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RESUMO

Esta dissertacdo analisa como acontece a producdo de cuidados num ambiente marcado pela
morte iminente diante de uma doenca incurdvel, a partir da perspectiva do usudrio e dos
familiares que o acompanham. Ao explicar sociologicamente a morte e o sentido a ela
atribuido, propusemos retird-la da posi¢do metafisica em que o senso comum a colocou, a
partir da andalise microssocioldgica dos cuidados oferecidos a doentes terminais em um
determinado servico hospitalar, a Casa de Cuidados Paliativos do Imip, vinculado ao Sistema
Unico de Sadde (SUS). O aporte tedrico da dadiva (MAUSS, 2003) e do interacionismo
simbdlico (GOFFMAN, 2010) nos ajudou a reconhecer o simbolismo contido nas acdes dos
individuos. A reintegracdo da dimensdo psicossocial as praticas de satude visando a construg¢ao
de um modelo psicossocial em contraponto ao modelo biomédico que se cristalizou nos
ultimos séculos na sociedade ocidental vem ganhando espaco nas institui¢des de saide. A
biomedicina moderna ocidental tem passado por transformacdes na maneira de cuidar dos
pacientes. Apesar de o modelo curativo ainda ser uma prética predominante, a abordagem
paliativa vem ganhando forca no seio da medicina contemporanea ocidental. Na abordagem
paliativa, o doente € visto como protagonista de seu processo de morrer. A proposta dos
Cuidados Paliativos foi construida em contraposi¢do ao modelo da “morte moderna” no qual
o médico € o unico a exercer o poder. Esta dissertacdo reflete acerca do sofrimento diante da
morte iminente, da sua significagdo, do ser humano e da produc¢do de cuidados num
determinado contexto inserido na sociedade contemporanea, e repensa o papel das

organizacdes hospitalares ao analisar as praticas interpessoais no ambiente hospitalar.

Palavras-chave: cuidados paliativos, dadiva, interacionismo simbdlico, experiéncia, morte



ABSTRACT

This dissertation examines how patient care occurs in an environment marked by eminent
death because of an incurable disease, from the perspective of the patients and their family
members. In explaining death sociologically, we proposed to remove it from the metaphysical
position in which it was placed by common sense, by means of a sociological analysis of
patient care offered to terminally ill patients in a particular hospital service, the Casa de
Cuidados Paliativos (House of Palliative Care) IMIP, linked to the Sistema Unico de Sadde
(SUS, Unified Health System).The theoretical concepts of the gift (Mauss, 2003) and
symbolic interactionism (Goffman, 2010) helped us recognize the symbolism contained in the
actions of individuals. The reintegration of the psychosocial dimension to health practices
aimed at building a psychosocial model in contrast to the biomedical model that has
crystallized in recent centuries in Western society has been gaining ground in healthcare
institutions. The modern Western biomedicine has undergone transformations in the way of
caring for patients. Although the curative model still is a prevailing practice, the palliative
approach is gaining strength within the contemporary Western medicine. In the palliative
approach, the patient is seen as the protagonist of his dying process. The proposal of Palliative
Care was built in opposition to the model of "modern death" in which the doctor is the only
one to exercise power. This essay reflects on the suffering in face of imminent death, its
meaning, the human being and patient care in a given context inserted in contemporary
society, and rethinks the role of hospital organizations upon analysis of interpersonal practices

in a hospital environment.

Keywords: palliative care, gift, symbolic interaction, experience, death
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1. INTRODUCAO

1.1 Abordagem paliativa, terminalidade e sonho de vida

Em outubro de 2010, o Instituto de Medicina Integral Professor Fernando Figueira
(IMIP) foi palco de um acontecimento inusitado: um casamento realizado numa enfermaria
médica da instituicdo chamou a atenc¢do. A unido de Renato de Souza Ferreira, 25 anos, e
Daniela de Assis, 24, teve tudo a que qualquer celebracao religiosa tem direito: vestido, padre,
padrinhos, familiares, convidados, bolo, lembrancinhas, foto, filmagem e tapete vermelho.
Uma cerimdnia organizada em apenas dois dias. E que nessa histéria, o amanhi talvez fosse
tarde demais.

Apds expressar um antigo sonho em se casar e tantas vezes adiado por “falta de
tempo”’, o jovem Renato, acometido por um cincer em estdgio terminal, finalmente realizou
seu velho desejo, mesmo diante das adversidades impostas pela doenca. Casou na enfermaria
do Imip com a noiva Daniela, com quem namorou por seis anos. O desejo do casal em
oficializar a unido foi abracado pelos funciondrios do Imip. Para a cerimonia ser realizada o
mais breve possivel, os profissionais de saude do hospital procuraram o capeldao do Imip, que
conseguiu junto a igreja apressar os proclamas. Os profissionais de saude se uniram aos
voluntdrios e aos colegas de enfermaria para providenciar todos os caprichos de um
casamento tradicional: do buqué aos canticos religiosos.

O quarto e o corredor do segundo andar do setor de oncologia ficaram lotados para a
cerimOnia. Além da familia e dos amigos, vindos de Santa Cruz do Capibaribe, no agreste
pernambucano, pacientes e varios funciondrios do Imip presenciaram, emocionados, a
felicidade dos noivos. Renato morreu uma semana apds o casamento. O paciente ficou
internado no Imip por dois meses por conta de um cancer renal, com metastase no figado,
diagnosticado havia dois anos. Em estado bastante avangado e sem possibilidade de cura, a
doenca ja tinha tomado conta do seu corpo, visivelmente deformado por conta da
enfermidade. Apds o casamento, falou que podia morrer em paz e feliz. Despediu-se de todos
os familiares, beijando um a um, e fechou os olhos como se estivesse dormindo, na mais
absoluta tranquilidade. '

A histdria acima ilustra o real significado dos cuidados paliativos. Quando ndo ha

mais chance de cura, a abordagem paliativa procura amenizar o sofrimento do paciente diante

" Comunicagio pessoal com a médica oncologista, que cuidou de Renato até o fim, em outubro de 2010.
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da terminalidade, seja realizando sonhos ou reintegrando-o a familia e a sociedade. O sonho
de Renato, cuja histéria chamou a atencdo da imprensa local e nacional, foi realizado gracas a
escuta aberta da equipe de satde dos cuidados paliativos do hospital. A Casa de Cuidados
Paliativos do Imip, o tdnico servico da rede publica (SUS) da regido a oferecer esta
abordagem, desenvolve atividades de assisténcia médica, ensino e pesquisa. Atende de forma
integral o paciente oncoldgico - em estagio terminal -, sempre com a preocupagao de um olhar
humanizado. Os especialistas de satide que atuam nessa drea encaram O morrer como um
processo natural (ndo apressam nem adiam a morte); integram 0s aspectos psicossociais e
espirituais nos cuidados ao paciente, estimulam a autonomia do paciente e prestam assisténcia
ao familiar e ao cuidador. Com capacidade para 14 leitos, esse servico conta com uma equipe
de saide multidisciplinar. Uma das metas dos que trabalham com paliativismo ¢é a de integrar
o paciente terminal a dimensao da finitude. Entre o ndo abreviar a morte e o ndo prolongar o
sofrimento do ser humano na terminalidade da vida estd o cuidar com humanidade e ternura
dos seres humanos que estao para partir.

Diante da histéria de Renato, foi possivel retirar algumas aprendizagens tedricas. A
partir da abordagem dos cuidados paliativos em pacientes terminais, aprofundamos a
discussdo acerca do sofrimento diante da morte iminente, da sua significa¢do, do ser humano
e da producdo de cuidados num determinado contexto, sobretudo na sociedade
contemporanea, repensando o papel das organizacdes hospitalares ao refletir sobre as praticas
interpessoais no ambiente hospitalar. A biomedicina ocidental tem passado por grandes
mudancas na forma de cuidar dos pacientes. No modelo curativo, a investigacdo, o
diagndstico, a cura e o aumento da sobrevida s@o o foco; o olhar humano propriamente dito é
sacrificado pela tecnologia. O modelo paliativo, cujo principal objetivo € “humanizar” a
morte, é centrado no paciente (SEELY, J.F. et al 1999). A abordagem paliativa vem

crescendo cada vez mais entre profissionais de saude.

O movimento pelos cuidados paliativos surgiu, no final dos anos 1960, como uma
resposta as criticas sociais ao crescente poder médico e a uma assisténcia racionalizada, na
qual o enfermo perde a sua autonomia (MENEZES, 2004). Segundo a Organizagdo Mundial
da Saide (OMS), os cuidados paliativos “consistem na abordagem para melhorar a
qualidade de vida dos pacientes e seus familiares, no enfrentamento de doencas que oferecem

risco de vida, através da prevencdo e alivio do sofrimento. Isto significa a identificacdo
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precoce e o tratamento da dor e outros sintomas de ordem fisica, psicossocial e espiritual” *.
Hoje, a medicina paliativa é reconhecida como especialidade médica, embora a abordagem

ainda ndo seja hegemonica.

Ao explicar sociologicamente a morte, propusemos retira-la desta posicdo metafisica
que o senso comum a coloca, a partir da andlise microssociolégica acerca da constru¢ao dos
cuidados oferecidos a doentes terminais em um determinado servico hospitalar vinculado ao
Sistema Unico de Satide (SUS). Aqui se colocaram alguns desafios: rediscutir o humano para
se entender a morte, a partir de uma crenca sobre a vida em sociedade que varia muito de
cultura para cultura, sobretudo entre culturas coletivistas e individualistas. Nas primeiras, a
morte coletiva € uma consequéncia natural de algo que interrompe o fluxo natural da vida
social (MAUSS, 2008). Na segunda, a individualista, a morte aparece como uma ameaca ao
desejo do individuo moderno de sobreviver a finitude; e na impossibilidade de responder a
este dilema, opta por preferir negar seu valor ritualistico na reproducdo da vida social. O
aporte tedrico da dadiva (MAUSS, 2003) nos ajudou a reconhecer um ritual bésico de

reconstru¢do da vida social.

Entretanto, discorrer sobre os desdobramentos de um tema denso, como a morte € o
sofrimento diante da finitude, é sempre uma tarefa ardua e de dificil acesso ao campo,
inclusive tedrico e metodolégico. A compreensao da formacgdo do vinculo, da constru¢do do
sentido e da reciprocidade se deu gracas ao aporte tedrico da dadiva e do interacionismo
simbdlico de Goffman. A inclusdo da diddiva do cuidado foi uma estratégia para sair de uma
visao utilitarista. Por isso, o vinculo foi trazido como dindmica para entender a complexidade
dos fendmenos sociais dentro do contexto apreendido. Foi observado ainda que cuidado
praticado por familiares com o paciente em estdgio terminal estava condicionado ao contexto
histérico e social de cada nicleo doméstico, tendo uma relagdo direta com a manutengao dos
vinculos familiares. Como veremos adiante, o cuidado € a dddiva que circula, sobretudo, entre
as familias e seus pacientes moribundos, ou seja, um presente que atualiza e fortalece os
vinculos. Fala-se aqui de uma espécie de genealogia dos sentimentos onde afeto e sofrimento

circulam objetivamente no mesmo ambiente das reciprocidades. Se pensarmos o humano

como ciclo histérico, a morte pode ser entendida como um rito de passagem fundamental na

Defini¢io obtida na home-page do Instituto Nacional do Cancer em 29/07/2010
http://www1 .inca.gov.br/conteudo_view.asp?id=474
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reproducdo da espécie humana. Entretanto, vivemos numa sociedade em que ndo sabemos

morrer. E sofremos a espera dela.

1.2As ciéncias sociais e 0 morrer

O final da vida integra uma drea de investigacao das ciéncias sociais desde o inicio do
século XX. A abordagem histérica de Philippe Aries (2003) € fundada na concepc¢iao de uma
degradacdo progressiva da relagdo com a morte estabelecida pelos individuos e sociedades.
Um dos mais famosos debates académicos em torno da morte deu-se, no século XX, entre
Nobert Elias (2001) e P. Aries (2003). O fio-condutor dessa polemizacdo relacionava-se,
justamente, a contraposicdo dos significados sociais da morte na Idade Média e na
Modernidade. “Se percebemos que o determinante na relagdo das pessoas com a morte ndo é
simplesmente o processo bioldgico desta, mas a idéia, em constante evolugdo e especifica do
estdgio da civilizacdo, que se tem dela e a atitude associada a isso, o problema sociologico
da morte aparece com contornos mais claros (ELIAS, 2001: 54)”. Estudiosos da &rea
procuram compreender o siléncio em torno da morte e do morrer nas sociedades ocidentais.
Apesar dessa negacdo, a morte estd presente no nosso dia a dia. E, independentemente da
causa e da forma, o grande palco da morte é a institui¢do de saide. Imposta aos doentes e

confinada aos hospitais, a “morte moderna” acontece na maioria das vezes nas Unidades de

Terapias Intensivas.

O hospital, como instrumento terapéutico, data do final do século XVIII, quando se
constituiu um espaco cuja funcdo ndo era apenas curar, mas também formar e transmitir
conhecimento (FOUCAULT, 2008). Para o pensamento hegemoénico da biomedicina, o
individuo passou a ser objeto de saber e alvo da intervengao da medicina. Devido aos avangos
farmacolégicos, a medicalizagdo pode ser compreendida como um processo pelo qual a
continuada evolugdo tecnoldgica modifica as praticas da medicina, por meio de inovagdes em
vdrias areas (métodos diagnésticos e terapéuticos, etc). Tais cuidados sdo realizados em
hospitais regidos por normas, o que pode resultar num modo de assisténcia impessoal.

Dentro desta concepcdo moderna de assisténcia hospitalar, a questdo que se colocou
inicialmente foi: ao oferecer um modelo de assisténcia mais personalizado, a abordagem
paliativa pode significar um redirecionamento da pritica médica, que ha séculos é pautada no
saber e na cura? A partir desta experiéncia no Imip, percebeu-se que os Cuidados Paliativos

colocam algumas reflexdes fundamentais sobre a pratica hospitalar como a rediscussdo da
15



morte ¢ do morrer, do sofrimento diante da iminéncia da morte, da necessidade de se
reintegrar a vida nesta etapa final dando-lhe um sentido, da instituicdo social e dos aspectos
morais, politicos e éticos da relagdo entre pessoas, no caso, da pessoa do profissional com o
enfermo e seus familiares. Dar, portanto, visibilidade ao processo de adoecer, sofrer € morrer
se fez importante, pois evidenciou um conjunto de praticas relacionadas a produgdo e
reproducdo de discursos sustentados pela medicina moderna.

Pelo que foi exposto, algumas questdes inquietantes foram norteadoras desta
investigacdo: Qual a concepcdo de cuidado, como sistema de a¢do no amparo ao sofrimento
do ser humano, na perspectiva do usudrio e seus familiares, a partir da Casa de Cuidados
Paliativos do Imip? Como os cuidados eram produzidos nesse ambiente hospitalar? Como se
estabelecem os vinculos sociais entre profissionais de saude, familia e paciente terminal num
ambiente hospitalar? Os pacientes terminais se sentiam acolhidos no ambiente hospitalar o
suficiente para ter a chamada “boa morte”? A criacdo de um servico como este € um
indicativo para uma possivel mudanca institucional e técnica sobre a ordem social? A
abordagem paliativa pode ser considerada como uma resposta ao capitalismo biomédico
desumanizante? Os cuidados paliativos integram as politicas publicas hospitalares do Sistema
Unico de Satide - SUS? Ao longo desta dissertacio, apontaremos alguns caminhos acerca

destas indagacdes.

1.3 Notas sobre a pesquisa de campo

Entre os meses de junho e agosto de 2012, a pesquisadora esteve praticamente todos
os dias na Casa de Cuidados Paliativos do Imip, ora para entrevistar pacientes, familiares e
profissionais de satide ora para realizar observacdo participante e diario de campo. Todos os
nomes dos entrevistados foram trocados. Como o simbolo dos Cuidados Paliativos é um
girassol, os nomes dos profissionais de satide e acompanhantes foram trocados para nomes de
flores e plantas como Rosa, Violeta, Girassol, Margarida, Jasmim, Horténsia, Amarilis,
Gardénia, Angélica, Anturio e Geranio. Os pacientes receberam nomes da mitologia greco-

romana como Agamenon, Ateneu, Juno, Helena, Aristeu e Orfeu.

No final do periodo de campo, o vinculo ja estava formado com a equipe de saude e
com os acompanhantes. Dois dias apds uma longa entrevista com Dona Rosa, a esposa que
acompanhava o marido Aristeu, me chamou ao canto chorando, me deu um abraco e disse: “¢

irmd, Deus estd levando ele, estou perdendo meu marido”. Aristeu morreu poucas horas apds
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a minha saida. Ao voltar no dia seguinte a morte deste paciente, ao olhar aquele leito vazio, a
sensacdo era de um imenso vazio e de inimeros questionamentos acerca do objeto desta
pesquisa. A proximidade com individuos em estdgio de finitude ocorrida no campo acaba
afetando a forma de ver a vida e de se relacionar com os outros. E dificil nio compartilhar ao
lado da equipe de saude paliativista uma postura de militancia na defesa dos Cuidados
Paliativos, propagando os ideais desta abordagem contréria a obstinagdo terapéutica, € muitas

vezes causadora de sofrimento desnecessario.

Como era de se esperar, os pacientes moribundos, embora sempre solicitos quando
abordados, pouco contribuiram com suas falas. O siléncio entre eles foi imperativo durante
todo o periodo de campo. As respostas eram sempre monossildbicas. Os olhares deles se
perdiam entre odores, 6bitos, gritos e choros. A excecdo ficou por conta de Seu Ateneu, cuja
histéria de vida € narrada no capitulo sobre etnografia de uma casa especial juntamente com

as vicissitudes da subjetividade, com relatos dos entrevistados e impressdes da pesquisadora.

A palavra morte ndo € pronunciada entre os pacientes. Mesmo sabendo de sua
condicdo, eles querem se distanciar o maximo possivel dela. J4 com os familiares, era
diferente. Em geral, eles conversavam muito, contavam suas histérias de vida, choravam,
dividiam as dores entre aqueles que sofrem naquele ambiente. E o que mais chamou a aten¢ao
da pesquisadora foi a solidariedade que se estabelece no local. A ajuda € mutua e continua
entre eles. O que se viu ali foi um ambiente carregado de muito sofrimento, que resultou num
capitulo especifico sobre o tema. Mas que a escuta, o olhar soliddrio e a fala acolhedora
aparecem como sindnimos de cuidado, diminuindo o sofrimento daquele que sofre diante da

iminéncia da morte.
1.4 Estrutura dos capitulos

Esta dissertacdo foi dividida em seis capitulos. No primeiro, introduziremos o tema
desta pesquisa, com sua estrutura e aspectos metodolégicos. No segundo -capitulo,
apresentaremos o0s percursos metodologicos desta pesquisa onde serdo apresentados os
Cuidados Paliativos sob o paradigma da dadiva e do interacionismo simbdlico. O surgimento
dos Cuidados Paliativos, seus conceitos e abordagem no Brasil e no mundo serdo discutidos
no terceiro capitulo, que também abordard a ascensdo da bioética na contemporaneidade e a

integracdo da espiritualidade e da religiosidade aos Cuidados Paliativos. Foi realizada uma
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etnografia de uma casa especial no quarto capitulo, onde sera visto o simbolismo presente nos
Cuidados Paliativos e o nascimento de um novo campo profissional. Neste capitulo,
aprofundaremos ainda a mediagdo como produtora dos cuidados € a comunicagdo como
importante suporte no acolhimento ao sofrimento.

Intitulado de Mal-estar contempordneo, o quinto capitulo aprofunda o debate acerca
das préticas discursivas institucionalizadas na medicina moderna, a partir da dupla ontologia
foucaultiana saber/poder. Ainda trataremos da experiéncia do sofrimento diante do corpo
acometido por uma doenga crdnica e o resgate desta experi€ncia pela linguagem. Finalmente,
discutiremos as perspectivas tedricas de uma sociologia da morte, sobretudo a falta de sentido
desta na sociedade contemporanea, tendo como referéncias tedricas A metafisica da morte de
Georg Simmel e A soliddo dos moribundos, de Nobert Elias, contrapondo-se a famosa
perspectiva histérica de Philippe Ari¢s sobre o processo de morrer, até chegar a morte

contemporanea nos cuidados da saudde.

1.5 Aspectos metodologicos e estrutura da pesquisa

A utilizagdo da pratica etnografica no campo da sociologia foi fundamental nesta
pesquisa. Ao usar este recurso na investigagao, a pesquisadora teve como intuito realizar uma
descricdo densa de como sdo produzidos os cuidados na Casa de Cuidados Paliativos do Imip,
sobretudo tendo o cuidado como a¢@o de amparo ao sofrimento causado por uma doenca sem
possibilidade terapéutica. Como afirma Geertz (1989), ao se fazer etnografia, € necessario ter
sensibilidade e paciéncia. Sensibilidade para tirar conclusdes a partir de fatos pequenos.
Paciéncia para perceber grandes significados diante dos detalhes.

No trabalho etnogréifico, ndo se supde fatos necessariamente precisos, mas sim um
manuscrito cheio de contradicdoes. Através da observacdo participante e da descri¢do
detalhada foi possivel desvendar as subjetividades nas relaces interpessoais no interior do
campo de pesquisa. Ao recorrer a um recurso metodolégico mais utilizado na antropologia,
percebi quao enriquecedor € estabelecer um didlogo entre a antropologia e a sociologia. A
utilizagcdo da etnografia, por exemplo, faz parte dos estudos socioldgicos do interacionismo
simbodlico de Goffman.

Levando em conta que esta pesquisa teve pretensdes investigativas e, para viabiliza-la
de forma a atingir os objetivos propostos, foi feito um estudo de natureza qualitativa. A

necessidade pela pesquisa qualitativa se deu por intimeras razdes, entre elas, para apreender a
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dimensdo da experiéncia do individuo, pela importancia da vida cotidiana, pela dimensao da

diferenciagdo e pela naturalizag@o da cultura nas sociedades complexas.

A pesquisa qualitativa responde a questdes muito particulares. Ela se preocupa com
um nivel de realidade que ndo pode ser quantificado e trabalha com o universo de
crencas, valores, significados e outros construtos profundos das relagcdes que ndo
podem ser reduzidos a operacionalizacao de variaveis (MINAYO, 2003: 23).

E importante que acdo e pensamento estejam ligados num processo continuo de
reflex@o critica e de transformagdo. Do ponto de vista espacial, o universo da presente
pesquisa se restringiu a Casa de Cuidados Paliativos do Imip, que possui 14 leitos destinados
exclusivamente para os pacientes com cancer em estigio terminal, e acompanhantes,
compostos em sua maioria por familiares. Com relacdo ao tamanho da populacio estudada,
focamos no aprofundamento e abrangéncia da investigagcdo, € ndo na generalizagdo em razao
de seu critério ndo ser numérico. Por isso, a amostra foi composta por pacientes atendidos no
servico, familiares que os acompanharam e equipe de saide multidisciplinar.

Para a coleta de dados, além da revisao bibliogréfica, foram realizadas entrevistas em
profundidade que seguiram roteiros livres e semi-estruturados. Elas aconteceram no periodo
entre junho e agosto de 2012 e teve o intuito de enfatizar aspectos da histéria da vida ligados
ao adoecimento e ao processo de busca por cuidado que nao fosse mais a cura. Foram
entrevistados um voluntario, cinco pacientes, cinco acompanhantes e cinco profissionais de
saude, sendo uma médica, duas enfermeiras, um auxiliar de enfermagem e uma fisioterapeuta.
Dos cinco pacientes entrevistados, todos morreram antes mesmo do término desta dissertacao.

Como previsto, os pacientes contribuiram pouco com suas falas devido ao estado de
saude debilitado e pelo sofrimento diante da morte iminente, com exce¢ao de um, a do ex-
morador de rua, que deu uma contribuicdo muito importante para atingir os objetivos desta
pesquisa. A dindmica do servi¢o impossibilitou juntar num inico momento os profissionais de
saide para a realizacdo do grupo focal, inicialmente previsto para o estudo. A pesquisadora
fez ainda um didrio de campo para descrever o contexto em que foram realizadas as
entrevistas, etnografia, com conversas informais, e observacdo participante. Além de relatar
os fatos ocorridos, foi fundamental o registro pessoal das impressdes e observacdes sobre 0s
sentimentos e reagdes aflorados durante os encontros, como veremos no capitulo da etnografia
de uma casa especial.

Trés etapas compuseram o estudo: em primeiro lugar, buscou-se compreender as

representacOes sociais que circularam no ambiente hospitalar (no caso, a observacdo prévia
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possibilitou a constru¢cdo de categorias sobre as quais os sujeitos da pesquisa falaram). Em
seguida, exploraram-se as narrativas das experiéncias vividas pelos atores a respeito de
expectativas e perspectivas. Na terceira fase foi possivel identificar os mediadores, neste caso
os profissionais de satde e familiares, que agiram como atores no amparo ao sofrimento e na
producdo dos cuidados.

Os dados coletados através das entrevistas foram transcritos na integra, analisados e
agrupados por temas de acordo com a questdo norteadora e os objetivos do estudo, e
fundamentadas com os referenciais tedricos da dadiva e do interacionismo simbodlico, além do
conhecimento da autora sobre o assunto proposto. Para Minayo (2007), a anélise dos dados
tem como finalidade revelar o material coletado, possibilitando ao investigador ampliar e
aprofundar o objeto de estudo em questao. Os depoimentos dos sujeitos foram estruturados de
acordo com Cuidados Paliativos em pacientes terminais e divididos nas seguintes categorias:
cuidado, esperanca, comunicagdo, dignidade, afeto, espiritualidade/religiosidade, compaixao e
solidariedade.

Alguns critérios durante a andlise dos dados foram adotados: a) descri¢do densa e
minuciosa dos dados coletados; b)compreensao e investigacdo dos significados de algumas
categorias que foram elencadas para a coleta de dados, sobretudo a do cuidado, sob as
diferentes perspectivas dos usudrios e familiares em contraponto com os profissionais de
saude; c) andlise das construcdes dos discursos contextuais entre profissionais e usudrios; d)
identificacdo das motivacdes dos profissionais de saide na especialidade de cuidados
paliativos, tendo em vista como elas se aliam as relagdes morais entre os papéis sociais e as
expectativas rotineiras sobre eles; e) identificagdo da existéncia da escuta entre todos os
envolvidos na pesquisa. A andlise das entrevistas seguiu a logica de buscar um perfil geral das

experiéncias praticas relacionadas a produgdo dos cuidados.
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2.0 PARADIGMA DA DADIVA: UMA PERSPECTIVA DE ANALISE ACERCA DOS
CUIDADOS PALIATIVOS

2.1 Percursos teérico-metodologicos: da dadiva ao interacionismo simbélico

Na primeira parte desta dissertacdo serd apresentado o percurso tedrico-metodologico
através do qual foi construido este estudo: a defini¢do do objeto de pesquisa, os principais
conceitos e as categorias utilizadas, sempre dialogando com as perspectivas tedricas que
nortearam as analises desta pesquisa. A necessidade de compreender e resgatar a experiéncia
da subjetivacdo dos usudrios acometidos por uma doenca ¢ como se dava a producdo dos
cuidados a partir da Casa de Cuidados Paliativos do Imip foram delimitacdes tedricas
construidas a partir de um percurso de investigacdes preliminares e de aproximacdes com 0
campo empirico. Estas questdes delinearam a trajetdria da pesquisa em relacdo ao referencial
tedrico, a defini¢do do lugar e a procura de respostas para as indagagdes que tais escolhas

suscitaram.

2.2 A dadiva e os estudos das subjetividades

O aporte tedrico da teoria da dadiva neste estudo teve um valor especial para superar a
visdo objetivista e reducionista de um modelo hegemodnico de pensamento utilitdrio que nao
responde a complexidade dos sistemas de trocas e de relacionamentos, sobretudo nas esferas
do mundo da vida. A abordagem fenomenoldgica da Metodologia de Anélise de Redes
Sociais e do Cotidiano — Mares (MARTINS, 2009) foi relevante neste estudo, pois permitiu a
compreensdo desse complexo universo de subjetividades, continuamente transformado e
transformador, e também do aspecto semidtico do grupo social acerca do tema especificado
nesta proposta. A Mares € um conjunto de técnicas de pesquisa qualitativa sistematizadas por
Paulo Henrique Martins (2009b). Sua aplicacdo nos ajudou a obter um panorama das
disposi¢des morais e valorativas da vida social em diferentes planos de andlise, desde as
representacOes mais gerais € intersubjetivas até as experiéncias individuais, observando como

tais elementos se dispdem nas redes de relacoes.

Esta abordagem tedrica incluiu categorias interacionistas, fenomenoldgicas e da teoria
da dadiva, e teve a fungdo de resgatar a agéncia como coparticipe, em relagdo as estruturas, na
producdo do mundo da vida (cf. MARTINS, 2009a: 55). Nesse contexto, buscamos encontrar

espacos para a reflexdo e discussdo da realidade posta e apreender os significados da
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subjetividade, da experiéncia e do cuidado que foram conferidos pelos envolvidos. Através
das entrevistas, buscou-se reconstruir as relacdes entre individuo e sociedade mediante as
experiéncias dos individuos, que nos falaram de sua relagdo com cada elemento social
relevante para a pesquisa. Foi feito um mapeamento das relagdes sociais na Casa de Cuidados
Paliativos do Imip ao captar a experiéncia dos sujeitos, as trocas de dons e as regras de
reciprocidade, com foco nas formas de relacdo entre os atores que produziram o contexto.
Para alcancar o objetivo desta pesquisa, aprofundamos o debate acerca da produgdo de
cuidados e da constru¢do dos vinculos sociais em um determinado contexto, o da Casa de
Cuidados Paliativos do Imip, a saber: o individuo em estdgio de terminalidade, seus familiares
e equipe de saide, que compdem o servico. Num ambiente hospitalar, local onde se
materializa o sofrimento humano, foi fundamental perceber a importincia das trocas
simbdlicas entre as pessoas envolvidas. Aqui, o cuidado pode ser compreendido como uma
escuta ao invés de um procedimento médico. Ou até mesmo um siléncio em respeito a dor do
outro. Uma auséncia fisica do cuidador, algumas vezes, se apresentou neste espaco como um
descuido. O aporte tedrico da teoria da dddiva, de Marcel Mauss (2008), nos permitiu
observar todo um campo de interacdo que escaparia as andlises estratégicas ou ao uso da
tecnologia. Havia algo a ser identificado além das meras obrigacOes morais dos profissionais
de saude; as dadivas que circularam nesse espaco hospitalar foram apreendidas dentro da

dimensao simbdlica.

2.3 Usos da dadiva na producao de aliancas entre profissionais e usuarios

O movimento de ambivaléncia que caracteriza a relacdo social defendida pela teoria
da dddiva, na qual integram o interesse e a obriga¢do, mas também os simbolismos que
circulam paralelamente como a amizade e a solidariedade constituem os vinculos sociais da
dddiva no ambiente hospitalar descrito. Assim, a solidariedade se tornou uma necessidade
entre os atores da drea da saude, em torno do sofrimento do paciente e dos seus familiares —
estes em momento de despedida do ente querido -, uma vez que todos os humanos sao seres
finitos. No tocante ao cuidado em si, existe de um lado, uma relacdo de troca entre o
profissional que cuida e o paciente que recebe o cuidado, basicamente de carater simbdlico,
traduzida em paciéncia, cordialidade; e de outro lado, uma relacdo utilitarista entre o
profissional de saide e a instituicdo para a qual presta o servigco, estando a primeira relagao

intimamente correlacionada a segunda. A reciprocidade, advinda do reconhecimento, de uma

22



relacdo entre iguais, se dd pelo conceito de gratiddo (CAILLE, 2002). A reciprocidade da
relacdo entre profissional e usudrio observada no campo possibilitou a circulacdo das dadivas
da palavra, da escuta e da compaixao.

Foi verificado ainda nesse estudo, devido ao estado de finitude préxima, como ocorreu
esta triplice obrigacdo no estabelecimento do vinculo social. A solidariedade em torno do
sofrimento do doente em estigio de terminalidade foi um “bem” que circulou entre os
profissionais da drea de satde, o paciente e a familia do moribundo. Levando em conta que a
sociedade é um todo composto por significacdes circulantes (gestos, palavras, sacrificios,
etc.), a andlise socioldgica da realidade social esteve aberta a uma apreensdao complexa da
experiéncia, considerando os diversos simbolos que articulam agéncia e estrutura em uma
Unica rede. “Tal perspectiva de uma totalidade que é ambivalente implica dizer que a criacdo
do vinculo social ocorre no interior das prdticas sociais” (MARTINS, 2006: 102). Um
sorriso inesperado, por exemplo, vindo de um moribundo apds uma conversa amena com o
médico pdde ser entendido como um “bem” muito maior do que o saber pautado da
racionalidade cientifica.

Uma nova ordem moral na medicina moderna se estabelece quando profissionais de
saude, sobretudo atuando na drea de cuidados paliativos, colocam limites nos proprios saberes
e aceitam o sofrimento como parte do humano, abrindo espago para sentimentos como afeto e
compaixado diante do outro; e ndo mais a cura, uma vez que a mesma nao € possivel, apesar de
todo aparato tecnoldgico que a medicina moderna nos oferece. O entendimento da criacdo do
vinculo social, através da alianca e da comunhao, pode ser uma ferramenta importante para o
bom desenvolvimento da assisténcia a satide no Sistema Unico de Satide na perspectiva da
humanizagdo e, principalmente, na quebra do estigma da morte. Mesmo assim, entretanto,
percebemos uma grande dificuldade entre os pesquisados em lidar com o sofrimento do outro.

Ao aplicarmos a teoria da dddiva na andlise, partimos do pressuposto de que, ao
circularem bens materiais e imateriais nas politicas publicas, da-se visibilidade e
reconhecimento as necessidades dos usudrios. Algumas reflexdes realizadas a partir dos
resultados obtidos no ambito de pesquisas contribuiram para a compreensdo de que as acodes
de saide, na forma de politicas publicas, quando implantadas levando em conta a perspectiva
do usudrio, tém, sem duvida, a possibilidade de melhor apreender a vida comunitaria e os
sujeitos em redes sociais, €, assim, construir programas mais efetivos e exitosos (PINHEIRO;

MARTINS, 2009). Por isto, pode-se afirmar que a melhoria da producdo dos cuidados ndo se
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restringe apenas a acao direta no cuidado bioldgico e na pratica de medidas terapéuticas, mas
a compreensao das necessidades subjetivas dos individuos em questao.

Como afirma Caillé (2002: 19), “é dando que se declara concretamente disposto a
tomar parte no jogo da associacdo e da alianca, e que se solicita a participacdo dos outros
nesse mesmo jogo” . Assim, no constante estado de incerteza da dddiva (em seu ciclo de dar-
receber-retribuir) ha o espago para a constru¢cdo da confianca. O ciclo da dddiva converge, a
partir da liberdade posta no dom, para o sentimento de divida, e, consequentemente, devido a
confianca depositada, surge a tendéncia da retribui¢do do dom, dando continuidade a acdo.
Dar, receber e retribuir, a partir dos exames de Mauss, faz parte de um circulo, uma
totalidade, pois tem a capacidade de colocar em movimento o todo da sociedade e de suas

institui¢des.

2.4 A dadiva do cuidado

A partir da andlise de conteido dos acompanhantes que foram entrevistados, percebi
que a reciprocidade e a solidariedade emergiram nas falas como tema estruturante do cuidado.
Todos os entrevistados tinham um vinculo de parentesco forte com o paciente. A esposa
cuidando do marido, a irma acompanhando a irma mais nova ja que os pais eram falecidos,
ambos em funcdo de cancer, a filha o tempo todo ao lado do pai e o filho revezando com a
mae. Ficou claro nessas falas uma obrigacdo moral nas relacdes interpessoais entre
familiares: se a pessoa cuidou de alguém, serd um dia cuidada, e se foi cuidada, tem o dever
de cuidar e retribuir um ente querido. Neste caso, € a troca de bens simbdlicos — afetos, amor,
atencdo, cuidados corporais, escuta, entre outros — que estrutura o dom do cuidado.

Isso pode ser constatado na situagdo em que se perguntou a uma acompanhante sobre
o significado de cuidar, na qual se recebeu como resposta: “Cuidar para mim ¢é ficar junto da
pessoa que a gente ama na saude e na doenca. Afinal a gente fez um juramento diante de
Deus, né, e tem que cumprir!”, disse Dona Rosa, 57 anos, ao lado do marido sonolento e
desorientado. Ao evocar o juramento catélico matrimonial, esta fala se revela de natureza
ambigua e ainda ilustra o caréter obrigatdrio e moral da dadiva.

O uso do verbo ter revela ainda a obrigatoriedade na atitude de cuidar, que pode ser
entendida como sindnimo de dever. O dever de cuidar estd calcado nas acdes determinadas
por principios socioculturais, uma vez que se espera, tradicionalmente, que os doentes em

estagio de terminalidade sejam protegidos por seus familiares. Nao obstante, mais do que as
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pressdes externas e a influéncia sociocultural, o compromisso ético interiorizado pelos
familiares que cuidavam de um ente querido foi um dos principais determinantes para a
elevacdo do cuidado ao paciente.

O dom do cuidado resulta, pois, das relacdes solidarias, de valores e de crencas
construidos como uma rede de cuidado na qual as particularidades culturais sdo consideradas
como uma obrigacdo social e moral. Na vivéncia com as familias, nos momentos de
observacdo e nas entrevistas também ficou evidente a reciprocidade como um valor presente
na vida das pessoas. A dadiva do cuidado estd entrelagada a significados de cuidado como: 1)
escuta atenta; 2) solidariedade e troca, quando um cuida do outro conforme as necessidades de
cada um; e 3) afeto, quando o cuidado € relacionado ao carinho, a um gesto de amor e de
compaixao.

A necessidade de retribuir, como nos mostra a teoria da dadiva, estd na esséncia da
coisa dada, porque quem recebe estd inserido em uma relacdo social. Os significados
atribuidos ao cuidado com o doente podem ser relacionados a dadiva e, por esta estar ligada a
um tipo de obrigagdo, a divida. Por isso, o cuidado recebido pelos doentes é uma retribui¢ao
aquilo que foi feito por eles. Outro elemento percebido durante a pesquisa foi o de que o
cuidado € uma pratica construida ao longo da vida e faz parte do cotidiano das pessoas.
Podemos ilustrar isto a partir da fala do filho de Dona Rosa, Raul, 25 anos, que revezava os

horarios com a mae:

Durante toda a vida, meu pai cuidou da nossa familia, trabalhava que nem um
condenado para nao faltar nada pra gente. Eu e meus irmdos, tudinho teve estudo.
Chega uma hora que é hora de fazer por ele tudo o que ele fez por nossa familia, até
porque a gente precisa dar um apoio pra mae (Raul, 25 anos).

Podemos, assim, pensar a familia como um forte auxilio para os profissionais de satde
envolvidos com a pratica dos Cuidados Paliativos, seja no ambiente familiar, seja em fases de
internagdo. As familias tém singularidades e especificidades proprias, assim como
diversidades e complexidades que tecem a pratica do cuidado. Esse cuidado, traduzido em
gratiddo, amor, divida, obrigagdo, dever ou simplesmente altruismo, alia-se a necessidade de
manuten¢do da familia como valor. Nesse processo, ajudas mutuas, conselhos e atengdes se
misturam as pessoas que integram familias e reforcam os vinculos.

Neste sentido, foi observado que o significado atribuido ao cuidado foi norteado pela
mistura de sentimentos de afeto, conflito, culpa, responsabilizacdo, obrigatoriedade e gratiddo.

A solidariedade entre os membros das familias € determinante do cuidado. Na dadiva do
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cuidado ocorre a circulagdo entre dar, receber e retribuir, pressupondo continuidade. Em
relacdo a esta pesquisa, é possivel afirmar que o cuidado € a dadiva que circula entre as
familias e aos profissionais de saide que compartilham os ideais do paliativismo, fortalecendo
os vinculos. Nesta estudo, a teoria da dadiva serviu como instrumento analitico fundamental
para a compreensao do cuidado especialmente na sua interpretacdo como pratica cultural de
reconhecimento social e de perspectiva para o futuro, podendo ser ilustrada pela simples ideia
de que se eu cuido de alguém, um dia serei cuidado. Essas constatacdes precisam ser
consideradas fundamentalmente na realizacdo do cuidado profissional desenvolvido pelas
equipes de satde, a fim de que haja uma aproximacdo com o cuidado construido

cotidianamente pelas pessoas em suas interacoes.

2.5 Os estudos interacionistas e a forca do simbolismo na organizacao da morte em vida

Para auxiliar o entendimento mais acurado sobre essa dimensao simbdlica, entretanto,
aprofundamos a andlise microssocioldgica, sob a perspectiva do interacionismo simbdlico, a
partir de Erving Goffman (2007). Num contexto em que o sofrimento pela proximidade da
morte se faz presente, foi verificado como ocorreu a interacdo social entre os agentes
(profissionais de saude, moribundo e familia) envolvidos no contexto, dos significados bem
peculiares trazidos pelos individuos a interagdo, assim como a interpretacdo pessoal dada ao
significado obtido. A dimensdo simbdlica apreendida nessa pesquisa sé pdde ser construida
por meio da interac@o entre duas ou mais pessoas e, portanto, o simbolismo ndo € resultado de
interac@o do sujeito consigo ou mesmo de sua interagdo com um simples objeto (GOFFMAN,
2007). Apesar de ser um sentido individual e uma base para todos e quaisquer sentidos que
cada um d4 as suas proprias acoes, ela € fundada nas interacdes do individuo, ou naquilo que
o "eu" faz sendo regulado pelo que "nds" construimos socialmente.

Quando pensamos na situacdo de circulagdo de cuidados na Casa de Cuidados
Paliativos do Imip, podemos descrevé-la como uma interacdo social face a face entre
profissionais de saude, usudrio e familiares, a qual remete a uma defini¢cdo da situacdo por
parte dos participantes, que pode ser homogénea ou conflituosa. Goffman (2007) nos ensina
que o contato face a face entre individuos em um determinado contexto tende a gerar
defini¢Ges de situacdo e, por conseguinte, consensos operacionais, que sdo compostos de uma

série de posturas normativas entre os atores inseridos na definicao.
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Aqui, o simbolismo € feito de dons, de acdes e comunhdes. Quando, ao invés de
prescrever apenas remédios e procedimentos, o médico realizou uma escuta em um paciente
terminal, possibilitando ao mesmo a realizagdo de um sonho como uma exposi¢ao de arte no
proprio hospital, este profissional de satide se mostrou mais acolhedor e resgatou a
experiéncia daquele moribundo através da linguagem. Ao restabelecer essa alianga, deixou o
paciente feliz por ter possibilitado um momento nunca experimentado antes. Ao médico,
coube a satisfagdo em ver o sorriso estampado no rosto daquele paciente por ter praticado o
que entendemos de cuidado do outro. Quando as categorias da a¢gdo humana se manifestaram
para a linguagem da vida e da morte, estas foram instituidas em todas as atividades simbdlicas
desenvolvidas pela humanidade. “O simbolo ndo é, portanto, com efeito, outra coisa
originalmente a ndo ser o proprio sinal da alianca que deve perdurar além de toda
separacdo ou afastamento; a comemoracdo sempre viva da alianca que o dom institui”
(CAILLE, 2002: 103). Ao relacionar o dom e o simbolismo, vemos que o simbolo pdde ser
entendido como um sinal da alianca e que estes dois conceitos estdo intimamente unidos.

