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RESUMO

A presente pesquisa se deteve a estudar os Cuidados Paliativos, 0s quais representam o
tratamento que prima pelo conforto, através do alivio dos incomodos sentidos por uma doenca
grave, que ameaca a vida do sujeito doente. A partir disso, tem-se por objetivo do trabalho:
compreender a experiéncia dos cuidados paliativos na perspectiva da equipe de satde e dos
familiares de quem se encontra enfermo. A pesquisa seguiu uma linha qualitativa, sendo os
instrumentos para captacdo das narrativas dos sujeitos a Entrevista Narrativa, e o Diario de
Campo, através da Observagdo Participante. Estas narrativas foram compreendidas atraves da
Analise Discursiva de inspiracdo foucaultiana, que acredita que no discurso de quem fala
contém tudo o que precisa ser dito, sem entrelinhas, no qual quem se expressa assume uma
posicdo de sujeito diante da realidade que experiencia. Como resultado da anélise dos dados
tem-se que, tanto os profissionais de salde, quanto os familiares experienciam os cuidados
paliativos, a partir do lugar de fala de cada um, ou seja, do lugar que cada um ocupa enquanto
sujeito, que sofre os atravessamentos da sociedade, da cultura e do tempo histérico dos quais
fazem parte.

Palavras-chaves: experiéncia, cuidados paliativos, equipe de saude, familiares.



SUMMARY

The present study has focused on palliative care, which represents the treatment of comfort for
the relief of the uncomfortable senses of a serious illness that threatens the life of the sick
person. The aim of this study is to understand the experience of palliative care from the
perspective of the health team and the families of those who are ill. The research followed a
qualitative line, and the tools to capture the narratives of the subjects were: the Narrative
Interview, the Participating Observation and the Field Diary. These narratives were understood
through Discourse Analysis of Foucault's inspiration, which believes that in the speaker's
speech contains everything that needs to be said, without lines, in which those who express
themselves takes a subject position before the reality they experience. As a result of the analysis
of the data, it was observed that both health professionals and family members experience
palliation from the place of speech of each one, that is, the place that each one occupies as a
subject, suffering the crossings of society, culture and historical time which they are part of.

Key-words: experience, palliation, health team, family members.



RESUMEN

La presente investigacion se centro en el estudio de los Cuidados Paliativos, los cuales
representan el tratamiento que prima por el confort, a través del alivio de las molestias sentidas
por una enfermedad grave que amenaza la vida del sujeto enfermo. A partir de eso, se tiene por
objetivo del trabajo: comprender la experiencia de los cuidados paliativos en la perspectiva del
equipo de salud y de los familiares de quienes se encuentran enfermo. La investigacion siguio
una linea cualitativa, siendo que los instrumentos para captacion de las narrativas de los sujetos
fueron la Entrevista Narrativa, la Observacion Participante y el Diario de Campo. Estas
narraciones fueron comprendidas a través del andlisis discursivo de inspiracion foucaultiana,
que cree que en el discurso de quien habla esté todo lo que necesita ser dicho, sin entrelineas,
en el cual quien se expresa asume una posicion de sujeto ante la realidad que experimenta.
Como resultado del analisis de los datos se percibimos que tanto los profesionales de la salud
como los familiares experimentan la paliacion a partir del lugar del habla de cada uno, o sea,
del lugar que cada uno ocupa como sujeto, que sufre los cruzamientos de la sociedad, de la
cultura y del tiempo histérico de los que forman parte.

Palabras claves: experiencia, paliacion, equipo de salud, familiares.
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APRESENTACAO

