influéncias e suas consequéncias na constituicdo da
subjetividade. (p. 16.)
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A partir desta reflexdo da autora, € possivel destacar a importancia do
trabalho de campo quando o intuito € desenvolver um estudo sobre a subjetividade.
E fundamental que o pesquisador esteja integrado ao contexto social no qual
desenvolvera sua pesquisa, para que possa ndo somente “observar”’, mas “sentir” o
que esté além das evidéncias e, assim, “construir” hipoteses e interpretacdes a partir
de seus préprios processos subjetivos, uma vez que nesta perspectiva tedrica o
lugar de sujeito € outorgado ao pesquisador, negando-se a neutralidade cientifica no
percurso da pesquisa.

O afastamento da linearidade e determinismo proposto pelo referencial te6rico
adotado apresenta interessante consequéncia no que concerne ao estudo com
seres humanos: a contradicdo. Sobre o assunto, Mitjans-Martinez (2005) faz as

seguintes ponderacoes:

Também a subjetividade se apresenta como algo contraditério.
Compreende-se que um individuo possa ser simultaneamente moral e
imoral, forte e fraco, profundamente agressivo e extremamente sensivel, em
dependéncia da articulacdo entre os sentidos subjetivos constituidos na sua
histéria de vida e os momentos atuais relacionais de sua acdo como sujeito.
Reconhece-se, assim, a dificuldade de supor sempre uma ordem — no
sentido de regularidade — na dindmica altamente singularizada da
subjetividade, o que sinaliza a impossibilidade de padronizacdo na sua
construcgéo tedrica. (p. 17, grifo do original.)

Mediante esta citacdo, é possivel desenvolver algumas articulacdes ao tema
da minha tese. O primeiro refere-se ao processo formativo e educativo que o
académico de saude é submetido, tendo em vista sua posterior atuagao profissional.
Apesar de um bom desempenho académico e de sua saude mental, € impossivel
afirmar que esta pessoa sera eficiente em suas atividades laborais, uma vez que é
inconcebivel atestar qualquer determinismo a subjetividade humana. Outro exemplo
seria um experiente profissional de saude com anos de atuacédo no servico de CP,
reconhecido como um exemplo para os demais colegas pelo seu desvelo e
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dedicacdo aos pacientes, que pode, em algum momento de sua trajetoria
profissional, ndo se sentir mais apto aquele servico. Inicialmente, alguns poderiam
argumentar fatores relativos ao estresse da rotina ou questbes pessoais que
pudessem desmotiva-lo para o exercicio profissional. Contudo, a Teoria da
Subjetividade possibilita uma reflexdo que rompe com o0s determinismos,
convidando-nos para outros niveis de investigacdo que abarcam diferentes
momentos da vida desse sujeito.

A nao-linearidade referente aos processos subjetivos humanos €, sem duvida,
um importante fundamento para esta pesquisa. Por este motivo, ndo tenho a
pretensdo de afirmar gque uma proposta educativa sobre a vida e o morrer
determinara a eficiéncia do profissional de salude no servico de CP. Minha proposta
refere-se ao desenvolvimento de um modelo teérico que legitime as producdes
subjetivas de profissionais de CP diante das acdes educativas sobre a vida e o
morrer que poderdo interferir em suas atividades profissionais. Neste mesmo

raciocinio, Gonzélez Rey afirma que:

Nenhuma experiéncia vivida é portadora de uma significacdo psicoldgica
universal pelo seu carater objetivo; toda experiéncia toma sentido subjetivo
a partir de seus efeitos colaterais sobre uma pessoa ou um grupo, efeitos
esses gue ndo estdo na experiéncia, mas naquilo que a pessoa ou grupo
produz no processo de viver essa experiéncia, a que se organiza nas
configuracdes subjetivas que emergem nesse processo. (2011, p. 31.)

Esta énfase nos processos subjetivos dos profissionais paliativistas € um
resgate da singularidade da pessoa que esta “por tras de um jaleco branco”.
Acredito que tal estratégia, possibilitada pela Teoria da Subjetividade, seja uma
forma concreta de inserir os profissionais de saude nos programas de humanizacao,

ja que na maioria das vezes a énfase repousa sobre pacientes e familiares,

olvidando assim a condigdo humana desses profissionais. Além disso, ha o interesse
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de transpor a visao instrumental pouco comprometida do profissional, para
desenvolver acdes educativas investidas numa formagcdo comprometida com a
qualidade de vida do outro e que, no processo de vida e morte, todo ser humano
precisa se sentir acolhido até o ultimo momento.

A Teoria da Subjetividade visa a ruptura com quaisquer reducionismos,
justamente pelo “carater ontoldgico da subjetividade como forma qualitativa de
existéncia do real irredutivel a outros niveis do real como o biolégico e o social’
(MITJANS-MARTINEZ, 2005, p. 21). Esta reflexdo proposta pela autora é
extremamente valida para o desenvolvimento do presente estudo pois, ao me referir
a subjetividade no contexto de CP, ndo ha o intuito de aprisiona-la numa vertente
explicativa de ambito biolégico — como o processo de morte do paciente —, ou em
aspectos sociais — como o funcionamento do servico de CP e do cenario hospitalar.
Apesar de que tanto o biolégico e o social também constituem a subjetividade, esta
na sua qualidade ndo se reduz a nenhuma dessas duas instancias, pois sua forma
de organizacao e funcionamento demanda, necessariamente, da acao do sujeito em
sua singularidade e emocionalidade, configuradas subjetivamente em sua histéria e
também no momento atual.

A proposta da subjetividade convida a ruptura com uma ideologia
epistemoldgica pautada na objetividade e na linearidade e que consideram fatores
internos ou externos como determinantes do funcionamento humano. A Teoria da
Subjetividade € um convite para refletir sobre a complexidade presente nas
experiéncias subjetivas, que ndo sao determinadas por nenhum tipo de influéncia
(interna ou externa) ou invariantes universais sobre o sistema, mas referem-se a
uma producéo desse sistema dentro dos espacos dialégicos que caracterizam a vida

humana.
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Ha uma multiplicidade de aspectos presentes no contexto de CP que se
integram e se relacionam sucessivamente, gerando um processo qualitativamente
diferente daqueles que o originaram. Meu olhar se guiara justamente para este novo
sistema produzido, o qual pode ser definido como subjetividade. E interessante
ressaltar que esta proposta de subjetividade de Gonzalez Rey supera a ideia de uma
subjetividade intrinseca a pessoa, uma vez que a subjetividade é produzida em
espacos sociais como nos grupos familiares, hospitais, servicos de saude etc. A
subjetividade social foi o caminho escolhido pelo autor, por tratar-se de uma
perspectiva tedrica diferente que integra tanto o individual quanto o social em

relacdo, conforme argumenta:

Ao introduzir a categoria da subjetividade social tinha a intencdo de romper
com a ideia arraigada nos psicologos que a subjetividade é um fenébmeno
individual, e apresenta-la como um sistema complexo produzido de forma
simultdnea no nivel social e individual, independentemente de que em
ambos os momentos de sua producéo reconhegcamos sua génese historico-
social, isto é, ndo associada somente as experiéncias atuais de um sujeito
ou instancia social, mas a forma em que uma experiéncia atual adquire
sentido e significacdo dentro da constituicdo subjetiva da histéria do agente
de significacdo, que pode ser tanto social como individual. (GONZALEZ
REY, 2003, p. 202.)

A nocdo de subjetividade social para este estudo € um interessante
referencial para analisar o servico de CP, que deixa de ser algo externo ao
profissional de salde, mas que se constitui por essas pessoas, as quais por sua vez
sédo, de alguma maneira, constituidas pela rotina de trabalho e pelas multiplas
producdes subjetivas que ali sdo geradas, seja na relagdo com o paciente grave e
seu familiar, seja mesmo na interacdo com algum colega paliativista, aspectos

sociopoliticos que perpassam a administracdo hospitalar etc. Dessa forma, a
relevancia deste conceito € superar a nocgao dicotdmica externo/interno,
individual/social, para uma concepc¢éo sistémica e dinamica, em que ndo ha uma

separacao entre ambas as instancias, mas uma relacéo viva que se retroalimenta.
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Seguindo o mesmo raciocinio, destaco a importancia de se pensar o lugar
deste profissional como pessoa, considerando sua biografia, seus valores e
principios, e nao reduzi-lo a um “técnico” que tem como unica responsabilidade a
manutencdo da qualidade de vida de um paciente em CP. Portanto, penso que as
Acdes Educativas sobre a Vida e o Morrer para esses profissionais ndo podem se
restringir a aplicacdo instrumental de saberes, mas ao desenvolvimento de novas
formas de subjetivacdo da experiéncia vivida por si e pelo outro. Da mesma forma, €
importante compreender o servico de CP como um todo, desde sua infraestrutura,
aos sentidos subjetivos configurados em seus bastidores e como este servigco
impacta na vida das pessoas que ali convivem.

Gonzalez Rey afirma que a subjetividade social é um sistema complexo, que

[...] exibe formas de organizacdo igualmente complexas, ligadas aos
diferentes processos de institucionalizagcdo e acdo dos sujeitos nos
diferentes espacos da vida social dentro dos quais se articulam elementos
de sentido procedentes de outros espacos sociais. (2003, p. 203.)

Desse modo, por exemplo, além dos elementos que constituem a
subjetividade social do servico de CP, se integram a esse sistema outros elementos
de sentidos de diferentes procedéncias, tais como questdes referentes ao género,
condi¢cdo socioecondmica, formacao académica, etnia, costumes familiares etc., e
esses multiplos elementos confluem e se integram aos processos sociais atuais do
servico de CP. Todos esses sentidos subjetivos, provenientes de diferentes
instancias, ao se integrarem, constituirdo uma nova qualidade naquele sistema
inicial que € compreendido como subjetividade social.

A partir dessas consideracdes iniciais acerca da subjetividade, € possivel
estabelecer outras relacbées com o meu projeto de pesquisa: assumindo-se a nao-
linearidade dos processos humanos, compreende-se que a relacdo médico—paciente

ndo se limita ao ambito hospitalar, como a condicdo de saude do paciente, o
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desgaste fisico-psiquico do profissional, a precariedade de recursos e infraestrutura
para realizar procedimentos etc. A partir do referencial tedrico adotado, busca-se
ultrapassar tais “conveniéncias explicativas” e compreender o humano naquele
contexto, resgatando sua singularidade, considerando, inclusive, outros espagos
sociais que o constituem subjetivamente. Portanto, minha pesquisa privilegiou o
didlogo com cada profissional, com vistas a compreensdo de seus valores e
principios, observar sua relacdo com o0 outro, suas expressfes emocionais, e
articular ao contexto sociocultural no qual esta inserido e, assim, foi possivel
construir indicadores sobre a qualidade da relacdo estabelecida e a assisténcia
oferecida no contexto de CP. O intento foi compreender os varios angulos da mesma
guestao, evitando-se a armadilha dos determinismos, e assumir a dinamica inerente
a processos humanos.

Esta concepcdo acerca dos processos humanos é um resgate da
singularidade do sujeito, uma vez que a Teoria da Subjetividade vai além de
qualquer proposta de classificacdo, tAo comum nas ciéncias contemporaneas. Cada
sujeito implicado no contexto de CP é considerado em sua especificidade e
complexidade, que sédo fundamentais para o desenvolvimento desta pesquisa, pois
se articula as propostas de autonomia do paciente e humanizacao da equipe.

Cabe destacar que o0 resgate da singularidade ndo € sinbnimo de
subjetividade humana, mas uma caracteristica desta ultima. A subjetividade, na
condicdo de sistema plurideterminado, assume aspectos individuais e sociais
indissociaveis que se retroalimentam; ja a singularidade € um meio para
compreender as multiplas e complexas configuragcfes subjetivas de um sujeito social

e individual. Assim, a singularidade assumida neste projeto constitui uma realidade
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diferenciada na histéria da constituicdo subjetiva do sujeito. A esse respeito,

Gonzalez Rey faz a seguinte ponderacao:

[...] a singularidade possui, no caso das ciéncias antropossociais, um valor
relevante, todavia, uma das caracteristicas da subjetividade humana,
configurada na cultura e dela constituinte, é a diferenciacdo marcada dos
individuos e dos distintos espacos de vida social. A significacdo
epistemoldgica da singularidade estd estreitamente relacionada ao valor
tedrico da subjetividade no estudo do homem, a cultura e a sociedade,
dimensbes que se constituem, de forma permanente entre si, na condi¢do
subjetiva que define a ontologia desses trés sistemas complexos da
realidade. (GONZALEZ REY, 20054, p. 13.)

A categoria sujeito desenvolvida por Gonzalez Rey € um tema fundamental
para a compreensdo da subjetividade como processo vivo implicado na acdo dos
individuos e grupos. E interessante observar que a no¢do de sujeito foi um tema
excluido de diversas abordagens cientificas, que transformaram o homem cotidiano
em um ser amorfo, a-historico e a-teérico, compreendido a partir de construtos que
negam a condicdo contraditoria, complexa e subjetiva do ser humano, tornando-o
autbmato e determinado por leis invariaveis, destituindo-o de op¢des e considerando
a propria intencionalidade como uma mera ilusdo (NEUBERN, 2005). Conforme
Gonzalez Rey (2005, p. 36) assevera:

O sujeito passa a ser uma categoria central do estudo da subjetividade, pois
as configuracbes subjetivas envolvem uma forma Unica na producgdo de
sentido singular de cada sujeito concreto dentro de seus diferentes tipos de
atividade. Isso significa que ndo existem formas universais de subjetivacdo
de uma atividade concreta. Os diferentes tipos de atividade incluirdo
sentidos subjetivos distintos, que provém da histéria do sujeito e da
diversidade dos contextos atuais de sua vida. Esses dois momentos séo
inseparaveis na producdo de sentido, sem que essa inseparabilidade
suponha formas lineares de dependéncia e, tampouco, encadeamentos
regulares e padronizados. (Grifos n0ssos.)

A categoria sujeito, proposta por Gonzalez Rey, pode ser compreendida como
uma tentativa do autor em destituir a dicotomia individual versus social, téao
presentes na ciéncia contemporanea. Assim, a no¢ao de sujeito adotada considera o

homem movido pela sua biografia e historia que, integrados na sua subjetividade e
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emocionalidade, expressa a nivel singular a complexa rede de processos sociais,
politicos e institucionais dentro dos quais o0 sujeito emergiu na sua condicao.

Outra importante categoria desenvolvida por Gonzalez Rey, e que esta
intimamente ligada a nocdo de sujeito, € o0 conceito de sentidos subjetivos que,

segundo o autor:

[...] representam complexas combinacées de emocfes e de processos
simbdlicos que estdo associados a diferentes esferas e momentos da vida e
gue podem estar envolvidos em configuragbes subjetivas distintas. Os
sentidos sdo capazes de reorganizar-se diante dos tipos de emocdes e de
processos simbdlicos produzidos pelo sujeito em uma atividade concreta. O
sentido subjetivo existe como momento processual de uma atividade e
também como formas mais complexas de organizacdo psiquica
denominadas por nés de configuracdes subjetivas (2005, p. 41).

A compreensdo do conceito sentido subjetivo esta intimamente relacionada
ao fundamento da néo-linearidade e da categoria sujeito: considerando-se que o
fenbmeno social ndo é expresso linearmente pelo sujeito, ha uma processualidade
subjetiva em que elementos simbdlicos (tais como imagens, ideias, fantasias,
conceitos etc.) sdo associados a emocionalidade deste sujeito concreto.

Uma armadilha no estudo dos sentidos subjetivos € compreender que estes
podem ser observados linearmente pelo pesquisador, inclusive a partir de
determinadas falas e/ou comportamentos do sujeito no desenvolvimento da
pesquisa. De forma totalmente distinta, o sentido subjetivo ndo se restringe a
fendbmenos pontuais, como a fala ou comportamento, conforme pontua Gonzalez
Rey (2005): “[...] o sentido subjetivo ndo tem uma racionalidade inerente que
impliqgue comportamentos légicos dirigidos as diferentes experiéncias implicadas
com a sua aparigao” (p. 44, grifo do original).

Portanto, a analise dos sentidos subjetivos produzidos pelo sujeito demanda,
necessariamente, da implicacdo ativa do pesquisador no processo de construcao da

informacdo e desenvolvimento de hipdteses no percurso da pesquisa, jA& que 0s
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sentidos subjetivos sédo “subversivos a ordem” — caracteristica que coaduna com a
Teoria da Complexidade (MITJANS-MARTINEZ, 2005; MORIN, 1980, 1990) — e n&o
sao possiveis de serem analisados a partir de referenciais anteriores. Gonzalez Rey

(2005, p. 44) afirma que:

[...] durante seu desenvolvimento, o sentido subjetivo torna-se relativamente
independente dos processos simbodlicos e das emocgdes originais que o
definiram, e se desdobra de inUmeras formas irreconheciveis, tanto para o
sujeito como para 0s que com ele convivem.

O sentido subjetivo, como dimenséo subjetiva, implica nos sentidos anteriores
produzidos pelo sujeito em outros contextos da vida. Assim, a producdo de sentidos
subjetivos por um profissional da satde no contexto de CP pode ter relagdo com
uma multiplicidade de contextos, tais como sua formacdo académica, sua
espiritualidade, principios religiosos e culturais, seus valores, sua educacao familiar,
as politicas publicas de saude, o relacionamento com colegas de servico, entre
outros. E por este motivo que se considera o sentido subjetivo como uma produc&o
histérica e atual que sempre esta articulada ao seu protagonista, o sujeito. E
justamente esta caracteristica do sentido subjetivo que se busca superar a dicotomia
externo versus interno, uma vez que a producdo de sentidos ndo se restringe a
fatores individuais e internos, mas integra diferentes momentos da vida histérica e
atual do sujeito, que perpassam continuamente, sem que um se dilua no outro e
vice-versa.

O desenvolvimento de acfes educativas sobre a vida e o morrer, tendo como
norte os principios da Teoria da Subjetividade, aponta para uma acgao terapéutica as
pessoas implicadas no contexto de CP, em especial, aos profissionais que ali atuam,
incluindo os residentes e estagiarios do setor. Sendo assim, nos limites desta

pesquisa de doutorado, minha proposta educativa visa também a promocédo de
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salde para a equipe paliativista. A esse respeito Gonzalez Rey (2011) faz um

interessante apontamento:

Uma questdo-chave da promocdo de salide é trabalhar na melhoria das
condi¢cdes sociais da populacdo afetada, que deve ser consultada e
incorporada as modificacdbes que deverdo ser empreendidas. A
transformacéo das condi¢cdes de vida deve ser acompanhada da educacédo
da pessoa, Unica forma de garantir que as pessoas se tornem sujeitos
dessas novas condi¢cdes de vida, as transformem e sejam capazes de
novos niveis de desenvolvimento. Ndo se pode definir aquilo que é melhor
para uma populacéo a partir de medidas e decisdes centralizadas que nao
implicam formas sociais participativas; as acdes adquirem sentido subjetivo
guando a pessoa ou populacdo fazem as quais uma acao é orientada fazem
parte do processo mesmo das definicbes e vias das politicas dirigidas a
essa populagéo (p. 44-45; grifos nossos.)

Logo, as propostas educativas sobre a vida e o morrer serdo desenvolvidas
no percurso da pesquisa e estardo intimamente ligadas as producdes subjetivas dos
profissionais e as minhas interpretacdes. Dessa forma, minha proposta ndo sera
apresentar uma técnica educativa, mas sim construir acdes educativas para a
equipe paliativista, modelo este que passa por processos subjetivos das pessoas
inseridas neste contexto (profissionais da saude, residentes e a minha prépria
participacdo) e também de elementos presentes na subjetividade social das
instituicdes de ensino, saude e da sociedade como um todo.

Minha opcéo por trabalhar com a Teoria da Subjetividade refere-se
principalmente ao seu valor heuristico, que possibilita o desenvolvimento de
hipoteses, reflexdes, criticas, indagacdes, descobertas e, principalmente, legitima
meu lugar como pesquisadora-sujeito da pesquisa. Seguindo 0 mesmo raciocinio,
Neubern (2005, p. 63) faz a seguinte ponderacéao:

[...] como ndo é possivel um conhecimento absoluto sobre o que se passa
com 0 outro, € necesséaria uma teoria calcada em pressupostos flexiveis que
permita dialogar com a diversidade de movimentos e de expressdes desse
sujeito, cuja infinidade de potencialidades e de diversidade de processos
incutira na pesquisa a marca da incompletude.

Assim sendo, ao propor agcfes educativas sobre a vida e o morrer para a

equipe paliativista, considero ser fundamental o conhecimento da rotina e aspectos
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biograficos desses profissionais, bem como analisar suas producfes subjetivas.
Além disso, é fundamental a participacdo ativa desses profissionais, possibilitando-
0s assumir o papel de sujeitos que, segundo nossa perspectiva epistemologica e

metodoldgica, é fundamental para a legitimidade do presente estudo.

1.4 Formacéo do Profissional de Saude e Exclusédo da Subjetividade

Eu sabia que na minha profissé@o eu iria viver literalmente com o sofrimento
humano, e sempre me preocupou esse lado dramético que envolve nossa
profissdo: porque ela vive de vida, do sofrimento do doente e também da
morte. A morte, sempre imbativel e ftriunfante. [...] Precisamos ter a
humildade, porque a ciéncia vai ficar sempre com suas duvidas e a natureza
com seus mistérios. Dr. Carlos da Silva Lacaz (MILLAN et. al, 1999, p. 168).

Desde a mais tenra idade, a crianca € inserida no contexto escolar para que
se inicie o processo educativo com vistas a um desenvolvimento intelectual e
posterior preparo para a vida social. Décadas séo investidas para se alcancar tais
fins, mas neste intersticio ndo ha qualgquer mencdo sobre o final da prépria
existéncia e o valor da vida humana. Tal deficiéncia ndo se restringe ao ensino
médio, mas atravessa as paredes do ensino superior e, também, ao hospital®.

Sobre esta deficiéncia acerca dos estudos referentes ao processo de morte e
do morrer no ensino superior, utilizarei como exemplo uma interessante pesquisa
realizada com alunos de medicina e médicos recém-formados (MARTA, et. al.,
2009). Dentre as perguntas realizadas na pesquisa, destaco a seguinte: “Durante o
curso de graduagdo meédica, vocé acha que houve preparo tedrico, pratico e

individual para lidar com a morte e o morrer?”. Cinquenta por cento (50 %) dos

alunos de medicina e médicos recém-formados responderam provavelmente ndo ou

'8 Apesar de a morte ser uma realidade concreta na rotina de trabalho dos profissionais de satde,
geralmente ndo ha espaco para discussdes e reflexdes sobre o tema e de como ele repercute na vida
e nas emocdes deste profissional. Além disso, o valor da vida do paciente restringe-se ao
funcionamento organico, negando a singularidade e aspectos subjetivos do ser humano.
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certamente n&o receberam preparo para lidar com a morte e o morrer. Os autores da

pesquisa analisaram tais resultados com os seguintes dizeres:
Nessa questdo, as causas das possiveis falhas apontadas pelos
respondentes foram, principalmente, falta de debates, de preparo pratico, de
vivéncia com pacientes terminais, de disciplinas especificas, de psicologia
médica, de acompanhamento psicolégico dos alunos e o fato de a formacao
do médico estar voltada para salvar vidas (MARTA, et. al., 2009, p. 409).

Kdévacs (2005) afirma que diversas ciéncias ja se debrucaram sobre o tema
da morte e do morrer, como a filosofia, teologia, psicologia, medicina, entre outras,
mas nenhuma dessas perspectivas € universal ou completa. Cada proposta
explicativa sobre a morte € limitada, configurada pelos valores compartilhados e
esta, também, atravessada por codigos sociais e culturais do contexto histérico.
Nesse mesmo espectro, omitem-se as discussdes sobre a vida e a valorizacdo do
paciente como ser humano, talvez porque tais abordagens transcendem os limites
biomédicos.

Fernandes e Boemer (2005) afirmam que os estudos sobre a morte e o
morrer sdo escassos e quando existem sdo superficiais. Essas iniciativas que
servem para explicar a morte ndo subsidiam eficazmente os profissionais da saude
para lidar com o fim da vida, apesar desta experiéncia fazer parte da praxis
profissional. Pergunta-se: “Como ajudar os profissionais a ajudarem pacientes
graves e sem possibilidades de cura?”. Esta questdo, em varios momentos, sera
abordada neste trabalho sem a pretensao de alcancar uma resposta absoluta, mas
reflexdes que possam favorecer uma melhor assisténcia aos doentes e recursos —
tedricos, técnicos e emocionais — aos profissionais da saude.

O hiato verificado em torno da educagéo sobre a vida e o morrer remete a

uma experiéncia constituida e construida por sentimentos profundos, entre eles a

tristeza, saudade, medo, esperanca e desintegracdo do eu, temas que ndo séo
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refletidos socialmente no meio académico ou profissional. Considerando-se a atual
proposta de educacdo pautada no modelo biomédico, a realidade da vida
perpassada pela doenca e em vias de se extinguir denuncia a fragilidade desse
modelo, abrindo campo para a emergéncia do cuidar.

Contudo, a problematica do “cuidar” é geralmente considerada um “prémio de
consolacdo” pela cura ndo obtida. Neste sentido, pode-se dizer que a conotacdo
subjetiva da cura para os estudantes de saude refere-se a uma gratificacdo pessoal
e profissional; no entanto, 0 acompanhamento de uma vida que se esvai nao é visto
como possibilidade concreta na pratica profissional, que pode ser também
extremamente gratificante e importante ao profissional como pessoa.

O cuidar do outro € uma ruptura ao paradigma vigente das escolas de saude,
uma vez que as mesmas se pautam no tratamento de enfermidades e nos avancos
tecnoldgicos, tornando-se a aten¢éo a vida da pessoa doente tema secundario, por

vezes irrelevante. Gonzélez Rey (2011, p. 26) analisa que:

O desenvolvimento progressivo da ciéncia e da tecnologia e sua aplicacdo
no campo da medicina tem sido responsavel por grandes avancos no
conhecimento e tratamento das enfermidades. Porém, o ideal de progresso
que apoiou todo o desenvolvimento da ciéncia moderna como forma
privilegiada do saber, assim como as epistemologias dominantes
subjacentes a esse saber centradas na ilusdo da objetividade do
conhecimento, impediram ponderar as limitagfes e danos que o proprio
crescimento desse saber e de suas conquistas gerava. (Grifos nossos.)

Nesta citacdo, o autor destaca os diferentes caminhos trilhados pelas ciéncias
médicas que privilegiam o desenvolvimento tecnoldgico que, sem duvida, tem o seu
valor e limites, os quais geralmente sdo desconsiderados. O problema que pode
decorrer dessa tecnolatria é a desumaniza¢do no trato com o0 outro que pode ser
verificado, especificamente, nos casos de pacientes sem possibilidades de cura

fisica, como a distanasia, termo que se refere as praticas futeis para manter os
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indicadores Vvitais, independentemente da qualidade de vida do paciente e dos
sofrimentos fisicos e psicolégicos decorrentes de tais intervengoes.

Indiscutivelmente, a morte € a certeza inexoravel da vida. A emergéncia deste
assunto justifica-se, dentre outras coisas, pois a maior parte da sociedade esta
envelhecendo e acometida por um grande numero de doencas crbnico-
degenerativas (ANCP, 2012; FLORIANI, 2009; ONU, 2014; MENEZES, 2004).
Portanto, é necessario compreender, interpretar e desenvolver estratégias que
possibilitem uma educacdo sobre a vida e o morrer que atendam as demandas
subjetivas dos profissionais da saude na condicdo de seres humanos, 0s quais terao
como responsabilidade a promocédo de saude e qualidade de vida aos pacientes sob
CP.

E fundamental que seja analisado o processo formativo dos futuros
profissionais de saude, contemplando aspectos da educacéo formal, bem como
aspectos subjetivos deste processo, uma vez que tal temética envolve nao somente
teorias e técnicas, mas também os processos subjetivos dos educandos.

Verifica-se que atualmente os centros de educagdo em saude privilegiam as
novas tecnologias para a manutencdo da saude e desconsideram, drasticamente, a
realidade da morte como um fendmeno com valor ontolégico e também uma
experiéncia subjetiva do outro e de si mesmo. Diante do despreparo teorico-
emocional dos profissionais perante a vida e a morte, abre-se espacgo para equipes
de voluntarios e religiosos. E inegavel a importancia de todos os envolvidos —
profissionais, religiosos, voluntarios, rede social — para a vida do paciente. Nao
compartilho com a perspectiva de que o auxilio empreendido pela equipe de saude a

torne superior as demais possibilidades de assisténcia, como a promovida por

% Compreende-se neste trabalho como profissionais/equipe de satde: médicos, enfermeiros,
psicologos, assistentes sociais, terapeutas ocupacionais, fisioterapeutas, nutricionistas entre outros.
41



grupos de voluntarios e religiosos. Esta nocado esta respaldada na compreenséao da
saude como um sistema multidimensional, ndo se restringindo a fatores biologicos
(CAPRA, 1993; GADAMER, 2011; GONZALEZ REY, 2004a, 2011). Desta maneira,
diferentes intervencbes com o paciente, sejam de carater religioso, cultural ou
mesmo fraternal (como aqueles empreendidos por voluntarios, amigos e familiares),
podem ser extremamente Uteis para que ele se sinta melhor e, consequentemente,
mais saudavel.

Contudo, questiono os limites (poderia dizer, omissdo) de auxilio,
desenvolvidos pelos profissionais da salude neste momento fatidico, porém natural,
vivenciado por um ser humano no final da vida. Acredito que a equipe de saude
pode contribuir sensivelmente com esses pacientes sem possibilidades de cura
fisica, e esta premissa € compartilhada por iniumeros autores (BOFF, 1999;
BREITBART, 2011; PUGGINA, 2004; SANTOS, 2009, 2010, 2011, e outros). Esta
contribuicdo ndo se limita exclusivamente aos pacientes, mas serve também para o
desenvolvimento pessoal do profissional da saude, pois lidar com a morte do outro é
possibilidade concreta para repensar a propria vida e, do mesmo modo, viver uma
vida mais plena e com um sentido existencial profundo (FRANKL, 2011; KUBLER-
ROSS, 1998).

O processo educativo dos profissionais da saude prima pela racionalizagéo
desvinculada de processos emocionais do sujeito (tanto do futuro profissional quanto
do paciente). Obviamente, que esta formacao possibilitou a manutencado da saude
nos ultimos séculos, mas devido a propria evolucédo tecnoldgica, aperfeicoamento
farmacolégico e compreensédo da fisiologia humana, outras demandas surgem nos
consultérios, sendo necessaria uma revisdo das praticas e, anterior a elas, a
formacao que subsidia esses profissionais da saude. A esse respeito, Koévacs (2010)

afirma que:
A formacéo dos profissionais de saude, voltada predominantemente para o
aspecto técnico do manejo das doencas ndo levando em conta a pessoa,
esta relacionada com a tarefa de salvar vidas. Observa-se neste processo
de formacéo, auséncia de disciplinas que discutam aspectos cognitivos e
afetivos relacionados ao processo da morte e do morrer. (p. 425.)
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Segundo Bynum (2011, p. 16), no passado as propostas médicas® abarcavam
multiplos niveis da salde humana, pois a atencdo era conferida aos sintomas,
diagndsticos, terapias e prevencdo de doencgas, e

[...] os hipocréticos davam conselhos relacionados a dieta e outros aspectos
da vida saudavel, e ha um tratado muito influente sobre o papel do ambiente
na saude e na doenca. [...] O médico hipocratico precisava conhecer seu
paciente a fundo: quais eram as circunstancias sociais, econémicas e
familiares, como vivia, 0 que costumava beber, se havia ou néo viajado, se

era escravo ou homem livre, e quais eram suas tendéncias a desenvolver
doencas. (Grifos nossos.)

E interessante notar que nos primérdios da medicina a atuacdo pautava-se
num modelo holistico e complexo que valorizava diferentes dimensfes da vida
humana. Naquele tempo, os hipocraticos dedicavam-se a um conhecimento amplo
da pessoa que estava doente, diferentemente das tendéncias atuais que privilegia a
cura da doenca pautando-se exclusivamente em protocolos clinicos e indicadores
laboratoriais, esquecendo-se da singularidade da pessoa que também esta doente,
mas que definitivamente ndo é a doenca em si mesma. De maneira geral, a préatica

terapéutica empreendida pelos hipocraticos incluia:

[...] dieta, exercicios, massagem e outras modalidades focadas nas
necessidades individuais de cada paciente. Esse individualismo holistico era
a caracteristica central de sua pratica médica. Embora o0s escritos
hipocréaticos contenham a descricdo de muitas doeng¢as nas quais podemos
colocar rétulos modernos, eles nunca separavam a doenca daquele que
dela padecia (BYNUM, 2001, p. 23. Grifos nossos.)

Apesar de a pratica médica empreendida pelos hipocraticos pautar-se na

teoria humoral,?* havia também um principio holistico, pois enfatizavam o processo

20 partir deste momento, quando me referir as propostas médicas, pretendo abarcar as ciéncias de
salde de modo geral, uma vez que essas praticas surgiram a partir da institucionalizagdo da
medicina.
L Hipocrates e seus seguidores consideravam que o processo salde e doenca se relacionavam com
0 excesso ou escassez de determinados fluidos corporais (sangue, fleuma, bile negra e amarela),
conhecidos como “humores”. Essa compreensdo ficou conhecida como Teoria Humoral e foi
considerada a principal referéncia sobre saldde/doenca até o século XVII, quando foi inventado o
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singular de cada paciente no percurso do processo de saude e doenca. Estas
referéncias do modelo hipocratico sdo muito interessantes, pois enfatizavam o modo
de vida da pessoa, questao fundamental que deveria fazer parte da avaliagédo clinica
do paciente. O modo de vida®? pode ser compreendido como acdes que o sujeito
desenvolve para si mesmo, denotando uma proposta ativa, responsavel e

consciente por uma vida saudavel, conforme define Gonzalez Rey (2004a, p. 16):

[...] o modo de vida é um importante conceito sociolégico no qual se
expressam as motivacdes essenciais do homem num sistema de atividades
concretas, pelo qual essa categoria tem um importante significado para o
estudo da saude humana.

Outra interessante repercussao do modelo hipocratico referia-se a relacao

meédico-paciente nos tempos da medicina iluminista:

[...] Os médicos contavam com relatos dos pacientes a respeito de suas
proprias sensacgfes e sintomas para fazerem seus diagnosticos e, nesse
cenario, segundo descreveram os historiadores, os pacientes normalmente
dominavam a consulta. [...] pacientes e seus médicos falavam a mesma
lingua e tinham concepcdes semelhantes das doencas e suas causas
(BYNUM, 2011, p. 51. Grifos nossos.)

E importante ressaltar que esta estratégia do médico em considerar a
participacdo do paciente estava intimamente relacionada a precariedade dos
recursos meédicos para realizar os diagnésticos e empreender intervencdes precisas.
E interessante a qualidade relacional empreendida naquela época, na qual médico e
paciente “falavam a mesma lingua” e que, portanto, havia um compartilhamento de
ideias referente a saude do paciente. Este tipo de relacdo humana possibilitava ao
meédico maior implicagdo com o paciente e com seu processo de saude, uma vez

que ele era o comunicante sobre 0 que se passava em seu corpo e descrevia ao

microscopio e os cientistas ndo encontraram as disfun¢des humorais no organismo humano (BYNUM,
2011; SCLIAR, 2007).
2 pode-se dizer gue é pelo modo de vida do paciente que € possivel compreender se ele assume o
papel de sujeito da saude, ou seja, se adota comportamentos e atitudes saudaveis. Contudo, o modo
de vida ndo se restringe a uma motivacao exclusiva do sujeito, mas € perpassado por outros fatores,
tais como o contexto social e a personalidade da pessoa (GONZALEZ REY, 2011).
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médico o percurso dos sintomas. Além deste lugar privilegiado para o paciente, o
dialogo entre profissional e paciente é também uma intervencgéo terapéutica para a
saude do paciente, pois sera neste momento que ele podera se sentir compreendido
e seguro das propostas de tratamento que o profissional irh desenvolver.

A tradicao hipocratica foi considerada padrao por muitos séculos. Comecou a
enfraquecer devido ao desenvolvimento cientifico e tecnolégico de diferentes
ciéncias, tais como a fisica, quimica e biologia. Esta ultima possibilitou avancos
importantes e, inquestionavelmente, as primeiras invencdes e descobertas, como a
microscopia e a teoria celular, respectivamente, foram fundamentais para a
manutencao da vida nos ultimos séculos (BYNUM, 2011).

Atualmente, o processo de formacdo de profissionais de saude relaciona-se
profundamente com o tecnicismo que vigora nos circulos dominantes da pratica
médica, em que a legitimidade cientifica € conferida exclusivamente ao racionalismo,
controle laboratorial, fidedignidade estatistica, omitindo-se a condicdo humana deste
profissional e, consequentemente, do paciente. H4 uma negligéncia dos aspectos
psicossociais na formacdo desses profissionais, e no que tange a educacédo sobre
vida e morte é fundamental um resgate deste sujeito que pretende lidar com
guestBes existenciais profundas, ou seja, o trato com este tema ndo pode se limitar
a teorias e técnicas: é um convite para se repensar a relagcdo com o outro (paciente)
e também refletir sobre a propria existéncia.

A desconsideracdo da condicdo humana dos profissionais da saude ocorre
desde o processo formativo dos mesmos e pode repercutir na assisténcia aos

pacientes, conforme aponta Capra (1993, p. 139):

A maioria dos médicos adota essas atitudes ndo-saudaveis logo no inicio do
curso de medicina, onde seu treinamento foi planejado para ser uma
experiéncia extremamente estressante. O mérbido sistema de valores que
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domina nossa sociedade encontrou algumas de suas expressdes extremas
na educacao médica. As escolas de medicina, especialmente nos Estados
Unidos, sdo as mais competitivas de todas. A semelhanca do mundo dos
negécios, elas apresentam a alta competitividade como uma virtude e
realcam uma “abordagem agressiva” de assisténcia ao paciente. (Grifos
Nossos.)

A formacdo em salde € realizada a partir do desgaste fisico, psiquico e
intelectual, condicdo totalmente paradoxal para aqueles que devem promover a
saude e o bem-estar. Analisando especificamente os cursos de medicina, centenas
de alunos disputam entre si poucas vagas e, para alcancar o tdo sonhado ingresso
na universidade, o futuro profissional de saude incorpora um “estilo de vida
patoldgico”.

Antes da entrada no curso de graduacdo, o preparatério para o vestibular
requer dedicacdo integral para os estudos, exclusdo social, méa-alimentacdo e
sedentarismo. No decorrer da graduagédo, as exigéncias tornam-se cronicas com
disciplinas tedricas e praticas que demandam dedicacao exclusiva do estudante, a
despeito de outras atividades igualmente importantes para o seu desenvolvimento
como pessoa e profissional. Durante a residéncia a carga horéaria de trabalho e a
assisténcia médica sdo sobre-humanas e podem inclusive incorrer em graves erros
médicos devido ao esgotamento fisico-psiquico.

Essa formacédo académica que exclui o carater humano do futuro profissional
da saude repercutira, possivelmente, em postura semelhante com os pacientes, em
que 0s aspectos subjetivos serdo desconsiderados. A atencdo a vida humana nao
deve se restringir a um treinamento técnico de exceléncia, mas deve, outrossim,
valorizar a condicdo humana do profissional da saiude. Dessa maneira € possivel
verificar a importancia de se reavaliar os curriculos de formacdo dos futuros
profissionais da salude para que se tornem, de fato, profissionais da vida e da saude

aptos a cuidar de pessoas e ndo somente especialistas em doencas.
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Este modo de vida patologico torna-se evidente no exercicio profissional que
€ estafante e um dos principais causadores de doencas fisicas e mentais entre 0s
profissionais de satde (BARBOSA, et. al., 2007). E por este motivo que considero
relevante o repensar sobre a educacao do profissional de saude que deve promover
uma conscientizac&o sobre o proprio modo de vida desde a graduacao.

A abordagem agressiva, mencionada anteriormente por Capra (1993), pode
ser verificada também na relacdo dos profissionais da saude com o0s pacientes. A
formacao desses profissionais € desvinculada de processos genuinamente humanos
como as emocdes, valores, aspectos biograficos e espiritualidade do paciente.
Assim, o profissional da saude assume uma atitude instrumental com “uma doenca
no corpo de alguém” ao invés de lidar com um ser humano em sua complexidade, e
que também esta doente, mas ndo se esgota na doenca. Esta negacdo dos
aspectos subjetivos do paciente por parte do profissional, atrelado ao obijetivo final
de sua profissao de “salvar vidas”, mobiliza nesses profissionais um comportamento
agressivo contra a doenca. O problema é que nesta batalha entre medicina e
doenca ha uma pessoa no meio desse fogo cruzado, e, geralmente, os
‘combatentes” esquecem-se da condicdo humana, subjetiva e emocional do
paciente, transformando o que deveria ser terapéutico para o paciente em uma
violéncia.

Esta violéncia apontada por Capra (1993) esta atrelada a um funcionamento
social mais amplo, que pode ser verificado, por exemplo, nas relacdes financeiras,
nas guerras, nas relacdes familiares e educacionais, onde a via de convergéncia se
pauta em uma autoridade acerba, na agressividade interpessoal, na violéncia e no
consumismo individualista. Esta ideologia centrada no consumo gera uma falsa

identidade em que o valor da pessoa se pauta naquilo que ela possui e pode exibir.
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Contudo, nos momentos finais da vida surge a antitese das imagens passageiras
que o consumo traz e, portanto, o proprio profissional portador desta mesma
ideologia transforma o paciente num objeto de lastima, desconsiderando as
expressoes vitais que ainda existem nele.

Desse modo, ha processos subjetivos que se constituem em diferentes
espacos sociais, mas que interferem na producéo subjetiva do profissional da saude
em sua rotina de trabalho e, também, no seu processo formativo, conforme destacou
Capra (1993). Esses processos subjetivos sdo compreendidos por Gonzéalez Rey

como subjetividade social que, segundo o autor, refere-se a

[...] um sistema complexo exibe formas de organizacdo igualmente
complexas, ligadas aos diferentes processos de institucionalizacdo e acéo
dos sujeitos nos diferentes espacos da vida social dentro dos quais se
articulam elementos de sentido procedentes de outros espagos sociais.
(2003, p. 203.)

Este conceito tem um valor heuristico fundamental para esta pesquisa, uma
vez que transcende a ideia de um funcionamento social restrito a um determinado
espaco concreto, articulando-o a outros processos e fatos da sociedade?®.

A amplitude que a Teoria da Subjetividade proporciona € justamente a
possibilidade de compreender o profissional constituido subjetivamente, em que
varios fatores se interpenetram e se configuram complexamente em sua vida,
definindo outra qualidade do fenbmeno, ou seja, a subjetividade. Essa subjetividade
nao se refere, a priori, a uma esséncia ou um produto de consequéncia externa. Ao
assumir a subjetividade, transcende-se a perspectiva fragmentaria que compreende

0 ser humano movido por comportamentos distintos, concretos e isolados, para um

sistema complexo, cujas unidades constitutivas e formas de organizacdo se

2além disso, o conceito de subjetividade social subverte a nogdo de uma subjetividade intrinseca a
pessoa. (GONZALEZ REY, 2003, 2004, 2011.)
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alimentam de sentidos subjetivos, produzidos em diferentes momentos da vida
humana. Sendo assim, uma educacdo sobre a vida e o morrer, pautada no
referencial da subjetividade, deve considerar a pluralidade dimensional da vida
humana, desde questbes biogréaficas, valores pessoais, principios religiosos e sécio-
politicos.

E possivel, entdo, observar que a desconsideracdo dos aspectos subjetivos
de profissionais da salde acarreta consequéncias perniciosas, tanto a ele mesmo
como ao paciente. Nesse sentido, acredito que a educacdo direcionada aos
profissionais de saude deve valorizar seus aspectos subjetivos, levando-os inclusive
a reflexdo sobre a lide com o outro. Esta valorizacdo possibilita empreender um
“resgate” do profissional como pessoa e, possivelmente, poderd interferir de modo
positivo em suas praticas profissionais.

Em pesquisa realizada pelo Conselho Federal de Medicina (CFM) foi
verificada a precariedade da salude do médico brasileiro (BARBOSA et.al, 2007).
Segundo os dados colhidos com uma amostra de 7.700 médicos de todos os
estados brasileiros, 38,7 % dos entrevistados eram portadores de doencas do
sistema circulatério, com prevaléncia da hipertensédo arterial. A segunda patologia
com maior frequéncia entre os médicos foi transtornos mentais e comportamentais
(20,9 %), abrangendo depresséo, burnout, ansiedade, ideagdo suicida e alto indice
de consumo de drogas além do tabaco e &lcool®*. Uma das possibilidades, que
poderia resgatar a condicdo saudavel desses profissionais da saude seria,

justamente, uma proposta educativa que valorizasse a vida, a singularidade e os

** A esse respeito € interessante lembrar que no passado, antes da institucionalizacao das ciéncias
da saude, as enfermidades eram tratadas por curandeiros: pessoas respeitadas socialmente e que
deveriam ser, necessariamente, saudaveis. Além disso, os curandeiros deveriam manter corpo e
mente harmonizados entre si e com a natureza. Eram esses atributos que conferiam autoridade e
respeitabilidade social aos precursores do exercicio da medicina e de outras ciéncias da saude
(BYNUM, 2011). Lamentavelmente, nos dias de hoje nossos profissionais da salde estdo doentes —
do corpo, mente e espirito.
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seus aspectos subjetivos (FERNANDES e BOEMER, 2005; GONZALEZ REY, 2004,
2011; KOVACS, 2005).

Nos dias atuais, o findar da vida acontece de forma velada nos bastidores do
hospital. Geralmente, 0 paciente que esta partindo ausenta-se de seus vinculos mais
significativos e, num momento também importante da existéncia humana, conta
somente com a “presenca’ de equipamentos e equipes de saude (ANGERAMIN,
2002; ARIES, 2003; FERNANDES e BOEMER, 2005; KOVACS, 2005). Assim, surge
na vida desse profissional, geralmente despreparado teodrica e emocionalmente, esta
realidade impactante em que é convocado para dar suporte (e suportar) o0 momento
extremo vivenciado por outro ser humano, que sdo os ultimos momentos da vida.
Muitas vezes ndo é o impacto da morte “per si” que deflagra sentimentos e conflitos
entre os profissionais, mas o acolhimento de uma pessoa viva que estd morrendo.
Por este motivo a importancia de se discutir e refletir sobre a vida e o morrer em sua
processualidade de multiplos processos subjetivos.