Na contemporaneidade, a dddiva / dom estd presente na sociabilidade e na
comunicacdo do relacionamento humano. Segundo A. Caille (2002), a palavra € a primeira
troca que um ser humano realiza com o outro. Partindo da premissa que a sociedade ¢é
articulada por uma regra social primeira de doacdo, recebimento e retribuicdo, a teoria da
dddiva estabelece esse ciclo como responsavel pela génese dos vinculos sociais, que sao mais
importantes que os bens materiais. Ao perceber que a interacao entre profissionais de saide,
familiares e usudrios pdde ser entendida como uma troca de palavras foi possivel estimar o
valor moral de seus didlogos como uma relacdo de dadiva do cuidado.

Como diz o auxiliar de enfermagem, Antdrio, 39 anos:

E impressionante. Os pacientes precisam de consolo mais do que de remédios, até conversa.
Basta chegar perto e perguntar se eles tdo precisando de alguma coisa pra eles ficarem mais
tranquilos, até o acompanhante se acalma, se quer um suco, se que dar um passeio. O que eles
mais querem ¢ atengao.

Neste caso, ao estabelecer um didlogo informal sobre habitos e/ou desejos com a
familia e o paciente terminal, que nao fosse apenas sobre condutas terapéuticas, o profissional
de saide interagiu de forma positiva com os que estavam em sofrimento. Desta forma, a
dadiva pode ser descrita como uma obrigacdo moral de ajudar o outro a restaurar sua face

através da interacdo.
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Entre os trabalhos de Goffman acerca do interacionismo simbdlico, destacam-se os
que se apresentaram mais relevantes para esta andlise, a saber: a comunicagdo e a interagao
face a face. Insistindo em que a fala ocorre em uma estrutura interacional, Goffman a estuda
como parte de um todo que engloba aspectos fisicos, sociais e culturais proprios do ambiente
verbal em que se realiza. A comunica¢do como elemento essencial para interagdo social foi
incluida como categoria ap0s ter aparecido em todos os discursos dos envolvidos na pesquisa,
fosse ela verbal ou ndo-verbal. Esta proposta tedrica para a andlise da imagem social a partir
da linguagem foi empregada na interacdo face a face acerca dos sujeitos em observagdo na
Casa de Cuidados Paliativos do Imip com intuito de evidenciar as contribui¢cOes desse autor
para a apreensdo da producdo dos cuidados. A fala e a escuta, como produtoras de cuidados,
contribuiram para o estabelecimento da interacdo no campo pesquisado. Em uma acepcao
goffmaniana, todo ser humano, apreendido como sujeito, vive em um mundo social, no qual
se encontra em contato com outros sujeitos. Por meio desses contatos, € levado a exteriorizar,
por representacdes, uma imagem de si.

Nessa perspectiva, Goffman (1995) assegura que, a partir da linguagem, pode-se
analisar a imagem social que determinado sujeito em observagdo tem de si mesmo nos
momentos de interagdo e a imagem que os outros, centrados no exterior, t€ém dele.
Considerando que um sujeito interage em diferentes momentos e em diferentes ambientes,
observamos como a imagem desse sujeito, em cada ambiente em que atua, é constituida para
si e para os outros sujeitos que assistem a ele (a). Isso acontece no contexto hospitalar em
questdo quando os acompanhantes interagem entre si como se conhecessem anteriormente
aquela situacdo.

Eles conversam como se conhecessem hd anos. Acho que é porque passam pela
mesma situagdo e se encontram em situagdes parecidas, nada agraddveis, por sinal,
que e a situagdo de morte de um parente. Eles se sentem mais a vontade para conversar

entre eles. Aqui € muito sofrimento. Todos dividlem o mesmo sofrimento (Angélica,
fisioterapeuta, 32 anos).

Aqui foi considerada a maneira pela qual o sujeito, em situacdes cotidianas,
apresentou-se a si € as outras pessoas, bem como os meios pelos quais estes sujeitos
procuraram controlar sua imagem enquanto se encontravam desempenhando suas atividades
como acompanhantes dos pacientes. Podemos verificar também que cada cendrio social
especifico serviu para determinar, ou identificar, um tipo especifico de sujeito que nele se

encontra. Os sujeitos eram pessoas em profundo sofrimento, debilitadas em funcdo de um
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cancer terminal, familiares perdendo um ente querido, além de profissionais de saude se
empenhando para oferecer um cuidado que ndo se constituia mais de tratamento terapéutico
ou de cura, mas de uma alta dosagem de analgésico para diminuir a dor fisica provocada pela
doenca, uma escuta, um gesto ou uma fala.

Utilizando as palavras de Goffman (1995: 15), vimos que “quando um sujeito chega
diante de outros, suas agoes influenciardo a definicdo da situacdo que se vai apresentar”. No
caso do servigo pesquisado, os sujeitos se colocavam diante do outro a partir do sofrimento
compartilhado, mesmo quando ndo era pronunciado. Nesse sentido, Goffman (1995: 21)
afirma que “a sociedade estd organizada tendo por base o principio de que qualquer
individuo que possua certas caracteristicas sociais tem o direito moral de esperar que os
outros o valorizem e o tratem de maneira adequada. Ligado a este principio hd um segundo,
ou seja, de que um individuo que implicita ou explicitamente dé a entender que possui certas
caracteristicas sociais deve de fato ser o que pretende que é¢”. Conforme pdde ser observado,
ao fazer uma projecdo de uma situacdo que implica ser um determinado tipo, o sujeito fez
uma exigéncia moral sobre os outros, em relagdo a forma de tratamento esperado, ou seja,
como se produzia o cuidado naquele ambiente cuja dor psiquica constituia o elemento

interacional.

2.6 A interacio, o eu e o0 outro

A interacdo foi tratada como meio de constituicao social de um sujeito por um didlogo
estabelecido entre ele e outros sujeitos, ou o outro. O didlogo, em um sentido restrito,
constituiu uma fracdo de uma corrente de comunica¢do verbal ininterrupta referente a vida
cotidiana. A interacdo face a face foi estabelecida pelos encontros no servico de cuidados
paliativos e pelos didlogos 14 estabelecidos. Os sujeitos envolvidos na pesquisa tinham
diferengas culturais e diversos valores morais, mas havia algo em comum, sobretudo entre os
pacientes e familiares, que era o sofrimento e o padecimento em decorréncia de uma doenga
incurdvel. Embora o ambiente fosse tenso, o reconhecimento de algo em comum contribuiu
para ligar essas pessoas de forma interativa, uma vez que o sofrimento era o elo desta
interacdo, mesmo através dos siléncios. Diante da dor do outro ou da morte de um vizinho de
leito, o entendimento e a identificagdo do sofrimento se davam de formas imediatas.

A constitui¢do social da imagem de vérios sujeitos em observagdo se deu por meio de

uma relacdo social estabelecida pela sequéncia dos encontros na Casa de Cuidados Paliativos,

29



0 que possibilitou a constituicdo do papel social. Nessa acep¢do, o que se tem concretamente
para analise em uma interacdo sdo os olhares, os gestos, as posturas, enfim, o material
comportamental e as enunciacdes verbais dos individuos, deliberados intencionalmente ou
ndo, na situacdo em que se encontra. Como nos fala a enfermeira Amarilis: “Quando um
morre, ninguém dd uma palavra. O siléncio é total e o respeito é muito grande por conta da
perda”! A interacdo social na Casa de Cuidados Paliativos do Imip foi apreendida através da
linguagem verbal e ndo-verbal, a partir dos didlogos, dos siléncios e das representacdes.

Para Goffman (1967), em toda sociedade, quando determinados sujeitos se encontram
em interacdo verbal, hd um sistema de regras de procedimento e de conduta orientando e
possibilitando a organizagdo da interlocuc¢do. Os participantes em uma interacdo face a face
acreditam-se mutua e reciprocamente para estarem em conversacdo. Como a interagdo €
constituida pela sequéncia dos didlogos nos encontros, os sujeitos se utilizavam de pequenas
cerimoOnias (como saudagdes) caracteristicas das relacdes sociais, para que certa face seja
mantida, evitando, pois, uma ruptura na relacdo e a destrui¢ao da face do outro.

As saudacdes no campo eram constantes entre os profissionais de saudde, os
acompanhantes e os pacientes, estes em menor intensidade pelo estado de saide e emocional
em que se encontravam. Eram recorrentes frases por parte dos cuidadores como “bom dia,
como passou a noite?” e entre acompanhantes “Precisa de ajuda?”’ Os didlogos eram
continuos e cada interacdo face a face se apresentava como uma unidade da interacdo social
verbal. A vida social constitui-se por multiplos acontecimentos minimos. A proposta para a
Andlise da Conversacdo, apresentada por Goffman como subsidio para a busca da
compreensdo, consistiu nesta pesquisa para evidenciar a face do sujeito em observacao.
Quando dois sujeitos estabeleceram um didlogo, aqui entendidos entre dois pacientes ou entre
um médico e um paciente, por exemplo, a vida era temporariamente transformada. Eles se
tornavam, a partir daquele momento, habitantes de um mundo social partilhado, estabelecido
e continuamente modificado por seus atos de comunicagao.

Ao pesquisar a Casa de Cuidados Paliativos do Imip, foi possivel reconstituir uma
parte da vida das pessoas que ali se encontravam, com seus costumes, maneiras, expressoes,
medos, realidades, sonhos e desejos. O simbolismo presente na aparéncia corporal e nos atos
pessoais pode ser visto através de vestudrio, postura, volume de voz, gestos fisicos, acenos e
expressOes faciais. Por meio destes simbolos presentes no campo, os atores transmitiram
sinais significativos como transpira¢do, voz tremida ou tremor nas maos. Ao longo da

pesquisa, os conceitos puderam ser construidos a partir do processo de interacdo e da
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observacdo das situacdes em si. Nao foram realizadas apenas entrevistas formais, mas relatos
baseados em interacdes informais, transcritas da maneira mais literal possivel, outra marca da

etnografia, pois para esse autor:

Quando duas pessoas estdo juntas, pelo menos parte de seu mundo serd composta do
fato que uma linha adaptativa de acdo tentada por um deles serd ou facilitada
perspicazmente pelo outro ou receberd oposi¢do também perspicaz, ou ambos, e que
tal linha de ag@o precisard sempre prosseguir neste mundo inteligentemente prestativo
ou obstrutor. Compreensivamente, os individuos assumem a atitude de presenca de
outros, independentemente do objetivo em funcio do qual aplicam a informacdo que
assim adquirem (GOFFMAN, 2005: 32).
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3. CUIDADOS PALIATIVOS, ATE A HORA DO BOM FIM

Eu me importo pelo fato de vocé ser vocé€, me importo até o tltimo momento de sua vida e
faremos tudo que estd ao nosso alcance, nao somente para ajudar vocé a morrer em paz, mas
também para voc€ viver até o dia da sua morte.

(Cicely Saunders)

3.1 A medicina dos cuidados paliativos: quando a ciéncia reencontra a vida

Na sociedade ocidental contemporanea, o progresso dos aparatos tecnolégicos na drea
da saide tem feito do exercicio da medicina uma prética impessoal. O esfor¢o para prolongar
a vida por meios artificiais se tornou uma obsessao cientifica. Com isso, o tempo de sobrevida
de um paciente terminal passou a ser valorizado em detrimento da qualidade de vida.
Normalmente, a pritica médica focaliza a questdo da dor e do sofrimento humano como um
problema técnico e a morte como um fendmeno bioldgico. Os tratamentos agressivos sao
desproporcionais aos resultados esperados, em casos em que se estd simplesmente adiando o
inevitdvel, ou seja, a morte certa causada pela doencga incurdvel. Destarte, os instrumentos que
deveriam ser de cura ou de cuidado se transformam em ferramentas de sofrimento para os

pacientes terminais e sua familia.

A prioridade dada ao cardter interativo (pela valorizacdo da familia ou dos aspectos
simbdlicos, éticos e afetivos na relagdo entre profissional e paciente) no processo da cura ou
do alivio do sofrimento humano diante da finitude permitiu o florescimento de uma cultura de
cuidados na saide mais plural e humana que se revela nas nocdes de autonomia,
interdisciplinaridade e integralidade. Ao colocarmos os limites do conhecimento racional,
almejamos abrir espaco para que a afetividade, a generosidade, a compaixao, as emogoes,
enfim, os sentimentos ligados ao cuidar possam surgir no seio da propria racionalidade. A
biomedicina moderna ocidental tem passado por grandes mudangas na forma de cuidar dos

pacientes. Apesar de o modelo curativo ainda ser uma prética predominante, o modelo
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paliativo vem ganhando for¢a. Trata-se de um projeto de reumanizagdo que ocorre no interior
da biomedicina e, em particular, da instituicao hospitalar.

No curativo, a investigacdo, o diagndstico, a cura e o aumento da sobrevida sdo o
foco; e o olhar humano propriamente dito é sacrificado pela tecnologia. O esfor¢o para
prolongar a vida por meios artificiais se tornou uma obsessao cientifica. Com isso, o tempo de
sobrevida de um paciente sem possibilidade de cura passou a ser valorizado em detrimento da
qualidade de vida. O fascinio dos médicos pela tecnologia os leva a pensar que os resultados
obtidos com as maquinas fornecem algo préximo da verdade mais do que a informacao obtida
diretamente com o paciente. Em artigo publicado no Canadian Medical Association

Journal, em 1999, o médico oncologista Jonh F. Seely confronta a medicina paliativa com a

tecnologia moderna.

E mais ficil, de acordo com Seely, levar adiante um procedimento tecnoldgico
adicional do que enfrentar preocupacdes que obriguem o médico a passar mais tempo ouvindo
o paciente ou a ser perguntado sobre questdes para as quais ndo hd respostas.
“Frequentemente é a sensacdo de impoténcia terapéutica que leva ao excesso terapéutico”
(SEELY, 1999: 1120) 3. Nas dltimas décadas, os médicos tém se dedicado a “desconstruir”
crengas e habitos vinculados a carreira. Ja se admite que as técnicas modernas destinadas a
recuperar a saiude do paciente sdo importantes, embora ndo sejam as Unicas, no amplo
contexto da terapéutica disponivel. Esta se torna “incompleta” se ndo houver olhares
compassivos, especialmente, quando as chances de cura sdo limitadas. Também se reconhece
que o médico ndo € um profissional isolado ou o Unico a responder pela atenc¢do prestada aos
pacientes. E um dos participantes de uma equipe multidisciplinar, em que cada qual
desempenha uma funcdo particular e valiosa (SEELY, 1999). E, pois, necessério, que o
médico leve em conta que corpo, mente e espirito sdo interdependentes e indissoluveis. E

cada dominio deste modifica a experiéncia subjetiva.

Por conta do progressivo crescimento da expectativa de vida e das doengas cronicas e
degenerativas, a mudanga nos processos de adoecer e morrer promovidas pelas transi¢des
demograficas e epidemioldgicas em satde contribuiu para o que se convencionou chamar de
“crise da saude publica” (PAIM e ALMEIDA FILHO, 1998). Isto levou a necessidade de

revisdo da perspectiva biomédica enquanto unico modelo explicativo para o adoecimento

’ SEELY, J. Palliative medicine and modern technology. Artigo disponibilizado no endereco eletronico:
http://www.cmaj.ca/content/161/9/1120 full.pdf. Acesso em 23/05/2012
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humano e seu tratamento. A concepc¢do reducionista e biologicista do paradigma biomédico
contribuiram para a desumanizacdo e tecnizacdo do ato médico, assim como para a
institucionalizagdo do morrer, com a exclusdo dos moribundos para os “bastidores da vida
social” (ELIAS, 2001:19). Esses efeitos formarao, portanto, as bases para o surgimento de
movimentos de humanizacdo, que valorizam o dom da vida, do reconhecimento e do
acolhimento, em prol de uma morte menos sofrida e com uma maior autonomia por parte do
paciente, permitindo, assim, o desenvolvimento dos Cuidados Paliativos. Estes surgem como
modelo assistencial que preconiza o cuidado ativo de pacientes com doencas ameagadoras da
vida, com vistas a minimizacdo de seu sofrimento e oferta de uma melhor qualidade de vida.
O doente €, assim, visto como protagonista de seu processo de morrer, sendo incentivada sua

participacao nas decisdes sobre o tratamento.

A incorporagdo de tecnologias a medicina, sem duvida, permitiu um melhor controle
de muitas doencas e sintomas, com consequente aumento da sobrevida, embora tenha
colaborado para a obstinacdo terapéutica, responsdvel por um dos maiores temores do ser
humano na atualidade: o de ter a sua vida mantida as custas de muito sofrimento, solitario,
num ambiente frio e despersonalizado, como uma UTI ou um quarto de hospital (KOVACS,
2003). Neste contexto, ndo podemos confundir a humanizacdo com a tecnizagdo. A

humanizagdo ndo nega a técnica, mas a submete a um cédigo ético e politico.

Num contexto onde historicamente somos criados para o cuidar apenas durante a vida,
estranhamos que € preciso cuidar do ser humano na hora da morte. A relacdo interpessoal
entre os envolvidos na terminalidade do outro adquire uma particular importancia devido a
gravidade da doenga e ao estigma que muitas vezes acompanha a experiéncia do paciente.
Neste sentido, o desafio dos cuidadores da saude € o de integrar a dimensdo da finitude. A
humanizag¢do do cuidado que consiste, entre outras coisas, em separar o paciente de sua
patologia depende do vinculo emocional presente — ou ndo — na relacdo. Assim, podemos
pensar que o vinculo emocional é constituido quando o profissional de saude se oferece como

ser humano, ouvinte, disposto a receber ndo somente palavras, mas também sentimentos.
3.2 Conceito e histéria dos Cuidados Paliativos

O Cuidado Paliativo, na modernidade, tem como objetivo proteger os doentes do

sofrimento, salvaguardando sua dignidade como pessoa at¢ o fim da vida. A palavra
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“paliativo” deriva do termo latino pallium, que significa “coberto com capa”, “manto”.
Pallium era o manto usado pelos peregrinos para se proteger das intempéries durante as
viagens em dire¢do aos santudrios. No diciondrio Housaais (2009), a defini¢do do verbo
paliar, na forma transitiva direta, € atenuar, aliviar provisoriamente. O atendimento aos
doentes sem possibilidades terapéuticas curativas € algo antigo, segundo Pessini (2001; 2004)

presente desde a Idade Média.

Alguns historiadores apontam que a filosofia paliativista, com as primeiras nocoes
sobre o cuidar, come¢ou na Idade Média. Durante as Cruzadas, era comum achar hospices
(hospedarias) em monastérios, que abrigavam niao somente os doentes e moribundos, mas
também os famintos, mulheres em trabalho de parto, pobres, 6rfaos e leprosos4. Esta forma de
hospitalidade tinha como caracteristica o acolhimento, a prote¢do, o alivio do sofrimento,
mais do que a busca pela cura. Somente muito tempo depois, jad no século XX, os Cuidados
Paliativos se tornaram uma pratica de sauide institucionalizada. Isto ocorreu em Londres,
Inglaterra, a partir da criacdo do primeiro hospice moderno — o St. Christopher —, em 1967,

por Dame Cicely Saunders, médica, enfermeira e assistente social.

Considerada uma pioneira nos Cuidados Paliativos, Saunders dedicou sua vida em
prol da assisténcia humanizada a doentes oncoldgicos em fase final de vida, com o objetivo de
lhes oferecer uma morte mais digna. O St. Christopher’s hospice “transformou-se em modelo
de assisténcia, ensino e pesquisa no cuidado dos pacientes terminais e de suas familias”
(MENEZES, 2004:53). A filosofia de ateng¢do aos doentes terminais utilizada por Cicely
Saunders incentivou a criagdo de outros hospices, que ndo mais funcionavam como locais de
exclusdao dos moribundos, onde os mesmos ficavam somente aguardando a chegada da morte.
Os hospices modernos, que funcionam em casas ou hospitais, foram concebidos para garantir
uma melhor qualidade de vida aqueles que estdo gravemente adoecidos e em fase final de vida
(MENEZES, 2004). Para cumprir este objetivo, eles contam com uma equipe especializada e

multidisciplinar.

Inconformada com o sofrimento fisico, psicoldgico, espiritual, familiar e social dos
doentes terminais, Saunders tomou a si a tarefa de cuidar (care) dos mesmos, tratando-os de

forma integral, isto €, do corpo, da mente e do espirito. Para tanto, procurou a colaboragdo dos

* Fonte: http://www .paliar.com.br/pagina.php?p=20. Acesso em 29/05/2012. O Instituto Paliar foi fundado em
2004 com o objetivo de ser um centro de exceléncia na prética, ensino e pesquisa em Medicina Paliativa e
Cuidados Pailiativos.
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profissionais que atuassem na triade humana com a inten¢do de tornar digna e confortavel a
terminalidade humana. Proporcionar dignidade ao ser humano na hora da morte, dando-lhe a
autonomia para resgatar afetos e tomar decisdes - inclusive a de recusar tratamentos-, é o que
hoje chamamos de “a boa morte”. O célebre pensamento de Cicely Saunders resume a ideia
de cuidado paliativo: “dar mais vida aos dias do que acrescentar dias a vida”. A
determinagdo e esforco desta humanista inglesa foram coroados com éxito ao conseguir
aliviar o sofrimento, dignificar o final de vida de seus doentes e, principalmente, difundir a

filosofia de hospice.

O movimento pelos Cuidados Paliativos surgiu na década de 60 no proprio meio
médico como uma resposta as criticas sociais ao crescente poder médico. Gradualmente, a
abordagem paliativa foi sendo reconhecida oficialmente pelas instituicdes médicas e de saude
e se desenvolvendo no mundo todo. Segundo a Organizacio Mundial da Saide (OMS), em

conceito definido em 1990 e redefinido em 2002:

Os Cuidados Paliativos consistem na assisténcia promovida por uma equipe
multidisciplinar, que objetiva a melhoria da qualidade de vida do paciente e seus
familiares, diante de uma doenga que ameace a vida, por meio da prevengado e alivio
do sofrimento, da identificacdo precoce, avaliagdo impecdvel e tratamento de dor e
demais sintomas fisicos, sociais, psicolégicos e espirituais’.

7z z

O modelo paliativo, cujo principal objetivo é “humanizar” a morte, é centrado no
paciente. O doente €, assim, visto como protagonista de seu processo de morrer, sendo
incentivada sua participacdo nas decisdes sobre o tratamento. A primeira conceituagdo da
OMS acerca dos Cuidados Paliativos se tornaria um marco no caminho da sua legitimacao.
Hoje, a abordagem paliativa € uma pratica recomendada pela Organizagdo Mundial de Saude
e estd em expansao no mundo inteiro. Ao contextualizar o surgimento dos Cuidados
Paliativos, Menezes (2004) os aponta como herdeiros de dois movimentos sociais surgido nos
Estados Unidos nos anos 1960, a saber: 0 movimento pelos direitos civis, no qual se inserem a
reivindicagdo pelos direitos e pela autonomia dos doentes e pela mudanga da relacdo de poder
entre médico e paciente; e 0 movimento New Age (Nova Era), surgido nos anos 1970, com

forte conotagdo contra a tecnologia.

*Definicio obtida na home-page do Instituto Nacional do Cancer em 23/05/2012
http://www1 .inca.gov.br/conteudo_view.asp?id=474.
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A Nova Era é um campo de discursos variados através dos quais se cruzam os
herdeiros da contracultura, com suas propostas de comunidades alternativas € com propostas
terapéuticas atraidas por experi€ncias misticas e filosofias holistas. “A influéncia do fenémeno
Nova Era na proposta dos Cuidados Paliativos é patente, especialmente quanto a visdo da
vida como um fluxo, no qual estd inserido um individuo tinico e singular, cuja interioridade é
considerada como locus de sua verdade” (MENEZES, 2004: 62). A conceituacdo de
Cuidados Paliativos apresenta alguns pressupostos, que consistem numa assisténcia ativa e
integral, além de criticar a visdo fragmentdria da medicina através da qual enfoca apenas a

doenga e o 6rgdo afetado.

A assisténcia paliativa se define como a criagdo de uma garantia da melhor “qualidade
de vida” para o final da vida do doente Fora de Possibilidade Terapéutica - FPT, “o que
mostra uma preocupacdo diferente da prdtica médica exercida até entdo, que valoriza a
manutengdo da vida a qualquer preco” (MENEZES, 2004: 58). Esse movimento passou a ter
legitimidade social a partir da constru¢do de um campo especifico de saber, sendo necessarios
novos conhecimentos € competéncias técnicas. A OMS desenhou um modelo de intervencao
em Cuidados Paliativos através do qual as agOes paliativas tém inicio j4 no momento do
diagnostico e o cuidado paliativo se desenvolve de forma conjunta com as terapéuticas
capazes de modificar o curso da doenca. A paliagdo ganha expressdo e importancia para o
doente na medida em que o tratamento da doenca (em busca da cura) perde sua efetividade.
As acgdes incluem medidas terap€uticas para o controle dos sintomas fisicos, intervengdes

psicoterapéuticas e apoio espiritual ao paciente do diagndstico a morte.

Para os familiares, as acOes se dividem entre apoio social e espiritual e intervencoes
psicoterapéuticas do diagndstico ao periodo do luto. Um programa adequado inclui ainda
medidas de sustentacdo espiritual e de psicoterapia para os profissionais da equipe, além de
educagio continuada’®. Assim, tendo em vista a expansdo dos cuidados paliativos pelo mundo
e a necessidade de novas diretrizes para a atencdo a pessoa com cancer, o Ministério da Saude
instituiu em 2005, por meio da portaria 2.439, a Politica Nacional de Atencdo Oncoldgica e

do Programa Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos, indicando as diretrizes da

® Fonte: Academia Nacional de Cuidados Paliativos (http://www .paliativo.org.br/ancp.php?p=oqueecuidados). Acesso em
25/05/2012
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assisténcia paliativa a serem implantadas no Brasil em todas as unidades de satide’. Na etapa
final da vida, os Cuidados Paliativos sdo imperiosos € perduram no periodo do luto.

A proposta dos Cuidados Paliativos foi construida em contraposicio ao modelo da
“morte moderna” no qual o médico € o tnico a exercer o poder em detrimento a escuta do
paciente. No modelo de assisténcia paliativa, o individuo que estd morrendo € o personagem
central na tomada de decisdes. “A equipe interdisciplinar de Cuidados Paliativos deve ter
conhecimentos técnicos para a escuta, o didlogo e o atendimento das necessidades do doente,
agora tomado objeto de uma assisténcia especifica’ (MENEZES, 2004: 60). Com isso, passa
a existir um novo tipo de relagdo entre médico e paciente bem distinta do modelo até entdo
vigente. Novos papéis sdo exercidos por esses dois atores. Novas fungdes sdo assumidas,
estabelecendo-se assim uma relagdo mais simétrica. Nesta dire¢do a biomedicina moderna se
reconcilia com outras tradicdes médicas que valorizam a simbdlica da morte como aquelas do
budismo ou dos xamanismos indigenas.

Enquanto no Reino Unido o movimento paliativista foi desencadeado pela classe
médica, nos Estados Unidos, ele foi inicialmente dirigido por voluntdrios e enfermeiros,
havendo pouco envolvimento de médicos, que logo aderiram a causa. Na mesma época em
que surgia o Movimento Hospice Moderno na Inglaterra, a médica psiquiatra Elizabeth
Kiibler-Ross, suica radicada nos Estados Unidos, publicava a obra que se tornaria referéncia
mundial para aqueles que se dedicam a assisténcia a doentes terminais: o livro Sobre a morte
e o morrer (Kiibler-Ross, 2011). E extensa a producdo sobre o modelo “contemporineo” de
morte. As primeiras investigacdes sdo originarias do campo das ciéncias sociais, seguidas por

criticas realizadas nos campos da Etica e Bioética.

Os estudos iniciais sobre Cuidados Paliativos surgiram na Inglaterra, seguidos pela
Franca e Austrdlia na década de 60, a partir de pesquisas sobre a morte moderna,
desenvolvidos por historiadores, socidlogos e antropdlogos, que apontaram o silencio em
torno do morrer, mostraram os processos de ocultacdo social dos moribundos e criticaram a
medicalizacdo da morte. “A medicina, suas instituicées e profissionais foram denunciados
como produtores da morte desumana, na qual ndo deixa o moribundo vivenciar o processo de
sua morte ao seu ‘proprio modo”™ (MENEZES, 2004: 61). Ocultada da vida social, a “morte
moderna” passou a ser entendida como uma questio de ordem médica. Com isso, as

representacOes do final da vida foram marcadas pela perda da autonomia do paciente,

7 http://portalsaude.saude.gov.br/portalsaude/arquivos/pdf/2012/Jul/10/PoliticaNacionalde AtencaoOncologica.pdf. Acesso
em 16.11.2012.
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submetido a técnica e poder médico. A edificacdo dos Cuidados Paliativos é fundada nos
direitos a autonomia, a manutencdo da identidade pessoal em busca de sua totalidade e por
uma melhor “qualidade de vida”. Desta forma, a morte passa a ser entendida como um
processo pelo de sentidos e etapa final de uma jornada individual. “Os rituais demonstram as

conquistas pessoais, sendo expressos por meio de forma individualizadas, refletindo a

diversidade cultural dos individuos” (MENEZES, 2004: 63).
3.3 A abordagem paliativa no mundo e no Brasil

O primeiro hospice americano foi fundado em 1974 em New Haven, Connecticut por
Josefina Batista Magno, oncologista que se tornou figura internacionalmente importante no
movimento pelos Cuidados Paliativos (MENEZES, 2004). Ela também fundou o
International Hospice Institute (IHI), que se tornou a associacdo internacional de maior
influéncia no mundo: a International Association of Hospice and Palliative Care (IAHPC).
Em 1975, surgiu o primeiro servico de Cuidados Paliativos canadense, que ndo adotava o

modelo hospice, pois se organizou no interior de uma instituicao hospitalar.

Lynch e colaboradores (2011) publicaram uma pesquisa desenvolvida pela
Universidade de Lancaster, no Reino Unido, através da qual realizaram um novo
levantamento (o primeiro mapeamento foi feito em 1996) dos Cuidados Paliativos no mundo
e mapearam 234 paises que compunham a Organizag¢do das Nacdes Unidas (ONU)®. Esses
paises foram agrupados em 21 regides e depois alocados em seis dreas principais designadas
de continentes (Africa, América do Norte, América Latina e Caribe, e Oceania). De acordo
com o levantamento, existem mais de 4.700 servicos em todo o mundo, predominantes na

Europa, Estados Unidos e Caribe.

Em 2006, 115 dos 234 paises do mundo (49%) estabeleceram um ou mais servigos de
cuidados paliativos; em 2011, 136 destes 234 paises t€ém agora um ou mais servigos em CP, o
que significa um crescimento de 21 paises (09%) em relagdo ao mapeamento anterior.
Atualmente, 159 paises estdo ativamente engajados com o desenvolvimento desta abordagem.

O documento conclui que embora haja indicios de interesse pelos cuidados paliativos por

® Fonte: Lynch, T. et al. Mapping levels of palliative care development: A global update 2011
A publicagdo pode ser lida na integra através do http://www.worldday.org/reports/. Acesso em
13/11/2012.

39



parte dos governos nacionais e gestores publicos em todo o mundo, a integracio mais
ampliada dos Cuidados Paliativos nos servigos de saudes s6 foi alcancada em 20 paises
globalmente, o que significa apenas 8%. Apesar do crescimento dos apelos pelo
reconhecimento dos Cuidados Paliativos como um direito humano, ainda ha muito a ser feito

para que esta abordagem seja acessivel na comunidade mundial.

A histéria brasileira dos Cuidados Paliativos é relativamente recente, tendo comegado
na década de 1980. Os servicos de Cuidados Paliativos no pais foram surgindo sem vinculos
entre si e sem a elaboragdo de protocolos ou manuais para sua pratica efetiva. O Rio Grande
do Sul foi o primeiro estado brasileiro a contar com um Servigo de Cuidados Paliativos. Em
1983, o Hospital das Clinicas da Universidade Federal do Rio Grande do Sul anexou um
Servigco de Cuidados Paliativos ao seu “Servico de Dor”. Trés anos depois, teve inicio o
Servico de Dor e Cuidados Paliativos da Santa Casa de Misericérdia de Sao Paulo. Ainda na
década de 80 surgiram em Florian6polis (1989) e no Rio de Janeiro (1989) unidades de
Cuidados Paliativos. Na década de 90, outros 16 grupos se juntaram aos anteriores. Na virada
do século, a partir do ano 2000, mais seis, totalizando 26 grupos (FIGUEIREDO, 2006).
Programas de Cuidados Paliativos multidisciplinares ja existem em hospitais universitarios e
privados no Brasil. Estima-se também, ainda de acordo com Figueiredo (2006), que o nimero
de programas de Cuidados Paliativos aumente nos préximos anos diante da conscientizacdo

dessa especialidade no Brasil.

Entretanto, apesar dos avangos, a demanda ainda nao supre as necessidades. Em 2010,
eram 300 leitos de cuidados paliativos em todo o pais, enquanto a necessidade era de trés mil
leitos. Relatorio publicado em agosto pela revista britanica The Economist avaliou o acesso a
Cuidados Paliativos em 40 paises. O Brasil, segundo a revista, ocupa o 38° lugar. * Em
Pernambuco, ndo hd dados precisos sobre os servicos em cuidados paliativos oferecidos pelo
SUS. Mas ao que tudo indica, a Casa de Cuidados Paliativos do Imip € o unico servigo da
regido a oferecer exclusivamente esta abordagem em sua integralidade; no entanto, o Hospital
do Cancer e o Hospital Universitario Osvaldo Cruz também desenvolvem acdes em cuidados

paliativos.

? Conselho Federal de Medicina. Dados obtidos através do endereco eletronico:
http://portal.cfm.org.br/index.php?option=com_content&view=article&id=20927:ancp-realiza-em-sao-paulo-iv-
congresso-internacional-de-cuidados-paliativos&catid=3:portal. Acesso em 10.11.2012
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Alguns fatores dificultam o reconhecimento dos Cuidados Paliativos enquanto pratica
de saude essencial no pais, dentre eles: a inexisténcia de uma Politica Nacional de Cuidados
Paliativos; a dificuldade de acesso a opidides e a outras medicagdes controladas,
imprescindiveis para a terapéutica; a auséncia de disciplina especifica na formacdo de
profissionais de saude; a falta de recursos para o desenvolvimento de pesquisas; € a escassez
de servicos e de programas especializados em Cuidados Paliativos nos sistemas de satude

publico e privado (CREMESP, 2007).

Embora ainda incipiente quando comparado a paises como Canada, Estados Unidos,
Austrélia e Inglaterra - primeiro pais a reconhecer a Medicina Paliativa como especialidade
médica em 1987, o movimento em Cuidados Paliativos vem crescendo no Brasil. Em janeiro
de 2002, o Ministério da Saude publicou a portaria GM/MS n.° 19, através da qual criava, no
ambito do SUS, o Programa Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos. O debate
acerca do tema e da regularizacdo do profissional paliativista avangou bastante apds a
fundacdo da Academia Nacional de Cuidados Paliativos — ANCP (www .paliativo.org.br), em
2005, associacdo profissional que tem como principal missdo buscar o reconhecimento da
Medicina Paliativa como especialidade pelas entidades médicas competentes.

Outra conquista importante nessa drea se deu em abril de 2010, quando entrou em
vigor o Novo Cédigo de Etica Médica, do Conselho Federal de Medicina, que incluiu os
Cuidados Paliativos como principio fundamental. O novo Cdédigo refor¢a o cardter antiético
da distanasia, entendida como o prolongamento artificial do processo de morte, com
sofrimento do doente, sem perspectiva de cura ou melhora. Aparece ai o conceito de cuidado
paliativo. O inciso XXII do Preambulo observa que “nas situacdes clinicas irreversiveis e
terminais, o médico evitard a realizacdo de procedimentos diagndsticos e terapéuticos
desnecessdrios e propiciard aos pacientes sob sua aten¢do todos os cuidados paliativos

» 10, Finalmente, em 2011, o Conselho Federal de Medicina - CFM reconheceu a

apropriados
medicina paliativa como especialidade médica no Brasil. E em 2012, o CFM deu um

importante passo em relacdo aos cuidados paliativos ao conceber oficialmente o direito a

' Conselho Federal de Medicina. http://www portalmedico.org.br/novocodigo/index.asp. Acesso em

10.11.2012
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autonomia do paciente, ou seja, enquanto estiverem conscientes, os pacientes podem definir
junto ao médico quais os limites terapéuticos na fase terminal''.

Publicado logo apés a resolugao do CFM, o artigo Vocé quer ser pessoa ou paciente? ,da
jornalista Eliane Brum, traz uma importante reflexdo sobre a autonomia do paciente e a
questao acerca da morte na sociedade contemporanea, ao afirmar que a escolha de como viver
o fim da vida deve ser de cada um. Tratando a morte como um ato obsceno, a jornalista diz
que a incapacidade das pessoas de lidarem com esta certeza produziu algumas distor¢des
como a de médicos que abusam do poder e extrapolam limites e de pessoas infantilizadas no
momento de tomar uma das decisdes mais importantes da vida. De acordo com Brum, ao sair
do lugar da pessoa - com histdria e uma teia de sentidos - para assumir o lugar do paciente, o

individuo se torna um sujeito passivo, esvaziado de sentidos.

(...) Se vocé tem pouco tempo de vida, vai querer gastd-lo em hospitais, amarrado a
fios ou fazendo exames e cirurgias, com estranhos que o tocam com
luvas?(...) Fugindo ou ndo dela, é a morte que dd sentido a vida. E diante da
possibilidade do fim que criamos uma existéncia que valha a pena. Sem ela,
deixarfamos tudo para um amanhad que nunca chegaria, presos a um presente tao
repetitivo quanto infinito. Calar a morte € uma burrice, j4 que inttil, mas ¢é
principalmente a perda de uma grande oportunidade para viver uma vida mais viva

(BRUM, 2012).

Apesar dos avancos e do reconhecimento institucional da pritica dos Cuidados
Paliativos, o preconceito e a falta de informagdo predominam entre os profissionais de satde,
que ainda confundem cuidados paliativos com eutandsia. Os cuidados paliativos afirmam a
vida (e a qualidade de vida) e consideram a morte um processo natural, ndo antecipam nem
atrasam intencionalmente a morte. Ao contrdrio da eutanasia, pratica pela qual se abrevia a
vida de um enfermo incurdvel de maneira controlada e assistida. H4 uma extensa discussio e

confusdo acerca desses dois conceitos. Como explica Rachel Menezes:

A medida que foram fundados os primeiros hospices, a causa dos Cuidados Paliativos
estabeleceu claramente sua posi¢do, afirmando que a demanda pela eutandsia surge
somente quando os doentes FPT ndo sdo bem cuidados no final da vida. A recusa da
eutandsia é uma das dimensdes centrais do discurso dos paliativistas. A construcdo de

' Conselho Federal de Medicina
http://portal .cfm.org.br/index.php?option=com_content&view=article&id=23197:pacientes-poderao-registrar-
em-prontuario-a-quais-procedimentos-querem-ser-submetidos-no-fim-da-vida&catid=3) Acesso em 13.11.2012

IZBRUM, E. Vocé quer ser pessoa ou paciente? http://revistaepoca.globo.com/Sociedade/eliane-
brum/noticia/2012/09/voce-quer-ser-pessoa-ou-paciente.html. Acesso em 13/11/2012
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um campo de conhecimentos especificos e de uma equipe especializada em cuidados
paliativos se opde a reivindicacdo dos direitos do individuo de decidir sobre a sua
prépria morte (MENEZES, 2004: 60).

Os conceitos formulados pelas médicas Cicely Saunders e Kiibler-Ross - referéncias
nessa area — contribuiram para definir as fronteiras deste campo de conhecimento. Saunders
(1995) criou a expressdao “dor total” para o tipo de dor vivenciado pelo doente Fora de
Possibilidade Terapéutica - FPT, que inclui aspectos mentais, sociais e espirituais. Assim, a
dor deixa de ser apenas um dos sinais indicativos da doencga, tornando-se um problema a ser
tratado. A teoria de Kiibler-Ross (2011) sobre as etapas em que o paciente terminal enfrenta
se tornou um modelo de compreensdo do processo vivenciado pelo enfermo, tendo sido

incorporada aos Cuidados Paliativos.

Com o conhecimento da inevitabilidade de morte proxima, o doente vivenciaria os
seguintes estdgios: a negacdo, quando recusa o diagndstico; a raiva ou revolta, quando se
questiona “por que aconteceu comigo?”’; a negociacdo ou barganha, como tentativa de afastar
a ideia da morte proxima; a depressdo, quando entra em processo de luto pela perda da vida;
e, finalmente, a aceitacdo da propria finitude. Esta ultima fase, no entanto, € mais bem aceita
pelos que tém uma religiosidade do que aqueles mais materialistas. A psiquiatra salienta ainda
que nem todos os pacientes terminais passam necessariamente pelas etapas e nessa ordem.
Pioneira do movimento pela causa da “boa morte”, Saunders se voltou aos cuidados de
pacientes em fase avancada de doencga cronica degenerativa. A reivindicacdo se deu pela
necessidade de desenvolvimento de uma medicina especificamente direcionada a uma etapa
da vida e da doenca, centrada no controle da dor e dos sintomas (SAUNDERS apud
MENEZES, 2004). Visando a integracdo dos cuidados a esse tipo de doentes no sistema
nacional de saude inglé€s, Saunders se associou a politicos, advogados e a igreja, em especial a
catdlica, além de difundir a necessidade de formagao de profissionais na drea médica com

conhecimentos especificos.

Cuidados paliativos se iniciam a partir do entendimento de que cada paciente tem sua
prépria histéria, relacionamentos, cultura e que merecem respeito, como um ser nico
e original. Este respeito inclui, proporcionar o melhor cuidado médico disponivel (...)
de forma que todos tenham a melhor chance de viver bem o seu tempo (SAUNDERS
apud OLIVEIRA, 2008: 580)

Partindo da proposta dos Cuidados Paliativos, o doente na ultima etapa da vida passa,

entdo, a ter voz e demandas especificas, tornando-se um ator central no processo de sua
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morte. Para dar conta da abrangéncia dessa nova proposta — uma vez definidos tanto os
pacientes como seus familiares como objetos de cuidados — € necessdria uma rede ampliada
de profissionais: a equipe multiprofissional. Assim, o periodo final da vida se torna um
problema médico, com uma competéncia e um saber técnico, vinculados as particularidades
bioldgicas, fisiologicas e emocionais referentes a fase terminal de uma doengca (MENEZES,
2004). Dentro desta concepg¢do, € estabelecida uma nova forma de relacdo entre médico e
paciente, na qual os dois atores desempenham novos papéis — comparativamente ao modelo
assistencial caracteristico da “morte moderna”.