Estudar os cuidados paliativos, atuar acolhendo os sentimentos do sujeito portador de
uma enfermidade grave, cronica, degenerativa e progressiva me encanta, desde a graduacao em
Psicologia. Ao término desse curso, em 2005, busquei um conhecimento maior na area, atraves
da especializagcdo em Psicologia Hospitalar, que possibilitou minha primeira experiéncia pratica
na area, a atuacdo na enfermaria de nefrologia do Hospital das Clinicas. Ap0s a conclusao dessa
pos-graduacdo, atuei na Unidade de Terapia Intensiva (UTI) do Egas Muniz no Hospital
Portugués e no Hospital Unimed Recife Ill. A prética na area hospitalar me fez entrar em
contato com algo que ia além das reacGes emocionais diante do adoecimento, a subjetividade
de cada paciente, entrecortada pelo momento de vida em que cada sujeito enfermo se deparava
com o diagnostico recebido; pela sociedade, na qual ele estava inserido; e pela cultura, que o
norteia. Considerar essas questdes me fez compreender que elas contribuem para a producéo
do discurso do sujeito diante do adoecer, produzindo, a0 mesmo tempo, o sujeito desse discurso.

Nesse momento, passou a me chamar atencéo o corpo social, produzido pela sociedade
a que pertence o enfermo, a época em que ele vive e os saberes dessa época, possibilitando um
modo proprio, assujeitado, de vivenciar o adoecer, diante de tantos outros modos possiveis ao
sujeito doente, seus familiares e a equipe de salde que acompanha esse enfermo. Com estas
provocacdes, ingressei em 2013 no curso de mestrado em Psicologia Clinica, pela Universidade
Catoblica de Pernambuco (UNICAP), pretendendo observar os pacientes que assumiam uma
estilistica da existéncia diante da enfermidade que causa ameaca a vida do sujeito adoecido, a
partir de um cuidado de si para consigo, de um olhar para a particularidade que envolvia cada
situacdo, cada diagndstico, cada paciente em sua individualidade. Este estilo de existir era
assumido a medida que o0s sujeitos optavam por entrar em paliacdo, diante do sofrimento sentido
pelo adoecer, sendo o desejo pelo conforto e alivio dos incémodos anterior a indicacdo médica
pelos cuidados paliativos.

A construcdo tedrica deste estudo se deu a partir das discussdes de Michel Foucault
sobre o0 enunciado do discurso, que € histérico e funciona em rede, devendo ser compreendido
como algo que circula entre outros enunciados, resultando na formacdo discursiva, naquilo que
constrdi o discurso do sujeito, construindo, ao mesmo tempo, o proprio sujeito do discurso, por
ser a correlacdo de tudo que o atravessa, que 0 perpassa. Assim, a construcdo de um discurso
se dd no momento em que o sujeito experiencia uma realidade e reage a ela, a partir do que esse

sujeito constréi como sua subjetividade.
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Na ocasido da construcdo da dissertacdo de mestrado, escutando as pessoas que
escolheram os cuidados paliativos como modo de vivenciar o adoecimento, sendo estes
cuidados o conforto e a qualidade de vida diante do risco que a doenca provoca, me deparei
com depoimentos fortemente emocionados. Estas falas diziam respeito a dor diante da perda do
status de saudavel, da possibilidade da proximidade do morrer, ao mesmo tempo em que era
experienciado o prazer de ainda se sentir vivo e assumir um modo de existir possivel e
satisfatorio. O que me levou a concluir como é necessaria uma dedicacdo cada vez maior a esse
tratamento, para melhor acolher e compreender a experiéncia dos sujeitos em paliacdo, bem
como 0S que estdo a seu redor.

Entretanto, a escuta desses sujeitos e a continuidade da atuacdo, enquanto membro de
uma equipe de saude, permitiram a mim, deparar com 0 modo como 0 viver e 0 morrer Sao
também a experiéncia de uma realidade, que se faz presente, a partir do diagnostico de uma
doenca de ruim progndstico, por duas instancias que cercam esse enfermo: os familiares do
paciente e a equipe de salde que dele cuidam. Este modo de experienciar o adoecer esta
relacionado a producao discursiva, a producdo de saber e a producao de poder que envolve as
repercussdes de estar doente, incluindo a morte como algo que pode vir a acontecer. Ou seja,
as condicdes de possibilidades que permitem aos familiares e profissionais de saude
experienciarem os cuidados paliativos de uma forma, entre tantas outras que sao possiveis.