Varios profissionais vivenciam um profundo dilema na lide com a vida e morte
em seu exercicio profissional. Geralmente a performance profissional apregoada
deve estar pautada na racionalidade e no distanciamento emocional dos pacientes.
N&o obstante, alguns profissionais rompem com essa proposta e estabelecem
vinculos com o0s pacientes, pautados por uma ética do sujeito, que promovem a
producdo de sentidos subjetivos alternativos e podem ser considerados como
importante meio para a adesao aos tratamentos prescritos. Porém, surgem conflitos
para este profissional ao lidar (geralmente sozinho) com o paciente, quando a
doenca se agrava e as repercussdes emocionais diante desta realidade “devem” ser
omitidas ou mesmo negadas, tendo em vista o desempenho profissional em

questao, conforme refletem Fernandes e Boemer (2005):
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A enfermeira se vé diante de um dilema: comeca com fortes sentimentos
para com seus pacientes, continua com esses sentimentos e, a medida que
O processo se agrava e esses se tornam ainda mais fortes, ela se vé
impelida a ndo deixar os labios tremerem e, até o fim, mostrar fortaleza de
animo. (FERNANDES e BOEMER, 2005, p. 9.)
Em geral, observa-se que a ideia compartilhada entre os profissionais da
saude, a meta principal de suas atividades, é a da luta contra morte, algo que

necessita ser modificado tendo em vista que vivemos para um dia morrer:

[...] enquanto persistirem as propostas educativas no sentido de preparo dos
profissionais de saude para “enfrentar” a morte, o0 morrer sempre sera
considerado um deséagio a ser vencido e ndo um momento da existéncia
humana que, vivido com autenticidade, é a expressdo maxima da liberdade
do “ser”. (BOEMER, 1989, apud FERNANDES e BOEMER, 2005, p. 14.)

1.5. Estudando o Morrer

J& posso partir! Que meus irmédos se despecam de mim! Saudacg8es a todos
vocés; comego minha partida. Devolvo aqui as chaves da porta e abro méo
dos meus direitos na casa. Palavras de bondade é o que peco a vocés, por
Ultimo. Estivemos juntos tanto tempo, mas recebi mais do que pude dar. Eis
gue o dia clareou e a lampada que iluminava o meu canto escuro se
apagou. A ordem chegou e estou pronto para minha viagem. (TAGORE,
GITANJALI XClIl, apud KUBLER-ROSS, 1997, p. 125).

O ser humano é o uUnico a compreender a fatalidade da vida desde a mais
tenra idade. Esta constatacdo da finitude da vida sobreveio a partir da razéo
humana, fator fundamental inclusive para a conservacdo da espécie
(SCHOPENHAUER, 2006). Morin (1970) destaca que “[...] a espécie humana ¢é a
Gnica para a qual a morte esta presente durante a vida, a Unica que faz acompanhar
a morte de ritos funebres, a Unica que cré na sobrevivéncia ou no renascimento dos
mortos” (1970, p. 13).

O cuidado para com 0s mortos tem marcas em toda a histéria da

humanidade. A esse respeito, Edgar Morin(1970, p. 25) ressalta que:
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[...] ndo existe qualquer tipo arcaico, por muito “primitivo” que seja, que
abandone os seus mortos ou que os abandone sem ritos. Assim, por
exemplo, embora os Koriaks do Leste siberiano lancem os mortos ao mar,
estes sdo confiados ao oceano, ndo desprezados. (Grifos nossos.)

O mesmo autor considera que uma das provas de humanizacdo sejam
exatamente as sepulturas, as quais também remetem a uma concepcao de
sobrevida aquele que jaz, conforme explana: “[...] o cadaver humano ja suscita
emocdes que se localizam em praticas funebres e a conservacao do cadaver implica
um prolongamento da vida. O ndo abandono dos mortos implica a sua
sobrevivéncia”. (MORIN, 1970, p. 24-25.)

Os registros historicos sobre a mobilizacdo social, individual e emocional
perante a morte e os mortos modificaram profundamente nos ultimos séculos. O
historiador Phillipe Ariés, em sua obra classica Histéria da Morte no Ocidente,
apresenta pesquisas e reflexdes acerca das percepcdes sociais dos rituais funebres,
possibilitando melhor compreensédo sobre a construcdo historica da concepcao de
morte compartilhada até os dias atuais e em diferentes culturas. A seguir
apresentaremos breves reflexdes de Ariés (2003), que analisou as reacfes sociais e
individuais em torno da morte de acordo com diferentes periodos historicos.

Segundo Arieés (2003), a morte domada ou familiar esteve presente até a

Revolucao Industrial, no séc. XIX. A esse respeito Kovacs (1994, p. 263) diz que:

[...] essa forma de ver a morte inclui o fato de que o homem sabe e conhece
a morte, seja na guerra ou na doenca. O moribundo é responséavel pelos
seus Ultimos momentos, estd entre amigos e familiares e todos sabem o
gue vai acontecer.

Na morte domada, reconhece-se o lugar de sujeito ao moribundo, ou seja, ele
reconhece o findar da propria vida e tem autonomia neste processo. Os rituais estao
presentes muito antes da morte: o moribundo tem a oportunidade de se despedir, de

distribuir seus pertences, expressar seus ultimos desejos, do mesmo modo orientar

52



como devera ser o funeral quando expirar pela Gltima vez. E interessante notar que
o0 padre tinha o seu papel nesta passagem, mas 0S outros participantes também,
destacando-se o papel do moribundo, que era o verdadeiro protagonista, como
afirma Ariés (2003, p. 231): “[...] o homem foi, durante milénios, o senhor soberano
de sua morte e das circunstancias da mesma”.

A participacdo ativa do moribundo naquele momento era reconhecida e
valorizada na sociedade da época, pois era concebido como um sabio, e o costume

de entdo era conversar com essas pessoas quando da proximidade da morte:

O papel principal [refere-se as cerimdnias funebres] cabia ao proprio
moribundo; este presidia e praticamente ndo tropegava, pois sabia como se
comportar, com tal frequéncia havia sido em outras ocasides testemunha de
cenas semelhantes. Chamava um de cada vez, seus pais, familiares e
empregados [...]. Dizia-lhes adeus, pedia-lhes perddo e dava-lhes sua
béncéo. Investido de uma autoridade soberana pela aproximacéo da morte,
sobretudo nos séculos XVIII e XIX, o moribundo dava ordens e fazia
recomendagdes, mesmo quando se tratava de uma mog¢a muito jovem,
quase uma crianca (ARIES, 2003, p. 234).

Da mesma maneira que 0 nascimento era um evento publico, a morte
também deveria sé-lo. Portanto, a morte que ocorria no ambiente doméstico era
também publica: todos deveriam saber e, se possivel, participar dos rituais funebres,

conforme descreve Ariés (2003, p. 233):

A partir do momento em que alguém “jazia no leito, enfermo”, seu quarto
ficava repleto de gente, parentes, filhos, amigos, vizinhos e membros de
confrarias. As janelas e venezianas eram fechadas. Acendiam-se os cirios.
Quando os passantes encontravam o padre na rua levando o viatico, o
costume e a devocgao ditavam que o seguissem até o quarto do moribundo,
mesmo se este Ihes era desconhecido.

Chama-nos a atencdo a morte ter uma conotacdo de solenidade publica e,
certamente, pela participacdo ativa e ndo pela omissdo desse acontecimento, nao
existia 0 sentimento de horror diante da morte, como verificado atualmente em

diferentes culturas. Apesar das caracteristicas apresentadas na morte domada, é
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importante salientar que existiam a dor e o sofrimento, mas com grande diferenca do
gue ocorre nos dias atuais: o luto era vivenciado e sentido, conjuntamente.

Ja na ldade Média, existiam mortes consideradas indignas, pois diferiam
gualitativamente da morte familiar. A morte indigna era aquela em que o moribundo
nao era assistido socialmente e morria sozinho, por exemplo: em batalhas e guerras,
nas quais o combatente, gravemente ferido, € abandonado; durante as pandemias
gue assolaram os paises europeus, ceifando milhares de vidas e que, por sua vez,
impossibilitavam um acolhimento individualizado. Além dessas, outra morte
considerada indigna era a morte inesperada e solitaria. (ARIES, 2003; KOVACS,
1994.)

A soberania sobre si mesmo, tanto na vida quanto no fim dela, foi
compartilhada do séc. XIV ao inicio do séc. XVIII. Aries (2003) analisa que até o séc.
XVIIlI as pessoas exerciam individualmente a soberania de sua propria vida e,
consequentemente, da morte. Neste contexto, os testamentos eram amplamente
utilizados. Segundo Aries (2003) denotavam “[...] uma marca de desafio — ou de falta
de confiangca — para com a proépria familia” (p. 237).

Contudo, com o passar dos anos surgiram mudancas drasticas que se
perpetuaram até os dias de hoje. Enquanto que até o séc. XVIII o moribundo era
senhor de sua propria vida e morte, compartilhando suas vontades publicamente e
registrando seu testamento. Nessa ocasido, ficava a cargo dos familiares o interesse
de administrar o passamento e, posteriormente, a figura do médico. Aries (2003, p.
238) afirma que foi se desenvolvendo uma cultura alienante em torno do moribundo,

privando-o de ser sujeito de si mesmo:
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O doente torna-se, entdo, um menor de idade, como uma crianga ou um
débil mental, de que o cbnjuge ou 0s pais tomam conta e a quem separam
do mundo. O doente é privado de seus direitos e, particularmente, do direito
de outrora essencial de ter conhecimento de sua morte, prepara-la e
organiza-la. E ele cede porque esta convencido de que é para o seu bem.

Portanto, a soberania que outrora coube ao moribundo foi passando,
paulatinamente, a familia. E neste contexto que podemos destacar o inicio da
negligéncia ao moribundo diante da prépria morte, tornando-se uma “[...] uma
comédia — muitas vezes dramatica — onde se representa o papel ‘daquele que nao
sabe que vai morrer” (ARIES, 2003, p. 238). Além desta intervencéo familiar com o
fim de ocultar a realidade do moribundo, os avancos da medicina possibilitaram
escamotear a morte da vida, substituindo na consciéncia do paciente a morte pela
doenca.

No entanto, a negligéncia ao moribundo teve como génese os interesses da
familia e, posteriormente, caberia a figura do médico decidir sobre a vida e a morte
da pessoa, principalmente quando o estado de salde se agravava e diante da
impossibilidade de cura fisica. Neste caso, a pessoa deveria se submeter
“pacientemente” ao outro que tinha uma autoridade institucionalizada, ignorando a
condicao subjetiva do paciente, até mesmo sua autonomia perante a propria vida.
Este processo de negacao do sujeito se desenvolveu gradualmente na historia da
humanidade, acompanhando também o desenvolvimento tecnoldgico da medicina,
que ostentava a credibilidade cientifica acima de qualquer outra questdo, seja a
subjetividade ou aspectos socioculturais da doenca. A esse respeito, Gonzalez Rey

(2011, p. 26.) faz a seguinte ponderacao:

A importancia dos aspectos subjetivos, culturais e sociais da doenca foram
profundamente desconsiderados pela fé depositada no modelo biomédico
de base organicista e atomizadora. A doenca ficou circunscrita a uma
representacdo social que, apoiada nas crencas dominantes da medicina,
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estendeu-se a um sistema de praticas institucionalizadas que levaram o ser
humano a se sentir indefeso, inseguro e incompetente diante da doenca e a
ver retirada a sua capacidade de discernimento, decisao e acdo em relacdo
ao préprio adoecimento.

Foucault (1987) afirma que até o final do séc. XVIII a Medicina referiu-se mais
a saude do que a normalidade, ou seja, a pratica médica de entdo se pautava no

modo de vida saudavel e ndo somente nas patologias, conforme enfatiza:

A pratica médica podia, deste modo, conceder grande destaque ao regime,
a dietética, em suma, a toda uma regra de vida e de alimentacdo que o
individuo se impunha a si mesmo. Nesta relacdo privilegiada da medicina
com a saude se encontrava inscrita a possibilidade de ser médico de si
mesmo. (1987, p. 39.)

Contudo, um movimento iniciado no séc. XVII tomou forca nos séculos
posteriores, que se referia a classificacdo das doencas para realizacdo de
diagndsticos e, posteriormente, a adocdo de recursos terapéuticos para o tratamento
dos doentes (BYNUM, 2011). Podemos compreender tal postura como um reflexo do
pensamento cartesiano em voga, que influenciou profundamente a ciéncia médica,
culminando com o modelo biomédico (CAPRA, 1993).

O modelo biomédico, segundo Capra (1993), refere-se ao impacto do
paradigma cartesiano sobre o pensamento médico. De acordo com este autor, tal

perspectiva é a base filosofica da moderna medicina cientifica:

O corpo humano é considerado uma méaquina que pode ser analisada em
termos de suas pecas; a doenga é vista como um mau funcionamento dos
mecanismos biolégicos, que sdo estudados do ponto de vista da biologia
celular e molecular; o papel dos médicos € intervir, fisica ou quimicamente,
para concertar o defeito no funcionamento de um especifico mecanismo
enguicado. (p. 116.).

A partir deste modelo, a cultura médica pautou-se na descri¢cdo de patologias,
igualando-se as pesquisas realizadas por boténicos, que classificavam as plantas;

aos médicos caberia atitude semelhante, pautada numa categoriza¢do das doencas
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a partir dos sintomas comuns apresentados pelos pacientes (BYNUM, 2011;
CAPRA, 1993; GONZALEZ REY, 2004a).

Mediante esta conduta meédica, foi possivel o desenvolvimento de novas
tecnologias que possibilitaram o aperfeicoamento de diagnosticos, das terapias
intensivas e cirurgias, e a instituicio meéedica assumiu uma conotacdo presente
atualmente: “os hospitais salvam vidas”. Assim, a partir do séc. XIX o hospital é o
local apropriado para intervencfes especializadas para manutencdo da saude
humana, e o que era letal no passado teria grandes probabilidades de ser curado ou
ao menos o0s sintomas amenizados. Neste contexto, verifica-se que a postura
médica ndo mais privilegiava a salde e a subjetividade humana?®; a énfase da
medicina hospitalar centra-se na descricdo das patologias e no desenvolvimento de
procedimentos cirdrgicos e de novos farmacos capazes de curar os enfermos
(BYNUM, 2011).

Na literatura, pode-se observar esta mudancga na percepc¢ao da doenca, pela
classe médica no séc. XIX, no romance A Morte de Ivan llitch (1866-1998) de Liév
Tolstoi. A personagem Ivan llitch era russo, burgués, que adoece gravemente com
progressao rapida:

Ivan llitch via que estava se finando e 0 desespero nédo o largava. No fundo
da alma, sabia bem que ia morrendo, mas ndo s6 se acostumava com a
ideia, como ndo a compreendia mesmo — uma absoluta incapacidade de
compreendé-la. (TOLSTOI, 1998, p. 47).

Nesta obra, Tolstoi (1998) apresenta os sofrimentos dessa personagem
perante si e perante a sociedade e também a conduta médica que privilegiava a

disfuncéo organica ao invés da vida do paciente:

% Outra consequéncia do desenvolvimento tecnoldgico da medicina e do seu foco patologizante &
desconsiderar os processos socioculturais que interferem na sadde humana; Gonzalez Rey (2004a,
2011) pondera que a prépria salde humana é um importante indicador sobre o funcionamento social,
mas tais questdes foram desacreditadas pelo movimento biomédico, cujo foco era o corpo doente e
sua reabilitacdo, sem uma compreensao multidimensional sobre o tema.
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[...] realmente, as onze e meia chegou o famoso especialista: recomecaram
as auscultaces e percussdes entremeadas de consideracdes cientificas,
ora na presenca do enfermo, ora no aposento contiguo, sobre o rim e o
ceco, que nao funcionavam corretamente. E foi uma chuva de perguntas e
respostas, em tom solene, em que a questdo da vida ou da morte de lvan

litch n&o interessava absolutamente nada - o0 que importava
exclusivamente era a questéo de o rim e o ceco comportarem rebeldemente
[...]. (p. 60.)

Nos séculos passados, dadas as limitacdes tecnologicas da medicina e dos
conhecimentos da anatomia humana, era fundamental que o médico valorizasse as
informacBes do paciente para realizar um diagnostico e auxilia-lo. Tal perspectiva
modificou-se profundamente com o desenvolvimento das ciéncias, inclusive na lide
com os enfermos. A esse respeito, Liev Tolstoi (1998) constréi uma critica a conduta
meédica do séc. XIX, que ignorava o0 sujeito que adoecia e morria, como discorre no
episodio, em que Ivan llitch se apresentava gravemente enfermo e os médicos
realizavam exames, negligenciando que o problema em questdo ndo se referia a

doenca, mas a aproximacao da morte:

Ivan llitch sabe perfeitamente que tudo aquilo é bobagem, mentira sem
sentido. Mas quando o médico se inclina sobre ele, encostando o ouvido
aqui e ali, executando com o ar mais sério, uma série de movimentos de
ginastica, Ivan llitch submete-se a tudo, tal como se entregava aos
discursos dos advogados, ciente muito bem de que todos mentiam e néo
ignorando, por que mentiam. (1998, p. 58-59.)

Sao inquestionaveis os avancos empreendidos pela moderna medicina, uma
vez que possibilitaram uma compreensao avancada da fisiologia humana, bem como
a prevencao e cura de muitas doencas, inclusive a extincdo de graves epidemias
que ceifaram milhares de vidas. Porém, esta cultura médica € passivel de uma

reflexdo critica, pois esse desenvolvimento incutiu no pensamento médico uma

rivalidade contra a doenca®®, conforme analisa Gadamer (2011):

6 O problema que observo é que nesta rivalidade entre médico e doenca ha uma pessoa que vive,
sofre, tem medo e a ela ndo é outorgado nenhuma possibilidade concreta para o restabelecimento da
prépria satde.
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Da ciéncia médica também se diz que ela “domina” determinadas doengas
ou aprende a domina-las. Nisso se manifesta o carater especial do ser-
capaz-de-fazer médico, ndo que ele “faz’ e “produz”’, mas que ele contribui
para a recuperacdo do doente. “Dominar’ uma doenga significa, entao,
conhecer e poder guiar 0 seu curso — € ndo ser senhor da “natureza” a
ponto de que se pudesse simplesmente “retirar’ a doenga. (2011, p. 31.)

Dessa maneira, Gadamer (2011) postula os limites da pratica médica que
deve contribuir em primeira instancia com o bem-estar do paciente e nao somente
em derrotar uma doenca. Avangcando neste mesmo raciocinio, o autor explicita uma

falta de reflexdo epistemoldgica pelos profissionais de salde nos seguintes termos:

[...] o restabelecimento da saude e do doente, ndo é possivel ser
evidenciado se ele € resultado do sucesso do saber e do ser-capaz-de-fazer
do médico. A pessoa com saude nao é uma pessoa que foi feita saudavel.
Por isso, inevitavelmente fica aberta a pergunta até que ponto um sucesso
de cura se deve ao tratamento especializado do médico e até que ponto a
prépria natureza contribui para tal sucesso. (p. 42).

E interessante notar que o0 autor acima questiona até que ponto a
interferéncia médica € a responsavel absoluta pela manutencédo da salde humana,
possibilitando uma reflexdo sobre o processo de desenvolvimento da saude e da
doenca, que nao se restringe a uma consequéncia linear da performance do
profissional de saude. Neste sentido, e em plena consonancia com o autor

supracitado, Gonzéalez Rey assim se posiciona sobre o processo saude-doenca:

O carater ativo do processo de salde significa que este se encontra em
constante desenvolvimento, que n&o representa uma qualidade
absolutamente definida na natureza do homem, mas sim um processo que
se define na integracdo e desintegracdo constantes de uma multiplicidade
de estados dinamicos e de processos gerados em diferentes niveis da
constituicdo individual — os quais sao afetados mediante diversas vias por
elementos climaticos, geograficos, fisicos, culturais, sociais, subjetivos,
dentre outros aspectos, todos eles constitutivos da ecologia natural e social
em que o homem se insere. As multiplas configuracdes desses elementos,
no desenvolvimento Unico de cada organismo, serdo definidos em estados
dominantes de salde e/ou doenca. (GONZALEZ REY, 2004a, p. 10.)

Essa contribuicdo de Gonzéalez Rey é relevante pois pontua um carater ativo

da saude humana e que, portanto, ndo se determina somente as intervencdes
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meédicas, mas antes se refere a uma complexa autorregulacdo do organismo
humano. Dessa forma, € compreensivel os limites do fazer-médico, que geralmente
€ desconsiderado pela categoria profissional no afa de “quase-deuses”, pautados no
principio da luta contra a morte e na apologia a cura. Esta situacdo hoje é mais
grave quando muitos médicos e profissionais da salude se importam mais com o
lucro do que com a cura, 0 que é outro importante elemento que justifica a
necessidade de uma formacdo humanizada.

Gadamer (2011) reflete que a arte de curar pode ser compreendida como
uma autodefesa do profissional, ou seja, sua eficiéncia refere-se a sua capacidade
de intervencdo e no pronto restabelecimento da salde humana. Esta ideia de
autodefesa ndo coaduna com a nocdo ativa, processual e complexa da
saude/doenca como um sistema difuso, autorregulado e integrador de multiplos
fatores. Nesse contexto, o profissional s6 compreende a prépria eficiéncia quando
detém instrumental ou medicamentosamente este processo. A esse respeito

Gonzalez Rey faz a seguinte reflexao:

O dominio da ciéncia instrumentalista e objetiva centrada no saber do
especialista substitui o saber da pessoa enferma pelo saber “cientifico” do
especialista e exclui a andlise da doenca aspectos ndo passiveis de
medicdo, controle e intervencdo direitos. Essa postura faz com que néo
apenas se desconheg¢am os fatores subjetivos da doencga, mas também leva
a desconhecer a natureza humana como sistema complexo de carater
gerador e seus processos protetores diante da doenca. A salde como
producdo do organismo humano deixa de ser o foco de estudo da medicina
institucionalizada, passando a ser uma representacdo semiologica da
doenga, o centro das praticas da medicina moderna. (2011, p. 25-26.)

Enquanto a formagcdo médica privilegia a luta contra as doencas, a morte &
encarada como um verdadeiro fracasso profissional. Lamentavelmente, esta cultura
meédica € extremamente difundida nos bastidores hospitalares e nas faculdades

biomédicas impulsionada, inclusive, pelos avancos tecnoldgicos que possibilitaram
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maior controle das patologias, até mesmo num prolongamento da vida (morte?). A

esse respeito Kovacs (1994) considera que:

Com o avanco tecnoldgico fundamentalmente da Medicina, a morte passou
a ser vista como erro e fracasso do médico, profissional que na
modernidade ficou incumbido de salvar vidas. Em tempos antigos o médico
tinha como meta cuidar e trazer alivio para o paciente; atualmente muitas
vezes nao tem tempo de fazer isso, pois esta ocupado em ‘derrotar’ a
morte. (p. 264.)

Em razdo destes avancos no campo da medicina, os hospitais tornaram-se
grandes centros de cura, passando a receber pacientes gravemente enfermos e sem
possibilidade de cura fisica. O local da morte, que antes ocorria no reduto familiar,
mudou-se para o hospital; ao invés da presenca de pessoas significativas, o
paciente conta unicamente com a “presenca”’” de maquinas e profissionais que se

eximem de qualquer aproximacdo humana, como reflete Kovacs (1994):

Em vez da presenca muitas vezes confortadora dos médicos, tém monitores
gue o observam externa e internamente, mas que ndo trocam palavras ou
afeto com o paciente e tampouco |lhe dizem o que sabem. E a conspiracéo
do siléncio, o medo do sofrimento, da degeneracao, que agora ocorrem em
vida. E a imagem do homem privado de sua morte, portanto, de sua
humanidade. (KOVACS, 1994, p. 264.)

Além disso, verifica-se que a iminéncia da morte ndo poderia ser verificada
como no passado, ou seja, pelo agravamento da doenca da pessoa. Atualmente
esta possibilidade é ocultada no prolongamento do processo da morte e quando o
paciente esta consciente, geralmente o seu real estado de saude é negligenciado e
ele vivencia esses momentos de forma confusa. Tal prolongamento é fruto dos
avancos medicos que mantém as funcbes vitais do ser humano mediante
intervengdes cirurgicas, medicamentosas e tecnoldgicas, mas que “[...] em nenhum

momento lembra o que é a esséncia do ser humano, o espirito, a sensibilidade, os

sentimentos e o pensamento” (KOVACS, 1994, p. 265).
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E neste contexto, enquanto a preocupa¢do médica prima muitas vezes pela
manutencao dos indicadores vitais perde-se de vista 0 paciente que esta partindo. A
cultura médica atual dirige sua atengcdo aos equipamentos e as patologias, e se
esquecem de observar a expressao (falada ou ndo) dos pacientes, que numa
condicdo especial poderiam orientar a equipe sobre suas proprias necessidades.
Ademais, esses pacientes, imbuidos de uma sabedoria particular, podem transmitir
nessas ocasioes ensinamentos profundos sobre a existéncia humana e o findar da
vida organica.

Justamente por esta primazia técnica, o paciente perde seu papel de sujeito e
é tratado como alguém sem direito a opinar sobre sua propria saude. Geralmente,
sdo outras pessoas que decidem se, quando, e como um paciente sera
hospitalizado, tdo discrepante dos costumes de séculos passados quando o
moribundo era soberano nos momentos que antecediam a propria morte. Apesar do
findar da vida, o paciente € um ser humano que tem desejos, opinides, sentimentos
e o direito de ser ouvido pela familia e equipe, e ndo ser reduzido a uma condi¢ao
puerilista (KUBLER-ROSS, 1997; TOLSTOI, 1998).

E interessante notar que o comportamento perante o moribundo neste séc.
XXI pauta-se numa “conspiragao do siléncio”, em que se negligencia ao paciente o
conhecimento de seu real estado de saude e sua proximidade da morte. H4,
portanto, uma cultura que privilegia a omissao da morte ao paciente, considerando-a
verdadeira tragédia. Este siléncio pode ser compreendido a partir de diferentes
referenciais: desde uma dificuldade emocional do profissional em lidar com a morte,
por considera-la um fracasso profissional, principios institucionais que

desconsideram a vida do moribundo (antecipando sua morte), pautados na crenca
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de que ndo ha nada a fazer pelo paciente, identificacdo®’ com o paciente, ou até
mesmo outros fatores como o0 asco de lidar com o paciente nessas condi¢cdes (ha
casos de pacientes oncoldgicos que exalam forte odor proveniente dos tumores),
dentre outros.

Deste modo, a compreensdao da relagdo meédico-paciente no contexto paliativo
deve abranger varios aspectos que nédo se restringem a relacdo em si, mas abrange
aspectos individuais, sociais, culturais, espirituais, historicos e morais que sao
configurados subjetivamente. Esses aspectos, ao se integrarem simultaneamente,
constituem uma nova qualidade nesta relacdo que ndo é definida por nenhum
desses aspectos isoladamente. Essa nova qualidade na relacdo, que € um sistema

humano, serd compreendida como subjetividade.

1.6. Estudando sobre a Vida e a Espiritualidade

E a vida? E a vida o que é, diga & meu irmdo? Ela é a batida de um
coracdo? Ela é uma doce ilusédo? Mas e a vida? (GONZAGUINHA.)

Ndo podemos questionar sobre o sentido da vida, porque somos nds
mesmos que estamos sendo questionados — somos nés que temos de
responder as perguntas que a vida nos coloca. E essas perguntas que a
vida nos coloca s6 podem ser respondidas a medida que somos
responséaveis pela nossa prépria existéncia. (FRANKL, 2010, p. 63.)

Que falar sobre a vida? E interessante iniciar este topico com essa questao
pois a discussdo filosofica sobre a vida é negligenciada na formacdo dos

profissionais da saude. Fala-se da vida organica, das multiplas opc¢des terapéuticas,

A identificacdo aqui € compreendida como um fenémeno psicolégico natural que ocorre com

frequéncia na vida humana, inclusive nos bastidores hospitalares. Refere-se a analogia que o
profissional estabelece entre um paciente e outra pessoa, geralmente significativa e com forte vinculo
afetivo ao profissional. Assim, se um paciente, por exemplo, possui semelhancas com o filho do
profissional, e o paciente for a ébito, o sentimento do profissional poderia se assemelhar aos vividos
na relacéo com o filho.
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para manter o organismo vivo, mas, o que € vida? O que é viver? Qual o sentido da
vida para o paciente em CP? E para o paliativista?

Gadamer (2011) afirma que vida®® e alma foram tidas como sindnimas desde
a Grécia Antiga, de modo que as discussGes sobre a vida estiveram restritas ao
campo da filosofia. Nessa aproximacédo entre vida e alma (do grego psycheé), o autor
aponta a relagcdo entre ambas: “...] € o halito, a respiracdo, aquele algo
incompreensivel que, de modo totalmente inconfundivel, separa os vivos dos
mortos” (GADAMER, 2011, p. 147). A partir de uma analise socratica, 0 mesmo
autor afirma que a nocdo de vida respalda-se na ideia de automovimento e
consciéncia de si e das préprias capacidades.

Touraine (2007) também vincula a nocao de sentido da vida as experiéncias
pessoais do sujeito e afirma que muitas pessoas perdem o sentido da vida quando
desprezadas, insultadas e reduzidas a miséria fisica e moral. Este autor justifica seu
pensamento ao exemplificar as situagbes sub-humanas que milhares de pessoas
foram submetidas — como os judeus da VarsOvia, prisioneiros de Auschwitz e
deportados de Kolima —, sendo aniquiladas muito antes da propria morte. No
contexto de CP é possivel destacar varios atores responsaveis pela morte “simbdlica
e antecipatoria” dos pacientes, quando os profissionais da saude ndo cuidam com
desvelo e pericia técnica; a familia, que abandona o paciente ao proprio sofrimento;
e o Estado, que néo prioriza nem viabiliza a oferta de servigos para assistir a esses
pacientes.

Para Touraine (2007), sdo as experiéncias pessoais do sujeito que

configuram a nogao de vida, concebida a partir da experiéncia intima de ter uma

%% Neste tpico apresentarei breves reflexdes sobre este tema de profundo alcance existencial, sem o
intuito de esgota-lo em certezas, mas numa possibilidade de trazer algumas ideias iniciais que serao
Uteis no desenvolvimento de acdes educativas sobre a vida com o0s sujeitos desta pesquisa de
doutorado.
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alma, estar situado num lugar ou num tempo e ter liberdade. Nesse caso, € patente
o valor da filosofia de CP que valoriza a vida do paciente em estagio avancado de
doenca, enfatiza a importancia da autonomia do paciente, estabelece diretrizes do
cuidado humanizado, orienta condutas terapéuticas para controle de dor e de
sintomas debilitantes, considera as mdultiplas necessidades do paciente -
transcendendo as questdes organicas, para demandas psicossociais e espirituais —
e propde o alivio e prevencao do sofrimento humano (ANCP, 2012; SANTOS, 2010,
2011; SAUNDERS, 2001; 2011).

Apesar do agravamento da doenca e das diversas dificuldades inerentes a
esse processo, o paciente em CP é um ser humano e é fundamental orientarmos
nossa atencao a sua vida. Alguns compartilham a importancia de se sentir amado e
ter significado alguma coisa para alguém, de ter sido Util ou capaz de ter realizado
boas obras, falam de experiéncias significativas como constituir uma familia, de ter
sido capaz de dar e receber amor, de perdoar e de ser perdoado, etc. E muito
comum que no contexto dos CP surjam reflexdes profundas e humanas, que
convidam pacientes e profissionais a refletirem sobre as préprias prioridades da vida
e sobre a certeza inexoravel da morte, como argumentam Kubler-Ross e Kessler
(2004): “Sera que de fato investi meu tempo para viver o mais plenamente possivel?
Sera que coloquei minha realizagdo em ganhar dinheiro e prestigio? Muitas pessoas
existiram, mas na verdade nunca viveram” (p. 12.).

De acordo com a literatura especializada em CP, as questdes apresentadas
anteriormente referem-se a espiritualidade que, apesar de ser uma demanda
legitima da atencgé&o paliativa definida pela OMS, é ainda um tema considerado tabu
nas instituicbes académicas, inclusive no ambito da saude, conforme aponta

Saporetti (2009):
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Fala-se muito das questdes fisicas, familiares e psicoldgicas dos pacientes
nessa fase. Avancamos muito no combate aos sintomas desagradaveis, na
avaliacdo criteriosa do progndstico e nas questdes éticas do final da vida.
Contudo, permanecemos atolados na questdo mais importante: Qual o
sentido da vida? Para que vivemos? Para onde estamos indo? (p. 270.)
Em consonéancia com esta reflexdo, Capra (1993) afirma que o racionalismo
cientifico, pautado na objetividade e quantificacdo, impediu os cientistas — incluindo-
se aqui os profissionais das ciéncias da saude — de lidarem com valores e

experiéncias genuinamente humanas:

Em medicina, a intuicdo e o conhecimento subjetivo sdo usados por todo
bom médico, mas isso ndo é reconhecido na literatura profissional, nem é
ensinado em nossas escolas médicas. Pelo contrério, segundo os critérios
para admissdo na maioria das escolas médicas, séo rejeitados aqueles que
tém maiores talentos para exercer intuitivamente a medicina. (CAPRA,
1993, p. 313))

Tendo em vista a valorizacdo da vida do paciente, a espiritualidade é um dos
possiveis caminhos para concretizar tal feito. Porém, é interessante notar que
apesar desse afastamento do mistico e religioso, Vasconcelos (2011) afirma que
desde os primérdios da organizacdo social, a assisténcia a saude humana esteve
intimamente vinculada a processos espirituais e holisticos.

Foi a partir do advento da medicina cientifica que os processos referentes a
saude e adoecimento foram restritos ao contexto cientifico-laboratorial, e toda
proposta que transcendesse as concepcdes racionalistas foi rechacada. Contudo, é
inegavel que a espiritualidade € um elemento constituinte da subjetividade humana
e, no processo de saude-doenca, € um desafio para os profissionais da saude. A
esse respeito Saporetti et.al. (2012) argumenta que:

A natureza religiosa e espiritual do ser humano € uma éarea ainda pouco
abordada pelos profissionais da salde e torna-se vital nos cuidados com
aqueles que estdo partindo. A espiritualidade é considerada no Cuidado

Paliativo uma dimenséo vital e o sofrimento espiritual uma questdo médica
gue deve ser abordada como qualquer outra. (p. 51.)
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Diferentemente do que o autor propde, considero a espiritualidade como uma
dimensdo humana que ndo se restringe a uma questdo exclusivamente médica. A
espiritualidade pode ser abordada por qualquer pessoa que se proponha a tal feito,
seja ele profissional da saude, voluntario, familiar ou sacerdote, desde que exista,
primordialmente, o interesse de se promover bem-estar espiritual ao paciente a partir
de sua singularidade, valores e crencas.

A espiritualidade pode ser concebida quando nos colocamos em funcédo do
outro, no caso o paciente, possibilitando a producdo de sentidos subjetivos que o
ajudem a viver e refletir temas sobre a prépria existéncia, sem a imposicdo de
conviccdes particulares ou dogmaticas comuns nas praticas religiosas. Neste caso,
a abordagem sobre tais assuntos demanda, necessariamente, um vinculo com o
paciente para que seja possivel compreender o sentido subjetivo configurado a
religiosidade ou espiritualidade e como essas experiéncias podem interferir (ou nao)
na vida dele.

Apesar das limitacdes das ciéncias para adentrar no campo da religiosidade e
espiritualidade, na dltima década, a medicina, enfermagem e a psicologia tém
produzido pesquisas e modelos tedricos sobre esses temas, que sdo recorrentes e
presentes na vida das pessoas, inclusive dos profissionais da saude, pacientes e
familiares (FRANKL, 2013; NEUBERN, 2013; PESSINI, 2010; PESSINI e
BERTACHINI, 2011; SANTOS, 2010; SAPORETTI, 2010; VASCONCELOS, 2011).

Saporetti (2010) apresenta um panorama acerca do interesse médico sobre 0
‘bom cuidado espiritual” destacando que, no Brasil, a maioria da populacdo
brasileira acredita em Deus; 77% de pacientes internados gostariam que seus
valores religiosos e espirituais fossem considerados pelos seus médicos e 48%

gostariam que seus meédicos rezassem com eles. O mesmo autor enfatiza que,

67



paradoxalmente, a maioria dos pacientes ndo recebeu qualquer assisténcia
religiosa/espiritual e que raramente os médicos abordaram tais demandas.
Certamente, esta dificuldade de se abordar esses conteudos refere-se ao
tabu diante da espiritualidade e religiosidade como temas a-cientificos e que,
portanto, ndo devem ser compreendidos como elementos constitutivos da
subjetividade, os quais também interferem no estado geral da saude das pessoas. A
esse respeito, Santos e Incontri (2011) destacam razdes clinicas para a abordagem

da religiosidade no ambito da saude:

Crencas religiosas influenciam na dieta, na cooperacdo com o tratamento
médico, na quimioterapia ou radioterapia, em aceitar transfusdo de sangue,
na vacina das criangas, no cuidado pré-natal, em tomar antibidticos e
medicamentos, na mudan¢a do estilo de vida, no fato de aceitar
encaminhamento para o psicologo e psiquiatra, bem como retornar a
consulta médica. (p. 222.)

Além disso, na maioria das faculdades de saude esse tema ndo é abordado
na formacdo dos profissionais. Quando surgem demandas desse tipo na pratica
profissional, elas sdo negligenciadas e, geralmente, os pacientes sao impedidos de
compartilhar questdes dessa natureza. Saporetti (2010) afirma que a desvalorizacao
de necessidades espirituais/religiosas, proselitismo ou a imposicdo de crencas
punitivas sao consideradas formas de violéncia religiosa/espiritual, que pode ser
impelida tanto por profissionais da saude, familiares, voluntarios ou sacerdotes.

A consideracgdo pela religiosidade/espiritualidade pela equipe de saude pode
ter uma repercussao terapéutica, tornando o cuidado espiritual como indicador de
gualidade e parte integrante da assisténcia a saude integral da pessoa. A esse
respeito, Williams (2006) é categdrico e afirma que o cuidado espiritual € o principal

indicador da boa assisténcia a saude de pacientes no final da vida.
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As nocdes de espiritualidade e religiosidade diferenciam-se a depender do
contexto historico-cultural, assim como pelo sentido subjetivo produzido pelos
sujeitos acerca desses temas. Assim, ndo se pode assumir a priori que a
religiosidade ou a espiritualidade sejam positivas, mas ao contrario, deve-se
compreender qual o sentido subjetivo produzido pelo paciente sobre tais questdes. E
por isso que a Teoria da Subjetividade abre o campo de visdo do
pesquisador/profissional da saude, destacando o valor das producdes subjetivas do
paciente perpassadas por elementos da subjetividade social. A partir do referencial
adotado, a singularidade é concebida como pedra angular e, mediante o processo
construtivo-interpretativo, os temas religiosos ou espirituais sdo analisados se
podem ser Uteis e positivos na assisténcia integral a saude do paciente.

Nas publicacbes referentes a abordagem do sofrimento e/ou necessidades
espirituais em CP, os autores diferenciam espiritualidade de religiosidade. A

espiritualidade pode ser compreendida como uma

Construcdo existencial incluindo todas as maneiras com as quais uma
pessoa enxerga sentido e organiza o seu sentimento e 0 seu entendimento
em torno de um conjunto de crencas, valores e relacionamentos. Pode
também significar transcendéncia ou inspiracdo. Participagdo em uma
comunidade de fé e pratica religiosa podem ou ndo ser parte da
espiritualidade do individuo. (SBGG/ANCP, 2015, p. 39.)

7

Nesta definicdo, a espiritualidade € entendida como uma construcao
existencial ou, de acordo com o referencial tedrico adotado, uma configuracdo
subjetiva em que elementos biograficos, sentidos subjetivos, contexto historico-
cultural estdo organizados dinamicamente em um sistema complexo. Nesse sistema
estdo incluidos diferentes elementos, como a relagdo do sujeito com o sagrado,
crengas, valores religiosos, culturais ou espirituais. Enquanto a espiritualidade tem

uma dimensdo ampla e primordial de contato consigo, com a natureza, com 0
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sagrado ou divino, e com o outro, a religiosidade € concebida como uma pratica
institucionalizada, dogmatica e fortemente influenciada por forcas socioeconémicas,
culturais e politicas.

Para acessar tais temas, é fundamental também que os membros da equipe
analisem a si mesmos sobre a propria espiritualidade e/ou religiosidade, conhegcam
as diferentes praticas religiosas e espirituais e ndo imponham suas concepcoes
particulares ao acolher demandas dessa natureza.

Além de ser um importante indicador de qualidade na assisténcia a saude
humana, a inclusdo de temas vinculados a espiritualidade e religiosidade no
contexto cientifico e da saude, especialmente nos CP, é uma possibilidade concreta

para revisao de saberes institucionalizados, conforme reflete Neubern (2013):

[...] existem outros saberes distintos dos nossos que possuem suas préprias
legitimidades que ndo podem ter a nossa por parametro, uma vez que
precisam ser compreendidas na singularidade cultural e espiritual pelas
guais se constituem. Isso implica tanto uma constru¢do conceitual fundada
na organizagdo complexa dos processos, no esvaziamento de conteddos a
priori e na flexibilidade teérica [...]. (p. 275.)

Segundo Breitbart (2011), a espiritualidade integra conceitos como fé e
sentido, sendo este ultimo amplamente referenciado aos conceitos desenvolvidos
por Viktor Emil Frankl, psiquiatra e neurologista austriaco, criador da Logoterapia. A
fé € uma forca superior transcendente, a priori ndo esta identificada com Deus, nem
com uma religido. A pessoa que tem fé liga-se ao seu sagrado, que pode ser a
natureza, realizacdes, pessoas, valores, componentes essenciais da experiéncia
espiritual. Ja a nocdo de sentido é definida por Frankl (2013) nos seguintes termos:

Na logoterapia, 0 sentido ndo significa algo abstrato; ao contrario, € um
sentido concreto de uma situacdo com a qual a pessoa também concreta se
vé confrontada [...]. E evidente que nds, psiquiatras, ndo podemos “receitar”
o sentido da vida para nossos pacientes. Nao € possivel obté-lo através de
uma prescricdo. O que é possivel fazer é dar a entender ao paciente que

até o ultimo momento a vida tem a possibilidade de ter sentido, sob
guaisquer circunstancias e condi¢des. (p. 101-102, grifos do original.)
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Para Frankl, existe a priori um sentido e que deve ser alcangcado pelo ser
humano, concretizando assim a autorrealizacdo. De acordo com o autor, ha trés
meios principais para se alcancar tais realizacdes: por uma ac¢ao que pratica ou obra
que cria; vivenciando o amor ou pelo sofrimento. Sobre esse ultimo, Frankl (2013)

esclarece:

[...] sempre que estivermos diante de uma situacdo que ndo podemos
modificar, existe ainda a possibilidade de mudar nossa atitude diante da
situacdo, de mudar a nds mesmos, amadurecendo, crescendo além de nés.
Isso é igualmente valido para os trés componentes da “triade tragica”
constituida por sofrimento, culpa e morte: o sofrimento pode ser
transformado em realizacdo; a culpa em mudanga e a transitoriedade da
existéncia num estimulo para uma atuacdo responsavel. (p. 103.)

Viktor Frankl é um autor frequentemente citado em publicacbes sobre CP.
Certamente, esta preferéncia dos paliativistas pelas contribuicbes da Logoterapia
estd relacionada aos estudos especificos, desenvolvidos por Frankl, sobre o
sofrimento humano, culpa, desesperanca e morte, temas comuns na rotina dos
paliativistas, como se refere Pessini (2010): “[...] entre as principais contribuicdes de
Viktor Frankl, estdo o aumento da consciéncia da dimenséo espiritual da experiéncia
humana e a importancia central do sentido como forga motriz ou instinto da
psicologia humana” (p. 135.).

Um exemplo interessante a ser mencionado € a proposta de trabalho
psicoterapéutico com grupos de pacientes oncoldgicos desenvolvido nho Memorial
Sloan-Kettering Cancer Center, importante centro de estudos e tratamento
oncoldgico nova-iorquino, em que se utilizam os conceitos da logoterapia com
grande sucesso (PESSINI, 2010; SANTOS, 2010). Nesta instituicdo, a abordagem
logoterapéutica € utilizada até mesmo com pacientes em estadgio avangcado de

doenca e que apresentam quadros de depressao, desejo de morrer e desesperanca.
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As reflexdes propostas por Frankl apontam para uma mudanca de postura
dos profissionais da saude que lidam com pacientes no final da vida, ao sugerir que:
“[...] o sentido da vida é ajudar os outros a encontrarem o sentido de suas vidas”
(FRANKL, 2010). Essa perspectiva coaduna com a filosofia paliativista, quando
propde o cuidado integral e acolhimento do sofrimento espiritual do paciente quando
tudo esta ruindo, a desintegracéo fisica é patente e, apesar disso, o profissional da
salude assume o papel do cuidar e acompanhar até o ultimo instante aquele paciente
gue outrora foi abandonado pela medicina curativa.

A perspectiva logoterapéutica considera que a principal caracteristica humana
€ a possibilidade de transmutar o sofrimento numa realizacdo humana, inclusive na

terminalidade da vida, como esclarece Viktor Frankl (2010):

O mesmo vale também para as pessoas que sabem que tém uma doenca
incurdvel, que sabem que néo viverdo muito, e que esse tempo sera muito
sofrido. Claro que também esse sofrimento ainda é uma chance, uma
possibilidade extrema, de autorrealizacdo. Podemos e devemos apontar

essa possibilidade basica mesmo no prognostico mais reservado. (p. 95.)
As contribuicbes de Frankl aos CP sédo inquestionaveis. Contudo, nos limites
desse trabalho a referéncia a categoria sentido relaciona-se a Teoria da
Subjetividade proposta por Gonzélez Rey: uma producdo subjetiva em que estédo
configurados emocbes e processos simbodlicos num sistema complexo e que,
portanto, ndo existem a priori € ndo sao alcangados — como propde Viktor Frankl —
mas, diferentemente disso, sdo produzidos pelos sujeitos em um processo recursivo

e dinamico, compreendidos pelo pesquisador mediante uma analise construtivo-

interpretativa.
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1.7. Estudando a Humanizacao e a Bioética
A assisténcia a saude, o funcionamento institucional, a relacdo paciente-
equipe, a interacdo entre funcionarios e administracdo hospitalar sdo subjetivamente

constituidos na subjetividade social. A esse respeito Capra (1993) considera que:

Qualquer sistema de assisténcia a saude, incluindo a medicina ocidental
moderna, € um produto de sua histéria e existe dentro de um certo contexto
ambiental e cultural. Como esse contexto muda continuamente, o sistema
de assisténcia a saude também muda, adaptando-se as sucessivas
situagdes e sendo modificado por novas influéncias econdmicas, filosoficas
e religiosas. (p. 299.)