Vivemos num pais onde hd limites a informagdo e ao acesso dos cidaddos ao
conhecimento. Mas s6 podemos considerar que a assisténcia de saude ao fim da vida seja de
fato apropriada no momento em que houver uma conscientiza¢do e acdes praticas das esferas

administrativas e gestoras de recursos.

3.4 A ascensido da bioética na contemporaneidade: uma reflexdo sobre a produc¢ao do

cuidado

Nos Cuidados Paliativos, questdes ligadas a autonomia do individuo, por exemplo,
produziram importantes avancos acerca de um poder que ainda é muito delegado. Devemos
levar em conta que a relacdo entre a filosofia moral (teoria) e a ética aplicada (pratica)
corresponde a um tema contemporaneo: a bioética. A bioética traz reflexdes importantes
sobre os valores e a questdao da morte como fendmeno significativo no final da existéncia. A
autonomia € um valor, a possibilidade de escolha deve ser mantida até onde ela for possivel,
com os conflitos que possam surgir, envolvendo a aproximac¢do da morte e a busca da
dignidade. Devem ser preservados o sentido da vida, da existéncia, a histéria e o seu lugar no
mundo, a qualidade de vida e no processo de morrer, Gltimo ato humano (OLIVEIRA, 2008).
Por isso, faz-se fundamental, sobretudo diante das politicas sociais de sadde, o
reconhecimento da responsabilidade de todos em orientar e formar individuos com plenitude
para arbitrar sobre suas proprias questdes, inclusive sua propria morte, de maneira consciente
e verdadeiramente autonoma.

Segundo Oliveira et al (OLIVEIRA, 2008: 574), a Bioética surgiu como um fendmeno
cultural, de uma necessidade crescente de melhorar as estruturas da sociedade contemporanea
e reformular alguns aspectos nela presentes. A presenca de desafios €ticos gerados pelos
avancos técnicos e cientificos, na area da saude, atingiu seu auge com a divulgagcdo ampla da

possibilidade do homem de interferir de modo eficaz nos processos de nascimento e morte.
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Na raiz destas questdes, encontra-se a emergéncia de uma ética aplicada, sobretudo, no campo

da saude, mais especificamente no campo da medicina.

Se existem duas culturas que parecem incapazes de falar uma com a outra, essas sdo:
ciéncias e humanidades — e, se isto faz parte das razdes para que o futuro se mostre tdo
incerto, entdo possivelmente nds teriamos de estender uma ponte para o futuro,
construindo a disciplina de Bioética como ponte entre as duas culturas (POTTER apud
OLIVEIRA, 2008: 574).

A aplicacdo dos conhecimentos e os avangos cientificos e tecnoldgicos desencadearam
uma série de questdes e desafios éticos, como prolongar a vida de pacientes com doengas
incurdveis, por exemplo, através do aparato tecnoldgico disponibilizado para a medicina.
Junto ao progresso técnico-cientifico e seus problemas normativos, se desenvolveu, nos anos
60, um movimento politico e social orientado para defesa dos direitos civis, questionador de
toda autoridade e defensor das minorias e marginalizados como negros, mulheres,
homossexuais e doentes.

Em pauta, a discussdo acerca do interesse por uma ética substancial que tinha como
causa direta as mudancas sociais que se “multiplicavam tanto no plano da vida privada (a
liberacdo sexual, o materialismo, a contestacdo das formas de autoridades etc.) quanto no
plano da vida piiblica (a afirmagdo dos direitos individuais e coletivos, a descolonizacdo
etc)”. (OLIVEIRA, 2008: 576) O desenvolvimento das técnicas e das ciéncias apresentavam,
entretanto, uma dupla face: uma associada ao progresso (melhora das condi¢des de vida, da
saude, habitat, etc), a outra apresentando perigos (degradagao do meio ambiente, manipulagdo
técnica do ser humano etc). “Assim os debates no plano da filosofia moral voltaram-se
progressivamente para as questoes de justica (coletivo) e qualidade de vida (individuo)”
(Ibid, 576). Uma parte dessas discussdes € aquilo que se identifica atualmente e que diz
respeito a situagdes proprias da vida cotidiana e consiste em andlises de casos praticos tais
como se apresentam, por exemplo, nos hospitais.

A Bioética, como categoria da ética pratica, apresenta-se como um novo campo de
indagacdes e reflexdes sobre o conhecimento cientifico e os avangos tecnolégicos em satude
(OLIVEIRA, 2008). Ela se estrutura de forma interdisciplinar, em didlogo permanente com as
diversas disciplinas interessadas no problema da vida, e vem sendo discutida sob vdrias
formas, a saber: ética de principios, ética das virtudes, ética do cotidiano. De uma forma ou de
outra, segundo Oliveira (2008), a bioética trata da abordagem para uma interpretacdo moral,
visando auxiliar o individuo diante de dilemas. Nessa perspectiva, tanto a Bioética como a

filosofia de Cuidados Paliativos sdo priticas humanistas, que tém uma visdo global do
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individuo, sempre contextualizando cada situacdo em busca da melhor solucido sem definir, a

priori, o que € certo e errado.

Quando um paciente procura atendimento médico, invariavelmente estd buscando
cuidados que ndo se limitam simplesmente a livrd-lo do mal-estar fisico. A relacdo
médico-paciente nunca deixard de ser uma interacdo baseada na empatia e confianga.
Por mais assimétrica que seja, somente sera eficaz se for conduzida com acolhimento,
escuta ativa, esperanca embasada em fatos e garantia de cuidado integral para o
enfermo (OLIVEIRA, 2008: 589)

Nesse sentido, deve-se ter a clareza de que os sintomas s3o mensagens a serem
entendidas. Fica cada vez mais evidente que os seres humanos constituem uma realidade
complexa de integracdo entre sensacdo, percep¢ao e representacdo. O modelo reducionista
adotado pela medicina cartesiana tornou linear a relacdo entre sintoma, sinal clinico e doenga.
Entretanto, a realidade impoe dificuldades adicionais ao atendimento. Diante disto, indaga
Oliveira (2008: 590), “Como estabelecer uma relagdo que poderia ser considerada padrdo
diante do precdrio preparo dos profissionais para essa questdo relativa a comunicacdo?” Os
principios de respeito e, portanto, a autonomia individual sdo imperativos nos Cuidados
Paliativos. Porém, se ndao forem acompanhados por conceitos fundamentais como garantia de
dignidade, privacidade e integridade fisica e moral, ndo podem ser aplicados de forma
adequada. No final da vida existe uma condi¢do particular que torna o contexto especial: a
vulnerabilidade. A partir dela, toda equipe multiprofissional volta-se para o nicleo paciente-
familia.

Todos devem falar a mesma linguagem envolvendo as questdes que norteiam o
cuidado. O ato de cuidar, por sua natureza integral, depende de planejamento
adequado. Nio se trata apenas de exceléncia técnica, mas, sim, da prudéncia com que
se aborda o paciente e a sua familia, precavendo-os e orientando-os sobre dificuldades
futuras e oferecendo elementos para prevencdo e prote¢do frente ao sofrimento (...).
Nao se trata de paternalismo, mas de um didlogo constante, baseado na coeréncia e
consenso entre a equipe, o cuidador e o paciente. (OLIVEIRA, 2008: 591).

O vinculo emocional € constituido quando o profissional da saude, sobretudo o
médico, se oferece como ser humano, ouvinte, disposto a exercer uma “escuta ativa”. Feita a
comunicacdo efetiva entre a equipe de saide e o paciente-familia se estabelece confianga e
vinculo, pilares de estruturacdo na assisténcia em Cuidados Paliativos. Podemos afirmar,
assim, que a relac@o interpessoal entre os envolvidos na terminalidade do outro (leia-se,
profissionais de saude, familia e o doente terminal) adquire uma particular importancia devido

a gravidade da doenca e ao estigma que muitas vezes acompanha a experiéncia do paciente.
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Sdo fundamentais a interacdo com a familia e a constru¢cdo do vinculo, que muitas
vezes se dd pelas habilidades comunicacionais do médico. E preciso nos colocar
sempre no lugar do paciente e da familia. Felizmente, isso acontece com frequéncia
com meus pacientes e familiares. A comunicacdo é fundamental para que haja esta
aproximacdo e se estabeleca uma confianca mutua (Médica paliativista, 32 anos).

Num ambiente hospitalar, local onde se materializa o sofrimento humano, ¢é
fundamental perceber a importancia das trocas simbdlicas entre as pessoas envolvidas. Aqui,
o cuidado, como ag¢do de amparo ao sofrimento, pode ser compreendido como uma escuta ao
invés de um procedimento médico. Ou até mesmo um siléncio em respeito a dor do outro.
Uma auséncia fisica do cuidador pode se apresentar neste espaco como um descuido. H4 algo
a ser identificado além das competéncias técnicas dos profissionais de saude; as dadivas que
circulam nesse espaco hospitalar s6 poderao ser apreendidas dentro da dimensao simbdlica.

H4 um simbolismo feito de dons, de a¢des e comunhdes. Se, ao invés de prescrever
apenas remédios e procedimentos, o médico realizar uma escuta em um paciente acometido
por um cancer, por exemplo, o profissional de saide se mostrard mais acolhedor. Como diz a

filha de um dos pacientes:

Quando o médico vem fazer a visita com calma, examina o meu pai e conversa com a
gente, todos ficam mais tranquilos, principalmente meu pai. Quando ele tira nossas
duvidas e explica o que vai fazer com o meu pai, dd um alivio danado. Infelizmente

z

ndo € sempre que isso acontece, mas a gente entende porque tem muitos outros
pacientes para serem cuidados (Violeta, 33 anos, acompanha o pai Orfeu).

Ao restabelecer uma alianca, o médico deixou o paciente e os familiares mais
acolhidos, além de ter praticado a dddiva do cuidado. E a partir desse sistema da troca — da
triplice obrigacao coletiva de dar, receber e retribuir os bens simbdlicos - que se cria o vinculo
social (CAILLE, 2002). “As palavras, os cumprimentos, os presentes, solenemente trocados
e recebidos, e aos quais se deve obrigatoriamente retribuir sob pena de guerra, o que sdo
sendo simbolos?” (MAUSS apud CAILLE, 2002: 225). Ao aplicar a teoria da dddiva nas
relacOes interpessoais dentro do espagco hospitalar, foi possivel identificar o simbolismo
existente nas relagdes interpessoais, ou seja, ficou clara a circulagdo dos “bens simbolicos”
entre equipe de satide, doente com cancer em estdgio terminal e familia, quando o primeiro
apareceu doando informagdes, saberes, cuidados, acolhimento e/ou uma escuta; o segundo
recebendo tais “bens”, e os redistribuindo para o terceiro ou para o primeiro, mesmo em sua

condi¢do de terminalidade da vida.
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3.5 A integracao da espiritualidade aos Cuidados Paliativos

A espiritualidade é um aspecto central nos Cuidados Paliativos e assume um
significado proprio, uma vez que ela € um aspecto positivo desta abordagem e da saude em
geral. E fulgurante a ideia de aliar a tecnologia cientifica dos cuidados de satide ao antigo
conceito de cuidar com um envolvimento espiritual. Ao considerar a importancia da satisfacao
destas necessidades no bem-estar do individuo como ser global, pode-se caminhar na mesma
direcdo do paradigma holistico do cuidar, abordando realmente a pessoa no seu todo,
incluindo o mais profundo de si, a saber: o espirito (ALVES, 2011: 02)13.

As pessoas engajadas em préticas religiosas ou espirituais sdao fisicamente mais
saudaveis, t€m estilo de vida mais equilibrado e usam menos servicos de saude. “Hd
evidéncias de que pessoas com espiritualidade bem desenvolvida tendem a adoecer menos, a
ter hdbitos de vida mais sauddveis e, quando adoecem, desenvolvem menos depressdo e
recuperam-se mais rapidamente” (SAAD apud ALVES, 2011: 03). A espiritualidade ¢é
edificada em contextos socioculturais através dos quais sdo estruturados e atribuidos
significados e valores, comportamentos e experi€ncias humanas. Ela se materializa na pratica
de um credo religioso especifico.

As relagdes entre espiritualidade e a saide emergem, de acordo com Alves, como uma
area relevante de investigacdo tanto no ambito das ci€ncias humanas como no das ciéncias
naturais. A espiritualidade € normalmente associada a religiosidade, embora elas tenham
conceitos distintos. A espiritualidade tem um conceito mais amplo que o de religido uma vez
que ela “é vista como um processo dindmico, pessoal e experiencial, que procura a atribuicdo
e significado no sentido da existéncia, podendo coexistir ou ndo dentro da prdtica de um
credo religioso” (ALVES, 2011: 03). O espirito conecta o ser humano a sua dimensao divina
ou transcendente. A interligacdo entre Espiritualidade e saude remonta aos primoérdios da
histéria em que os poderes da “cura” estavam nas maos dos que lidam com o espirito
(sacerdotes, xamas, etc), a quem eram reconhecidos por saberem tratar dos males do corpo.

E, pois, na transcendéncia que a espiritualidade busca resposta para a maior questio
entre os mortais: Qual o sentido da vida? A morte é, sem ddvida, o maior impulso ao
desenvolvimento humano, seja ele na medicina, nas artes, na filosofia ou na ciéncia. Dentro

do campo da espiritualidade, nio é diferente. E somente através dela que o homem se defronta

13 Dissertacao de mestrado: A Espiritualidade e os Profissionais de Satide em Cuidados Paliativos
http://repositorio.ul.pt/bitstream/10451/4178/1/620639 Tese.pdf . Acesso em 13/09/2012
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com a realidade da vida de que um dia tudo finda. Podemos ilustrar a procura de um sentido

da vida e a necessidade de transcendéncia na fala do voluntario abaixo:

(...) E muito importante a espiritualidade nos cuidados paliativos. Demais. Porque é
tudo muito subjetivo, né, quando vocé fala de morte, vocé mexe com um monte de
conceitos, né, vocé mexe com crengas, vocé mexe com filosofia de vida, vocé mexe
com muitos sentimentos e vocé td num momento de resgate, né, vocé td ali, quando
um médico diz pra uma pessoa que em outras palavras, s6 lhe resta morrer, entdo vocé
revive. (...) Vocé comecga a passar a sua vida como um filminho, né, sem divida.
Todas as pessoas sdo assim, funcionam assim, remete a sua vida, e ai vocé vai reviver
tudo aquilo pra depois saber que aquilo acabou (Geranio, 30 anos, voluntario do Imip).

Como vimos nas palavras de Geranio acima, a percep¢ao espiritual da realidade
permite ao individuo alcancar uma grandeza de significados para os eventos da vida cotidiana,
dimensionando mais amplamente essas experiéncias de forma transcendente. Ou seja, a
percep¢ao de sentido/significado transcendente na experiéncia cotidiana é a for¢ca motriz da
existéncia humana. Tal percepcdo pode ser atingida através de rituais religiosos, prece,
meditagdo, altruismo e sofrimento.

Ao buscar o alivio diante do sofrimento humano com a proximidade com a morte, o
individuo necessita expandir sua compreensao para além da sua dimensao bioldgica. Nesta
etapa da vida, os pacientes desejam estar em paz com Deus e com seus familiares. A grande
sintese da espiritualidade na finitude € dada pela reconciliacdo com tudo e todos, o que se
resume em cinco frases, a saber: Perdoe-me, Eu perdoo vocé, Obrigado, Eu te amo e Adeus.
Entre as dificuldades para abordar a questdo espiritual no final da vida estd o proprio
desconhecimento da equipe a respeito da sua espiritualidade e o desconhecimento (intencional
ou ndo) do paciente em relacdo a sua finitude (SAPORETTI, 2008: 525). O adoecer,
sobretudo de uma doenga grave, € o evento da vida que nos leva a um questionamento interior
acerca de valores e do sentido da vida, o que fizemos dela. Na fala abaixo, identificamos a

importancia da espiritualidade como ac¢do de amparo ao sofrimento:

A perda de meu irmdo contribuiu para eu ir para o espiritismo e para ficar mais
sensivel em relacdo a essas perdas, com certeza, em casos extremos, porque na hora
que entendi e sigo essa filosofia de vida, perde um pouco o medo da morte perde um
pouco o conceito ocidental que tem e se torna uma coisa natural. (...) A gente trabalha
bastante com a fé. A psicologia e a fé caminham lado a lado ai porque pra apaziguar.
(...) entdo a gente acaba chamando elas um pouco a tranquilidade pela fé. Entdo a fé
nos cuidados paliativos é uma coisa indispenséavel. (Geranio, 30 anos, voluntario da
Casa de Cuidados Paliativos do Imip).
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A doenca € um dos eventos mais democraticos que existem. Nao escolhe raca, cor,
credo nem classe social. Ao padecer de uma doenca grave, o individuo enfrenta uma situagao
de medo, incerteza e desconhecimento. Por isso, a crenga em algo que transcende a realidade
posta pode contribuir para o alivio do sofrimento diante do desconhecido e da morte. Como

nos diz Dona Rosa:

Entdo essa fé € que nos fortalece a viver, que nos fortalece a crer no milagre, a crer
que nada € impossivel, mesmo os médicos dizendo uma coisa, a gente ainda acredita
que Jesus pode fazer um milagre af é ele que nos fortalece porque na hora de chorar,
na hora de clamar, a gente ndo blasfema, né, a gente pede. Entdo € assim a vida da
gente, muito boa, ai d4 uma mudanca. Eu quero mais € que a fé da gente aumente. (...)
Mas, aqui Deus reservou esse cantinho. (...) Ajuda e muito, a religido é a fé, né, a
gente tem a fé nesse Deus vivo que nos fortalece, a gente cré na interse¢do da nossa
senhora, assim como ela ajudou dito na biblia, né, pelo casamento, que € os filhos, ela
nos ajuda também, que, intercede os nossos pedidos, os nossos sofrimentos até o filho,
mesmo sabendo que a unica interse¢do a Deus € o filho, mas a gente acredita na Nossa
Senhora também nos ajuda, sabendo que todo o milagre, a salva¢do tudo vem de
Jesus. (...) Deus me da for¢a, me dé forca senhor, toma essa dor, né, toma essa doenga,
toma Jesus, que nada disso pertence aqui a gente. Entdo, sem fé eu acredito que o
desespero € eterno (Dona Rosa, 57 anos, acompanha o marido).

O sofrimento causado pela doenca afeta as pessoas em toda a sua complexidade,
podendo ocorrer nas dimensoes social, familiar, fisica, emocional e espiritual. Outra forma de
expressar a natureza do sofrimento humano no final da vida é o conceito definido por “dor

2

total” articulado por Saunders (1993). Ela descreveu quatro dominios da dor, que, em sua
totalidade, constituem o conceito da chamada dor total: dor fisica (e outros sintomas fisicos de
desconforto), dor emocional (ansiedade, depressao), dor social (medo da separagdo, sensacao
de abandono, luto antecipatorio) e dor espiritual. Pacientes com doenga avangada se deparam
com muitas perdas, a saber: perda da normalidade, da satude, de potencial de futuro. Este
conceito mostra a importancia de todas essas dimensdes do sofrimento humano, sobretudo a
dimensao espiritual. O sofrimento de Juno em seu leito de morte e a necessidade de acreditar

“numa for¢ca maior” fizeram com que a jovem de 39 anos mudasse de religido no afa de

encontrar conforto no plano espiritual. Como a prépria reconhece:

Agora eu sou evangélica. Vai fazer uns trés meses, mudou depois da doenga, fui
convencida por uma colega minha. (...) Té me sentindo melhor porque o que mais
importa € a fé da gente, a fé em Deus, né, no Nosso Senhor, na crenga, né, ndo € na
religido é em Deus. Que € um céncer, né, que s6 Deus né que vai me curar dessa
doenca porque é uma doenga que todo mundo sabe que pra curar dela € dificil, € dificil
(Juno, 39 anos, paciente).
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Juno foi a entrevistada aparentemente mais deprimida desta pesquisa. O olhar era
permanentemente vago. A impaciéncia e a irritacdo faziam constantemente parte do
semblante. Apesar de encontrd-la em dois momentos lendo a Biblia, parecia que ndo estava
concentrada. Tanto na fala de Juno quanto em suas atitudes, a impressdo que se tinha era de
que a necessidade de acreditar em algo “superior”, em ter uma espiritualidade, era maior do
que a propria crenga. O cuidado paliativo € a modalidade de assisténcia a saude que abrange
todas as dimensdes do ser humano, reconhecendo a espiritualidade como fonte de bem-estar.
Transcender € buscar significado, e a espiritualidade é o caminho. Mas nem sempre esse

significado € encontrado. Alguns pacientes da Casa de Cuidados Paliativos do Imip morreram

inconformados, sem entender o sentido da vida.
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4. CASA DE CUIDADOS PALIATIVOS DO IMIP

4.1 Etnografia de uma casa especial

Ao usar a etnografia nesta investigacdo, a pesquisadora teve como intuito realizar uma
descricdo densa de como sdo produzidos os cuidados na Casa de Cuidados Paliativos do Imip,
sobretudo tendo o cuidado como agdo de amparo ao sofrimento causado por uma doenca sem
possibilidade terapéutica. Através da observacdo participante e da descricdo detalhada foi
possivel desvendar as subjetividades nas relagdes interpessoais no interior do campo de
pesquisa. A utilizacdo da etnografia, por exemplo, faz parte dos estudos sociolégicos do
interacionismo simbodlico de Goffman. Como o foco desta andlise estava na observacdo de
uma situagdo propriamente dita, a utilizacdo do aporte do interacionismo simbolico foi
importante para ajudar a compreender como o comportamento do individuo é guiado por
valores ou normas no transcorrer da interagdo: “As propriedades situacionais, entdo, ddo
corpo a vida social conjunta mantida por um ajuntamento e transformam o proprio
ajuntamento de um mero agregado de pessoas presentes em algo que lembra um pequeno
grupo social, uma realidade social por si s6” (GOFFMAN, 2010:212). O que veremos neste
capitulo é a constru¢do de conceitos e categorias a partir do processo de interacdo, da
observagao das situaces em si e da circulagdo de dadivas num ambiente hospitalar marcado
pelo sofrimento. E isso ndo seria possivel sem o envolvimento da autora com o seu campo de
pesquisa.

Quando se entra num campo de pesquisa marcado por dor, sofrimento e aflicao, nem
sempre verbalizados e representados de forma aparente, o envolvimento do pesquisador é
inevitavel. Diante do estabelecimento das fronteiras subjetivas no campo, o pesquisador deixa
afetar-se por ele. Em Vicissitudes da subjetividade, a pesquisadora Carmen Susana Tornquist
acredita que o pesquisador se envolve com os pesquisados seja por proximidade geogréfica,
afetiva, politica ou simbdlica. Mesmo quando o pesquisador decide abandonar o campo, “eis

que este ‘campo’ ndo nos abandona” (TORNQUIST: 2006: 01)'*. Como a propria define:

O trabalho de campo nos endivida, precisamos retribuir a dddiva e ndo somos nés que
detemos o controle de sua temporalidade, como diz Bourdieu (1999)): no sistema de
dadiva: ndo h4d uma temporalidade prevista ou explicita, ela se insinua na relacio e nos
sentimos obrigados a retribui-la em dia e hora imprevistos. Quando as distancias

' TORNQUIST, C.S Entre pesquisar e militar: Contribuicées e limites dos transitos entre pesquisa e militancia
Sfeministas - Vicissitudes da Subjetividade.
http://www.fazendogenero.ufsc.br/7/artigos/C/Carmen_Susana_Tornquist_52.pdf. Acesso em 06/12/2012
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concretas sdao mantidas, a dificuldade de manter a alteridade construida
simbolicamente € muito maior. Af, se hd abandono das relagdes intersubjetivas, sabe-
se que se trata de um abandono temporério (/bid., p.02).

No entanto, Tornquist alerta que o enquadramento socioldgico faz-se necessério pelo
fato de o pesquisador e o pesquisado estarem em diferentes posi¢des. Nessa andlise
socioldgica, portanto, as pessoas devem ser percebidas como sujeitos sociais. O processo de
relativizar o olhar do que nos € familiar implica no desenraizamento permanente, num
deslocamento continuo. Por conta deste deslocamento, aponta a autora, é necessario seguir
adiante, “incorporando as vicissitudes que a consciéncia hermenéutica contempordnea
colocou em cena (TORNQUIST, 2006: 06)”. O mergulho no campo trouxe elementos
importantes para a apreensdo de como se da a producdo dos cuidados nesta pesquisa.

A Casa de Cuidados Paliativos do Imip, o Unico servico da rede publica (SUS) da
regido a oferecer esta abordagem num espaco exclusivo, desenvolve atividades de assisténcia
médico social, ensino e pesquisa. Esse ambiente por mim observado foi inaugurado em
janeiro de 2011, com o objetivo de acolher os pacientes Fora de Possibilidade Terapéutica
para, assim, diminuir o sofrimento causado pelas dores e tentar reintegra-los em sua totalidade
nesta etapa final de vida. O servico atende de forma integral o paciente oncolégico, em
estdgio terminal, sempre com a preocupacdo de um olhar humanizado.

Com capacidade para 14 leitos, a “casinha” (como é carinhosamente chamada pelos
funciondrios) conta com uma equipe de saide multidisciplinar. Em todos os leitos, que sdo
separados por uma cortina para dar mais privacidade ao paciente e aos familiares, hd uma
cadeira reclinavel para o acompanhante, com mesa de cabeceira € um pequeno armario
embaixo. Nos quatro meses que a pesquisadora esteve em campo, havia uma biblia em todas
as mesinhas dos leitos ocupados. L4, as visitas sdo livres, ndo hé horério fixo, preestabelecido.

Também € liberada a entrada de alimentos para os pacientes.

A entrada de alimentos € livre, que as vezes é uma vontade do paciente, tem o desejo
de comer uma comida favorita, que na maioria das vezes o hospital ndo pode oferecer,
mas a familia tem essa possibilidade de trazer e o paciente se sentir feliz em aceitar
essa alimentacdo. Enfim, todos esses agradozinhos que eu acho importante para que o
paciente se sinta melhor, se sinta mais confortavel (Jasmim, 24 anos, enfermeira).

O ambiente é claro, amplo e arejado e decorado com gravuras coloridas. Além das
salas de reunido e dos médicos, hd ainda uma sala de estar para os pacientes e familiares com

televisdo de alta definicdo, de tecnologia de ponta. As datas especiais como Carnaval, Sao
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Jodo e Natal sdo celebradas gracas aos esfor¢os dos voluntarios que 14 atuam e da equipe de
saude.

No espaco, hd médicos, enfermeiros, auxiliares de enfermagem, fisioterapeutas,
fonoaudidlogos, psicélogos, residentes, mestrandos e alunos de graduacdo em diversos cursos
de saude como medicina, enfermagem, fisioterapia e psicologia. Em 2013, serd iniciada a
primeira turma de doutorado em Cuidados Paliativos, em parceria com o Instituto do Cancer
de Sdo Paulo — Inca. Semanalmente, os profissionais de satide se reinem para discussao de
casos e apresentacdes de pesquisas relativas ao tema. Também estd prevista a criacdo de um
cineclube com exibicdes de filmes relativos a finitude, sofrimento e morte, seguidas de
discussdes. Entre junho e agosto, 51 pacientes deram entrada no servigo; foram 57 mortes em
decorréncia do cancer e 22 altas no periodo. Dos pacientes entrevistados nesta pesquisa, todos
morreram antes da conclusdo da dissertacdo. O servigo tem uma média de 80% de ocupagao e
os pacientes ficam internados cerca de 20 dias.

Quando as possibilidades de cura se esgotam, o paciente chega a este servico
encaminhado pelo servi¢o de oncologia do préprio hospital ou de outra institui¢do hospitalar.
Essa transi¢do, entretanto, ndo € tao simples assim, pois nem todo paciente ou familiar aceita
ser cuidado nos paliativos. Embora tenha diminuido bastante a resisténcia apds indmeras
campanhas internas ao longo do ano, alguns pacientes do setor de oncologia cujas
probabilidades de cura foram esgotadas se recusam veementemente de ir para o servico de
Cuidados Paliativos. E morrem internados no servi¢o de oncologia, localizado a 30 metros da
casa. Isso aconteceu com a paciente Maria, 63 anos, vitima de um cancer no tutero com
metastase, em estagio terminal, que se negou a sair da ala feminina de oncologia do Imip para
o Servigo de Cuidados Paliativos. Irma de uma pessoa querida da pesquisadora, a paciente se
recusou a ir para o que ela chamava de “casinha da morte”. Morreu um més apds ter sido
indicada para os cuidados paliativos. Entretanto, quem consegue vencer os obstdculos
causados pelo estigma do lugar, diz que lugar é acolhedor. Como nos mostra a fala de Dona

Rosa abaixo:

Olhe, irmazinha, quando eu cheguei aqui, ele mesmo diz, quando eu for aqui, eu to
feliz (chora). O atendimento que a gente tem, s as dores que ele sentia e que no inicio
ndo era combatido, aqui, as dores sumiram. Sem as dores ele consegue comer,
consegue conversar, os enfermeiros, assim, as meninas (enfermagem), tudo d4
atencdo. Chega ali, estd elas, tudo 6timas, né, irma, até isso foi reservado por Deus a
gente chegar aqui. Nao conhecia, ndo conhecia este setor aqui, eu td conhecendo
agora (...). Mas, aqui os meninos ajudam muito e chegam também as pessoas que vem
ajudar, sem querer nada, s6 pelo dom, os voluntdrios ajudam muito. Muitas vezes, as
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pessoas precisam de uma palavra, ja chegou um aqui hoje. Foi reservado esse espaco
aqui (Rosa, 57 anos, casada com Aristeu ha 37 anos).

A dor do ente querido causada pelo sofrimento diante de um cancer terminal ja é uma
situacdo bastante dificil. A aceitagdo do processo de adoecer e sofrer ndo € facil. A situagdo
pode ser agravada com a falta de cuidados adequados ao que a situacdo pede. Muitos
pacientes e familiares relataram que passaram por situagdes bastante desgastantes em outras
institui¢des de saide que ndo estavam aptas para acolher o paciente em estdgio terminal, com
muitas dores e sem possibilidade de cura. Mesmo na Casa de Cuidados Paliativos do Imip,
ainda ha relatos de despreparo da equipe de saude. Alguns acompanhantes e até mesmo
profissionais de saide reclamaram da presenca mais efetiva de psicélogos no espacgo. Esses
profissionais ainda ndo atuam diariamente no setor, embora haja projetos institucionais que
abarcam a presenca do psicélogo permanentemente. Apesar de estar em constante
crescimento, a abordagem dos Cuidados Paliativos ainda ndo entrou na pauta prioritaria das

politicas publicas de satide, nem nas instituicdes de ensino da satde.

O cotidiano da Casinha

No primeiro dia de entrevista, dia 15 de junho de 2012, havia uma paciente que estava
completando 72 anos. Seus filhos, parentes e netos levaram um bolo para celebrar com todas
as pessoas ali, entre profissionais de saide, pacientes e acompanhantes. Durante os parabéns,
a emog¢ao tomou conta dos pacientes e de alguns profissionais de saide. Os olhos de muitos
deles se encheram de dgua. Eles se abracam, se chamam pelo nome, dividem o bolo com
todos. A minha entrevista com o paciente do leito 2, Seu Ateneu, foi interrompida algumas
vezes por acompanhantes de outros pacientes ora para cumprimentd-lo ora para entregar uma
fatia de bolo. E simplesmente impossivel ficar indiferente a rede de solidariedade que ali se
forma.

Apds uma hora de conversa, a pesquisadora precisou encerrar a entrevista. Seu Ateneu
ndo estava mais apto para seguir em frente devido ao estado emocional ao falar da sua histéria
de vida. E também porque havia um paciente ao lado agonizando ao nosso lado. Os gritos de
dor ecoavam por todo o espago e a esposa ficava paralisada diante de tanta impoténcia face ao
sofrimento do outro. Este paciente morreu dois dias apdés a minha chegada no campo de

pesquisa. Logo em seguida a morte do paciente do Leito de nimero 1, chegaram pessoas
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ligadas a Pastoral da Igreja e voluntarios para consolar a esposa e a filha, que se encontravam
fora da casa diante de um Recife completamente nublado.

Naquele momento em que o corpo ainda estava sendo preparado para ser colocado
dentro da caixa de aluminio, o siléncio imperava na Casa de Cuidados Paliativos do Imip.
Poderiam ser ouvidos apenas os cinticos da missa na capela. Nesta ocasido, ndo foi possivel
retomar a entrevista com Seu Ateneu. Ele estava indisposto e com dificuldades para respirar.
Também ndo consegui entrevistar a senhora que havia celebrado o aniversario dois dias antes.
Mas, desta vez por outro motivo. A paciente do leito de nimero 5 havia recebido alta poucas
horas antes da minha ida. Mesmo sem possibilidades de cura, os pacientes em boas condicdes
recebem alta para irem para casa. A maioria retorna ao servico algum tempo depois da alta.
Outros ndo resistem e morrem antes da volta.

Além da equipe de satde, circulam em sistema de rodizio dez voluntérios, que atuam
naquele espago, os integrantes do Imip Cultural, sobretudo uma dupla de musicos,
representantes da pastoral da igreja Catdlica e da igreja Evangélica. O espaco, com
caracteristicas de casa com varanda, foi construido especialmente para abrigar este servico de
cuidados paliativos. Fica sobre a capela do Imip, ao lado de um jardim suspenso, com caixas
de som instaladas em todo o ambiente. Abaixo, uma bela vista do histérico prédio do Hospital
Pedro I1, com grandes espelhos d“agua refletindo a imagem desta construcao do século XVIII,
que foi totalmente restaurada e recuperada hd trés anos. No jardim, alguns voluntarios levam
os pacientes para passear. Foi nesse jardim que Geranio, voluntirio da Casa de Cuidados
Paliativos do Imip, conheceu e divulgou a histéria do morador de rua, Seu Ateneu, um pintor

e apreciador de musica cléssica e histdria:

Eu estava empurrando ele na cadeira de rodas, passeando por aqui, e, conversando.
Quando vi, ele tava falando das tonalidades das cores, principalmente do verde
quando olhava a paisagem daqui. Fiquei impressionado como aquele morador de rua
tinha a sensibilidade para falar disso e comecei a puxar mais conversa. Descobri que
ele gostava de pintar, de mdusica cldssica e de histéria, de conhecimento geral.
(Geranio, 30 anos, voluntario do servico).

A escuta atenta deste voluntdrio e a sua disponibilidade de doar o tempo de forma
soliddria fizeram com que a vida de Seu Ateneu ganhasse um pouco de sentido nesta etapa
final. Geranio comprou com o proprio dinheiro cartolina, giz de cera e telas para que o
paciente pudesse se expressar artisticamente. O setor de Voluntariado do Imip conta com mais
de 300 voluntarios que atuam em todas as instalagdes do hospital com o objetivo de diminuir

o sofrimento causado pela internacdo hospitalar. Eles, que passam por entrevista e
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treinamento antes de serem aceitos na funcdo, se comprometem de uma vez por semana
doarem um expediente no hospital, seja pela manha ou a tarde. Dentre tantas atividades, os
Anjos Dourados — como sao conhecidos os voluntdrios do Imip — organizam festas
comemorativas, ensinam bordados e pintura, sdo contadores de histérias ou simplesmente
conversam com os pacientes e familiares. Tudo isso voltado para o bem-estar do outro. No
Imip, o altruismo € praticado diariamente em beneficio dos que sofrem por conta de uma
doenca. Aqui, a escuta, o olhar soliddrio e a fala acolhedora sdo sindnimos de cuidado, e
servem como amparo ao sofrimento.
Tirar a dor que aquela dor que a pessoa estd sentindo. Entdo se for uma dor moral,
uma dor, é de uma trai¢do, a dor de um abandono a dor porque o filho chegou tarde, a
dor porque ndo teve contato com o pai, a dor porque ndo perdoou o pai, entdo € tirar a
dor. E dar perspectiva. Essa é a parte mais bonita. Tanto para os pacientes quanto os
familiares, eles ddo pra vocé as ferramentas. (...) Eles comecam a falar elementos da
vida deles que eles gostam e af vocé trabalha com esses elementos e comeca a ver uma
perspectiva, principalmente entre os familiares, pra deixar frisado, o mais importante,
porque na casa de cuidados paliativos, o foco ndo € s6 o paciente é o familiar (...)
Vocé vai tirando a dor, vai ficando mais leve, trazer um pouco de recordac¢des boas, af

comeca a perspectiva. (...) E ja ter perspectiva € uma coisa excelente ji, € melhor do
que o fim do tinel né? (Geranio, 30 anos, voluntério)

Assim sendo, podemos pensar que a agdo voluntdria cria mecanismos que impedem a
priorizacdo da técnica em detrimento da pessoa doente, ou seja, permite a criagdo de uma
esfera publica que prioriza o vinculo, as relacdes interpessoais, ultrapassando, portanto, uma
relacdo técnica entre doador e recebedor. O resultado € o oferecimento de um tratamento
humanizado aos recebedores da acdo, neste caso, os pacientes em estdgio terminal com
cancer. Destarte, o aporte tedrico da didiva nos auxilia tanto na compreensdo de como
ocorreram os vinculos estabelecidos dentro do servico analisado, a partir da triplice obrigacao
de dar, receber e retribuir “dons” nas relagdes entre pacientes, acompanhantes e voluntarios
quanto na multiplicidade de elementos que ddo significado a ac@o voluntaria. Neste sentido, a
conversa, a escuta € a palavra podem ser entendidas como dons que circulam entre duas
pessoas como o morador de rua, Seu Ateneu, e o voluntdrio Geranio. Ao longo da pesquisa de
campo, foi possivel perceber que o vinculo social estd presente nas relacdes interpessoais para
além das préticas mercantis, o que conferia, por sua vez, um tratamento humanizado aos
pacientes com cancer.

Geranio entrou para a Casa de Cuidados Paliativos logo apds ler através dos jornais a
inauguragdo do servico, em janeiro de 2011. Formado em Direito, morador da Avenida Boa

Viagem, este voluntario estudou nos melhores colégios do Recife, viajou pelo mundo, mas
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estava em busca de dar um sentido a sua vida, sobretudo apds o suicidio do irmao em 2003.
Por um ano e cinco meses, este sentido foi encontrado através da sua frequéncia didria no

referido servigo.

Eu queria fazer alguma coisa, participar de alguma coisa, de algum movimento af
apareceu o Imip, eu fui e t6 aqui até agora. (...) nunca tinha feito um trabalho
voluntério, foi pra este especifico. (...) Sempre tive uma facilidade de conversar
bastante, a vida inteira...A{ apareceu o Imip justamente com um servico com pessoas
que ja tavam indo, né? (Geranio, 30 anos, voluntario).

A reciprocidade do trabalho voluntario gera, assim, uma alianca social de valor moral
e comprometimento com o outro. Numa relacdo de livre e incondicional gratuidade, os
voluntdrios buscam, acima de tudo, criar relacdes de troca simbdlica que procuram promover
o Outro na sua singularidade, enquanto sujeito de si, com suas doencas e diante do fim da
vida. Assim, a relacdo ética do Eu com o Outro se funda, pois, em uma dadiva, para que possa
existir como relacdo desinteressada. Aqui, os lagos sociais reafirmam a vida cotidiana da face-
a-face na reciprocidade na dddiva. Como a légica mercantil moderna ndo substitui as antigas
formas de constitui¢cdo dos vinculos e aliangas entre os seres humanos, tais formas continuam
presentes na sociedade moderna (MAUSS, 2008). O vinculo, pois, que Geranio criou com as
pessoas que 14 trabalham o faz visitar o servico com regularidade, mesmo depois de ter
deixado o voluntariado por conta do trabalho, sobretudo em celebragdes de datas especiais. O
sistema de reciprocidade proposto por Mauss permite observar no campo pesquisado a criacao

deste vinculo social através das trocas de gentilezas, de sorrisos e de servicos gratuitos.

Como ilustra a fala de Margarida:

Esses voluntérios... também é bom porque uns oram, rezam, conta as histdrias
interessantes, af ela (a paciente) ji fica empolgada, escuta. Porque as vezes vocé ta
parado, af chega uma pessoa e conversa com vocé, ai vocé vé a vida, né? Fala palavras
bonitas. E bom. Eles (voluntdrios) estdo aqui para amenizar a dor deles (dos
pacientes), né?(...) Vem muitos voluntérios. D4 a maior for¢a. Eu assim, de nome eu
ndo sei, mas tem uma senhora que ja trouxe fuxico pra ela fazer, interessante, ela se
animou, ainda comecou a fazer uns da primeira vez que ela ficou internada. Muito
bom, eles ddao a maior forca, tem uns até que vem cantar, animar (Margarida, 45 anos,
acompanhante e irma da paciente Juno).

Tal processo somente pode avangar quando o outro assume a atitude de reciprocidade
na ddadiva, mesmo que nada tenha que retribuir, exceto o reconhecimento de sua prépria
responsabilidade. Nao se trata de exigir-lhe uma retribuicdo pela dadiva recebida. Mas de

desejar a libertagdo do outro, libertagdo que somente pode principiar quando ele reconhecer
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que a reciprocidade na dadiva estd na base da “comunh@o” entre as pessoas e de sua propria
ibertacdo. reciprocidade gerada no contexto estudado também € reconhecida na fala
libert. A dad d text tudado tamb hecid fal

abaixo:

Sempre tem voluntédrio conversando comigo, eles vém com uma palavra amiga, né, consola
um pouquinho (...) € bom quando eles chegam. Normalmente eles estdo mais aqui a tarde. O
pessoal daqui também conversa, pergunta se td precisando de alguma coisa, o enfermeiro vem,
depois vem outro, o médico examina. (Violeta, 33 anos, acompanhante do pai Orfeu)

De fato, é bastante forte o sistema de reciprocidade formado no campo, que resultou
na constitui¢ao do vinculo através da a¢ao do voluntério e da solidariedade que se estabeleceu

no local:

Mas, aqui os meninos ajudam muito e chegam também as pessoas que vem ajudar, sem querer
nada, s6 pelo dom, os voluntdrios ajudam muito. Muitas vezes, as pessoas precisam de uma
palavra...(pausa) ji chegou um aqui hoje. Entdo aqui eu ndo tenho o que dizer ndo. Foi
reservado esse espaco aqui (Rosa, 57 anos, acompanhante do marido Aristeu).