O modo como os familiares de um paciente com uma enfermidade grave, cronica,
degenerativa e progressiva experiencia a concordancia desse sujeito com os cuidados paliativos,
prescritos pelos profissionais de salde, pode facilitar ou dificultar a vivéncia do processo de
adoecimento. Como exemplo, trago o caso de um paciente que decidiu pela ndo amputagédo do
pénis e concordou com a prescri¢do dos cuidados paliativos, diante de um quadro metastatico
de cancer peniano. Esse sujeito se depara com a ndo condi¢do dos seus familiares de apoiar sua
decisdo, por condicionarem os cuidados paliativos a morte do ente querido enfermo, o que leva
0 sujeito doente a tatuar em seu peito as palavras NAO ENTUBAR, NAO REANIMAR, em
letras maiusculas, como descrito aqui, apds uma conversa com 0 pai em que o genitor afirma
ndo poder garantir que ao socorrer o filho, o encaminhando para uma unidade hospitalar,
indicaria que ele é um paciente em paliagdo, pois nada seria feito. Compreendendo a posigédo
do genitor e desejando o respeito a sua decisdo, o paciente faz a tatuagem, com o intuito de
respeitar o posicionamento dos pais e a si mesmo, diante da doenca que atinge seu corpo.

Por outro lado, existem familiares que, por mais sofridos que estejam, compreendem o
que leva o enfermo a concordar com os cuidados paliativos, e 0 apoiam, do modo que é possivel

para eles disponibilizar esse apoio. E este modo pode provocar um desgaste emocional
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significativo para esse familiar, o que pode também atingir o paciente, que j& estad
experienciando o adoecer. O sofrimento sentido diante da indicagdo do tratamento paliativo,
para além da gravidade da doenca, pode estar relacionado, na maioria das vezes, a finitude do
sujeito doente. E isso pode tornar a experiéncia da paliacdo penosa, pesada, triste para os
familiares que acompanham um ente querido adoecido.

Com relagdo a equipe de satde, compreender os cuidados paliativos vai além de saber
de que se trata tais cuidados, mas assumir uma posicao de sujeito enquanto profissional de
salde, que objetiva conforto, qualidade de vida, diante de uma doenca que causa riscos a esta
vida. Neste sentido, pode ndo parecer simples fazer parte de uma equipe de salde que atua com
a paliagdo. Um exemplo da possibilidade de experienciar os cuidados paliativos por um
profissional de saude é o caso de uma enfermeira, que ao perceber um jovem, em cuidados
paliativos, intercorrendo, o que poderia ser seu momento terminal, buscou imediatamente
auxilio do médico plantonista, ndo para possibilitar uma assisténcia a morte sem sofrimento,
mas uma intervencdo que impedisse a evolucdo do processo de finitude do paciente, indo de
encontro ao desejo dele. Esta atitude pode estar relacionada ao impulso por salvar vidas, que é
estimulado a ser desenvolvido por quem escolhe atuar na area da saude, € o modelo biomédico,
contrario ao modelo biopsicossocial, que acolhe o sujeito em sua totalidade.

Desse modo, considerar o lugar de fala do sujeito de pesquisa pode ser interessante para
perceber a relagdo existente na maneira como esse sujeito experiencia uma realidade, a partir
dos atravessamentos que o atingem. E essa perspectiva que me fascina, olhar para o outro
considerando a subjetividade desse outro, 0 que o constréi como sujeito, 0 que permite a ele
assumir uma posicao dentre tantas possiveis, a partir de uma realidade que lhe é imposta. E
diante de toda provocacéo que recebi enquanto estudava os sujeitos doentes, na dissertacdo do
mestrado, dedico-me agora ao estudo da experiéncia da paliacdo na perspectiva da equipe de

salde e dos familiares do sujeito enfermo.
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INTRODUCAO

Adoecer, perder o status de saudavel, sempre foi percebido como uma perda da
homogeneidade corporal, uma perda do equilibrio das fungdes corporais, sendo necessaria uma
regulacéo, visando o reestabelecimento da saude. Para tanto, os individuos, em cada sociedade,
em cada cultura, faziam uso de estratégias que permitiam a eles o cuidado com seus corpos e a
recuperacdo da salde perdida, numa época em que ndo havia o conhecimento cientifico das
doencas. Ao buscar uma compreensdo da mudanca historica da doenca, nos deparamos com
referéncias intuitivas que explicavam a percepg¢éo antiga do adoecer. A doenca era governada
pelas representacdes populares do corpo, que dominaram até o século XVIII, quando surgiram
as teorias cientificas da Renascenca. Esse século marca, entdo, o embate entre a representacéo
cientifica do corpo, ou seja, a nova compreensao do corpo doente, e a crenca popular que regia
0 adoecimento (Porter & Vigarello, 2012).