Nesse sentido, € interessante analisar como se da a assisténcia a vida das
pessoas e a promocao da saude, incluindo-se nesta analise o tema humanizacao,
que geralmente € vulgarizado como questdo de carater filantropico, quando
relacionado a bondade e ajuda aos doentes. Diferentemente desta perspectiva,
serdo apresentados alguns fundamentos da humanizacdo na assisténcia a saude,
com respaldo da bioética culminando numa discusséo sobre o principio basilar do
cuidado humanizado na assisténcia paliativa.

No ambiente hospitalar, o tema da saude geralmente € percebido como
auséncia de uma doenca. Penso na importancia de se modificar esta perspectiva em
gue a saude nao esteja restrita a auséncia de patologias, tampouco ao hospital, mas
que seja discutida em outros espacos sociais como escolas, instituicdes publicas e
privadas, e no reduto familiar. Tais discussdes poderiam motivar a adogdo de uma
postura responsavel diante da prépria saude, incluindo habitos saudaveis,
prevencao de doencgas, qualidade de vida e morte, direitos sociais, politicas publicas
de saude dentre outros. Desse modo, certamente a promocdo de saude e a

valorizagcéo da vida seriam temas de interesse social, ultrapassando os limites das
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instituicbes de saude e, quica, motivaria as pessoas a assumirem a condicdo de
sujeitos da saude.

A categoria sujeito da saude refere-se a uma postura proativa das pessoas
com relacdo a saude fisica e mental, mediante a producdo de novos sentidos
subjetivos que, configurados, propiciam uma responsabilidade sobre si, consciéncia
sobre os proprios direitos civis e deveres das instituicbes de saude. Além disso,
gquando a pessoa assume o0 papel de sujeito da saude ndo se submete
passivamente as determinacfes das equipes de saude, mas participa, ativamente,
colaborando com as informacBes referentes ao funcionamento organico,
compreende as prescricbes dos profissionais e adere ao tratamento proposto
consciente da propria responsabilidade neste processo (GONZALEZ REY, 2004a,
2011; SILVA, 2008).

As representacdes sociais referentes ao processo saude-doenca, vida e morte,
intervencdes terapéuticas, papel das equipes de saulde etc., compartilhadas no
ambito hospitalar ndo se restringem a cultura organizacional per si, mas estéo
continuamente perpassadas por multiplas configuragdes da subjetividade individual

e social, conforme aponta Gonzéalez Rey (2005):

O caréter relacional e institucional da vida humana implica a configuracédo
subjetiva ndo apenas do sujeito e de seus diversos momentos interativos,
mas também dos espacos sociais em que essas relagfes sdo produzidas.
Os diferentes espacos de uma sociedade concreta estdo estreitamente
relacionados entre si em suas implicagBes subjetivas. (p. 24.)

Dessa maneira, tanto a promoc¢do de saude (em sentido lato) e o
funcionamento hospitalar estdo intimamente ligados as pessoas deste espaco social,
bem como aos diferentes discursos e producdes de sentido que se articulam
recursivamente neste contexto. Portanto, o que se observa nos bastidores

hospitalares, desde o atendimento promovido pelas equipes, relacionamento dos
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funcionéarios entre si e com usudrios e as burocracias institucionais, relacionam-se
com questdes configuradas na subjetividade social, tais como: a globalizacao,
exclusdo das minorias, o interesse econémico em detrimento do restabelecimento
da salude e bem-estar da coletividade, o cientificismo desarticulado do cuidado
humano aos pacientes, a exclusdo do papel de sujeito dos pacientes, adoecimento
das equipes de saude (que perderam seu papel de agentes da salde para mao de
obra especializada, com foco exclusivo em produtividade aquém da qualidade do
servico prestado), desvalorizacéo dos funcionarios e negligéncia
social/governamental diante do sofrimento humano.

Apesar de o desenvolvimento tecnocientifico das ciéncias biomédicas ser
fundamental para a sobrevivéncia humana, é imprescindivel uma reflexdo critica
referente a preponderancia das tecnologias, protocolos e cientificismo no ambito da
salude em detrimento do atendimento humanizado. Diante o exposto, surgem
reflexdes sobre os fins dessas inovacdes: promoc¢ao da qualidade de vida ou
erradicacdo de doencas? Esta erradicacdo promove bem-estar as pessoas ou
prolongam o sofrimento?

Por atendimento humanizado ao paciente compreende-se uma intervencgao
clinica de exceléncia aliada ao acolhimento do sofrimento humano numa relacéo

pautada no respeito e na dignidade, como argumenta Pessini (2011):

A humanizacdo dos cuidados em salide pressupde considerar a esséncia
do ser, o respeito a individualidade e a necessidade da construgdo de um
espaco concreto nas instituicdes de saude que legitime o humano das
pessoas envolvidas. O pressuposto subjacente a todo o processo de
atendimento humanizado é facilitar que a pessoa vulnerabilizada enfrente
positivamente os seus desafios. (p. 03.)

Nesta definicdo de humanizacéo, o autor enfatiza a esséncia do ser humano e

valorizagcédo da individualidade que, na minha visdo, apresenta consideragao clara
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pela vida do sujeito. Assim, considero a humanizacdo como novas producdes
subjetivas em torno da vida do paciente — e ndo mais focada na doenca —
compreendida como uma ruptura de paradigmas dominantes, construidos
historicamente pela cultura biomédica.

Analisando-se o status da instituicdo hospitalar nos dias de hoje, observa-se a
chamada sacralizacdo da tecnociéncia (PESSINI e BERTACHINI, 2011), ou seja, a
énfase demasiada nos recursos biomédicos ao processo patolégico, em detrimento
do cuidado humano no contexto hospitalar, o que representa uma desvalorizacédo da
vida do paciente. Esta realidade é facilmente verificada nos bastidores hospitalares
que, apesar de tecnicamente perfeitos, sdo vazios de compaixdo e trato

humanizado. E nessa ode exarcebada a ciéncia pela ciéncia,

[...] a pessoa vulnerabilizada pela doengca deixou de ser o centro das
atencdes e passou a ser instrumentalizada em funcdo de um determinado
fim, que pode variar: transforméa-la em objeto de aprendizado, usa-la em
beneficio do status do pesquisador, trata-la como cobaia de pesquisa.
(PESSINI e BERTACHINI, 2011, p. 12.)

A coisificacdo do paciente, articulada ao “empoderamento” dos profissionais
da salde a partir dos avancos tecnocientificos, burocratizacdo de servicos e o
explicito interesse econdmico das instituicdes hospitalares impactam negativamente
no ambito da assisténcia & satde, culminando com a desumanizacdo.® Tais
realidades sdo dispares a proposta de cuidado integral da vida humana e, portanto,
abre campo para reflexdes bioéticas sobre a viabilidade da humanizacdo no ambito

da saude.

» Geralmente essas discussdes referentes a desumanizacdo enfatizam somente o paciente e
acompanhantes, mas os profissionais da salde, que ndo coadunam com esses principios da
tecnociéncia, sofrem igualmente. Esse tema sera abordado na construcdo da informagcdo com os
sujeitos participantes desta pesquisa.
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Segundo Martin (2011), a medicina® no século XX caracteriza-se pela sua
transformacdo em ciéncia devido a sofisticacdo tecnoldgica e o progresso da
industria farmacoldgica. Tal realidade, definida pelo autor como paradigma
tecnocientifico, permite a cura de varias enfermidades, intervengdes cirtrgicas com

grande indice de sucesso e diagnoses precoces. De acordo com o autor:

Os valores predominantes sdo o conhecimento cientifico e a eficiéncia
técnica, e o principal alvo da atencéo do profissional da salde comega a ser
a doenca e a cura. Todas as energias sédo direcionadas no sentido de uma
medicina curativa, e a falta de sucesso neste empreendimento,
principalmente se levar ao 6bito, é considerado um desastre. (MARTIN,
2011, p. 34.)

Neste paradigma tecnocientifico a presenca de uma equipe especializada é
primordial, a qual, em principio, promove beneficios para a manutencdo do
funcionamento biolégico. Contudo, numa reflexdo critica, € importante mencionar
gue deste paradigma decorrem maleficios, tais como a fragmentacdo do saber
meédico, a transformacao do profissional “de saude” em “especialista em patologias”
e 0 processo de despersonalizacdo em gue o0s especialistas reduzem os pacientes a
uma patologia, que deve ser tratada e curada, a despeito da singularidade,
sentimentos e vida dos doentes, colocando-os em risco de serem manuseados
como simples objeto de investigagéo cientifica ou de intervencgéo clinica, garantindo
o status de eficiéncia profissional (ANGERAMIN, 2002; SILVA, 2008).

Outro paradigma presente no reduto hospitalar € o comercial-empresarial,

caracterizado por um tipo de assisténcia a saude desvinculada da perspectiva de se

promover saude e bem estar social para um negdécio com fins exclusivamente

% Em varios momentos deste trabalho farei referéncias & medicina. Contudo, minha intencdo é
abranger outras ciéncias da saude que, apesar de serem especialidades distintas, se respaldam na
medicina com o fim de obter legitimidade para a assisténcia da satde humana, como a enfermagem,
psicologia, fisioterapia, nutricdo, dentre outras.
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lucrativos. Devido as influéncias deste paradigma, o0s hospitais tornaram-se

verdadeiras industrias de saude, conforme denuncia Capra (1993):
A finalidade da industria da salde tem sido converter a assisténcia a salde
numa mercadoria que pode ser vendida aos consumidores de acordo com
as regras da economia de “mercado livre”. Para esse fim, o sistema de
“fornecimento de assisténcia a saude” foi estruturado e organizado a
imagem e semelhanca das grandes indUstrias manufatureiras. Em vez de
incentivar a assisténcia a sadde em pequenos centros comunitarios, onde
ela pode ser adaptada as necessidades individuais e exercida com énfase
na profilaxia e na educacdo sanitdria, o sistema atual favorece uma
abordagem altamente centralizada e com intensivo consumo de tecnologia,
0 que é lucrativo para a industria, mas dispendioso e nocivo para 0s
pacientes. (p. 254.)
Os valores exorbitantes das consultas diarias de internacdo, do atendimento
em pronto-socorro ou em unidades de terapia intensiva, sdo justificados pelos altos
custos das tecnologias médicas, porém, uma parcela infima da coletividade tem

acesso a tais recursos, fomentando ainda mais a exclusio social®!

e a negacao da
vida humana como valor primordial das politicas publicas de saude.

Tanto no paradigma tecnocientifico quanto no comercial-empresarial, a
concepcao de saude refere-se a auséncia de doenca e € possivel medi-la a partir de
indicadores objetivos (temperatura, frequéncia cardiaca, resultado de exames) para
atestar uma condicdo saudavel do ser humano. Essa visdo negativa e reducionista
da saude impede uma percepcdo complexa da vida do sujeito e seu processo de
saude-doenca, além de dificultar a compreensdo de que a vivéncia de uma

enfermidade é perpassada por varios niveis da subjetividade humana. Por essa

razdo, ndo sao somente instrumentos de alta tecnologia e equipes de especialistas

¥ Neste quesito questiono: até que ponto s&o viaveis investimentos ti0 onerosos em
tecnologias de ponta se ndo sao acessiveis a grande massa social que padece de inUumeras
enfermidades? Creio que seria mais justo e ético um investimento menor nesses recursos
para a manutencdo da vida para que possam ser acessados por uma parcela maior da
sociedade.
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gue poderdo sanar o sofrimento humano configurado no processo patolégico. A esse

respeito, Capra (1993) desenvolve interessante reflexao:

Em virtude da definicdo biomédica de doenca, como base da enfermidade,

o tratamento médico é dirigido exclusivamente para a anormalidade
biolégica. Mas isso ndo restabelece necessariamente a salde do paciente,
mesmo que o tratamento seja bem-sucedido. Por exemplo, a terapia médica
do céncer pode resultar na completa regressdo de um tumor sem que, no
entanto, o paciente esteja bem. Os problemas emocionais podem continuar
afetando a saude do paciente [...]. Por outro lado, pode acontecer que um
paciente ndo apresente evidéncia de qualquer doenc¢a, mas sinta-se muito
enfermo. Devido as limitacdes da abordagem biomédica, os médicos séo
frequentemente incapazes de ajudar esses pacientes. (p.144-145.)

Em virtude dessa limitacdo na assisténcia a saude, se faz necessario outro
paradigma em saude que contemple o ser humano em sua constituicdo integral:
corpo, mente e espirito; que considere uma definicdo de salude que ultrapasse a
mera auséncia patoldégica. A partir deste novo paradigma podem surgir,
processualmente, novas a¢des no ambito hospitalar, desde o seu funcionamento até
a assisténcia aos pacientes.

Uma interessante contribuicdo sobre a salde humana, que constitui um novo
paradigma na saude, é apresentada por Gonzalez Rey (2004) ao considerar a saude
como um funcionamento integral da pessoa, que pode otimizar 0S recursos
organicos para amenizar a propria vulnerabilidade a diferentes agentes causadores
de enfermidades. Portanto, a saude ndo deve ser associada a um estado de
normalidade, uma vez que é um processo unico e individual, que ndo se repete e
apresenta manifestacdes proprias. Por ser um processo dinamico, a saude combina
fatores genéticos, congénitos, somato-funcionais e psicossociais, desenvolve-se
continuamente e a pessoa pode participar de maneira consciente e ativa na

condi¢éo de sujeito do processo.
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Ao considerar a saude um processo dinamico em que se integram varias
nuances da vida humana, vislumbra-se um paradigma que contemple outras
necessidades igualmente urgentes e humanas, que ndo se restringem a uma
disfuncdo organica. Na bioética, o paradigma benigno-humanitario abarca essa
complexidade, tendo como principal valor a dignidade da pessoa e o respeito pelos

direitos humanos, apresentando uma viséo positiva da saude:

Para o paradigma benigno-humanitario, a pessoa humana deve ser
considerada em primeiro lugar. A dignidade da pessoa, sua liberdade e seu
bem-estar séo todos fatores a ser ponderados na relagéo entre o doente e o
profissional da salde, e interesses cientificos e econdbmicos devem ser
subordinados sempre aos interesses da pessoa. O cientifico e o econémico
devem estar a servico do ser humano, e ndo o ser humano a servigo da
ciéncia e da economia. (MARTIN, 2011, p. 37.)

Mediante essa visdo do ser humano e da saude, o paradigma benigno-
humanitario é concebido como um aporte util que sustenta o tema da humanizacéo
como um direito do usuario dos servi¢os de saude, que inclui também as equipes de
saude e funcionarios.

Segundo Martin (2011), as principais balizas bioéticas da humanizacdo no
hospital sdo: autonomia, beneficéncia, ndo-maleficéncia e justica. A autonomia
refere-se a liberdade e dignidade do paciente quando inserido no ambiente
hospitalar. Se antes do adoecimento varias atividades eram realizadas
independentemente, a condicdo de enfermidade limita a vida da pessoa,
ocasionando-lhe sofrimento e, muitas vezes, o sentimento de humilhagdo. Além
disso, existe no imaginario social que a pessoa enferma ndo possui condicbes
psicoldgicas e emocionais para decidir sobre as condutas terapéuticas que serao
implementadas (salvo as excecfes quando da gravidade da doenca, limitacbes
cognitivas ou idade). Outro impedimento para o exercicio da autonomia refere-se as

conveniéncias administrativas do hospital que impossibilitam o bem-estar do
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paciente, tais como a imposi¢cao de dietas, vestuario, horarios para visitas, banho
etc. Sem davida a autonomia do paciente hospitalizado € um grande desafio, devido
a cultura hospitalar que considera “bom paciente” aquele que é passivo as
indicacdes da equipe, que nada questiona ou lamenta sobre a propria condigcao.

O principio da beneficéncia refere-se a promocao de bem-estar fisico, mental,
social e espiritual do paciente. Contudo, o desafio € definir com clareza em que
consiste esse bem® (MARTIN, 2011). Para se garantir a beneficéncia aos pacientes
no ambito hospitalar e, deste modo, implementar uma pratica de humanizacdo e
valorizacdo da vida, € necessario levar em conta aquilo que realmente pode ser
considerado positivo para o bem-estar do paciente, conforme argumenta Martin
(2011):

Na perspectiva da sallde como bem-estar, pode-se argumentar que o0 que 0
se deve tratar € o doente, e que certas curas sdo mais temiveis que a
doenga. A beneficéncia aqui precisa olhar para o que € de interesse do

doente ndo apenas no nivel fisico, mas também nos niveis mental, social e
espiritual. As angustias, medos e soliddo do doente também séo fatores a

pesar. Nesta perspectiva, € importante tratar ndo apenas a doenca, mas
também a pessoa que esti doente, e a beneficéncia é o conjunto de todos
os fatores que levam ao bem-estar do ser humano. (p. 42.)

Desse modo, € primordial conhecer essa pessoa que também esta doente
(mas que nédo é a propria doencga), saber da sua singularidade, valores e crengas, e
assim sugerir intervencdes terapéuticas que possam beneficia-la. Para se alcancar
tal conhecimento sobre o paciente, é fundamental que a assisténcia seja realizada

por uma equipe interdisciplinar e que as informacgdes a respeito do paciente possam

*’para exemplificar, retomo o caso de Fabiana que acompanhei durante o mestrado (SILVA, 2008),
uma adolescente que na infancia desenvolveu retinoblastoma, sendo necessaria a extirpacdo do olho
e foi submetida a quimioterapia e radioterapia. Quando a conheci, a adolescente tinha indicacdo para
tratamento estético na face (enxerto de pele nas palpebras e protese), o que a principio seria
benéfico a sua saude. Contudo, ao conversar com a adolescente e analisar diversos angulos das
configuracbes subjetivas referentes a esse tratamento: desde deslocamento de sua cidade ao
hospital, interrupcdo de atividades de rotina, dor ocasionada pelos procedimentos, as intervencdes
estéticas remetiam a mais sofrimento do que beneficio.
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ser somadas por cada integrante da equipe, além da escuta dos acompanhantes e
familiares.

Outro principio que fundamenta a humanizagdo no ambito hospitalar é a néo-
maleficéncia, ou seja, ndo fazer mal ao paciente. Contudo, apesar de o hospital ser
um local para o bem-estar, € também um local onde sistematicamente se faz mal as

pessoas, como aponta Martin (2011):

Sua liberdade é restrita [refere-se as pessoas no contexto hospitalar], elas
sdo cortadas e, as vezes, irremediavelmente mutiladas (tendo membros
amputados), furadas por inje¢cdes mais ou menos dolorosas, submetidas a
procedimentos diagndsticos desagradaveis, dolorosos e as vezes
humilhantes, obrigadas a consumir farmacos que as deixam em estados
que variam entre levemente incomodadas e profundamente enjoadas. O
desafio é como distinguir o mal necessario que pode ser totalmente tolerado
no hospital, do mal desnecessério, que pode e deve ser evitado. (p. 44.)

A capacidade para a equipe de saude entrever o que pode ocasionar o0 mal-
estar de um paciente relaciona-se, primordialmente, a consideracdo que se tem pelo
paciente como pessoa e ndo como um objeto que necessita de intervencdes
biomédicas, que garantam um rearranjo do funcionamento normal do organismo.
Portanto, a atitude que pode ou nao provocar danos (fisicos, morais, psicol6gicos ou
espirituais) e a valorizagdo ou nao da vida do paciente fundamenta-se no paradigma
de saude compartilhado pelos profissionais, ou seja, das producdes subjetivas das
equipes e da subjetividade social que se integram em novos sistemas subjetivos e
participam, consciente e inconscientemente, das condutas clinicas.

Ao assumir o paradigma benigno-humanitario, o profissional € motivado a
respeitar o sofrimento da pessoa no ambiente hospitalar, que ndo se reduz somente
a dor fisica, mas que impacta negativamente na vida global. A esse respeito, Luz
(2010) faz uma interessante reflexéo, ao destacar que o mal-estar dos pacientes no

ambiente hospitalar € de diferentes proporcoes:
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A perda da individualidade e da dignidade comeca quando o individuo é
despido e vestido com um avental que deixa seu traseiro a mostra; a
entrada no centro cirdrgico, onde é recebido por pessoas estranhas; a
impoténcia ao sentir que estd, inteiramente, nas méos de outros enquanto
esta anestesiado. O desconforto da UTI em vista da imobilidade, das luzes
constantes, do barulho de outros doentes passando mal; as conversas dos
médicos e das enfermeiras em linguagem cifrada, como se quisessem
esconder algo (sugerindo que as coisas ndo vao bem). A falta de explicacéo
do que é feito; o incbmodo da entubac&o e da falta de comunicagdo. (p.
148.)

Toda essa realidade pode repercutir negativamente na vivéncia subjetiva do
paciente, gerando outros sofrimentos e se distanciando do objetivo final das equipes
de saude que, em principio, deve ser a promocdo do bem-estar. No contexto da
humanizacédo, o profissional da salude deve, portanto, evitar danos de qualquer
ordem a pessoa, salvo quando o mal-estar provocado seja proporcional aos efeitos
benéficos esperados. Em suma, “[...] o principio da ndo-maleficéncia procura evitar
fazer-lhe mal, diminuindo e eliminando quando possivel tudo que incomoda, doi,
despersonaliza ou desrespeita a dignidade do ser humano na sua vulnerabilidade de
doente” (MARTIN, 2011, p. 45).

O principio da justica postula que a dignidade fundamental do ser humano
seja respeitada e que o0s iguais sejam tratados igualmente. Este principio €&
apresentado na Constituicdo Federal, artigo 196:

A saude é direito de todos e dever do Estado, garantido mediante politicas
sociais e econdmicas que visem a reducdo do risco de doenca e de outros

agravos e ao acesso universal e igualitario as acdes e servigos para sua
promocao, protecdo e recuperacdo. (BRASIL, 1988.)

Contudo, o0 que se V€ no sistema de saude publica e privada € a escassez de
servicos de qualidade e toda uma coletividade doente e abandonada ao proprio
sofrimento. Infelizmente, a realidade brasileira pautada num sistema sociopolitico
corrupto e de exclusdo social, garante que somente uma infima parcela da

sociedade tenha acesso aos servigos de saude por possuirem recursos financeiros
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para custea-los. Essa marginalizacdo de pobres e analfabetos inclui também os
idosos e doentes crénicos, uma vez que o paradigma curativo impera no sistema de
saude e a decisdo de quem vai ser admitido para os tratamentos sdo as pessoas
com mais chance de serem curadas. E de forma mais excludente encontram-se 0s
pacientes portadores de doengcas que ameacam a vida e sem resposta aos
tratamentos modificadores da doenca, 0s conhecidos pacientes ‘“fora de
possibilidades terapéuticas” e, nos casos criticos, conhecidos como ‘pacientes
terminais’.

No principio de justica encontra-se, como base fundamental, a garantia de

acesso a assisténcia médica; e pela perspectiva da benignidade humanitaria

[...] todos os doentes sdo seres humanos que nascem com igual dignidade
e direitos humanos fundamentais. No hospital, esta igualdade de dignidade
e direitos fundamentais deve ser respeitada, e deve-se estabelecer um
padrao minimo de atendimento para todos. (MARTIN, 2011, p. 46.)

Por fim, a humanizacédo, com respaldo nos principios bioéticos da autonomia,
beneficéncia, ndo-maleficéncia e justica apontam para o funcionamento hospitalar e
atuacao profissional que resgatam o paciente como sujeito e ator da propria saude,
gue tem direito de participar das decisfes referentes a sua vida; que as propostas
terapéuticas devem garantir beneficios a pessoa com o minimo dano possivel ao
seu funcionamento integral, e que 0 acesso aos servicos de saude devem ser
igualitarios a despeito das condi¢des financeiras, idade, gravidade ou terminalidade
da doenca.

Outra importante reflexdo bioética presente no contexto de CP relaciona-se
ao bindbmio: sacralizacéo da vida e aceitacdo da morte pois ambas néo se excluem
mutuamente, mas se referem ao fluir da vida. Neste ambito, a morte faz parte da
vida e € necessario que, nos momentos que a antecedem, exista uma assisténcia

integral ao paciente, familiares e suporte continuo a equipe paliativista.
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O desenvolvimento tecnolégico nas ciéncias meédicas possibilitou maior
prolongamento de vidas e também da morte. Em muitos casos de doencas como
cancer, aids, doencas degenerativas e cardiacas, aumenta-se o “tempo de morte” do
paciente. E por este motivo que atualmente ndo se compreende a morte como um
momento, mas como um processo. Neste cenario surgem os chamados pacientes
fora de possibilidades terapéuticas — FPT*3 e também inimeras dificuldades dentre

os profissionais para lidar com eles:

O que fazer com este paciente? Como administrar seu final de vida?
Justifica-se a manutencdo do aparato tecnoldgico quando ndo ha mais
esperanca de cura? Quando interromper o tratamento curativo? Que vida &
possivel para este doente, a partir de sua categorizacdo como FPT?
(MENEZES, 2004, p. 15).

Como é possivel observar, na citacdo acima, iniUmeras questdes advém no
exercicio profissional com pacientes em que a cura fisica ja ndo é mais possivel. Dai
decorrem repercussdes de varios matizes: debates bioéticos, filosoficos, religiosos,
cientificos. Novamente verifica-se a debilidade do processo de educacdo de
profissionais de saude, pautados no modelo biomédico que serve como principal
subsidio para a formacao profissional das equipes de paliativistas.

E fundamental o desenvolvimento de reflexdes criticas pelo profissional de
saude que atua em CP, inclusive ao se considerar os dados e estimativas referentes

as necessidades de implementacdo destes servicos em escala mundial. A

% Por uma opgdo particular, neste trabalho, utilizarei as seguintes denominacdes: paciente

gravemente enfermo, paciente sem possibilidade de cura fisica ou paciente que esta partindo. A ndo
utilizagdo do termo “fora de possibilidades terapéuticas — FPT” justifica-se pelo significado de
terapéutica: “parte da medicina que estuda e pde em préatica os meios adequados para aliviar ou
curar os doentes” (FERREIRA, 2011). Partindo desta definicdo seria ilégico imaginar que n&o existam
recursos que possam amenizar o sofrimento, inclusive de pacientes graves. A outra definicdo, em que
enfatizo “pacientes sem possibilidades de cura fisica”, esta intimamente ligada as concepgdes
complexas sobre o ser humano. Uma pessoa pode estar gravemente doente, seu corpo em
degeneragdo crbnica, mas seu psiquismo e sua emocionalidade poderdo estar saudaveis. E na lide
com pacientes em estado avancado de doenca, é possivel outros niveis de curas, como questdes
interpessoais, espirituais e emocionais. Ja a denominagao “paciente que esta partindo” € a maneira
como uma das equipes de cuidados paliativos participantes desta pesquisa assume e a considero
pertinente, inclusive resgatando a conotacdo de hospice que acolhia, também, os viajantes, e na
acepcao aos pacientes que estao partindo para uma viagem.
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Organizacdo Mundial de Saude (OMS) e Alianca Mundial de CP publicaram um
relatorio, no qual se estima que 24 milhdes de pessoas necessitam de Cuidados
Paliativos no fim da vida, deste total 66% sao idosos (ONUBR, 2015).

Apesar da crescente necessidade de suporte no fim da vida, 42% dos paises
nao possuem servigos de saude especializados em CP; 80% das pessoas no mundo
nao tém acesso adequado a medicacédo para controle de dor moderada e grave. Isso
significa que milhdes de pessoas, especialmente aquelas de paises em
desenvolvimento, padecem de sofrimentos desnecessarios no final da vida (WORLD
HOSPICE & PALLIATIVE CARE DAY, 2012). A esse respeito, o Dr. John Beard,

Diretor do Departamento de Envelhecimento e Curso de Vida da OMS, afirma:

O foco principal dos servicos de saude é, geralmente, para a prevencéo,
cura ou gestdo da doenca. Mas uma das coisas que muitas vezes €
negligenciada é prestar cuidados de qualidade no final da vida. Milhdes de
pessoas hoje morrem em sofrimento desnecessario, simplesmente porque
eles ndo tém acesso ao alivio da dor adequado e apoio social. Esse cuidado
ndo é caro e todo mundo tem direito a isso (WORLD HOSPICE &
PALLIATIVE CARE DAY, 2012).

1.8. Agdes Educativas sobre a Vida e o Morrer — Reflexdes Iniciais

Um dos principais desafios deste trabalho é justamente romper com a
tradicdo educacional que permeia os centros de formacado de profissionais de salde,
pautados exclusivamente no modelo biomédico, que desconsidera sobremaneira a
singularidade do profissional na condicdo de sujeito, bem como aspectos da
subjetividade que interferem na producao de sentidos de estudantes e profissionais
de saude. Desta maneira, a ideia de ac¢bes educativas, aqui defendidas, ndo se
pauta exclusivamente em uma aprendizagem de determinados repertérios
comportamentais que visam uma apreensdo conteudista de atributos especificos de

uma ciéncia.
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Penso em acbes educativas que tenham como esteio o favorecimento do
desenvolvimento do ser humano mediante relacbes pessoais significativas e de
criacdo de novas alternativas subjetivas as existentes. Desse modo, esta educacao
nao se restringe ao contexto escolar e formativo, mas a qualquer espaco social que
tenha como foco o cuidado a vida humana, a do outro e a de si mesmo. Assim,
escapa-se de uma visdo de que a educacédo vincula-se somente a uma instituicao
formal, mas coloca esse tema em discussédo reflexiva nas relacbes humanas em
geral, como entre profissionais, estudantes e também com pacientes e seus
acompanhantes. Surge entdo uma concepcéo de acado educativa capaz de promover
o desenvolvimento pessoal mediante novas producdes de sentido.

A comunidade académica deve transcender as paredes da universidade para
atentar as necessidades concretas da sociedade. Dessa maneira, este trabalho visa
apresentar um sistema educativo em que se integram diferentes acdes educativas
que, por sua vez, criam um cenario para producao de novos sentidos subjetivos no
contexto de CP. Esse sistema educativo sera apresentado a partir de um modelo
tedrico respaldado pela Teoria da Subjetividade e Epistemologia Qualitativa, de
Gonzélez Rey, a partir de uma pesquisa qualitativa realizada com paliativistas do
servico publico de saude do Distrito Federal.

E importante mencionar que esse sistema educativo ndo tem a pretensio de
apresentar técnicas pedagodgicas que garantam a eficiéncia e qualidade da
assisténcia em CP. Ademais, as acdes educativas que integram o sistema educativo
devem superar o apelo emocional que a condicdo debilitante dos pacientes e
familiares promove nas equipes.

Nesse sentido é necessario diferenciar a humanizagdo das equipes da mera

“sensibilizacdo”, uma vez que esta ultima, a priori, ndo impulsiona mudancas na lide
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com a realidade (SILVA, M. J., 2004). A humanizacdo, diferentemente da
sensibilizacdo, aponta para a realidade do outro que necessita de um cuidado que
garante a qualidade de vida, pautado na singularidade humana, desenvolvido com
respeito, presenca humana e amorosidade. Portanto, outras producdes de sentido
subjetivo configuram-se neste contexto, que podem promover mudancas na atuacao
profissional e no relacionamento interpessoal no ambiente hospitalar, e que podem,
também, transcender para a vida pessoal dos profissionais de saude.

AcBes educativas para futuros profissionais da saude devem se pautar na
vida e também no morrer de forma digna e humana. Inicialmente penso nessas
acbes, como estratégias educativas de desenvolvimento humano a partir da
qualidade de vida do paciente e ndo com énfase na doenca ou terminalidade. A
emergéncia de novos cenarios subjetivos ndo garantem uma conduta profissional
diferenciada, mas a integracdo de temas como qualidade de vida, acolhimento
humanizado e afetivo de pacientes e acompanhantes, comunicacdo clara pautada
na sinceridade prudente e o findar da vida, podem constituir novas cadeias de
sentidos subjetivos, que por sua vez integrardo nNOVOS processos subjetivos
individuais e sociais que constituem a pratica e comportamentos dos profissionais.

Dessa forma, a singularidade do profissional deve ser resgatada; ndo ha a
intencionalidade de desenvolver um modelo pedagogico rigido, unilateral e linear
que “prepare” o profissional da saude para lidar com a vida e morte dos pacientes.
Diferentemente disso, a minha proposta educativa sobre a vida e o morrer é
construir, a partir das experiéncias com 0s sujeitos de pesquisa, um cenario para a
producdo de sentidos subjetivos sobre a temética em pauta que podera facilitar a

criacado de novos modos de ser e agir em seus contextos profissionais e pessoais.
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Considerando a especificidade da minha proposta sobre a¢fes educativas
sobre a vida e o morrer, utilizei os fundamentos da Teoria da Subijetividade
(GONZALEZ REY, 2003, 2004a, 2011) aliadas as producdes subjetivas de
paliativistas, reconhecendo o lugar de sujeito de todos os envolvidos na pesquisa,
inclusive ao meu como pesquisadora-sujeito no processo de construcdo e
interpretacdo das informacdes articuladas no desenvolvimento da pesquisa.

Assim, uma definicdo inicial®* de Acdes Educativas sobre a Vida e o Morrer
numa perspectiva histérico-cultural refere-se a um sistema educativo complexo que
contempla a valorizacdo da vida do paciente e de seus familiares que vivenciam
momentos de profundas reflexdes existenciais. Neste contexto, resgato interessante

reflexdo de Capra (1993):

Evitar as questdes filoséficas e existenciais que sdo suscitadas com relacéo
a toda e qualquer enfermidade séria € um aspecto caracteristico da
medicina contemporanea. E uma outra consequéncia da divisdo cartesiana
gue levou os pesquisadores médicos a concentrarem-se exclusivamente
nos aspectos fisicos da saude. De fato, a questdo “o que é saude”
geralmente ndo é sequer formulada nas escolas de medicina, nem ha
gualquer discussao sobre atitudes e estilos de vida saudaveis. Essas coisas
sdo consideradas questdes filoséficas que pertencem ao dominio espiritual,
fora da esfera da medicina. Além disso, pressupde-se que a medicina seja
uma ciéncia objetiva que ndo deve se preocupar com juizos morais.
(CAPRA, 1993, p. 137.)

E possivel entdo verificar que a relevancia desta teméatica ndo focaliza a
eficiéncia da atuacdo desses profissionais, mas, destaca a qualidade da relacéo
destes com o0s pacientes que necessitam dos servicos de Cuidados Paliativos.

Assim, € necessario propor e desenvolver:

* Inicial justamente por ainda ndo agregar as construcdes e interpretacdes que serdo apresentadas
no capitulo “construindo informagdes”.
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[...] uma nova viséo da realidade, uma mudanca em nossos pensamentos,
percepcdes e valores comeca a ganhar forca. E o paradigma do cuidado.
Nessa nova visdao, a morte é aceita como parte da condicdo humana e as
acles de saude centram-se mais na pessoa doente do que na doenca da
pessoa. (FERNANDES e BOEMER, 2005, p. 05.)

Dessa forma, as reflexdes referentes as A¢des Educativas sobre a Vida e o
Morrer a partir da Teoria da Subjetividade poderdo interferir qualitativamente e,
quicd, positivamente, na triade: profissional de saude, pacientes e familiares. Assim,
minha proposta educativa visa interferir na postura do profissional da saude, e é por
este motivo que acredito e defendo que a formacdo académica e profissional
abarque ndo somente elementos formais da aprendizagem teérica e técnica, mas
qgue abra espaco para a reflexdo e novas producbes de sentido sobre o ser
paliativista e o fazer no contexto de CP.

Portanto, um sistema educativo sobre a Vida e Morte deve primar inicialmente
pela humanizacdo do profissional diante da realidade vivida por outro ser humano
que, além de ser um paciente, tem toda uma biografia construida, possui uma rede
social, esta inserido em determinado contexto cultural e todos interferem na vida
deste paciente.

O cuidado humanizado transcende as intervencbes que visam somente a
sobrevivéncia do paciente, enfatiza também a relacdo equipe-paciente-familia,
pautado pela compaixao, respeito e dignidade. O profissional da saude imbuido
deste principio do cuidado humanizado tem “...] a capacidade de perceber e
compreender a si mesmo e ao outro, situado no mundo e sujeito de sua propria
histéria” (PESSINI e BERTACHINI, 2011, p. 03), ou seja, ha uma relagédo de respeito
muatuo e de acdo profissional atenta a vulnerabilidade do paciente que nao se
restringe a uma debilidade organica, mas que se constitui numa nova configuracéo

subjetiva permeada de sofrimento e crescimento de varios matizes.

90



E nesse contexto que a compaixdo — ou como geralmente é compreendido
como empatia — se faz necessaria na assisténcia a saude humana. Segundo Tosta

(2014),

Compaixdo € o sentimento originado da percepcdo do sofrimento ou da
fragilidade do outro e que desperta o impulso para ajudar. O impulso para
ajudar, o sentimento seguido pela acdo, é o grande diferencial entre
compaixao e pena. Esta se extingue no sentimento, ndo é seguida pela acéo,
como ocorre com a compaixao. (p. 204-205.)

Boff (1999) compreende o cuidado nos seguintes termos: “Cuidar € mais que
um ato; é uma atitude. Portanto, abrange mais quem um momento de atencao, de
zelo e de desvelo. Representa uma atitude de ocupagdo, preocupacao, de
responsabilizagao e de envolvimento afetivo com o outro” (p. 33; grifos do original).
Essa perspectiva do cuidado implica necessariamente em nova pratica e relacao
profissional com o outro. Ao invés de ser uma ac¢ao isolada (como a injecdo ou
prescricdo de analgésicos), € uma atitude genuina na lide diaria com pacientes e
familiares. O cuidar, segundo a visdo do autor, € uma expressao de humanizacao na
saude, ja que propde uma atencao afetiva com a pessoa que esta doente.

A atencdo afetiva € considerar o paciente como um ser humano que nao se
limita a uma patologia e que esta inserido no ambiente hospitalar. E uma pessoa de
potencial, limites, dor, sofrimento, vida e que tem o direito de ser respeitada como
cidada. Essa atencao afetiva ndo exclui a pericia técnica, mas exalta a relacéo entre
dois seres humanos que se encontram com um objetivo comum: amenizar a dor e 0

sofrimento. A esse respeito, Puggina (2004) alerta que:

Se somos realmente profissionais da area de saude, preocupados com o
ser humano, temos de desenvolver meios, instrumentos, técnicas,
habilidades, capacidade e competéncia para oferecer a esse ser humano
oportunidade de uma existéncia mais digna, mais compreensiva e menos
solitaria. (2004, p. 22.)
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1.9 Objetivos

A pesquisa € um processo que deve comecar com a incerteza e com o
desafio, e ndo com o objetivo de verificar uma certeza definida a priori.
(GONZALEZ REY, 2005, p. 88.)

Objetivo Geral

» Desenvolver um modelo tedrico de A¢des Educativas sobre a Vida e o Morrer a
partir das producfes subjetivas de profissionais da saude, inseridos no

contexto de Cuidados Paliativos.

Objetivos Especificos
» Explicar como o0s processos subjetivos de outros espacos, vivéncias e
dimensdes sociais desses profissionais se configuram em seus servicos e
acdes no contexto de Cuidados Paliativos;
= Compreender a relacéo entre assisténcia e educacao em Cuidados Paliativos;
= Apresentar uma proposta educativa sobre o principio da vida na area de

Cuidados Paliativos.
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Metodologia

2.1. Epistemologia Qualitativa

A arte da pesquisa consiste muito em relacionar, em permitir o crescimento
de um modelo tedrico a partir dos multiplos caminhos que em seu confronto
com o empirico abre ao pesquisador. (GONZALEZ REY, 2005, p. 50).

A subjetividade como objeto de estudo nas ciéncias foi renegada por varios
motivos, dentre eles pode-se citar a “metodolatria”, isto é, a desqualificagdo do
pesquisador na condicdo de sujeito criativo no percurso da pesquisa, e a negacao
da ciéncia como uma producdo social. Tendo em vista a minha proposta de
desenvolver um modelo de acfes educativas sobre a vida e o morrer, a partir das
producdes subjetivas de paliativistas, é fundamental a ado¢cdo de um referencial
epistemoldgico e metodologico que abarque a complexidade, a recursividade e a
dinamicidade implicadas no contexto desta pesquisa qualitativa.

Ha um conjunto variado de possibilidades para o desenvolvimento de
pesquisas qualitativas, tais como a fenomenologia, a hermenéutica, a analise do
discurso, entre outras. Contudo, Gonzalez Rey desenvolveu a Epistemologia
Qualitativa (EQ), tendo em vista a especificidade da subjetividade enquanto objeto
de estudo. Assim, o presente estudo serd realizado a partir da Epistemologia
Qualitativa que, sem duvida, esta intimamente ligada aos principios da Teoria da

Subjetividade.
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A reflexdo epistemoldgica para o desenvolvimento desta tese justifica-se pelos
inlmeros caminhos que a subjetividade abre para mim como pesquisadora, por iSso
€ essencial que no desenvolvimento da pesquisa sejam apresentadas as formas da
construcdo do conhecimento, destacando a complexidade implicada no objeto de
estudo: os processos subjetivos da equipe paliativista. Aléem disso, a énfase nos
processos de construcdo do conhecimento é uma maneira clara de apresentar a
processualidade do conhecimento cientifico, distanciando-se dos principios
deterministas e objetivistas difundidos por outras referéncias metodolégicas.

No ambito das discussdes académicas da contemporaneidade € indispensavel
legitimar a processualidade do conhecimento cientifico, uma vez que prevalece
como verdade nas producdes cientificas somente as pesquisas com estreita relacéo
entre os dados, sendo a validade e a confiabilidade das mesmas confinadas aos
instrumentos utilizados.

No plano epistemolégico, € evidente que o tema subjetividade ndo pode ser
estudado a partir de referenciais fundados no positivismo, cartesianismo, empirismo,
na légica da universalizacdo, determinismos e amostragens. A esse respeito,

Gonzalez Rey (2005) argumenta:

[...] os fundamentos epistemoldgicos definidos pela Epistemologia
Qualitativa sdo os que definem o tipo de metodologia qualitativa que
empregamos para o estudo da subjetividade. A realidade estudada é
responsavel pelos processos de construgdo do conhecimento implicados
nas pesquisas sobre a realidade. (2005, p. 33.)
Esse estudo foi realizado mediante a expressdo de cada sujeito participante,
seu interesse e envolvimento com a complexa trama de sua propria expressao.
Dessa forma, busca-se resgatar a singularidade do sujeito, o que implica na

valorizacdo do mesmo na qualidade de ser humano a partir de uma relacéo

dialogica. O acompanhamento da expressao do sujeito requer uma mudanca radical

94



de referencial epistemologico, que Gonzalez Rey (2005) afirma ser uma transicdo da
epistemologia da resposta para a epistemologia da construcdo, ou melhor, ndo basta
0 sujeito fazer uma afirmacédo para que ela seja considerada em sua substancia, ou
gue a mesma seja linear aos processos subjetivos. Assim, a expressao do sujeito foi
assumida enquanto momento de um processo sistémico e dinamico, e ndo como
verdades pontuais e objetivas da vivéncia deste sujeito.

Outra importante consequéncia deste referencial epistemoldgico refere-se ao
desenvolvimento da pesquisa e do lugar do pesquisador, que também é um sujeito
da pesquisa. A pesquisa ndo é concebida como um processo linear que segue,
rigidamente, sequéncias idealizadas e, anteriores, ao contexto empirico. E por este
motivo que as Ac¢des Educativas sobre a Vida e o Morrer foram desenvolvidas
processualmente com a equipe paliativista durante a propria pesquisa. Essa
proposta € um importante diferencial uma vez que valoriza as producdes subjetivas
da prépria equipe, que foi a base para o desenvolvimento de um sistema educativo.

Além disso, esse sistema educativo (compreendido como a configuracao de
varias propostas educativas) se constitui com as minhas ponderacdes acerca das
producdes subjetivas, produzidas no cenario de pesquisa, em que assumi meu lugar
de sujeito. E por esse motivo que a EQ caracteriza a pesquisa como um processo
dindmico e dependente da participacdo auténtica tanto do sujeito participante, como
do pesquisador, que também é considerado sujeito: “[...] ele [refere-se ao
pesquisador] passa a ser o centro de decisbes de toda a pesquisa, a qual se
estrutura baseando-se na forma pela qual organiza a informacéo e suas decisdes ao
longo do processo” (GONZALEZ REY, 2005, p. 47).

A pesquisa esta imbuida do olhar do pesquisador-sujeito, da sua

emocionalidade e processos subjetivos, que participam dos caminhos escolhidos
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para a investigacdo. Tal viés confirma a ndo-neutralidade na pesquisa cientifica,
tornando-a produto humano. ** Vale ressaltar que este lugar privilegiado ao
pesquisador € escasso em outras vertentes cientificas, conforme atesta Neubern
(2005, p. 74): “...] ao longo da histéria da ciéncia, um ser pensante, autbnomo e
critico diante dos proprios marcos tedricos parece consistir muito mais em excec¢oes,
que fizeram a diferenca, do que em um pressuposto epistemologicamente
assumido”.