A doencga chegou de repente, sem avisar, na casa de Dona Rosa e Seu Aristeu, e em
dois meses “devastou a familia”. No dia em que a entrevistei, o marido dela estava sem
condicdes de conversar. Ele se queixava de sede, muita dor no estbmago e nduseas, pois
estava em jejum para realizar um exame de endoscopia. Dois dias apds essa entrevista, voltei
ao servico para tentar entrevistar o paciente. Foi uma conversa breve, monossildbica. A
esposa ficava ao lado do marido o tempo inteiro, dia e noite. Dona Rosa, que foi casada com

Seu Aristeu durante 37 anos, dava muito valor a familia, sobretudo aos filhos e netos.

Entdo é uma mudancga, né irma, essa doenca na nossa familia! Muito sofrimento. Muda tudo, o
acordar, o dia a dia, a rotinazinha (...). Muitas vezes acontece uma coisa dessa pra muita gente
valorizar o que tem, porque as pessoas muitas vezes faz questdo de pequenas coisas, né, af
muitas vezes eu acredito que a minha permissdo € aquele choque assim, até os vizinhos, as
pessoas que convivem com a gente, a gente percebe que nds ndo somos nada. Mas as vezes a
gente dé valor a tanta besteira, né, e ndo vé que o dom melhor que tem é o dom da vida. A
gente com a vida da pra levar tudo, superar tudo (Rosa, 57 anos, acompanhante do marido
Aristeu).

Mesmo sendo considerado um paciente em estdgio terminal, devido a um céancer no
estdmago, com metdstase, Seu Aristeu ainda se submetia a exames penosos como o de
endoscopia, para a incompreensdo de alguns profissionais de satde do setor. “Ndo dd pra
entender uma requisicio de um exame desta natureza, considerando o estado dele”,

confidenciou um dos profissionais de saide que estavam no local. Coincidéncia ou ndo, o fato
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€ que apds a endoscopia, o estado de saude deste paciente piorou muito e ele passou a respirar
com ajuda de aparelhos. Aristeu ja ndo atendia aos chamados da familia ali reunida. Filhos,
sobrinhos, netos e amigos. Todos em torno dele, acariciando-o, olhando-o, despedindo-se
daquele ente querido que parecia estar cada vez mais distante. Quando me viu, Dona Rosa
olhou e disse: “ele estd indo, o sofrimento é muito grande”. Abragou-se comigo € comegou a
chorar.

Quando voltei no dia seguinte aquela que seria a dltima conversa, a cama estava vazia.
Seu Aristeu morreu na madrugada, horas apds o abrago apertado com Dona Rosa. Vazio este
que dominou o espirito da pesquisadora. Foi um turbilhdo de questionamentos naquele
momento em busca de encontrar o sentido desta pesquisa. Qual seria a razao de ter escolhido
um tema tao arduo, de dificil acesso, causador de sofrimento. Apds a morte de Seu Aristeu, a
pesquisadora passou quase trés semanas sem retornar ao campo de pesquisa. Mas, era preciso
terminar a tarefa de observacdo participante de campo e entrevistar aquelas pessoas em
sofrimento profundo.

Pessoas que se despediam da vida de forma bastante dura. Pessoas rodeadas de outras
tantas que estavam ali pela mesma razdo. Enquanto aguardavam a morte, aqueles pacientes e
familiares, cada qual a sua maneira, tentavam encontrar algum sentido naqueles derradeiros
momentos da vida. Um sentido de um reencontro, de uma pintura, de um abrago, de uma
reconciliacdo. Ou nada disso. Em alguns pacientes, notava-se apenas um imenso vazio
refletido através dos olhares. Um campo de pesquisa com caracteristicas tdo densas de
sofrimento como este transforma o outro. A nossa relagdo com o tempo, com as pessoas e
com as coisas muda. O aprendizado a partir do sofrimento alheio, coletivo, comecava ali a dar

Os primeiros sinais.

As vezes, quando eu to com paciéncia eu gosto (de conversar), mas quando eu nio to,
quando eu td irritada eu prefiro ficar calada.(...) as vezes eu preciso ficar quieta num
canto, reservada, s6 pensando, ndo gosto de td falando ndo. Gosto de t4 parada Ah,
vem tantos (pensamentos). Sdo bem ruins. Sobre morte, essas coisas. Tenho medo de
morrer. Depois dessa minha doenca eu me reservei muito. Ah eu falava, muito ativa,
dancava, ria, e hoje em dia nada disso...de um ano pra cd...ndo teve mais vontade
(Juno, 39 anos)

Acometida por um cancer no utero, Juno ndo teve apenas o seu corpo modificado.
Além de enfrentar um corpo que ja ndo era mais 0 mesmo, seu pensamento foi tomado pelo
medo. Por sentimentos negativos como depressdo, raiva, tristeza e desespero. As

representacdes sao aqui compreendidas como um conjunto de ideias, saberes e sentimentos
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incorporados pelos individuos que tiveram alteragdes sociais por conta da doenca. Por isso, a
importancia de se conhecer quem efetivamente € o sujeito do cuidado, para que a assisténcia
possa ser oferecida de forma eficaz e satisfatéria. Morrer em fungdo do cancer € uma triste
realidade na familia de Margarida, 45 anos, acompanhante e irma de Juno, 39 anos. Num
intervalo de dez anos, perdeu os pais € o sobrinho de apenas 2 anos. Todos com cancer.
Margarida acompanha dia e noite a irma internada na Casa de Cuidados Paliativos do Imip

pelo mesmo motivo: um cancer de utero. E diz que ha muita solidariedade nesse ambiente.

Se ajudam, se ajudam, eu mesma acho que se ajudam. Pergunta se quer alguma coisa. Por
exemplo, eu vou virar ela af o de 14 pergunta se quer ajuda pra botar esses travesseiros nela.
Conforta em saber que alguém estd interessado em lhe ajudar . Cuido dela porque eu gosto,
mas mudou muito porque tenho que abandonar minha casa, meu esposo. (...) Fico direto aqui.
Eu fico tentando né, incentivando, dando forca, mandando ela orar, ou entdo boto um
travesseiro aqui, ali, abaixo aqui. As vezes ela fica sem querer, eu fago o possivel para ela ndo
sentir dor, né? Vem uma psicéloga, mas as vezes ela t4 dormindo, af fica dificil ela conversar
porque a medicacdo d4 muito sono (Margarida, 45 anos, irma de Juno).

A prépria irma, mesmo em estado de terminalidade e muito sofrimento, reconhece a
circulacdo das dadivas de compaixdo como agdo de cuidado entre os pacientes, familiares e

profissionais de saude:

Nio sei explicar. E mais atengdo, mais carinho, mas isso ai gracas a Deus eu td tendo, da
familia e daqui (...). Ele (o morador de rua) encontrou uma familia aqui no hospital né, os
enfermeiros estdo sempre aqui cuidando dele, alimentando. Ele estd entregue nas maos de
Deus porque o que os médicos puderem fazer por ele, estdo fazendo ainda (Juno, 39 anos).

Juno, que havia se tornado evangélica apds se internar na Casa de Cuidados Paliativos
do Imip, morreu uma semana apds a entrevista. A promotora de vendas deixou duas filhas
adolescentes, uma neta de 2 anos e o marido. Nao conseguiu realizar o seu maior sonho que
era o de ter a propria casa. O sofrimento desta paciente foi tdo grande que marcou a equipe de
profissionais de saide do servi¢o. Segundo relatos, ela gritava momentos antes da morte
dizendo, em alto e bom som, que ndo queria morrer. A familia também estava inconsolada.
ApOs este episddio, abalada com a situagdo, uma auxiliar de enfermagem bem querida entre
os colegas de trabalho e os pacientes (que j4 estava na lista dos entrevistados da pesquisadora)
pediu demiss@o. Desde o inicio do campo, esta profissional chamou a aten¢do pelo bom
humor, estava sempre com um sorriso no rosto ao cuidar dos pacientes da “casinha”. Ao pedir
demissdo, alegou que ndo aguentava ver tanta gente sofrendo e ndo puder ajudar como
gostaria.

Ao responder se a proximidade didria com a morte o deprimia, o voluntdrio Geranio

foi enfatico:
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Nao, ndo me deprimo. Hoje, por eu ser ligado ao espiritismo, porque eu sei que essas pessoas
ndo estdo acabando, tdo continuando. E o objetivo € também nio sé com as pessoas que estdo
indo, mas também os familiares (...). Entdo a gente pacifica bastante os familiares. A gente d4
perspectiva aos familiares (Geranio, 30 anos, voluntério).

4.2 O simbolismo presente nos cuidados paliativos

Num ambiente hospitalar, local onde se materializa o sofrimento humano, ¢
fundamental perceber a importancia das trocas simbdlicas entre as pessoas envolvidas. Aqui,
o cuidado, como acdo de amparo ao sofrimento, pode ser compreendido como uma escuta ao
invés de um procedimento médico. Ou até mesmo um siléncio em respeito a dor do outro.
Uma auséncia fisica do cuidador pode se apresentar neste espaco como um descuido. O aporte
tedrico da teoria da dddiva, de Marcel Mauss (2008) permite observar todo um campo de
interacdo que escapa as andlises estratégicas ou ao uso da tecnologia. H4 algo a ser
identificado além das meras obrigacdes morais dos profissionais de satude; as dadivas que
circulam nesse espaco hospitalar s6 poderao ser apreendidas dentro da dimensao simbdlica.

Ao tentar apreender a dimensdo do cuidado no ambiente hospitalar, a comunicacio
sempre aparecia nas falas dos entrevistados. Diante do medo da morte e da dor causada pela
doenca, a fala e a escuta foram primordiais para a constitui¢do da dadiva do cuidado, servindo

assim como acolhimento diante do sofrer. Como ilustra a fala do voluntario Geranio abaixo:

E de acolhimento, totalmente de acolhimento, é psicologia, mas sem a técnica psicolégica
porque eu ndo sou psic6logo, mas € um trabalho muito voltado para a conversa. (...) Tem que
saber escutar, né, as vezes voc€ passa duas horas escutando uma conversa, nio pode
interromper, €, porque tem que botar pra fora tudo. (...) Acolher todas as pessoas € a base, né?
Conversar com todas as pessoas. E escutar. A maioria t4 em quadro depressivo, a maioria t4
cansado. E sugar toda essa energia negativa mesmo. Tirar. Isso é o objetivo principal, é deixar
leve o quadro (Geranio, 30 anos, voluntdrio).

E ainda na fala abaixo de Dona Rosa:

Quem nos deu a noticia foi o Doutor, ele foi muito, ele deu a noticia muito, com muita cautela,
muita atencdo. Ontem mesmo eu vim conversar com o médico. E ele foi muito constante. Foi
muito presente. A gente pede doutor fale mais assim, que eu ndo entendo ndo. Af ele explicou
tudo direitinho. Ele (o marido) sabe tudo, tudo, td consciente. Neste servico, a gente € tratado
de forma muito respeitosa. (Rosa, 57 anos, esposa de Seu Aristeu).

A ordenacdo da realidade pelo sentido que lhe € atribuido, apreendido na linguagem, é
constitutiva do mundo social. Vimos que a linguagem utilizada entre os atores foi
fundamental para que houvesse a interacdo social, mesmo num contexto em que todos,

sobretudo os pacientes e acompanhantes, estio numa situacdo de profundo sofrimento.
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Podemos afirmar, assim, que todo ato humano contém em si significacdo. Ou seja, 0 processo
de adoecer pode ressignificar algo no individuo como a valorizacdo de aspectos importantes

apo6s o adoecimento. E o que nos mostra o entendimento de Margarida acerca da compaixao:

Acho muito importante a compaixdo. Porque a pessoa ja td doente e vocé se sentir desprezado
em cima de uma cama sem ninguém chegar perto, eu acho que vocé morre mais rdpido. Feito
uma vez eu assisti um caso de uma paciente ai, ela gemia, chorava, as enfermeiras davam
injecdes para nao sentir dor, mas ela nao tinha assim a familia perto dela. Ficava chamando o
nome das filhas. Uma que a filha mais velha trabalhava, e a de menor néo podia ficar com ela.
Eu acho que o que matou ela mais rdpido foi o desprezo assim, né, da familia (Margarida, 45
anos, acompanhante e irma da paciente Juno).

A crenca na importancia da compaixdo € tanta que a entrevistada supde que o
“desprezo” da familia fez com que o processo de morte de uma paciente fosse acelerado.
Neste caso também apreendemos o afeto como emocgao importante para abrandar o sofrimento

diante de tanta dor. Isso também foi percebido na fala de Dona Rosa:

Temos muito amor entre a gente. E isso que td segurando nesse momento de tanto sofrimento.
Carlos sempre foi um 6timo pai, avd, companheiro. Ele € 6timo (Dona Rosa, 57 anos, casada
com Seu Aristeu).

A mudanga do cotidiano das pessoas entrevistadas apds o acometimento do cincer foi algo
que permeou todas as falas. Houve uma situagdo em que a acompanhante precisou sair do Rio
de Janeiro para ajudar a irma, casada com Homero, em Recife. Homero ndo falava. Além do
cancer, ele tinha problemas sérios de hipertensdo que ocasionou um Acidente Vascular
Cerebral, comprometendo toda a parte motora do seu corpo e a fala. Este paciente se mostrou
muito solicito a pesquisadora, sempre esbocando um sorriso no rosto. Acdssia falava da vida
dura no Rio de Janeiro, do marido e dos filhos, enfim, da unido entre a familia inteira. E citou,
em especial, o episddio em que ela chegou de surpresa com toda a familia numa festa de
aniversario de Homero. A irma de Acéssia, bastante reservada, era s6 agradecimento pela
atitude dela. Nao queria conversar, mas brevemente disse que ndo conseguiria cuidar do
marido e da familia sozinha. Por um periodo de dois meses, Acdssia deixou o marido, o filho

e o neto no Rio para ajudar a irma a lidar com aquela realidade.

Eu vim pra ajudar minha irmd. Foi um choque essa doenca. Total, porque ele € uma pessoa,
ndo que ninguém seja merecedor de doenga, mas ele sempre foi uma pessoa muito boa. Nao é
porque ele ta doente, ndo, € muito boa. (...) E ninguém quer pra ninguém muito menos para os
nossos. (...) Até entdo a gente tentava amenizar muito pra ela nio ficar por dentro de tudo,
porque era sé hospital, qualquer coisa era hospital, pressdo alta. (...) Eu vim ajudar minha
irmd, que minha irma tem pressao alta. (...) Fiquei com ele seis meses. Ajudando em casa. Eu
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fazia o que era necessirio, né, tudo. (...) As consultas, nutricionistas, cardiologistas,
traumatologistas. Todos os procedimentos eu acompanhei de perto. Meu marido ficou no Rio
(Acéssia, 50 anos, cunhada do paciente Homero).

Evidenciou-se, através dos relatos, uma total reorganizacdo do cotidiano dos
individuos com doengas crdnicas, seus familiares e cuidadores. Novos significados foram
assumidos com a mudanca dos espagos de socializagdo e de cuidado. Identificamos ainda
diferentes formas de lidar com a incapacidade diante do processo de agravamento da doenga.
Além de enfrentar a enfermidade e as consequéncias por ela geradas, as familias tiveram de
reorganizar suas espacialidades de acordo com uma nova configuracdo de contexto que se
formava.

Ao tratar a realidade social como um universo simbolico, Mauss ressaltou o carater
inconsciente dos costumes, que passou a ser concebido sob a perspectiva da linguagem, uma
vez que os individuos ndo tém consciéncia de suas regras (CAILLE, 2002). Desta forma,
podemos entender um simbolismo feito de dons, de acdes e comunhdes. Se, ao invés de
prescrever apenas remédios e procedimentos, o médico realizar uma escuta em um paciente
acometido por um cancer, por exemplo, o profissional de satde se mostrard mais acolhedor.
Ao restabelecer essa alianca, deixard o paciente e os familiares mais acolhidos e o médico

satisfeito por ter praticado o que entendemos de cuidado do outro.

Quando o médico vem fazer a visita com calma, examina o meu pai e conversa com a
gente, todos ficam mais tranquilos, principalmente meu pai. Quando ele tira nossas
ddvidas e explica o que vai fazer com o meu pai, dd um alivio danado. Infelizmente
ndo é sempre que isso acontece, mas a gente entende porque tem muitos outros
pacientes para serem cuidados (Violeta, 33 anos, filha do paciente Orfeu).

A circulacdo das dadivas de compaixdo e solidariedade pdde ser verificada ainda a
partir da histdria de um paciente ilustre da Casa de Cuidados Paliativos do Imip. No dia 29 de
junho de 2012, uma exposicao de arte inusitada foi realizada na Casa de Cuidados Paliativos
do Imip. O artista e homenageado foi o morador de rua até encontrar um abrigo no leito 2
deste servico em abril do mesmo ano. A descoberta desse talento natural se deu quando o
voluntario do servi¢o, Geranio, percebeu durante um passeio com o paciente pelos jardins do
Hospital Pedro II, o gosto de Seu Ateneu pelas cores.

Para dar luz aos dias deste paciente, o voluntdrio comprou todo o material necessario
para que ele pudesse praticar seu dom. Em fun¢@o do estado de satide, um cancer de pulmao

avancado e com metdstase em outros 6rgaos, Seu Ateneu nao conseguiu fazer tantos desenhos
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para a exposi¢ao que foi organizada em pouco mais de uma semana. Além da exposic¢do,
houve um bolo doado pela pesquisadora para Seu Ateneu, que em 57 anos de vida nunca
havia assoprado uma vela. O aniversdrio dele, que seria em novembro, foi antecipado em
cinco meses. Na pratica dos Cuidados Paliativos, o tempo ganha outra dimensdo. Quando nao
ha mais possibilidade de cura, a equipe paliativista busca reintegrar o paciente a vida,
tentando proporcionar algum sentido nesta etapa de finitude humana.

Autodidata, o paciente se encontrava a época em fase final da vida. J4 ndo era mais
possivel o tratamento de cura. Enquanto aguardava “a mais indesejada das gentes”,
parafraseando o poeta Manuel Bandeira, seu Ateneu transmitia seus conhecimentos eruditos,
apesar de ter estudado formalmente até a segunda série. Natural do municipio de Escada, na
mata sul de Pernambuco, seu Ateneu fugiu de casa por conta das agressdes sofridas pelo
padrasto. Em Recife, foi vigia, fez servicos de escritdrio e depois foi para as ruas. Seu gosto
pela arte vem da infancia. Ao longo da vida foram mais de 150 desenhos. Entre as
preferéncias de estilo deste morador de rua, destacam-se as casas, muitas casas, belas casas.

Além de artista, seu Ateneu era um admirador de historia mundial e da musica
classica. Entre os célebres compositores, aprecia Mozart, Bach, Chopin, Beethoven, Villa-
Lobos e Carlos Gomes. O conhecimento foi adquirido nas ruas através de suas colecdes da
Barsa e de vinis dos grandes mestres da musica classica. Sem teto certo desde os 17 anos, seu
Ateneu habitou o Camelédromo e o Mercado de Sdo José. Ao falar de musica, pintura, e
histéria durante os meses que ficou internado no Imip, o ex-morador de rua deu uma
verdadeira aula aos graduados que cuidavam dele.

Comovido com a histéria deste paciente, um musico do Imip Cultural - programa de
humanizagdo que leva a arte para os pacientes internados da Institui¢do — organizou em julho
um concerto nos jardins no Hospital Pedro II com a participa¢do voluntdria de musicos do
Conservatério Pernambucano de Musica. Foram executadas 10 musicas dos compositores
preferidos do homenageado e uma original, composta pelo musico em homenagem ao
paciente que encantava a quem chegava perto dele. Todas reconhecidas gracas a uma apurada
sofisticacdo auditiva, adquirida através do seu rddio de pilha sintonizado na Rédio
Universitdria. Os movimentos dos dedos do artista, que por pouco ndo morreu como um
indigente, indicavam quem regia aquela sinfonia.

Foi ao entrar no hospital que Seu Ateneu comecou a “ser feliz”. Entretanto, é
importante levarmos em conta que o conceito de “felicidade” por ele empregado € bem

diferente do senso comum. Por isso, temos que contextualizar e situar o entrevistado. Para
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uma pessoa que nunca teve atencdo de ninguém e viveu a maior parte da vida debaixo de
marquises, a felicidade aqui empregada pode ser entendida como reconhecimento. Como o

préprio relata:

Nunca fui tdo bem tratado como sou aqui. Eles me ddo carinho, atencdo, roupa,
comida. Esse € o periodo mais feliz da minha vida. Aqui eu me sinto em casa; é como
se fosse a minha familia. Essa € a cama mais confortdvel que dormi em toda a minha
vida. Desde que entrei aqui jad ganhei roupas, rddio, Cd com musicas classicas, meu
material de pintura e outras coisas que ndo lembro agora (sorri). E o principal, é
quando estou sozinho sempre tem alguém que me leva pra passear e conversar. Nao
tenho do que reclamar aqui ndo (Seu Ateneu, 57 anos).

No Imip, seu Ateneu nunca falou da doenca que contraiu em decorréncia do uso
excessivo do cigarro, cujas tragadas ajudavam a “enganar” a fome ao lado da mistura de
alcool com ervas que fazia nas imediacOes do Mercado de Sdo José. “Mas, eu ndo me
misturava com os maus elementos do Cais de Santa Rita e nunca roubei”, fazia questdo de
frisar. A dor causada pela doenga era combatida com as altas doses de morfina a cada duas
horas. Para poder respirar, era necessario o auxilio do oxigénio. Com seu jeito alegre € com
um conhecimento geral impressionante, seu Ateneu encantou funciondrios, usudrios,
estudantes, voluntérios e todos que tiveram a oportunidade de conhecé-lo. Discutia histéria do
Brasil, falava sobre os presidentes americanos e de injusti¢a social.

Chegou “desenganado” ao hospital. Nos dltimos momentos em que poderia se render
ao cancer que tomou conta do seu corpo, ele fez arte, cantou pelos corredores e ensinou
histérias do mundo e, principalmente, da vida. As tantas perguntas curiosas, respondia com o
sorriso de quem ndo teve oportunidades. Nos ultimos dias em que sua vida se findava,
entretanto, ndo conseguia pronunciar uma palavra sequer, mal reconhecia as pessoas. Aos
poucos, seu Ateneu foi se apagando como uma vela quando chega ao fim. Em outubro, seis
meses apOs dar entrada na Casa de Cuidados Paliativos do Imip, foi vencido definitivamente
pelo cancer. Desde que entrou no Imip, houve uma mobilizacdo grande entre as pessoas que
conviveram com ele para que a cidadania daquele homem fosse resgatada pelo menos na sua
finitude. Era preciso enterra-lo dignamente, com rituais e registro. O caixdo foi doado pela
instituicdo, seu corpo velado na capela abaixo daquela que seria a sua ultima morada e o
enterro realizado no cemitério de Santo Amaro. Numa realidade desumana que mal permite
olhar o pr6ximo, Seu Ateneu teve a dignidade que todos merecem. Com o sorriso estampado
na sua boca desdentada, sem querer, se fez exemplo. Por insistir em desafiar a morte, seu

Ateneu nos ensinou a viver.
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4.3 Cuidados Paliativos: o nascimento de um novo campo profissional

Os especialistas de satide que atuam na area de Cuidados Paliativos encaram o morrer
como um processo natural (ndo apressam nem adiam a morte); integram os aspectos
psicossociais e espirituais nos cuidados ao paciente, estimulam a autonomia do paciente e
prestam assisténcia ao familiar e ao cuidador. Os profissionais de saide desse servico buscam
integrar o paciente terminal a dimensdo da finitude. O contato com os Cuidados Paliativos
nesta dissertacdo fez com que surgissem algumas questdes acerca da motivacao profissional
para a escolha deste modelo assistencial uma vez que a pratica cotidiana os confronta com um
dos assuntos mais incomodos da nossa existéncia que € a finitude humana, fonte de angustia e
sofrimento psiquico. Quem sdo os profissionais que trabalham na Casa de Cuidados Paliativos
do Imip?

Como ja visto no inicio desta dissertagdo, a crescente incorporacdo de tecnologias a
medicina permitiu um melhor controle de vdrias doencas e sintomas, com consequente
aumento da sobrevida. Numa sociedade onde a obstinagdo terapéutica é uma pratica
dominante, percebi a necessidade de tentar apreender a motivagdo e a identidade profissional
daqueles que trabalham com pacientes Fora de Possibilidade Terapéutica.

Ao iniciarmos este capitulo, pdde-se perceber através das entrevistas com o0s
profissionais de saide que apesar de a escolha profissional ter sido algo individual, ela foi
compartilhada na medida em que foram estabelecidas inimeras identificacdoes. Estas
identificacdes na relacdo do sujeito com o meio social se deram inicialmente com a familia, e
em seguida, a partir de diferentes contextos socioculturais. Assim, a identidade do profissional
paliativista € um processo sujeito a transformacgdes continuas, e influenciada por fatores em
constante mudanca como perfil demografico da sociedade e modelo de formacdo médica.
Neste modelo biopsicossocial, que abrange uma visdo holistica do processo saude doencga, o
cuidado é reposicionado no centro do paradigma cientifico e a diade paciente familia é o
objeto central da assisténcia multiprofissional. A relacdo médico-paciente-familia se
horizontaliza e se restabelece como elemento fundamental da terapéutica.

Menezes e Heilborn (2007), em observagdes etnograficas e em entrevistas realizadas
com profissionais de satde brasileiros, constataram um predominio de mulheres em equipes
de saide envolvidas com a proposta dos Cuidados Paliativos. No artigo A inflexdo de género
na construcdo de uma nova especialidade médica, as autoras analisam a articulacio ente a
construcdo desta especialidade e as representacdes de género presentes entre os profissionais

que, por seu turno, refletem imagens sociais difundidas sobre o morrer, crencas, emogdes e
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papéis desempenhados por mulheres e homens nessas esferas. A teoria dos papéis sexuais
persiste com validade no imaginario social, sobretudo porque ela se sustenta em ideias de
costume e estabilidade social, e assim minimiza a dimensao politica presente na forma como
se dé a construgao dos gé€neros. Segundo essa 6tica, de acordo com as autoras, o masculino é
caracterizado pela razdo, instrumentalidade e objetividade, enquanto o feminino esta
associado as emocgdes, ao afeto, a subjetividade e ao relacional.

De fato, podemos perceber a predominancia feminina na Casa de Cuidados Paliativos
do Imip. Dos cinco profissionais de saide entrevistados em profundidade, apenas um era do
sexo masculino. Trés estudaram em faculdade privada e um em universidade publica, em
Cuba. Esses profissionais de saude que trabalham com pacientes terminais enfrentam desafios
didrios para tentar promover uma assisténcia de alta qualidade, sem se esquecer do lado

humano do cuidar e, sobretudo, de se emocionar.

Quando vé& um paciente recebendo alta, alegre com a familia, isso pra gente é muito
satisfatorio. A gente fica feliz mesmo. Pra eles, € uma vitéria. Eles vao, vai voltar um
dia pra cd, mas pra ele € muito bom que ele vai pra casa, vai ficar com os familiares.
(Antdrio, 39 anos, auxiliar de enfermagem).

Integrante da equipe fundadora da Casa de Cuidados Paliativos do Imip, Anturio era
uma pessoa reservada, de poucas palavras. Casado, procurava deixar no trabalho as tristezas e
o sofrimento que testemunhou ao longo de quase dois anos na “casinha”. Com duas filhas,
uma de 5 e a outra de 9 anos, Antirio abriu mao de fazer um curso de fisioterapia, de
progredir profissionalmente, para reservar uma parte do seu saldrio para o futuro das filhas.
Trabalhou com técnico de enfermagem durante 15 anos, sobretudo em home-care, cuidando
de pacientes com cancer.

Dos colegas de trabalho, apenas elogios acerca da sua postura e da sua forma de cuidar
dos pacientes. Este auxiliar praticava o tempo inteiro o dom do cuidado, mesmo sem ter a
consciéncia de sua acdo. Era uma pessoa muito querida no servigo e se emocionava quando

falava de seus pacientes:

Eu gosto de cuidar dos pacientes, das pessoas, isso € importante. Gosto muito do que
faco. Eu tenho um relacionamento bom, tanto com os pacientes quanto com os colegas
de trabalho, né? Acho que sdo pacientes que requerem mais cuidados, sdo pacientes
que j4 estdo na fase terminal. Nd@o, a gente também ndo pode abandonar. Tem que ter
um cuidado mais especial com eles. (Antirio, 39 anos, auxiliar de enfermagem).

Ao ser indagado sobre o préprio entendimento acerca do cuidado, ndo titubeou:

Cuidado € dedicar toda a sua profissdo, dar o carinho, conforto, ndo deixar ele de lado.
Aqui nio falta ndo. Os pacientes aqui sdo bem acolhidos, bem cuidados. Aqui gracas a
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Deus, paciente € bem cuidado. Porque pacientes cancerigenos tem umas feridas com
odor muito forte, mas a gente ja estd acostumado. Ah, tem que mostrar, se quer
trabalhar, tem que botar a mao na massa, ndo tem que ter medo de nada, tem que
encarar, a gente tem que cuidar sendo ndo tem outra pessoa que vai cuidar ndo.
Higiene, curativo € tudo com a gente, a gente tem que cuidar sendo fica pior a situacio
(Anttrio).

Esta entrevista com Anturio foi realizada em agosto de 2012, um dia apds o concerto
realizado para o paciente Ateneu, o artista. Anttrio era o cuidador deste ex-morador de rua, e
se emocionou muito na ocasido da homenagem. As ldgrimas caiam ao ver seu paciente tao
feliz com aquela homenagem. Ele se dizia uma pessoa calma e tranquila. Conversava bastante

com seus pacientes e escutava também.

E bom porque vocé conversa com os parentes, ai vocé passa muita coisa boa também,
eu to muito realizado aqui. O mais satisfatério pra gente € isso, é chegar pra ele (o
paciente), € ver o resultado, ficar satisfeito com a qualidade do trabalho da gente. Me
sinto uma pessoa melhor, dou mais valor a vida. (Antdrio, auxiliar de enfermagem, 39
anos)

Dois meses apds a entrevista, a pesquisadora encontrou com uma das enfermeiras no
corredor do Hospital Pedro II. Ao perguntar a razdo da tristeza estampada no rosto, ela
respondeu: “perdemos nosso melhor cuidador!” Antdrio havia morrido naquela semana em
fun¢do de problemas decorrentes de uma cirurgia cardiaca.

Todos os dias em que a pesquisadora esteve em campo pdde perceber a troca de dons
naquele espaco, seja de compaixao, de solidariedade ou mesmo de siléncio em respeito a dor
do outro. Na ocasido do bolo de aniversério para a paciente de 72 anos celebrado pelos filhos,
pacientes e profissionais de sadde, a fisioterapeuta, Angélica, ndo conteve as ldgrimas durante
os parabéns.

Nao da pra disfarcar nossa emoc¢do. A gente aqui tem muita licdo de vida. Todo dia,
praticamente. Nao tem como no se emocionar com uma coisa dessas, a gente aprende
com os pacientes e fica querendo dar o melhor de si. E muito sofrimento. Esta
celebracdo de aniversdrio mesmo aqui no hospital € um dom para esta senhora. Olha
s0 a felicidade dela e dos filhos! (Angélica, 32 anos, fisioterapeuta).

A ideia de humanizar é mais intensa quando se fala em paciente terminal, por isso
deve ser discutida e praticada pelos profissionais de saide em toda sua amplitude. A producdo
do cuidado traz consigo a proposta de humanizacdo do processo de desenvolver acdes e

servicos de saide (SILVA, 2007) 15, Preocupar-se, portanto, com o lado emocional €, acima

15 Silva MGG. Doenga terminal, perspectiva de morte: um trabalho desafiador ao profissional da salide que luta
contra ela. Rev SBPH (Internet), 2007;10(2):43-51. Disponivel em:
http://pepsic.bvspsi.org.br/scielo.php?script=sci_arttext&pid=S1516-08582007000200006&Ing=pt&nrm=isso
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de tudo, agir em prol da melhoria da qualidade de vida do paciente terminal e de sua familia,
capacitando-o deste modo, a acompanhar e suportar a dor e a angustia e resgatar a vida num

contexto de morte iminente.

A minha relacdo com os pacientes €, assim, eu tento fazer o mais agradédvel possivel,
né, é muito dificil realmente vocé€ ver uma pessoa sofrendo, sabendo que ja estd nas
ultimas e ai vocé ndo tem muito a fazer. Al vocé€ conversa, tenta tornar aquele
momento mais agradavel, né. O paciente, ele td deprimido, t4 sem se alimentar ha
muito tempo, ai o médico pede pra gente passar uma sonda para os pacientes se
alimentarem, e ai ele ja cheio de dor, j4 ndo tem mais paciéncia pra nada. E eu
converso antes. Eu gosto de conversar, af a gente comeca a se distrair, seu fulaninho, o
senhor ndo vai ficar com raiva de mim, ndo, né, olhe me ajude, isso aqui vai fazer com
que o senhor se alimente, enfim toda uma conversa. A gente brinca pra poder se
distrair naquele momento. (Amarilis, enfermeira, 33 anos).

Antes de estudar enfermagem em faculdade privada, Amarilis pensou em ser dentista.
As duas irmas sdo formadas em psicologia e biomedicina. Desde pequena era ela quem
tomava a frente para cuidar de alguém da familia, mesmo sendo a irma cagula. Sempre
vocacionada para cuidar dos outros, optou por ser enfermeira, profissdo através da qual se diz
realizada. De temperamento extrovertido, Amarilis enche o peito para falar do seu trabalho e
da sua profissao.

E af eu acho que enfermagem vocé tem que respeitar aquele paciente que t4 doente. E
diferente porque ele tem que ser tratado com um olhar diferente, entdo enfermagem é
um cuidado do paciente que t4 ali deitado na sua frente. E uma coisa simples, ai vocé
vai 14 e coloca o paciente numa posicdo confortével, que o paciente vai ficar melhor. E
complicado, ndo ¢é facil. Porque a gente vé situacdes e situacdes diferentes a cada dia.
Tem pacientes que vem sofrendo com a gente ha dois meses, hd seis meses, e ai, ndo
s6 o paciente, mas a familia que a gente tenta dar o suporte, ndo é facil, ndo é facil. E
muito dificil. As vezes vocé se sente impotente, meu Deus e ai, de uma outra forma eu
digo, ndo, ndo € assim. Af eu posso dar um carinho, minha conversa, minha atencio, o
meu sorriso, e af a gente pode tornar aquela conversa, aquele momento tdo dificil, num
momento mais agraddvel. (Amarilis)

Quando chega ao seu turno de trabalho, a enfermeira cumprimenta os colegas de
trabalho, pacientes e acompanhantes. Atenta a toda a movimentagdo da “casinha”, Amarilis
estd sempre com um SOITiSO no rosto. E bem-humorada e diniAmica. Em sua fala, Deus ¢é
evocado diversas vezes. Catdlica, ela vai a missa com frequéncia. Os colegas a admiram pelo
“astral contagiante” e pelo seu “engajamento” com os Cuidados Paliativos. Essa enfermeira
passou boa parte da vida académica evitando o Hospital do Cancer durante os estdgios
obrigatdrios. Ela sempre dava um jeito de trocar com uma colega quando ela era sorteada para
ir para o setor de oncologia. Apesar de esta abordagem ter entrado em sua vida

ocasionalmente quando ela procurava emprego, Amarilis gosta muito do que faz.
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Deus faz umas coisas na vida da gente que é, ele realmente, s6 ele pra fazer isso.
Porque no meu primeiro emprego, olha onde eu me deparo? Paciente terminal, da
oncologia, porque a maioria aqui é onco. Af eu, caramba, senhor, s6 tu mesmo. (...) Eu
abracei com unhas e dentes os paliativos, como faco até hoje, eu me dedico muito e
acho que realmente € uma forma diferente, mas acho que pra gente poder da esse
apoio, esses cuidados a gente precisa de uma bagagem. (...) A faculdade ndo me deu
isso. (...) O setor aqui tem uma visdo diferente. (...) Eu acho que Deus ndo me colocou
aqui em vao, ndo, eu tinha que passar aqui. (Amarilis, enfermeira, 33 anos).

Na faculdade onde Amarilis estudou, ndo havia uma disciplina especifica sobre
Cuidados Paliativos, o assunto era tratado de forma superficial, “en pasant”, como a propria
coloca. Tampouco a morte foi tratada no seu curso de enfermagem. O que aprendeu na
faculdade sobre Cuidados Paliativos e como lidar com a morte no ambiente de trabalho foi
por meio de conversas informais e leituras indicadas, de forma isolada. Ela acha que ainda ha
muito preconceito e desconhecimento em relagcdo a esta abordagem. E diz que profissionais de
saide do préprio hospital percebem a Casa de Cuidados Paliativos de forma diferente e
preconceituosa, pois muitos deles preferem ndo ir 14, justificando que ‘“aquela casa” € um
lugar de muito sofrimento e de que ndo ha muito a ser feito para os pacientes. Ela acha que
esta negacdo se da pelo fato de os profissionais terem dificuldade de aceitar a morte do outro.

A falta de compreensdao de como funciona a abordagem paliativista € tanta que a
prépria Amarilis ilustra com um exemplo de uma amiga, de outro setor, que estava tirando as
férias de um colega 14 quando chegou um técnico de enfermagem para avisar a Amarilis que
tinha um paciente “parando”. A colega ficou agitada e correu para pegar um carrinho de
parada cardiaca, procedimento comum em qualquer outro setor. Foi quando ela explicou que
“quando ele parar, ele vai parar, né, a gente ndo tem mais o que fazer’. Mesmo assim,
Amarilis acha que o paliativismo vem ganhando interesse por parte dos profissionais de
satide, uma vez que hd um aumento significativo de congressos, semindrios € cursos
oferecendo esta abordagem. Em relacdo ao sofrimento, ela diz que faz parte da vida, do

cotidiano.

Vocé enxerga a vida diferente. Vocé olha as coisas diferentes. A gente aprende muito
aqui, a gente aprende que o cuidar de uma forma geral se além do cuidar, o escutar se
torna essencial porque a gente sabe que aquele paciente ja estd concluindo a vida aqui
e af ndo s6 ele, mas a familia. E uma carga muito grande, mas af como profissional a
gente tem que apoiar, a gente tem que evitar o maximo o sofrimento deste paciente,
desta familia (Amarilis).
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Do atual emprego como profissional paliativista, tira muitas licdes. O aprendizado
didrio se da ndo apenas acerca de questOes técnicas, mas, sobretudo sobre as praticas e

produgdes de cuidados mais humanas em relacdo ao paciente.

Eu acho que a principal licdo é que a gente ndo deve, que a vida, a gente deve
aproveitar todos os momentos da nossa vida, tudo o que acontece, eu acho que tem um
propdsito, mas a gente as vezes reclama com tanta coisa do dia a dia, uma besteira.
(...) E ai quando a gente chega aqui a gente v€ que tem pacientes que td ja nas dltimas
e ainda com um sorriso. (...) Isso aqui é uma licdo de vida (Amarilis).

Os profissionais de saude que se dedicam aos pacientes em cuidados paliativos e as
suas familias lidam diariamente com o sofrimento do outro. Entretanto, ndo podemos
esquecer de que existe o sofrimento psiquico do profissional que estd relacionado com o seu
trabalho. Amarilis menciona que sentiu necessidade de procurar ajuda religiosa e
psicoterapéutica em muitas situacdes € ja chegou a ficar deprimida em algumas situacdes
pelas quais passou; entre elas, a de uma de uma mae assistindo ao processo de sofrimento e
morte da filha de apenas 22 anos em decorréncia de um cancer de mama. Ela acha que no
servigo deveria ser oferecido suporte psicoldgico aos profissionais de saide que atuam nessa
area, opinido esta compartilhada por todos os profissionais entrevistados. Sua relagdo com o

tempo e com as pessoas mudou apos ter se tornado uma paliativista.

Depois que eu entrei aqui, a gente fica querendo ficar o méximo de tempo possivel
com a familia, com a mae, com a sobrinha, com as irmas, com o cachorro, sabe, a
gente quer td ali no ninho da familia.(...) E a gente v& que o tempo passa tdo rapido,
minha gente, eu aqui, a gente, eu vejo paciente morrer quase todo dia. E af tem que
estar interligado com a familia que € a base, que me da o suporte de tudo. Pra vir pra
ca de novo (Amarilis).

4.4 A mediacao como produtora dos cuidados

Por ser o cuidado uma categoria central para o desenvolvimento desta pesquisa, é
importante a problematizacio acerca deste conceito para ampliar o debate sobre a construcdo
do cuidado como significagcdo social e politica. Para a filésofa hungara Agnes Heller, “o

cuidar € a juncdo de amar as pessoas e valorizar o maior presente que se pode receber, que € o
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dom da vida”."® Seguindo o aporte tedrico de Martins e Pinheiro (2011), a mediacdo pode ser
o fio epistemoldgico de compreensao dos modos como os usudrios buscam o cuidado e como
estes sdo produzidos naquele ambiente hospitalar marcado pelo sofrimento. Reconhecer o

papel do mediador, sobretudo o de emocdes, € um desafio acerca das praticas de satde.

Trata-se de uma nova possibilidade de compreender que a media¢do pode contribuir
com esta reflexdo de ampliar o entendimento do processo saude/doenca. Neste caso, os
profissionais de saide que atuam nos Cuidados Paliativos do Imip podem ser entendidos
como importantes mediadores na producdo dos cuidados, uma vez que eles “propdem
respostas aos problemas de satide em contextos nos quais as relacoes sociais sdo imbricadas,
contraditorias e se oferecem a vdrias possibilidades de resolucao” (MARTINS; PINHEIRO,
2011: 15). Desta forma, o cultivo de cuidados diz respeito ao cotidiano, ao lugar onde se dao
os acontecimentos relativos a dimensdo das particularidades que fazem parte da vida didria e
que se qualificam como fatores de sociabilidade, carreando a imagem de que a vida cotidiana

€ como um territorio onde se fundem alegrias e tristezas.

A nocdo de mediagdo se estende por todos aqueles que estdo envolvidos na producao
cotidiana do cuidado como os usudrios, equipes de saude e familiares, que se encontram em
territorios especificos, e, por meio de uma multiplicidade de gestos, falam de sua produgio de
subjetividade que se expande ou se recolhe no momento das intera¢des necessdrias ao cuidar.
Assim, podemos pensar que as relagdes interpessoais estabelecidas através da circulacio de
dadivas simbdlicas antecedem as técnicas terapéuticas, inscrevendo-se na dimensado cidada e

politica do cuidado.

A integralidade do cuidado como a coexisténcia de ac¢des de respeito, estima e amor
revela um misto de condigdes sociais, culturais e politicas ambiguas no individuo na
busca de sua liberdade individual e coer¢do relacional. Isto porque o cuidado, como
uma sintese estético-afetiva-ética e técnica, ndo se materializa sem o apoio em acdes
coletivas, comunitdrias, nas quais a solidariedade e o reconhecimento reciproco se
colocam como afirmacdo da vida (MARTINS; PINHEIRO, 2011: 10).