A representacdo cientifica do corpo permite, entdo, consideracdes diferentes da doenca
pelos pacientes e por seus médicos e “a visdo da doen¢a muda de acordo com os meios material
e social em que se vive” (Porter & Vigarello, 2012, p. 441). Neste sentido, passam a existir
diagnosticos diferentes para 0s mesmos sintomas, poréem ocorridos em classes sociais diferentes
e em pessoas de sexos diferentes. Desta forma, “aqueles que sofrem experimentam o aspecto
pessoal da doenca; é mais provavel que os doutores sublinhem seus aspectos objetivos, uma
vez que os diagnosticos e 0s prognosticos se apoiam em fatos objetivos” (Porter & Vigarello,
2012, p. 441). Ou seja, a particularidade do individuo doente deixa de ser levada em conta em
prol da objetividade cientifica, que passa a ter maior valor.

Todo o avanco tecnolégico a favor da Medicina, a descoberta de novas medicacdes para
doencas recém-descobertas, especialistas cada vez mais capazes, exames cada vez mais
precisos, fizeram com que a medicina desconsiderasse o cuidado com o morrer, que havia no
inicio do século XIX, quando a clinica médica alcancou seu lugar enquanto ciéncia, para se
voltar inteiramente para a obstinacao terapéutica (Doyle et al., 2006). Nesse momento, a morte
se transforma numa falha médica. E o paciente que ndo pode ser curado deixa de ter o interesse
da equipe de saude, pois ele ndo trara a ela a gloria da melhora da sua condicdo. A prioridade é
investir no tratamento e ter éxito, mesmo que esse tratamento cause um demasiado sofrimento
ao individuo doente (Doyle et al, 2006). Esta instalado o modelo biomédico, que busca eliminar
a doenca que acometeu o sujeito, sob qualquer circunstancia. O hospital continua sendo um

lugar que acolhe a morte, como no século XV, mas ndo sem a tentativa de dribla-la.
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Desta forma, é possivel observar no ambito hospitalar, tanto a morte anunciada, a partir
de enfermidades graves diagnosticadas, quanto a morte inesperada, que também pode envolver
doencas graves diagnosticas, além de piora de quadro clinico, ndo responsividade do paciente,
procedimentos errdneos, acidentes, para citar alguns. A morte anunciada ocorre quando a
equipe de saude percebe que ndo h& mais o que ser feito, do ponto de vista terapéutico, para
alcancar a melhora do sujeito doente. A segunda acontece quando o enfermo intercorre sem
chance de reversdo do quadro clinico. E entre essas duas, a mais sofrida é a morte anunciada,
que pode levar muito tempo e provoca no paciente sentimento de soliddo e pesar pelo
prolongamento de uma vida sem qualidade (Kovéacs, 2014).

A continua evolugdo da Medicina, enquanto ciéncia, levou Dame Cicely Saunders, em
1960, a introduzir o conceito de cuidados paliativos como o tratamento de conforto, diante da
impossibilidade de cura de algumas doencas, que tem por objetivo o alivio dos incdmodos,
causados, tanto pelo adoecer, quanto pelo tratamento, e a promocao de uma qualidade de vida
para o enfermo (Marta et al, 2010). E como é um tratamento dispensado para o sujeito que tem
sua vida em risco, passou a ser visto como o bem morrer. Entretanto, desde de 2002, que a
noc¢ao de cuidados paliativos esta sendo revista e nessa revisao foi definido que néo se relaciona
os cuidados paliativos a finitude do sujeito adoecido, mas a uma doenca que ameaca a vida. Da
mesma forma, ndo é mais adequado falar sobre impossibilidade de cura, “mas na possibilidade
ou ndo de tratamento modificador da doenca, afastando dessa forma a ideia de ndo ter mais
nada a fazer” (Matsumoto, 2009, p. 16).