Neste ponto € interessante justificar minha escolha pela EQ como referencial
epistemoldgico e metodoldgico desta pesquisa, porque percebo que a partir dele é
possivel uma grande liberdade no pensar do pesquisador, algo totalmente
rechagcado por inUmeras frentes cientificas, conforme exposto anteriormente por
Neubern (2005), que impdem receitas rigidas, verdadeiras camisas de forca, que
devem ser atendidas sem qualquer questionamento pelo autor da pesquisa,
eximindo-o de participar, tanto intelectual quanto emocionalmente da propria
pesquisa. Assim, a escolha da EQ como eixo principal da minha pesquisa relaciona-
se a possibilidade de imprimir nela minhas préprias aspira¢cdes, indagac¢des, duvidas
e criticas, ou seja, esta pesquisa tem minha plena participacdo. A esse respeito

Gonzalez Rey faz uma interessante analise sobre o “fazer-ciéncia”:

[...] a ciéncia nédo é so racionalidade, € subjetividade em tudo o que o termo
implica, € emocéo, individualizacdo, contradi¢cdo, enfim, é expressao integra
do fluxo da vida humana, que se realiza através de sujeitos individuais, nos
gquais sua experiéncia se concretiza na forma individualizada de sua
producéo. (2002, p. 28.)

*Nos limites desta pesquisa, enfatizo a importancia da ciéncia enquanto uma producdo humana e
ndo somente uma atividade técnica e dissociada de emocionalidade e ideologias. Ao propor uma
pesquisa que valoriza a vida do paciente em Cuidados Paliativos, contando com a participacédo de
profissionais deste contexto, abro mdo de um estudo reduzido a aplicabilidade de instrumentos
objetivos e centrado numa mera coleta de dados para chegar a uma conclusdo preconcebida.
Diferentemente desta perspectiva, meu trabalho respalda-se em encontros dialégicos em que
reflexdes sobre pratica profissional, sentido da vida e morte, emocionalidades e valores estiveram
presentes, caracterizando assim a humanizacdo do fazer ciéncia, visando contribuir no
desenvolvimento de uma assisténcia a saude respaldada na dignidade do ser humano.
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A ‘liberdade do pensar” que expus esta em consonancia ao lugar do
pesquisador enquanto sujeito da prépria pesquisa, o que caracteriza a EQ como
uma estratégia epistemoldgica que rompe com uma tradicdo comum nas escolas
cientificas que, de forma geral, se converteram em espacos perpetuadores de
producado de identidades e de formas instrumentalizadas de praticas, que ocultam e
desvalorizam a producéo singular e subjetiva do pesquisador. Consequentemente,
ha o que Gonzalez Rey (2011) define por “tranquilidade dogmatica” em que o
pesquisador se exime da responsabilidade intelectual da pesquisa, convertendo-se
em mero aplicador de métodos de pesquisa, ao invés de assumir o papel que lhe
cabe: a de um ser humano que pensa sobre seu objeto de estudo. Diferentemente
da tranquilidade dogmética, a EQ sustenta a responsabilidade intelectual do

pesquisador:

A producgédo tedrica na pesquisa faz o pesquisador comprometer-se de forma
permanente, implicando sua reflexdo constante sobre as informagfes que
aparecem nesse processo. O pesquisador, como sujeito, ndo se expressa
somente no campo cognitivo, sua producdo intelectual € inseparavel do
processo de sentido subjetivo marcado por sua histéria, crengas,
representacdes, valores e todos aqueles aspectos em que se expressa sua
constituicio subjetiva. (GONZALEZ REY, 2005a, p. 36; grifo nosso.)

A nocdo adotada sobre subjetividade aponta para a necessidade de se
reconhecer os cenarios do préprio sujeito, cujas qualidades Unicas sdo expressas na
linguagem, comportamentos, interagbes interpessoais e nos sentidos subjetivos
produzidos, as quais denotam uma complexidade propria do humano (GONZALEZ
REY, 2007; NEUBERN, 2005).

Morin (1990) afirma que para uma teoria ter uma conotacdo complexa deve,
necessariamente, contar com uma recriagao intelectual permanente. Esta recriagao
intelectual pode ser compreendida a partir da responsabilidade intelectual e do

processo construtivo-interpretativo, propostos por Gonzalez Rey, sendo este Ultimo
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um dos principios basilares da EQ. Este processo construtivo-interpretativo
demanda pleno envolvimento com o cenario da pesquisa e as producdes subjetivas
produzidas pelo proprio pesquisador-sujeito. Sobre 0 processo construtivo-

interpretativo, Gonzalez Rey define:

O conhecimento é uma producdo construtiva-interpretativa, isto €, o
conhecimento ndo é uma soma de fatos definidos por constatacbes
imediatas do momento empirico. Seu carater interpretativo é gerado pela
necessidade de dar sentido a expressdes do sujeito estudado, cuja
significacdo para o problema objeto de estudo € s6 indireta e implicita. A
interpretacdo € um processo em que o pesquisador integra, reconstroi e
apresenta em constru¢des interpretativas, diversos indicadores obtidos
durante a pesquisa, 0s quais ndo teriam nenhum sentido se fossem
tomados de forma isolada, como constatagbes empiricas (2002, p. 31; grifos
do original.)

Pode-se verificar o atributo de complexidade na EQ no que concerne a
utilizacdo das informacfes construidas na pesquisa. Apesar da forte tradicéo
cientifica em que as informacdes obtidas devem se transformar em dados
conclusivos e classificaveis, a EQ propde a nocdo de indicador, que é uma unidade
hipotética desenvolvida pelo pesquisador-sujeito e que possibilita avancar no
desenvolvimento da inteligibilidade do tema em questéo.

Para que seja possivel este processo de construcdo e interpretacdo, é
necessario um fluir nas producgdes subjetivas do sujeito participante da pesquisa.
Deste modo, € fundamental que antes do inicio da investigacdo cientifica, se
estabeleca um vinculo entre o pesquisador e sujeitos.* Este vinculo pode ser

compreendido como uma empatia do sujeito com o pesquisador, interesse pela

®E possivel afirmar que este vinculo tenha conotagGes muito distintas, a depender, dentre outras
coisas, das configuracbes subjetivas que perpassam a relacdo entre pesquisador e sujeito de
pesquisa. Como exemplo, posso citar a pesquisa que realizei com adolescentes com cancer (SILVA,
2008): devido as condicdes de fragilidade fisica e emocional dos pacientes, e também da minha
postura pessoal e profissional perante a situacdo vivida por eles, estabeleci um vinculo afetivo,
respaldado no carinho e atencéo aos adolescentes participantes da pesquisa. Apesar de existir forte
rejeicdo ao que seja humano em outras propostas cientificas, neste caso meu afeto pelos pacientes
participantes nao dificultou o desenvolvimento da pesquisa. Na verdade, acredito que foi este vinculo
afetivo que propiciou amplo desenvolvimento de hipéteses e interpretacGes acerca das producdes
subjetivas dos mesmos diante do processo saude-doenca.
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pesquisa que sera realizada, vontade de ajudar, identificacdo com o tema etc., 0
qual deve culminar numa outra qualidade de vinculo, desta vez com a propria
pesquisa, em que o sujeito de pesquisa compreende 0s objetivos da mesma. Aqui é
interessante pontuar que a EQ esta em concordancia com os principios éticos de
pesquisa com seres humanos, em que o sujeito de pesquisa deve, desde o inicio da
investigacdo, compreender a esséncia da pesquisa na qual participara.

Quando o sujeito de pesquisa estabelece vinculo com o pesquisador e com a
investigacdo cientifica em si, certamente ele se posicionara ativamente neste
processo, que é fundamental para a legitimidade das informacdes que serao
construidas e interpretadas pelo pesquisador. Estas nocbes de vinculo com a
pesquisa e 0 pesquisador caracterizam o segundo principio da EQ, que Gonzélez

Rey denomina caréter interativo do processo de produc¢édo do conhecimento:

Esse segundo atributo da epistemologia qualitativa enfatiza que as rela¢des

pesquisador-pesquisado sdo uma condicdo para o desenvolvimento das

pesquisas nas ciéncias humanas e que o interativo € uma dimensao

essencial do processo de producdo de conhecimentos, um atributo

constitutivo do processo de estudo dos fendbmenos humanos. (2005a, p. 34.)

Nesta interacdo humana, com vistas a producédo do conhecimento, o diadlogo é

considerado via privilegiada para tal objetivo. Diferentemente da entrevista, em que

h& o estabelecimento de perguntas a priori pelo pesquisador, o didlogo pressupde

um processo continuo de troca de ideias, ou seja, pesquisador e sujeitos participam
ativamente da pesquisa.

A participacéo ativa dos sujeitos implicados na pesquisa pode ser assumida

como uma caracteristica do referencial complexo presente na EQ, uma vez que a

partir dos processos subjetivos desses sujeitos, a pesquisa toma novos percursos

gue ndo estavam previstos anteriormente, 0s quais se desdobram em outras
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perspectivas e se articulam em novas configuracbes subjetivas. Desse modo, a
pertinéncia do didlogo para esta pesquisa justifica-se pela abertura a diferentes
temas que constituem as complexas configuracbes subjetivas dos sujeitos

pesquisados, como reitera Gonzalez Rey:

A consideracao do carater interativo da producdo de conhecimentos outorga
valor especial aos dialogos que nela se desenvolvem e nos quais 0s
sujeitos se envolvem emocionalmente e comprometem sua reflexdo em um
processo em que se produzem informacfes de grande significado para a
pesquisa. Aceitar o curso dos dialogos abertos entre os participantes da
pesquisa pressupde estimular a discusséo dos sujeitos estudados entre si,
em um processo pelo qual o interlocutor facilita ideias e emocgdes que so
surgem ao calor da reflex@o conjunta e espontdnea em que se desenvolve a
vida cotidiana dos protagonistas. (2005a, p. 34.)

A opcao metodologica pelo didlogo como via privilegiada para o estudo da
subjetividade humana justifica-se também pela dinamicidade dos processos
subjetivos, os quais para serem analisados ndo podem se restringir as perguntas

aprioristicas do pesquisador, conforme argumenta Turato (2003):

Se queremos interpretar os sentidos e as significagbes que as pessoas
trardo a partir do assunto proposto, jamais poderiamos fechar
antecipadamente suas respostas em alternativas, porque deste modo nés
mesmos € quem as construiriamos a partir de nossa viséo teérica. (p. 316.)

Em diversos momentos desta tese enfatizo a relevancia da singularidade
como instancia privilegiada para o estudo da subjetividade humana. Além de
resgatar a especificidade do humano na pesquisa qualitativa, a legitimacdo do
singular rompe com a tradicdo cientifica que valoriza estudos realizados com
amostragens significativas. A legitimidade da pesquisa, seguindo as propostas da
EQ, refere-se a qualidade da expressédo do sujeito participante. Por este motivo é
fundamental que o vinculo seja estabelecido para o melhor desenvolvimento da
pesquisa, a fim de que o0 sujeito possa se expressar com naturalidade e sentir-se

parte integrante da pesquisa.
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Uma importante consequéncia da revitalizacdo do singular na pesquisa
qualitativa € discutir criticamente a relacdo estabelecida entre as conclusbes
cientificas e o momento empirico. Tradicionalmente, as pesquisas cientificas
pautam-se no ideal verificacionista, que implica em considerar 0 momento empirico
como o momento final da pesquisa. O momento empirico, segundo Gonzalez Rey:
“[...] ndo € uma expressao de uma ‘realidade em si’, sendo o resultado do confronto
da teoria com o que foi estudado no recorte de significagdo produzido pela teoria”
(2005, p. 32). Desta forma, a pesquisa orientada pelos rumos da EQ ndo assume o
ideal verificacionista, nem considera 0 momento empirico ou acumulativo como
critérios de legitimidade.

A revitalizacdo do singular culmina com a caracterizacdo da pesquisa como
producao tedrica, a qual pode ser compreendida como uma mobilizacao intelectual
do pesquisador no percurso da pesquisa que, de forma processual e dinamica,
constr6i modelos de inteligibilidade sobre o objeto de estudo. No plano
epistemoldgico, tais modelos coadunam com a impossibilidade de se esgotar a
compreensao do real semelhante ao que ele é. Os modelos de inteligibilidade,
conforme proposto pela EQ, refere-se aos novos olhares que o pesquisador —
constituido e constituinte de multiplos processos subjetivos — desenvolveu sobre um
aspecto do real, mas que nao tem uma relacao linear com o0 mesmo.

A significacdo da singularidade como nivel legitimo da produgdo de
conhecimento € o terceiro atributo da EQ, conforme assevera Gonzalez Rey
(2005a):

A reivindicacdo epistemoldgica da significacdo do singular na construcao do
conhecimento representa, na realidade, uma opc¢éo epistemolégica diferente
gue permite compreender a pesquisa qualitativa como um processo de
construgdo altamente dinamico, no qual as hipoteses do pesquisador estédo

associadas a um modelo teérico que mantém uma constante tensédo com o
momento empirico e cuja legitimidade esta na capacidade do modelo para
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ampliar tanto suas alternativas de inteligibilidade sobre o estudado como
seu permanente aprofundamento em compreender a realidade estudada
como sistema. (p. 13.)

Considerando que este estudo ndo esta, a priori, pautado em uma ordem,
deve, necessariamente, assumir os momentos informais como elementos legitimos
para a constru¢cdo do conhecimento. Uma vez que se reconhece a dinamicidade do
sujeito, durante a pesquisa podem surgir circunstancias inesperadas com conteudos
interessantes, 0s quais, por conseguinte, podem motivar discussdes pertinentes

para o desenvolvimento da pesquisa:

A utilizacdo do momento informal como um recurso legitimo para nossa
pesquisa respalda-se também na concepcdo de sujeito, que € um ser
dindmico por exceléncia e ndo é possivel prever seus comportamentos e
atitudes. Nos momentos informais o sujeito mostra-se a vontade e articula
ideias que possibilitam uma melhor compreensdo do nosso problema de
estudo. (SILVA, 2008, p. 71.)
A partir dessa explanacdo acerca do delineamento epistemoldgico,
apresentarei os instrumentos de pesquisa que estdo profundamente relacionados

aos atributos da EQ.

2.2 Instrumentos da Pesquisa Qualitativa

Tradicionalmente, as ciéncias fundamentadas no empirismo e no positivismo
privilegiam o0s instrumentos de pesquisa como vias primarias para alcancar o
fenbmeno estudado e, portanto, um recurso para a obtencdo de resultados finais
(GONZALEZ REY, 2004a; SILVA, 2008). Em tais perspectivas cientificas, é de
destaque o lugar assumido pelo instrumento de pesquisa, cuja escolha deve,
prioritariamente, passar pelo crivo da validagdo, sendo a legitimidade da pesquisa
vinculada a procedéncia instrumental. Esta énfase aos instrumentos de pesquisa,

Gonzalez Rey (2005a) define por instrumentalismo:
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[...] consideramos o instrumentalismo a coisificacdo do instrumento no
ambito da atividade cientifica na qual o instrumento é considerado como a
Unica via legitima para produzir informagdo na pesquisa. [..] O
instrumentalismo surgiu como uma necessidade derivada da busca pela
objetividade, valendo-se da neutralidade como principio reitor do uso de
instrumentos, por serem estes usados como mediador da relagdo do
pesquisador com o sujeito pesquisado, eliminando as “distorcées” que
podem aparecer como resultado do contato subjetivo pesquisador-
pesquisado. (p. 37-38; grifos N0ssos.)

Como atesta Gonzalez Rey, o instrumentalismo olvida o lugar “pensante” do
pesquisador, até mesmo 0S Seus processos subjetivos no percurso da pesquisa,

confirmando, portanto, a postura da neutralidade. Nesta perspectiva:

[...] as diferencas criativas dos pesquisadores s&o subordinadas a diretrizes
padronizadas para qualquer operacao metodoldgica; essas diretrizes devem
reportar dados comparaveis entre si, cujas fontes sdo os instrumentos com
suas respectivas exigéncias despersonalizadas que os legitimam [...].
(Gonzalez Rey, 2005a, p. 38.)

Ao considerar o instrumento como “a Unica via legitima para produzir
informacdo na pesquisa”, torna-se desnecessaria a reflexdo epistemolégica do
pesquisador acerca dos processos de construcdo do conhecimento, uma vez que o
préprio instrumento se basta, pois € mediante a utilizacdo deste recurso que é
possivel o acesso direto ao objeto de estudo em questéao.

A partir das informacdes atinentes a EQ, € impossivel compreender o
instrumento segundo as diretrizes das ciéncias tradicionais. Por essa razado, o
instrumento € compreendido como um meio facilitador para as producdes subjetivas
dos participantes da pesquisa, e hdo um fim em si mesmo, conforme diz Gonzalez
Rey (2005a): “[...] o instrumento € uma ferramenta interativa, ndo uma via objetiva
geradora de resultados capazes de refletir diretamente a natureza do estudado
independentemente do pesquisador”. (p. 42.)

Perante a caracteristica do instrumento enquanto meio facilitador e também a

sua flexibilidade, necessitando, portanto, da acdo do pesquisador, verifica-se que na
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perspectiva epistemologica adotada € desnecessaria (ou mesmo impossivel)
assumir o principio da verificabilidade e legitimidade do instrumento, conforme
postula as ciéncias tradicionais. Assim, o instrumento na EQ deve ser “maleavel” aos
movimentos da prépria pesquisa, as producdes subjetivas dos sujeitos e, inclusive,
ao processo construtivo-interpretativo empreendido pelo pesquisador. Dessa
maneira, 0s instrumentos ndo sao considerados como vias de producdo de
resultados finais, mas sim meios que facilitam a producdo de informacbes dos
sujeitos participantes da pesquisa.

Considerando-se a definicdo e caracteristicas do instrumento de pesquisa
propostos pela EQ, aliados aos objetivos deste trabalho, escolhi os seguintes
instrumentos: dindmica conversacional individual, discussdo de texto em grupo,
complemento de frases, momentos informais e observacgéo participante.

A dinamica conversacional aconteceu individualmente e em grupo com 0S
sujeitos da pesquisa. Nos encontros individuais, eu apresentava temas gerais para
iniciar a conversacdo e, a partir das informacbes de cada sujeito, incitava o
aprofundamento nas reflexdes. Inicialmente, os pontos que nortearam as conversas
foram: Como sera o sentido da vida quando se estd morrendo? Conte para mim sua
histéria como paliativista. Suas experiéncias com Cuidados Paliativos interferem na
sua forma de ver a vida? E sobre o ser humano?

A dindmica conversacional refere-se a uma qualidade de relacdo humana na
pesquisa qualitativa e ndo foi estabelecido um tempo fixo para sua realizac&o.
Porém, vale ressaltar que essa pesquisa foi realizada durante as atividades de
profissionais paliativistas em hospitais da rede publica de saude do Distrito Federal.
Deste modo, a conversacdo, e as demais atividades desta pesquisa, foram

condicionadas a disponibilidade dos profissionais. Por esse motivo, realizei somente
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uma reunido em grupo € na ocasiao foi lido o texto “Sobre a Morte e o Morrer”, de
Rubem Alves (anexo 1), a partir dai, o grupo pdde desenvolver reflexdes e debates.

Outro recurso que utilizei foi a observacao participante no contexto do servigo
de CP, guando presenciei consultas e a interacdo dos profissionais entre si, com
pacientes e acompanhantes. Tais momentos constituidos subjetivamente
possibilitaram diversas construcdes e interpretacdes.

O complemento de frases (Tabela Ill) € um instrumento de pesquisa composto
por um numero variavel de frases incompletas sobre diferentes temas, que
possibilita uma reflexdo ampla do sujeito sobre mdultiplos aspectos acerca da sua
vida, s6 que de forma indireta. Ndo se trata de um instrumento padronizado. O ideal
€ gue as frases sejam generalistas, possibilitando assim reflexdo de cada sujeito
participante. Utilizei esse instrumento apos as dinamicas conversacionais individuais
e orientei os paliativistas que escrevessem em cada frase 0 que viesse a mente no

momento da leitura. Poderia ser uma palavra ou frase e ndo haveria certo ou errado.

Tabela Ill - Complemento de Frases
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O complemento foi um recurso util para o estudo proposto, pois permitiu
analisar diferentes contextos da vida desses profissionais, além de possibilitar a
construcdo de hipoteses sobre as producdes subjetivas deles.

Os momentos informais, conforme mencionado, foram legitimos para o meu
estudo. Assim, situacBes comuns como conversas entre os paliativistas, palestras
proferidas por eles e encontros no hospital foram aproveitados para o
desenvolvimento de novas ideias e dinamicas conversacionais, que foram
integradas, posteriormente, na construcao de informacdes desta pesquisa.

Todos os instrumentos apontados foram utilizados de acordo com a
disponibilidade e interesse dos profissionais. Tais recursos integraram a minha
proposta acerca das Acoes Educativas sobre a Vida e o Morrer, pois 0S espacos
abertos pela utilizacdo desses instrumentos possibilitaram aos paliativistas reflexdes
criticas sobre diversos temas, além de ter sido uma oportunidade para compartilhar
vivéncias e emocdes com os demais colegas de profissdo — algo raro devido a rotina
dos trabalhos.

Além da minha participagdo nos encontros grupais e individuais e da
observacéo da rotina de trabalho desses profissionais, utilizei o diario de campo para
registro da dindmica da pesquisa, participacado dos sujeitos, suas reflexdes, minhas
percepcdes, emocOes e ideias. Considero este recurso Util para o processo

construtivo-interpretativo desta pesquisa qualitativa.
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2.3 Local e Cenario de Pesquisa

Apés aprovacdo de todos os critérios éticos de pesquisa com seres
humanos®’, esta pesquisa foi realizada com paliativistas lotados em hospitais da
rede publica de saude do Distrito Federal. As conversacfes individuais foram preé-
agendadas bem como a reunido em grupo. Algumas dinamicas conversacionais
individuais foram realizadas fora do ambiente hospitalar e a quantidade desses
encontros com cada paliativista ndo seguiu uma padronizacdo e dependia da
qgualidade das informacdes.

Esses paliativistas sdo lotados em diferentes servicos de CP: atencdo
domiciliar (que assiste pacientes oncoldgicos e ndo oncoldgicos); em ambulatorios
de CP; enfermarias de CP e Prontos Socorros.

Para a realizacao desta pesquisa foi fundamental a aproximacédo ao contexto
social destes profissionais, reconhecimento do meu papel enquanto pesquisadora, e
envolvé-los com os fins deste trabalho. Esta aproximacdo e envolvimento dos
sujeitos de pesquisa sdo definidos por Gonzalez Rey como cendrio de pesquisa,

conforme argumenta:

Entendemos por cenario de pesquisa a fundagdo daquele espaco social que
caracterizard o desenvolvimento da pesquisa e que estd orientado a
promover o envolvimento dos participantes na pesquisa. E precisamente no
processo de criacdo de tal cenario que as pessoas tomardo a decisdo de
participar da pesquisa, e o pesquisador ganhara confianca e se familiarizara
com os participantes e com o contexto em que vai desenvolver a pesquisa.
(20054, p. 83.)

A partir dessa definigcéo, verifica-se a importancia da construcdo do cenério de
pesquisa, que ndo é um sinbnimo de local da pesquisa: o0 cenario pode ser

compreendido como a criagdo de um clima que motive a pessoa a participar

¥’ Registrado no site do Plataforma Brasil pelo codigo 12965113.5.0000.5553
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voluntariamente da pesquisa qualitativa. Ja o local limita-se ao espaco fisico, onde
0S sujeitos de pesquisa se encontram e onde serdo realizados 0s principais

momentos da pesquisa.

2.4 Sujeitos Participantes

Todos os participantes da minha pesquisa sdo meus colegas de profisséo.
Acompanharam minha trajetéria académica e naturalmente convidei-os para
participar como sujeitos e todos aceitaram prontamente. Outros profissionais de
diferentes especialidades foram convidados, mas, por incompatibilidade de agendas,
somente seis colegas participaram, sendo cinco médicos e um enfermeiro. Destaco
que meu trabalho ndo se respalda em amostragem por especialidade, mas em
pessoas que trabalham em CP, suas experiéncias e reflexdes.

Os critérios de inclusdo para a pesquisa foram: colaborar voluntariamente
com a pesquisa, vinculo profissional ou educacional com CP, disponibilidade e
interesse para participar dos encontros com a pesquisadora. Os critérios de
exclusado foi ndo atender um ou mais critérios de incluséo.

Apbs explicacdo sobre os objetivos da pesquisa e assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido (anexo 2), realizei dindmicas conversacionais em
diferentes contextos: no hospital, na casa dos participantes, cafés, restaurantes.
Além disso, pude presenciar a realizacdo de palestras proferidas por alguns
participantes, atendimento ambulatorial e no pronto socorro e conversas informais
entre eles, materiais que foram Uteis para a construcao das informacdoes.

Realizei um encontro em grupo, com a presenca de cinco participantes. Essa

reunido durou cerca de 1h30. Nessa ocasiao lemos um texto (anexo 1) e os sujeitos
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fizeram uma discussdo a partir do texto, que foi desdobrada em outros assuntos
condizentes com experiéncias pessoais e profissionais.

O cenario de pesquisa foi constituido antes do convite oficial para a minha
pesquisa, pois, em diferentes momentos, comentei com cada um deles sobre o
desenvolvimento da minha pesquisa e todos demonstraram interesse pelos objetivos
do meu trabalho. Além disso, foi importante o vinculo profissional e de amizade que
tinha com todos os participantes. A partir do referencial epistemoldgico adotado, a
qualidade do vinculo foi fundamental para que outros temas surgissem no fluir das
conversacdes e nos encontros que tive com cada um. As conversas foram gravadas,
e varios temas surgiram desde a atuacao profissional e trajetéria de vida. Surgiram,
naturalmente, muitas emoc6es e ndo foi raro emocionar-me com as histérias
compartilhadas e alguns deles também choraram enquanto conversavamos. Abaixo,
destaco algumas informacdes gerais sobre cada participante:

Luisa, 52 anos, é médica especialista em clinica médica. Possui formacao em
homeopatia, meditacéo, reiki, floral. Atua como médica paliativista na enfermaria de
CP h& mais de dez anos. Idealizadora do movimento paliativista, € uma das
principais figuras para a criacdo deste servico no SUS/DF. Atualmente é preceptora
de residentes e estagiarios de medicina. Dedica-se a divulgagdo dos CP em
palestras e consultoria gratuita e informal em Brasilia e com profissionais de outros
estados. Desde a infancia possui referéncias importantes sobre amor ao proximo,
religiosidade e espiritualidade, com especial destaque a figura de sua mae, ja
falecida. E casada e tem uma filha de 20 anos.

Maria, 43 anos, é médica especialista em infectologia. Em sua trajetoria

profissional trabalhou com muitos pacientes com aids. Atualmente trabalha na

atencdo domiciliar, com pacientes oncologicos e ndo-oncoldgicos residentes no

109



Distrito Federal. E filha de médico do interior, evangélica, e seu primeiro contato com
pacientes em CP foi pela capelania hospitalar. E divorciada e n&o tem filhos.

luri, 39 anos, é enfermeiro especialista em UTI e CP. Participou diretamente
no desenvolvimento das enfermarias de CP, junto com a dr.? Luisa. Possui formacao
em medicina chinesa, florais, acupuntura, meditacdo. Seus pais sado responsaveis
por um centro espirita, no qual é voluntario. Considera-se espiritualista. E solteiro e
pai de um adolescente. Atualmente dedica-se a projetos de educacdo e realiza
palestras sobre CP no Distrito Federal.

Charles, 38 anos, é médico de familia e comunidade e paliativista. Trabalha
nas enfermarias e ambulatério de CP. E ateu, casado, e pai de trés meninas. Possui
personalidade forte, critico, e é conhecido na equipe pela sua inteligéncia e
resolutividade. E preceptor de residentes de CP e outras especialidades.

Leonora, 32 anos, € medica geriatra. Trabalha como médica em um Pronto
Socorro e no ambulatério de CP. Atua em CP ha um ano e meio. E preceptora de
residentes de CP e outras especialidades. Foi evangélica quando crianca e
adolescente. Conheceu praticas de meditacao por sugestédo de colegas paliativistas
e tem se dedicado a leituras sobre espiritualidade. E solteira e n&o tem filhos.

Beatriz, 31 anos, é geriatra e residente em medicina paliativa. Durante o curso
de medicina sua irméa teve um cancer raro; atualmente esta curada. Faz residéncia
nas enfermarias e ambulatorio de CP. Recentemente fez estagio em CP na cidade

de S&o Paulo. Recém-casada, ndo tem filhos, e é espirita.
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Construindo Informacoes

[...] os processos de construcdo e producao de informacdo representam,
neste marco epistemoldgico, um mesmo processo, no qual um orienta e
complementa de forma permanente o outro, colocando a prova a
capacidade ativa do pesquisador, no sentido de tomada de decisGes
durante o processo, definigdo de novos instrumentos em dependéncia das
necessidades que vdo emergindo no curso da pesquisa. (GONZALEZ REY,
2014, p. 33)

Seguindo o referencial da Epistemologia Qualitativa, a construcdo da
informacédo refere-se a um processo progressivo, dinamico, contraditorio e
inacabado. Nao ha a intencdo de apresentar uma verdade acerca das producdes
subjetivas dos sujeitos participantes, mas um esfor¢o de significar as configuracdes
subjetivas com vistas aos objetivos iniciais desse estudo.

Nesse processo progressivo as informagbes produzidas estao
necessariamente vinculadas aos processos subjetivos do préprio pesquisador,
destituindo assim o lugar da neutralidade cientifica. Dessa maneira, além do meu
lugar ativo como pesquisadora emana também a importancia da criatividade,
responsabilidade intelectual e envolvimento com o desenvolvimento da pesquisa.
Esse processo ndo se restringe as “construgbes cognitivas”, mas as minhas
experiéncias subjetivas como pessoa, psiclloga, paliativista, servidora publica e

pesquisadora, ao vinculo estabelecido com o0s sujeitos participantes, minhas

ideologias, crencas e pré-conceitos. Como nos dizeres de Gonzalez Rey (2014):

A producao de conhecimento, por sua vez, € um processo permanente de
nossa subjetividade que, de forma continua, provoca-nos, evocando
reflexfes e dulvidas constantes, posto que é expressao da configuragao
subjetiva de nosso cotidiano, cujos desdobramentos caracterizam as
permanentes construcdes intelectuais que geramos sobre esse saber. De
fato, o desenvolvimento de um caminho tedérico abre um processo mais
abrangente de producBes subjetivas que representam uma verdadeira
filosofia de vida. Dentre as atividades que ganham vida no processo de
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crescimento pessoal, quando estamos imersos num caminho de producéo
de saber, esta a forma com que as diversas leituras realizadas convergem
no desenvolvimento de novas ideias que passam, por sua vez, a alimentar o
caminho de nossa construcéo tedrica na ciéncia (p. 15).

Nesses anos de desenvolvimento do doutorado lido diariamente com
Cuidados Paliativos: sou responsavel pelo Nucleo de CP da SES/DF, trabalho no
ambulatério de CP do HBDF, sou pesquisadora sobre o mesmo tema e muitos dos
colegas paliativistas fazem parte do meu convivio pessoal. Assim, as construcdes
que serdo apresentadas estdo conjugadas as producdes subjetivas dos sujeitos
participantes; minhas experiéncias na gestdo de servicos de CP no Distrito Federal,
o sofrimento dos colegas paliativistas (e ao meu também) ao lidarem com a triste
realidade dos pacientes — que ultrapassam a dor fisica, mas que remetem a
situacbes existenciais profundas de abandono, violéncia doméstica, fé, esperanca
etc. Todos esses nucleos se articulam em sistemas subjetivos complexos e minha
ideia é desenvolver um modelo tedrico que embase acbes educativas sobre a vida e
0 morrer para essa classe profissional que tém muitos desafios e contribuicbes para
0s usuarios do sistema publico de saude: as equipes paliativistas.

Portanto, nesse capitulo apresentarei construcdes interpretativas das
informagdes que se desenvolveram em conversas individuais, discussées em grupo,
em momentos informais, anotacbes do meu diario de campo e complemento de
frases. Durante a construcdo das informacbes, observei a similitude de
determinados temas que surgiram durante as dindmicas conversacionais com 0S
participantes, e também de conteddos semelhantes presentes nos complementos de
frases. Essas informacdes foram destacadas e desenvolvidas em zonas de sentidos,
que segundo Gonzalez Rey (2005) séo “[...] espagos de inteligibilidade que se

produzem na pesquisa cientifica e ndo esgotam a questao que significam, sendo que
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pelo contrario, abrem a possibilidade de seguir aprofundando um campo de
construcéo tedrica” (p. 6).

Cada zona de sentido refere-se a campos de inteligibilidade produzidos no
curso da pesquisa qualitativa e que transpde a ideia de linearidade cientifica para
uma proposta que possibilita o surgimento de novas representacdes teoricas sobre o
tema em estudo. Destaco ainda que as zonas de sentido tém uma funcéo didatica
de organizacdo das minhas construcfes e que elas comunicam-se entre si e ndo

sao momentos estanques.

3.1. A (De)Formacéao do Profissional de Saude

Além de ser uma préatica médica formalizada recentemente no Brasil*®, os CP
enfrentam muitos desafios para serem incluidos na formac¢do dos futuros
profissionais. Devido a essa recém-oficializacdo, todos os médicos participantes
desta pesquisa conheceram os CP em outros contextos para além da formacao na
graduacéo, com excecao de Beatriz que escutou uma palestra sobre o tema durante
o curso de medicina, proferida pela Dr.? Luisa. luri, o enfermeiro participante,
conheceu os CP na pratica assistencial nas enfermarias e a partir de estudos
autodidatas.

Durante a conversa com Leonora sobre morte, ela desenvolveu uma reflexao
especifica a respeito da profisséo:

Giselle: E a morte pra vocé? Como que €?

**Como foi apresentado anteriormente na fundamentacéo teérica, a Medicina Paliativa foi considerada
como éarea de atuacdo médica em 2011, apesar de ser praticada ha muitas décadas em territério
nacional. Penso que essa movimentacdo da medicina respaldara outras profissdes da salde para
formalizar outras especializacdes, pois é consenso que ndo basta a formacao na area de saude: o
trabalho com CP demanda a assimilacdo de outras formas de pensar e agir com pacientes, seus
familiares e com a propria equipe.
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Leonora: Pra mim? Eu queria falar para os meus pacientes... O Brasil € um dos
piores lugares para se morrer no mundo. Entdo, assim, quando falo de misséo é a
gente conseguir fazer que 0s nossos pacientes tenham uma boa morte. Se
conseguir fazer isso, acho que a minha missdo estara cumprida. E a medicina é
muito ineficiente nesse sentido. Os médicos, principalmente, ndo aprenderam a
aceitar a morte e eles passam isso aos familiares. Entdo, a morte se torna um
evento muito traumatico na medicina ocidental e no Brasil; eu vejo isso diariamente
no Pronto Socorro. Eu queria muito conseguir superar isso. Que a gente pudesse
encarar a morte como um ritual que faz parte da vida.

Além da atuacdo como médica paliativista, Leonora é também médica de um
Pronto Socorro onde s&o recebidos pacientes com diferentes demandas e
gravidades. Realizar um tipo de assisténcia diferenciada nesse contexto € um
grande desafio para a profissional, pois além da quantidade de pacientes, faltam
recursos para assisti-los adequadamente e as equipes sado reduzidas. Leonora
menciona a baixa qualidade de morte em nosso pais e que, para modificar essa
realidade, teria uma conotacdo missionaria em seu contexto profissional.

Em outra ocasido, quando realizei uma reflexdo em grupo com os demais
participantes da pesquisa, Leonora mencionou novamente sua experiéncia no
Pronto Socorro com pesar e tristeza:

Leonora: Lendo esse texto e ouvindo vocés conversarem eu sO lembro do pronto
socorro onde eu trabalho... e lembro dos pacientes que estdo la: sendo vistos cada
dia por um médico diferente... por médicos que morrem de medo de serem
processados porque nao fazem vinculo com os pacientes. E a conduta la é
padronizada. Reanima todo mundo, entuba todo mundo, faz droga vasoativa em
todo mundo e manda para a UTI.

E interessante destacar que o texto lido em grupo (anexo 1) mencionava
varias situacdes de pacientes hospitalizados em iminéncia de morte, e Leonora traz
para O grupo suas experiéncias profissionais subjetivamente constituidas, com

elementos da subjetividade social das praticas médicas como a padronizacdo de

condutas e despersonalizacdo da assisténcia, justamente num momento de
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sofrimento e fragilidade dos pacientes. Inicialmente, poderia inferir que tais praticas
padronizadas trouxessem um alivio para o profissional da saude ao atender as
diretrizes preestabelecidas e ndo ter de se preocupar com as condutas terapéuticas.
Contudo, ela continua sua reflexao:

Leonora: Colocam varios dispositivos, sonda vesical, nasoentérica. E eu tenho
aguela sensacao de frustracdo o tempo inteiro quando eu t6 & no Pronto Socorro...
sinto muita tristeza em saber que isso é regra no Brasil. A maioria dos pacientes vao
morrer assim: longe da familia, invadidos, vao ter um fim de vida sem dignidade.

Os comentarios em analise de Leonora possibilita-nos compreender um
processo de objetificacdo das pessoas pelo sistema de salde, em que pacientes e
profissionais devem seguir protocolos sem questionamentos as burocracias e aos
fins que se pretendem alcangar. Sentimentos de frustracdo e tristeza,
compartilhados por todos os que estdo em um pronto socorro, que deveria ser um
local para amenizar o sofrimento e restabelecer a saude, € percebido como um
espaco de tortura fisica e emocional para aqueles que sdo obrigados a permanecer
ali — profissionais, pacientes e acompanhantes.

Surgem entdo desafios nesse interim, em que propostas educativas sejam
capazes de alcancar a administracdo da saude publica, revisar os protocolos
vigentes, criar espagos para escuta dos profissionais da salde e das necessidades
humanas dos pacientes. Possibilitar reflexdes sobre o “tipo” de assisténcia a saude
que tem sido oferecida & populacdo. Que salde é essa? E manter os sinais vitais?
Quais sédo as prioridades da gestdao? No complemento, em sua fala Leonora faz
referéncias ao sistema de salde e sua atuacao profissional:

Se eu fosse diretor do hospital, eu valorizaria 0s bons profissionais e fiscalizaria 0s
maus;
O sistema de saude € deficiente, corrupto, ineficiente e mal gerido.
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E interessante analisar que os conflitos vivenciados por Leonora também
decorrem do conhecimento dos principios de CP que sado totalmente distintos a
realidade vivenciada por ela no pronto socorro. Surge uma tensao sobre o ideal e a
realidade que ela enfrenta na pratica profissional. Novos sentidos subjetivos séo
produzidos e se integram ao contexto atual e a filosofia de trabalho que ela julga ser

a melhor para si e para os pacientes. Complementando interlocucéo, ela diz:

Os pacientes graves necessitam de avaliacdo e conduta individualizada para que

possa haver mais dignidade no morrer;

Quando eu morrer quero ter uma morte digna em ambiente digno, perto de pessoas

gue eu amo e que me amem, e saibam como cuidar e ter paciéncia de conviver

comigo e com meu sofrimento;

No final da vida deve haver o respeito, dignidade e amor.

As experiéncias de Leonora em CP — atendimento aos pacientes, estudos e
convivéncia com outros paliativistas, articuladas a outros momentos de sua vida —
constituem novos processos subjetivos que participam de sua atuacdo médica.
Quando ela esta no pronto socorro os principios de humanizacdo e assisténcia
integral ao paciente, tdo evidentes nos CP, sdo desvalorizados; essa tensao
promove a producdo de novas cadeias de sentidos subjetivos que se associam a
sentimentos de impoténcia diante do sistema rigido que ela tem de se submeter sem
guestionar. Todas as barreiras enfrentadas para exercer a pratica paliativista
impedem Leonora de assumir seu papel de sujeito neste contexto. Na reunido em

grupo, ela compartilhou uma experiéncia dolorosa vivida no pronto socorro:
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Leonora: Tinha uma senhorinha que parecia muito com a minha avo, eu tive muita
transferéncia com ela. Ela tinha TEP>® cronico e ndo ia melhorar, ia precisar de
oxigénio, e ndo estava melhorando; ficou meses la. E ndo saia do pronto socorro e
nenhuma das especialidades queriam ela. Ai um dia fui nela e perguntei: “Como a
senhora ta? O que a senhora ta precisando?”. Ela disse: “Doutora, deixa eu ir pra
casa?” (choro). “Mas a senhora vai precisar de oxigénio”. E eu sabia que ela ia
morrer |a no pronto socorro. “Mas doutora, eu sei que eu ndo vou melhorar, deixa eu
,

ir pra casa?”, e eu ndo podia deixar ela ir pra casa. Porque tem muita burocracia,
enfim, a gente esbarra em muita coisa.

Enfrentar a realidade de despersonalizacdo e abandono dos pacientes e a
frustracdo de ndo ser sujeito em sua pratica profissional sdo elementos que se
integram em producdes subjetivas e configuram sentimentos de tristeza e frustracéao
e que podem, inclusive, impactar na qualidade da atividade profissional. Apesar
dessas experiéncias, os complementos de frases de Leonora apresentam também
outros contornos:

Foi inesquecivel quando passei no vestibular;
Minha profissdo é a minha missao e meu sustento;
Minha especialidade me fez olhar para meus pacientes de forma mais holistica;

As configuracBes subjetivas sobre a atuacdo profissional de Leonora sao
contraditorias e constituidas subjetivamente por diferentes circunstancias da vida
pessoal, profissional e histérica, e se atualiza no contexto atual de sua pratica seja
no pronto socorro, no ambulatério de CP e na relagdo interpessoal com outros
paliativistas e pacientes. As reflexdes sobre sua escolha profissional foram também
compartilhadas em um momento informal enquanto conversava com outro médico:

Médico: E se tirassem o Cuidado Paliativo da sua vida vocé se sentiria completa?

Leonora: Nao... porque agora é a minha missao (choro)... € o que da sentido, 0 meu
sentido. Eu ndo sei como surgiu esse clique... foi progressivo. Comegou na clinica,
descobri que eu nao tinha medo desse paciente e que eu queria ficar com eles e

% Tromboembolismo Pulmonar Crdnico — trombose dos vasos do pulmao e que causa insuficiéncia
respiratoria.
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cuidar deles (choro) diminuir o sofrimento deles. Porque eu via que eles ficavam
abandonados, todo mundo tinha medo e eu n&o tinha medo. Eu s6 ndo sabia como
ajudar eles. E eu estou aprendendo agora...

Neste trecho, em que ha expressdo emocional da médica Leonora, varios
elementos apontam para a sensibilidade dela diante do sofrimento desses pacientes
gue nao sao assistidos devidamente. Ela diz do medo que existe entre os demais
profissionais perante esses pacientes e que ela sentia que poderia fazer algo
diferente. Assumir a propria fragilidade e mencionar o medo de outros meédicos
possibilita uma reflexdo sobre status e onipoténcia médica presentes na
subjetividade social da instituicio médica, que estabelece que esses profissionais
sdo sempre capazes de lidar eficientemente em situacdes extremas mas que ao
mesmo tempo nega-se a condicdo humana — como o sentir medo e ndo saber como
proceder.

Quando Leonora afirma que poderia fazer algo por esses pacientes e que nao
tinha medo deles, mudltiplos processos subjetivos acontecem no curso dessa
experiéncia em que estdo configurados complexamente diversos sentidos subjetivos
do momento atual quando se depara com um paciente grave, com sua historia
pessoal, formacdo profissional, e também com elementos da subjetividade social
referentes as condutas que deve proceder no hospital e a maneira como os demais
profissionais agem em tais circunstancias.

Sobre essa fala de Leonora, h& referéncia ao hiato na formacéo profissional:
“Porque eu via que eles ficavam abandonados, todo mundo tinha medo e eu nao
tinha medo. Eu s6 ndo sabia como ajudar eles. E eu t6 aprendendo agora...”. Além
do movimento humanitario de Leonora, o comportamento dela nédo se restringe tao
somente pelo sofrimento dos pacientes e pode ser compreendido a partir de

diferentes elementos de sua histéria de vida. Em uma de nossas conversas Leonora
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contou sobre sua entrada na medicina, e ela trouxe o tema sobre seu
relacionamento familiar e personalidade:

Giselle: Quando € que surgiu seu interesse pela medicina? Porque vocé € muito
racional... Tem médico na sua familia?

Leonora: Nao. Essa minha personalidade de querer ser muito correta vem |4 da
infancia. Tem um excesso de cobranca por parte dos meus pais, e uma sensacéo de
abandono e de nao ter sido desejada por eles. Isso fez com que eu fizesse de tudo
para ser amada por eles. Entdo, eu sempre fui uma pessoa muito correta, melhor

aluna, oito pra cima, organizadinha...

Leonora pontuou a sua necessidade de ser valorizada pela familia e de ter
algum tipo de destaque pela sua eficiéncia, seja na escola, pelo bom comportamento
como filha. Ser uma boa aluna e filha também tem repercussdo no ser médica
paliativista, que € um papel dificil, escasso entre os médicos e que promove um tipo
de assisténcia diferenciada, humanizada e que poucos profissionais se sentem
aptos. Neste exemplo a configuracdo subjetiva referente a atuacdo médica agrega
elementos técnicos e filoséficos dos CP e também da biografia dela. Esses
processos ndo sdo conscientes e também se articulam ao momento atual e
passado, simultaneamente, que confere uma qualidade complexa e recursiva dos
processos de configuracdo subjetiva da pratica médica. Assim, a atuacdo de
Leonora com pacientes em CP ultrapassam o contexto assistencial, pois é
subjetivamente constituida por elementos biograficos singulares e historicos. Sobre
a experiéncia da pratica medica, retomo a reflexdo de Gonzalez Rey (2011) ao
afirmar que: “nenhuma experiéncia humana € unidirecional, todas elas envolvem
multiplos processos subjetivos que conduzem a novas configuracdes subjetivas no

curso dessa experiéncia” (p. 61).
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O desafio de lidar com pacientes graves surgiu, também, na dinamica
conversacional com Beatriz:

Beatriz: E como eu disse a gente n&o é preparado para tratar de sinais e sintomas,
pra ver o sintoma em si independente do que esta por tras. Na faculdade a gente
aprende a ver o sintoma que vem de algum lugar, de alguma sindrome, de alguma
hipotese e que eu tenho que resolver. Mas perai. Aquela coisa 14 do fim ndo d& pra
resolver. Entdo vamos tratar do sintoma porque vai dar conforto para o seu paciente.
E isso a gente ndo aprende na faculdade de jeito nenhum. E isso € uma coisa que
deveria estar la no comeco, na formacado. A gente deveria saber pra que dor pode-se
usar opioide, que é seguro. Ainda existe muito preconceito pra usar opioide.