As redes de apoio social podem ser entendidas como dispositivos que funcionam
minimizando o confronto entre a acdo estatal regulamentada e as redes espontineas da

sociedade civil, como as familiares e associacdes (MARTINS; PINHEIRO, 2011). Entretanto,

ha um impasse de que os usudrios sao herdeiros de “uma humilhagcdo historica e socialmente

'® Conferéncia realizada no Rio de Janeiro em janeiro de 2011. Link acesso a integra da conferéncia:
http://www.lappis.org.br/download/xseminario/In_the concept _of care Agnes_Heller.pdf (iltimo acesso em
13/12/2011)
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construida que ndo favorece a alteridade” (Ibid., p.10) Nesse sentido, a rede faz pensar a
sociedade civil para a dignidade uma vez que coloca o usudrio de saude e do servigo publico
em um sistema de reciprocidade reflexivo. Destarte, podemos pensar a mediagdo como uma

ponte entre individuo e sociedade.

De um lado, ha o profissional de saude da abordagem paliativista; de outro, uma
relacdo de proximidade estabelecida entre usudrios, familiares e amigos, que se reconhecem
numa situacdo semelhante, a saber: o acompanhamento dos momentos finais de um ente
querido acometido pelo cancer. Desta forma, os mediadores sdo essenciais para que essas
redes de apoio social funcionem adequadamente. A pratica do cuidado como acolhimento e
acdo de amparo ao sofrimento gerou sentimento de solidariedade coletiva, ganhando assim
uma dimensdo social de valorizagdo do individuo. Ao relacionarmos o cuidado ao dom,
embasados nas ideias de Marcel Mauss, a ideia de experi€éncia emergiu como varidvel

importante do cuidado.

Na Casa de Cuidados Paliativos do Imip, ficou evidenciada a formagdo de redes
espontaneas minimizando as tensdes geradas pelo sofrimento. Pode ser comprovada ainda a
constru¢do de lacos entre acdo coletiva, mobilizacdo e reconhecimento com vistas ao
compartilhamento de emogdes provocadas pelo acometimento de uma doenga e a iminéncia
da morte. Os mediadores, aqui entendidos como profissionais de satide, sdo fundamentais para
o funcionamento dessas redes de solidariedade e afetividade, evidenciando assim a acdo do
cuidado. Muitos fatores influenciaram a escolha de uma carreira profissional dos
entrevistados, de acordo com algumas categorias identificadas acerca dos motivos que teriam
levado a op¢do pela drea de saide como “cuidar”, “salvar vidas”, “ajudar a diminuir o

sofrimento”.

4.5 Praticando a comunicac¢iao no acolhimento ao sofrimento

Lidar com doentes em tratamento paliativo pode acarretar niveis elevados de estresse.
Tomar decisGes criticas, comunicar mas noticias, confrontar-se com o insucesso das
terapéuticas instituidas, falar com doentes com grandes alteragdes da sua imagem corporal e
lidar com a morte sdo tarefas que exigem muito do ponto de vista emocional. Em cada uma
destas situagdes, a comunicacdo aparece como ferramenta fundamental uma vez que o

profissional deve falar com o doente e a familia e, para tanto, precisa ter habilidades
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comunicacionais para ndo gerar um impacto negativo na qualidade dos cuidados. Dos
discursos dos entrevistados, a comunicagdo emergiu como uma categoria bastante evidente.

A comunicacdo interpessoal comprovou ser importante atributo do cuidado paliativo,
evidenciando a atencdo dada aos sinais ndo-verbais do profissional para o estabelecimento do
vinculo de confianga, a necessidade da presenca compassiva, o desejo de nao focar a interagao
e o relacionamento apenas na doenga e morte e a valorizacdo da comunicacio verbal alegre,
que privilegia o otimismo e o bom humor.

Durante as entrevistas, vimos que a comunicacdo que ocorre de forma interpessoal
entre os envolvidos com o campo aparece como uma importante ferramenta na producio dos
cuidados. Aqui, a palavra trocada ou o siléncio pode se entendido como um dom que circula.
Na abordagem terapéutica do paliativismo, hd uma necessidade de uma comunicagdo eficaz
por parte dos profissionais de satide que compdem as equipes que prestam os cuidados em fim

de vida, tanto da fala quanto da escuta.

Converso bastante. (...) Quando a gente recebe um paciente que t4 orientado, € muito
bom conversar porque assim eles revelam o medo. (...) E muito importante também
escutar cada um dos familiares porque na verdade a gente ndo entende, ndo sabe como
¢ fora do hospital, entdo assim, antes de julgar qualquer um, seja paciente, seja familia,
a gente tem que escutar os dois lados para ndo interferir no tratamento. (...) Af
geralmente a gente conversa concorda pra ver se entra num consenso pra um nao ficar
dizendo a mesma coisa, ndo ficar dizendo, pra ndo deixar a familia e o paciente ainda
com mais duvidas (Jasmim, 24 anos, enfermeira).

Assim como Amarilis, Jasmim também pensou em fazer odontologia antes de optar
pela enfermagem. Religiosa, ela acredita que a espiritualidade ameniza o sofrimento. Quando
os pacientes recebem alta para voltarem para casa, a primeira coisa que fazem ¢é agradecer a
Deus. Jasmim se interessou pelos Cuidados Paliativos ainda na faculdade quando passou pelo
servico de oncologia do Imip, embora esta abordagem ainda seja pouco discutida nas
disciplinas dos cursos de sadde. Ela diz que as faculdades ainda priorizam o tratamento
curativo, com terapéuticas invasivas e causadoras de sofrimento, muitas vezes desnecessarias.
Depois de formada, a enfermeira comegou a se especializar na area, a participar de congressos

e de eventos relacionados aos Cuidados Paliativos.

Na faculdade, pouco se falava numa morte tranquila, numa morte com conforto e
quando se falava em morte era simplesmente o fim do tratamento que nio tinha sido o
ideal. E ndo como um caminhar do fim da vida. (...) a morte de uma maneira bem
clara, bem objetiva, de que era um momento, uma caminhada, um percurso que a vida
tomava independente da doenga ou ndo. E para aquele momento, precisava além de
tudo, um conforto, um bem-estar, ndo s6 do paciente como da familia, ndo via como
uma coisa ruim, uma coisa triste (Jasmim, 24 anos).
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Antes de chegar a Casa de Cuidados Paliativos do Imip, em 2011, Jasmim trabalhou
por mais de um ano no Servico de Atendimento Domiciliar - SAD, também da rede que
integra o SUS. Como enfermeira do SAD, teve o primeiro contato com a terapéutica
paliativista quando visitava pacientes cronicos, com sequelas de AVC e em estdgio terminal
por conta do cincer. Na maioria das vezes esses pacientes eram idosos. Como nesta
abordagem a equipe é multidisciplinar, os profissionais de saude passam a conhecer melhor as
competéncias de cada um. Quando possivel, Jasmim defende a pratica dos cuidados do
paciente nas proprias residéncias, onde hd mais conforto e qualidade de vida. Para ela, o

cuidado esta associado a promog¢do do bem-estar do paciente.

Cuidar pra mim € trazer o bem-estar ao paciente. (...) Ndo é porque estd no momento
final, na sua morte que ele ndo v merecer o cuidado de uma boa higienizacdo, um
bom cuidado, conversar, procurar saber o que td incomodando se ndo t4, € orientar a
familia em caso de divida, deixar o paciente na melhor maneira para que ele se sinta
bem. (...) Af a gente viu o quanto € importante uma morte digna, que ndo é porque o
paciente ndo esteja entubado, porque o paciente ndo faga um procedimento de parada,
que ndo tenha dignidade na hora da morte, sabe (Jasmim).

Através da fala de Jasmim, foi possivel verificar o que os profissionais de saide desta
drea pensam e sentem ao lidar cotidianamente com pessoas com doengas graves e
progressivas sem possibilidades terapé€uticas curativas. Dos cuidados paliativos, a enfermeira

tira um grande aprendizado em relacdo a sua prética diaria:

Antes de conhecer os cuidados paliativos, eu via a morte como o fim de toda uma
histéria, de todo uma construg¢do de cuidado e tratamento. Hoje em dia eu vejo mais
como um caminho que a vida tem que tomar. Os Cuidados Paliativos me ensinou
muito, eu sei que € dificil a gente ver do lado de fora, mas assim, eu vejo quanto é
importante orientar a familia, dizer, porque € o melhor para o paciente porque morrer
da maneira que a gente faz nos cuidados paliativos com certeza é um conforto que ele
recebe e ndo € um descaso como muita gente pensa. (...) Acham, assim, até
preconceito no proprio hospital, porque acham que vindo pros CP, pra casinha como é
conhecido, € s6 pra morrer e nao € assim. Existem pacientes que estdo ali sé pra alivio
de dor. Tudo bem que o tratamento quimioterapico, radioterdpico nio vai fazer mais o
efeito para a cura. Mas o tratamento que a gente oferece traz o conforto, a satisfacao
do paciente. Traz nos dltimos momentos de vida uma qualidade muito maior do que se
estivesse fazendo radioterapia, quimioterapia (Jasmim).

De feigdes delicadas, sorriso meigo e personalidade bastante carismdtica, Jasmim
aparenta ser uma pessoa calma. No setor, € bastante resolutiva e dindmica, embora aja de
maneira discreta e tranquila. E atenciosa com todos que por 14 chegam. Pra ela, que se

considera uma paliativista, nesta especialidade € preciso ter um olhar para além da cura, além

76



de ter uma escuta aberta acerca do paciente, conversar com ele e com os familiares, ter
paciéncia para ouvir e também para explicar o que significa o Cuidado Paliativo, dando

sempre autonomia ao paciente. Como ilustra a fala abaixo:

Nao ¢ porque ele estd na morte que ele tem de ser abandonado e sim que ele tem que
ser cuidado e tratado como qualquer outro. Sendo que respeitando a opinido dele e
buscando o conforto para o que for melhor (Jasmim).

O preconceito ainda impera entre os profissionais de saide que acham que o servico é
apenas um lugar para morrer. De acordo com Jasmim, muitos deles encaminham os pacientes
para os Cuidados Paliativos quando estes estdo quase morrendo por ndo saber como agir nem
quando se inicia a abordagem paliativista. A maioria dos profissionais de saude, diz, €
treinada para olhar apenas a triade doenca, tratamento e cura, enquanto os profissionais
paliativistas olham para além da doenca, além do tratamento, além do paciente. Jasmim
admite que os pacientes também percebem o servico com medo e desconfianga, mas quando

conhecem gostam da forma que sdo tratados.

Assim, o paciente também vai com um certo medo, mas assim depois que conhece
gosta, quando tem a oportunidade de ter alta, quando interna no hospital, a primeira
coisa que faz € ir para os Cuidados Paliativos. (...) No comeco tem uma certa rejeicao,
mas que no decorrer do internamento comega a adquirir um certo carinho pelo setor e
quando vdo pra casa e voltam geralmente procuram os cuidados paliativos para
ficarem novamente. O familiar também (Jasmim).

Muitos profissionais de saide, mesmo os que atuam no servico de cuidados paliativos
evitam o contato verbal e visual com os pacientes que vivenciam o processo de morrer,
afastando-se dos mesmos, por ndo saber lidar com os sentimentos despertados pela situacao
de morte iminente. Por isso, o relacionamento interpessoal € a comunicagdo contribuem para a
producdo de cuidados, uma vez que as falas trocadas entre pacientes e profissionais da drea
podem resgatar a importancia da relacdo, mostrando que o relacionamento interpessoal
baseado na empatia e na compaixao € o principal subsidio que esperam de quem deles cuida.

Ao evitar fazer referéncia direta a doencga, os pacientes utilizam um discurso rico em
figuras de linguagem. Do mesmo modo que nao falam sobre o cancer, os pacientes niao se
referem sobre a morte, mudando de assunto ou simulando o ndo entendimento para evitar
situacOes de intenso sofrimento. Para tentar diminuir o preconceito e o estigma da abordagem
paliativista, a comunica¢do aparece como uma importante aliada tanto para os profissionais de

saide quanto para os pacientes e familiares.
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(...) tentar falar que os Cuidados Paliativos ndo é um lugar sé da morte, s6 um lugar
ruim como todo mundo pensa. Ali é a casinha quando todo mundo ja ta pra morrer,
que ndo é sé isso. Que existe uma preocupacdo com os pacientes. Que ali os
profissionais existem para trazer o melhor pra eles, pra trazer o conforto. A partir
desse momento, quando todos perceberem que ndo € apenas um lugar para morrer,
com certeza, vai ser melhor (Jasmim).

Embora tenha havido muitos avangos no pais nos Cuidados Paliativos, existem ainda
varios desafios a serem vencidos, incluindo uma possivel deficiéncia na formagdo de
profissionais de saide no que diz respeito a terminalidade, como foi percebido nas falas dos
entrevistados para que assim seja superado o ensino fragmentado e reducionista. Mostra-se,
ainda, relevante neste contexto a necessidade de que o profissional de saude tenha uma visao
voltada para a subjetividade e a singularidade do paciente, pressupondo o desenvolvimento de
posturas relacionadas ao vinculo, ao acolhimento, a afetividade e ao respeito. Percebe, assim,
a necessidade cada vez maior de profissionais que sejam capazes de lidar com a morte, com a

perda e a finitude:

O lugar do cuidado eu acho que td em cada profissional, porque o cuidar vai além dos
livros, vai além de congressos, vai da sua personalidade, do seu entender, o cuidado t4
em voc€, na pessoa que é profissional. O cuidado tem que estar sempre presente, o
cuidado, seja ele na maneira que for transmitir a noticia a familia, o cuidado na hora
em que o paciente chega, o cuidado quando for tratar do paciente, seja fazendo
curativo, seja passando uma sonda ou colhendo uma simples HGT, o cuidado ta
presente em todos os momentos. (...) Cuidado significa tratar de uma maneira digna e
certa a qualquer pessoa (Jasmim, 24 anos, enfermeira).

Foi através da experiéncia profissional que a médica Gardénia, 40 anos, percebeu que,
além de poder curar pessoas e ajuda-las a sobreviver, a atividade do médico também envolve
lidar com doencas incurdveis, com a morte € com o sofrimento humano, e cuidar sem dar o
sentido de cura. Foi dela a ideia da exposicdo para Seu Ateneu, o ex-morador de rua, seu
paciente. Casada, mae de dois meninos de 6 e 2 anos, Gardénia estudou medicina em Cuba,
gracas a uma bolsa obtida através da Universidade Federal do Rio Grande do Norte. Seu pai é
socidlogo e a mae auxiliar de enfermagem. Ao lado dos pais € de um irmao, teve uma infancia
e adolescéncia tranquilas em Natal, e s6 decidiu estudar medicina no ano do vestibular, aos 17
anos.

Em Cuba, ela vivenciou tudo aquilo que cresceu escutando através do discurso do pai
acerca do social, das diferengas, da opressao das classes e da coletividade. A médica aponta

que a diferenca principal entre o ensino médico brasileiro e cubano estd na filosofia. Em
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Cuba, o foco das politicas publicas é na prevencdo da saude e do cuidado com a sociedade,
aponta Gardénia. O contato com outras disciplinas, como filosofia, por exemplo, influenciou-
a a pensar no individuo como um ser humano, ndo como uma patologia, uma doenga ou um
diagnéstico.

Ap6s sete anos em Cuba, Gardénia validou o diploma na Universidade de Campinas,
tendo em seguida ido trabalhar em Santa Catarina com os programas de Saude da Familia.
Fez residéncia em Jodo Pessoa e em Recife, quando decidiu fazer clinica médica em
oncologia apds perceber que esta especialidade era estigmatizada. Diz que seu interesse

sempre foi voltado para o ser humano, mas muito mais do que pra a doenga.

O fato de eu ter experimentado esta vida num ambiente de coletividade muito
sauddvel, muito bom, onde o respeito ao outro, ao préximo, sempre foi muito bem
estabelecido, eu acho que isso me fez, o respeito ao paciente. (...) Teve uma figura
muito interessante, ele ta 14 ainda, ndo na faculdade porque ja deve ter se aposentado,
cubano, mas ele era assim, uma enciclopédia, era uma disputa para conversar com ele.
Ele era clinico e ele falava de tudo, de tudo, da humanidade, das guerras, enfim, de
todas as coisas da vida, af foi quando eu aprendi dar valor as coisas mais simples, que
nds criamos necessidades e acaba que nds nos iludimos com as coisas que ndés mesmos
criamos, de achar e de acreditar que aquilo € uma coisa primordial, quando na verdade
nao € (Gardénia, 40 anos).

Gardénia fez do Hospital do Cancer, em Recife, a sua residéncia, literalmente. Durante
o periodo de residéncia médica, habitou num quarto dentro do hospital. Experiéncia esta que a
fez decidir definitivamente pela oncologia. A respeito da identidade profissional, a médica
afirma que o médico paliativista é aquele que oferece o cuidar para além da cura e do

tratamento.

Nos estamos aqui como orientadores e cuidadores, entdo eu acho que é vocé ter
consciéncia de vocé se situar onde vocé estd inserido na sociedade, qual o seu papel.
(...) Entdo vocé vai perguntando a cada paciente que chega a sua frente, fragilizado,
precisando de sua ajuda, cada familiar angustiado que chega, chorando a perda ou a
possivel perda ou um diagndstico recente que td angustiando todo mundo, que ta
maltratando, entdo, o seu papel, vocé veio pra qué, vocé ta aqui pra qué, vocé sentir
inserido naquele processo, serd que sou eu mesmo que vou tomar conta desse caso, e
ai, vocé entdo assume que vai cuidar. (...) Eu td muito tranquila em fazer o meu
trabalho quando vocé foca neste sentido (Gardénia, 40 anos).

No entender da médica, que trabalha em dois hospitais da rede publica do SUS e tem
consultdrio particular, os cuidados paliativos comecam na primeira consulta com o paciente,
quando o médico precisa cuidar dele. A paliacdo deve estar em todas as esferas do cuidado,

da atenc@o primdria aos casos mais cronicos para que seja feita uma integra¢do do cuidar. O
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médico deve atender o paciente se propondo a cuida-lo, antes mesmo de diagndsticos e

progndsticos. Ela destaca ser importante identificar o motivo da consulta acima de tudo.

Quem bate a porta de um médico, quem vai procurar um médico, quem marca uma
consulta, né, quem vai numa urgéncia procurar a palavra de um médico, o carinho de
um médico, a aten¢do de um médico, vai na condicdo ji fragilizado. Entdo, no
principio ja ha, em principio vocé ja tem que pensar em cuidar daquela pessoa. E
depois vocé vai avaliar com ela quais as condi¢des de tratamento, se tem beneficios de
cura, se vai favorecer alguma outra terapia, mas a principio € cuidar (Gardénia, 40
anos).

A comunicagdo também surge como categoria fundamental na fala de Gardénia, que a
aponta como uma das principais caracteristicas. Para ela, o médico ou a médica paliativista
deve saber falar de forma e momento adequados, criar situagdes amenas para comunicar um
fato dificil, como o esgotamento dos recursos terapéuticos, deve ter paciéncia para escutar as
angustias dos familiares e dos pacientes, e, sobretudo, estar apto para tirar todas as ddvidas
dos que estdo sendo cuidados, dando sempre que possivel autonomia para que o paciente seja
protagonista de seus atos. Como médica paliativista, reconhece a importancia da tecnologia,

mas ndo como ela € utilizada nos tempos atuais:

O paliativismo, uma das criticas que ele faz € exatamente a medicaliza¢io da satde,
né, vocé medicar. Por exemplo, investir loucamente, obstinadamente numa pessoa ou
num paciente que vocé sabe que ja ndo tem mais cura, a doenca ja ndo vai mais. O
quadro ja ndo € mais reversivel, e voce ta ali fazendo drogas e colocando no aparelho e
deixando o doente no estado vegetativo, né, entdo assim, tem um papel quando é
suporte, entdo vale a pena, vocé vai utilizar essa tecnologia pra dar um suporte, pra dar
um conforto respiratério, pra fazer uma bomba de infusdo, uma analgesia mais
prolongada. E importante sim, com certeza, tem sua importincia, mas nio vai ser uma
arma pra provocar nenhum maleficio né? (Gardénia, 40 anos)

No discurso de Gardénia, pdde-se observar a circulacdo de dadivas de gratidao entre
seus pacientes e familiares. Para a médica, o que a gratifica mais na pratica paliativista é o

retorno.

Eu acho que é o retorno, vocé receber o universo e dar em troca, vocé receber, o
reconhecimento, a gratiddo. (...) E como eu lhe falei, a vida ndo é s6 alegria. Porque
assim € um sofrimento, mas que tem uma recompensa, ne. Vocé cuidou daquele
paciente, vocé viu ele se arrumar, voc€ viu ele dangar, vocé viu ele valorizar as coisas
que ele queria, ele encontrar as pessoas com quem ele queria encontrar. Entdo vocé
participou, vocé ndo participa s6 da morte dele, vocé€ participa da vida dele, né, eu
recebo convite pra 15 anos da filha, eu recebo pra noivado, pra casamento, pra
formatura. (...) Peguei meu marido, os dois meninos, vamos pra formatura, uma
paciente insistiu que eu fosse, uma paciente do consultdrio veio aqui me dar o convite
e disse: gostaria muito que a Dra. participasse da formatura e eu fiquei dizendo a ela,
olhe isso aqui foi uma conquista sua , ndo vai parar de estudar, porque ela queria parar
de fazer o curso, porque adoeceu, ne, e assim, ndo € uma sentencga (Gardénia).
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A médica de voz tranquila e gestos delicados, que estd sempre com um sorriso no
rosto, diz que € impossivel ndo se envolver com os pacientes e familiares. Relata que passou
um periodo tentando encontrar uma resposta para esta pergunta, sempre quando ela é feita,
mas admite que a sua vida pessoal esteja condicionada a prtica profissional. E uma tnica
natureza, uma unica pessoa. Quando ela vai para aniversdrios de pacientes, ela é a “Doutora”.
O lidar cotidianamente com o sofrimento do outro e com individuos sem possibilidade de cura

a deixa mais proxima da realidade e das coisas simples da vida.

(...) O fato de eu trabalhar todos os dias lidando com a possibilidade de morte, o fato
de eu estar perto todos os dias de pessoas que ja ndo tem tantas chances de voltar a
viver bem como eles viviam antes, talvez, me permite chegar mais junto de condi¢des
de simplicidade, das coisas mais puras, entendeu, tipo, reconhecer um canto de um
passarinho, valorizar um por do sol, prestar atencdo numa alvorada. Outro dia meu
filho perguntou, quando o sol estd surgindo como a gente chama? Entdo, assim,
coisas, principalmente com relagdo aos meus dois filhos que sdo duas criancas ainda
pequenininhas e que estdo despertando ainda, muitas coisas, eles ainda ndo
descobriram, né, muitas coisas que a gente ainda acha, nés achamos que sabemos
muito né, mas da vida talvez ndo. Entdo a gente ter esse poder de ensinar, de mostrar,
de descobrir junto com eles, né? (...) E a gente acaba descobrindo nessa pratica do meu
dia a dia o que € importante na vida, e essas pessoas nos dizem todos os dias o que é
importante na vida, ai nos remetem a prépria vida. (...) Eu acho que continuar
procurando o que € mais importante, o sentido do que € mais importante e que nos faz
mais feliz, né? Porque eu acho que ndo tem receita, eu acho que a felicidade esta nas
pequenas coisinhas, no encontro das pessoas que a gente gosta (Gardénia, 40 anos,
oncologista).
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5. MAL-ESTAR CONTEMPORANEO

5.1 Saber/Poder: A medicina moderna e suas praticas discursivas institucionalizadas

O sofrimento, como uma dimensdo intolerdvel na sociedade contemporanea, pactua
com a linguagem que, além de representar, tem a funcdo de criar lacos discursivos entre os
sujeitos e as coisas, de modo a estruturar um universo de sentido compativel com a vida. O
homem sofre porque passa a perceber a sua finitude. Como nos diz Foucault, “ndo é porque
caiu doente que o homem morre, € fundamentalmente porque pode morrer que o homem
adoece” (FOUCAULT, 2008: 171). Muitas vezes, as fronteiras entre sofrimento e nao
sofrimento sdo indiziveis. “A morte é o ponto de vista a partir do qual a doenga se abriria a
verdade” (Ibid., 174). Por isto, as praticas linguisticas produzem e reproduzem manifestagoes
diversas da trindade vida-doenga-morte.

Dar, portanto, visibilidade ao processo de adoecer, sofrer € morrer se faz importante
por evidenciar um conjunto de praticas que permite a enunciacdo de determinadas doencas,
estando relacionada a producdo e reproducdo de discursos vindos da biomedicina ocidental.
Em consonancia com as ideias de Foucault, sobretudo na fase arqueoldgica, em especial nas
obras O Nascimento da clinica (2008) e Arqueologia do saber (2010); e na fase genealdgica
em que ele estuda os mecanismos de poder-saber nas sociedades modernas, periodo
representado pelos livros Histdria da sexualidade I, a vontade de saber (2011a) e Vigiar e
Punir (2007), pode-se refletir sobre as préticas discursivas e institucionalizadas na medicina
moderna, ampliando o debate acerca do conceito de biopoder e da discussao da instauracao da
“vigilancia médica”, que transforma ndo apenas a experi€éncia com a doenga e a atengao aos
corpos, mas também as percep¢Oes da identidade.

A producdo de discursos numa sociedade € historicamente situada, organizada e
controlada mediante procedimentos, como foi investigado por Foucault em sua obra A Ordem
do Discurso (2009). Logo no inicio da famosa aula inaugural'’, Foucault levanta a hipétese de
que em toda a sociedade a producdo do discurso € simultaneamente selecionada e
redistribuida por um nimero de procedimentos que t€m como fun¢do exorcizar seus poderes.
Por isso, o discurso ndo € neutro, tampouco o campo onde a dimensdo politica se pacifica,
mas sim o lugar onde esta € exercida. O discurso ndo é simplesmente o que manifesta (ou

oculta) o desejo; é também aquilo que € objeto do desejo; e visto que o “discurso ndo é

" A Ordem do Discurso (2009) é o resultado do discurso proferido por Michel Foucault da aula inaugural no
Collége de France, pronunciada em 2 de dezembro de 1970.
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simplesmente aquilo que traduz as lutas ou os sistemas de dominagdo, mas é aquilo por que,
pelo que se luta, o poder do qual queremos nos apoderar” (FOUCAULT, 2009: 10).

Ao nos falar dos procedimentos, representados aqui pelos rituais da palavra, as
sociedades de discurso, os grupos doutrindrios e as apropriagdes sociais, que dizem respeito as
condi¢des de funcionamento dos discursos, ou seja, as exigéncias impostas aos individuos,
Foucault nos diz que esses sdo “os grandes procedimentos de sujeicdo do discurso” (Ibid.,
p.44). Esses procedimentos de sujeicdo do discurso garantem a distribui¢do dos sujeitos que
falam em diferentes tipos de discurso e a apropriagdao dos discursos por certas categorias de
sujeitos. No caso da biomedicina moderna, podemos pensar que o discurso médico se associa
as préticas de “rituais da palavra”, que determinam papéis preestabelecidos para os sujeitos
que falam. Nesse sentido, o ritual define todo o conjunto de signos que deve acompanhar o
discurso como gestos, comportamentos e circunstancias.

Diferentemente do discurso da medicina, o discurso dos médicos coloca em
questionamento o enunciado e o sujeito que fala, dando-lhe uma atribuicdo doutrinaria. O
sujeito que fala é questionado a partir do enunciado proferido por ele. J4 o discurso da
medicina, enquanto “disciplina”, teria procedimento de controle discursivo referente ao
contetido do enunciado e ndo ao sujeito que fala. Foucault vai dizer que uma disciplina nao é
a soma de tudo o que pode ser dito de verdadeiro sobre alguma coisa € nem a medicina pode
ser constituida de tudo que se pode dizer de verdadeiro sobre a doenca (FOUCAULT, 2009:
31). E adverte que tanto o sistema institucional da medicina quanto o sistema de ensino sao
sistemas de sujei¢do do discurso, onde os quatro grandes procedimentos citados se encontram

articulados, de forma a garantir a distribui¢do e apropriag¢do dos discursos. Como ele nos diz:

O que ¢ afinal um sistema de ensino sendo uma ritualizacdo da palavra; sendao
uma qualificacdo e uma fixacdo dos papéis para os sujeitos que falam; sendo a
constituicdo de um grupo doutrindrio ao menos difuso; sendo uma distribuicdo e
uma apropriacdo do discurso com seus poderes e seus saberes? (Idem, p.44-45).

Para compreender as coergdes do discurso a que estdo submetidos os sujeitos em
questdo, destacamos, inicialmente, a obra O nascimento da clinica (2008) através da qual
Foucault procura examinar um novo tipo de configuracdo que caracteriza a medicina moderna
e suas conexdes com o surgimento de novas formas de conhecimento e novas préticas
institucionais. Nela, € investigada a constituicdo da racionalidade andtomo-clinica, que
possibilitou a constru¢do do saber médico nas sociedades modernas, um saber que tem por

objeto a doenca ou o individuo como corpo doente. A experiéncia clinica se arma para
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explorar o espaco tangivel do corpo, que € “ao mesmo tempo essa massa opaca em que se
ocultam segredos, invisiveis lesoes e o proprio mistério das origens” (FOUCAULT, 2008:
135). Esse saber informa e conforma o discurso dos sujeitos da pesquisa na sua referéncia de
adequacdo ao discurso da medicina enquanto “disciplina” cientifica.

Foucault (2008; 2010) concretiza um estudo arqueoldgico sobre a producdo do
conhecimento da medicina e a transformacdo operada na estrutura de sua racionalidade e no
dominio de sua experiéncia. Em pauta: o campo de investigacdes € o ‘“saber”, ou seja, a
“formacdo discursiva”, cuja positividade € uma “pratica discursiva”, que encerra regras de
formag¢do dos objetos, dos modos enunciativos, dos conceitos, dos temas e teorias. Embora o
saber possa dar lugar a ciéncia, este ndo € seu destino necessdrio. Em sua andlise
arqueoldgica, o saber estd sempre referido a uma “pratica discursiva”, que o autor define
como “um conjunto de regras andnimas, historicas, sempre determinadas no tempo e no
espaco, que definiram, em uma dada época e para uma determinada drea social, econdmica,
geogrdfica ou lingiiistica, as condicoes de exercicio da funcdo enunciativa” (FOUCAULT,
2008: 136). Nessa investigacdo, a mudanca ocorrida no saber médico € articulada as praticas
sociais, em especial, a reorganiza¢do do ensino, do exercicio da profissao médica e da
instituicao hospitalar.

As praticas sociais foram relevantes na estruturagdo de uma experiéncia médica
coletiva, que uniu o ensino e a assisténcia. Neste sentido, no nivel institucional, uma nova
articulacdo se evidencia: o hospital — até entdo 6rgao de assisténcia ao pobre e de preparacdo
para a morte - torna-se local privilegiado de exercicio da medicina tanto do ponto de vista da
cura quanto do ensino. Deslocamento histérico, portanto, da medicina cldssica — que tem
como objeto a doenga considerada como esséncia abstrata — para a medicina clinica, um saber
sobre o individuo como corpo doente exigindo uma intervencao que dé conta de sua
singularidade. Ao mesmo tempo, uma mutacdo paralela e complementar se delineia: o
nascimento de uma medicina do espago social, a consciéncia explicita da doenca como
problema politico e do médico como autoridade administrativa fundada na competéncia de
seu saber.

Nem todos os poderes de um espago visiondrio por meio do qual se comunicavam
médicos e doentes desapareceram; foram deslocados e como que encerrados na
singularidade do doente. (...) o vinculo fantéstico do saber com o sofrimento, longe de
ter rompido, € assegurado por uma via mais complexa do que a simples
permeabilidade das imaginagdes; a presenga da doenca no corpo, suas tensdes, suas
queimaduras, o mundo surdo das entranhas, todo o avesso negro do corpo, que longos
sonhos recobrem, sdo tdo contestados em sua objetividade pelo discurso redutor do
médico quanto fundados como objetos para seu olhar positivo (FOUCAULT,
2008:VID).
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Sobre esse deslocamento, Foucault vai questionar qual o momento em que a
modificacdo semantica se transforma e se reconhece em discurso racional. Para apreender a
alteracdo do discurso quando esta se produziu, é preciso dirigir-se a regido em que as “coisas”
e as “palavras” ainda ndo se separaram, onde, no nivel da linguagem, modo de ver e modo de
dizer ainda se pertencem. Ao questionar sobre a distribui¢ao origindria do visivel e invisivel,
na medida em que “estd ligada a separagdo entre o que se enuncia e o que é silenciado;
surgird entdo, em uma figura unica, a articulagdo da linguagem médica com seu objeto”
(Ibid., VIII). As figuras da dor, portanto, ndo sdo conjuradas em beneficio de um
conhecimento neutralizado; elas foram redistribuidas no espaco em que se cruzam 0s cOrpos e
os olhares, mudando a forma com que a linguagem se apdia entre o que fala e aquilo de que se
fala.

A passagem da época classica a modernidade, ocorrida no final do século XVIII,
marcard uma reconfiguracdo da doenca - objeto do saber médico -, que saird do espago de
representacao para o espagco concreto e objetivo do corpo retificado do individuo doente
(FOUCAULT, 2008). Podemos compreender essa transformagao da triade sofrimento, doenca
e morte através do longo percurso do “poder disciplinar” aperfeicoado como uma técnica no
decorrer do tempo, conforme descricdo de Foucault em Microfisica do Poder (2011b). A
disciplina como técnica de exercicio do poder tem a fun¢do de ndo mais controlar os gestos e
0s corpos, mas o pensamento, a criacdo e as manifestacdes do sofrimento. Como alerta
Roberto Machado na introducio desta obra, o poder disciplinar é uma forma especifica de

dominacdo:

A acdo sobre o corpo, o adestramento do gesto, a regulacio do comportamento, a
normalizagdo do prazer, a interpretacdo do discurso, com o objetivo de separar,
comparar, distribuir, avaliar, hierarquizar, tudo isso faz com que apareca pela primeira
vez na histdria esta figura singular, individualizada — o homem — como produc¢éo do
poder. Mas também, e a0 mesmo tempo, como objeto de saber (MACHADO, 2011b:
XX).

Na contemporaneidade, j& ndo faz sentido que o individuo seja observado e
cronometrado regularmente. No entanto, a necessidade de controlar parece exigir medidas
disciplinares cada vez mais refinadas (FOUCAULT, 2011b). Em consequéncia disso,
observam-se sutis tentativas de destituicio do homem da sua condicdo de sujeito para

transformé-lo em paciente.
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Com o advento da medicina cientifica, novas formas de conhecimento e novas praticas
institucionais tornaram o paciente desvinculado do seu sofrimento. Segundo o desenho
nosografico preestabelecido nessa época, para conhecer a “verdade do fato patologico”, o
médico precisou abstrair o sujeito, uma vez que aspectos como temperamento, fala e hébitos
confundiam a identificacdo da doenca. O papel dessa 16gica médica que se configurava era
neutralizar essas perturbagdes, mantendo o sujeito distante, para que a forma ideal da doenga
surgisse aos olhos do médico. Alicercada no status de ciéncia produtora de conhecimento
sobre 0 homem, essa drea de conhecimento funda discursos em que a subjetividade,
historicamente constituida e articulada com o tempo, caia no esquecimento (FOUCAULT,
2008). Diante da nova racionalidade que se iniciava, o olhar clinico passou a se dirigir
exclusivamente para o corpo, representado como o lugar da doenca.

O paciente, com suas percep¢des sobre o seu “mal”, dores e sofrimentos diante da
fragilidade da vida, foi silenciado. Retirada da metafisica da qual fazia parte durante séculos,
a doenca passou a ocupar um estado corporal para permitir sua leitura através da ciéncia. Os
sintomas assumiram os significados de determinantes naturais das doencas e passou a
representar apenas um sinal de uma determinada patologia, deixando de lado a articulagdo
entre o sujeito e o sofrimento. Podemos ilustrar isto quando percebemos a forma pela qual o
médico examina o paciente doente. Embora perceba o sofrimento do moribundo, o médico
ignora o sofrimento do outro, como se o que estivesse a sua frente fosse apenas carne e 0sso, €
ndo um ser que pensa e que sofre.

Esta prética foi muitas vezes verificada na Casa de Cuidados Paliativos do Imip,
durante a pesquisa de campo. Mesmo os médicos mais “humanizados” e preocupados com o
sofrimento do paciente paralisavam diante dele e da familia. E a familia, sobretudo, apds cada
consulta, estava sempre a espera da ‘“palavra final do médico”, expressao esta escutada
inimeras vezes no referido servico. E era justamente esta “palavra final do médico” que
determinaria tudo o que seria feito ou ndo pelos pacientes, totalmente sem possibilidade de
cura, € que muitas vezes foram submetidos a exames dolorosos e desnecessdrios diante do
estado de terminalidade.

Para que serve uma endoscopia, cujos cubos introduzidos pela boca do paciente e a
privacdo alimentar causam mal-estar fisico (recomenda-se um jejum de 10 horas, sendo o
liquido proibido completamente até quatro horas antes do exame), em um paciente que estd
com o corpo inteiro tomado por um cancer? Teve um paciente na casa de Cuidados Paliativos

do Imip que morreu dois dias apds a realizacdo da endoscopia e cujo sofrimento foi
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presenciado pelos presentes, inclusive por esta pesquisadora. O momento descrito antecedeu a
realizacdo do procedimento e o paciente reclamava de sede, enjoo, mal-estar o tempo inteiro.
Era angustiante entre os presentes o sofrimento daquele moribundo, que se queixava de fome
e de sede aos prantos e, a todo o momento, vomitava. O médico que prescreveu o exame, vale
ressaltar, ndo estava mais presente nas horas que antecederam a endoscopia. E o corpo de
enfermagem e familiares tentavam apaziguar os animos do paciente em vao.

O paciente, representado por 6rgios e tecidos, assumiu o lugar do sujeito, lancando
uma légica com bases na constru¢do da identidade do doente. Ao se desprender da metafisica,
“a doenga vai encontrar na visibilidade da morte a forma plena em que seu conteiido aparece
em termos positivos” (FOUCAULT, 2008: 216). A linguagem passa a ganhar um dominio
novo de uma correlacdo continua e objetivamente fundada entre o visivel e o enuncidvel
devido a definicdo de um novo uso do discurso cientifico fundado na experiéncia. “O
equilibrio da experiéncia desejava que o olhar colocado sobre o individuo e a linguagem da
descricdo repousasse no fundo estdvel, visivel e legivel da morte” (Ibid., p. 216). A condi¢ao
histérica de uma medicina positiva € constituida através dessa estrutura articulada pelo
espago, pela linguagem e pela morte. Como conclui Foucault, foi decisivo que o primeiro
discurso cientifico enunciado pela cultura ocidental sobre o individuo tenha tido de passar

pelo momento da morte.

E que o homem ocidental s6 pdde se constituir a seus préprios olhos como objeto da
ciéncia, s se colocou no interior de sua linguagem e s6 se deu, nela e por ela, uma
existéncia discursiva por referéncia a sua propria destrui¢do. (...) da colocag¢do da
morte no pensamento médico nasceu uma medicina que se dd como ciéncia do
individuo. E, de modo geral, a experiéncia da individualidade na cultura moderna esta
talvez ligada a da morte (FOUCAULT 2008:217).

Em sua andlise sobre o discurso médico, no século XIX, na obra Arqueologia do saber
(2010), Foucault identifica uma coexisténcia de enunciados heterogéneos, como por exemplo,
descricdes qualitativas, narragdes biograficas, interpretacdo e recorte dos signos, raciocinios
por analogia e verificacoes experimentais. Para o autor, essa articulacdo dos tipos
enunciativos se manifesta de forma dispersiva cuja articulagdo se d4 num sistema de relacdes
estabelecido pela especificidade de uma pratica discursiva. O conjunto de descri¢cdes do
discurso clinico ndo parou de se deslocar com os progressos do conhecimento das ciéncias
bdsicas que apdiam a clinica.

Aos poucos, o médico foi se afastando do seu lugar de registro e de interpretacdo da

informacdo, uma vez que foram constituidas “massas documentdrias, instrumentos de
87



correlagdo e técnicas de andlise que ele tem, certamente, que utilizar, mas que modificam, em
relacdo ao doente, sua posicdao de sujeito observante” (FOUCAULT, 2010: 38). O saber €,
portanto, um dominio onde “o sujeito é necessariamente situado e dependente” e nesse
sentido, o saber da medicina clinica define para o sujeito do discurso médico o conjunto das
funcdes de observacdo, interrogacdo, decifracdo, registro e decisdo, que podem ser exercidas
pelo sujeito do discurso médico. “Um saber se define por possibilidades de utilizacdo e de
apropriagdo oferecidas pelo discurso” (Ibid., p. 204). Sendo assim, ndo ha saber sem pratica

discursiva definida; € essa pratica que pode ser definida pelo saber que ela forma.

5.2 Por uma genealogia do poder: o conceito de biopoder

Ao investigar a relacdo da pratica médica com a produgdo dos discursos, é importante
considerar ndo apenas um saber exercido, mas também um poder que normaliza. A partir dos
trabalhos de Foucault em sua fase genealdgica, em especial, Vigiar e Punir (2007) e Historia
da Sexualidade I — a vontade de saber (2011a), podemos situar a producdo discursiva que se
d4d em nosso campo de pesquisa, quando os sujeitos falam ndo sé conforme uma racionalidade
dada por um saber, mas também conforme “dispositivos institucionais e estratégias
discursivas”, que fazem funcionar “discursos muiiltiplos, entrecruzados, sutilmente
hierarquizados e todos estreitamente articulados em torno de um feixe de relacdes de poder”
(FOUCAULT, 2011a: 32). Em Historia da sexualidade, sdao identificadas as instancias de
produgdo discursiva — que muitas vezes produzem siléncios -, da produgdo de poder, cuja
funcdo € de interditar, e das producdes de saber para, em seguida, situd-las historicamente.
Foucault vai identificar as instancias de producdo discursiva, que muitas vezes organizam
siléncios, da produgdo de poder, cuja funcdo € de interditar, e das producdes de saberes. Em
Vigiar e Punir (2007), o autor investiga e detalha os mecanismos disciplinares como um
conjunto de técnicas que visam a sujeicdo dos individuos de forma a que eles se tornem uteis
e obedientes. Nessa investigacdo, o objeto de estudo € a tecnologia disciplinar.

O hospital, como relatado acima a partir de uma situa¢do dada, a escola e a prisdo nas
sociedades modernas fazem parte do que Foucault chama “uma sociedade disciplinar”, cuja
formacdo se deu através do desenvolvimento e extensdo de mecanismos disciplinares ao
longo dos séculos XVII e XVIII, possibilitando que, a partir do inicio do século XIX, o poder

disciplinar passe a operar regularmente através de um duplo modo:
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O da divisdo bindria e da marcagdo (louco-ndo louco; perigoso-inofensivo; normal-
anormal); e o da determinacg@o coercitiva, da reparticdo diferencial (quem é ele; onde
deve estar; como caracteriza-lo, como reconhecé-lo; como exercer sobre ele, de
maneira individual, uma vigilancia constante, etc.) (FOUCAULT, 2007: 176).