Os CP promovem mudancas paradigmaticas profundas na assisténcia a
saude humana, justamente por assumir a impossibilidade de curar uma doenca e ao
mesmo tempo enfatizar a importancia de se controlar devidamente sintomas e aliviar
o sofrimento em suas diversas nuances. Como a formacdo médica se pauta huma
pericia técnica e na cura de doencas, quando este profissional se vé diante de
pacientes com doencas ativas e ndo responsivas a tratamentos curativos, surge 0
impasse e que muitos afirmam néo ser possivel fazer mais nada por esses doentes.
Contudo, esses pacientes ainda demandam cuidados, pois estdo vivos. Aqui se Vé 0
impasse da pratica médica cujo enfoque restrito a patologia dificulta promover
qualidade de vida.

E qual seria essa nocao de vida compartilhada por estudantes das ciéncias da
saude e pelos profissionais? Em um momento informal no ambulatério de CP
conversei com um paciente que aguardava consulta. Sorridente, ele dizia que iria ter
consulta com o Dr. Charles, e se referia a esse médico como “meu amigo”, e que iria

pegar mais morfina. Esse paciente teve mieloma multiplo e foi desenganado pelos

médicos da onco-hematologia que |lhe disseram que ndo viveria mais que dois
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meses (ja havia passado cinco anos desse atestado médico). Além do tempo curto
de vida, os médicos também Ihe disseram que nado voltaria a andar. Nesse
momento, ele se levantou e andou de um lado para o outro, batia a bengala com
forca no ch&o dizendo: “Olha so, eu t6 andando! Os médicos estavam errados! Eles
erraram! E eu vou voltar a dangar forro”.

Esse exemplo desconstroi a proposta biomédica circunscrita a cura organica,
inclusive a previsibilidade de tempo de vida. Novamente questiono: que vida?
Apesar desse paciente estar em tratamento paliativo para controle de dor e
sintomas, sente-se feliz por poder caminhar, de ter acesso a medicacdo e sente-se
vivo por ter um projeto de autossuperacdo: além de caminhar tem o projeto de
dancar. Isso também é vida, inclusive o lugar de sujeito que ele ocupa ao questionar
0 prognédstico dos médicos, a partir da sua prépria experiéncia de vida, quando
voltou a andar e continuar seu tratamento de saude no ambulatério de CP.

Uma formacao profissional pautada no modelo cartesiano impede um olhar
para a complexidade humana. Ao iniciarem suas atividades, esses profissionais se
deparam com demandas que ultrapassam a limitada formacédo tedérico-técnica: sdo
pacientes que além da doenca fisica atravessaram o martirio de tratamentos
sofriveis e que ndo promoveram a cura tantas vezes prometida. Esses pacientes
foram, outrora, pessoas inseridas em determinado contexto social, profissional e
religioso, e hoje s@o obrigados a cuidarem somente da doenga e ndo da saude. E
essas mesmas pessoas compartilham muitas coisas além de sintomas e dor, mas o
sentimento de abandono, a falta de recursos financeiros para necessidades basicas
e medicamentos, do descaso de outros profissionais e a desesperanca/satisfacéo de

estarem em um novo tratamento, desta vez o paliativo.
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Toda essa realidade que nédo se Ié nos compéndios cientificos, tampouco
discutida pelos académicos, surge abruptamente na vida desses profissionais,
exigindo-lhes uma resolucdo, que ultrapassam técnicas, teorias e protocolos, com
uma nova proposta na assisténcia a saude: o cuidado humano para outro humano.
S&o a partir desses desafios que surge a necessidade de acdes educativas que
possibilitem produgdes subjetivas que ultrapassem a noc¢éo da patologia, sintomas e
dor, e que promovam reflexdes em torno da qualidade de vida humana. Essas agoes
nao se restringem a propostas de instrugdo, mas a experiéncias humanas com o
paciente: pelo dialogo sobre a trajetoria de vida, valores culturais, concepcdes
religiosas e espirituais, experiéncias de vida positivas e negativas, projetos futuros
etc. Nas conversas com 0s sujeitos participantes houve referéncias sobre a
deficiéncia na formacdo humanizada que acolhe o paciente em sua integralidade e
também a falta de conhecimentos para o controle de sintomas:

Beatrizz. Como eu te disse, quando as pessoas sabem que € um paciente em CP
viram as costas e saem. Quando eu lembro da minha residéncia em clinica me ddi,
porque eu estava la, os outros residentes também, eu ndo sabia o que fazer,
ninguém sabia. E eu me lembro de coisas que a gente fazia que era iatrogenia. E
nao era paciente oncoldgico, mas era de CP. E a gente fazia coisas que ndo eram
cabiveis. Ninguém sabia fazer diferente. E eu penso que outros colegas podem
passar pela mesma coisa também.

Leonora: Eu néo tive contato com os CP na faculdade, infelizmente ndo somos
introduzidos em CP nesse tema na faculdade, nem eu nem meus colegas. Nada!
Nem na residéncia de clinica também nao tinha nada. SO0 que notei que eu comecei
a me interessar por pacientes em sofrimento. Diferente dos meus colegas que
preferiam um raciocinio clinico, avaliar diagnéstico e focar a cura, eu me interessava
muito pelo sofrimento dos pacientes, principalmente dos pacientes que n&o tinham
cura ou pelos pacientes que tinham muitas doencas, mas que a maioria dos médicos
nao se interessava, porque davam muito trabalho.

Os trechos acima denunciam o despreparo dos médicos recém-formados e a
angustia por ndo saberem agir com pacientes graves, inclusive o bem-estar que
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pode ser promovido pelo didlogo com pacientes e, também, com o conhecimento de
medicamentos e técnicas que amenizam o sofrimento. Esta falta de treinamento e
discussdo sobre finitude nos cursos de saude relacionam-se a formacdo de
“curadores de doencgas” ao invés de “profissionais que cuidam de seres humanos”.
Como os CP se apoiam nesta ultima vertente, talvez seja esse diferencial que varios
paliativistas consideram sua pratica profissional como uma missdo ou realizacao
pessoal que se pauta para o cuidado de todos, inclusive de pacientes
marginalizados.

A condicao clinica do paciente em CP ndo € estatica e pode variar muito, a
depender de varias situacdes, desde o avanco da doenca, estado emocional do
paciente, administracdo de drogas, desconforto etc. Ha pacientes que buscam o
servico ambulatorial de CP andando, conversando e sorrindo. Contudo, chegam
nesses servicos pacientes em cadeiras de rodas ou macas, caquéticos, com dor
aguda, desassistidos, com tumor secretivo, fétido e sangrando. Ou estdo também
nas enfermarias com deformacdes devido o avanco da doenca e extremo
sofrimento. Para lidar com essas situacdes extremas, a formacdo tradicional é
insuficiente, sendo necessario um processo educativo que possibilite o
desenvolvimento pessoal para uma atuacdo pessoal pautada na atencdo humana e
ética e que proporcionem qualidade de vida até a morte.

S80 esses elementos que se articulam em diferentes configuracdoes de
sentidos subjetivos na vida dos paliativistas, quando se deparam com situacdes
extremas de dor e sofrimento, e que culminam na compreensao da propria profisséo
COMO uma missao ou com uma conotacao espiritual. No complemento de frases
Maria escreveu: minha profissdo uma_dadiva. Com o intuito de aprofundar nesse

tema, iniciei outra conversa:
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Giselle: Vocé colocou assim, minha profissdo uma dadiva.

Maria: Com a minha profissdo eu me sinto muito realizada. Eu queria fazer medicina!
E eu chorei tanto na minha colacédo de grau. Eu acho que a vida € assim, vocé se
propde a fazer uma coisa e aparecem pessoas que agregam e pra somar na sua
vida. Em todo lugar que eu fui Deus sempre colocou um anjo pra cuidar de mim. Eu
ndo tenho mais medo de nada. Eu realmente agradeco todos os dias e em varios
momentos quando eu ajudo alguém, e na maioria das vezes que as pessoas me
ajudam, ou quando eu aprendo alguma coisa com 0s pacientes. Eu acho que a area
da saude traz muito isso... ndo é sO reconhecimento mas é a possibilidade de vocé
poder ajudar.

Nesse trecho Maria destaca a realizacdo pessoal de poder ajudar as pessoas
e sua relacdo com Deus. E possivel compreender essa conotacdo da pratica da
medicina como uma dadiva a partir da andlise de elementos configurados na
subjetividade social referentes a assisténcia a satde humana, especialmente aos
pacientes graves, em terminalidade ou em grande sofrimento que sao
desconsiderados enquanto seres humanos. Quando ela assume outra postura e se
compromete com esses pacientes, com o intuito de |Ihes minorar o sofrimento,
surgem novas producdes subjetivas com um sentimento de mais valia, de se sentir
uatil e de exercer a profissdo como um “sacerddcio” ou compreendé-la como uma
“dadiva”.

Por outro lado, Charles teve uma trajetéria particular no exercicio da
medicina, pois antes de realizar este curso ja tinha outra profissdo e que Ihe garantia
o sustento. Contudo, ele disse em uma conversa individual:

Charles: Eu ja estava satisfeito com o meu trabalho, ndo queria mudar nem fazer
outro concurso. Mas resolvi estudar uma coisa divertida, que me estimulasse, e que
fosse algo ludico para mim. E ai resolvi fazer vestibular e que fosse impossivel de
passar. Ai fiz pra medicina e passei. Mas também néao foi s6 isso. Eu também tinha
saido de um grande projeto no meu trabalho que tinha me deixado muito orgulhoso,
mas eu nao tinha nenhuma possibilidade de ascensédo na minha carreira que € muito
horizontal. Ai me senti um pouco desestimulado depois do fim desse projeto e foi
coincidindo... ai entrei pra medicina. Iniciei achando que n&o iria terminar o primeiro

ano, mas foi indo e consegui.
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O exemplo de Charles possibilita compreender as diferentes configuracfes
subjetivas sobre a pratica profissional. Diferente dos demais paliativistas que
conferem uma conotacdo missionaria referente a atuacdo com pacientes, ele
considera o exercicio da medicina uma alternativa para sua vida profissional, e uma
atividade estimulante e lidica. No desenvolvimento dessa conversa, Charles iniciou
outro tema sobre a descoberta dos CP:

Charles: Depois que terminei medicina fiz prova pra residéncia de medicina de
familia, porque eu tinha certeza que era o0 que eu queria. Pela doutrina, pelos
principios e sou apaixonadissimo. Fiz a prova, passei, e no meio da residéncia de
medicina de familia meu antecessor da residéncia tinha feito um estagio no
ambulatério de CP. Como eu sabia que CP era uma das trés subespecialidades da
medicina de familia eu quis conhecer mais um pouco. Uma médica de familia me
disse da Dra. Luisa no hospital onde tem internagéo para pacientes em CP e fiz um
estadgio como médico de familia l4. Fiqguei um més nesse hospital e fiquei
apaixonadissimo. Acho que a Dra. Luisa € uma figura chave nisso porque o més que
passei aqui sob os cuidados e ensinamentos dela me fizeram ficar louco por esse
negocio.

Charles é conhecido entre os paliativistas pelo seu raciocinio légico e
resolutividade. Seu interesse pela medicina foi vivenciar experiéncias profissionais
estimulantes e desafiadoras. No seu percurso académico deparou-se com a Dra.
Luisa, médica do hospital de internacédo de pacientes em CP oncolégicos. Durante a
mesma conversa com Charles perguntei quais foram os ensinamentos dessa médica
gue o influenciaram, e ele respondeu:

Charles: Ah, sei la... acho que a forma dela tratar os pacientes, de encarar o trabalho
com os CP, a energia dela com isso, 0 sentimento, de atender uma necessidade do
paciente que € mal atendida. Eu senti que ela fazia uma coisa que as pessoas
precisavam muito e que ela sabia fazer direito. Em todos os sentidos. No sentido
técnico, a abordagem dela... isso tudo pra mim foi perfeito. E um icone pra mim e

nao ha duvida... me encanta muito.

E relevante considerar que Charles ¢ um médico motivado por desafios em

sua vida pessoal e profissional. Nesse trecho ele menciona uma caracteristica
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pessoal da Dra. Luisa, o cuidado que ela dedica aos pacientes e que nao esta
descrito em manuais ou protocolos. Justamente a abordagem humana e o carinho
promovidos por essa médica configuraram-se em novos sentidos subjetivos sobre o
ser médico na vida de Charles, motivando-o a realizar outra residéncia com ela.
Talvez pelos desafios inerentes aos CP que transcendem a técnica por si s6, mas
pelo ideal do cuidado dedicado as pessoas que sofrem podem se configurar para

Charles enquanto desafios profissionais.

3.2. O Lugar do Paliativista na Instituicdo Médica: Contradicbes de seu

Exercicio Profissional

Apesar da indicacdo de os CP serem implementados desde o diagndstico
para pacientes com doencas que ameacam a vida, a realidade é diferente, e quando
esses pacientes sdo inseridos nos servicos de CP, encontram-se em estagio muito
avancado de doenca e ndo responsivo ao tratamento curativo. Geralmente sdo
encaminhados para o atendimento paliativo por outras clinicas devido a dor e
sintomas de dificil controle. Num primeiro contato, € possivel observar que além dos
sintomas fisicos, outras demandas séo nitidas: pacientes com expressao de tristeza,
soliddo, com fome, sem medicacdo, com tumores secretivos, fétidos, e a equipe
paliativista assume o interesse e a vontade de amenizar essa situagcdo desumana.

Em um determinado contexto de conversa informal, o enfermeiro luri
mencionou que ‘para ser paliativista é preciso ter coragem”, e somente durante a
realizacdo dessa pesquisa pude compreender que a coragem a que ele se referia
era encarar o sofrimento vivo de quem foi abandonado pelo sistema de saude. A

condicdo do paciente em CP demanda necessariamente uma auto-superacdo do
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paliativista para promover qualidade de vida a esse paciente que entra nesse servico
sem esperanca de dias melhores. Essa coragem também se refere a ruptura com
uma cultura centrada na doenca para o cuidado de pessoas, inclusive as mais
debilitadas e em processo de morte.

Dada a gravidade da doenca do paciente em iminéncia de morte, muitos
profissionais se eximem de dedicar cuidados a essas pessoas. Durante uma
conversa com luri, questionei como ele conseguia tratar de pessoas em condicfes
tdo adversas e em profundo sofrimento:

Giselle: Vocé aprende na sua formacao a cuidar da pessoa em condi¢cdes extremas.
Cuidar de ferida, secre¢do, sangue... Como é que vocé consegue fazer? Como é
cuidar de paciente com secrecao, fedido, com bicho? Como é que consegue
trabalhar com isso e ainda dizer que gosta? Porque a principio é paradoxal, ndo é?

luri: O problema é que na nossa formacédo a gente ndo sabe quais S80 0S NOSS0S
proprios limites. Tem gente que ndo vai dar conta. Nao basta ser enfermeiro pra dar
conta de CP. E isso ninguém conta na faculdade. O curso e a prépria cultura da
enfermagem nao permite que vocé tenha limite... E eu acho isso uma falha. Na sua
formacdo vocé tem que dar conta de tudo, vire-se! Torne-se um superman. Vocé
tem que dar conta!

Ainda sobre esse assunto, luri falou sobre os limites impostos pela instituicdo
hospitalar a outras habilidades do profissional da salude e a determinacdo de
praticas que estdo aguém das possibilidades humanas desse profissional:

luri: Alguns de ndés temos resisténcias maiores para ver determinadas coisas e
aquilo ndo te abalar, com coisas mais fisicas. Outras pessoas sao para questdes
emocionais e afetivas. Por exemplo, eu consigo lidar relativamente bem com
imagens, coisas, tecidos, deformacdes... Agora, com sentimentos e emocodes, elas
me tocam de uma outra maneira. Por isso tém pessoas que lidam melhor com
situagcbes emocionais intensas, mas ndo se sentem bem ao ver determinadas
coisas. Cada um tem o seu tempero e sua habilidade. Cada um tem que ter sua
especialidade. As vezes a formacdo profissional ndo te da a oportunidade de
desenvolver as habilidades que vocé tem e te obriga a executar aquelas atividades
gue vocé nao tem habilidade. Por exemplo, pessoas que ja estdo na profissao, que
estdo concursadas... sO que passam mal. Ndo é a habilidade dela, ndo é a
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especialidade dela de lidar com coisa feia, sangrando e horrivel. Mas a profissao foi
moldada daquela forma e ela tem que estar ali e é obrigada a fazer.

As reflexdes de luri apontam para a necessidade de se considerar no
desenvolvimento de recursos subjetivos dos profissionais da saude e ndo somente
as técnicas que caracterizam a formacao instrumental dominante na atualidade.
Nesse contexto, e pensando numa acao educativa para a formacdo do profissional
da saude, deve-se considerar desde a entrada do estudante no curso de saude
aspectos singulares de sua personalidade, habilidades e interesses. Atividades em
grupo sobre experiéncias de vida, trajetorias biograficas e expectativas para atuacao
profissional podem promover a reflexdo e a producdo de novos sentidos subjetivos.
Nessas ocasifes seria oportuno o compartihamento de experiéncias de
profissionais experientes em dinamicas conversacionais com o0s estudantes, numa
tentativa de aproxima-los da realidade do sistema publico de salude e das vivéncias
de cada profissional como especialistas e seres humanos.

No complemento de frases, luri se refere aos pacientes graves da seguinte

maneira: Os pacientes graves: Seres dotados de toda uma histéria e uma linha

riquissima de experiéncias e poderes, e estio hum momento especial e gue nao é

facil. Esta afirmacado sobre os pacientes graves como dotados de histéria e poderes

€ uma reflexdo essencial para pensar o paciente como sujeito, que deve ser
respeitado, ouvido e ndo apenas medicalizado. Essa tematica, que rompe com 0
modelo curativo e se orienta para a qualidade de vida, foi verificada no complemento
de frases de outros participantes desta pesquisa:

Beatriz: Meus pacientes precisam de carinho e cuidado;

Leonora: Os pacientes graves necessitam de avaliacdo e conduta individualizada
para que possa haver mais dignidade no morrer;

Charles: Meus pacientes_merecem cuidados.
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O contato com os pacientes, com 0s colegas paliativistas e as reflexdes em
torno da filosofia dos CP, participam das producdes subjetivas dos profissionais da
saude. Durante uma conversa com luri, perguntei pontualmente sobre esse tema:

Giselle: Tem como n&o se modificar ao trabalhar com CP? Acho impossivel...

luri: Nao tem como ndo se modificar em varios niveis. S6 que essa mudanca pode
ser muito desagradavel ou radical. Algumas pessoas desenvolvem alguns
mecanismos de defesa como depressédo, violéncia, desgastes, conflitos e nao
conseguem manejar isso... Sempre muda, ndo tem como ndo mudar... Essa
mudanca pode ser de forma conflituosa, e € ai que vejo a questdo do suporte do
profissional, porque ele ta sendo exposto a um extremo sofrimento. N&o s6 do
paciente, mas ao dele préprio ao lidar com o sofrimento do outro, que isso é
categoricamente real e humano. E ai a necessidade de ter um apoio emocional, de
preferéncia profissional e isento, que nao seja do servico.

Os comentérios e reflexdes desenvolvidos por luri possibilitam avancar nas
interpretacbes das informacdes, ao considerar que ndo é o trabalho em CP, por si
s6, que promovem mudancas nos profissionais, mas as multiplas configuracées que
integram e desintegram indmeros sentidos subjetivos configurados a partir da
histéria de vida, personalidade, e também pelas demandas deste campo profissional
no momento atual.

Portanto, € essencial destacar que a configuracdo subjetiva do profissional
integra a subjetividade individual aos aspectos hegemonicos da subjetividade social
dominante da instituicdo hospitalar e ao imaginario biomédico. E dessa configuracéo
subjetiva que emerge o sujeito da profissdo, capaz de gerar caminhos diferentes
dentro de sua pratica. Ou seja, este campo de atuacado ndo promove efeitos, mas é
concebido como um cenario em que surgem novas producdes subjetivas que
retomam a histéria individual dos sujeitos e elementos da subjetividade social em

sistemas complexos e dinamicos. Esta analise é importante porque € do senso

comum acreditar que € a natureza do trabalho que interfere linearmente no modo de
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agir e sentir dos profissionais, mas a Teoria da Subjetividade possibilita desenvolver
outro olhar sobre essa questéo: sdo os sentidos subjetivos configurados no contexto
profissional que também participam no modo de pensar, agir e sentir dos
profissionais de maneira recursiva e complexa.

Assumir a condicdo de sujeito da profissdo é um desafio, inclusive quando se
trata de um paliativista em ambientes em que a pratica profissional destoa da
filosofia dos CP. Como exemplo, durante a pesquisa acompanhei a médica Leonora
no pronto socorro, € encontramos um de nossos pacientes do sexo masculino, 37
anos, portador de cancer de orofaringe secretivo e com forte odor. Estava sozinho
com sangramento intenso pela traqueostomia e lacido. Oferecemos a ele uma gaze
para pressionar o pescoco até que a meédica de plantdo fosse reavaliar o estado dele
e a enfermeira pudesse limpa-lo. Devido a obstrucdo ocasionada pelo tumor ele ndo
conseguia falar, e se mantinha com os olhos fechados, talvez para que aquele
pesadelo passasse logo. Observei que apesar da gravidade, ele estava sozinho e a
maioria dos profissionais estava preocupada com outro paciente idoso que teve uma
parada cardiorrespiratéria.

Essa experiéncia denuncia a desvalorizacdo do ser humano que perde sua
dignidade nos momentos finais da sua vida. O sofrimento fisico e o abandono
desses pacientes promovem uma morte antecipada ao esgotamento fisico, e a
desassisténcia nem sempre € justificada pela falta de profissionais, mas também
pelo forte impacto emocional (coragem) para lidar com pessoas no final da vida.

Estive outras vezes neste pronto socorro com a Dra. Leonora, e 0os demais
profissionais da saude comegaram a nos reconhecer como “pessoas diferentes”, e
ao nos vir ja indicavam os pacientes mais debilitados, que necessitavam de

orientacdo, acolhimento e encaminhamentos para internacdo na enfermaria de CP
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ou domiciliar. E possivel caracterizar essas acdes de orientacdo e acolhimento as
familias e pacientes como educativas e que faziam parte da atividade paliativista
empreendidas por mim e pela Dra. Leonora. Enquanto realizavamos esse tipo de
assisténcia era possivel observar certo “alivio” por parte dos profissionais do pronto
socorro, pois ndo era incomum ouvi-los dizer ao nos encontrar “que bom que te
encontrei” e nos encaminhavam pacientes.

Apesar da importancia da valorizacdo da pratica paliativista no contexto de
emergéncia hospitalar, € igualmente valido o treinamento e sensibilizacdo desses
profissionais que atuam no pronto socorro, ampliando a pratica paliativista a
diferentes especialidades. E fundamental o desenvolvimento de acdes educativas
para os profissionais que atuam nos prontos socorros e UTI’'s, pois a transferéncia
da responsabilidade pelo cuidado para os paliativistas cria uma zona de conforto
para os outros profissionais da saude, e ndo possibilita ampliar a cultura paliativista
em outros espacos do hospital.

Algo semelhante aconteceu na historia profissional de luri quando comecou a
trabalhar com os pacientes portadores de cancer no inicio da estruturacdo das
enfermarias de CP. Somente ele e outra enfermeira se interessavam por esse tipo
de trabalho, conforme disse:

luri: NOs éramos 0s Unicos enfermeiros que gostavam de ir pra la. Antes disso as
outras enfermeiras se sorteavam para ver quem iria pra la. Ai quando nés dois
chegamos ficamos somente na ala de CP. Eu sabia entdo que eu tava trabalhando
naquilo e que precisava me aperfeicoar.

Por que muitos profissionais tém dificuldade para lidar com pacientes sem
cura? Sera que é devido ao tabu da morte e a projecdo de si ou de quem se ama no
paciente? Pelos limites da formagao profissional? Questdes emocionais e

psicolégicas? Penso que sdo inumeros fatores que dificultam esse contato mais
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préximo com pessoas em sofrimento. Alguns deles podem ser devido a situacéao de
sofrimento fisico, emocional e espiritual que esses pacientes estdo imersos, e que
somente uma atuacdo técnica ndo seria resolutiva para toda a complexidade
demandada pelo paciente. E preciso assumir a propria condicdo humana e ver
naquele paciente outro ser humano que tem direito a saude e ser cuidado apesar da
condicéao clinica desfavoravel.

O abandono do paciente em CP pelos servicos de saude pode ser
compreendido a partir das configuracbes de sentido presentes na subjetividade
social que conferem valor a pessoa que € consciente e capaz de fazer e consumir.
Quando ndo € possivel exercer essas funcbes, seja pelo adoecimento fisico,
psiquico ou envelhecimento, a pessoa perde sua condicdo humana tornando-se um
peso social, sendo desprezada pela sociedade, familia e sistema de saude (BYNUM,
2011; ELIAS, 2001; FOUCAULT, 1987). Um exemplo interessante sobre esse tema
foi comentado por Maria quando ela tratava de um paciente com aids:

Maria: Uma vez eu tava com um paciente com quadro neurolégico muito grave,
rebaixamento de consciéncia importante e com crise convulsiva. Esses sintomas sao
muito comuns em casos de neurotoxoplasmose em pacientes com HIV. Eu fui na
radiologia e pedi para o radiologista para fazer uma tomografia do paciente, contei
todo o caso clinico para ter certeza da minha suspeita antes de comecar, porque eu
ndo queria fazer um tratamento empirico. Dai o radiologista disse: “Ah, esse
paciente é do quarto andar né? Entdo quer dizer que ele tem aids né? Entdo nao
vamos gastar exame nele”. E eu disse: “Por que ndo?”. “Ah, porque ele ja vai
morrer”. “Mas ele ndo vai morrer agora”. “Ah, mas algum dia ele vai morrer”. “Sim,
como eu e o senhor, todos vamos morrer. Entdo quer dizer que ndés vamos sentar
aqui e esperar a morte chegar? E isso que vocé t4 me propondo?”. Ele ficou muito
sem gracga, acho que ele ndo esperava essa resposta. Eu me senti ultrajada com a
postura dele porque parecia que todo o meu trabalho com aqueles pacientes nao
tinha valor nenhum. O tempo que eu dedico aos meus pacientes, 0 que eu faco ou
prescrevo pra ele ndo tem valor s6 porgue eles vao morrer?! Ai depois o radiologista
disse: “Pode trazer o paciente”.
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Esse interessante exemplo evidencia a desumanizacdo da atencdo aos
pacientes graves. Destaca-se a postura da doutora dentro de uma logica
instrumental e sua preocupacao de realizar exames para subsidiar sua conduta com
0 paciente. Apesar da importancia de se valorizar a condicdo pessoal do paciente e
outras necessidades, a situacdo de rebaixamento de consciéncia e convulsao
impediram a abordagem de outras demandas do paciente e que por esse motivo
justificam a postura da médica que, apesar de instrumental e técnica, baseia-se
também na valorizacdo do paciente gravemente enfermo e necessitado de atencéo.

Além disso, esta experiéncia de Maria permite refletir sobre os aspectos
presentes na subjetividade social referente a exclusdo social de pacientes
portadores de aids, doenca que é configurada por sentidos subjetivos em que estéao
presentes elementos de discriminacdo social e promiscuidade sexual, preconceitos
religiosos, preconceitos sobre a sexualidade, constituidos historicamente em nossa
sociedade. O comportamento do radiologista quando nega realizar o exame
solicitado pode ser compreendido que a morte seria uma punicado aquele paciente, e
que, portanto, ndo seria necessaria qualguer medida investigativa ou terapéutica,
‘por que ele ja vai morrer”.

Além do paciente, o paliativista € também desvalorizado e visto por outros
especialistas com “descrédito”, conforme Maria explicitou anteriormente: “Eu me
senti ultrajada com a postura dele porque parecia que todo o meu trabalho com
aqueles pacientes ndo tinha valor nenhum. O tempo que eu dedico aos meus
pacientes, o que eu fago ou prescrevo pra ele ndo tem valor s6 porque eles vao
morrer?!”. Contudo, ha também uma “valorizacdo” do paliativista ao ser reconhecido
como o Unico que tem interesse e conhecimento para cuidar de pacientes graves.

Essa situacdo ambigua é perfeitamente aceitavel e compreensivel pelo referencial
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tedrico da subjetividade que considera os processos subjetivos como sistemas
din&micos e contraditorios.

O desmerecimento da pratica paliativa surgiu também numa conversa com
Leonora, quando fiz a seguinte pergunta:
Giselle: Qual o maior desafio para o médico paliativista hoje?

Leonora: Ser levada a sério pelos outros médicos, das outras especialidades.
Porque ainda existe um descrédito, um preconceito com a area. Que o paliativista é
s6 um bonzinho, que a nossa técnica € ser bonzinho, que nossa funcédo € ser
bonzinho e passar morfina. Existe um preconceito: que os CP nao é cientifico ou
reconhecido como uma especialidade séria. Principalmente para os médicos que
sdo mais voltados para técnicas. Eu era assim e eu sei direitinho como eles pensam.
Entéo por isso que eu sei que € muito dificil infiltrar essas ideias neles.

A proposta de humanizacdo dos CP muitas vezes oculta o caréater cientifico e
técnico dessa abordagem em saulde, justamente elementos valorizados pelo
paradigma biomédico. Quando conversei individualmente com Charles, luri e
Beatriz, perguntei “o que € ser um bom paliativista?”, todos comentaram sobre a
dicotomia humanizacéo versus tecnicismo presentes nos CP:

Charles: Primeiro, gostar de gente. Eu gosto muito de gente. Eu detesto ficar
sozinho, gosto de ficar com pessoas. As pessoas Sao muito ricas, cada uma em sua
complexidade. Cada uma tem sua particularidade, que é Unica. E que essas
pessoas estdo vivendo uma coisa absolutamente nova que vocé nao tem
absolutamente ideia do que seja. Entdo o ser humano é fascinante e eu gosto muito
de gente. A segunda € entender que tem uma técnica importante e muito
conhecimento a ser aplicado. Faz parte do conhecimento cientifico e a gente precisa
saber. Nao basta, apesar de ser necessario, ter carinho, dar colo, abraco e beijo.
Isso todos nos fazemos, mas nada disso basta. Isso é o minimo. E preciso ter
apreco pelas pessoas, consideracdo e entender que é um momento rico da vida,
mas dificil... morrer é dificil. E que € preciso ter paciéncia e compreensao. O
importante € isso. Tentar aprender, que o seu papel é importante na vida dessas
pessoas.

Quando Charles menciona que “ndo basta... ter carinho, dar colo, abrago e

beijo” é clara a valorizagcdo que ele emprega ao carater tecnocientifico da medicina,
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presente também na expressdo “entender que tem uma técnica importante e muito
conhecimento a ser aplicado” e também exposto em seu complemento de frases:
Acredito na ciéncia.

Contudo, quando ha uma relacdo qualitativamente diferenciada com paciente
e familiar, pautada no diadlogo e valorizacdo da condicdo de vida concretiza-se o
aspecto educativo e humano essencial nesta pratica médica, que pode agregar
também expressao de afeto que ndo descaracteriza a qualidade cientifica neste tipo
de assisténcia a saude. Ademais, € relevante também considerar que a definicdo do
qgue seja cientifico depende do paradigma em que se estabelece o conhecimento
humano. Nao existe “uma” ciéncia, mas varias ciéncias. Da mesma maneira que a
manutencdo da vida a partir de métodos invasivos seja considerada cientifica, a
ortotanasia que enfatiza a morte sem sofrimento ou métodos invasivos é igualmente
uma proposta cientifica.

luri: Olhar o outro e saber que ele ta morrendo, ter consciéncia da morte, ser til e
dar mais vida aos dias, do que dias a vida... Isso € ser consciente, humano e
integral. Quando eu pego isso tudo que é humano, uma predisposicdo pessoal em
um contexto profissional, eu t6 fazendo CP. Uma pessoa que ta morrendo, e que eu
sei que eu posso ser Util a ela e ndo a patologia, que eu posso ficar ao seu lado, que
eu posso dar suporte, vou usar de determinadas coisas para ficar ao seu lado, se eu
faco isso como um profissional, eu t6 fazendo CP. Mas eu nao preciso estar no CP
para fazer isso.

O posicionamento de luri é profundamente distinto ao de Charles e, apesar de
ambos fazerem parte de um mesmo servigo e participarem de discussdes cientificas
juntos, esses exemplos retomam a questdo da singularidade do profissional da
saude e as multiplas produc¢des de sentido, que ndo séo unilaterais ao conhecimento
ou ao ambiente de trabalho, mas que se configuram de maneira distinta para cada

sujeito.
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Beatriz: Olha que primeiro é a intencdo. E o bom coracdo, se ndo vocé ndo vai
conseguir. De se colocar no lugar do outro, de ter compaixao e querer melhorar a
condicdo dele. Entender a dor total e estudar bastante. Porque ndo basta ser
bonzinho. Vocé tem que estudar muito e saber o que vocé esta fazendo. Pra tentar
fazer o melhor ndo basta ter boa intencdo. Acho que € isso, compaixéo, sabedoria e
amor. Distribuir o que cada um tem de melhor.

Neste relato Beatriz enfatiza a compaixdo que a impulsiona a melhorar a
condi¢cdo do paciente. A compaixao neste caso ndao tem a conotagéo de verticalizar
a relacdo com o paciente, mas de poder assisti-lo em suas necessidades. Ela
também se refere aos estudos, que na minha compreensdo ndo podem se reduzir
ao saber médico, mas deve abranger outras dimensfes do conhecimento humano e
possibilitem uma “renovacao cultural” do profissional da saude. Essa ampliacdo das
fronteiras do conhecimento médico foi um tema conversado com Maria:

Maria: Uma coisa que eu tenho muita dificuldade é pra perceber a dor real, nem
tanto a fisica, mas a dor espiritual, aquela que téa latente...

Giselle: Por que?

Maria: Porque as vezes eu nao consigo fazer essa leitura e me faz sofrer muito. Eu
ja fiz uma andlise sobre isso... Mas ndo sei como eu poderia ter uma percepcao
mais acurada, ou se eu tenho algum bloqueio. Eu percebo que o paciente esta
doente e que ele diz que algo estd doendo. Mas eu ndo consigo entender a
amplitude daquilo tudo. Tem paciente que amplia, tem aquele paciente que ameniza,
mas eu tenho muita dificuldade e tenho muito medo de ser injusta ou minimalista, de
nao valorizar algo que seja tdo grande para aquela pessoa, sabe?! Eu acredito no
paciente, ndo sou de falar assim “ah ta mentindo, isso ndo existe”. Pode ser algo
gue nao tem nenhuma légica com algum tipo de sintoma, as vezes nada associado
da clinica, eu sou de acreditar”. Mas eu tenho dificuldade para entender o quanto é
grande aquilo pra pessoa. E principalmente aquilo que € importante pra ele, se esta
incomodando. Isso me incomoda e eu gostaria de ter essa capacidade.

Giselle: E como vocé acha que poderia desenvolver essa capacidade?

Maria: Acho que estudar, vocé conhecer mais a fundo os sintomas clinicamente
falando, e também estudar psicologia, conhecer outras areas do conhecimento.
Quando o profissional da saude abre-se para outras fontes do conhecimento,

€ possivel compreender o paciente de forma mais abrangente, mas ndo completa,
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uma vez que a partir do referencial que apoia essa pesquisa, 0 ser humano néo se
encaixa em nenhuma teoria e transcende a todas elas. Mas, ao mesmo tempo, as
contribuicbes de diferentes areas do saber possibilitam novos olhares sobre a
pessoa, em que novas configuracdes subjetivas se organizam na vida do
profissional da saude. Dessa maneira, uma acdo educativa que vislumbre uma
atencao integral ao paciente refere-se a uma ampliagdo da compreensdo sobre o
processo saude/doenca, vida/morte seja a inclusdo de diferentes perspectivas de
compreensao do ser humano durante a formacao dos profissionais da saude a partir
de reflexdes sobre contribuicbes da psicologia, filosofia, literatura, que € totalmente
condizente aos principios de transdisciplinaridade difundida pela filosofia paliativista.
A humanizacao e as técnicas de suporte e conforto aos pacientes em CP nao
devem ser compreendidos como instancias dicotdbmicas ou excludentes, mas
momentos de igual importancia para uma atuacao integral com vistas a qualidade de
vida. E nesse contexto que se tornam relevantes a¢es educativas que alcancem e
esclarecam a sociedade, inclusive aos profissionais da saude, sobre a proposta
paliativista, conforme afirmou Leonora quando conversdvamos sobre a realidade do
pronto socorro:
Giselle: Como é que a gente pode mudar essa realidade?

Leonora: Acho que educando. Nao tenho davidas que somos 0s pioneiros nisso aqui
em Brasilia. A gente tem que assumir a missao de educadores e temos que difundir
iSso, porque somos poucos. Vamos enfrentar muitas resisténcias, inclusive entre os
médicos que sao pragmaticos demais e tem dificuldades para aceitar essas coisas.
Mas como diz a Dra. Luisa, que se conseguirmos pelo menos uma pessoa, Como 0S
meus residentes, ja vale a pena. Quando eu preparo as aulas e eles ndo vao, mas
se pelo menos um aparece, a gente planta aquela sementinha.

Luisa também comentou sobre os avancos da educacdo em CP no DF, e

destacou o surgimento de novos servigos:
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Luisa: Comecou com um grupinho idealista, e que cresceu... E vejo a importancia de
tudo... E comecaram a chegar estagiarios, residentes. E hoje em dia tem aluno de
outros estados que entram em contato comigo, encaminham residentes, da abertura
de novos servi¢os. Hoje em dia eu vejo que varios que fizeram estagios aqui como o
Charles e a Leonora... E tantos outros estdo a frente de outros servi¢os. Eles vao
contaminando outros, e hoje € um movimento no Brasil inteiro, todo mundo ta
fazendo isso. Na verdade as pessoas foram despertando e criando diversos servigcos
independentes. Foram brotando. Hoje em dia 0s novos servigos se inspiram no que
ja tem. Meu momento agora é de espalhar sementes, e vejo que meu papel nédo se
restringe mais ao hospital, pode ser onde precisar, em qualquer lugar...

No complemento de frases, Charles destaca: Se eu fosse diretor do hospital

valorizaria a educacdo. E durante a dindmica conversacional relembrou sua

experiéncia no programa de residéncia em medicina paliativa e as diferentes
repercussdes dos aprendizados adquiridos para ele e para a reestruturacdo de
condutas nas enfermarias de CP:

Charles: O programa de residéncia foi muito importante pra mim, um marco. E
também para o préprio hospital. A presenca de um programa de residéncia aqui
melhorou a qualidade das rotinas, os procedimentos. Para os médicos também, o
hospital melhorou. A gente conseguiu fazer um CP de uma forma mais cientifica,
mas sem perder essa humanidade que sempre foi caracteristico.

E relevante destacar que esse processo educativo iniciou com treinamentos
técnicos, com uma tentativa de legitimar os CP enquanto uma “ciéncia do cuidado”.
A partir da fala de Charles € possivel compreender que o carater cientifico dos CP
se referem as intervencdes direcionadas ao controle de dor e sintomas, ou seja,
restritos as necessidades fisicas enquanto que os outros niveis de atencao a saude
humana, que contemplam aspectos psicologicos, sociais e espirituais e que
transcendem o biolégico, sdo consideradas como a-cientificas e, apesar de serem
importantes na pratica assistencial, deve estar permanentemente associadas as

ciéncias bioldgicas.

138



Durante uma conversa com Luisa, que foi preceptora de Charles, Leonora e
Beatriz, o tema sobre a formacéo e educacao profissional em CP foi discutida:

Luisa: Hoje eu tenho visto que o movimento na educacdo ta crescendo muito,
criando novas ligas em universidades publicas e privadas aqui no DF [...] Tive que
deixar um pouco de lado essas questdes sobre espiritualidade e sentido da vida
porque era necessario para os alunos e residentes alguém que falasse de
neurotransmissores, canais, inputs, que discutisse tecnicamente para que depois
pudesse abrir para outros campos.

Giselle: Foi uma estratégia pela técnica?

Luisa: Sim! Eu lembro quando caiu a ficha sobre isso. Me pediram pra fazer uma
palestra sobre humanizacéo, ciéncia e espiritualidade e foi um fracasso. O pessoal
gue me convidou ficou super sem gracga, e as pessoas comecaram a sair, e 0s dois
ou trés que estavam la ficaram por educacao pra ndo me deixar falando sozinha.
Passou um tempo e me convidaram de novo. E ai eu preparei uma aula com todas
as ultimas informacgdes cientificas, sobre o0 mesmo tema, mas com outra roupagem.
Tudo ciéncia! E as pessoas ficaram la perguntando e eu respondia tudo na ponta da
lingua: Prémio Nobel, Harvard, documentado e ninguém saiu da palestra... (risos).
Teve que ser por ai, inclusive para o publico médico. Tive que encarar um tanto de
livro.

E interessante observar as estratégias utilizadas por Luisa para inserir as
discussbes sobre CP para os profissionais e estudantes de medicina. Ela que tem
uma trajetéria de vida pessoal e profissional profundamente vinculada a
humanizacdo e espiritualidade, compreendeu que para legitimar os CP era
necessario “dar outra” roupagem ao tema a partir de publicagdes cientificas e
reconhecimento académico. E uma evidéncia da subjetividade social cientificista
dominante das instituicbes médicas. Ndo tem nenhum Nobel em Educac¢do em CP
porque tal iniciativa ndo faz parte desta subjetividade social consumista, tecno-
cientifica e medicalizada.

Quando Luisa ndo se desmotiva com o fracasso da primeira palestra e

assume novamente o compromisso de divulgar os principios que acredita, ela
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assume o papel de sujeito do processo, pois compartiihou o mesmo tema para o
publico e insere, nas discussdes biomédicas, o tema dos CP e outros assuntos
como a humanizacao e espiritualidade, tdo importantes para a saude e qualidade de
vida dos pacientes.

Porém, esse processo de educacdo em CP iniciou recentemente no DF, e
demandara tempo e dedicacdo para no futuro proximo ser possivel reconhecer
mudancas substanciais no paradigma e na assisténcia a saude. Até la, o descrédito
e desvalorizacdo dos CP serd um desafio frequente aos paliativistas.

Charles também menciona o descrédito aos CP no complemento de frases: O

sistema de saude negligencia os cuidados paliativos. Essa omissdo por parte da

gestado publica pode ser compreendida por diferentes angulos, um deles seria pelo
comodismo social caracteristico da cultura brasileira que ndo questiona a ordem
estabelecida, tampouco incita movimentos para modificacdo da realidade, quando,
por exemplo, naturaliza a corrupcéo e o desvio de verbas. Verifica-se dessa maneira
uma resisténcia em questionar criticamente a (des)ordem na assisténcia e
prioridades do sistema de saude. No complemento da frase sobre o sistema de

saude, as participantes assim se referiram:

Leonora: O sistema de saude é deficiente, corrupto, ineficiente e mal gerido;

Beatriz: O sistema de saude o sistema de saude brasileiro parece 6timo na teoria,
mas precisa de melhores gestores;

Maria: O sistema de saude é falho.

A subjetividade social do sistema de saude brasileiro se constitui por
configuragdes subjetivas produzidas individual e socialmente, ou seja, o0 sistema de

saude ndo é algo abstrato: € uma instituicdo social formada por pessoas, constituida
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subjetivamente a partir de referéncias historicas, culturais, de valores morais e que
se atualiza no momento presente. Nesse contexto ha questbes econdmicas
configuradas na subjetividade social das instituicbes de saude, fortemente atrelada
aos interesses das industrias farmacéuticas e das inovacdes tecnoldgicas. Portanto,
a “manutencéo da vida biologica” transpbe a ética do cuidado e do sujeito para o
lucro financeiro de uma pequena parcela da sociedade, e que desvaloriza a
qualidade de vida, enfatizando o tempo de internagdo em UTI’s e enfermarias, a
utilizacdo de recursos tecnoldgicos e medicamentosos extremamente onerosos, a
despeito da vida, salde ou morte do paciente.

Quando se menciona as falhas na gestdo, ndo é possivel restringi-la a uma
guestdo meramente administrativa. Os gestores sdo pessoas constituidas
subjetivamente pela cultura brasileira, que em sua maioria naturaliza a corrupcao,
possui uma cultura politica deficitaria que se respalda pela troca de favores, de
discriminacdo do outro pela sua condic¢ao social, intelectual ou estética. Todos esses
fatores participam também da gestdo do sistema de salude de forma indireta e
inconsciente.

E por esse motivo que é fundamental o desenvolvimento de um sistema
educativo sobre a vida e o morrer para além do espaco académico na formacédo de
futuros profissionais da saude. A valorizacdo da vida e a dignidade do processo de
morrer devem alcangar os niveis basicos da educacao infanto-juvenil, enfatizando o
valor do outro humano, promover uma conscientizacdo politica, realizar debates
sobre questdes bioéticas e qualidade de vida. Além disso, essas reflexdes precisam
alcancar os circulos politicos com a criagdo de foruns para participacdo social e

camaras técnicas para revisao de protocolos de assisténcia e prioridades na saude.
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3.3. Aprendendo a ser Paliativista com Pessoas

Um processo educativo sobre a vida e o morrer para promover cuidado
humano ndo pode estar restrito a teorias e técnicas. O contato com o outro, com 0
servico e o autoconhecimento do profissional possibilitam a producdo de novos
sentidos subjetivos, que se integram em novos sistemas configurados na vida
profissional e pessoal. Em diversos momentos, durante as dinamicas
conversacionais, surgiram temas referentes a aprendizados, ensinamentos e
desenvolvimento humano, o que possibilita refletir que o tornar-se paliativista articula
experiéncias com o outro (seja paciente, familia e consigo) além de momentos
significativos, conscientes ou ndo, da historia de vida de cada profissional.

Em uma das conversas com luri, conversadvamos sobre o impacto dos CP em
sua vida e ele respondeu:

luri: O luri antes eu sei, o depois ainda ndo sei porque ele ainda vive (risos). Mas
durante os CP... ampliacdo do nivel de consciéncia. Dizem que o objetivo dos CP
nao é aumentar o caminho mas amplia-lo. Ampliou o0 meu caminho. Até o ponto que
eu deixo de ser um buscador para ser um caminhante. Um buscador fica buscando a
vida inteira. Um caminhante ja encontrou, e ele vai. luri antes dos CP, um buscador.
Quando entrou nos CP, e depois de um tempo, tornou-se um caminhante, eu ja sei o
gue eu quero. Muita filosofia...

Prosseguindo na mesma conversa, luri fez apontamentos interessantes sobre
a complexidade das transformagfes em sua vida:

luri: Para alguns o gatilho principal € o CP, pra mim eu acredito que pode ter sido um
grande gatilho, mas ele vem atrelado a outras coisas, € um gatilho que gera uma
outra coisa, que vira um gatilho para uma terceira, uma quarta, uma quinta... e
acaba virando uma coisa de vida toda. E quando vocé vé ndo da mais pra saber o
gatilho principal dos outros gatilhos.

A proposta de humanizagdo e de cuidado a pacientes graves e em

terminalidade repercutem na vida do profissional da satde, mas ndo € um processo
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linear que basta uma assimilacéo intelectual de alguns pressupostos e dai modifica
sua forma de ver e pensar o mundo. Os processos de configuracdo subjetiva sdo
complexos, difusos e dinamicos e sdo impossiveis de compreender a partir de uma
perspectiva puramente racional. Envolvem emocoes, fantasias, registros biograficos
e 0 momento atual. luri tem uma trajetéria pessoal em que sua familia dedica-se ao
trabalho voluntario vinculado a praticas religiosas. Dessa maneira a atuacéo
profissional coaduna com os principios valorizados e ja praticados, como por
exemplo, no contexto doméstico, tema conversado com luri:

luri; Eu tinha uma predisposicdo e ferramentas que me levariam a isso, mas eu
precisei entrar em um contexto que eu tivesse uma retroalimentacao intelectual,
precisei ser sensibilizado, desenvolver técnicas e isso aflorou. Porque assim... cuidar
do outro, acompanhar a finitude, ndo é paliativismo. O paliativista precisa disso, mas
eu acho que essas coisas € ser humano.

As informagbes de luri possibilitam ampliar a compreensdo acerca da
producdo de sentidos subjetivos configurados na atuacao profissional em que
registros simbélicos e emocionais de sua histéria de vida, especialmente aos valores
perpetrados pela sua familia de forma indireta e inconsciente se configuram em sua
pratica como paliativista e, a0 mesmo tempo, possibilita-o se sentir Gtil neste tipo de
cuidado a pacientes em terminalidade de vida.

Ser paliativista para cada sujeito envolve configuracfes subjetivas complexas
e dindmicas, com registros de diferentes circunstancias da vida e da morte. Sejam
leituras, experiéncias familiares, contato com pacientes ou convivéncia com colegas
de profissdo. Cada pessoa se constitui subjetivamente de maneira Unica apesar de
simultaneamente existirem elementos da subjetividade social — como da instituicéo

meédico-hospitalar, da cultura brasileira, da religido que professa (ou nao) — que

também participam da identidade profissional do paliativista. Durante a reunido em
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grupo, conversavamos sobre a experiéncia do luto, e Luisa compartilhou a
experiéncia da morte do irméo:

Luisa: Muitas pessoas dizem que € inadmissivel um pai ou mae perder um filho... E
me veio agora a cena da morte do meu irméo aos 16 anos. Ele morreu num acidente
de carro. Foi uma coisa subita e ndo tava doente. E me veio o enterro e minha mée,
é claro, estava estracalhada e com o coracdo doendo... E curioso, porque ela
comecou a chorar do nada cinco dias antes. Ela ndo parava de chorar, quietinha. Eu
lembro do enterro que do inicio ao fim ela agradecia. Ela falava com tanta plenitude
e aquilo foi transformador pra muita gente, da gratiddo a Deus (choro) pela
oportunidade de ser companheira de jornada, de ter sido méde e companheira dele
nesses dezesseis anos. Da grandeza que aquilo foi. Logico que ela sentia, mas cada
minuto que ela pensava nele, ela sé conseguia agradecer. Naquele momento ela o
entregava “vocé ndo é meu, a gente caminhou esses 16 anos e vocé vai para o seu
destino. Eu vou sentir muito sua falta, mas o amor € maior. Vai... segue o seu
caminho mesmo que seja a morte”. E como cada um significa a experiéncia. Nao
elimina a dor nem a saudade, é uma dor em paz ou um vazio pleno de sentido e de
significado.

Seguindo a proposta deste trabalho para o desenvolvimento de acdes
educativas sobre a vida e o morrer, € indispensavel a valorizacdo do proprio
profissional como ser humano e resgatar sua singularidade, rica de possibilidades
gue também interferem em sua acao profissional. O caso de Luisa € ilustrativo e
possibilita desenvolver ideias sobre as configuracdes subjetivas de sua pratica
médica, em que o exemplo da mée, pautado em um sofrimento-resignado, tornou-se
um simbolo que inspira sua conduta profissional. No complemento de frases de
Luisa ha referéncias a sua experiéncia pessoal e familiar:

Minha inspira¢cdo: minha mae.

Quando eu morrer: permanecer através do amor.

Um grande desafio: desapego

A vida: oportunidade de transformacéo, crescimento e “amorescimento”.

Em diversos momentos da pesquisa Luisa se referiu a sua mae com ternura e
como uma figura importante em sua vida como um todo, uma referéncia para seu

modo de ser mae, mulher e médica. Luisa cuidou de sua mae até os momentos
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finais da vida em casa, e essa experiéncia provavelmente constitui, subjetivamente,
sua pratica como médica paliativista. Durante uma palestra para alunos de medicina,
Luisa mencionou o sofrimento da familia e a importancia de acolher atencéo e afeto
as pessoas que vivenciam a perda de um ente querido:

Luisa: A familia sofre... e como sofre. Muito, muito. A possibilidade da perda e da
separacdo. Sofre pelo sofrimento do ente querido, sofre pelas magoas e pelas
culpas, pelas histérias mal resolvidas. Sofre pelo apego, quem ndo é apegado a um
ente querido e amado? Entdo sdo muitas dores. Sofrem porque ndo estdo podendo
trabalhar pra cuidar do paciente, porque dorme numa poltrona do hospital, e também
sentem dor. S&o muitos sofrimentos. E a gente tem que olhar para essas pessoas.

Olhar e cuidar dos familiares sdo fundamentais no contexto de CP, pois essas
pessoas deixam de viver suas vidas para acompanhar a doenca, tratamento e morte
de um ente querido. Sao experiéncias dolorosas e geralmente sdo vivenciadas com
um sofrimento maior nos bastidores hospitalares sem a devida assisténcia e respeito
por parte das equipes de saude. Por esse motivo que a atencdo da equipe
paliativista a familia e acompanhantes € um diferencial qualitativo na assisténcia a
saude humana.

Geralmente os acompanhantes de pacientes sao tidos como “apéndices” ou
“problemas” aos profissionais que, além cuidarem de pacientes graves, precisam
acolher e explicar as condutas clinicas aos acompanhantes. Os profissionais
costumam afirmar que tal situagédo é desgastante devido ao descontrole emocional e
baixa compreensao das informagfes compartilhadas, e lidar com familiares e amigos
de pacientes torna-se um dilema. Em uma conversa com Luisa, ela relatou uma
experiéncia vivenciada com a familia de um paciente internado na enfermaria de CP
em estagio muito avancado de doenca:

Luisa: Quando eu voltei de férias, e cheguei para o0 meu primeiro plantdo a colega
falou pra mim de um paciente que estava internado desde antes das minhas férias.
Ele tinha um tumor gigante, quase maior que ele, era assustadora a imagem fisica
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dele. E a familia queria opera-lo, que colocasse gastrostomia, botasse tubo mas nao
tinha como, e por mais que as pessoas tentassem explicar para a familia, e um
deles era advogado, diziam que iam nos processar, ou que iriam levar o paciente
para outro servi¢co (porque no fundo eles sabiam que nao era aquilo)... e brigaram,
teve problema com a dire¢cdo do hospital, teve reunido e muita confusao porque eles
agrediam os profissionais, os enfermeiros, os médicos, todo mundo que chegava
perto. Bom, ai eu ja entrei pra ala pensando e me preparando para esse encontro.
Quando cheguei tinha uma moga e uma senhora que me abordaram falando:
“precisamos conversar”. Eu me apresentei, elas ndo me conheciam. Sentamos numa
mesa e as duas comecaram a falar, falar, falar. Eu ndo tinha espaco pra falar nada.
E ja brigando e ameacando, e advogado, e processo... E falando, e muita dor e
sofrimento... Ai eu comecei a chorar. A minha impoténcia diante daquela situacéo foi
tdo grande, a minha dor de ndo saber o que fazer com aquelas pessoas na minha
frente... e um sofrimento tdo grande. E elas ndo estavam abertas para um outro
olhar para a situacao, e eu comecei a chorar.

Nesse trecho, destaca-se o profundo sofrimento da familia perante um ente
qguerido que padece no leito, sem possibilidade de cura para a doenca e, no anseio
de modificar aquele quadro, os parentes sugerem outras medidas terapéuticas.
Contudo, essas intervencdes ndo garantiriam bem estar ou qualidade de vida ao
paciente e, perante a negativa da equipe, a familia assume uma postura de
agressividade. Mantendo um tipo de relacdo agressiva — que compreendo com uma
profunda manifestacdo de sofrimento e desespero — a familia impés os mesmos
argumentos a Luisa que, de forma auténtica, comecou a chorar.

E interessante destacar que esse comportamento de Luisa rompe totalmente
com a postura profissional considerada ideal ao médico, que deve ser a autoridade
do saber e que mantém um distanciamento emocional. Este comportamento de
Luisa ndo & uma resposta unilateral ao momento vivido, mas esta configurado por
inimeros processos subjetivos, desde a sua historia de vida, suas experiéncias
pessoais como meédica, filha, irm&, seus valores e crencas. Esse comportamento,

totalmente diferente ao que esta configurado na subjetividade social da instituicdo

meédica, € concebido como um erro e que promove dificuldades na conduta
146



profissional e descrédito frente a familia e pacientes. Contudo, Luisa relatou a
reacao da familia frente ao seu choro:

Luisa: Ai elas pararam de falar e eu chorando. E foi magico (e agora me da vontade
de chorar de novo ao me lembrar da cena). Elas suspiraram, elas foram relaxando, a
postura mudou, se soltaram na cadeira, e também comecaram a chorar junto
comigo. E ficamos nés trés chorando ali, um tempo. A gente se abracou no meio
daquele choro. Eu falei: = O que eu posso dizer € que eu td do lado de vocés e do
lado dele. E que a gente vai ficar aqui, junto, dando o nosso melhor. Confia na
gente, ta todo mundo empenhado em fazer o melhor pelo seu pai e pelo seu irméo”.
E ai elas desarmaram. Foi um processo de transformacdo tdo profundo que elas
sairam. Era um domingo e eu estava de plantdo, e uma delas me disse que depois
daquela conversa foi a tarde para a Igreja “— E eu orei e pedi que fosse feita a Sua
vontade”. E naquela noite o paciente morreu. Sai do plantdo as sete e cheguei de
manha e fui direto para falar com elas, mas elas ja ndo estavam mais la. Ele ja tinha
ido embora. No dia seguinte elas foram |4 agradecer, abracaram todo mundo, e
numa paz que as pessoas ficaram sem entender o que havia acontecido.

Neste relato a médica, que tem um papel social muito bem definido no
contexto hospitalar, apresenta seu lado humano e, a partir dessa postura, foi capaz
de acolher o sofrimento da familia que apresentava sentimentos de ansiedade,
angustia e sofrimento com o ente querido que estava em estado grave e proximo da
morte. Este comportamento inesperado da Dra. Luisa criou um cenario diferenciado
para novas producbes de sentidos subjetivos. A interacdo com a familia foi
destituida da autoridade profissional de uma médica para um tipo de acolhimento e
troca emocional em um espaco relacional humanizado, e que oportunizou a familia
manifestar suas reivindicacbes e angustias frente a impossibilidade de minorar o
sofrimento do ente querido.

Os CP apontam para a importancia do acolhimento integral do paciente e de
sua familia e, nessa experiéncia relatada por Luisa, verifica-se que sua postura

profissional certamente ndo foi aprendida nas cadeiras universitarias, mas de um

modo singular que se pauta na filosofia dos CP, mas também se constitui
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subjetivamente de forma inconsciente e dinamica, registros peculiares da sua
biografia, como a morte de seu irmao, suas vivéncias e estudos sobre
espiritualidade, do momento presente em contato com aquela familia e paciente, e
outros elementos que se integram dinamicamente em seus processos subjetivos.

E legitimo destacar que a conduta desta médica néo se restringe ao papel do
meédico tradicional pautado exclusivamente na realizacdo de diagndsticos clinicos,
conhecimento da doenca e tratamentos realizados, evolucdo da doenca, prescricao
medicamentosa e controle de sintomas. Diferentemente disso, a postura da médica
rompe com o protocolo de condutas clinicas para uma relacdo humana, algo
desconhecido e muitas vezes temido pelos profissionais da saude, inclusive os
médicos, por acreditarem que a sensibilidade e a relacdo humanas com pacientes e
familiares ndo coadunam com eficiéncia e credibilidade profissional.

Quando Luisa se emociona com o sofrimento da familia e reconhece que o
sofrimento do outro é legitimo, estabelece-se uma nova qualidade na comunicacao e
relagdo entre a médica e familia. Um novo cenario é criado e novos sentidos
subjetivos séo produzidos, configurados a um sentimento de confianca e interesse
mutuo para amenizar o sofrimento do paciente e da familia. A partir da escuta
diferenciada, acolhimento e troca afetiva, foi possivel que as parentes modificassem
o sentido da morte do ente querido, superando a logica instrumental de um
procedimento invasivo para um cuidado que possibilitasse conforto e dignidade nos
momentos finais da vida do paciente.

Um aspecto de relevancia para esta analise refere-se ao comportamento da
familia apds o 6bito do paciente, que voltou ao hospital para agradecer e abracar a
meédica e a equipe. Penso que foi a partir do reconhecimento do sofrimento (do

paciente, familia e da médica) que a familia produziu novos sentidos subjetivos para
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a relacdo de confianca e cumplicidade com a Dra. Luisa. Nesta relacdo com a
meédica, foi possivel estabelecer um canal de comunicacdo mais harmoénico ao inves
de um combate entre equipe e familia.

A experiéncia vivida por Luisa com essa familia aponta para um tipo de
aprendizado com o outro, mediante a troca emocional, humana e sincera, com o real
interesse em amenizar o sofrimento. Como Luisa diz: “Ai eu comecei a chorar. A
minha impoténcia diante daquela situacao foi tdo grande, a minha dor de ndo saber
0 que fazer com aquelas pessoas na minha frente e um sofrimento tdo grande’.
Assumir o “nao-saber” e “as proprias emogdes” no ambiente de trabalho é tido como
uma falha e descaracteriza a credibilidade médica. Sdo elementos presentes na
subjetividade social das instituices de salude que determinam que o relacionamento
com 0S usuarios se paute na neutralidade e distanciamento emocional, uma
proposta de “autodespersonalizacdo”. Essa mesma proposta é também projetada
aos pacientes e familiares, basta analisar as maneiras pejorativas que as equipes se
referem a eles: niumero de leito, pela patologia, caracteristicas estéticas etc.

Contudo, foi justamente o comportamento oposto de Luisa, que chorou diante
da dor alheia e legitimou todas as tentativas da familia em postergar a morte e evitar
o sofrimento do ente querido, que possibilitaram uma relacdo pacifica com os
parentes. Em outra conversa com Luisa sobre a relagdo com pacientes e familiares
ela disse:

Luisa: A gente aprende assim: ndo senta na cama, nao toca, nao encosta, desinfeta,
lava, cuidado com a infecgdo hospitalar. A gente é tao orientado assim: “ndo sofra,
nédo se envolva, aprenda a se distanciar”. E a gente ndo sabe o que se perde com
toda essa distancia...

E muito interessante as producdes subjetivas que se configuram no encontro.

O paciente, que adentra um servico de saude € concebido exclusivamente como um
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doente necessitado e que precisa de auxilio técnico e especializado. A subjetividade
social das instituicdes hospitalares reduz toda a complexidade humana do paciente
para o “necessitado de intervencdes clinicas”, € ndo uma pessoa com anseios,
histéria, valores e projetos. Essa “redugdo da complexidade humana” é nitida na
forma padronizada de tratar os pacientes, desde o vestuario que Ihe € imposto, dos
horéarios pré-estabelecidos pela administracdo hospitalar, da nova rotina que deve
assumir, da auséncia de privacidade, ou pela perda do proprio nome para ser a
doenca de um leito hospitalar.

Contudo, é possivel romper com essa “identidade patologica” imposta ao
paciente quando a equipe de saude estd disponivel para compartilhar a vivéncia
desta pessoa que estad naquele contexto hospitalar. A partir de uma nova qualidade
relacional que ultrapassa o binbmio cuidador e ser-cuidado para uma relacao entre
seres humanos, é possivel que o paciente assuma seu papel de sujeito. Dai a
importancia de se valorizar a vida dessa pessoa que ndo é s um paciente que esta
doente ou em processo de morte, mas um protagonista de uma histéria de vida
singular e plural que merece e precisa ser valorizada até o final.

Essa integracéo entre profissional e paciente € valiosa ndo somente para este
altimo, mas inclusive para o profissional-humano que cedo ou tarde vivenciara a
mesma experiéncia de finitude da vida. E nesse sentido que é passivel considerar
gue o encontro paciente e profissional da saude € também um sistema educativo em
que estdo presentes outros niveis de aprendizado, que superam a logica técnico-
instrumental, e integram o desenvolvimento humano e a espiritualidade, conforme
refletiu Charles em uma conversa:

Charles: Eu acho que o convivio com pessoas que estdo morrendo abriu minha
cabeca. Eu acho que é um privilégio estar perto dessas pessoas. Me parece que
elas tem um nivel de percepcédo das coisas diferente do nosso sabe? Elas estédo
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mais sensiveis a uma série de coisas que pra gente passa desapercebido. Embora
elas tenham muitos sintomas e a gente tenta cuidar disso, tem a parte da cabeca
né? E parece que elas estdo suscetiveis a pensamentos que todos vamos ter, a
maioria das pessoas terdo nesse momento quando chegar o processo de morrer. E
a gente que trabalha com isso, n6s temos o privilégio de conviver com isso, com
esse grau de percepcao, de conhecimento e de reagbes dessas pessoas que nos
ajudam a crescer. E isso é absolutamente sincero, falo isso que € um sentimento
que eu tenho no meu coragdo. Eu acho que a gente aprende muito com elas,
principalmente em relacdo a essas sensacfes... Posso estar absolutamente
enganado, que quando chegar a minha hora eu vou estar mais preparado.

Esse trecho da conversa com Charles deixa clara a dinamicidade e
contradicbes da subjetividade humana, uma vez que em Varios momentos ele
enfatiza a importancia da cientificidade, mas, simultaneamente, valoriza a relacéo
com o paciente, especialmente os que estdo partindo. E por esse motivo, que agdes
educativas e sobre o morrer devem ultrapassar propostas pedagdgicas tradicionais,
e valorizar o paciente e 0 encontro como momentos que promovem O
desenvolvimento humano, reflexdes sobre a praxis profissional, sobre a vida e a
propria finitude. A¢des educativas dessa natureza também possibilitam resgatar a
singularidade do paciente, que € uma pessoa de inumeras possibilidades e recursos,
fonte também para outros aprendizados ao profissional da saude. Rompe-se
também com a verticalizacdo no contexto da saude, para uma relacao horizontal
entre seres humanos.

Em outro momento distinto, numa conversa individual com Maria, ela também
faz reflexdes sobre os aprendizados sobre a vida a partir do contato diario com
pacientes graves:

Maria: Quando eu fiz estdgio em infectologia eu fui conhecendo pessoas
maravilhosas que recebiam diagnésticos terriveis, mas vivendo aquilo tudo com uma
dignidade tao grande... E eu era confrontada com alguns pensamentos assim: “Meu
Deus, como é que essas pessoas conseguem viver? Como € que elas conseguem
sorrir?” Elas te ddo um bom dia mesmo sabendo que tem um diagnéstico de uma

hepatite C, HIV, que foi traida pelo marido.
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A surpresa de Maria ao se deparar com 0S comportamentos dos pacientes
pode ser analisada como uma ruptura da ideia de que a doenca e terminalidade séao
lineares ao sofrimento e com as teorias amplamente divulgadas sobre reacdes
psicossociais frente a morte e o morrer*’. A singularidade humana ultrapassa
quaisquer protocolos e padronizacfes, considerando que as producdes de sentidos
subjetivos ndo se circunscrevem ao momento vivido — seja o adoecimento,
tratamento ou iminéncia de morte — mas se referem a processos extremamente
complexos e historicos, que se atualizam no momento presente e inclui também a
qualidade das relacfes sociais, inclusive com a equipe de saude.

Esse trecho em analise de Maria € valioso para as reflexdes desse estudo,
pois aponta para uma maneira diferenciada no processo educativo e de
desenvolvimento humano do paliativista: o aprendizado com a vida do préprio
paciente. Maria desenvolveu novas reflexdes e a partir delas novos sentidos
subjetivos foram produzidos a partir das experiéncias singulares dos pacientes, que
sdo extremamente ricas, contraditérias e complexas, como observado no

complemento de frases dela: Os pacientes graves: aprendizado.

%% Neste caso sdo feitas alusdes ao Modelo Kibler-Ross: negacéo, raiva, barganha, depressao,
aceitacdo. Contudo, mediante uma leitura atenta e sem pré-conceitos, observa-se que Elisabeth
Kibler-Ross desenvolveu um modelo tedrico inicial sobre as mdltiplas reacdes comportamentais e
emocionais frente um diagndstico reservado ou eminéncia de morte. Este modelo foi desenvolvido a
partir do contato desta psiquiatra com centenas de pacientes graves, portadores de céncer, aids e
outras doencgas. A prépria autora explica a finalidade desse modelo: “Durante os ultimos dois anos e
meio trabalhei junto a pacientes moribundos. Este livro contara o comego desta experiéncia que se
tornou significativa e instrutiva para quantos dela participaram. N&o pretende ser um manual sobre
como tratar moribundos, tampouco um estudo exaustivo da psicologia do moribundo. E apenas um
relatério de uma oportunidade nova e desafiante de focalizar uma vez mais 0 paciente como ser
humano, de fazé-lo participar dos didlogos, de saber dele os méritos e as limitacdes de nossos
hospitais no tratamento dos doentes” (Kibler-Ross, 1997, p.11, grifos nossos). A partir deste trecho
da autora, fica clara a intencionalidade do Modelo Kiibler-Ross e os cientistas, profissionais e
pesquisadores que sustentam a padronizacdo da reacdo humana frente a eminéncia de morte
justificando-se pelo Modelo Kiibler-Ross desconhecem, absolutamente, os propésitos de sua autora.
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Durante a construcdo das informacfes, observei que no complemento de
frases de todos os participantes havia referéncias aos aprendizados adquiridos com
pacientes e o desenvolvimento pessoal quando inseridos nos CP:

Beatriz: Minha especialidade um desafio diario, mas que me faz crescer e ser feliz

Maria: Os pacientes graves aprendizado

Luisa: Meus pacientes meus mestres

luri: Os pacientes graves seres dotados de toda uma histéria e uma linha riquissima
de experiéncias e poderes, e estdo hum momento especial e gue nao é facil

Charles: No final da vida ainda ha o que aprender e ensinar
Leonora: Meus pacientes me ensinam muito

Conforme o referencial tedrico e epistemoldgico adotados, novos sentidos
subjetivos foram produzidos em tais contextos de relacdo humana, que também
influenciam a atuacdo com pacientes em CP, mas também a prépria vida desses
paliativistas. No contexto de desenvolvimento desta pesquisa foi possivel analisar
que as diversas configuracdes subjetivas dos paliativistas apontavam para
satisfacdo pessoal e profissional adquiridas com as experiéncias junto aos pacientes
e colegas de profissao.

Contudo, ndo se pode atestar que estas producdes subjetivas sejam verdades
absolutas sobre as vivéncias subjetivas desses paliativistas, o que seria uma
desconstrucao do referencial que sustenta essa pesquisa qualitativa: a producao de
sentidos subjetivos ndo é estanque, mas dindmica e recursiva e relaciona-se,
também, a processos histéricos, ao momento atual e a singularidade. No estudo da
subjetividade humana é impossivel interpor uma nocédo de regularidade e ordem, e é

por esse motivo que se verifica contradicdo, ambiguidade e dinamicidade nas

producdes subjetivas, inclusive no que tange os sentidos subjetivos produzidos
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pelos paliativistas com relacdo a sua pratica profissional e o contato com a realidade
dos CP.

A esse respeito é oportuno destacar de uma conversa realizada com Leonora
a seguinte frase: “Eu descobri que eu me sentia muito bem quando eu tirava o
sofrimento desses pacientes, era isso que me dava prazer”. Nesse trecho esta
médica rompe com uma tradicdo curativa para o cuidado, de poder aliviar o
sofrimento apesar da progressao da doenca do paciente e ainda assim sentir prazer
em sua atividade profissional. Contudo, a mesma atividade profissional
caracterizada como fonte de prazer por Leonora, em outro momento teve a
conotacdo de exaustdo conforme ela disse durante uma conversa sobre 0s primeiros
contatos com os pacientes em CP:

Giselle: E pesado fazer CP hoje em dia?

Leonora: No inicio sim, muito pesado. Porque eu absorvia o sofrimento dos
pacientes, eu ndo conseguia ndo absorver. Como a gente lida com muito sofrimento
de todas as areas e em todos os sentidos, eu ndo conseguia ter um distanciamento
necessario. Eu absorvia o sofrimento deles e saia do ambulatério exaurida. Saia
exausta do ambulatério por compartilhar esse sofrimento, eu sentia que absorvia
muito isso deles, e saia muitas vezes frustrada por ndo conseguir ajuda-los de
algumas maneiras. Mas com o tempo comecei a aprender a lidar melhor com isso.

A partir das informacfes analisadas, o conceito de configuracdes subjetivas &
atil ao destacar que mdltiplas producgdes subjetivas referentes ao prazer e exaustéo,
interesse em amenizar o sofrimento e o conflito com as proprias limitacdes
expressam sentidos subjetivos diferentes, que nédo sdo excludentes entre si, mas
gue se associam a diferentes momentos de vida de Leonora. Os primeiros contatos
com os CP e os sofrimentos fisicos e existenciais dos pacientes criaram uma tensao
e impulsionaram a producdo de novos sentidos subjetivos que, inicialmente,
impactaram emocionalmente a médica demandando o desenvolvimento de
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estratégias pessoais para que pudesse manter saude mental e emocional em seu
exercicio profissional. Este tema foi abordado por Leonora**, ao mencionar sua
dificuldade para lidar com o sofrimento alheio:

Leonora: Na época eu tava fazendo terapia e o psicélogo me disse uma coisa que
nunca mais me esqueci. Era um problema meu particular da minha familia, mas que
eu expandi para minha vida profissional. Eu tinha um familiar que tava em sofrimento
e que tava com a vida destruida, e eu tava entrando naquele sofrimento e no mesmo
buraco junto com essa pessoa. E eu achava que devia isso a ela. Que eu deveria
morrer até mesmo sucumbir junto com essa pessoa. E parece que eu fazia isso com
0s pacientes também, que era minha obrigacdo sucumbir com eles que estavam em
sofrimento. Ai o meu psicologo disse: “Leonora, ndo é assim. Cada um tem o seu
destino. Vocé pode e deve ajudar, mas até onde for o seu limite, até onde vocé
comeca a sofrer. A partir do momento que vocé comeca a sofrer e isso comeca a te
machucar, para. Vai até onde vocé da conta. Conheca o seu limite. A partir desse
momento vocé fala: eu sinto muito, eu td aqui mas a partir daqui eu ndo consigo ir
junto com vocé”.

A partir das reflexdes de Leonora, conjugadas a minha logica interpretativa,
as configuracbes de sentido de prazer no cuidado do paciente ndo se restringe
unicamente ao controle sintomatico, mas também pelo autoconhecimento e pelo
desenvolvimento pessoal para lidar de outras formas com o sofrimento humano em
seu circulo pessoal e profissional. Ou seja, 0s sentidos subjetivos configurados com
0 sentimento de bem estar e prazer no cuidado ao paciente relaciona-se também
com 0s novos sentidos subjetivos produzidos durante seu processo terapéutico. Esta
interpretacdo possibilita ampliar a nocdo educativa para CP que inclui e torna
legitimo o processo de desenvolvimento pessoal do paliativista.

Aspectos da subjetividade individual como crencas, biografia e cultura sao

elementos importantes que interferem direta ou indiretamente na atuacao

“! Destaco a iniciativa de Leonora ao sugerir um tema na conversacdo uma vez que o referencial
epistemolégico adotado vislumbra o papel ativo do sujeito participante na pesquisa qualitativa,
possibilitando, dessa maneira, a abertura de novas reflexdes e producdes subjetivas que podem ser
Uteis na construcdo das informacdes, como apresentado neste trabalho.

155



profissional. No caso de Beatriz, verificam-se varias referéncias aos CP no
complemento de frases como propostas de desenvolvimento pessoal:

Minha especialidade: um desafio diario, mas que me faz crescer e ser feliz
Meus pacientes:_precisam de carinho e cuidado
No final da vida: gostaria de ser cuidada como cuido dos meus pacientes

Nota-se que diferentes processos subjetivos implicados na vida de Beatriz,
referentes ao crescimento como pessoa, o sentimento de felicidade por possibilitar
uma assisténcia digna aos pacientes e, um ponto relevante ao cuidado que gostaria
de receber no final de sua prépria vida. Todos esses elementos possibilitam
compreender que a educacdo em CP é permanente e acontece durante 0 processo
de cuidar do outro e pelo proprio desenvolvimento enquanto pessoa, mediante
reflexdes sobre si, 0 outro e a vida.

Um processo educativo necessario para a formacéo do profissional da saude,
especialmente aqueles que se dedicam aos CP, refere-se a reflexdo acerca da
finitude de si e do outro. Esse tema surgiu em uma das conversas com Beatriz:

Beatriz: A gente ndo tem preparo emocional para lidar com a morte, falar de morte,
pra nada. Nem na vida nem na faculdade. Eu trago da formag&o de religido uma
discussao sobre isso. Teve uma vez que a Dra Luisa disse que para trabalhar com
Cuidados Paliativos é preciso pensar sobre a morte, e sobre a propria, se fosse o
altimo dia... Nesse dia eu sai estarrecida do hospital, pensando: “E se fosse meu
altimo dia, o que eu ia fazer? Serd que eu ia jogar tudo pro alto? Sabe... essas
coisas?’.

Segundo o comentéario de Beatriz, o despreparo emocional do profissional da
saude refere-se a omissédo deste tema na familia ou na faculdade, apesar de que
fatalmente esta realidade serd enfrentada em algum momento da sua vida

académica, profissional e pessoal. Em outro momento de dindmica conversacional,

fiz a seguinte pergunta para ela:
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Giselle: Se vocé fosse um coordenador de curso de medicina, 0 que vocé iria
sugerir?

Beatriz: Discutir um pouco mais sobre a morte.
Giselle: Mas o qué o aluno precisa saber sobre esse tema?

Beatrizz Acho que primeiro de uma reflexdo que todos nés vamos morrer que €
natural morrer. Abordar esse tipo de reflexdo e ter consciéncia disso e ver a prépria
vida de uma maneira diferente. E tentar ver o paciente que ta morrendo ainda ta ali
vivo, e que mesmo depois da morte vocé tem a familia para continuar recebendo a
sua assisténcia. Apesar do tratamento oncologico ter se encerrado, ainda tem muita
coisa pra fazer e isso precisa ser ensinado. E ndo fechar a cortina porque € um
paciente de Cuidados Paliativos e deixar ele por ultimo. Porque é isso que acontece.
E muito triste isso. E falta de conhecimento que pode ser feito o melhor. Existem
coisas que podem ser feitas até o ultimo minuto, que seja uma morte digna. Eu acho
gue se for dada a oportunidade de se discutir a morte, quanto a vida, como vocé
esta vivendo, o que vocé ta fazendo com o tempo que vocé tem... Esse treinamento
precisa ser mais pratico. Mas como € que eu vou fazer?

E muito interessante nessa reflexdo de Beatriz o valor que ela destaca a vida
do paciente, que muito pode ser feito e que ele ndo deve ser desprezado ou ser
assistido por ultimo pela equipe. Essa € uma questdo fundamental que precisa ser
inserida desde a formacéo dos estudantes de saude, sobre o valor da vida humana,
apesar da existéncia de uma doenca progressiva e nao responsiva aos tratamentos
de ultima geracéo.

Na subjetividade social das instituicbes de ensino ainda vige a crenca de que
€ possivel um “preparo” unilateral do futuro profissional da saude a partir da
assimilagcado cognitiva de teorias e treinamentos supervisionados, sendo que tais
recursos sdo utilizados sem uma revisao prévia e critica aos fins que se destinam.
Desconsiderando a singularidade humana, esses processos educativos sustentam a

previsibilidade da eficiéncia profissional independente dos sentidos subjetivos

produzidos no contexto de aprendizagem e de vivéncia de tais ensinos.

157



Os sentidos subjetivos produzidos em torno da morte ndo estdo restritos ao
esgotamento organico em si, mas também se refere a uma banalizacdo da vida.
Basta verificar a naturalidade que a sociedade atual confere a determinados
acontecimentos rotineiros: o desperdicio de comida e maus habitos alimentares e
milhares de pessoas que morrem de fome todos os anos; os lucros exorbitantes da
industria farmacéutica e o crescimento de doencas cronicas em todo o mundo; a
valorizacdo da estética e altos indices de suicidio; o consumismo desenfreado e a
falta de saneamento basico; salarios bilionarios a uma dezena de pessoas enquanto
milhdes vivem em situacdo de extrema pobreza*.

Todos esses elementos participam da negacdo da morte justamente porque
desvalorizam a vida do outro. Quando a vida humana é subestimada e o outro é
objetificado, 0 morrer segue 0 mesmo curso e torna-se um tema desprestigiado e
desnecessario nas instituicbes sociais, seja na familia, na academia ou nos
hospitais.

Neste contexto, os profissionais séo tecnicamente preparados para intervir em
alteracbes organicas, mas dissociam que esse processo € vivenciado por uma
pessoa com toda uma histéria, crencas, medos e esperancas. Esses profissionais,
ao lidarem com tais pacientes, se sentem desprevenidos para dialogar e
compartilhar experiéncias humanas inclusive em momentos de fragilidade como

acompanhar o processo de morte de um paciente e acolher o sofrimento da familia.

z

“’Essa realidade é patente nas reportagens veiculadas pelos telejornais. Em agosto de 2015 um
clube de futebol europeu ofereceu 60 milhdes de reais para um atleta brasileiro. Em seguida, no
mesmo telejornal foi noticiado um relatério da Organizacdo das NagBes Unidas que constatou que em
todo mundo sdo 836 milhdes de pessoas que vivem em situacdo de extrema pobreza, ou seja, vivem
com menos de 01 doélar por dia (PNUD, 2015). Vivemos numa sociedade em que a inversdo de
valores é naturalizada, como se fizesse parte da vida e que nada é possivel fazer para modificar essa
situacd@o. Essa postura “nada é possivel fazer” surge também nos bastidores hospitalares quando um
médico se posiciona de forma similar, quando nao é possivel curar uma doenca ativa e geradora de
diversos sofrimentos em um paciente vivo e em Cuidados Paliativos.

158



Uma acéo educativa que pode ser Util nesse contexto € promover encontros
entre futuros profissionais de salde com pacientes sem a intencionalidade de
realizacdo de diagndsticos e progndésticos, mas para conhecer a vida desses
pacientes, algo semelhante ao estagio profissional que eu denominaria como estagio
para conhecer vidas. Nesses encontros os estagiarios ndo usariam jaleco branco ou
estetoscépio, que se constituem simbolicamente de autoridade e hierarquia no trato
com pacientes. A proposta seria estar com o outro para conversar*® com uma
linguagem natural e adequada a compreensdao mutua, sem uma entrevista
estruturada que possivelmente criara um cenario humanizado em gue o interesse se
pauta na vida da pessoa e ndo na patologia Unica e exclusivamente. No estagio para
conhecer vidas o foco do aprendizado se pauta na singularidade do paciente, sua
biografia, valores e expectativas de vida.

Outro tema conversado com Beatriz refere-se a valorizacdo da equipe
paliativista e o compartihamento de responsabilidades no trato do paciente,

conforme ela disse:

Beatriz. Como médica, a gente tras aquela responsabilidade de que vocé tem que
ter todas as respostas e resolver todos os problemas. Aqui ndo é assim. Em CP é
diferente porque vocé vé o paciente por diferentes angulos e a equipe é essencial.
Sem a equipe vocé nao faz. Ai aqui eu acho que com a divisdo de tarefas tira um
pouco esse negocio de: “— Ah, se alguma coisa der errada a culpa é sua”. Os outros
profissionais perguntam muito: “— E ai, vai fazer o que? Nao é da sua area, ndo deu
errado?”. Aqui néo é assim, porque a gente divide tudo.

3 Essa proposta ndo é inédita e se inspira nas experiéncias de Kubler-Ross (1998) que convidava
alunos de medicina para conversar com pacientes no final da vida: “O homem estava morrendo de
enfisema [...]. Entrei imediatamente no quarto do homem e aproximei-me de sua cama. Tinha tubos
presos a seu corpo para ajuda-lo a respirar e estava evidentemente fraco. Mas era perfeito. Perguntei
a ele se importaria que eu voltasse no dia seguinte com quatro estudantes para fazer-lhe perguntas
sobre como se sentia naquela etapa da sua vida” (p. 152). Além disso, essa proposta também refere-
se a minha experiéncia particular, quando ainda era estagiaria de psicologia e somente me sentava
ao lado dos pacientes durante a quimioterapia para conhecé-los. Considero que esses “contatos
despretensiosos” me fortaleceram para lidar de uma maneira mais natural com esses pacientes, uma
vez que ndo me sentia pressionada a me comportar de uma determinada forma ou usar alguma
técnica para analisar aspectos psicoldgicos, o luto antecipatério etc.
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E marcante a mencado de Beatriz as contribuicdes da equipe paliativista, pois
na cultura biomédica € explicita a hierarquia que estabelece o médico como o
principal ator no cuidado da saude humana em detrimento das contribuicbes das
demais profissbes. Dessa forma, a subjetividade social que constitui a instituicao
médica cria um lugar privilegiado aos médicos como detentor do saber e,
consequentemente, desmerece quaisquer outras fontes de conhecimento ou
experiéncias, inclusive de pacientes, outras profissdbes de saude e praticas
integrativas.

Essa exclusividade na atencdo a saude pode gerar varios sentidos subjetivos,
a depender de aspectos subjetivos do médico, que se configuram no corporativismo
pautado numa autoridade arrogante e antiética. Contudo, dada a complexidade das
producdes subjetivas, observa-se que essa “aura” em torno da medicina produz
outros sentidos subjetivos na experiéncia de Beatriz, relacionados a inseguranca e
angustia pela responsabilidade exclusiva pelo bem estar o paciente. Tais elementos
estdo presentes de forma indireta nos complementos de frases dela:

Hoje: fiz 0 melhor que pude.

O medo: é resultado daquilo que ndo conhecemos ou ndo sabemos lidar.
Minha maior frustracdo: ndo corresponder as expectativas.

Um grande desafio: ser melhor a cada dia.

Tanto as informac¢fes compartilhadas nas dindmicas conversacionais, quanto
as frases completadas por Beatriz ndo indicam, linearmente, o sentido subjetivo na
sua complexidade. Contudo, o processo das informac¢des compartilhadas durante as
conversas e analisando o complemento de frases sdo elementos validos para a
inteligibilidade possivel sobre a configuracdo subjetiva de sua pratica profissional e o
significado do compartilhamento de responsabilidades no contexto de CP em que 0s

pacientes sdo muito graves.
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As dinamicas conversacionais realizadas com Beatriz foram extremamente
ricas, inclusive por se tratar de uma residente de medicina paliativa, momento vivo
em que ela se deparava com os paradigmas dos CP de forma mais ostensiva e que
criavam uma tensdo a ordem pré-estabelecida do modelo biomédico no qual ela se
formou como médica. Em outro momento durante nossa conversa, ela mencionou as
diferencas de ser médica paliativista:

Beatriz. Agora eu sei que posso ficar calada, que posso tocar, que eu pPoOSSO
participar, que eu td ali e isso € suficiente em alguns momentos. Eu ndo sabia disso.
E isso mudou minha vida. Eu achava que eu tinha que ter todas as respostas, que
eu tinha que responder tudo, muito por aquela questdo que te falei que os outros
profissionais cobram muito porque vocé é o médico. E isso me angustiava. Agora sei
gue posso ficar calada, ficar ao lado, escutar. Uma coisa que eu aprendi foi a pausa,
que é preciso um tempo para vocé digerir... vocé como médica, vocé ta falando um
tanto de coisa e 0 paciente ndo ta te escutando. As vezes ele s6 escutou o cancer,
ou ndo tem mais nada para fazer (Qque eu acho péssimo, acho muito ruim, parece
gue ninguém mais vai cuidar) realmente ndo vai mais tratar com a oncologia, nao
tem mais quimio, ndo tem mais radio, o tratamento faria mais mal do que bem, mas
nds estamos aqui, vamos cuidar do senhor. Eu acho que € muito isso quando fala
que ndo tem nada mais para fazer para o paciente e da as costas. Mas, e ai? E o
momento que ele mais precisa. Além da medicina ndo ter mais resposta, ele vai
morrer...

Novamente outros indicadores fortalecem a construcdo da hipotese sobre o
peso de ser médica e os novos caminhos abertos pela medicina paliativa na vida de
Beatriz. Outras formas de ser e agir no contexto de trabalho configuram-se como um
alivio para ela, inclusive a possibilidade de n&o ter certezas ou respostas para todas
as demandas em seu oficio. Chama atenc¢éo a questao sobre o siléncio na interacao
com pacientes ou familiares e que isso mudou a sua vida. No complemento de

frases ela menciona novamente o valor de poder ficar calada:
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O dialogo: é essencial, mas nem sempre necessario... As vezes, é preciso ficar em
siléncio e respeitar a dor do outro, simplesmente estando ao seu lado.

Ao considerar as configuragbes subjetivas de Beatriz, a andlise deste
complemento de frase refere-se a mdultiplos processos subjetivos, como por
exemplo, o compartilhamento de responsabilidade com a equipe, da importancia de
estar ao lado do paciente e familia, aos momentos de tensdo e alivio de suas
angustias de ser a detentora de todas as respostas em seu papel de médica etc. Por
esse motivo que o0 processo construtivo-interpretativo proposto pela EQ prima pela
conjugacao de diferentes fontes de informacdo aliadas ao processo criativo do
pesquisador que ultrapassa as informacfes obtidas para elementos que constituem
a subjetividade social.

Em uma dindmica conversacional com Maria, surgiu também o tema sobre o
didlogo e a relacao de autoridade entre médicos e pacientes:

Maria: As vezes vocé acha que a pessoa ta te escutando e ela nem esta te
entendendo. Ela sé esta ali. E uma coisa que eu exijo muito do meu paciente é que
ele preste atencdo quando estou falando com ele. Mas quando ele fala comigo eu
também presto bastante atencdo nele. Tanto que eu tenho uma 6tima memoria e eu
me esforco para sempre lembrar de uma histéria ou das coisas que o meu paciente
me conta.

Giselle: Por que?

Maria: Porque eu acho que é importante para mim e para o paciente também.
Porque eu também ja fui tdo mal atendida por pessoas que nem olharam na minha
cara, e acho isso tdo inadequado... até com relacdo ao vestuario, eu tento me
adequar... eu ndo preciso estar sempre chique e linda para cuidar do meu paciente.
Porque tem médico que vocé nao tem nem coragem de falar porque parece que ele
estd num pedestal e se tornou uma estatua. Eu sou contra isso. Acho que a gente
tem que estar bem acessivel.

Numa relacéo dialégica em que informacdes de forte impacto emocional sao

compartilhadas, o funcionamento cognitivo do ouvinte modifica-se e impede a plena
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compreensao do conteudo compartilhado devido a emocionalidade que surge
naquele contexto. Portanto, ha uma baixa diferenciacdo subjetiva que dificulta ao
paciente assimilar as informacdes compartilhadas pelo profissional da saude,
mesmo que este se esforce em utilizar uma linguagem pausada e adequada ao nivel
intelectual do paciente.

Maria ainda afirma que exige a atencdo do paciente nessas circunstancias,
mas h& de se considerar que determinados assuntos, inclusive aqueles vinculados
ao adoecimento grave e morte trazem uma carga emocional consideravel e que
blogueia a racionalizacdo do paciente, independente da exigéncia feita pela médica.
Neste caso, uma acao educativa seria a sensibilizacdo do profissional com relacéo
aos temas que sdo comunicados aos pacientes e familiares, justificando inclusive
que um mesmo assunto devera ser explicado inimeras vezes, pois a
incompreensdo ndo se limita & desatencdo ou baixo nivel intelectual, mas a baixa
diferenciacéo subjetiva do paciente e familia.

Outro ponto interessante nesse trecho da conversa com Maria refere-se ao
vestuario que o médico utiliza em sua prética profissional, conforme seus dizeres:
“[...] eu ndo preciso estar sempre chique e linda para cuidar do meu paciente.
Porque tem médico que vocé ndo tem nem coragem de falar porque parece que ele
estd num pedestal e se tornou uma estatua”. E relevante analisar aspectos da
subjetividade social que se configuram na relacdo verticalizada entre médico-
paciente que geralmente passam despercebidos, e que um indicador desta
hierarquizacdo pode ser verificado no vestuario do profissional, na maneira de tratar
0 paciente, pelo tempo que dedica ao paciente, se olha e conversa com o paciente.
Todos esses elementos configuram-se ao status do poder médico e culminam com o

distanciamento da pessoa-doente com o profissional-que-cura, e que ndo promovem
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qualidade de vida ao paciente e causam-lhe constrangimento para dirimir suas
duavidas sobre a prépria saude.