O hospital se organiza assim para a acdo médica, que observa o doente, coordena os
cuidados e impede o contdgio. E preciso separar os corpos para torni-los visiveis para
observagdo. As san¢des normalizadoras na investigacao de Foucault incidem, principalmente,
sobre o0 uso do tempo (atrasos, auséncias, interrupcdes das tarefas), sobre aspectos do como se
realiza a atividade (desaten¢do, negligéncia, falta de zelo), sobre a maneira de ser (grosseria,
desobediéncia), sobre os discursos (tagarelice, insoléncia), sobre o corpo (atitudes
“incorretas”, gestos ndo-conformes, sujeira) e sobre a sexualidade (imodéstia, indecéncia)
(FOUCAULT, 2007: 159). O saber esta sempre articulado ao poder.

Numa instituicdo hospitalar, percebemos o saber médico se articulando ao poder
disciplinar e normalizador. O alvo ndo se limita aos pacientes, mas também aos estudantes e
médicos, cujas técnicas servem como instrumento essencial na realizacdo de seus fins
institucionais determinados. Com “o jogo moderno das coercdes sobre os corpos, os gestos e
os comportamentos” (Ibid., p. 170), o poder disciplinar pretende a homogeneizacdo, a
normalizagdo e, nesse sentido, as diferencas individuais s@o, para ele, ndo sé pertinentes como
uteis. Em suma, estamos falando de uma ordem que estabelece a cada um seu lugar, a cada
um seu corpo, a cada um sua doenca e a cada um sua morte. A partir desse caminho
percorrido, tragaremos o nascimento de um tipo de poder que se dirigird para uma
multiplicidade de seres vivos, com a tentativa de organizar suas forcas. Para esse biopoder,
Foucault estipula dois niveis de atuacdo: as disciplinas e os controles reguladores. A
disciplina se aplica aos individuos e os controles reguladores as populacgdes.

O conceito de biopoder (e biopolitica) foi cunhado originalmente por Michel Foucault,
no primeiro volume da Historia da sexualidade - a vontade de saber (2011a). A ideia de
biopoder se uniu as reflexdes sobre as préticas disciplinares - técnicas de exercicio de poder a
partir do século XVIII -, que se voltavam para o individuo e para o seu corpo, para a sua
normalizacdo e adestramento através das diversas instituigdes modernas que esse individuo
atravessava durante a vida (a escola, a fabrica, o hospital, a prisao, e etc.). As disciplinas
centravam-se no corpo como maquina: “no seu adestramento, na ampliacdo de suas aptidoes,
na extorsdo de suas forcas, no crescimento paralelo de sua utilidade e docilidade, na sua
integracdo em sistemas de controle eficazes e economicos” (FOUCAULT, 2011a: 151). S6

foi possivel constituir um saber sobre o corpo através de um conjunto de disciplinas. A
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docilidade foucaultiana pode ser entendida como o produto de uma disciplina aplicada com
sucesso. O termo pode abranger tanto a obediéncia quanto a facilidade ao se lidar com o
corpo. Esse corpo docil é decomposto em pequenas parcelas que se pode trabalhar
separadamente, conforme o uso que se espera dele uma vez que a técnica disciplinar separa e
diferencia as forgas.

O “poder disciplinar” coloca o problema de uma relacdo especifica de poder sobre os
individuos enclausurados, que incide sobre seus corpos, utilizando uma tecnologia prépria de
controle. “E a partir de um poder sobre o corpo que foi possivel um saber fisioldgico,
organico” (Ibid., p. 149). O poder disciplinar age através da inscri¢do desses corpos em
espacos determinados, do controle do tempo sobre eles, da vigilancia continua e permanente,

e da producdo de saber, conhecimento, por meio dessas préticas de poder.

(a disciplina) E o diagrama de um poder que ndo atua do exterior, mas trabalha o
corpo dos homens, manipula seus elementos, produz seu comportamento, enfim,
fabrica o tipo de homem necessdrio ao funcionamento e manuten¢do da sociedade
industrial, capitalista (MACHADO, 2011b, p. XVII).

Se a disciplina agia sobre os individuos, o biopoder agia sobre a espécie, “no corpo-
espécie, no corpo transpassado pela mecdnica do ser vivo e com suporte dos processos
biologicos” (FOUCAULT, 2011a: 152). E sobre esse corpo-espécie, o biopoder cuidava de
processos como nascimentos e mortalidades, da saide da populagdo (doencas e epidemias,
por exemplo), da longevidade, com todas as condicdes que podem fazé-los variar. Tais
processos foram assumidos diante de uma série de intervencdes e controles reguladores: “uma
bio-politica da populacdo™. O biopoder € a gestdo da vida como um conjunto de técnicas de
poder sobre o bioldgico, que vira um tema central nas discussdes politicas. Modifica-lo,
transformé-lo, aperfeicod-lo eram objetivos do biopoder, e, é claro, produzir conhecimento,
saber sobre ele, para melhor maneja-lo. “As disciplinas do corpo e as regulacoes da
populacdo constituem os dois polos em torno dos quais se desenvolveu a organizacdo do
poder sobre a vida” (Ibid., p. 152). Para Foucault, a poténcia da morte, antes simbolizada pelo
poder soberano, passa a ser recoberta pela administracdo dos corpos e, consequentemente, da
vida.

Assim como a disciplina foi necesséria na docilizacdo do corpo produtivo fabril, o
biopoder foi indispensdvel para o desenvolvimento do capitalismo, através do controle dos
corpos da populacdo no aparelho da producdo, de forma a adequi-los aos processos
econdmicos. “O investimento sobre o corpo vivo, sua valorizacdo e a gestdo distributiva de

suas forcas foram indispensdveis naquele momento” (FOUCAULT, 2011a: 154). Tratava-se
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de uma mudan¢a fundamental no modo como a vida era encarada pelo poder. A entrada da
vida na histéria se deu através do campo das técnicas politicas, o que permitiu que os
processos da vida fossem controlados por procedimentos de poder e de saber. E exatamente

nessa reflexdo que o autor afirma que o fator bioldgico vai refletir no politico.

z

O fato de viver ndo € mais sustentdculo inacessivel que s6 emerge de tempos em
tempos, no acaso da morte e de sua fatalidade: cai, em parte, no campo de controle do
saber e de intervengdo de poder. Este ndo serd mais somente a voltas com sujeitos de
direito sobre os quais seu ultimo acesso € a morte, porém com seres vivos, € 0 império
que poderé exercer sobre eles deverd situar-se no nivel da prépria vida; é o fato de
poder encarregar-se da vida, mais do que a ameaga da morte, que lhe d4 acesso ao
corpo (FOUCAULT, 2011a:155).

Essa relac@o entre poder e direito da vida e da morte € ilustrada com as sociedades
soberanas como se deu. Nelas, o soberano detém o direito sobre a vida e a morte de seus
suditos, particularmente nos casos em que o primeiro se encontra ameagado — seja devido a
inimigos externos, que provoquem guerras, expondo assim a vida dos suditos nas batalhas,
seja o proprio sudito, que se levanta contra o soberano, e deve entdo ser morto como castigo.
Nao importa como, o poder ai se exerce no limite da vida. “O direito que é formulado como
‘de vida e morte’ é, de fato, o direito de causar a morte ou de deixar viver” (Ibid., p. 148).
Tanto na sociedade antiga como na moderna, o direito de vida e de morte se d4 de forma
assimétrica. O poder era, nesse tipo de sociedade, direito de apreensdao das coisas e dos
COrpos.

A partir disso, haverd um deslocamento desse mecanismo de poder para a sociedade
ocidental. O direito da morte vai se apoiar nas exigéncias de um poder que gere a vida e
“aparecer como o simples reverso do direito do corpo social de garantir sua propria vida,
manté-la ou desenvolvé-la” (Ibid., p. 149). Nas sociedades disciplinares, no entanto, o poder
sobre a vida ndo vai mais se voltar para os momentos em que ela pode ser extinta. Pelo
contrario, o biopoder vai tratar de gerir a vida em toda a sua extensdo, de organiza-la, majora-
la, vigia-la, para que possa ser incluida, de forma controlada, nos aparelhos de producdo
capitalistas. De fato, ndo se trata mais de uma lei que vise a morte, trata-se de “distribuir os
vivos em um dominio de valor e utilidade” (Ibid., p. 157). E uma lei normalizadora, uma
instituicao judicidria, que vai se utilizar de diversos aparelhos (médicos, administrativos etc.)
para regular a vida, uma vez que uma sociedade normalizadora é o efeito histérico de uma

tecnologia de poder centrada na vida:
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O que ¢ reivindicado e serve de objetivo é a vida, entendida como as
necessidades fundamentais, a esséncia concreta do homem, a realizacdo de suas
virtualidades, a plenitude do possivel. Pouco importa que se trate ou nio de
utopia: temos ai um processo bem real de luta; a vida como objeto politico foi de
algum modo tomada ao pé da letra e voltada para o sistema que tentava controld-
la (FOUCAULT, 2011a, p. 158).

Em suma, o conceito foucaultiano de biopoder se refere ao controle da vida como um
todo. As técnicas de poder sobre o bioldgico se tornam um tema central nas discussdes
politicas. Modificar o corpo, transformd-lo e aperfeicod-lo sdo objetivos do biopoder, pois, ao
produzir conhecimento e saberes sobre este corpo, fica mais facil maneja-lo. Esse processo
que levou a vida ao objeto maximo das investidas das tecnologias do poder, também a
colocou no centro das lutas contra esse poder. A razdo através da qual a questdo do homem
foi colocada deve ser buscada dentro da historicidade humana, infiltrada por suas técnicas de
saber e poder. Essa proliferacdo de tecnologias politicas tem investido sobre o corpo, a saude,
as condi¢des de vida, enfim, nosso espaco de existéncia. A vida, os direitos sobre ela, a
felicidade, o ser vivo, tudo isso se transformou no foco das lutas politicas, das resisténcias.
Como reivindica o préprio Foucault, é a vida — como objeto politico - que deve ser entendida

“como a plenitude do possivel”.

5.3 A experiéncia do sofrimento diante do corpo acometido por uma doenca cronica

Considerado um tema fundante para a sociologia, o sofrimento humano € objeto de
estudo desde os primdrdios da civilizagdo. Sdo vdrias as leituras acerca deste tema. Na
filosofia oriental, o sofrimento faz parte da dimensdo humana. A tradicdo judaico-crista
sublinha a dor presente na vida tentando entender suas causas. O exame da histéria humana,
sobretudo na versdo que nos oferece a literatura grega, faz surgir ao mundo homens marcados
pelos designios césmicos. Ulisses, Prometeu, Edipo e Antigona sdo alguns dos personagens
cujas tragédias pessoais moveram suas vidas. Das tragédias gregas ao cristianismo - ilustrado
através da historia biblica de J6 -, a experi€ncia do sofrimento suscita um interesse crescente
nas ciéncias sociais.

No desenrolar das nossas vidas cotidianas, as pessoas criam lacos afetivos como os de
compaixado e dor, sem os quais a sociedade nao funcionaria. Na obra Esbogo para uma teoria
das emocoes (2011), o filésofo Jean-Paul Sartre inicia um projeto fenomenolégico sobre as
emogdes ao pensar o ambito emocional a partir das esséncias das significagdes e nao dos fatos

psicoldgicos. As emocgdes sdo estratégias de lidarmos com as dificuldades do mundo, e nio
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apenas sentimentos; elas efetivam a realidade humana em situacdo e por isso ndo podem ser
reduzidas a meras reagGes quimicas (SARTRE, 2011). Para Nietzsche, uma filosofia de
afirmagdo da vida ndo exclui o sofrimento enquanto elemento da realidade (NIETZSCHE,
1999: 76). Neste sentido, as emogdes fazem parte do nosso esforco de dar sentido ao mundo e
as institui¢des das quais fazemos parte. Em Assim falou Zaratustra, Nietzsche retoma o mito
para propor a capacidade do ser humano de se superar e superar suas adversidades para se
“mover” em direcdo a um mundo que faca sentido “Zaratustra foi o primeiro a ver na luta
entre o bem e o mal a roda motriz na engrenagem das coisas - a transposicdo da moral para
o plano metafisico, como forca, causa, fim em si, é obra sua”. (NIETZSCHE, 1999: 78).

Na contemporaneidade, analisar o sofrimento causador das depressdes como uma das
expressoes do sintoma social significa supor que os depressivos constituam, em seu siléncio e
recolhimento, um grupo ruidoso e incomodo. A depressao € a expressao maxima do mal-estar
que ameaca a ‘“‘euforia prét-a-porter, da saide, do exibicionismo e, do consumo
generalizado” (KEHL, 2009: 22). Ao apresentar o conceito de dor como uma categoria de
entendimento capaz de apreender o conceito de humano e de sociedade, o sociélogo Mauro
Guilherme Koury (1999) reflete sobre as consequéncias metodoldgicas de uma pesquisa sobre
dor nas inter-relagcbes sempre tensas entre individuo social e sociedade'®. Diante desta
constatacdo, uma das hipéteses € a de que o sofrimento, sobretudo entre pessoas que
enfrentam o processo de adoecer, ndo tem visibilidade nas instituicdes de saide, nem na
sociedade; ele se inscreve no interior das subjetividades sem, no entanto, ser compartilhado
coletivamente. Para resgatar a experiéncia daqueles que sofrem é preciso compreender as
configuragdes sociais da subjetividade dos individuos acometidos por uma doenga crdnica,
como o cancer. Considerando que o sofrimento € constitutivo do mundo social, um olhar
socioldgico sobre a questdo do adoecimento faz-se importante para tentarmos apreender a sua
relacdo com as normas sociais e institucionais, tendo em vista que o adoecer e o sofrer t€m
especificidades em cada sociedade, com regras e valores diferentes.

Diante disso, colocam-se algumas questdes, a saber. Como a dor e o sofrer fazem parte
da experiéncia individual dos sujeitos sociais, como processo Unico e especifico, mas ao
mesmo tempo compreendido e compartilhado por toda uma coletividade espacial e

temporalmente dada? Como € possivel resgatar a experiéncia do individuo cuja doenca o

'8 KOURY, M.G. A dor como objeto de pesquisa social, ITha R. Antr., Universidade Federal de Santa Catarina
-v.l,n.1,2, UFSC: Florianépolis, SC, Brasil, 1999
http://www .periodicos.ufsc.br/index.php/ilha/article/view/14502 .Acesso em 13/08/2012
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excluiu socialmente da cena coletiva? Qual o lugar do sofrimento numa sociedade cada vez
mais mercantilizada, onde as préticas sociais, sobretudo na area da saide, sdo pautadas pelo
produtivismo? Assim sendo, podemos pensar numa ciéncia social que se preocupe com as
relacdes de dor quando exploramos um campo institucional onde o sofrimento é o elemento
orientador e interativo destas relacdes interpessoais.

Vivemos numa sociedade farmacoldgica da felicidade, do prazer, da estética e do bem-
estar. O sofrimento ndo tem vez nesse mundo dominado pela analgesia. “O mundo
contempordneo demonizou a depressdo, o que so faz agravar o sofrimento dos depressivos
com sentimentos de divida ou de culpa em relagcdo aos ideais em circulacdo” (KEHL, 2009:
16). A sociedade absorve o sofrimento e a dor, retirando da pessoa a capacidade de enfrenta-
los e vivencid-los, causando um empobrecimento da vida interior. Ao ser tratada por drogas, a
dor passa a ser vista medicamente como um barulho de disfuncionamento nos circuitos
fisiologicos, sendo despojada de sua dimensdo existencial subjetiva (KEHL, 2009). Tal
prética retira do sofrimento seu significado intimo e transforma a dor em problema técnico.

Uma das situacdes criticas do cuidado da vida é quando esta é marcada pelo
sofrimento causado por uma doenca. A doenca destréi a integridade do corpo; a dor e o
sofrimento podem ser fatores de desintegracio da unidade da pessoa (PESSINI, 2009). E
frequente ouvirmos doentes que verbalizam que ndo temem tanto a morte em si, mas sim o
sofrimento durante o processo de adoecer. Quando relacionamos a dor e o sofrimento, vemos
que a dor pode ser definida como uma perturbagdo, uma sensa¢do no corpo, um sintoma
organico.

O sofrimento, por outro lado, tem um conceito mais abrangente e complexo,
principalmente no caso da doenga, como um sentimento de angustia, vulnerabilidade, perda
de controle e ameaca 2 integridade e a dignidade do individuo doente '°. Levando em conta
que o sofrimento se constitui culturalmente, portanto, é necessario tomar como referéncia
todos os atores na cena: o doente, sua familia e os profissionais de saude envolvidos no
processo, que atuam numa determinada rede social, tecendo a trama da problemaética da dor.

Ao se constituir simbolicamente, o sofrimento passa a ter um significado para quem
vivencia, tornando-se uma experi€éncia com um sentido a ser buscado. Para a psicanalista
Maria Rita Kehl em seu livro O Tempo e o Cdo, a depressao € sintoma social porque desfaz
silenciosamente a teia de sentidos e de crengas que sustenta e ordena a vida social dessa

primeira década do século XXI. “Por isso mesmo, os depressivos, além de se sentirem na

' PESSINI, L. Humanizaciio da dor e sofrimento humanos no contexto hospitalar.
http://www.ufpel.tche .br/medicina/bioetica/Humanizacao%20da%?20dor.pdf. Acesso em 13/09/2012.
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contramdo de seu tempo, véem sua soliddo agravar-se em funcdo do desprestigio social de
sua tristeza” (KEHL, 2009: 22). Neste sentido, podemos entender que o gerenciamento da dor
pressupde a medicalizacdo do sofrimento. “Do direito a saiide e a alegria passamos a
obrigagdo de ser felizes” (Daniele Silvestre apud Maria Rita Kehl, 2009: 31). Hoje em dia, a
tristeza é vista como um defeito moral cuja reducdo quimica é confiada ao médico. “Ao
patologizar a tristeza, perde-se um importante saber sobre a dor de viver” (KEHL, 2009: 31).
Aos que sofrem de um abalo causado por uma morte importante ou por uma doenga, “a
medicalizacdo da tristeza ou do luto rouba ao sujeito o tempo necessdrio para superar o
abalo e construir novas referéncias” (Ibid., p.31).

Conceituada pela Organizagdo Mundial da Saide como um “estado dindmico de
completo bem-estar fisico, mental, espiritual e social e ndo apenas a auséncia de doengca ou

. 20
enfermidade”

, a sadde € tida, entretanto, como produto de uma tecnologia que transforma o
sofrimento em simples objeto de estudo a ser dominado por uma técnica, como nos diz
Foucault (2007) em sua teoria sobre poder disciplinar, perdendo assim o significado desse
padecimento. Com a medicina moderna que institucionaliza o saber médico, o individuo
vulnerabilizado pela doenca deixa de ser o centro de atengdes, passando a ser
instrumentalizado em funcao de determinado fim. A manipulacdo dos corpos, objeto de critica
de Foucault (2011a) em relagcdo a biomedicina, rouba algo bastante precioso a vida humana: a
dignidade. Destarte, faz-se necessdrio trabalhar a dignidade21 como valor e resgatar a
experiéncia do sofrimento em doentes tratados em instituicdes de saide ligadas ao SUS,
refletindo sobre a necessidade do cuidado da dor e do sofrimento humano no ambito da satde.

E crescente entre gestores de politicas publicas a busca por cuidados a satde
envolvendo programas de prevencdo e promocao da saude, voltados para a populacio, embora
a questdo do cuidado como amparo ao sofrimento humano diante do processo de adoecer
ainda € um debate bastante incipiente na operacionaliza¢cdo dessas politicas publicas.

Podemos entender essa busca como uma resposta ao aumento exponencial do adoecimento e,

consequentemente, do sofrimento do ser humano. A pesquisadora Madel T. Luz destaca aqui

% Definigdo obtida no site oficial da ONU: http://www.who.int/about/definition/en/print.html.Acesso em
28/08/2012

' A Dignidade é um tema da sociologia moral e da filosofia moral. Charles Taylor (2000) foi o primeiro a
colocd-la como base de uma politica multicultural, mais universalista. Na evolucdo do discurso do
reconhecimento, a passagem da honra a dignidade € a principal mudanga; a ela alia-se o surgimento do ideal de
autenticidade. Trata-se de um problema central na discussdo sobre o devido reconhecimento é o do papel do
outro na formacao do self.
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alguns fatores que contribuem para o adoecimento de individuos na sociedade como a
exclusdo de diversos segmentos populacionais do nucleo central do sistema econdmico € a
inclusdo de valores ameacadores predominantes na sociedade, a saber: o individualismo como
imperativo social, o estilo diferenciado de consumo como forma de atribui¢do de status e
prestigio social, a competicdo desprovida de parametros éticos, envolvendo as pessoas num
continuo processo de exclusdo ou morte do outro (do ponto de vista simbdlico) em todos os
campos do viver.”> A problematica da dor e do sofrimento ndo é simplesmente uma questio
técnica. Estamos diante de um importante tema contemporaneo que precisa ser enfrentado nas
suas dimensdes fisica, psiquica, social e espiritual. O esgotamento do paradigma biomédico™
demanda um novo modelo de aten¢@o a saiude que seja capaz de privilegiar o reconhecimento
do cardter multidimensional da sociedade e do humano. Para tanto, faz-se importante a
reflexdo sobre a mediacdo do cuidador no processo de sofrer como uma pratica de intervengao

responsavel e cooperativa.

E muito bom quando chega a enfermeira para conversar com a familia, explicar o que
t4 acontecendo e tudo que serd feito com fulano. Explica até porque td colocando a
sonda, porque vai fazer exame (pausa). D4 um alivio danado. Quando ela sai, fica todo
mundo, tudinho mais calmo (Rosa, 57 anos, acompanha o marido).

5.4 A constituicido do sujeito na modernidade

Para compreender a repercussio do sofrimento no cotidiano dos individuos, é
importante problematizar a concep¢do de sujeito e sua subjetividade. Para tanto,
estabeleceremos um didlogo entre Freud, Foucault e Agamben, contrapondo-nos a ideia de
sujeito definida pelo pensamento cartesiano>*. A fim de possibilitar a apreensdo do “sujeito”

no campo da sadde, faz-se necessdrio discorrer ainda acerca das concepgdes de sujeito

2 LUZ,M. Especificidade da contribuicio dos saberes e praticas das Ciéncias Sociais € Humanas para a satide.
Saude soc. vol.20 no.1 Séo Paulo Jan./Mar. 2011. http://www .scielo.br/scielo.php?pid=S0104-
12902011000100004&script=sci_arttext. Acesso em 03/08/2012.

23 . . . e . . L. ,
De acordo com Foucault (2008), a racionalidade cientifica, na qual se inscreve o modelo biomédico, é pautada
pelo saber médico em detrimento da subjetividade humana.

* A nocdo de “sujeito humano” emergiu pela primeira vez nos discursos e préticas que instituiram a ciéncia
moderna, tornando-se uma categoria universal que se define pelo controle da razdo. A concep¢do de sujeito,
fundada na razdo (consciéncia, interioridade), se constituiu no mundo ocidental com a filosofia de Descartes, que
também formulou o discurso da ci€éncia moderna, no século XVII, estabelecendo uma ruptura com a experiéncia
da loucura (BIRMAN, 1994). A concepcido da filosofia cartesiana e do cogito, fundamentados no pensamento,
possibilitou a representacdo do sujeito como sendo fundante do mundo pela sua razdo.
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evidenciadas nos discursos destes pensadores. A partir de leituras preliminares (FOUCAULT
2007, 2011a, 2011b; AGAMBEN, 2002, 2008, 2010), entende-se que o sujeito deve ser
compreendido como um ser de desejos e de crengas, que se concretiza por meio da linguagem,
ou seja, na relacdo que estabelece com o outro. A primeira grande ruptura com a nog¢ao de
sujeito instituida pela ciéncia moderna, pelo pensamento cartesiano, ocorreu a partir do
discurso freudiano.

Ao interpretar o psiquismo com seus estudos sobre a psicandlise, Freud transcendeu o
ser da consciéncia e do “eu”, destacando a dimensdo inconsciente da subjetividade. A partir
da critica a consciéncia e a metafisica, Freud descobriu o inconsciente, subvertendo a no¢ao
de sujeito pensante tradicional e revelando a importancia da lei externa sobre o individuo. Nao
sendo, portanto, dono de seu pensamento e de sua conduta, o sujeito estaria fundado na
linguagem e na histéria. Esta concep¢do se chocou com a no¢do de sujeito ancorada na
consciéncia. “Formulou-se no discurso freudiano a concepcdo de que o sujeito é
necessariamente dialogico, isto é, uma modalidade de sujeito que se constituiu apenas pelo
outro e através do outro” (BIRMAN, 1994: 37). Assim, podemos pensar que a interioridade
subjetiva esté interligada com a exterioridade do outro. E apenas no didlogo e no confronto
com o lugar do poder que o sujeito realiza a sua produgdo e a sua reprodugc@o como “‘sujeito
da diferenga” (BIRMAN, 1994). Freud criticou o pensamento moderno e também contribuiu

para a desconstrugdo da concepg¢ao de sujeito ancorado na racionalidade, na interioridade.

Assim, o sujeito freudiano se inscreve nos registros do pensamento e da acdo, estando
submetido aos imperativos da linguagem e do gozo. Por isso mesmo, € um sujeito
encarnado e comprometido com os destinos do mundo, pois as incertezas tragicas
destes destinos remetem para a sua condi¢do fundamental de sujeito (BIRMAN, 1994:
111).

O Mal-estar na civilizagdo, de Freud, sublinha que apesar de o sujeito estar imerso na
cultura para se constituir como tal, esta imersao é marcada por um mal-estar estrutural, uma
vez que o dominio do homem sobre a natureza aumenta na medida em que a civilizagao
progride, elevando também as exigéncias da cultura sobre os diversos sujeitos. Este mal-estar
¢ incrementado, ja que “o progresso civilizatorio ndo é um antidoto seguro para a satisfacdo
psiquica e para o gozo erdgeno, na medida em que ndo fornece possibilidades para a
aquisicdo da ‘felicidade’ humana” (FREUD apud BIRMAN, 1994: 112). Por isso, a relacdo
do sujeito com a sociedade e com a cultura é marcada pela “tragicidade” e pelo “paradoxo”,
pois a inscricdo nestes registros € a exigéncia fundamental para a constituicdo do sujeito.

Destarte, o discurso freudiano delineia o sujeito freudiano e associacdo humana de forma
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tragica, na medida em que o sujeito apenas se constitui como tal pela mediag¢do da associagao
entre os homens. A tragicidade da posicdo do sujeito € a revelacdo do paradoxo constitutivo
do seu ser, pois a “manutencdo do sujeito da diferenca delineia o horizonte de desarmonia
nas relacoes entre os sujeitos” (BIRMAN, 1994:113).

Considerado um dos principais criticos do século XX acerca dos canones cientificos
da ciéncia moderna, Foucault problematizou a ideia de sujeito no pensamento filos6fico
moderno e criticou o pensamento de que a ciéncia possibilitaria o progresso da sociedade.
Para ele, a organizacdo social, longe de ser regida pela racionalidade técnica, o é pelo
exercicio do poder (FOUCAULT, 2011b). Ao fazer uma espécie de genealogia do sujeito
moderno, Foucault destacou no poder disciplinar um novo tipo de poder que atingiu a sua
legitimidade no inicio do século XX, tendo como base a preocupagdo com a regulacio e a
vigilancia da espécie humana, do individuo e do corpo.

As técnicas do poder disciplinar, no discurso foucaultiano, envolvem uma aplicacio
do poder e do saber que individualizam ainda mais o sujeito € permeiam seu COrpo mais
intensamente. A constitui¢do do sujeito seria, assim, produzida por toda esta tecnologia do
“poder sobre o corpo, que a tecnologia da ‘alma’ — a dos educadores, dos psicologos e dos
psiquiatras — ndo consegue mascarar nem compensar, pela boa razdo de que ndo passa de
um dos seus instrumentos” (FOUCAULT, 2007: 32). A partir desta compreensao, Foucault
converteu a nocao de sujeito em fendmeno metodoldgico e substantivo por meio da ideia de
que nio podemos considerar a subjetividade como um dado, mas sim como uma constru¢cao
histérico-discursiva.

Nas instituicOes de saude, onde se encontram os individuos acometidos por uma
doenga, o “olhar” do profissional de saude esta direcionado para os sintomas da doenga, € nao
para o sujeito com sua singularidade e subjetividade. O processo de adoecer e sofrer se tornou
um campo destacado acerca da fragilizacdo dos vinculos sociais (FOUCAULT, 2008). Para o
pensamento hegemonico da biomedicina, a medicina passou a ignorar a dimensdo social na
qual o homem estd inscrito, banindo o sofrimento como parte da dimensdo humana e
escondendo as doengas vivenciadas na experiéncia cotidiana em nome da felicidade e do bem-
estar. Diante disso, faz-se necessdria a discussdo sobre o conceito de biopoder nas préticas
médicas, relacionando-o com as emogdes que circulam acerca da dor e da vergonha de sofrer
e com a importancia da mediacdo do cuidador no acolhimento do sofrimento humano diante
de uma doenca cronica. Esse debate busca focalizar as emocdes envolvidas, as forcas sociais

que influenciam ou sdo suas causadoras, € como se desenvolvem social e historicamente.
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Na obra A Hermenéutica do sujeito (2011b), Foucault sugere uma imagem do sujeito
fundada na descentralizagdo do sujeito cartesiano. A preocupa¢do de Foucault nesta obra,
resultado de um curso no College de France, em 1982, gira essencialmente em torno do
acesso do sujeito a verdade. Para tanto, Foucault ndo considera as sociedades disciplinares
nem as sociedades de soberania, mas as que lhes deram suporte: as sociedades arcaicas. Trata-
se das “Técnicas de Si”. A finalidade destas técnicas num primeiro momento se refere ao
“cuidar de si” e de “conhecer a si mesmo” - este introduzido por Sécrates, com o objetivo de
governar a cidade: cuidar de si para cuidar dos outros (FOUCAULT, 2011b). A nocdo de
sujeito, portanto, ndo mais remeteria a um sujeito transcendental em relacdo ao campo dos
acontecimentos, mas a ideia de sujeito como construcdo discursiva baseada em relagdes de
saber/poder.

Normalmente, o termo humano € utilizado num sentido roméantico e naturalista, o que
ndo facilita o aprofundamento da discussdo do homem com a técnica, por um lado, e do
homem com a espiritualidade, por outro. Na obra Aberto — o homem e o animal (2002), o
filésofo italiano Giorgio Agamben percorre alguns momentos chave da constru¢do dos
conceitos de vida, de humanidade e de animalidade na tradicdo cientifica e filosdfica
ocidental. E argumenta que mesmo que o humano tenha sido pensado como uma unido de um
corpo natural € uma dimensdo sobrenatural, deveriamos comegar a (re) problematizar o
humano como resultado da separagdo pratica e politica entre humanidade e animalidade.

A madquina antropoldgica operaria pela criacio de uma diferenca absoluta, uma
distin¢do entre homem e animal que, de um lado, eleva o humano em detrimento do animal e
do ambiente e, de outro, desloca a animalidade essencialmente para fora daquilo que Martin
Heidegger descreveu como as caracteristicas humanas abertas ao mundo®. Agamben busca
problematizar essa cisdo, o intervalo vazio e indeterminado entre homens e animais. E a partir
dessa condi¢do de intermezzo, desse estado de vida nua, dird Agamben, que nds precisamos
comecar a vislumbrar meios de paralisar a maquina antropoldgica e abrir caminhos para que

se instaure uma reflexdo filoséfica e politica acerca do que concebemos como vida humana.

Aquilo que deveria assim ser obtido ndo €, afinal, nem uma vida animal nem uma vida
humana, mas apenas uma vida separada e excluida de si mesma — tdo somente uma
vida nua. E perante esta figura extrema do humano e do inumano, ndo se trata tanto de
perguntar qual das duas maquinas (ou das duas variantes da mesma mdaquina) é melhor

» Em seu ensaio, Heidegger, Agamben e o animal (2010), o soci6logo Jonatas Ferreira coloca questdes
importantes sobre o problema, além de ampliar uma discussdo com Agamben para repensar o conceito
foucaultiano de biopoder a partir de um quadro tedrico heideggeriano.
http://www.scielo.br/pdf/ts/v23n1/v23nl1al0.pdf. Acesso em 20/12/2011.
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ou mais eficaz — ou antes, menos sangrenta e letal -, quanto compreender o seu
funcionamento para poder, eventualmente, pard-las (AGAMBEN 2002: 58).

Testemunhamos um periodo de consolidacdo do desmembramento da pessoa humana,
da dissociagdo da ideia de pessoa humana de suas partes, agora separadas e transformadas em
matéria e experimentos, suscetiveis de se tornarem bens apropridveis e comercializdveis. A
retirada da metafisica dessacraliza o préprio homem, reduzindo-o a um artefato biolégico. E €
nessa fissura entre a pessoa humana e a matéria humana, bioldgica, que a ciéncia e a medicina
reivindicam suas prerrogativas. De acordo com Agamben (2002), o conceito de vida sob a
perspectiva da pesquisa genealdgica na cultura ocidental nunca foi definido como tal.

O que assim permanece indeterminado, porém, surge cada vez mais articulado e
dividido em uma série de oposicdes que o investem de uma fungdo estratégica decisiva em
dominios aparentemente distantes entre si, tais como a filosofia, a teologia, a politica e, mais
recentemente, a medicina e a biologia. “Tudo se passa, entdo, como se, na nossa cultura, a
vida fosse aquilo que ndo pode ser definido, mas que, precisamente por isso, deve ser
incessantemente articulado e dividido” (AGAMBEN, 2002: 25). Na historia da filosofia
ocidental, a articulagdo estratégica do conceito de vida teria um momento fundador, que pode
ser encontrado, segundo Agamben, no De anima de Aristételes, quando, dentre os varios
sentidos do termo viver, Aristételes isola o mais genérico e passivel de separacdo ante os
demais.

E através do viver que o animal se distingue do inanimado. Viver diz-se, no entanto,
de muitos modos, e desde que um destes subsista, diremos que a coisa vive: o
pensamento, a sensagdo, o movimento € o repouso de acordo com o lugar, o
movimento de acordo com a nutrigdo, a destrui¢io e o crescimento (ARISTOTELES
apud AGAMBEN, 2002: 25-26).

Ao discutir sobre a definicdo ex lege dos critérios da morte clinica, Agamben aponta
que se trata de uma identificacdo posterior a essa condicdo de vida nua — desprovida de
qualquer atividade cerebral e, por assim dizer, de qualquer sujeito — que decide quando um
determinado corpo pode ser considerado vivo ou abandonado as vicissitudes extremas dos
transplantes de Grgdos. E apenas porque algo com uma vida animal é separada no interior do
homem, que essa operagdo € possivel, o que sempre supde uma medida da distancia e da
proximidade com o animal.

Mas isso também significa que a divisdo da vida entre vida vegetal- vida de relacdo,
organica- animal, animal-humana, passa, sobretudo pelo interior do homem vivo, como uma

fronteira movel: sem este corte, o simples fato de decidir o que € humano e ndo humano seria
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impossivel. Portanto, se a cesura entre 0 homem e o animal “passa sobretudo no interior do
homem, entdo é a propria questdo do homem — e do ‘humanismo’ que deve ser posta de um
novo modo” (AGAMBEN, 2002: 28). Em nossa cultura, o homem sempre foi pensado como
articulacdo e conjuncao de um corpo e de uma alma, de um vivo e de um logos, um elemento
natural e um elemento sobrenatural, social ou divino. Diante disto, devemos aprender “a
pensar o homem como aquilo que resulta da desconexdo destes dois elementos e investigar
ndo o mistério metafisico da conjungcdo, mas aquele prdtico e politico da separagcdao” (Ibid.,
29). Trabalhar sobre essas divisdes implica indagar de qual maneira — no homem — o homem
foi separado do “ndo-homem” e o animal do humano.

Em Homo Sacer: o poder soberano e a vida nua 1 (2010), Agamben aprofunda as
questdes levantadas por Foucault ao descrever os meios pelos quais a politica se transformou
em biopolitica. “Por milénios, o homem permaneceu o que era para Aristoteles: um animal
vivente e, além disso, capaz de existéncia politica;, o homem moderno é um animal em cuja
politica estd em questdo a sua vida de ser vivente” (FOUCAULT apud AGAMBEN, 2010:
11). A utilizagdo do conceito de biopolitica na obra de Agamben é fundamental para a
articulacdo de seus conceitos de estado de excecdo e vida nua. Para Agamben, o ingresso da
zoé na esfera da pdlis, a politizacdo da vida nua como tal, constitui o evento decisivo da
modernidade, que assinala uma transformacgao radical das categorias politico-filos6ficas do
pensamento cldssico. Os gregos se serviam de dois termos para exprimir a palavra vida: zoé,
que exprimia o simples fato de viver comum a todos os seres vivos (animais, homens ou
deuses) e bios, que indicava a forma ou maneira de viver propria de um individuo ou de um
grupo, ou seja, a vida politica. “E provavel, alids, que, se a politica parece hoje atravessar um
duradouro eclipse, isto se deu precisamente porque ela eximiu-se de um confronto com este
evento fundador da modernidade.” (AGAMBEN, 2010: 12). O que estd em questdo € a vida
nua do cidaddo, o novo corpo biopolitico da humanidade.

O autor diz que foi justamente porque a vida bioldgica, com as suas necessidades,
tornou-se por toda parte o fato politicamente decisivo, é que em todo Estado moderno passou
a existir uma linha ténue que assinala o ponto em que a decisdo sobre a vida se torna decisao
sobre a morte. Destarte, a biopolitica pode se converter em “tanatopolitica”, ou seja, uma
linha em movimento se deslocando para dreas mais amplas na vida social, “nas quais o
soberano entra em simbiose cada vez mais intima ndo sé6 com o jurista, mas também com o
médico, com o cientista, com o perito, com o sacerdote” (AGAMBEN, 2010: 119). Toda

tentativa de repensar o espago politico do Ocidente deve partir, segundo Agamben, da clara
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consciéncia de que ndo sabemos mais sobre a disting@o cldssica entre zoé e bios, entre vida
privada e existéncia politica, entre homem como simples vivente, que tem seu lugar na casa, e
o homem como sujeito politico, que tem seu lugar na cidade. Ao subverter o pensamento
foucaultiano de que ndo somos apenas animais em cuja politica estdo em questdo suas vidas
de seres viventes, Agamben vai dizer que somos, antes de tudo cidaddaos em cujo corpo

natural estd em questdo a sua prépria politica.

Se denominamos forma-de-vida a este ser que é somente a sua nua existéncia, essa
vida que ¢é sua forma e que permanece insepardvel desta, entdo veremos abrir-se um
campo de pesquisa que jaz além daquele definido pela intersec¢do de politica e
filosofia, ciéncias médico-bioldgicas e jurisprudéncia. Mas antes, serd preciso verificar
como, no interior das fronteiras destas disciplinas, algo como uma vida nua possa ter
sido pensado, e de que modo, em seu desenvolvimento histdrico, elas tenham acabado
por chocar-se com um limite além do qual elas ndo podem prosseguir, a no ser sob o
risco de uma catéstrofe biopolitica sem precedentes. (AGAMBEN, 2010:183)

5.5 O resgate da experiéncia do sofrimento pela linguagem

O sofrimento vem sendo cada vez mais ocultado no nosso cotidiano, sobretudo nas
sociedades ocidentais. Desta forma, a experi€ncia do sujeito € suprimida através do indizivel
diante da dor ou da medicalizacdo em detrimento da fala. Em seu ensaio Histdria e origem da
infancia (2008), Agamben problematiza a linguagem humana diante da falta de autoridade
para comprovar as experiéncias. Para ele, a modernidade tem destruido qualquer forma de
experiéncia. O mundo social existe apenas ao se constituir como sentido para os individuos
que nele vivem. E na linguagem que o homem se constitui como sujeito: “A subjetividade
nada mais é do que a capacidade do locutor de pér-se como um ego, que ndo pode ser de
modo algum definida por meio de um sentimento mudo” (AGAMBEM, 2008: 56). O resgate
da experiéncia, desta forma, s6 € possivel através do simbolismo contido nas relagdes
interpessoais, que perpassa, sobretudo, pela linguagem.

O ponto de vista tedrico da analise durkheimiana em Formas elementares da vida
religiosa (DURKHEIM, 2009) pode balizar um entendimento inicial sobre uma categoria de
dor. Nessa obra, Durkheim afirma que todo e qualquer principio individual social é produto
da sociedade. A dor e o sofrimento seriam, assim, elementos fundamentalmente do constructo
social, produzidos socialmente e encarnados nas agdes sociais gerais, podendo ser pensados
como categorias analiticas de entendimento.

Ao estudar o fendmeno religioso, Durkheim (2009, p. xvi) argumentou que as praticas
religiosas concretas suscitam emocdes no individuo. Para ele, as emocdes fundamentais nao
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sdo bioldgicas, nem se originam no dominio individual, elas surgem coletivamente pelo grupo
durante as prdticas sociais. As tradi¢cdes socioldgicas, sobretudo a francesa de Durkheim e
Mauss, associam o sofrimento a religiosidade, baseando-se no pressuposto da busca de um
sentido diante desta emocgao.

Diante de um sofrimento causado por uma doenca, como o cancer, faz pertinente
indagar se a dor é amenizada quando compartilhada com outros doentes atendidos nos
servicos oncoldgicos de adulto ou quando esses doentes t€ém uma religiosidade mais agucada.
Serd que a crenca numa forca divina ndo resigna o sofrimento deste individuo acometido por
um cancer?

De acordo com a sociologia maussiana, 0s sentimentos seriam constructos sociais,
sobretudo simbdlicos, que integram os atores a uma dada sociabilidade (MAUSS, 2005).
Nesta concepcao, ndo se separa a realidade de seu significado. Todo ato humano contém em si
significacdo. Ou seja, o processo de adoecer pode resignificar algo no individuo, por exemplo,
a valorizacdo de aspectos importantes, como a amizade e a fraternidade, apds o adoecimento.
A ordenacdo da realidade pelo sentido que lhe é atribuido, apreendido na linguagem, é
constitutiva. O mundo objetivo e o subjetivo consubstanciam-se em realidade mediante a
simbolizagﬁo%. Como uma categoria social de entendimento, a dor indicaria assim caminhos
proficuos de pesquisa para compreensao do significado do humano nas relacdes sociais e nas
diversas formas de seus sentidos.