Analisando-se a mesma fala de Maria, ela se refere a atencdo que dedica as
informacgdes que os pacientes lhe trazem, inclusive temas que extrapolam questdes
de saude e doenca que possibilitam ao paciente um espaco de valorizagdo como
sujeito e ndo somente uma pessoa que esta doente. A partir de seu complemento de
frases: “O didlogo essencial”; realizei outra conversa sobre isto e ela explicou:

Maria: Eu me esforco pra sempre saber o nome do meu paciente e sobrenome, sei
histéria pregressa, ndo s6 historia patolégica, mas historia de vida, dos sonhos... Eu
gosto de conhecer meus pacientes. Eu gosto de saber essas coisas, gosto mesmo.
De saber quem eles sao, para onde querem ir. Apesar de terem uma doenca que
atrapalha e os impedem de chegar 14, mas eu acho muito importante. Eu acho que
todo mundo tem uma historia tdo bonital Os meus pacientes jA& me ensinaram
grandes coisas. Sobre a vida, o que esperar, 0 que néo esperar, 0 que pode dar
errado, superar... Esperar e superar... Acho que é muito interessante. Eu tenho
muita gratiddo, por exemplo, com meus professores, aqueles do primario, da
faculdade, que me fizeram gostar de coisas que hoje sdo importantes para mim. Mas
eles estavam ali cumprindo um papel e ganhavam dinheiro com aquilo. Agora, 0s
pacientes que estdo ali, ndo. Os pacientes as vezes vém e ele ndo ta ganhando
nada com aquilo. As vezes vocé acha que vocé que ta ensinando pra ele como deve
fazer limpeza daquela ferida, como € que ele tem que tomar medicamento, mas na
verdade ele que ta te ensinando um tanto de coisa. Ensinando sobre vocé, sobre a
vida, sobre o mundo, sobre o préximo e sobre o distante sabe?! Eu acho muito
interessante isso. Basta ter olhos pra ver, ouvidos para escutar e coragdo pra sentir
isso tudo...

Os conteudos trazidos na fala de Maria sugerem a valorizagdo do paciente a
partir da escuta e interesse pela sua historia e projetos de vida, apesar das
condicdes de saude. Este posicionamento resgata a condi¢do de sujeito do paciente
e valoriza a vida, fator fundamental para promoc¢édo de saude e qualidade de vida
apesar do prognéstico reservado, esse paciente € um ser humano com anseios e
reconhecé-lo faz parte da atengdo paliativista. Outro ponto legitimo desta conversa

com Maria refere-se aos aprendizados adquiridos com esses pacientes,
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modificando-se a relagdo médico-paciente para dois seres humanos que juntos
podem crescer e desenvolver como pessoas em uma experiéncia unica no final da
vida. Maria ainda se refere aos professores que tiveram importancia em sua
formacdo académica, mas ao recordar a sabedoria decorrente da relacdo com os
pacientes, novos sentidos subjetivos foram produzidos e ela analisa que esses
pacientes, apesar da realidade sofrida, ainda contribuiram para seu desenvolvimento
como pessoa e profissional, sem que recebessem qualquer remuneracdo nessa
relacdo qualitativamente diferenciada com ela.

A esse respeito retoma-se a nocao de integralidade do paciente em CP, que
nao se restringe a um corpo que esta se deteriorando, mas as outras necessidades
como define a OMS. Esses outros niveis de cuidado exigem, necessariamente, uma
modificacdo da postura do profissional da salude que possibilite a expressdo e o
didlogo com o paciente. A partir da minha experiéncia como psicéloga paliativista
observo que as demandas dos pacientes ultrapassam a doenca e a possibilidade da
morte fisica, mas abrange outras necessidades, como por exemplo a solidao e o
abandono pela equipe de saude.

Geralmente o0 paciente gravemente enfermo perde sua autonomia e
capacidade de decisao, inclusive assuntos sobre diagndstico e progndstico muitas
vezes sao ocultados pela familia e equipe numa tentativa de diminuir possiveis
sofrimentos. Esse “assujeitamento” do paciente € uma pratica puerilista que pode
promover outros niveis de sofrimento, com a producdo de sentidos subjetivos de
menos valia e de despersonalizacdo. S&o esses elementos que apontam para 0s
beneficios de uma comunicagcéo sincera e acolhedora entre todos os envolvidos,
considerando que o sofrimento do paciente paliativo ndo se restringe as questdes

organicas, como o interessante exemplo acompanhando pela Dra. Kibler-Ross:
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Tudo o que 0 meu médico quer é discutir o tamanho do meu figado. A essa
altura, o que me interessa saber qual o tamanho do meu figado? Tenho
cinco filhos em casa que precisam de alguém para cuidar deles. E isso que
estd me matando, e ninguém fala sobre esse assunto! (KUBLER-ROSS,
1998, p. 159.)

Nesta pesquisa tenho enfatizado que somente a assimilagéo intelectual de
teorias e técnicas € insuficiente para uma atencdo em CP que possibilite a promocéo
de qualidade de vida aos pacientes. Ao considerar que tais premissas Ssao
insuficientes ndo as desconsidero, inclusive pela minha pratica como paliativista
tenho convicgdo da importancia do conhecimento cientifico e treinamentos técnicos.
Contudo, sdo essas mesmas experiéncias associadas a minha visdo enquanto
pesquisadora do tema que h& de se considerar também uma ampliacdo do que
podera ser util para o desenvolvimento profissional e pessoal do paliativista,
inclusive a revisdo de premissas amplamente difundidas nos debates sobre

humanizacé&o, como a questao da empatia:

Giselle: Se vocé pudesse destacar um presente que vocé ganhou dos CP, qual vocé
poderia me dizer?

luri: O CP. Nao tem como. A visao talvez. Por isso que eu falo de visdes. A coisa é
tdo delicada, que nos CP ela fica tdo singular que pra mim é dificil dizer, por
exemplo, se tem uma pessoa que eu ndo conheco e tratd-la da maneira que eu
gostaria de ser tratado. Porque eu posso ta fazendo uma coisa maravilhosa, mas
errando muito. As vezes nem errando, mas essa minha acdo que tem as melhores
intencdes do mundo, ela ndo atingiu o resultado.

Giselle: Entdo vocé estaria fazendo para vocé e nado para o outro?

luri: Fazendo pela minha vontade e necessidade de fazer alguma coisa. Eu estaria
satisfazendo a mim e ndo ao outro. E uma coisa eu aprendi com os CP. Pelo menos
eu comecei a ter essa percepcdo. Aquela coisa de tratar o outro, ou fazer pelo outro
0 que eu gostaria que me fizessem ta errado. Porgue eu vou tratar o outro como eu
gostaria de ser tratado e isso pode néo surtir efeito, pode ser complicado ou uma
violéncia pro outro. Se eu nao sei, eu pergunto: “Como eu posso ser util pra vocé?”
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Uma ruptura importante que a pratica paliativa promove ao profissional da
salde é trazer a tona a discussdo sobre a autonomia do paciente, ou conforme o
referencial tedrico adotado, ser sujeito da saude. A partir dos comentarios de luri, as
intervencdes que podem garantir saude devem estar atreladas ao paciente, uma vez
que fazer algo que poderia ser positivo a si proprio ndo garante bem estar ao outro.

E interessante que a postura de luri ao perguntar “como eu posso ser til pra
vocé” aponta para a importancia do dialogo, a possibilidade do paciente ser sujeito
da propria saude, além de destacar a flexibilidade na pratica paliativista, que ao
invés de seguir rigidos protocolos, deve se pautar em principios. Neste topico
observa-se, portanto, outro nivel de aprendizado a partir da singularidade do

paciente, conforme o comentario de Beatriz:

Beatriz. Tem uma coisa que eu aprendi aqui nos Cuidados Paliativos: as vezes o
que eu acho que é bom pro outro porque seria bom pra mim ndo é o melhor. Isso eu
aprendi aqui essa maneira de olhar. O que é melhor é o que ele acha, e ndo o que
eu acho que seria bom pra mim ou para a minha familia.

Ampliando a nocdo de acdes educativas em CP, ha diferentes niveis de
aprendizado e de desenvolvimento pessoal a partir do contato com pacientes e com
o préprio servico. Em uma conversa com Leonora, ela falou sobre os primeiros
contatos com a equipe de CP:

Leonora: Ai entrei pra geriatria e fiquei um més com a Dra. Luisa e me apaixonei
mais ainda. Foi quando eu conheci vocé, adorei conhecer o luri e o Charles e achei
gue vocés eram pessoas muito diferenciadas e que eu tava no caminho. Eu vi que
era uma medicina diferenciada, que era a minha especialidade. A area da saude que
me encantou profundamente. Ai eu fui sO me aproximando de vocés. E como a
Luisa da muita atencado, ela foi minha guru, € em quem eu me espelhava e me
espelho até hoje. E t6 aqui...

E interessante observar que o tornar-se paliativista na vida de Leonora integra

também o contato com outros paliativistas que desde 0s primeiros contatos foram
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receptivos e afetivos com ela, e como essas experiéncias fortaleceram o interesse
dela por essa medicina diferenciada conforme ela diz. No complemento de frases ela

retoma esse tema: Minha inspiracdo a médica que me apresentou 0s cuidados

paliativos, Dra. Luisa. E durante uma conversa ela enfatiza o papel desta médica em

sua vida profissional:

Leonora: Eu lembro que eu ouvi falar que tinha a Dra Luisa em um hospital que
trabalhava com pacientes em sofrimento e com doencga incuravel. E ai que eu vi que
era uma coisa que me interessava muito e que ninguém tinha me ensinado, e que
me dava uma sensacdo de prazer muito grande que eu podia tirar o sofrimento do
paciente e que eu ajudava deixar ele mais confortavel, que eu dava mais atencao
pra ele, ai eu fui no hospital procurar a Dra. Luisa. Foi a primeira vez que encontrei
com ela.

Giselle: E o que foi que vocé escreveu na sua monografia?

Leonora: Foi algo supergeneralista. Eu falei pra Dra. Luisa que eu queria fazer um
trabalho sobre CP, e ela perguntou: “~ Sim, mas o que mais”. Porque pra mim CP ja
era bem amplo e uma novidade. Ela me deu um milh&do de livros, e eu pude ficar
com os livros 0 tempo que eu queria e eu me apaixonei por ela.

O relacionamento interpessoal no ambiente de trabalho € tema de varias
producdes cientificas que orientam a moderacdo no envolvimento que deve se
pautar estritamente as questfes profissionais. Contudo, a postura da Dra. Luisa é
conhecida pelos paliativistas de modo geral pelo seu carinho e aprego, tanto aos
colegas da equipe, funcionarios da recepcéo, limpeza, cozinha, aos pacientes e
acompanhantes. Esses comportamentos genuinos desta médica, que por anos foi a
chefe dos CP do hospital, constituem também a subjetividade social do proprio
servico com uma qualidade pautada no acolhimento e amorosidade, elementos
fundamentais para um contexto em que ha muito sofrimento. No caso de Leonora,
essa afetividade foi um elemento importante que se configurou no seu ingresso e

atuacao nos CP.
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Beatriz também se refere a Dra. Luisa no complemento de frases: Foi

inesquecivel: a primeira palestra que assisti na faculdade sobre Cuidados Paliativos;

Minha inspiragdo: Dra. Luisa. A partir das informacdes obtidas com Leonora e
Beatriz sobre a importancia desta médica em suas trajetérias pessoais e
profissionais, tive a oportunidade de trazer esse tema individualmente com a Dra.
Luisa e sua participacédo na vida dos paliativistas:

Giselle: Eu tenho conversado com muita gente, e alguns te veem como guru.

Luisa: Nao, ndo sou guru de ninguém. Eu aprendo muito com cada um deles. No
inicio foi um desafio. Foi um outro aprendizado, uma outra oportunidade de outros
professores. Porque cada més tenho residente diferente. E cada um € cada um.
Com suas qualidades e defeitos, dificuldades e diferencas... no inicio eu ficava em
apuros. As vezes eu tinha muita dificuldade interna, eu fazia muito esforco. Irritag&o,
cansaco... E quando eu conseguia me ajustar vinha outro completamente diferente
no més seguinte. Ai eu inverti o processo. Quando cada um chegava e algo tocava
em mim, eu fazia o trabalho em mim e analisava porque aquela questdo tocava em
mim. Ai eles comecaram a ser professores e mestres pra mim. Eles me mostram
quais sdo as minhas dificuldades em varios aspectos. E a dificuldade com eles
deixava de existir. Ndo eram eles, era comigo. Sem peso, uma oportunidade para
me observar mais, perceber meu dia-a-dia, minha vida pessoal e profissional, onde
aquelas questdes existiam. Eles s&o meus mestres, ndo me vejo como guru. Eu
passo 0 que eu sei, ensino 0 que eu sei. E na medida que estou com eles eu
aprendo com o que eles sdo, 0 que eles sabem e também com aquilo que tento
passar. Eu me sinto uma aprendiz junto com eles.

Dentre os demais participantes, Luisa € a mais experiente e no Distrito
Federal é considerada como referéncia pelo pioneirismo em CP. Apesar da
experiéncia pratica como médica, é significativo nesta analise que o ser paliativista
nao se restringe ao controle de dor e sintomas, mas a maneira de ser e agir nos
diferentes contextos. Certamente € essa postura de Luisa, que concretiza os CP
como uma filosofia de vida que mobiliza nos paliativistas iniciantes um interesse por
esse tipo de servi¢o. Diferentemente da classe médica em que impera a autoridade,

distanciamento afetivo e a primazia técnica, Luisa é uma humana-médica, que em
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sua pratica profissional traz suas caracteristicas particulares de amorosidade e
espiritualidade.

Além disso, é pertinente enfatizar o processo continuo de desenvolvimento
pessoal e aperfeicoamento técnico desta meédica, ja experiente em sua
especialidade, adquire a partir da relacdo com as novas geracdes de paliativistas.
Esta valorizacdo de estagiarios e residentes ndo exclui também os desafios diarios
para lidar com eles, totalmente coerente com 0s processos subjetivos que séo
contraditorios e ambiguos. Todavia, esse interesse e carinho que Luisa dedica a
todos, inclusive aos pacientes e acompanhantes, configura-se subjetivamente na
vida desses paliativistas de forma consciente e inconsciente, produzindo novos
sentidos subjetivos de entusiasmo e interesse pelos CP, pois a principal referéncia
profissional, a Dra. Luisa, vivencia os principios dos CP de valorizacdo do outro em
sua pratica profissional e pessoal, conforme interpretado a partir de seu

complemento de frases em que ela diz: Acredito: na transformacéo da humanidade a

partir da transformacdo de cada ser humano.

3.4. Outros Niveis de Aprendizado e Desenvolvimento em CP: a Espiritualidade

No decorrer dessa pesquisa 0 tema espiritualidade surgiu de diferentes
maneiras, desde concepcdes religiosas, desenvolvimento pessoal, transcendéncia,
reflexdes sobre a vida, morte, saude, doenca, sobre si, sobre o outro ser humano
inclusive aquele que esta morrendo.

Neste topico, serdo apresentadas diferentes producdes subjetivas dos
sujeitos participantes configuradas ao tema da espiritualidade e sua relacdo com o

desenvolvimento humano dos paliativistas.
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Antes de iniciar suas atividades como médica paliativista, Luisa trabalhava em
consultério particular com praticas integrativas em saude, e ao se deparar com a
gravidade do estado de saude dos pacientes, foi obrigada a modificar sua conducéo

terapéutica, conforme disse:

Luisa: Eu era toda zen: reiki, meditacéo, floral, trabalho espiritual e energético. E
chegando la [refere-se as enfermarias com pacientes graves] ndo sabia o que fazer
com tanto de remédio. Por sorte tinha alguns médicos nesse hospital que eu ja
conhecia e eles me ajudaram muito nessa época. Eu disse: “Gente me ajuda pelo
amor de Deus porque eu ndo sei nada, me ensina!” Ai eu prescrevia o que eles
mandavam e eu também nao queria estudar aquilo... ai voltava pra casa e chorava e
pensava, vou sair dali, vou pedir exoneracdo. Minha vida toda tava organizada e tive
gue abrir mao de tudo, foi uma confuséao.

E notavel o sofrimento de Luisa ao ter de modificar sua pratica profissional,
pautada em outros niveis da salude humana com valorizacdo da espiritualidade, para
uma atuacdo medicalizada. Esse sofrimento pode ser compreendido como um
impedimento institucional em que Luisa ndo era sujeito em seu exercicio
profissional, além do descrédito aos conhecimentos e praticas “alternativas” que ela
conhecia e praticava, pois nédo possuem credibilidade pela subjetividade social
dominante da instituicio médica. A esse respeito Hycner (1995) faz a seguinte
consideragao: “[..] quando as técnicas tém supremacia, o lado humano fica
obscurecido” (p. 22).

Este ponto possibilita uma reflexdo sobre a importancia de se valorizar a
singularidade do profissional da saude e reconhecer atributos que estdo aquém das
ciéncias meédicas, mas que podem ser igualmente importantes para a promoc¢ao de
saude dos pacientes em CP. Contudo, este € um desafio que demandam agfes
educativas que promovam uma revisdo dos principios institucionais que impde
protocolos rigidos na assisténcia, e que ocultam a riqueza da singularidade humana

do profissional.
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Luisa continuou a explanacdo sobre a sua permanéncia no servico de CP
que, inicialmente, se pautava huma assisténcia técnica-medicalizada profundamente
diferente de seus valores como pessoa e médica:

Luisa: Chorei, chorei, chorei... “O que eu t6 fazendo nesse lugar meu Deus?!” Mas
era uma coisa maior que eu. Eu néo queria, eu tinha claro que eu ndo queria estar
ali... Mas eu ficava até que chegou uma paciente pra mim, viciada em dolantina,
ficava la atras de um biombo literalmente que ninguém queria. Ai tudo comecou, eu
cuidava dela e ninguém queria ajudar, era uma coisa meio chata... ela viciada sabe?
Gritava o tempo todo... ai eu puxava cadeira pra conversar, sentar do lado e
comecou... ai veio a segunda, a terceira e comecei a me envolver. E quando
chegavam pacientes assim eu pegava para mim e o pessoal achava bom porque
ninguém queria. Ai comecaram a chegar outras colegas que tinham interesse de
ajudar também, uma assistente social e uma psicéloga. No inicio meio descrentes,
mas depois comecaram a gostar também.

A despeito do sofrimento de estar inserida num contexto medicalizado e de
ndo saber cuidar de pacientes gravemente enfermos, Luisa questionava
intimamente a Deus sobre o porqué estava ali e afirma que “era uma coisa maior”
que ela. Essa compreensao acerca da “obrigatoriedade” de estar naquele servigo e
que transcende a prépria razdo configuram uma nocdo de espiritualidade a
experiéncia de Luisa que se relaciona a diversas configuracfes subjetivas sobre sua
atuacdo como médica junto ao sofrimento humano.

E oportuno destacar que apesar dessa situacdo de inseguranga, por nao
saber prescrever medicamentos aos pacientes, foi também a possibilidade para a
realizagdo de outros cuidados, quando Luisa menciona a sua primeira paciente de
CP, ja viciada em dolantina (um tipo de opioide), mas que ainda sofria e incomodava
a equipe profissional. Uma paciente extremamente debilitada, medicalizada, mas
gue gritava incessantemente numa situagéo desumana no final de vida.

Apesar de toda medicagdo, essa paciente sofria e era abandonada pela

equipe atras de um biombo. Esse abandono é fortemente influenciado pela

172



subjetividade social presente nas instituicbes médicas que considera como alvo de
atencdo somente a disfuncéo organica responsiva as intervencdes tecnocientificas
da medicina. As outras demandas que escapam essa logica sdo descartadas,
mesmo quando envolve sofrimento. Surge, entdo, o impasse entre o ser humano
que padece no final da vida e a equipe que ndo assume outras condutas além
daquelas preconizadas pelos rigidos protocolos hospitalares.

Infelizmente este € um retrato comum dos pacientes em CP, uma vez que a
equipe de saude é (de)formada e limitada pelo modelo biomédico. Contudo, quando
esse tipo de conduta biomédica encontra barreiras é possivel a producdo de
sentidos subjetivos alternativos, que se configuram a subjetividade individual e ao
momento atual, como no caso de Luisa em que um campo de atuacao
qualitativamente diferenciado se desenvolveu: “ai eu puxava cadeira pra conversar,
sentar do lado e comecou... ai veio a segunda, a terceira e comecei a me envolver”.

Essa nova postura de sujeito paliativista rompe com a cultura centrada na
patologia para o cuidado do humano que permite a troca e atencdo integral ao
sujeito que vive. Este novo cuidado, constituido subjetivamente a partir do momento
atual e com registros biograficos de Luisa, promove novas configuracdes de sentido
no contexto de trabalho que de certa maneira resgatam as praticas espirituais que
outrora faziam parte da vida dela e no contexto de CP tornaram-se Uteis e
fundamentais no trato aos pacientes. Portanto, a nova qualidade de relacionamento
com os pacientes possibilita a producdo de sentidos subjetivos alternativos sobre
seu trabalho, que supera um local de cuidados médicos centrados na doenca para
um espago educativo de desenvolvimento humano como destacado no

complemento de frases: Minha profissdo: parte do_meu propdsito_de vida; Minha
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especialidade: me escolheu. Oportunidade de autoconhecimento e revisdo de

valores.

Em sua trajetoria de vida, Luisa falou que sempre teve contato com grupos e
cursos que visavam o crescimento espiritual. Com influéncia de sua mae, ela
dedicava-se a essas praticas por anos, muito antes de iniciar suas atividades como
meédica paliativista, quando perguntei:

Giselle: Vocé ja tinha varias buscas, cursos... E quando vocé conheceu as propostas
dos CP, teve alguma mudanca na sua vida, na sua maneira de ver o mundo e as
pessoas?

Luisa: Ah teve, légico. Eu lembro que teve uma época que eu larguei tudo e todos os
meus grupos. Tudo foi importante, me ensinou muito e cresci também, mas o maior
aprendizado era ali.

Giselle: A filosofia dos CP?

Luisa: Nao era a dos CP em si, mas era o0 que eu aprendia com aquelas pessoas ali,
sobre o valor da vida, dos valores, abrir 0 coracdo. Sobre o amor, a importancia das
pessoas estarem juntas, naguelas trocas num momento de sofrimento e fragilidade
fazia tudo aflorar nas pessoas e também na gente. Naquela época eu conseguia
puxar mais a cadeira e conversar horas e horas com os pacientes até umas dez
horas da noite, conversando... Foram anos muito ricos nesse conhecimento. E no
inicio eu ndo foquei tanto na criacdo de unidade, de dor, protocolos, técnicas... A
gente foi buscando mais um trabalho holistico, de ser humano integral, de pessoas,
de espiritualidade, de tudo o que envolvia aquele processo. Aquela experiéncia ali
trouxe para minha célula aquelas coisas que eu aprendia la fora. Da simplicidade, do
valor do préximo, do amor aos amigos, da familia, do que vocé quer pra sua vida, do
gue realmente tem importancia e significado. Do que € valor, de seguir o impulso da
alma, de confiar, de ter fé e agir menos com a mente e seguir mais o coragao, seu
espirito e intuicdo. E olhar pra uma pessoa que vocé nunca viu na vida e sentir um
amor gigante e receber isso também em troca, em siléncio (choro). Ter trocas téo
grandes e transformadoras. Foi transformador pra mim. Eu lembro que na época eu
entrei em crise e larguei tudo o que tava la fora. Eu ndo preciso aprender mais nada,
0 gque eu preciso é aprender a amar.

-

E interessante quando Luisa esclarece que praticas de desenvolvimento
espiritual, cursos e grupos de autoconhecimento fizeram parte de sua vida, mas que

174



ao adentrar a realidade de um servico de CP e conviver com 0s pacientes, todos
agueles ensinamentos anteriores — que eram formatados e limitados a determinados
contextos — poderiam ser vivenciados em sua prética profissional com o paciente.

A postura de Luisa de sentar-se ao lado dos pacientes para conversar sobre a
vida e valores é essencial na pratica de CP, pois promove uma relagdo humana
qualitativamente diferenciada, em que médico e paciente estabelecem trocas
existenciais sobre temas fundamentalmente humanos.

Esse movimento de legitimar os conhecimentos a partir da troca com 0s
pacientes fizeram-na entrar em “crise”. Ela enfatiza: “eu lembro que ndo época eu
entrei em crise e larguei tudo o que tava Il fora. Eu ndo preciso aprender mais nada,
0 que eu preciso é aprender a amar”. A crise que esta médica se refere pode ser
compreendida a partir da mudanca de seu papel e dos pacientes estabelecidos pela
subjetividade social, em que o médico € o detentor de saber e curador de patologias,
e 0 paciente a pessoa doente que necessita de intervencdes para sanar uma
disfuncéo organica, para outra: a médica assume o papel de aprendiz (sobre o amor,
a importancia das pessoas estarem juntas, da simplicidade, do valor da familia e dos
amigos etc.) e o paciente torna-se um sabio. Esses temas também surgiram em seu

complemento de frases: Meus pacientes: meus mestres; Os pacientes

graves: impermanéncia. Aceitacao.

Ao dialogar sobre esses temas e assumir uma atitude diferenciada com o
paciente, Luisa confere-lhe o papel de sujeito da vida, tornando também um
processo de carater educativo que possibilita ao paciente um espaco social em que
é valorizado como pessoa subjetivamente constituida e que ndo se limita a um corpo

gue esta morrendo.
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De maneira distinta aos protocolos de atencdo médica, Luisa permitiu-se
enveredar por outros processos para o seu préprio desenvolvimento humano a partir
das experiéncias de vida e morte dos pacientes em CP. Quando ela valoriza essas
experiéncias e se afasta de grupos e cursos tradicionais, ela resgata o lugar de
sujeito do paciente enquanto um ser humano rico de sabedoria, espiritualidade e
amor. A abertura desta médica a esta realidade esta configurada em sua historia de
vida, mas também ao momento presente.

O afastamento de uma visdo minimalista do paciente de CP que o limita a um
corpo prestes a morrer € um desafio aos paliativistas, justamente devido as
configuracbes de sentidos presentes na subjetividade social que descaracterizam a
condicdo humana desses pacientes. O resgate do paciente em seu valor humano é
essencial na pratica paliativista, pois € uma maneira de legitimar a vida desse
paciente, uma vez que na tradicdo biomédica esse paciente € morto muito antes do
esgotamento organico quando € desprezado no leito de morte. Esse resgate é
igualmente importante ao paliativista, uma vez que a partir desse contato humano
decorrem aprendizados de diferentes nuances, conforme o caso de Charles, que

durante uma conversa trouxe o tema sobre a propria morte:

Charles: As vezes eu falo uma coisa que choca muita gente, mas eu gostaria de ter
o privilégio de ter um cancer. Que seja um cancer tranquilo e depois dos cem anos
(risos). Gostaria de viver o meu processo de morrer. Porque eu acho que morrer de
infarto agudo, morrer de acidente de carro se perde uma parte importante da vida,
uma fase que ainda tem aprendizado e ensinamento. Eu detestaria ficar demente.
Apesar de ser um processo longo e que vocé nao tem a perfeita consciéncia do que
estd acontecendo, isso eu ndo gostaria. Eu ndo gostaria nem de morrer demente
nem de repente. Cada vez eu tenho essa visdo da morte. Tem gente que quer
morrer dormindo. Acho que ninguém quer morrer sofrendo, eu também néo quero.
Portanto, quando chegar esse meu processo, e se eu tiver esse privilégio, bem
avisado, com tempo de fechar meus assuntos, eu gostaria que me dessem muita
morfina, ndo quero sofrer, mas também ndo quero que seja algo subito que eu nao
possa preparar as pessoas que eu amo ou a mim mesmo. Nao vai ser um processo
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facil, tenho certeza, ndo € pra ninguém. Mas acho que esse meu convivio com meus
pacientes no hospital e no ambulatério, isso me engrandece e me tranquiliza,
principalmente considerando que eu sou ateu. Entdo eu ndo vou ter uma coisa que é
utilissima nesse processo que é a religido. Eu ndo desestimulo as pessoas, acho

7

que € util, mas ndo adianta eu querer acreditar. Eu acredito que é util pra as
pessoas, mas nao vejo essa utilidade para mim.

Charles aborda a questdo da prépria morte como um processo importante da
vida, e que se possivel gostaria de vivenciar a propria finitude com varios prer-
requisitos: morte por cancer, ap0s os cem anos, com muita morfina, resolucdo de
assuntos, preparo intimo e da familia. E interessante que esta concepcao idealizada
e racionalizada da propria morte feita por Charles indica uma necessidade de
controle e culmina com a sua condicdo de nao-religioso. Analisando-se o
complemento de frases de Charles observa-se referéncias indiretas a morte: A vida

€ boa; Diariamente preciso de presenca; O medo deve ser enfrentado. E durante

uma conversa Charles falou sobre o medo da morte:

Charles: Claro que tenho medo da morte, imagina! Morro de medo. Eu tenho medo
do fim, acho que € um sentimento humano, eu ndo quero morrer. Se eu pudesse
escolher queria viver pra sempre, mas infelizmente essa escolha ndo ha. Eu gosto
da vida, eu gostaria de viver para sempre, mas evidentemente eu nédo posso. E ja
gue nao posso, eu gostaria de aproveitar todos os momentos da minha vida,
inclusive 0 meu processo de morrer.

E instigante um médico paliativista assumir o medo com relagdo & morte, um
tema e uma experiéncia muito comuns na ala de CP, onde ele trabalha. Nesse
primeiro momento interpretativo é valido destacar que estudos tedricos sobre a
morte e a experiéncia no trato com 0s pacientes ndo garantem o preparo emocional
para trabalhar com a finitude humana. Essa questdo € fundamental, pois ressalta a
inexisténcia de processos educativos — teoricos e praticos — que “preparem” o

profissional da satde para determinadas praticas assistenciais. A partir da Teoria da
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Subjetividade concebe-se o lugar das producbes subjetivas dos paliativistas, que
integram a singularidade do profissional, elementos advindos da subjetividade social
e 0 momento atual em novas configuracdes de sentidos subjetivos. S&o processos
complexos e difusos que rompem com a nocao de previsibilidade das propostas
educativas, especialmente sobre tanatologia ou CP.

Analisando-se os temas conversados e as frases de Charles, compreende-se
que o trabalho em CP se constitui subjetivamente como um espaco vital para lutar
contra os proprios medos, e ndo somente um campo de atuacdo e realizacdo
profissional que esta mencionado em seu complemento de frases: Hoje trabalho;

Minha profissdo médico; Minha especialidade cuidados paliativos. E importante

destacar tais elementos presentes no instrumento de complemento de frases, uma
vez que essa pesquisa ndo se respalda numa epistemologia da resposta, mas na
construcdo de conhecimentos a partir de um processo construtivo-interpretativo do
pesquisador. Assim, o que é dito ou completado nas frases ndo sao assumidas
como verdades a questdo em estudo, mas elementos que demandam interpretacdes
e articulacbes com outras fontes de informagdo que configuram producdes
subjetivas dos sujeitos participantes.

Outro ponto consideravel refere-se a subjetividade enquanto um processo
contraditorio uma vez que Charles valoriza o lugar da ciéncia em sua pratica
profissional e também reconhece, simultaneamente, o papel da espiritualidade e do
desenvolvimento pessoal associados ao contato com os pacientes: “Mas acho que
esse meu convivio com meus pacientes no hospital e no ambulatério, isso me
engrandece e me tranquiliza, principalmente considerando que eu sou ateu”. A

qualidade das relagcbes humanas e os processos educativos decorrentes dessas
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experiéncias configuram-se em producdes subjetivas irregulares e complexas que
nao se respaldam no paradigma cientifico tradicional tdo valorizado por Charles.

Durante a conversa sobre espiritualidade, religiosidade e ateismo, Charles
disse:

Charles: Acho que a pessoa deve desenvolver a propria espiritualidade e deve ser
respeitada, mas nao nas convicg¢des religiosas de outras pessoas ou ha falta de
conviccao religiosa de outras pessoas. Para 0s pacientes eu jamais revelo qual o
meu pensamento com relacdo a isso.

Giselle: Mas pelo que te conheco vocé também ndo mentiria.

Charles: Eu ndo mentiria, até porque eu ndo tenho vergonha nenhuma. Pelo
contrario, tenho orgulho de ser ateu. Mas respeito muito as religioes.

Charles assume ter orgulho de ser ateu e ao mesmo tempo reconhece a
importancia da religido durante a transicdo da vida para a morte. Esse
reconhecimento ndo € um produto exclusivo da sua experiéncia como paliativista,
mas esta constituido por elementos presentes na subjetividade social,
especialmente da cultura brasileira que é fortemente marcada pela religiosidade que
destaca sua relevancia no momento da morte. Em seguida ele continuou o assunto:

Charles: Mas respeito muito as religibes. E por ter estudado CP sei que elas sdo
muito importantes. Vejo que é muito mais facil passar por essa fase quando vocé
tem uma convicc¢ao religiosa ou uma fé sincera do que néo ter nenhuma. Eu espero
compensar de outra forma, como te falei: com conhecimento, serenidade, com a
presenca da familia e dos meus amigos em volta, tendo uma vida direita que eu
possa me orgulhar quando estiver vivendo essa fase. Uma fase que faz a gente
olhar pra tras, de fazer um balanco do que aconteceu. Espero ter essa tranquilidade,
e compensar a minha falta de fé com boas lembrancas e um sentimento de dever
cumprido quando eu tiver 120 anos.

Charles é ateu, mas também tem fé na ciéncia e nas experiéncias dos
pacientes que possuem um valor educativo que podera ser util no momento que ele

enfrentar a prépria finitude e das pessoas que lhe sdo significativas. As producdes
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subjetivas que se constituem a partir do contato com o0s pacientes e dos conteudos
gue sao compartilhados possibilitam ampliar a compreensao sobre a vida e a morte,
reflexdes associadas a nocéo de espiritualidade em CP.

Trabalhar com pacientes em finitude de vida promove reflexdes importantes
ao paliativista, inclusive € um tema recorrente em conversas informais e palestras. A
espiritualidade, no caso de Charles, se caracteriza como uma qualidade diferenciada
das producdes subjetivas referentes a vida, religiosidade, ateismo e finitude. Esta
construcdo tedrica sobre as experiéncias deste médico sdo relevantes, pois a
espiritualidade é um tipo de producédo subjetiva e que esta presente na vida de todas
as pessoas, independentemente das suas convicgcbes (ou nao) religiosas e
filosoficas.

O tema da espiritualidade surgiu numa conversa com Beatriz quando
discutiamos sobre limitacdo e a nocdo de cura em CP:

Giselle: Pra vocé qual o maior desafio ao se trabalhar com CP?

Beatriz: Acho que aceitar a limitacdo. Aceitar que tem uma coisa maior, que o plano
€ maior... as vezes o sentimento que gera quando a gente vé os pacientes em final
de vida que ficam varios dias ali... a gente pensa: “nossa ta sofrendo tanto, por que
que néo vai?” Aceitar que tem alguma coisa por tras que ta gerindo aquilo e que ta
ressignificando ou outros processos de cura estdo acontecendo como a Dra. Luisa
fala, isso ainda me angustia um pouco. Nesse momento € isso que eu té tentando
trabalhar. Ja dei alguns passos nisso, ja t6 me comunicando melhor, eu ndo sabia
abordar... como € que eu vou falar que a pessoa nao vai curar?

Esta fala de Beatriz retoma a ideia das mdultiplas configuracdes subjetivas
referentes a pratica paliativista e que ndo necessariamente integram conhecimentos
tedricos advindos dos estudos sobre a filosofia e ciéncia paliativista. Apesar de néo
ser mencionado objetivamente, esse trecho de Beatriz apresenta elementos

referentes a frustracéo frente a incurabilidade dos pacientes, ao qual ela denomina
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por “limitacdo”. E neste contexto surge a nocgdo de espiritualidade vinculada a
religiosidade em que ha um controle divino das experiéncias dos pacientes no final
da vida, como ela diz: “Aceitar que tem uma coisa maior, que o plano é maior...”.
Mesmo ela assumindo sua religido de espirita, que se fundamenta na ideia de
continuidade da vida ap0s a morte, ela se sente angustiada ao se deparar com
pacientes no final da vida, tema presente em seu complemento de frases: Acredito

em um Deus gue nos ama e nos quia; cuja justica podemos ndo compreender, mas

que esta sempre presente, pois cada um colhe o que planta. Este complemento de

frase suscita uma discussdo importante sobre a nocdo de punicdo divina ou
expurgacdo de pecados pelo adoecimento e morte. Esses temas podem se
configurar como uma violéncia espiritual ao paciente, tornando-se imprescindivel o
discernimento e prudéncia no trato de temas vinculados a religiosidade e
espiritualidade no contexto de CP.

Maria é uma médica que desde a juventude dedica-se a religiosidade e
também a capelania hospitalar. Durante uma dindmica conversacional, ela

mencionou sua dificuldade para lidar com outros niveis de dor do paciente em CP:

Maria: Uma coisa que eu tenho muita dificuldade é pra perceber real, nem tanto a
fisica, mas a dor espiritual, aquela que ta latente...

Giselle: Por que?

Maria: Porque as vezes eu ndo consigo fazer essa leitura e me faz sofrer muito. Eu
ja fiz uma analise sobre isso... mas ndo sei como eu poderia ter uma percepgéo
mais acurada, ou se eu tenho algum bloqueio.

Giselle: Mas é estranho vocé tendo essa sensibilidade as questdes religiosas e
espirituais e me dizer que tem esse tipo de dificuldade.

Maria: Eu percebo que o paciente esta doente e que ele diz que algo esta doendo.
Mas eu nao consigo entender a amplitude daquilo tudo. Tem paciente que amplia,
tem aquele paciente que ameniza, mas eu tenho muita dificuldade e tenho muito
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medo de ser injusta ou minimalista, de ndo valorizar algo que seja tdo grande para
aguela pessoa, sabe?!

A dor total em CP refere-se a diferentes niveis de sofrimento do paciente:
fisica, social, psicologica e espiritual. Quando Maria menciona sua dificuldade para
lidar com a dor espiritual, remete novamente a formacdo biomédica que detecta
lesBes e sintomas associados as patologias, mas ndo possibilita uma compreensao
dos sentidos subjetivos produzidos pelo paciente acerca da sua vida durante o
processo de adoecimento e iminéncia da morte.

A reflexdo dessa médica sobre sua propria limitacdo diante dos diversos
sofrimentos humanos aponta para a necessidade de empreender outras condutas
que propiciem o bem-estar ao paciente. A esse respeito é valido destacar os
impedimentos para a inclusédo de diferentes praticas na assisténcia a saude que nao
aguelas difundidas pelas ciéncias biomédicas.

Hipnose ericksoniana, acupuntura, meditacdo, arte-terapia, reiki,
musicoterapia e outras praticas que promovam qualidade de vida ao paciente podem
ser incluidas no processo de tratamento paliativo, uma vez que considera outros
niveis da saude humana e ndo aquela centrada no funcionamento biolégico. O
servico de capelania também é fundamental, desde que seja coerente a
denominacéo religiosa do paciente e familia, pois além de promover tranquilidade e
apoio, promove reflexdes e conversas sobre espiritualidade e religiosidade.

Verifica-se que o tema da espiritualidade e religiosidade no ambito da saude
muitas vezes sdo desmerecidos, apesar do crescimento dos estudos e publicacdes
cientificas a esse respeito (BREITBART, 2011; FRANKL, 2013; NEUBERN, 2013;
PESSINI, 2011; SANTOS, 2010; SAPORETTI, 2009, 2010 e outros). A omisséo de

tais temas é totalmente incoerente aos principios dos CP, e também denuncia um
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atraso da propria ciéncia, pois 0 ser humano é espiritual, no sentido que é o Unico
ser vivo capaz de transcender e relacionar a vida ao sagrado e divino.

O sofrimento mencionado anteriormente por Maria pode estar relacionado,
também, as producdes subjetivas constituidas pela subjetividade social da formacéo
médica que garante o conhecimento pleno do organismo humano. Contudo, a
complexidade da vida impfe limites ao fazer médico tornando impossivel uma
apreensdo légica e total desse sistema plural e dinamico que é a vida humana.
Acdes educativas que poderiam ser Uteis nesse contexto € a discussao sobre a
singularidade humana enquanto um sistema subjetivo complexo constituido e
constituinte pela subjetividade individual e social. Em tais debates, que podem ser
mediados por estudiosos da subjetividade, seria interessante o desenvolvimento de
estudos de casos sobre as diferentes produgdes subjetivas de pacientes, apesar do
mesmo diagndstico, género e condicao social, rompendo a légica tradicional entre
doenca-personalidade, para processo de saude/adoecimento como um momento
proficuo para inimeras producdes e configuracdes subjetivas.

Em outro momento, desta vez durante a dinamica conversacional em grupo
com os paliativistas participantes desta pesquisa, conversdvamos sobre a nocao de
vida quando luri manifestou-se:

luri: Outra coisa que me veio a mente: é bonito eu falar sobre conceito de vida, no
meu momento eu vou agir de forma diferente, mas eu s6 vou saber quando chegar a
minha vez, quando eu estiver em cima de uma cama com 92 anos e cheio de tubos
em mim, posso dizer que sim, que quero que me reanimem. Ou né&o, eu quero pedir
eutanasia. Eu ndo sei, eu ndo t6 1a. Eu ndo t6 com tubos enfiados em mim. Eu nédo
consigo ter uma opinido final se ndo estiver naquela situacdo. Apesar de eu ter
concepcOes, mas até as concepgdes passam por testes, né?!

Uma interessante reflexdo a partir desta fala de luri refere-se aos debates

realizados entre os paliativistas sobre temas que envolvem a vida humana, bioética,
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finitude, negligéncia ou CP. A reproducdo dos principios paliativistas ndo possui
linearidade com os sentidos subjetivos produzidos pelos profissionais que atuam em
CP. Esta prética de reproducdo de conhecimentos é muito comum nos espacos
académicos e cientificos, em que o lugar de sujeito (tanto do estudante como do
profissional da saude) é omitido, e sua opinido (constituida por indmeros elementos
subjetivos em que se integram suas crengas, preconceitos e valores) é desprezada.

Quando o paliativista somente reproduz protocolos e principios sem uma
reflexdo profunda sobre o que diz e faz, ndo alcanca efetivamente o paciente ou
familiar, podendo gerar conflitos e inseguranca. Uma acéo educativa para este caso
seria a discussao de estudos de casos vivenciados pela equipe paliativista e, num
segundo momento, solicitar para cada paliativista substituir cada membro daquele
estudo de caso para pessoas significativas da sua propria rede social. Nesta ocasido
criar um espacgo para que cada paliativista compartilhe sentimentos e reflexdes
sobre como seria esta experiéncia em sua prépria vida**.

Uma acado educativa como esta que envolve reflexbes profundas referentes
ao cuidado humanizado, qualidade de vida, espiritualidade e aspectos bioéticos,
novas configuracdes subjetivas se organizam. Minha proposta € que tais discussdes
sejam realizadas periodicamente, com o intuito de que a acao paliativista ndo se
restrinja & mera aplicabilidade de saberes, mas num compartilhamento de cuidado
que considere a propria condicdo humana, a do paciente e familia.

Com Leonora o tema espiritualidade surgiu vinculado a um processo de

autoconhecimento, autocompaixao, perdao e compreensao:

* Um caso semelhante é relatado pelo médico David Servan-Schreiber, na obra Anticancer (Servan-
Schreiber, 2009). Aos 30 anos e ambicioso pelo sucesso, Dr. David pesquisava tumores cerebrais e
descobriu acidentalmente esta doenca em si mesmo. A partir dessa experiéncia sua vida modifica-se
radicalmente, e ele traz reflexdes oportunas nesta obra sobre o “ser paciente”, a relagdo entre
médicos e pacientes, qualidade de vida dentre outras.
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Leonora: Antes eu era muito fragil espiritualmente e meus pacientes me
influenciavam mais do que eu pra eles. Agora eu acho que consigo influencia-los
como se a minha alegria fosse mais forte que a tristeza deles em mim. Tudo isso me
ajuda muito. E como eu gosto muito de trabalhar com pacientes em sofrimento, eu
me sinto mais forte espiritualmente para lidar com isso e me sinto muito feliz por
iSSO0.

Giselle: E essa fragilidade espiritual? O que vocé quis dizer com isso? Como vocé
se fortaleceu? Foi influenciado pelo CP?

Leonora: Também. CP é a minha missdo, ndo sei se vou conseguir cumpri-la, mas
ficaria muito feliz se eu puder contribuir nessa area. Mas na minha vida pessoal eu
tive uma mudancga muito grande... Eu aprendi outra palavra nesse meu aprendizado
espiritual foi a de ter autocompaixdo que é muito diferente da autoestima. Antes
rolava aquela histéria de autoestima que eu tinha que ser cada vez melhor
profissionalmente, cada vez melhor em todos os sentidos, eu tenho que ser
competente e eu nao tolero erros e equivocos da minha parte e das pessoas em
torno de mim também.

Leonora pontua que seu desenvolvimento espiritual, a partir da auto-
compaix&o que a fortalece como pessoa e profissional. E interessante ela mencionar
este tipo de atributo, pois rompe com a ideia de que somente treinamentos técnicos

sdo capazes de aperfeicoar a pratica profissional, como ela discorre em seguida:

Leonora: E agora eu me perdoo se eu errar e aceito, quando nao estou a fim de ser
perfeita e tudo bem, e isso pra mim é uma supernovidade. Isso me ajudou a me
fortalecer, minha aura, minha energia. Isso me ajudou porque eu me sentia muito
exausta, com o excesso das minhas cobrancas da minha parte. E sem esse excesso
de cobranca eu aceito meus pacientes. As vezes eles me sufocam e eu
compreendo, e tenho compaixdo deles quando eles me sugam demais e eu
perdoo... Entdo da mesma forma que eu tenho compaixao por mim eu tenho por
eles. Entdo a minha relagdo com eles e com meus amigos e com o mundo melhorou
muito com essa mudanca de paradigma... Mudou muita coisa nesses meses. Eu
mudei muito, e acho que pra melhor e isso reflete na minha vida profissional
também. Sou outra pessoa... E a meditacdo, era uma coisa que eu tava esquecendo
de dizer mas é também um ponto fundamental que ajuda a me fortalecer.

No inicio de suas atividades em CP, Leonora se sentia muito envolvida e

exaurida ao lidar com os sofrimentos dos pacientes. Em uma das oportunidades ela
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me disse: “o trabalho no ambulatério de CP era mais pesado que no pronto socorro”
e durante um tempo refleti sobre essa assertiva. Considero que essa exaustao
relacionava-se ao contato com o sofrimento do paciente no contexto de CP, sendo
gue este servico se pauta numa filosofia que valoriza um acolhimento diferenciado
ao paciente e atende necessidades psicossociais e espirituais. Ja na dinamica do
pronto socorro, 0 que prevalece é a avaliacdo sintomatica e intervencdes pontuais
para amenizar a disfuncdo organica. Houve entdo uma ruptura na zona de conforto
da pratica médica, uma vez que o0 pronto socorro se pauta em salvar vidas, e nos CP
o foco € a qualidade de vida que nado se limita as intervencdes médicas, mas que
demanda necessariamente uma revisdo das praticas de saude, a maneira de lidar
com o paciente, a conversa sobre sua vida, escutar seus medos e desesperanca,
lidar com a solidao, acolher em siléncio e também assistir a familia.

No relato de Leonora o tema da espiritualidade vincula-se a um processo de
desenvolvimento pessoal que a permitiu ser mais flexivel consigo e com os outros,
sejam pacientes ou colegas. As demandas profissionais influenciaram-na a buscar
outras fontes de conhecimento para que ela trabalhasse sem adoecer, como ela
destaca os beneficios da psicoterapia e da meditacdo. E interessante como ela
valoriza e se sente feliz com 0 seu crescimento pessoal, que tem uma conotacao de
superacao com padrdes de comportamentos antigos e recentes.

Essa nova maneira de se ver e de perceber uma mudanca qualitativa nas
relacbes humanas estéo constituidas subjetivamente por multiplas configuracdes de
sentidos subjetivos produzidos em diferentes momentos de sua vida, a partir de
experiéncias positivas e negativas, a autoexigéncia, o sofrimento e demandas dos
pacientes que exauriam suas energias, suas experiéncias com a meditagcdo, como

na psicoterapia, 0 contato com o0s colegas paliativistas. Todos esses fatores se
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organizam subjetivamente e inconscientemente, e possibilitaram a Leonora se ver
COmMo outra pessoa, e se sentir feliz com a sua mudanca no trato com os pacientes e
outras pessoas do seu convivio pessoal.

A esse respeito, € significativa a possibilidade do sujeito ter outras
experiéncias pessoais, terapéuticas e profissionais que criem tensées e promovam
novas producdes subjetivas, como no caso de Leonora que trabalhava somente no
pronto socorro sem um contato personalizado com os pacientes. Depois da sua
entrada para o servico de CP, novas relacbes se estabeleceram, novas ideias e
emocionalidades também, que se integraram em novos sentidos subjetivos que a
possibilitaram lidar consigo e com o mundo de uma maneira mais leve, com menos
cobrancas, com perdao e compaixao.

Assim, observa-se que as diferentes vivéncias dos paliativistas, em sua vida
comum, registros biograficos e tensées no momento atual interferem em sua pratica
profissional. Portanto, tais experiéncias convertem-se em um sistema educativo que
pode promover uma qualidade diferenciada na assisténcia a pacientes e familiares,
bem como interferir na vida pessoal do préprio paliativista, como discutido

anteriormente a partir dos estudos de casos.

3.5. Propostas de Ac¢des Educativas sobre a Vida e o Morrer

Confesso que, na minha experiéncia de ser humano, nunca me encontrei
com a vida sob a forma de batidas de coracdo ou ondas cerebrais. A vida
humana néo se define biologicamente (RUBEM ALVES, 2003).

A tradicdo biomédica, com seus avancos tecnolégicos e cientificos, garantiu a
sobrevivéncia da humanidade, mas n&do desenvolveu, necessariamente, a

humanidade dos cientistas formados a partir desse paradigma. Os profissionais que
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atualmente trabalham nas instituicbes de saude sdo formados para lidar com
patologias, verdadeiros especialistas em doencas e, paradoxalmente, sao
designados como profissionais da saude.

Sem duavida todo o aparato desenvolvido para controle de doencgas garantiu a
existéncia de antigas e novas geracdées humanas. No entanto, esse mesmo
desenvolvimento tecnoldgico propiciou 0 surgimento e crescimento da populacéo
idosa e de pacientes cronicos. Nesse contexto surge um desafio para esses
especialistas em patologias: e quando a cura ndo € possivel? E a doenca que nao
retrocede aos investimentos tecnoldgicos da medicina? O que fazer? Como fazer?
Quando fazer?

Os CP surgem entdo como uma proposta de saude diferenciada para cuidar
da pessoa independentemente do avanco da doenca, incluindo a atencdo de
diferentes necessidades: fisica, social, psicoldgica e espiritual. A proposta paliativista
desponta como um novo paradigma na saude e, por esse motivo, acdes educativas
alternativas a ldgica instrumental precisam ser implementadas para que seja
possivel uma mudanca qualitativa da formacgéo dos profissionais da saude.

Acdes educativas sobre a vida e o morrer referem-se a praticas que podem
promover o desenvolvimento pessoal do profissional da satude que lidara com seres
humanos que padecem com uma patologia, mas que ainda vivos sao plenos de
possibilidades. As ac¢des educativas, quando integradas em um sistema educativo,
visam propiciar um espaco para novas producdes subjetivas sobre a vida, o morrer,
o valor do ser humano, sobre o papel do profissional da saude e de outras formas de
aprendizado que ultrapassam teorias e técnicas, mas que surgem do contato
humano, de praticas integrativas de saude e reflexdes sobre a espiritualidade e sua

relacdo com a saude humana.
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O diferencial dessas acdes é que elas foram desenvolvidas a partir dos
desafios dos paliativistas, de suas trajetorias pessoais, profissionais e contradicoes,
construidos e interpretados no capitulo anterior. Somados a isso incluem-se as
producdes subjetivas desses profissionais constituidas pela subjetividade social das
instituicbes de ensino, de saude e da cultura brasileira.

As propostas pedagodgicas atuais no campo da saude centram-se numa
educacdo continuada, pautada na transmissdo e aplicacdo de saberes,
desconsiderando a maior parte das vezes, a subjetividade individual das pessoas
em relacdo a aprendizagem e a subjetividade social das instituicbes educativas
(BIFULCO, 2006; FERNANDES e BOEMER, 2005; FIGUEIREDO E STANO, 2013;
FONSECA E GEOVANINI, 2013; SABOIA, 2003). De maneira diversa, as acdes
educativas sobre a vida e o morrer propostas nesta pesquisa aproximam-se da
educacdo permanente, e foram inspiradas a partir das producfes subjetivas dos
sujeitos participantes dessa pesquisa, que trabalham em servigcos publicos de CP no
Distrito Federal.

A integracdo dessas agOes educativas na vida dos paliativistas e nas
instituicGes de saude constitui sistemas educativos que abrangem os profissionais,
pacientes, familias e a sociedade em geral. Dessa maneira, esses sistemas se
organizam em novas configuracbes subjetivas para uma assisténcia
qualitativamente diferenciada, que visa o acolhimento do ser humano em sua
integralidade para além da patologia, considerando-o sujeito da vida até a morte,
nao esquecendo o autocuidado e o desenvolvimento pessoal do proprio paliativista.

Porém, no desenvolvimento dessa pesquisa observei a pertinéncia de ampliar

essas acOes educativas para outros grupos sociais, como 0s usuarios do sistema
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publico de saude, gestores e estudantes uma vez que o tema da vida e do morrer
sao experiéncias que ocorrem com todos (nos).

A criacdo de cenarios para discussédo e reflexdo sdo momentos ricos para
profissionais ou estudantes das ciéncias da saude. Nesses espacos, € interessante
a inclusdo de filmes, musicas, poesias e obras de arte que tragam a tona temas
vinculados ao sentido da vida, ao processo do morrer e oportunizar aos presentes o
dialogo sobre tais temas, problematizando a realidade vivida no contexto de CP. E
importante destacar que ndo bastam o0s recursos para o debate, mas 0s sujeitos
participantes devem se sentir interessados em participar dessas dinamicas

conversacionais. A esse respeito Gonzalez Rey (2004, p. 46) pondera que:

Falar de saude nos sistemas de comunicacao sup&e o estimulo ao didlogo e
a participagdo, bem como a reafirmacéo da individualidade na constituicdo
dos processos coletivos que caracterizam as diferentes instancias de
constituicdo da subjetividade social no funcionamento institucional.

No percurso dessa pesquisa foi realizada uma reunido em grupo com oS
participantes e na ocasiao foi lida e discutida a crénica intitulada “Sobre a Morte e o
Morrer” de autoria de Rubem Alves (ALVES, 2003). Foi um momento de profundas
reflexdes que integraram mudltiplas producdes subjetivas que foram discutidas entre
os paliativistas. Uma experiéncia bem-sucedida é o Programa de Residéncia Médica

1*°. Uma

em Medicina Paliativa da Secretaria de Estado de Saude do Distrito Federa
caracteristica interessante deste programa € a inclusdo de debates
interdisciplinares, reflexdo de literatura nao-técnica entre os profissionais de

diferentes especialidades (almoco literario) e filmes (cinemateca) que contemplam

temas afins aos CP. A rigueza dessas atividades refere-se justamente a participacéo

> Este programa, pioneiro no Brasil, foi regulamentado pelo Ministério da Educacédo, por meio do
Parecer n® 526/2012 (Fonte: http://www.medicinapaliativa.com.br).
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de pessoas de diferentes formacdes e vivéncias em discussfes motivadas pela
literatura e cinema.

Sistemas educativos que possibilitem novas producdes subjetivas sobre a
morte e 0 morrer ndo necessitam, obrigatoriamente, tratar diretamente do tema da
morte, mas utilizar recursos indiretos que possibilitem novas reflexdes sobre a vida e
que podem culminar com a nogdo de morte, uma vez que a considero como um
momento da propria vida. Sobre esse tema Gonzalez Rey (2004) faz uma importante
argumentacao:

[...] a explicitac&o por indutores diretos dos temas que mais nos interessam
ndo garante que o sentido subjetivo associado a esses temas apareca
diretamente diante de tais indutores. De modo geral, os sentidos subjetivos
mais relevantes do sujeito aparecem de formas muito diversas, e dispersos
em elementos diferentes os quais representam vias para chegar ao sentido
subjetivo, s6 que apenas levaram a um significado por meio da
interpretacao do pesquisador (p. 60).

O principal recurso indireto utilizado nessa pesquisa foi o complemento de
frases em que os profissionais trouxeram questfes significativas e particulares a
partir de frases incompletas e genéricas. Além disso, algumas dinamicas
conversacionais foram indutores indiretos: iniciavam-se os dialogos com temas
corrigueiros sobre a vida do paliativista, trajetéria académica e pratica profissional e
a processualidade da conversa seguia um percurso totalmente distinto e varios
temas surgiam a partir do lugar de sujeito outorgado ao paliativista, seu interesse e
envolvimento pela pesquisa. E importante destacar que a utilizacdo de indutores
indiretos ndo sustenta a “negacdo da morte no ocidente”, mas aponta para o
potencial humano de produzir sentidos subjetivos alternativos sobre a morte quando
se valoriza a vida.

Além de ser um momento de valorizagdo do profissional enquanto sujeito,

essas atividades pautadas em dinamicas conversacionais podem ser incluidas como
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constituinte da pratica profissional. Para se realizar essa integragéo, € fundamental a
aprovacdo e apoio dos gestores. E primordial justificar os objetivos das acdes
educativas sobre a vida e o morrer, contemplando os beneficios que poderao
decorrer da sua implementacdo, com vistas a assisténcia qualitativamente
diferenciada, satisfacdo no ambiente no trabalho e menor indice de absenteismo ou
adoecimento laboral.

E imprescindivel que no cenario hospitalar sejam realizadas dinamicas
conversacionais sobre a vida e a saude humana. A visdo sobre o paciente em CP
ndo pode se limitar a doenca avancada, mas a pessoa que também esta doente e
viva. E interessante destacar que o valor da vida para esses pacientes geralmente
sdo nitidos pela satisfacdo de realizar pequenos afazeres domésticos, de nao
sentirem dor, por estarem vivos e com qualidade de vida. S&o experiéncias
subjetivas particulares que ddo uma dimensao de vida e saude diferentes ao modelo
biomédico tradicional pois, a partir da Teoria da Subjetividade, apesar do diagnéstico
de uma doenca grave e incuravel, o paciente também é saudavel e capaz, o que
demanda uma nova postura dos profissionais de saude, possibilitando o papel de
sujeito a esses pacientes.

Essa nova relacdo com o paciente pauta-se também em um sistema educativo
aos profissionais da saude em que a saude € concebida em sua processualidade e
nao pela presenca ou auséncia de uma patologia, conforme explica Gonzalez Rey
(2004, p. 9, 10):

O carater ativo do processo de saude significa que esta se encontra em
constante desenvolvimento, que n&o representa uma qualidade
absolutamente definida na natureza do homem, mas sim um processo que
se define na integracdo e desintegracdo constantes de uma multiplicidade
de estados dinamicos e de processos gerados em diferentes niveis da
constituicdo individual — os quais séo afetados mediante diversas vias, por

elementos climaticos, geogréficos, fisicos, culturais, sociais, subjetivos,
dentre outros aspectos, todos eles constitutivos da ecologia natural e social
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em o homem se insere. As multiplas configuracdes desses elementos, no
desenvolvimento Unico de cada organismo, serdo definidas em estados
dominantes de saude e/ou doenca.

Além dessa perspectiva de valorizacdo do paciente como sujeito da saude, &
fundamental que sejam viabilizadas reflexbes e debates sobre a vida e sua
desvalorizacdo em diferentes extratos sociais, inclusive no ambiente hospitalar.
Nessas dinamicas estariam contempladas varias acdes educativas que integraria um
sistema educativo com discussdo de diferentes temas como a valorizacdo da vida
humana, a reconstrucdo do paradigma do cuidado e uma analise critica sobre a
subjetividade social configurada nas instituicbes de ensino, hospitalares, na politica,
entre as nacdes e nas comunidades. A ideia é que os debates sejam motivados por
temas atuais: 0 numero crescente de casos de suicidio em todo o mundo; trafico de
seres humanos; fome e desperdicio de comida; os lucros da industria farmacéutica e
os valores abusivos de medicamentos dentre outros. Deste modo, a realidade de
abandono de pacientes no ambiente hospitalar configura-se subjetivamente por
fatores sociais, politicos, morais e religiosos presentes na subjetividade social.

Esse sistema educativo sobre a valorizacdo da vida poderia ser motivado a
partir de reportagens atuais, como por exemplo, a maior emergéncia humanitaria da
nossa era referente aos mais de trés milh8es de sirios refugiados: sdo criancgas,
idosos, homens e mulheres, que lutam pela sobrevivéncia e sdo barrados pelos
paises vizinhos, como se fossem ‘menos humanos” do que os nascidos naqueles
paises. Em pleno séc. XXI é nitida a globalizagédo e interconectividade, um avango
tecnoldgico que a sociedade moderna se vangloria. Contudo, essa conexao limita-se
ao mundo virtual, pois 0 contato humano e a solidariedade sdo considerados utopias
e a realidade se pauta na violéncia, xenofobia, guerras santas e uma clara crise

humanitaria com a consequente banaliza¢do da vida de milhdes de civis.
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Mediante esses recursos possibilitar reflexdes sobre a vida humana no
contexto social, politico, econdmico, trazendo também para a realidade institucional
e dos servicos publicos de saude. Se nas fronteiras entre os paises europeus
centenas de refugiados sdo impedidos de garantir a sobrevivéncia, o que ocorre com
inimeros pacientes gravemente doentes no Brasil, e como nos portamos frente a
essa realidade?

Durante o desenvolvimento da pesquisa todos 0s sujeitos mencionaram o0
valor da profissdo, sua trajetéria e memorias afetivas. A partir desses relatos
desenvolvi a acdo educativa que nomeei: simbolo da minha formacdo. Nessa
atividade cada paliativista traria para uma dinamica grupal um objeto que remeta a
sua escolha profissional, um livro, fotografia, o diploma. A partir desse objeto
compartilhar memdérias que levaram a escolha daquela especialidade e os caminhos
trilhados até alcancar o atual posicionamento profissional. Essa atividade visa
valorizar a condicdo de sujeito do profissional da saude que devido a rotina de
trabalho e das exigéncias impostas pela instituicdo de salude geralmente se distancia
de seus valores pessoais e idealiza¢des do inicio de sua carreira.

Outra acdo educativa que podera motivar reflexdes € o estagio para conhecer
vidas, que tem o objetivo de propiciar ao profissional de salude ou estudante a
experiéncia de ser um usuario do sistema publico de saude na condicdo de
acompanhante de pacientes. Esta acéo foi inspirada em dois momentos distintos:
nas minhas experiéncias como voluntaria e nas visitas que a Dra. Elisabeth Kibler-
Ross realizava a pacientes no fim da vida com residentes de medicina (KUBLER-
ROSS, 1997).

Durante a minha graduacdo em psicologia tive a oportunidade de trabalhar

como voluntaria no servico de oncologia de um hospital publico do DF. As
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experiéncias que tive foram riquissimas, pois pude desenvolver uma relacdo natural
com o0s pacientes durante a quimioterapia, sem 0s protocolos ou técnicas
psicolégicas, mas como uma pessoa que conhece outra pessoa. Anos depois,
guando desempenhei a funcdo de docente e supervisora de estagio em psicologia
hospitalar, verifiquei que meus alunos se sentiam muito inseguros e diziam ‘n&o
saber por onde comecar”, e eu sempre afirmava: “conversando”. A partir disso
observei que a formacao tedrica e técnica, pautada numa logica instrumental e sem
um contato prévio com pessoas na situacdo estudada em sala de aula pode
dificultar o exercicio natural da profissao, inclusive as profissées cuja atuacao é pré-
formatada e focalizada na doenca.

Klbler-Ross (1997) realizava entrevistas e momentos de didlogo com
pacientes no final da vida e pedia aos mesmos que contassem suas experiéncias e
sentimentos. Participavam desses encontros, além da Dra. Kibler-Ross, residentes
e capelaes, e os pacientes assumiam a condicdo de mestres sobre a vida e o
morrer.

A partir dessas duas experiéncias e avancando em outra proposta educativa,
0 estagio para conhecer vidas propde um contato qualitativamente diferenciado com
0 paciente, em que o profissional/estudante ndo tera a responsabilidade de exercer
seu oficio, mas podera desempenhar outras acdes, igualmente necessarias para o
bem estar do paciente: acompanhar procedimentos, auxiliar para sentar ou levantar,
conversar antes das consultas com o paciente, intermediar o contato com outros
profissionais da saude dentre outros.

Considero que o nucleo central do estagio para conhecer vidas refere-se a
interacdo humana pautada no didlogo, em que o profissional escuta sem o objetivo

de responder, mas para compreender e conhecer 0 paciente: seu nome, desejos,
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como compreende a propria saude, seus relacionamentos e trajetoria, sentido da
doenca, tratamento recebido pela equipe, medos, esperanca, 0 Vvalor da
espiritualidade etc. A partir desse contato € interessante avaliar qualitativamente
com o profissional/estudante os aprendizados adquiridos nessa experiéncia com o
paciente, se essas experiéncias foram Uteis para a propria vida e se algo pode ser
acrescentado em sua pratica profissional.

Outra acéo educativa que considero pertinente ao contexto de CP refere-se a
inclusdo da espiritualidade que, a partir do referencial tedrico adotado nessa
pesquisa, € concebida como producdes subjetivas que integram valores misticos,
sagrados, divinos, sobre a vida de si e dos outros. Essas producdes se constituem
em novos sentidos subjetivos a partir de determinadas circunstancias como o
adoecimento e a morte, o valor da profissdo, o significado da propria vida e de
pessoas, da importancia do amor etc.

A espiritualidade pode se associar ao desenvolvimento da pessoa quando
reconhece o valor do outro como ser humano, as producdes subjetivas que
possibilitem uma relacdo qualitativamente diferenciada com as pessoas, novas
acOes que promovam qualidade de vida para si e para o outro, e que possibilite uma
relacdo harmdnica com o mundo. Uma acao educativa no ambito da espiritualidade
inclui também préticas integrativas como a meditacdo e o reiki no servico de CP para
os paliativistas, pacientes e acompanhantes.

Outra acéao educativa sobre a espiritualidade pode ser realizada a partir da
literatura que verse sobre o sofrimento humano. Justamente por se associar a no¢ao
de ressignificagdo uma obra interessante € “Em busca de sentido” (FRANKL, 2008),
em que o autor Viktor Emil Frankl, judeu e psiquiatra austriaco, vivencia os horrores

da guerra, humilhacdes, frio, fome, além de sua familia (pais, irméos e esposa
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gravida) ser assassinada nos campos de concentracdo nazista. Apesar de toda essa
realidade, Frankl foi um sobrevivente do holocausto, optou pela vida e desenvolveu
a logoterapia, ou a terapia do sentido da vida. Uma leitura que suscita inUmeras
reflexdes sobre o sentido da vida e do sofrimento, e a possibilidade de superacéo
humana de forma criativa, como nos dizeres do autor: “[...] a capacidade mais
humana entre as capacidades humanas: a capacidade de transfigurar o sofrimento
numa realizacdo humana” (FRANKL, 2010, p.76).

Essa acéo educativa sobre o sofrimento humano visa desenvolver um cenario
para reflexdes criticas sobre o “nucleo do sofrimento humano no contexto de CP”,
gue na literatura e na pratica assistencial geralmente restringem a morte, quando é
imperioso escutar e compreender 0s processos subjetivos de cada paciente em sua
singularidade.

Portanto, o sofrimento de um paciente em CP ndo é previsivel, pode estar
associado a morte, mas também com relagcdo a varias questbes da vida: o
sentimento de soliddo na familia e da rede social; a tristeza de ndo ser bem atendido
nas consultas porque a equipe tem nojo de seu estado fisico; a preocupacao com a
condicao financeira da familia devido ao impedimento de trabalhar; pela fraqueza
decorrente da doenca que o impede de cuidar dos afazeres domésticos; da
impaciéncia com a equipe que ndo compreende suas necessidades devido ao
impedimento de falar decorrente da traqueostomia dentre outros.

No desenvolvimento dessa pesquisa em varios momentos 0S sujeitos
referiram-se a empatia e ao movimento de se colocar no lugar do outro. Essa acgao
educativa, nomeada como “estudo de caso (do meu caso)” baseia-se na pratica
comum das equipes de saude que realizam estudos de casos clinicos. Cada

profissional devera receber um resumo do estudo de caso, onde estejam descritas
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informacdes reais: nome do paciente, idade, diagndstico, rede social de suporte com
0 nome dos principais cuidadores, descricdo do caso clinico, tratamentos oferecidos,
necessidades psicoldgicas, sociais e espirituais.

Apoés a discussdo do caso clinico e das possiveis mudangas que possam
garantir bem estar e qualidade de vida ao paciente, solicitar que cada profissional
altere o0 nome do paciente para 0 seu proprio nome, a rede de suporte para seus
membros familiares. Manter o diagndstico, tratamento, progndstico e apagar as
outras demandas. Iniciar uma dinamica conversacional sobre pensamentos e
sentimentos decorrentes ao assumir o lugar do paciente e ser alvo de cuidados de
uma equipe de CP. Solicitar que coloquem no papel as possiveis necessidades
psicoldgicas, sociais e espirituais. Motivar um debate entre os participantes para
avaliar qualitativamente a experiéncia subjetiva de ser um paciente em CP, como
gostaria de ser cuidado, e quais os cuidados que realizam como paliativista. A esse
respeito, resgato uma interessante reflexdo de Touraine (2007, p. 157):

A experiéncia de ser um sujeito se manifesta, sobretudo, pela consciéncia
de uma obrigacéo relativa ndo a uma instituicdo ou a um valor, ao direito de
cada um de viver e de ser reconhecido em sua dignidade, naquilo que nao
pode ser abandonado sem privar a vida de todo sentido. Sentido do dever,
sentido da obrigacé@o — estas expressfes sdo empregadas por todos, mas é
preciso acrescentar que se sente sujeito apenas aquele ou aquela que se
sente responséavel pela humanidade do outro ser humano. E reconhecendo
os direitos humanos do outro que eu me reconhe¢co a mim mesmo como ser
humano, que reconheco para mim obriga¢gfes relativas a mim mesmo (os
grifos sédo meus).

A acao educativa para além da doencga refere-se a um tipo de assisténcia ao
paciente em CP n&o se circunscreve aos sintomas e a dor fisica. E premente a
necessidade de acolher outras demandas do paciente e desenvolver propostas que

garantam bem estar e qualidade de vida. Dessa maneira, mesmo 0 paciente que é

acolhido numa situacao de urgéncia ou emergéncia, ap0s as providéncias cabiveis
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para controle de sintomas agudos ou crbnicos, € importante que os paliativistas
acompanhem o processo pdés-intervencao junto ao paciente ou familia.

A avaliacao das condicdes psicossociais do paciente e familia é fundamental:
emocdes, medos, relacdes interpessoais no servico hospitalar, conforto (ou néo)
das instalagGes fisicas para o acompanhante, orientacfes prestadas pela equipe
responsavel, escutar e compreender outras demandas, realizar encaminhamentos
ou intervencdes possiveis, orientar e explicar condutas técnicas, estar ao lado e
prestar solidariedade.

Os CP né&o sao um luxo na assisténcia a saude e ndo é uma “medicina de
segunda linha”. Além de todas as praticas ja apresentadas, o espaco fisico também
€ um importante indicador de uma qualidade diferenciada na assisténcia ao
paciente. Desde enfermarias com menos leitos, arejados, claros, com poucos
ruidos, e agradaveis. Incluir também uma estrutura fisica que atenda as
necessidades fisicas do acompanhante como poltronas confortaveis. A presenca da
natureza seja pela janela ou jardins no interior dos hospitais sdo fundamentais para
promover salde humana, inclusive passeios externos quando a condi¢cdo organica
dos pacientes assim permitir. Essas intervencées e mudancas no ambiente também
possuem um carater educativo para os funcionarios e profissionais da administracéo
hospitalar, que possibilitam discutir e compreender as diferentes necessidades das
pessoas inseridas no contexto de CP.

Outro ponto importante é a flexibilidade da administracdo hospitalar com
relacdo a visitacdo do paciente, a presenca de criancas e animais domeésticos. No
final da vida é fundamental a privacidade e enfermarias exclusivas para as familias
desses pacientes. Esse sistema educativo integra diferentes acdes educativas,

como a flexibilidade hospitalar, a transformacdo do espaco fisico em um ambiente
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agradavel e acolhedor, a presenca de pessoas significativas, que se configuram
como uma atencdo qualitativamente diferenciada ao paciente e familia, e rompem
com a proposta estritamente focada nos sintomas para o bem estar das pessoas no
contexto de CP.

A insercdo desses sistemas educativos nos servicos de saude publicos é um
grande desafio que demanda uma reestruturacdo e revisdo de prioridades no
sistema de saude. Ha profissionais, especialmente os paliativistas, com motivacao
para um tipo de atendimento que abarque as demais necessidades do paciente,
valorizacdo de sua vida e expectativas, escutar seus medos e anseios. Contudo, o
reduzido corpo clinico somado ao grande numero de pacientes e a obrigacao pela
produtividade tornam-se entraves para realizar tais acfes educativas.

O momento da consulta € um cenario propicio para o desenvolvimento de
acOes educativas para a saude e qualidade do paciente. Ao cuidar das diversas
demandas do paciente, a equipe interdisciplinar pode orientar sobre 0 modo de
vida, incentivar préaticas psicossociais que possibilitem o bem estar e a qualidade de
vida. E nesse sentido que € primordial um tempo adequado para a realizagéo de
uma consulta que nao se restrinja a compreensdo de sintomas e prescricdo de
medicamentos, mas pautada na atencdo a vida do paciente, conforme corrobora
Gonzalez Rey e Mitjans-Martinez (1989, p. 257):

Las consultas clinicas no deben ser solo lugar de curacion, sino también de
educacion del paciente. Es cierto que la presion asistencial conspira contra
el tiempo que el médico puede dedicar a cada paciente, pero es posible
organizar otro nivel de consulta orientado a los sujetos que presentan
indicadores de riesgo psicologico para su dolencia, que puede ser atendido
por los psicologos y dirigido a la educacion para la salud del paciente, y a la

transformacion de las caracteristicas y situaciones que afectan su estado
emocional.

Nesse sentido é fundamental debates sobre organizacdo de servicos de

saude e prioridades do sistema de saude, inclusive o publico. Historicamente ha
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uma énfase maior na atencdo secundaria e terciaria, apesar da inquestionavel
importancia das acdes primarias em saude que primam pela prevencédo de doencas,
promocao de saude, acdes que valorizam o ser humano e qualidade de vida.

Além disso, € imperiosa uma mudanca paradigmatica acerca da qualidade
dos servicos prestados ao invés de restringir a quantidade de atendimentos
realizados. Sem duvida que esta iniciativa ndo pode estar dissociada de outras
acoes relevantes ao sistema de saude como a abertura de servicos, lotacdo de mais
servidores, descentralizacdo da assisténcia e educacdo permanente dos
profissionais da saude. Desse modo, a¢Bes educativas voltadas aos gestores de
saude devem contemplar debates de esclarecimento e pertinéncia das acdes
educativas listadas previamente, com vistas a melhoria da assisténcia prestada aos
usuarios e satisfacdo dos profissionais da saude como principais indicadores que
respaldam a implementacéo de tais atividades nos servi¢cos de saude.

A responsabilizacdo social pela salude publica é outra acao educativa que visa
abarcar a educacédo sobre a salde e o exercicio da cidadania pela sociedade. H&
um comodismo social muito presente na subjetividade social da cultura brasileira
que naturaliza a transferéncia de responsabilidades. No que tange a saude publica,
é factivel a deficiéncia do sistema e a qualidade ruim dos servigcos prestados a
populacdo. Apesar disso compreende-se que a resolucdo desta realidade é de
exclusividade aos gestores da saude publica.

S&o raros os gestores proativos, com conhecimento técnico para desenvolver
projetos, implantar servicos e liderar equipes. Contudo, a gravidade dessa questao
refere-se ao desconhecimento das reais necessidades da sociedade, pois esses
mesmos gestores da saude publica possuem conhecimento pifio e abstrato de uma

sociedade sem recursos e instrucdo, que padece de doencas, as quais podem
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muitas vezes ser prevenidas, que enfrenta a desorganizacdo da assisténcia da
saude, ndo tem acesso a atendimento ambulatorial, cirurgias e medicamentos.

Além disso, esses gestores, responsaveis pelo desenvolvimento de
protocolos de atencédo a saude ndo séo usuarios diretos do SUS: possuem convénio
particular com a rede hospitalar e ndo utilizam os servicos publicos de saude, um
indicador explicito sobre a precariedade do servico do qual eles sdo responsaveis.
Nesse contexto chamam a atencdo quando um chefe de estado, deputados ou

senadores que ao padecerem de doencas nunca séo assistidos na rede publica de

salude, mas em centros de saude particular e de referéncia nacional. Nesse

contexto, € pertinente a reflexdo enfatica de Gonzalez Rey (2011):

Nao se pode definir aquilo que é melhor para uma populagdo a partir de
medidas e decisdes centralizadas que nao implicam formas sociais
participativas; as acfes adquirem sentido subjetivo quando a pessoa ou
populagdo as quais uma acao é orientada fazem parte do processo mesmo
das definicdes e vias das politicas dirigidas a essa populacao (p. 45)

Portanto, tornam-se imprescindiveis movimentos de sensibilizacdo e posterior
convocacdo da sociedade civil para a participacdo da construcdo de politicas
publicas de saude. Vivemos em uma democracia que respalda direitos e também
deveres, e creio que cabe também a sociedade participar diretamente desses
processos a partir de foruns populares, escutar seus anseios, duvidas e dificuldades
para que o0s protocolos de assisténcia ndo sejam documentos de ficcdo, mas
instrumentos que garantam acesso universal a saude e promocao de qualidade de
vida a todos.

Acdes educativas que promovam debates e conscientizacdo da populacéo
sao estratégias que tornam possiveis ao usuario do SUS assumir o papel de sujeito

transformador da sociedade e que exerce seu papel de cidadédo, fatores importantes

para cada pessoa singular e também para o préprio sistema de salude que precisa
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se adequar as necessidades sociais a partir de seus representantes. Assumindo
esse papel de sujeito transformador e ator da promocdo de saude, Gonzalez Rey
argumenta (2004, p. 22):

O posicionamento ativo do sujeito permiti-lhe o posicionamento critico
diante do estabelecido, o que representa um aspecto importante para a
democracia e para o desenvolvimento, tanto individual quanto social. A
democracia é a recuperacdo dos sujeitos no espaco politico, o que é muito
dificil para uma cultura institucional autoritaria. Nao existe didlogo sem
sujeitos; o didlogo ndo é apenas uma recriagdo simbolica de um discurso
dominante. Ele representa um momento produtivo a partir do
posicionamento dos sujeitos que dele participam.
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Consideracoes Finais

SO podemos realmente viver e apreciar a vida se nos conscientizarmos de
gue somos finitos. “Aprendi tudo isso com meus pacientes moribundos que no
seu sofrimento e morte concluiram que temos apenas o agora, portanto,
goze-o plenamente e descubra o entusiasmo, porque absolutamente ninguém
pode fazé-lo por vocé. Elisabeth Kubler-Ross (apud KOVACS, 2010, p. 195).

Na atual conjuntura do sistema de saude, os Cuidados Paliativos apontam
para uma atuacao diferenciada, pautada no cuidado integral as pessoas portadoras
de doencas que ameacam a vida e aos seus acompanhantes. Com o objetivo de
acolher o sofrimento humano em suas diferentes expressdes — fisicas, psicoldgicas,
sociais e espirituais — a proposta da atuacao paliativista promove uma ruptura com o
paradigma biomédico e as praticas de saude orientadas pela l6gica tecnocientifica.

Contudo, a realidade nos servicos de saude € outra, como apresentada nesta
tese. E fundamental a insercdo novas ac¢des educativas na formacdo das equipes de
salude que possibilitem uma atencdo centrada nos pacientes e que nao se restrinja a
eliminacao de sintomas ou cura de doencas.

Desta forma, é imprescindivel reformular as propostas de educacdo em saude
gue formam especialistas em patologias ao invés de se nortearem para a promocao
de qualidade de vida. Ademais, os pacientes em Cuidados Paliativos convivem com
doencas ativas e nao responsivas aos tratamentos modificadores de doencas,
necessitando, portanto, de outras condutas clinicas e de intervengdo que promovam
saude e bem estar.

Tendo em vista este campo de atuacdo, o presente trabalho propds
desenvolver um modelo tedrico de acdes educativas sobre a vida e o morrer para

profissionais da saude inseridos em servicos de Cuidados Paliativos. Essas a¢ces
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sdo compreendidas como sistemas educativos em que diferentes praticas integradas
podem promover saude, bem estar e qualidade de vida. Ao invés de se pautar
exclusivamente em propostas pedagogicas conteudistas e instrumentais, as acdes
educativas foram desenvolvidas a partir da producéo de sentidos subjetivos de seis
paliativistas que atuam em servicos publicos de saude do Distrito Federal.

O ineditismo dessa pesquisa refere-se ao desenvolvimento de acdes
educativas a partir de producdes subjetivas de profissionais que atuam em Cuidados
Paliativos, integrando aspectos da subjetividade individual e social em sistemas
educativos que resgatam o valor humano do profissional de saude, do paciente e
familiares.

As acdes educativas apresentadas neste trabalho ndo possuem a pretensdo
de preparar profissionais da saude para atuar em Cuidados Paliativos; minha
proposta refere-se ao desenvolvimento de cenarios diferenciados para o
desenvolvimento de novas producles subjetivas desses profissionais mediante a
valorizacdo do paciente enquanto ser humano e do profissional da saude enquanto
sujeito transformador e promotor de saude e cuidado a vida humana.

Ademais, as analises desenvolvidas sobre a vida e o morrer coadunam com a
necessidade de expandir as acfes educativas para outros contextos sociais e
incluindo gestores e a sociedade. Sao propostas que inserem 0s usuarios do SUS
em debates sobre as reais necessidades da assisténcia a saude e para o
desenvolvimento de politicas publicas como processos educativos e de exercicio da
cidadania e democracia.

A presente tese resgata a dimensao subjetiva que a atuacdo em Cuidados
Paliativos precisa. O estudo das configuracbes subjetivas da equipe paliativista

demonstra a importancia de trabalhar os aspectos subjetivos das praticas desses
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profissionais. Compreende-se que a assisténcia a salude de pessoas em Cuidados
Paliativos ndo se esgota na racionalidade técnica, mas envolve aspectos subjetivos
e dialégicos que caracterizam toda pratica humana. Por esse motivo que se faz
necessaria uma revisdo das praticas educativas para a formacdo dos profissionais
da saude, que geralmente se pautam em propostas pedagodgicas conteudistas e
negligenciam aspectos subjetivos e humanos.

Por fim, espera-se que este trabalho promova reflexdes e novas acodes
educativas no contexto dos Cuidados Paliativos, desde a graduacdo de estudantes
de salude, da educacdo permanente aos profissionais de saude, bem como na
qualidade da assisténcia a saude aos pacientes em Cuidados Paliativos que, como
seres humanos ndo sdo somente portadores de doencas, mas principalmente,

detentores de direitos a saude e a dignidade, na vida e na morte.
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ANEXO |

O que é vida? Mais precisamente, o que é a vida de

um ser humano? O que e guem a define?

Rubem Alves

Ja tive medo da morte. Hoje ndo tenho mais. O que sinto é uma enorme
tristeza. Concordo com Mario Quintana: "Morrer, que me importa? (...) O diabo é
deixar de viver." A vida é tdo boa! Nao quero ir embora...

Eram 6h. Minha filha me acordou. Ela tinha trés anos. Fez-me entdo a
pergunta que eu nunca imaginara: "Papai, quando vocé morrer, Vocé vai sentir
saudades?". Emudeci. Nao sabia o que dizer. Ela entendeu e veio em meu socorro:
"Néo chore, que eu vou te abracar..." Ela, menina de trés anos, sabia que a morte é
onde mora a saudade.

Cecilia Meireles sentia algo parecido: "E eu fico a imaginar se depois de muito
navegar a algum lugar enfim se chega... O que sera, talvez, até mais triste. Nem
barcas, nem gaivotas. Apenas sobre humanas companhias... Com que tristeza o
horizonte avisto, aproximado e sem recurso. Que pena a vida ser so isto...”

Da. Clara era uma velhinha de 95 anos, 14 em Minas. Vivia uma religiosidade
mansa, sem culpas ou medos. Na cama, cega, a filha Ihe lia a Biblia. De repente, ela
fez um gesto, interrompendo a leitura. O que ela tinha a dizer era infinitamente mais
importante. "Minha filha, sei que minha hora esta chegando... Mas, que pena! A vida
é tdo boa...”

Mas tenho muito medo do morrer. O morrer pode vir acompanhado de dores,
humilhagbes, aparelhos e tubos enfiados no meu corpo, contra a minha vontade,
sem gue eu nada possa fazer, porque ja ndo sou mais dono de mim mesmo; solidao,
ninguém tem coragem ou palavras para, de maos dadas comigo, falar sobre a minha
morte, medo de que a passagem seja demorada. Bom seria se, depois de
anunciada, ela acontecesse de forma mansa e sem dores, longe dos hospitais, em
meio as pessoas que se ama, em meio a visoes de beleza.

Mas a medicina ndo entende. Um amigo contou-me dos ultimos dias do seu
pai, ja bem velho. As dores eram terriveis. Era-lhe insuportavel a visédo do sofrimento

do pai. Dirigiu-se, entdo, ao médico: "O senhor ndo poderia aumentar a dose dos
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analgésicos, para que meu pai ndo sofra?". O médico olhou-o com olhar severo e
disse: "O senhor esta sugerindo que eu pratique a eutanasia?".

Ha dores que fazem sentido, como as dores do parto: uma vida nova esta
nascendo. Mas ha dores que ndo fazem sentido nenhum. Seu velho pai morreu
sofrendo uma dor inatil. Qual foi o ganho humano? Que eu saiba, apenas a
consciéncia apaziguada do médico, que dormiu em paz por haver feito aquilo que o
costume mandava; costume a que freqiientemente se da o nome de ética.

Um outro velhinho querido, 92 anos, cego, surdo, todos os esfincteres sem
controle, numa cama - de repente um acontecimento feliz! O coracéo parou. Ah, com
certeza fora o seu anjo da guarda, que assim punha um fim & sua miséria! Mas o
meédico, movido pelos automatismos costumeiros, apressou-se a cumprir seu dever:
debrucou-se sobre o velhinho e o fez respirar de novo. Sofreu inutiimente por mais
dois dias antes de tocar de novo o acorde final.

Dir-me-80 que é dever dos médicos fazer todo o possivel para que a vida
continue. Eu também, da minha forma, Iluto pela vida. A literatura tem o poder de
ressuscitar os mortos. Aprendi com Albert Schweitzer que a "reveréncia pela vida" é
0 supremo principio ético do amor. Mas o que € vida? Mais precisamente, o que é a
vida de um ser humano? O que e quem a define? O coragdo que continua a bater
num corpo aparentemente morto? Ou serdo 0s ziguezagues nos videos dos
monitores, que indicam a presenca de ondas cerebrais?

Confesso que, na minha experiéncia de ser humano, nunca me encontrei com
a vida sob a forma de batidas de coragédo ou ondas cerebrais. A vida humana nédo se
define biologicamente. Permanecemos humanos enquanto existe em nés a
esperanca da beleza e da alegria. Morta a possibilidade de sentir alegria ou gozar a
beleza, o corpo se transforma numa casca de cigarra vazia.

Muitos dos chamados "recursos herodicos" para manter vivo um paciente séo,
do meu ponto de vista, uma violéncia ao principio da "reveréncia pela vida". Porque,
se 0s médicos dessem ouvidos ao pedido que a vida esta fazendo, eles a ouviriam
dizer: "Liberta-me".

Comovi-me com o drama do jovem francés Vincent Humbert, de 22 anos, ha
trés anos cego, surdo, mudo, tetraplégico, vitima de um acidente automobilistico.
Comunicava-se por meio do Unico dedo que podia movimentar. E foi assim que

escreveu um livro em que dizia: "Morri em 24 de setembro de 2000. Desde aquele
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dia, eu ndo vivo. Fazem-me viver. Para quem, para que, eu ndo sei...". Implorava
que lhe dessem o direito de morrer. Como as autoridades, movidas pelo costume e
pelas leis, se recusassem, sua mae realizou seu desejo. A morte o libertou do
sofrimento.

Dizem as escrituras sagradas: "Para tudo had o seu tempo. Ha tempo para
nascer e tempo para morrer". A morte e a vida ndo séo contrarias. Sao irmas. A
“reveréncia pela vida" exige que sejamos sabios para permitir que a morte chegue
quando a vida deseja ir. Cheguei a sugerir uma nova especialidade médica,
simétrica a obstetricia: a "morienterapia”, o cuidado com os que estdo morrendo. A
missdo da morienterapia seria cuidar da vida que se prepara para partir. Cuidar para
gue ela seja mansa, sem dores e cercada de amigos, longe de UTIs. Ja encontrei a
padroeira para essa nova especialidade: a "Pieta" de Michelangelo, com o Cristo

morto nos seus bragos. Nos bracos daquela mée o morrer deixa de causar medo.

Texto publicado no jornal “Folha de S&o Paulo”, Caderno “Sinapse” do dia 12-10-03.
fls 3.
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ANEXO I

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

O (a) Senhor(a) estd sendo convidado (a) a participar da Pesquisa Qualitativa de
Doutorado da Faculdade de Educacdo da Universidade de Brasilia, intitulada: Cuidados
Paliativos e Subjetividade: a¢des educativas sobre a vida e o morrer. Este tema é
importante tendo em vista a necessidade de uma formacdo diferenciada das futuras
geracdes de profissionais que atuardo em Cuidados Paliativos.

Meu objetivo sera conversar com o (a) senhor (a) sobre suas vivéncias no Servico de
Cuidados Paliativos, sua trajetoria académica e/ou profissional. A partir da sua participagéo
sera possivel desenvolver acdes educativas a partir da sua experiéncia pratica e também de
outros paliativistas da SES/DF.

O (a) senhor(a) recebera todos os esclarecimentos necessarios antes e no decorrer
da pesquisa e lhe asseguro que seu nome ndo aparecera sendo mantido o mais rigoroso
sigilo através da omissao total de quaisquer informagdes que permitam identifica-lo(a).

Caso o (a) senhor (a) concorde em participar voluntariamente desta pesquisa, sua
participacao sera em encontros individuais comigo e com um grupo de paliativistas. As datas
dos encontros individuais e com o0 grupo serdo agendadas previamente para que nao
atrapalhe sua rotina de atividades no hospital. Além disso, farei visitas ao seu servigo para
acompanha-lo na sua pratica com os seus colegas e pacientes. Informo que a senhor (a)
podera se recusar de responder qualquer questao (no grupo ou nas conversas individuais),
podendo desistir de participar desta pesquisa em qualguer momento sem nenhum prejuizo.

Os resultados da pesquisa serdo divulgados por email apos da defesa da tese de
doutorado (prevista para o segundo semestre de 2015), no Nucleo de Cuidados Paliativos
da SES/DF e na Universidade de Brasilia (Faculdade de Educacédo) podendo ser publicados
posteriormente em artigos em revistas especializadas, livros ou congressos. Os dados e
materiais utilizados na pesquisa ficardo sobre a minha guarda.

Se o (a) senhor (a) tiver qualquer duvida em relacdo a pesquisa, por favor, telefone
para a Sra. **** responsavel pelo Nucleo de Pesquisa do Hospital **** no telefone **** em
horario comercial. Caso o (a) senhor(a) prefira, pode entrar em contato diretamente comigo:
giselle.fatima@gmail.com ou pelo telefone: ****

Este projeto foi Aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa da SES/DF. As duvidas
com relagdo a assinatura do TCLE ou os direitos do sujeito da pesquisa podem ser obtidos
através do telefone: (61) 3325-4955.

Este documento foi elaborado em duas vias, uma ficara comigo, pesquisadora
responsavel, e a outra com o (a) senhor (a).

Nome / assinatura:

Giselle de Fatima Silva
Pesquisadora Responsavel
Psicologa CRP 01/10963
Mestre em Psicologia
Doutoranda da FE/UnB

Brasilia, de de
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