A forma de manifestacdo da dor precisa fazer sentido para o outro. Vivenciado e
expresso mediante formas instituidas coletivamente, tal sentimento se torna inteligivel para o
grupo social. Todas as expressdes coletivas, de valor moral e de forca obrigatéria dos
sentimentos do individuo e do grupo, formam para Mauss uma linguagem, que sé pode ser
apreendida se seus signos forem dominados por todo o grupo (MAUSS, 1979: 337). As
formas de expressdo dos sentimentos nao sdo naturalmente dadas, mas, t€ém a obrigatoriedade
dos fatos sociais: “mais do que uma manifestacdo dos préprios sentimentos, é um modo de
manifestd-los aos outros, pois assim é preciso fazer. Manifesta-se a si, exprimindo aos outros,
por conta dos outros. E essencialmente uma acdo simbdlica” (Ibid., 153). Ao tratar a
realidade social como um universo simbodlico, Mauss ressaltou o carater inconsciente dos

costumes, que passou a ser concebido sob a perspectiva da linguagem, uma vez que os

20 p conhecida a critica a auséncia da noc¢do de sujeito no pensamento positivista de Durkheim, que reifica a
nocdo de sociedade, de forma a suprimir a relacio dialética entre esta e o individuo. Entretanto, sua formulacao,
tardia em sua obra, da sociedade como uma ordem simbdlica (Durkheim,2009), permitiu abrir o caminho, pela
via da simbolizacdo, para a articulacio entre a dimensdo social e a individual, posteriormente feita por Mauss
(CAILLE, 2002).
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individuos ndo tém consciéncia de suas regras (CAILLE, 2002). O mesmo ocorre em relagdo
ao corpo.

Segundo Mauss (1979), sua construcio social nos escapa, sobretudo a nocio de que o
corpo ¢ uma linguagem e, como tal, constituida culturalmente. Ao analisar a presenga do
social no corpo biolégico, Mauss (2005) afirmou que a concepc¢do moral da experiéncia da
dor € decisiva para o cuidado, pois a dor e a doenga ndo se separam de seu significado.
Destarte, podemos pensar que a dor enquanto realidade social € simbolizada, tendo
significados diferentes de acordo com as condicdes sociais dos individuos, assim como
questdes de género, classe e etnia. Seguindo o raciocinio de Durkheim de como os
sentimentos podem ser estudados empiricamente, o sofrimento e a dor assim como outras
emocgdes que dele fazem parte como a vergonha, o pudor, a humilhagdo e a banalizacao dos
sofrimentos podem ser encaradas como subcategorias do que Kleinman (1997) chama de
sofrimento social.

O sofrimento social incorpora uma multiplicidade de experiéncias de dor, trauma e
distdirbios - na fome, na violéncia doméstica, no estresse pos-traumético ou na doenga cronica
- que envolvem, simultaneamente, situacdes de saude, bem-estar, justica, moralidade e
religido (KLEINMAN et al, 1997). Mesmo com essa associacdo entre dor e sofrimento
presente de forma mais ou menos universal, o conceito cultural particular da dor muda de
acordo com expressoes socialmente aceitas em um determinado espaco temporal, através de
praticas que sdo exercidas coletivamente, e estd presente em todos os individuos sociais que
fazem parte de uma mesma rede de relagcdes. Em outras palavras, a dor e o sofrimento fariam
parte de sociabilidades especificas (KOURY, 1999: 76). Nesse sentido, o que melhor
caracteriza o sofrimento social é sua compreensdao nao como problema médico ou psicoldgico,
o que reforgaria sua dimensao individual, mas como uma experi€ncia social.

Em seus estudos sobre a sociologia das emog¢des, Koury propds a inclusao de alguns
elementos para a discuss@o sobre a utilizacdo da categoria analitica da dor como objeto de
investigacdo das ciéncias sociais. Ao apresentar o conceito de dor como uma categoria de
entendimento capaz de apreender o conceito de humano e de sociedade, o autor discute as
consequéncias metodoldgicas de uma pesquisa sobre dor nas inter-relacdes sempre tensas
entre individuo social e sociedade. “Se falarmos em um campo institucional onde a dor seja o
elemento interativo que orienta as relagbes sociais espagco temporais de um lugar, por
exemplo, como um hospital, e possivel pensar uma ciéncia social que se preocupe com

relacoes de dor” (KOURY, 1999:75). Individuo e coletividade, neste caso, enfrentariam

104



lugares comuns de expressdo de emog¢des dolorosas, da valoragdao do sofrimento como bem ou
como mal, coletivamente estruturados em seu aspecto do dom, da troca simbdlica (MAUSS,
2008). Quando o sujeito doente reconhece o sofrimento na mente e no corpo que padecem, a
experiéncia da dor pode ser resgatada ao ser vivenciada, compartilhada e falada, e ndo mais
silenciada.

A subjetividade corresponderia, assim, a um pano de fundo comum que orientaria as
acoes dos sujeitos. Desta forma, os atores criariam significados especificos sobre as nogdes
dolorosas de uma dada sociabilidade vivenciada e poderiam senti-los ou expressia-los como
informantes, tendo ou ndo enfrentado um processo doloroso especifico (KOURY, 1999). A
acdo orientada permitiria uma pratica esperada por cada membro do grupo social em
interacdo, ou seja, no sentido da vivéncia ou experiéncia de um processo, neste caso o da
doenca.

Ao apresentar a contribuicdo da sociologia para o debate acerca do sofrimento,
pretendemos refletir acerca da dimensdo social da aflicdo, mais particularmente o que tem
sido chamado de sofrimento social, sobretudo, as representagdes que os sujeitos envolvidos
tém sobre a prépria doenca.

As apropriacdes do sofrimento coletivo, a medicalizagdo da vida e o sofrimento na
relacdo com as politicas publicas sdo alguns dos aspectos que podem ser destacados do
sofrimento social (KLEINMAN er al, 1997). O aporte da sociologia pode estar na
disponibilizacdo de ferramentas tedricas e metodologicas que nos permitam perguntar, de uma
maneira comprometida com os sujeitos, sua histéria e situagdo social, como o sofrimento é
produzido e reconhecido e quais as implicacdes éticas e politicas dos diferentes tipos de
reconhecimento.

O sofrimento, como um evento que acompanha o homem desde a sua mais remota
existéncia, € um processo complexo e debatido nas diferentes dreas de conhecimento. Antes
associada apenas a um fendmeno bioldgico, a concepg¢do de dor foi se modificando quando os
elementos psiquicos e sociais foram introduzidos na forma como ela é vivenciada®’. Desta
forma, a dor consiste numa experiéncia corporal a qual se agregam significados psiquicos e
culturais, pois o corpo ndo pode ser visto como uma realidade fora do social (KLEINMAN et

al., 1977). Assim sendo, diante do sofrimento dos individuos causado por uma doenca

7 A sociologia francesa, sobretudo a de Marcel Mauss, inaugura a reflexdo destes fendémenos da dor e do
sofrimento como experiéncias inscritas numa ordem cultural e social. Para Mauss (1975), tais fendmenos sao
constru¢des simbdlicas constituidas na relagdo do individuo com seu mundo social.
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crOnica, por exemplo, faz-se importante refletir sobre as condicdes sociais implicadas na
construcdo da subjetividade individual.

Sentimentos como humilhacdo, vergonha e medo se configuram como formas
violentas de sofrimento. As pessoas se sentem desvalorizadas e diminuidas e, raramente,
compartilham tais sentimentos. Além da censura acerca do sofrimento pelos préprios
individuos, a sociedade e as institui¢cdes ndo oferecem suporte que auxilie a expressdo dos
mesmos. Destarte, ocorre um silenciamento dos afetos que pode ser entendido como a
invisibilidade do sofrimento. Por isso, ndo podemos ignorar as dimensdes sécio-culturais do
sofrimento.

E no reconhecimento desta indissociabilidade entre as esferas da vida e o sofrimento
social que Kleinman propde que os problemas humanos devem se ocupar do “nexo moral,
politico e cultural” no qual eles se processam e sdo processados (KLEINMAN et al., 1997:
XXV). O sofrimento € social, de acordo com Kleinman, ndo apenas por ser causado por
condi¢es sociais especificas, como uma doenca propriamente dita, mas porque € um
processo social corporificado nos sujeitos histéricos (Ibid., 1997). Por esta razdo, a ideia de
corporificacdo (“embodiment”) se torna central na constru¢do de um conceito de sofrimento
que se experimenta no corpo.

O fio condutor dessa discussdo é que o processo de adoecer ndo estd necessariamente
ligado as patologias que acometem os individuos, uma vez que sociedades e espagos
temporais produzem tipos especificos de sofrimento, que sdo corporificados na medida em
que o corpo € o locus de produgdo constante dos sentidos (MERLEAU-PONTY, 1962;
KLEINMAN, 1997, BOURDIEU, 1999).

Segundo Mauss (1979), a construgdo social do corpo nos escapa, sobretudo a no¢do de
que o corpo € uma linguagem e, como tal, constituida culturalmente. Destarte, podemos
pensar que a dor enquanto realidade social é simbolizada, tendo significados diferentes de
acordo com as condi¢des sociais dos individuos, assim como questdes de gé€nero, classe e
etnia. Assim sendo, o olhar para esse fendmeno se volta para os processos sécio-culturais que
produzem formas corporificadas de sofrimento.

Do ponto de vista da experiéncia subjetiva, a singularidade do sofrimento o torna um
campo socioldgico privilegiado para se pensar a relacdo entre individuo e sociedade. Podemos
perceber que o dualismo mente-corpo no campo da saude, sobretudo, ¢ um fundamento que
segue desqualificando o sofrimento psiquico como objeto de cuidado. Coloca-se, entdo, um

desafio frente a mediacdo e a pratica médica que consiste em superar hédbitos instaurados por
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uma forte cultura de desprezo a emoc@o e avancar em uma dire¢do que aponta para a
necessidade de cada mediador posicionar-se com relacio a mediacdo como pratica
incorporada pela singularidade de sujeitos que também se emocionam.

Num contexto de crescente da tecnologizacdo do cuidado, faz-se urgente o resgate de
uma visdo que cuide da dor e sofrimento humanos nas suas vdarias dimensdes. Na
contemporaneidade, o tempo € outro®®. Estd cada vez mais curto e acelerado. Ndo hd mais
espacgo para o sofrimento. Nem necessidade. Pra que sofrer se hoje temos a nossa disposi¢ao
as pilulas da felicidade e do prazer? Nao temos mais os mitos de outrora, que atribuiam a dor
um sentido e ao sofrimento uma razdo de ser, como o fez Zaratustra. Numa sociedade
secularizada, em que o sofrer ndo tem sentido, somos incapazes de perceber o sentido do
sofrimento - nem a dor do Outro - como for¢a impulsora do desenvolvimento humano. E
preciso resgatar a experiéncia do sofrimento, revelando a singularidade do sujeito que sofre,

para dar um sentido a nossa existéncia, e desvendar a universalidade da condi¢cao humana.

* Maria Rita Kehl (2009) protagoniza um importante debate acerca da temporalidade para diferenciar a
experiéncia subjetiva do tempo da vasta tradi¢do do pensamento filoséfico a respeito da esséncia do fendmeno
temporal, a partir do pensamento de Henri Bergson e Walter Benjamin acerca da linguagem e da experiéncia.
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6. POR UMA SOCIOLOGIA DA MORTE

6.1 Perspectivas tedricas da morte: o consentimento da morte a partir da consciéncia da

existéncia

Amedrontadora, mas motor da acdo também, a morte pode ser um elemento para
tentarmos compreender a nossa existéncia. A morte ja foi personificada na figura medieval de
uma caveira que, com sua foice, assusta os homens, e chamada pelo poeta pernambucano
Manuel Bandeira de a mais “indesejada das gentes” (Bandeira, 1975: 101). O previsivel fim
do homem gera intimeras questdes que direcionam para um olhar sobre a nossa relagdo com a
vida. Na obra Sobre a Brevidade da Vida, o filésofo Liicio Anneo Séneca (4 a.C. - 65d. C.)
discorre sobre a natureza finita da vida humana. Escrita ha quase dois mil anos, essa obra
aborda o significado da vida em relacdo ao seu rdpido transcurso temporal. Nela, Séneca
adverte que o problema nao € a velocidade do fluxo vital, fonte de lamentos para muitos, mas
sim a forma como se utiliza o tempo. E ao falar da ndo gratuidade do tempo, propde mostrar o

valor do tempo dizendo como algo incalculédvel e irrevogavel.

Ninguém valoriza o tempo, faz-se uso dele muito largamente como se fosse gratuito.
Porém, quando doentes, se estdo proximos da morte, jogam-se aos pés dos médicos.
(...) Ninguém te devolverd aquele tempo, ninguém te fard voltar a ti préprio. Uma vez
lancada, a vida segue o seu curso e ndo o reverterd nem o interromperd, ndo o elevaré,
nao te avisara de sua velocidade, transcorrera silenciosamente. Correra tal como foi
impulsionada no primeiro dia, nunca saird do teu curso, nem o retardard. O que
acontecerd? Tu estds ocupado, e a vida se apressa. Por seu turno, a morte vird e a ela

deverds te entregar, querendo ou nido (SENECA, 2008:45).
O filésofo adverte para a maneira de viver dos homens, que estdo sempre ocupados
para poder viver melhor e realizam projetos para longo tempo. Esse adiamento, no entanto, é
prejudicial para a vida, ja que suprime o dia-a-dia, rouba o presente € compromete o futuro.
“A expectativa é o maior impedimento para viver: leva-nos para o amanhd e faz com que se
perca o presente” (Ibid., 46). De acordo com Séneca, a vida ndo € breve; a parte que se vive
de fato € que se faz breve. Sdo muitas as pessoas que nao sabem definir para onde conduzir a
propria vida, e nesta indefini¢cdo perdem a maior parte do que lhes é dada (SENECA, 2008).
Mas, quando alguma doenca lhes mostra a sua fragilidade, “morrem amedrontados, como se
ndo estivessem deixando a vida, mas ela estivesse sendo arrancada deles” (Ibid., 52) Além de
se revelar bastante atual, esta afirmac@o milenar retrata um dos principais problemas da

contemporaneidade que pode ser traduzido na forma pela qual as pessoas empregam o proprio

tempo. Na Casa de Cuidados Paliativos do Imip, durante os trés meses de campo, foi possivel
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identificar uma unanimidade na opinido dos moribundos acerca da forma como eles tinham

utilizado o tempo.

Em seus discursos eram expressas, em tom de arrependimento, falas como “ndo ter
aproveitado a familia”, “trabalho demais”, “brigar com pessoas queridas por bobagem” ou
“agora ¢ tarde demais”. No entanto, quando bem empregada, “a vida é suficientemente longa
e nos foi dada com muita generosidade para a realizacdo de importantes tarefas” (SENECA,
2008: 26). Faz-se importante compreender, no pensamento de Séneca, a autoridade do
individuo como condutor de sua prépria vida. Se a existéncia terrena foi considerada um
detestdvel destino, o fil6sofo afirma que ndo se trata de imposi¢do, mas de escolhas feitas por
cada homem. O tempo vivido ndo é estabelecido como curto ou longo, uma vez que quem o
deve determinar é o proprio sujeito. Sendo assim, € preciso encarar a existéncia de forma

consciente.

O homem que age com prudéncia no presente ndo hesitard em relembrar o ontem. E o
agir de acordo com a prudéncia € buscar a consciéncia tal da vida que esta seja vivida na
razdo. Séneca divide o caminho da vida em trés periodos, a saber: aquilo que foi, 0o que € e o
que serd. Se o periodo em que se vive o hoje é breve, deve-se vivé-lo concretamente,
aproveitando-o com inteligéncia. O tempo futuro é duvidoso; por isso, ndo se deve criar
expectativas para o amanha, pois se corre o risco de ndo viver o agora nem o tempo que ha de
vir. Vivendo o hoje e ndo esperando nada do amanha, ninguém precisara reclamar o tempo
que foi, ou seja, o passado - este sim deve servir de experiéncia (Ibid., 49-50). Mas, € a partir

do consentimento da morte que a existéncia se mostra consciente.

2

E fulgurante a ideia de que alcancar o conhecimento da prépria vida é entender-se
mortal. E necessério, portanto, reconhecer-se fragil, pois de outro modo ndo se encontra
solucdes para o problema da morte. Compreender a morte em Séneca € ndo se atrelar a ela,
mas pensar na vida, pois “quem teme a morte, nunca agird conforme sua dignidade”
(SENECA, 2008: 62). Para ele, o homem que se fixa no fim, na morte, corre o perigo de se
tornar inconsciente da dimensdo da vida humana, pois ainda que a morte seja um processo
natural, a dignidade do homem reside na vida. Destarte, encarando a mortalidade,
compreende-se o que S€neca (2008) propds nesta importante obra que, originalmente, chama-

se De brevitale vitae:
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Nao temos uma vida breve, mas fazemos com que seja assim. Nao somos privados,
mas prédigos da vida. Como grandes riquezas, quando chegam as maos de um mau
administrador, em um curto espaco de tempo, se dissipam, mas, se modestas e
confiadas a um bom guardido, aumentam com o tempo, assim a existéncia se prolonga
por um largo periodo para o que sabe dela usufruir (SENECA, 2008: 26).

Como vimos, ndo € a morte que deve ser temida, mas a perda de tempo. Compreender
o fendmeno mortal é, no pensamento de Séneca, ser sdbio para guiar a existéncia com
prudéncia, pois a vida pode enganar o homem. Para o fildsofo romano, o individuo que
ordena o seu tempo, vive; jd o que faz o contrario, apenas existe. Essa diferenca entre o ser e o
existir € um ponto incisivo ao qual S€neca se apdia para afirmar sobre o aproveitamento do
tempo: o “viver para si”. Ser € viver para si, ¢ gozar a existéncia, é ser “guardiao do tempo”.
Viver aproveitando a vida € renunciar as preocupagdes exageradas, aproximando-se do saber

e das coisas que edificam a alma.

(...) pequena € a parte da vida que vivemos. Pois todo o restante ndo € vida, mas
somente tempo. Os vicios sufocam os homens e andam a sua volta, ndo lhes
permitindo levantar nem erguer os olhos para distinguir a verdade. Permanecem
imersos, presos s paixdes, nio favorecendo um voltar-se para si préprio (SENECA,
2008: 28).

Deste modo, o homem sé pode conduzir a sua vida de forma auténtica e autbnoma ao
ser consciente de si, ou seja, ao voltar para si proprio. E € explicitando o viver para si que
Séneca retrata a forma ideal deste viver, a saber: o 6cio29. O 6cio deve ser preferido as
riquezas e todas as coisas mais efémeras, pois tudo o que € passageiro pode ser retirado do
homem; enquanto a vida ociosa nada ha que a furte. Viver o 6cio é ndo estar ligado a
materialidade, e ndo se deixar submergir pelas preocupacodes, uma vez que “deve-se aprender
a viver por toda a vida e, por mais que te admires, durante toda a vida se deve aprender a
morrer” (SENECA, 2008: 41). A ociosidade em Séneca requer algo ja indicado pela natureza
que € a contemplacdo. E aponta para o fato de que as pessoas estdo sempre ocupadas demais,
sobretudo com os outros. Muitas vezes, o homem se ocupa de tal modo que nem mesmo se
lembra de contemplar as coisas verdadeiramente boas. Enfim, “ninguém pertence a si
mesmo”.

Os homens esbanjam o seu tempo como se fossem viver eternamente. Nao percebem

que o tempo € o que ha de mais precioso. Com isso, ndo vivem, pois “nada estd mais longe do

homem ocupado do que viver” (Ibid., 40). Um problema bastante comum na modernidade €

¥ Séneca reconheceu no Geio o recolhimento em si mesmo para a reflexdo, milhares de anos antes do que o Ocio
criativo (2007) proposto pelo filésofo italiano Domenico de Masi.
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justamente a falta de tempo, ou seja, a ocupagdo excessiva com o trabalho e o esquecimento
do lazer. O trabalho pode ser confundido com a ganincia exacerbada, que leva o homem nao
a riqueza, mas a perdicdo de si, de sua saide, de sua existéncia, uma vez que muitos “vivem
ocupados para poder viver melhor: acumulam a vida, dissipando-a” (Ibid., 46). O 6cio €
necessdario a liberdade. Portanto, viver o 6cio ndo se trata de uma fuga do mundo, mas ser
consciente do viver para si, mesmo em meio ao mundo. Destarte, este temor acerca da morte
leva os homens a desperdicarem suas vidas, pois preocupados com a possibilidade de fim
terreno, perdem-se tentando lutar contra ela. E quando percebem que ndo podem, entregam-se
aos prazeres, dizendo gozar o pouco tempo que possuem. Quanto aos quem vivem longe da

ocupagado, Séneca lhes garante longevidade.

Por que ndo seria longa a vida para aqueles que a conduziram a distincia de qualquer
ocupa¢do? Nada dela foi delegado a outrem, nada foi dispersado com negligéncia,
nada esbanjado pela liberalidade, nada foi supérfluo: a vida toda foi, pode-se dizer,
proveitosa. Por mais curta que seja, € mais que suficiente, de maneira que, ao chegar o
ultimo dia, o homem sdbio ndo hesitarda em ir para a morte com tranqiiilidade
(SENECA, 2008:52).

Assim sendo, a livre existéncia proposta por Séneca engloba todo o ser, inclusive a
condugdo da corporeidade. Cabe ao homem fazer escolhas diante da sua propria existéncia. A
natureza concedeu ao homem “ndo a perfeicdo, mas a capacidade para aperfeicoar-se, ndo a

felicidade, mas a vontade e os caminhos para conquistd-la”.

6.2 A metafisica da morte: a morte sem sentido

Dentro dos aspectos da condicdo humana, a morte apresenta um papel fundamental.
Os acontecimentos da modernidade e sua formacdo do homem moderno indicam uma
mudanga na sua relacdo com a morte, uma relacdo que se apresenta mais problemadtica e
carente de significado. Apesar de ser uma realidade bioldgica, a morte vem sendo interpretada
de varias formas ao longo da histéria humana, variando de acordo com a cultura, os costumes
ou as tradicoes de uma determinada sociedade. Como outros fendmenos da vida social, o
morrer pode ser vivido de maneira diferente, dependendo do significado compartilhado por
essa experiéncia. Além do fato bioldgico, o morrer € um processo construido socialmente
(Menezes, 2004). Desta forma, a construcdo da morte pode ser entendida de acordo com o

contexto socio-cultural.
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Em seu ensaio sobre A metafisica da morte™, George Simmel aprofunda aquilo que
fica subjacente em seus textos sobre a constru¢do da subjetividade, sobretudo o modo
problemdtico de como o homem moderno lida com a sua finitude. Para ele, a vida estd em
estreita interacdo com o sentido que se atribui a morte em qualquer periodo da civilizagdo. A
nossa concep¢do da vida e da morte nada mais é do que dois aspectos de um unico
comportamento fundamental. A maior parte das pessoas visualiza a morte como uma profecia
sombria que sobrevoa a vida, mas que sé tem a ver com ela no instante da sua realiza¢do. Na

realidade, no entanto, a morte estd intimamente ligada a vida.

(...) como se, num momento dado, o fio da vida fosse bruscamente "cortado", como se
a morte impusesse um limite a vida no mesmo sentido em que o corpo ndo-organico
para no espago porque um outro corpo, com o qual em si nada tem a ver, o empurra e
determina a sua nova forma - quer dizer, a prépria cessa¢do do seu ser (SIMMEL,
1998: 02).

A nossa vida estd orquestrada com a morte e € constantemente determinada por ela. A
cada instante da vida nés somos seres que vamos morrer € 0 momento presente seria tudo, se
este ndo fosse 0 nosso destino inato. Para nos mantermos em vida, € necessaria uma constante
adaptacdo no sentido mais amplo do termo, no entanto, sentencia Simmel, “o fracasso desta
adaptacdo significa a morte” (Ibid.02). Assim como todo movimento automatico ou
voluntdrio pode ser interpretado como pulsdo vital, pode sé-lo igualmente como fuga diante
da morte. Simmel afirma que a morte dd forma a vida, ou seja, a significacdo da morte pode
ser entendida como criadora de forma uma vez que “ela ndo se contenta com limitar nossa
vida. (...) Ao contrdrio, a morte é para a nossa vida um fator de forma, que vai matizar todos
os seus contetidos, fixando-lhe inclusive os limites” (SIMMEL, 1998: 03). Assim, a morte
exerce a sua acdo sobre cada um dos seus conteidos; a qualidade e a forma de cada um deles
seriam outras se lhes fosse possivel se sobrepor a esse limite imanente.

Simmel aponta que o cristianismo retirou a significacdo aprioristica da morte ao
colocar a vida sob a perspectiva da sua prépria eternidade ndo apenas por prometer uma
continuidade da vida até o seu ultimo instante na terra, mas principalmente porque colocou o
destino eterno da alma sob os contetidos da vida. “Cada um mantém ao infinito a sua
significagcdo ética como causa determinante do nosso futuro transcendente, quebrando assim

a sua propria limitagdo intrinseca” (Ibid., 03). Nestes termos, explica Simmel, a morte parece

SIMMEL, Georg. A metafisica da Morte. Artigo traduzido por Maldonado, S. C. (Docente) em 1988, Inglés;
Portugués; Manufatura; Jodo Pessoa; BRASIL. Publicado em http://reocities.com/CollegePark/Library/8429/14-
simmel-1.html. Acesso 26/02/2012.
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suplantada porque a vida, que é uma linha que se estende no tempo, ultrapassa o limite formal
do seu fim. Entretanto, essa morte recusada opera através de todos os momentos da vida e os
limita do interior.

Cada passo da vida nos aproxima da morte e a priori € modelado por ela. E esta
modelagem € entdo determinada ao mesmo tempo pela rejeicdo da morte. “Esta vida que ao
passar nos aproxima da morte, nos a passamos fugindo dela” (Ibid., 03). Ao revelar o sentido
profundo da relacdo entre vida e morte, o autor se apdia na formulacdo hegeliana de que toda
coisa atrai o seu conteido e forma com ele uma sintese superior. A vida em si atrai a morte
enquanto contrdrio. Consequentemente, vida € morte se encontram no mesmo degrau do ser
como tese e antitese.

Assim se eleva acima de ambas alguma coisa de superior, os valores e as tensdes da
nossa existéncia situados além da vida e da morte ndo sdo mais atingidos pela sua
oposicdo e sé nessa coisa a vida chega a ela mesma, ao seu sentido supremo. O
fundamento deste pensamento € de que a vida desenrola o seu processo na indivisdo
completa dos seus contetidos. (...) E o entendimento que pela sua andlise a recorta
nestes dois elementos, € a linha assim tragada deve igualmente corresponder a uma
estrutura objetiva do objeto que corresponda a unidade do vivido nos seus dados
afetivos - certamente a outro nivel da realidade (SIMMEL, 1998:04-05).

Se vivéssemos eternamente, a vida se misturaria aos seus valores e aos seus
conteddos. Como morremos, sentimos a vida como algo de contingente, de passageiro. Por
conta dessa contingéncia da vida surgiu o pensamento de que os contetidos da vida nao t€ém
qualquer necessidade de partilhar para ndo ter que significa-los. Pois tal significacdo € vélida
para além da vida e da morte, independentemente do seu cardter passageiro e finito. SO
através da experiéncia da morte € possivel desfazer tal pensamento acerca da fusdo entre a
vida e os seus conteidos (SIMMEL, 1998). O processo de constru¢do do eu se d4 num ritmo
crescente da vida psiquica na sua totalidade. Trata-se de uma esséncia de valor denominada
por Simmel como “o sentido intimo que voltam a nossa existéncia”. Desde o inicio do seu
desenvolvimento, tanto na consciéncia subjetiva quanto no seu ser objetivo, o “eu” estd

estreitamente ligado aos contetidos particulares do processo da vida.

Quanto mais vivemos, mais o eu se assinala como a unidade e a continuidade no
interior de todas as oscilagdes pendulares do destino e da representagdo do mundo (...)
o eu se deixa ver também no sentido objetivo, em tal medida que ele se junta mais
puramente em si, se destaca de todo o fluxo das contingéncias que circundam os
contetidos vividos, se desenvolve cada vez com maior seguranga, cada vez mais
independente daqueles, a caminho do seu préprio sentido e do seu proprio conceito
(SIMMEL, 1998: 06).
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Destarte, de acordo com o pensamento simmeliano, a morte submerge a vida para
liberar a intemporalidade dos seus contetdos. Diferentemente do ponto de vista religioso, que
trata da imortalidade como uma sublimagdo ou purificagdo da alma, Simmel vai dizer que a
imortalidade é um estado da alma em que ela ndo vive mais, onde o seu ser ndo se realiza
mais num conteido que tenha qualquer sentido ou existéncia fora dela. Para Simmel, a morte
pde termo a série dos contetidos vividos, sem que para isso seja interrompida a exigéncia do
eu:

(...) o eu se destaca cada vez mais como processo puro, como o invaridvel e o sélido
no fluxo miltiplo dos contetddos, permanecendo, de um modo ou outro, estreitamente
ligado; a alma que se desprende, se autonomiza (...) Sempre que a crenga na
imortalidade existe numa recusa de todo conteido material que a tomasse por
finalidade - seja por auséncia de profundidade ética ou simplesmente em nome do
incognoscivel - sempre que se procure a imortalidade na sua forma pura, a morte
havera de aparecer como o limite além do qual os conteidos singulares da vida ainda
enuncidveis deixam o eu, e onde o seu ser, 0 seu processo nada mais sdo do que puro
pertencimento a si, pura autodeterminacao (SIMMEL, 1998: 07).

Pensada a partir da recuperacdo do pensamento de Simmel, a individualizagdo tirou o
sentido da vida e, por conseguinte, da morte, sobretudo na modernidade. Nessa obra, Simmel
nos mostra os elementos para pensarmos a razdo da auséncia do tema da morte na
contemporaneidade, e a razdo pela qual o individuo moderno nio deseja morrer ou acredita
em sua imortalidade com muito maior intensidade que em épocas anteriores. A Metafisica da
morte nos oferece um caminho alternativo, passando por uma ontologia da vida (ou da morte),
que a compreende dentro de uma dindmica complexa e reveladora, da qual emerge o

“verdadeiro” individuo.

6.3 Entre a morte domada e a morte moderna, encontra-se a solidao dos moribundos

A abordagem histdrica do final da vida, segundo Philippe Aries (1981a; 2003), ¢
fundada na concepcdo de uma degradagdo progressiva da relagdo com a morte estabelecida
pelos individuos e sociedades. Importantes autores produziram relevantes pesquisas sobre a
morte e o morrer na direcdo oposta a de Aries. Nobert Elias (2001) enfocou a passagem do
monopdlio dos cuidados ao doente — e ao moribundo — da familia e dos religiosos para o
médico e suas instituicdes. A morte se tornou um campo destacado de andlise da fragilizacao
dos vinculos sociais, da crescente institucionalizac¢do e rotinizacao dos cuidados aos doentes e

do processo de exclusdo social dos que estdo morrendo.
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Para tentar compreender o sentido (ou a falta dele) acerca da morte, recorreremos
inicialmente aos significados dados por Ariésa morte no transcurso da histéria da
humanidade na obra Historia da morte no Ocidente (1981a). No inicio da Idade Média, a
morte era ritualizada e comunitdria. Chamada de “morte domada”, as pessoas a enfrentavam
com dignidade, naturalmente, sem emocgdes exacerbadas. A familiaridade com a morte
espelhava a aceitacdo da ordem da natureza. Entre os séculos XII e XV, surge na Europa o
que Aries denominou de a “morte de si”. Este periodo foi marcado pelo reconhecimento da
finitude, quando se fundaram as bases que caracterizariam a civilizagdio moderna: o
sentimento mais pessoal e interiorizado da morte. A partir do século XIX, a “morte do outro”
se tornaria insuportdvel, iniciando ai um processo de afastamento social da morte (ARIES,
1981a). Essa expressdo de sofrimento, sobretudo de quem fica, se dd devido a uma
intolerancia com a separacdo e com a perda. Para Aries, a atitude diante da morte mudou
completamente a partir do século XX. Uma delas € a tendéncia de ocultar do moribundo a real
gravidade de seu estado; a verdade comeca a tornar-se problematica. Inicia-se ai o tabu em

torno da morte e o apego excessivo da vida, tdo caracteristico da sociedade contemporanea.

O antigo costume de morrer em casa € substituido pela morte no hospital; a assisténcia
familiar que o moribundo tinha é trocado pela equipe hospitalar. O luto é discreto e as
formalidades para enterrar o corpo sao cumpridas rapidamente. Elias (2001) concorda acerca
do tabu em torno da morte na sociedade moderna, assim como na crenga na imortalidade. No
entanto, este discorda do argumento de Ariés que, em Historia da morte no Ocidente (1981a),
fez um exaustivo trabalho de andlise de imagens de pinturas medievais, concluindo que na
época mais antiga, os homens lidavam com a morte com serenidade, enquanto os modernos
nao aceitam a ideia da propria morte. Segundo Elias (2001), as conclusdes de Aries foram
tomadas por um romantismo que obscurece a real diferenca na compreensdo da mortalidade
entre a Idade Média e os modernos. Na obra A soliddo dos moribundos (2001), o autor
destaca que, nas sociedades modernas, a morte € vista com um dos maiores perigos
biopsicossociais na vida dos individuos (ELIAS, 2001: 19). Nessas sociedades modernas, a
morte sempre aparece como uma violéncia e por isso vai sendo empurrada para os bastidores

da vida social.

O avanco da medicina e dos aparatos tecnoldgicos e seu reflexo na melhora da
qualidade de vida, aumentando a expectativa de vida das pessoas, fizeram com que se criasse

um certo mito de imortalidade. Elias reconhece essa crenga sobre a imortalidade pessoal. A
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ocultacdo e repressdao da morte € algo antigo, mas a forma desta ocultagdo € que tem mudado
de maneira especifica ao longo do tempo. Em épocas anteriores predominavam as fantasias
coletivas acerca da morte como forma de se sobrepor ao conhecimento humano. Estas
fantasias seguem desempenhando hoje um papel importante, pois “reduz o medo ante a
propria finitude com a ajuda das ilusées coletivas em torno de uma suposta sobrevivéncia
eterna em outro lugar” (ELIAS, 2001: 47). Os rituais seculares, segundo o autor, foram

esvaziados de sentimento e de significado, e novas formas ainda nao foram encontradas.

Em outros momentos da civilizacdo, como na Idade Média, pode-se perceber que a
morte era menos oculta, mais presente e familiar, embora, ndo mais pacifica. A época, a morte
era em sua maioria um processo de agonia longo e de muita dor, ao contrario de hoje em que
a medicina tem avancado o suficiente para permitir um fim mais pacifico. Um paciente em
estdgio avancado de cancer, por exemplo, ndo sente mais dores fisicas tipicas da doenca
devido aos avancos farmacoldgicos. De um modo geral, “a vida na sociedade medieval era
mais curta; os perigos, menos controldveis e a morte, muitas vezes, mais dolorosas” (ELIAS,
2001: 24). O espetaculo da morte, inclusive, provocava sentimentos de prazer, alegria e
catarse nos individuos, os quais eram sustentados pela auséncia de identificacio entre aqueles
que morriam € 0s que assistiam ou promoviam sua morte.

Outro fato que também denota uma diferenca de comportamento € que a morte para o
homem medieval — como outros aspectos da condicdo humana — era muito mais publica do
que privada. Muito diferente dos modernos, que tentam, por exemplo, privar as criancas de
sua propria angustia diante da morte e finitude, evitando falar-lhes sobre o assunto. Mas o
afastamento dos vivos em relacdo aos moribundos €, para Elias, uma caracteristica bastante
forte na atualidade. Por um lado, isto acontece por causa do tabu moderno de controle de
sentimentos espontaneos, o que nos impede de manifestar solidariedade e carinho diante de
um moribundo. Por outro, a sensacdo ‘“‘semiconsciente” de que a morte € contagiosa e
ameacadora (ELIAS, 2001). Tal afastamento estende-se até os cemitérios, onde as familias
delegam pessoas em troca de remuneracdo para cuidar dos caddveres de seus proximos.

Elias demonstra que a sociedade € constituida por um conjunto de relacdes e que a
experiéncia da morte difere de sociedade para sociedade. “A morte ndo é terrivel, passa-se ao
sono e o mundo desaparece, mas o que pode ser terrivel na atualidade é a dor dos
moribundos, bem como a perda de uma pessoa querida sofrida pelos vivos” (ELIAS, 2001:
76). O autor aponta que todos 0s grupos sociais e sociedades construiram ideias especificas e

rituais correspondentes sobre a morte, que se tornam um dos aspectos do processo de
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socializa¢do. A morte, seus significados e o tratamento dado aos moribundos constituem parte
de uma problemitica relacionada a estrutura dos grupos e do tipo especifico de coer¢do a que
os individuos estdo expostos.

O problema sociolégico da morte se torna mais claro através da compreensdo das
caracteristicas apontadas por Elias das sociedades contemporaneas e das estruturas de
personalidade associadas a elas. Esta andlise é fundada numa bibliografia europeia que nao
abrange a totalidade do fendmeno, mas ajuda a entender a légica das institui¢des hospitalares
em paises como o Brasil marcado pela colonialidade. Este recalcamento sobre a ideia de
morte que resulta, na modernidade, na soliddo dos moribundos, ndo é um aspecto especifico
de nossa época, nos diz Elias.

Ele é resultado de um processo individual e coletivo, que integra o processo
civilizador iniciado ha cerca de quinhentos anos (/bid., p.75). No entanto, as quatro
caracteristicas nos diferenciam de outros periodos e demonstram nossa peculiaridade de
relacdo com a morte, a saber: (a) o aumento da expectativa de vida, (b) o alto grau de
pacificacdo interna nas sociedades e (c) a experiéncia da morte como estigio final de um
processo, consequéncia direta de uma civilizagdo fortemente baseada nos alicerces da ciéncia
e da medicina, ou resultante de doenga e envelhecimento. A (d) individualizagdo € outra
particularidade das sociedades contemporaneas ocidentais, pois 0 “sentido é uma categoria
social; o sujeito que lhe corresponde é uma pluralidade de pessoas interconectadas” (ELIAS,
2001: 63). O sentido € construido social e historicamente, e a ilusdo de que uma pessoa
poderia ter um sentido exclusivamente seu € resultado de um processo de individualiza¢do
social.

Afastados da cena social, os moribundos podem tender ao isolamento ou, pela
proximidade da morte, tentar uma aproximacao social em busca de um sentido de suas vidas e
de suas relagdes. A busca do sentido para um individuo € vinculada ao significado que sua
propria vida adquiriu (ELIAS, 2001). A procura por uma ressignificacdo na vida pode ser
ilustrada com o episddio de Renato que, com a ajuda dos profissionais dos cuidados paliativos
do Imip, encontrou um sentido mesmo a beira da morte ao realizar o sonho de casar.

O que o autor nos instiga a pensar é que a aversao dos adultos contemporaneos a tudo
aquilo que lembre a ideia da morte é uma caracteristica da homogeneidade do padrao
dominante do atual estdgio da civilizacdo. Nossos medos de infincia, cujas fantasias associam
a morte as perdas e ao vazio, sdo assustadores. Consequentemente, muitas pessoas,

especialmente ao envelhecerem, vivem secreta ou abertamente em constante terror da morte.
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A angustia, a depressdo e o sofrimento causados por essas fantasias e pelo medo da morrer

podem ser tao intensos e reais quanto a dor fisica de um corpo em deterioracdo.

Esconder a morte da consciéncia €, reconhece Elias, uma tendéncia muito antiga na
histéria da humanidade ocidental, porém, mudaram os modos usados para esse encobrimento.
Se antes, as pessoas recorriam com mais paixdo e intensidade a ideia da continuidade da vida
em outro lugar - fantasia coletiva ainda significativa - atualmente, os avangos cientificos que
permitem o prolongamento da vida e a possibilidade de institucionalizar os cuidados com os
velhos e moribundos sdo as formas mais comuns para encobrir o processo de envelhecer e
morrer. Elias (2001) conclui essa obra reafirmando que a morte bioldgica ndo € o maior
pesadelo. O pior pode ser a dor dos moribundos e a incomensuravel perda sofrida pelos vivos

quando morre uma pessoa amada.

z

A grande tarefa que ainda temos pela frente, de acordo com Elias, € enfrentar os
temores que, emocionalmente, alimentamos sobre envelhecer e morrer opondo-lhes a
realidade de uma vida bioldgica que tem fim. Nas palavras do autor: “A morte ndo tem
segredos. Ndo abre portas. E o fim de uma pessoa. O que sobrevive é o que ela ou ele deram
as outras pessoas, o que permanece na memoria alheias” (ELIAS, 2001:77). Com isso, Elias
nos leva a refletir sobre os indimeros terrores que envolvem o fato de envelhecer e morrer
ressalvando, no entanto, que o constrangimento social e a durea de desconforto que
frequentemente cerca a esfera da morte em nossos dias € de pouca serventia para uma
mudancga de valores e atitudes frente a questdo. O que poderia ser feito para assegurar as
pessoas maneiras pacificas de morrer ainda estéd por ser descoberto, mas existem alguns meios
para se mudar a atitude frente a morte. Elias atesta que o morrer se torna “mais fdcil par
alguém que tem a sensacdo de que fez algo em vida e é mais dificil para alguém que sinta que
desperdigcou a vida” (Ibid., p.78), ou seja, 0 morrer se torna menos penoso quando € dado um

sentido a vida.

6.4 A morte nos cuidados de saide
As institui¢des publicas de cuidados a satde, com formacdo voltada para o social, tém

como objetivos fundamentais garantir um nivel de satide elevado da popula¢do com finalidade

de promover o bem-estar e a qualidade de vida entre as pessoas acometidas por doenca grave
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no momento da morte’'. Numa das reflexdes mais significativas sobre as finalidades internas
da pratica clinica nas sociedades contemporaneas ocidentais, destaca-se a importancia dada a
dimensdes como a protecdo da vida e alivio de sofrimento, a prevencdo da saide do doente e
o respeito pela dignidade das pessoas (CASSELL apud BARBOSA, 2003). Ao longo dos
tempos, o ser humano sobreviveu ao traumatismo causado pela consciéncia da sua morte,
“inventando dispositivos adaptados a visdo do mundo de cada época” (BARBOSA, 2003:
35). Inicialmente com a magia; em seguida, com a religido até chegar a técnica. Na
contemporaneidade, assistimos a evolucdo de uma tecnologia em busca da perfeicao do ser
humano e uma otimizagdo da natureza humana em que tudo € potencialidade. Esta tdo
propagada evolu¢do fez com que desaparecessem as fronteiras entre natureza e técnica, uma
vez que o corpo humano se tornou o local de intervengdo e transformacao ativa. (Ibid., 36).
Diante desse fenOmeno contemporaneo, coloca-se um importante dilema acerca do lugar da
morte, sobretudo quando percebemos a nossa vulnerabilidade diante da vida.

Essa questao se torna ainda mais pertinente quando colocamos na seara socioldgica e
antropolédgica que engendra uma presuncdo generalizada de que as sociedades ocidentais
contemporaneas promovem a nega¢ao da morte. Em relagdo as principais criticas dirigidas ao
processo de morrer no ocidente, constata-se que a hospitaliza¢do e a medicalizagdo da morte
desloca o processo de morrer na familia e na comunidade para os profissionais de saide e os
hospitais. Cerca de 80% das mortes acontece nas instituicoes de saude, de acordo com
Barbosa (2003), que aponta como consequéncia a desritualizacdo da morte expressa em
indicadores como aumento de cremagdes, diminuicdo dos rituais funerdrios e da arte

mortuaria.

A decadéncia da linguagem, ou discurso, sobre a morte, evidencidvel na reducgao clara
da representacdo expressiva da morte na arte e literatura, contrasta com as ars
moriendi do passado, que funcionavam como uma referéncia sélida e generalizada da
expressdo cultural e espiritual da morte (BARBOSA, 2003: 37).

Barbosa cita o ensaio Ciéncia como vocagcdo, de Max Weber, ao tematizar sobre a
auséncia do sentido da morte na contemporaneidade, também apontada por Simmel na obra
Metafisica da morte. Ao descrever o processo de desencanto e desmagicalizagdo, Weber disse
que “a morte ndo tem sentido, a vida civilizada é, ela propria, desprovida de sentido. O

proprio ‘progressismo’ da vida civilizada concede a morte a marca da auséncia de sentido”

31 BARBOSA, Antonio. Pensar a morte nos cuidados de saide. In Andlise social. Lisboa: 2003.
http://analisesocial.ics.ul.pt/documentos/1218737559Q5dRD9fa37z850Z8 .pdf .Acesso em 23.03.2012
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(WEBER apud BARBOSA, 2003: 37). Na sociedade ocidental, onde o produtivismo dita as
regras, a morte nao € suportada. Vivemos num mundo enredado pelo circulo da produgio-
consumo, convertida em éxito, sucesso, riqueza, que subverte a liberdade a légica do
hipermercado, como nos diz Lipdvetsky (1988), e do império do vazio e do efémero.

Dentro dessa ldgica, como € possivel suportar a improdutividade, o fracasso e o
desperdicio da morte? O préprio Barbosa (2003) responde: “(...) hd que ignorar, ocultar e
reprimir a morte. Ignorar insolentemente algo de escandaloso e insuportdvel. Ocultar com
pudor e cuidado algo de sujo ou vergonhoso” (Ibid., 38). Ao descrever a imagem da morte na
medicina moderna, percebe-se que ela foi desnaturalizada, sendo deslocada da natureza para a
responsabilidade do homem. Na medida em que a crenca na imortalidade da alma se debilita,
surge o mito compensador da sobrevivéncia bioldgica, uma vez que a “imagem da morte
abandona a ordem moral (o pecado) para se instalar no terreno natural e sua transgressdo
(a doenga)” (BARBOSA, 2003: 38). O conceito da doenca concede a medicina objetividade e
legitimagdo normativa.

Aplicado o conceito de doenga a ideia de morte, esta se torna contranatural, de
propriedade e responsabilidade humanas. Na sociedade contemporanea, as percepcdes € 0s
comportamentos t€m sido continuadamente transformados, e os sistemas de producgdes
tecnoldgicas vertiginosamente aumentados. Destarte, as faixas de isolamento sdo ampliadas
de acordo com as estratégias de controle disciplinar dos corpos (FOUCAULT, 2007;
AGAMBEN, 2011), reenviando o homem para vdrias exclusdes e dissociacoes da sua
natureza e da producdo de sentido e, portanto, de si proprio.

Todo ser humano sabe que nenhum substituto tecnoldgico lhe permitird escapar ao seu
fim natural. Apesar do desejo de sobreviver a morte e de ceder a esse sonho desmesurado, o
homem tem consciéncia que niao encontrard, nem no progresso cientifico nem na tecnificagao
da morte, resposta para a sua desilusao e angustia (BARBOSA, 2003: 38). A desumanizacdo e
despersonalizacdo da morte sdo uma realidade na sociedade, mas, no entender de Barbosa, o
problema ndo reside na tecnociéncia em si, mas sim no uso que a sociedade lhe reconhece, o
que reenvia para a reflexao sobre o papel/lugar da satide no contexto mais amplo da sociedade
e da cultura dominantes.

No artigo Pensar a morte nos cuidados de saiide (2003), Barbosa nos leva a refletir
sobre uma possivel mudancga de atitude em relacdo a morte quando se refere ao crescimento
dos cuidados paliativos, apesar da medicalizacdo, profissionalizacdo e mercantilizacdo do

morrer. O sofrimento, a vida, a morte, a doenca, sdo lugares de passagem, que podemos
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“Interpretar”, ou seja, a que podemos dar livremente sentido (BARBOSA, 2003). No limiar
supremo, a solidao ontoldgica e psicoldgica pode ser superada por uma comunhao existencial
relacional. A morte, como elemento necessario da existéncia humana na forma de “ser para a
morte” que caracteriza a totalidade dindmica da existéncia humana, estd ligada a estrutura
ontologica do ser humano heideggeriano (HEIDEGGER apud BARBOSA: 2003: 41). A
possibilidade de morrer faz com que o homem possa ver a vida como um todo, reenviando-o

para o futuro.

O sentido da vida que entdo acontece é quase sempre inefavel e inatingivel para os
outros, e os profissionais de satide, na humildade da sua presengca humana, s6 podem
facilitar/escutar a emergéncia de tdo diferentes e, por vezes, egodisténicos sentidos
(BARBOSA, 2003: 40).

Para devolver um sentido a morte na sociedade contemporanea, aponta Barbosa, é
necessario antes de tudo admitir o afastamento voluntdrio da vida com a morte ao longo de
vdrias geracdes. A partir dai, restaura-se o quadro legislativo sobre o fim da vida para, em
seguida, integrar os moribundos ao mundo dos vivos. E preciso ainda ndo responsabilizar
totalmente a medicina, a ciéncia e a tecnologia como agentes Gnicos € responsaveis por essa
alienacdo, uma vez que sdo instrumentos sociais e, portanto, “o reflexo de valores da
sociedade em que se inserem e que os condiciona” (Ibid., 40).

Para tanto, faz-se necessdrio contextualizar as atitudes em relagdo a finitude humana
uma vez que a realidade da morte nunca esteve tdo em contradicdo com os valores sdcio-
culturais, e sdo o “doente terminal e o idoso que constituem duas categorias principais
causadoras de mal-estar” (Ibid. 40). Diante da morte, faz-se necessdrio recriar lagos e
descobrir um sentido de solidariedade e de sociabilidade. O autor critica a falta de preparo dos
profissionais de satude para assistir € entender um ser humano nos momentos que antecedem a
sua morte, pois ndo estdo habituados a escutar o doente, a se informar sobre o curso dos
acontecimentos e a deixa-lo tomar partido nas decisées importantes.

Um das razdes disso € a formagdo curricular desses profissionais voltada para o
modelo biomédico do diagnéstico e tratamento. E grande a despropor¢do entre os
conhecimentos técnicos recebidos e a preparacdo para os aspectos humanos da profissdao. Ao

indagar se o hospital se constitui um local para morrer, Barbosa € taxativo:

Com o desenvolvimento das tecnociéncias aplicadas a medicina, o hospital tradicional
desliza rapidamente para se assumir determinadamente mais numa ‘oficina de
tratamentos’ do que num local de acolhimento. Risco do anonimato, da soliddo e da
desapropriacdo, cadinho de problemas éticos decorrentes da morte ndo solidaria
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(obstinagdo terapéutica ou eutandsia clandestina/ou morte roubada), que se substitui a
compaixdo, a solidariedade necessdria em momentos dificeis da vida (BARBOSA,
2003: 42).

O confronto do ser humano com uma doenca terminal provoca uma ruptura radical
para o doente e sua familia. Para o paciente, os fatores envolvidos nesta ruptura no
enfrentamento da doenca vao da incapacidade fisica do paciente terminal, gerando
dependéncia cada vez maior de familiares e profissionais de saide, a uma adaptacdo de uma
nova situagao de abandono social, familiar e espiritual, que supde uma solidao crescente, com
consequente angustia e depressdo e o aparecimento de inimeros medos, a saber: da dor, de
novos sintomas, da perda de controle, da noite, da alimentacdo, de se olhar ao espelho, de
morrer sozinho, de ndo acordar, do desconhecido.

Enfim, por trds das doencgas “estdo seres humanos que sofrem tanto pelo problema de
que sofrem como pelo ostracismo a que se véem condenados” (BARBOSA, 2003: 43). E para
a familia, o enfrentamento da realidade posta é dificil. A “conspira¢do do siléncio” se da
quando as familias supdem que o doente terminal ndo suportard a verdade acerca da doenca,
ignorando que o mesmo ja sabe da verdade e aguenta sozinho o sofrimento da sua prépria
mortalidade. Além disso, hd uma alteracdo na ordem familiar da estrutura econdmica,
psicoldgica e social, que € acompanhada por um desgaste emocional progressivo, relacionado
a questdes praticas como o cuidado da higiene, alimentacdo, mobilizacdo e medo de ndo estar
a altura dos cuidados atribuidos.

Nessa rede social, ainda tem os amigos que torcem pela recuperagdao do doente, os
familiares tristes, os médicos curiosos, porque afinal de contas “todo o assunto do morrer é
qualquer coisa que os vivos, no fundo, ndo entendem em absoluto” (Ibid., p. 43). Em relacdo

aos profissionais e a todos envolvidos que entram no dominio do doente, Barbosa é enfatico:

Que sabem eles da dor, do suor, da incontinéncia, da putrefaccdo da carne que se
decompde e da absoluta humilhacdo de quem ndo pode controlar a bexiga ou os
intestinos? Tiram a temperatura, mas ndo sofrem os efeitos da febre. Tiram sangue
para andlise, mas ndo sangram. Auscultam o coragdo, mas ndo podem sentir o seu
palpitar debilitado. Medem a tensd@o sem perceberem a sua intensidade. Observam
com desenfreada curiosidade o interior dos diversos intersticios, desfiladeiros e
crateras do corpo, mas ndo fazem parte dessa grande cratera em que a pessoa se
converte. Sdo héspedes, e ndo residentes, nesta casa da morte, neste ethos que o
doente habita. Como € possivel que o entendam? (BARBOSA, 2003: 43-44)

O sofrimento nao € um sintoma nem um diagndstico, mas uma experiéncia humana
complexa. A dicotomia corpo/mente ¢ um obstdculo para o alivio do sofrimento. No Imip, por

exemplo, médicos apontam para a enorme dificuldade de se encontrar um equilibrio entre
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cessar a dor fisica provocada por uma doenga como o cincer € manter a consciéncia do
moribundo, apesar dos avancos na area farmacoldgica. Os medicamentos utilizados para o
controle de dor como a morfina alteram o estado de consciéncia da pessoa. O doente precisa
restituir a sua identidade como pessoa para além de um aperfeicoado controle de sintomas -
que o conhecimento das doengas permite devido ao progresso técnico-cientifico, diagndstico e
terapéutico.

Por ter as dimensdes corporal, animico e espiritual, o ser humano apresenta
necessidades distintas, que devem ser identificadas, valorizadas e tratadas de forma
especifica. Além de se comportarem de forma diferente com a mesma situagdo clinica, os
moribundos modificam suas atitudes ao longo da doenca. As situacdes mais dificeis ndo t€m a
ver com o morrer em si, mas com o sofrimento de uma doenga prolongada, e é neste campo,
aponta o autor, que € necessdrio investir nos cuidados aos doentes em situag@o terminal. “Um
cuidar que absorva a esséncia da condicdo humana moribunda viabiliza-se pela confianca
que uma relacdo de dddiva patenteia> (BARBOSA, 2003: 45). E através deste
reconhecimento reciproco possivel através da dadiva que se forma o vinculo social e de
reconhecimento publico.

A manutencdo do espirito da dadiva “no mundo desencantado” em que vivemos,
particularmente nos cuidados a doentes moribundos, ndo visa garantir outra forma de
economia nem estabelecer uma esfera de relagdes de paternalismo caritativo, mas restabelecer
as condicdes objetivas do reconhecimento reciproco, assegurar o trabalho da justi¢a, numa
6tica de ligacdo paritdria e de solidariedade calorosa. (CAILLE apud BARBOSA, 2003: 46).
E por isso que a mercantilizagio generalizada dos cuidados de satide e até da morte (tudo tem
um preco € pode ser objeto de uma negociagdo proveitosa) a que assistimos se torna um
problema pelo deflagrar de uma imensidade de servicos que tradicionalmente se cumpriam
graciosamente entre uns e outros, criando vinculos de confianca e de apoio, e que tendem
agora a ser remunerados ou assumidos por agentes especializados.

Ao perseverar na abordagem integral do doente (aspectos fisicos, emocionais, sociais e
espirituais), os cuidados paliativos incorporam a familia na sua estratégia, promovendo o
principio de autonomia e dignidade da pessoa doente e remetendo para um cuidado
personalizado e continuado, podendo se instaurar “como um recomego de uma renovada
forma de entender e praticar a medicina” (BARBOSA, 2003: 46). A reumanizacido da
medicina deverd ser capaz de dar respostas mais adequadas as necessidades destes doentes,

ndo esquecendo que os cuidados que uma sociedade presta aos seus cidadaos mais velhos,
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mais pobres, mais indefesos, mais doentes, moribundos, sdo um indicativo do seu grau de
civilizacdo.

Dentro desta concepcdo moderna de assisténcia hospitalar, a questdo que se coloca é:
ao oferecer um modelo de assisténcia mais personalizado, a abordagem paliativa pode
significar um redirecionamento da pratica médica, que hd séculos € pautada no saber e na
cura? A partir da experiéncia no Imip, percebe-se que o cuidado paliativo coloca algumas
reflexdes fundamentais sobre a prética hospitalar como a rediscussao da morte e do morrer, da
institui¢do social e dos aspectos morais, politicos e éticos da relacdo entre pessoas, no caso, da
pessoa do profissional com o enfermo e seus familiares. O caminho € longo, mas os primeiros
passos ja estdo sendo dados com o reconhecimento da limitagdo do saber médico e da

necessidade de implantac@o de novas politicas publicas pautadas no ser humano que padece.

124



7. CONSIDERACOES FINAIS

A reintegracdo da dimensao psicossocial as praticas de satide visando a construcdo de
um modelo psicossocial em contraponto ao modelo biomédico que se cristalizou nos ultimos
séculos na sociedade ocidental vem ganhando espaco nas institui¢des de satide. E sabido que
os hospitais sdo institui¢des concebidas para curar a doenga, com ritmos acelerados e prética
despersonalizada. Ao discutir sobre os cuidados prestados em pacientes em estigio de
terminalidade da vida, propusemos aprofundar um estudo que refletisse acerca da producao do
cuidado como amparo ao sofrimento diante de um corpo acometido por uma doenca no
contexto hospitalar. Sem duivida, as necessidades e prioridades de uma pessoa cuja vida esta
chegando ao fim sdo diferentes das de alguém “potencialmente curdavel”.

Dentro da concep¢cdo moderna de assisténcia hospitalar, a questdo que se colocou
inicialmente nesta pesquisa foi: ao oferecer um modelo de assisténcia mais personalizado, a
abordagem paliativa pode significar um redirecionamento da pratica médica, que ha séculos é
pautada no saber e na cura? A partir da experiéncia do servico de Cuidados Paliativos do
Imip, percebeu-se que a abordagem paliativa coloca algumas demandas fundamentais sobre a
prética hospitalar como a rediscussido da morte e do morrer, do sofrimento diante da iminéncia
da morte, da necessidade de se reintegrar a vida nesta etapa final dando-lhe um sentido, da
instituicdo social e dos aspectos morais e éticos da relacdo entre as pessoas envolvidas.
Através da andlise de contetido das entrevistas e das notas de campo, e com o aporte tedrico
da dadiva e do interacionismo simbolico, foram identificados alguns modelos de cuidados a
pacientes e familiares em fim de vida no hospital, como a importancia da escuta e de
categorias como empatia e solidariedade.

Uma das hipéteses levantadas inicialmente e confirmadas nesta dissertacdo foi a de
que o sofrimento, sobretudo entre pessoas que enfrentam o processo de adoecer, ndo tem
visibilidade nas instituicdes de saide, nem na sociedade; ele se inscreve no interior das
subjetividades sem, no entanto, ser compartilhado coletivamente. Considerando que o
sofrimento € constitutivo do mundo social, um olhar sociolégico sobre a questdo do
adoecimento fez-se importante para tentarmos compreender a sua relacdo com as normas
sociais e institucionais, tendo em vista que o processo de adoecer e sofrer tem especificidades
em cada sociedade, com regras e valores diferentes. Além da censura acerca do sofrimento
pelos préprios individuos, a sociedade e as institui¢des ndo oferecem suporte que auxilie a
expressao dos mesmos. Esse silenciamento dos afetos pode ser entendido como a

invisibilidade do sofrimento.
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Apesar da dificuldade em lidar com o sofrimento do outro diante da morte iminente e
de por em pratica toda a filosofia dos cuidados paliativos, como a de dar autonomia de
decisd@o ao paciente, pode-se afirmar que a institucionalizacdio de um servigo de cuidados
paliativos num hospital indica um redirecionamento acerca do modelo biomédico pautado
pelo saber cientifico e pela obstinagdo terapéutica. De fato, o fascinio dos médicos pela
tecnologia os leva a pensar que os resultados obtidos com as mdquinas fornecem algo
proximo da verdade mais do que a informacgd@o obtida diretamente com o paciente através da
fala e da escuta. No entanto, no tocante ao cuidado, percebeu-se a crescente valorizacao dos
aspectos éticos e afetivos na relacdo interativa entre profissionais de saude, pacientes e
familiares no alivio do sofrimento humano diante da finitude. Nos discursos de todos os
entrevistados, foi identificada uma abertura de um espago importante para que as emogdoes e
os sentimentos ligados ao cuidar, como generosidade e compaixao, colocassem um limite no

conhecimento racional pautado pela biomedicina.

O esgotamento do paradigma biomédico demanda um novo modelo de atencdo a
satude que seja capaz de privilegiar o reconhecimento do cardter multidimensional da
sociedade e do humano. Apesar de o modelo curativo ainda ser uma prética predominante na
medicina moderna ocidental, a abordagem paliativa vem ganhando forca no seio da medicina
contemporanea ocidental. Na préatica paliativista, o doente € visto como protagonista de seu
processo de morrer, sendo incentivada sua participagdo nas decisdes sobre o tratamento. A
proposta dos Cuidados Paliativos foi construida em contraposi¢cdo ao modelo da “morte
moderna” no qual o médico é o unico a exercer o poder em detrimento a autonomia do
paciente. Novos papéis sdo exercidos por esses dois atores, estabelecendo-se assim uma
relacdo mais simétrica. Nesta direcdo, a biomedicina moderna se reconcilia com outras

tradi¢cdes médicas que colocam a subjetividade humana no centro das atencdes.

A forma como as sociedades ocidentais lidam com o fendmeno da morte foi se
transformando até que houvesse um afastamento total ¢ uma perda de sentido ao longo do
processo de civilizagdo. Outrora, a morte ocorria na maioria das vezes em casa com O
moribundo se despedindo dos seus entes queridos e expressando os seus ultimos desejos.
Progressivamente, o fim da vida foi transferido para o espaco publico do hospital, onde a
pessoa que estd morrendo € rodeada de estranhos e de tecnologia moderna como aparelhos
respiratorios, tubos e equipamentos de dltima geracdo. O paciente, com suas percepgdes sobre

o proprio sofrimento diante da fragilidade da vida, foi silenciado. Os acontecimentos
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protagonizados pelo doente ndo sdo mais controlados por ele ou por sua familia, tendo sido
transferidos para as institui¢des de saude. Quando os recursos terapéuticos do modelo curativo
se esgotam e que ‘“nada mais pode ser feito” nas Unidades de Terapias Intensivas dos
hospitais , estabelece-se nesse momento o inicio de uma morte social, antecipando assim a

morte bioldgica.

A crescente incorporacdo de tecnologias a biomedicina permitiu um melhor controle
da saude e da doenga, com consequente aumento da expectativa de vida. Numa sociedade
onde a obstinagdo terapéutica é uma pratica dominante, fez-se importante a apreensdo da
motivacdo e da identidade profissional daqueles que trabalham com pacientes Fora de
Possibilidade Terapéutica. Nesta pesquisa, a mediacdo pode ser identificada como um modelo
de compreensdo de produgdo de cuidados nos individuos doentes e seus familiares e como
estes sdo produzidos num ambiente hospitalar marcado pelo sofrimento. Neste caso, os
profissionais de saide que atuam nos Cuidados Paliativos do Imip sdo entendidos como
importantes mediadores na producdo dos cuidados. Desta forma, o cultivo de cuidados diz
respeito ao cotidiano, ao lugar onde se ddao os acontecimentos relativos a dimensdo das
particularidades que fazem parte da vida didria através da qual se fundem alegrias e tristezas.
Assim, podemos pensar que as relagdes interpessoais estabelecidas através da circulagao de
dadivas simbdlicas antecedem as técnicas terapéuticas, inscrevendo-se na dimensao cidada e
politica do cuidado.

Ao explicar sociologicamente a morte, propusemos retira-la desta posicdo metafisica
que o senso comum a coloca, a partir da andlise microssocioldgica acerca da constru¢ao dos
cuidados oferecidos a doentes terminais em um determinado servico hospitalar vinculado ao
Sistema Unico de Satde (SUS). Aqui se colocaram alguns desafios: rediscutir o humano para
se entender a morte, a partir de uma crenca sobre a vida em sociedade que varia muito de
cultura para cultura, sobretudo entre culturas coletivistas e individualistas.

Afastados da cena social, os moribundos tendem ao isolamento ou, pela proximidade
da morte, tentam uma aproximacgao social em busca de um sentido de suas vidas e de suas
relacOes. A busca do sentido para um individuo diante da morte iminente € vinculada ao
significado que sua propria vida adquiriu. Ao pesquisar a Casa de Cuidados Paliativos do
Imip, foi possivel reconstituir a vida — mesmo em processo de finitude - das pessoas que ali se
encontravam, com seus costumes, maneiras, expressoes, medos, realidades, sonhos e desejos.
A procura por uma ressignificacdo no final da vida pode ser ilustrada com o episddio de

Renato que, com a ajuda dos profissionais dos cuidados paliativos do Imip, encontrou um
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sentido mesmo a beira da morte ao realizar o sonho de casar. Ou com um novo sentido
adquirido pelo ex-morador de rua, artista plastico autodidata, apds ter ganhado uma exposi¢ao
em funcdo do reconhecimento de seu talento e um concerto em sua homenagem.

A sociedade farmacoldgica da felicidade, do prazer, da estética e do bem-estar absorve
o sofrimento e a dor, retirando da pessoa a capacidade de enfrentd-los e vivencid-los,
causando um empobrecimento da vida interior. Uma das situacdes criticas do cuidado da vida
€ quando esta ¢ marcada pelo sofrimento causado por uma doenca. A doenca destréi a
integridade do corpo; a dor e o sofrimento podem ser fatores de desintegracdo da unidade da
pessoa. O homem contemporaneo foi expropriado de sua experiéncia uma vez que o seu
cotidiano ndo contém quase nada que seja ainda traduzivel em experi€ncia e isso torna
insuportdvel a existéncia cotidiana (AGAMBEN, 2008: 22). A expropriacdo da experiéncia
estava implicita no projeto fundamental da ciéncia moderna, que “nasce de uma desconfianca
sem precedentes em relagdo a experiéncia como era tradicionalmente entendida” (Ibid., p.
25). A comprovacdo cientifica da experiéncia que se efetua no experimento responde a esta
perda da certeza transferindo a experiéncia para os instrumentos e nimeros, ou seja, para fora
do homem.

O sofrimento ndo € um sintoma nem um diagndstico, mas uma experiéncia humana
complexa. A dicotomia corpo/mente € um obstaculo para o alivio do sofrimento. No Imip,
médicos apontam para a enorme dificuldade de se encontrar um equilibrio entre cessar a dor
fisica provocada pelo cancer e manter a consciéncia do moribundo, apesar dos avancos na
area farmacoldgica. Os medicamentos utilizados para o controle de dor como a morfina
alteram o estado de consciéncia da pessoa. O doente precisa restituir a sua identidade como
pessoa para além de um aperfeigoado controle de sintomas - que o conhecimento das doencas
permite devido ao progresso técnico-cientifico, diagndstico e terapéutico.

Uma nova ordem moral na medicina moderna se estabelece quando profissionais de
saude, sobretudo atuando na drea de cuidados paliativos, colocam limites nos proprios saberes
e aceitam o sofrimento como parte do humano, abrindo espago para sentimentos como afeto e
compaixao diante do outro; e ndo mais a cura, uma vez que a mesma nao é possivel, apesar de
todo aparato tecnoldgico que a biomedicina moderna nos oferece. O entendimento da criagdo
do vinculo social, através da alianca e da comunhdo, pode ser uma ferramenta importante para
o bom desenvolvimento da assisténcia a saide na perspectiva da humanizacdo e,
principalmente, na quebra do estigma da morte. Num contexto de crescente da tecnologizag¢ao

do cuidado, faz-se urgente o resgate de uma visao que cuide da dor e sofrimento humanos nas
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suas varias dimensOes. E preciso resgatar a experiéncia do sofrimento, revelando a
singularidade do sujeito que sofre, para dar um sentido a nossa existéncia, e desvendar a

universalidade da condi¢do humana.
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9. ANEXOS
9.1 Anexo 1

ROTEIRO DE PERGUNTAS PARA OS PROFISSIONAIS DE SAUDE
1. VIDA PESSOAL

1.1 - Genealogia

Estado civil, idade

Em que lugares morou? (bairro, casa ou apartamento)

Como foi sua infancia? (viagens, cursos de lingua estrangeira, lazer)
Como era sua vida cultural?

Qual a composicao da sua familia?

Tem irmaos (as)? Quantos (as)?

Quando eles nasceram?

Qual a profissao que eles seguiram?

Conte uma estdria da sua infancia que vocé acha que ilustra como ela foi.

1.2 - Formacao escolar

Em que colégio(s) vocé estudou?

Como foi estudar no colégio(s) X ?

Quando iniciou seus estudos?

Quando concluiu o ensino médio?

Que profissdes vocé pensou em fazer quando era crianga?

1.3 - Formacio religiosa

Sua familia é/era religiosa? Tem uma vida religiosa?

Qual a religido de sua familia?

A religido de sua familia influenciou sua escolha profissional pela medicina?

1.4 - Razoes pelas quais optou pela profissao

Por que optou por esta profissao?

Alguém o/a influenciou?

Se sim, qual é o parentesco entre vocés e qual € a especialidade médica dele?

Qual a profissao de seus pais?

Na época em que tinha que decidir sua profissdo, teve interesse em seguir outra carreira?
Qual?

Chegou a cursa-la?

1.5 - Processo de ingresso na faculdade e expectativas profissionais

Vocé concluiu o curso na faculdade X. Esta era a sua primeira op¢ao na época do vestibular?
Por que escolheu a faculdade X?

Quais eram suas expectativas profissionais?

Ja entrou na faculdade pensando em seguir uma especialidade? Qual?

Conte uma estdria de vida que vocé acha que pode ter contribuido para a escolha da sua
profissao
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2. CARREIRA PROFISSIONAL:

2.1 Experiéncia na vida académica

Quais foram as suas impressoes sobre a faculdade?

Quem custeava seus estudos na faculdade?

Houve alguma vivéncia durante a faculdade que te marcou de maneira especial? Como
foi?

O contato com algum professor na faculdade te marcou de forma peculiar?Caso sim,
explique.

Tinha alguma preferéncia por uma determinada especialidade?

Participava com que freqii€ncia de congressos e simpdsios?

Fez cursos complementares neste periodo?

Por quais setores hospitalares vocé passou durante a graduacao?

De qual vocé mais gostou? Por qué?

Como foi a sua formacao clinica?

Que experiéncias vocé teve com pacientes terminais?

Como foi o seu internato?

Qual foi o papel das disciplinas clinicas na sua formacgao?

(Para médicos) A medicina é reconhecida socialmente como uma profissao voltada
para a cura de doencas.

Assim sendo:

Como o tema da impossibilidade de cura foi tratado por seus professores?

Como o tema da morte iminente foi tratado em sala?

Ela foi vista como uma incapacidade do profissional de saide, da medicina ou como
um fim natural?

Como voceé via o papel do profissional de saide que trabalha com um paciente fora de
possibilidades terapéuticas curativas?

Vocé trabalhou durante a faculdade em alguma outra coisa nao relacionada com seu
curso?

(Caso positivo). Em qué?

Como eram a carga horéria e a remuneragao?

Como voceé fazia para compatibilizar faculdade e trabalho em 4rea distinta?

Conte uma vivéncia com pacientes fora de possibilidades terapéuticas curativas
durante a

faculdade.

Até que ponto a sua formacao universitdria influenciou sua escolha pelos Cuidados
Paliativos?

A pratica nos cuidados paliativos estava contemplada nesses planos?

Quais foram as primeiras atividades profissionais como profissional de satude?

Que fatores favoreceram e/ou dificultaram o inicio de sua carreira?

Que relacdes pessoais favoreceram e/ou dificultaram o inicio de sua carreira?

Em que medida a passagem pela faculdade interferiu no inicio de sua vida
profissional?

Em que setor/especialidade da medicina vocé€ comecou a atuar profissionalmente?
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Houve alguma vivéncia durante a residéncia/especializacdo que te marcou de maneira
especial? Como foi?

Durante a residéncia vocé teve contato com a Cuidados Paliativos? Como foi esse
contato?(aulas tedricas, contato com pacientes/familiares)

Que outros cursos fez nessa época? Quais deles e de que forma eles influenciaram na
sua aproximag¢ao com a Cuidados Paliativos/ Cuidados Paliativos?

O que ¢ ser profissional de satde paliativista? O que faz um profissional de satude
paliativista?

Vocé se considera um profissional de satde paliativista? Por qué?

Quando comec¢am, no seu entender, os cuidados paliativos no curso do tratamento de
uma pessoa doente?

Quando cessam os cuidados paliativos?

Como os profissional de satdes ndo paliativistas percebem a pritica médica
paliativista?

E a sociedade?

E os pacientes com doencas em estdgio avangado fora de possibilidades terapéuticas
curativas?

E as familias desses pacientes?

Que lugar a Cuidados Paliativos/ Cuidados Paliativos deveria ter na saude publica
brasileira?

E na sadde privada?

Atualmente, qual o mercado ocupado pela Cuidados Paliativos/ Cuidados Paliativos
em nosso pais?

Quais os locais/ instituigdes que oferecem formagao em Cuidados Paliativos/ Cuidados
Paliativos no pais? Que tipo de formagao € oferecida?

Que conhecimentos, competéncias e habilidades o profissional de satude paliativista
deve ter? Que caracteristicas pessoais ele deve apresentar?

O que o diferencia de outros profissionais de saudes?

Como vocé acha que deve ser a formagao profissional do profissional de saude
paliativista?

Qual o lugar do cuidado na aten¢do médica?

E na pratica médica paliativista?

Qual o papel do cuidado na sua pratica enquanto profissional de saide paliativista?
Qual o papel da tecnologia médica nos Cuidados Paliativos?

No seu trabalho, quais tecnologias sdo por vocé utilizadas? Quando e para que sao
utilizadas?

Que recursos tecnoldgicos estdo disponiveis?

O que mais te satisfaz na prética da sua especialidade?

Quais as dificuldades que vocé percebe no exercicio dessa especialidade?

O que te levou a trabalhar no campo dos Cuidados Paliativos/ Cuidados Paliativos?
Quais sdo as maiores dificuldades/ constrangimentos que vocé identifica no seu
trabalho como profissional de satude paliativista?

Como vocé lida com essas dificuldades/ constrangimentos?

O que no seu trabalho € motivo de satisfacao?

(Apenas para médicos) Tradicionalmente, a medicina objetiva a cura de doencas.
Como ¢ para vocé lidar cotidianamente com pessoas sem possibilidades terapéuticas
curativas?
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Como vocé se sente ao tratar de pessoas com doengas em estdgio avangado, muitas das
quais em fase final de vida?

Como € para vocé confrontar-se cotidianamente com a morte em seu trabalho?

Como vocé lida com o sofrimento inerente ao seu trabalho?

Como vocé lida com a dor e sofrimento de seus pacientes e dos familiares destes?
Como € a sua relacdo com a institui¢do onde trabalha?

Quais os constrangimentos que vocé enfrenta na sua pratica profissional?

Vocé tem autonomia para realizar o seu trabalho?

Como € a sua relagdo com os colegas de trabalho?

Como deve ser composta uma equipe minima de cuidados paliativos?

Como a equipe com que vocé trabalha lida com o sofrimento vivenciado?

Vocé percebe diferenca na atencdo que vocé presta aos pacientes em cuidados
paliativos quando comparada aquela prestada a outros pacientes?

Como € a sua relagdo com as familias dos pacientes?

Vocé percebe diferenca na sua aten¢ao as familias de pacientes em cuidados paliativos
em relacdo as de outros pacientes? Qual?

Fale sobre uma situacdo de trabalho que tenha te marcado de forma especial durante o
seu percurso profissional como paliativista.

Quais sdo hoje seus projetos profissionais?

E pessoais?
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9.2 ANEXO 2

ROTEIRO SIMPLIFICADO PARA ENTREVISTAS PACIENTES E FAMILIARES:
1. Inicio
a) Acolhimento, explicacdo do estudo (habilidades comunicacionais)

b) Dados demograificos do paciente, espiritualidade e histérias de vida (relacoes afetivo-
emocionais nos antecedentes pessoais com a familia e o trabalho)

- Nome, idade, sexo, estado civil

- Grau de instrugao

- Tem filhos? Quantos?

- Em caso positivo, o senhor (a) tem bom relacionamento com seus filhos?
- Onde mora?

- Quem mora com o senhor (a)?

- O sr. (a) tem amigos?

- Quem estd lhe acompanhando com o seu tratamento?
- O Sr. (a) trabalhava antes de adoecer? Com o qué?

- Tinha uma boa relagao com os colegas de trabalho?

- Sente falta do trabalho? Do que mais sente falta?

- Ainda tem contato com algum desses colegas?

- Qual era o seu lazer preferido?

- - O sr. (a) acredita em Deus?

- Qual a sua religiao?

- Tem mais fé agora ou antes?

- O que lhe da alegria na sua vida?

2. Histoéria da doenca

- Como e onde foi que o Sr. (a) ficou sabendo da sua doenga?

- Quem lhe informou e o que disse sobre o tratamento?

- Qual foi a sua rea¢dao? E como a sua familia reagiu a noticia?

- A noticia poderia ter sido dada de outra forma pelo médico? Como?
- Como o Sr. (a) se sentiu quando soube da doenca?

- O Sr. (a) recebeu apoio dos familiares? Quem lhe deu o maior apoio?
- Teve alguém que se afastou do Sr. (a) ap6s a doenca?

- Como tem sido a sua rotina apds o surgimento da doenca?

3. Crencas e representacoes associadas a satide e a doenca (percepcao e saberes em
relacao ao estado de satide, expectativas e receios em relacao a evolucio da doenca)

- O que o Sr. (a) sabe sobre a sua doenga?

- Muita coisa mudou na sua vida apds o aparecimento da doenga?

- Como o sr. (a) esta se sentindo?

- Vocé gosta de saber dos médicos informagdes sobre a sua doenga e os tratamentos?
- O sr (a) sente muita dor?

- A medicagdo que lhe dao o faz se sentir melhor?

- Qual € a pior coisa dessa doenga?
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4. Rede de apoio técnico e suporte social

a) Investigar o apoio que o paciente dispoe tanto da familia quanto da equipe de
profissionais de satde (Ao identificar se o entrevistado recebe apoio emocional, é
possivel vislumbrar uma sensacio de finalidade, significado e de pertencimento ao
mundo em que vive).

- O sr. (a) se sente acolhido aqui?

-O que o sr. (a) acha da equipe de saide daqui deste servico?

- Sente falta de alguma coisa aqui?

- H4 algo que poderia lhe deixar melhor, mais confortdvel?

- H4 algo que possa ser feito da equipe de profissionais para diminuir seu sofrimento?

- H4 algo que possa ser feito da familia para diminuir seu sofrimento?

- O que o Sr. (a) entende por cuidado? - Quando se fala em cuidado, qual a primeira coisa que
lhe vem a mente?

- Como o Sr. gostaria de ser cuidado aqui e pelos familiares?

- O Sr. recebe algum apoio emocional aqui no hospital? Como é? Isso lhe faz bem?

- O Sr. (a) gosta de conversar?

- Os profissionais de saide daqui lhe escutam?

- Além das dores e problemas causados pela doenca, ha outro assunto que o Sr. (a) gostaria de
conversar com os profissionais de satde aqui neste servigo?

- O Sr. (a) se arrepende de algo que ndo fez na sua vida?

- O Sr. (a) gostaria de fazer alguma coisa que nao fez antes?

- O que mais lhe conforta no momento? O que lhe deixa mais tranquilo?
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9.3 ANEXO 3

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA PACIENTES E
FAMILIARES

I. Dados de identificacdo do sujeito da pesquisa
Nome do familiar / acompanhante:
Data de nascimento:

Endereco:
Telefone:

I1. Informacdes sobre a pesquisa

Titulo da pesquisa: “Casa de Cuidados Paliativos do Imip: a concepc¢ao de cuidado

sob a perspectiva do usudrio”

Pesquisador responsdvel: Juliana de Farias Pessoa Guerra

Cargo/funcao: Assessora de Comunicagao do IMIP.

Inscricdo na Delegacia Regional do Trabalho: DRT/SP 46.219

Endereco: Rua Teles Junior, 33, apartamento 901. Aflitos — Recife - PE

Telefones: 81.9635. 8013

Telefone do Comité de Etica em Pesquisa de Seres humanos do IMIP: 81- 21224756

O objetivo do nosso estudo € identificar (descobrir) o que o familiar, ou acompanhante deste
servico entende sobre cuidado. Com a sua permissdo, gostariamos de convida-lo (a) a
participar desse estudo. Para isso serd preciso responder a algumas perguntas sobre a
repercussdo do adoecimento na vida social da familia. Para ndo haver risco de
constrangimento (vergonha) o senhor (a) poderd deixar de responder qualquer pergunta, se
assim desejar. Podemos deixar de fazer perguntas se percebermos que o senhor (a) ndo esta
passando bem com esta entrevista. Neste caso, a pesquisadora garante que serd acionado o
profissional de satide adequado para lhe atender.

Todos os pacientes e familiares atendidos neste servigo poderdo ser beneficiados com esta
pesquisa. A partir da descoberta do que o familiar ou acompanhante espera da equipe de
profissionais de saude deste servico, pode-se colaborar (ajudar) para a preparacao de medidas
que acolham (diminuam) o sofrimento do paciente com cancer e dos seus familiares visando
as praticas de humanizacao.

A participacdo no estudo nao ird lhe custar nada. O senhor(a) estd completamente livre para
ndo participar do estudo, como também poderd deixar de participar a qualquer momento,
retirando o consentimento, sem que isso cause qualquer restricdo ou prejuizo ao seguimento
do paciente que o Sr(a) acompanha. Nés garantimos que sua identidade (nome ou qualquer
informacdo que permita identificacdo) serd mantida em sigilo (ndo sera divulgada). O senhor
(a) poderd fazer perguntas sobre o estudo em qualquer tempo, entrando em contato com a
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responsavel pela pesquisa pelos telefones 9635.8013 e/ou pelo Comité de Etica do IMIP (81)
2122-4756.

O senhor (a) tem alguma perguntar para fazer neste momento?

Eu concordo em participar desta pesquisa. Eu tive chances de fazer perguntas e me considero
satisfeito (a) com as respostas que me foram dadas.

Eu estou ciente que a participacdo é de minha livre escolha, e ndo recebi nenhuma pressao de
qualquer profissional da unidade de satide e que posso retirar a minha autorizacdo em
qualquer momento, se assim desejar, em qualquer momento do estudo.

Eu recebi copia desse termo.

Assinatura (ou polegar direito)

Assinatura do pesquisador

Recife, de de 20

142



9.4 ANEXO 4

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO PARA PROFISSIONAIS
DE SAUDE

I. Dados de identificacdo do sujeito da pesquisa
Nome do profissional:
Data de nascimento:

Endereco:
Telefone:

I1. Informacdes sobre a pesquisa

Titulo da pesquisa: “Casa de Cuidados Paliativos do Imip: a concepc¢ao de cuidado

sob a perspectiva do usuario”

Pesquisador responsdvel: Juliana de Farias Pessoa Guerra

Cargo/funcao: Assessora de Comunicagao do IMIP.

Inscricdo na Delegacia Regional do Trabalho: DRT/SP 46.219

Endereco: Rua Teles Junior, 33, apartamento 901. Aflitos — Recife - PE

Telefones: 81.9635. 8013

Telefone do Comité de Etica em Pesquisa de Seres humanos do IMIP: 81- 21224756

O objetivo do nosso estudo € identificar se os discursos que balizam as praticas em saide sao
compativeis com a produgdo desses cuidados. Com a sua permissdo, gostariamos de convida-
lo (a) a participar desse estudo. Para isso serd preciso responder a algumas perguntas sobre a
concepg¢ao de cuidado; como se produz o cuidado na casa de cuidados paliativos do IMIP;
como se estabelecem os vinculos sociais entre profissionais de satide/pacientes/familiares,
entre outras. Para ndo haver risco de constrangimento o senhor (a) poderd deixar de responder
qualquer pergunta, se assim desejar.

Todos os profissionais/pacientes e familiares deste servico poderdo ser beneficiados com esta
pesquisa. A partir da descoberta de como os cuidados sdo produzidos neste servigos, pode-se
colaborar para a preparacdo de medidas que acolham o sofrimento do paciente com cancer e
de seus familiares, visando as praticas de humanizagao.

A participacdo no estudo nao ird lhe custar nada. O senhor(a) estd completamente livre para
ndo participar do estudo, como também poderd deixar de participar a qualquer momento,
retirando o consentimento, sem que isso cause prejuizo em seu servigo. NOs garantimos que
sua identidade (nome ou qualquer informag¢do que permita identificagdo) serd mantida em
sigilo (ndo serd divulgada). O senhor (a) podera fazer perguntas sobre o estudo em qualquer
tempo, entrando em contato com a responsdvel pela pesquisa pelos telefones 9635.8013 e/ou
pelo Comité de Etica do IMIP (81) 2122-4756.
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O senhor (a) tem alguma perguntar para fazer neste momento?

Eu concordo em participar desta pesquisa. Eu tive chances de fazer perguntas e me considero
satisfeito (a) com as respostas que me foram dadas.

Eu estou ciente que a participacio € de minha livre escolha, e ndo recebi nenhuma pressao de
qualquer profissional da unidade de saide e que posso retirar a minha autorizagdo em
qualquer momento, se assim desejar, em qualquer momento do estudo.

Eu recebi copia desse termo.

Assinatura

Assinatura do pesquisador

Recife, de de 20
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