No presente estudo, os cuidados paliativos serdo observados como uma experiéncia, na
perspectiva de Michel Foucault. Assim, a experiéncia ndo instaura o sujeito, ndo existe antes
dele, mas sim esta nas possibilidades do processo de subjetivagdo, a partir de “... uma correlagido
de um dominio de saber, de um tipo de normatividade, de um modo de relagdo consigo (...)”
(Foucault, 1984, p. 208). Isto esta direcionado ao desejo do sujeito de desejo, que se relaciona
aos jogos de verdade a que o0 sujeito é submetido na relacdo dele com ele mesmo e também se
liga a constituicdo de si como sujeito (Foucault, 1984). Dessa forma, a historia do homem de
desejo ndo trata exclusivamente da particularidade de um sujeito apropriado de si mesmo, mas
sim de um sujeito assujeitado aos sistemas a que pertence.

A experiéncia, entdo, ndo se relaciona ao sujeito transcendental, universal, livre de
influéncias. Pois o sujeito estd vinculado a uma cultura, a um tempo historico, a uma sociedade
gue tem normas de controle, regras que devem ser respeitadas e obedecidas, sendo as atitudes
do sujeito a relacdo entre a sua subjetividade e as imposi¢des sociais que ele deve cumprir. E

sdo estas imposicdes, as mascaras do sistema repressivo, que permitem ao sujeito uma forma
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determinada de pensar, produzem nele um modo de desejar diante da realidade que se apresenta.
Neste sentido, para se compreender quando, em um determinado tempo histérico, em uma
determinada cultura e sociedade, algo se torna verdade, é necessario nao interrogar a verdade
em si mesma, “mas o valor, o efeito e o sentido estratégico dessas verdades num determinado
momento, questionando, ao mesmo tempo, as préaticas que a elas estdo vinculadas” (Lbpez,
2011, p. 47).

Olhar para a paliagcdo enquanto experiéncia € considerar os modos de existir diante do
adoecer, os saberes que estdo relacionados ao adoecimento, os poderes que o circulam, o lugar
de fala dos sujeitos envolvidos com a doenca, 0s atravessamentos sociais, culturais e historicos,
que produzem o discurso do sujeito e, a0 mesmo tempo, produzem o sujeito do discurso, a partir
da realidade que esta sendo imposta. Desta maneira, 0 sujeito da experiéncia assume uma
posicao de sujeito diante da doenca que se faz presente. O que significa assumir um modo de
existir diante do adoecer, que é Unico, préprio, intransponivel e impessoal, levando em
consideracdo as condicdes de possibilidades que permitem esse existir, em meio a tantos outros
possiveis.

Experienciar uma realidade, um acontecimento, na perspectiva foucaultiana € vivenciar
um fato a partir do que permite ao sujeito da experiéncia assumir um modo de existir diante do
que se apresenta a ele. Entretanto, a “acontecimentalizagdo” também visa achar o meio pelo
qual o controle exercido nos corpos se torna uma evidéncia, uma necessidade. Isto seria a
desmultiplicacdo casual, que visa compreender o fato, a partir do conjunto de caracteristicas
que o formam. Esta acdo permite uma diminuicdo do peso causal, em que o0 acontecimento
singular ndo pode ser previamente definido, nem legitimamente concluido. De qualquer modo,
a questdo de importancia é que a analise historica e a critica politica ttm em comum o fato de
ndo as observarem sob o signo da necessidade Unica (Foucault, 1977).

Essa ideia de ‘“acontecimentalizacdo” estd, ainda, diretamente relacionada com a
producdo de verdades, que produz discursos de verdade, produzindo, ao mesmo tempo, 0s
sujeitos desses discursos. Sendo a producdo de verdades ligada a um saber-poder, visto que 0
saber produz verdades e 0s mecanismos de poder tornam possiveis as produgdes de verdade,
tendo elas efeitos de poder que unem os sujeitos (Foucault, 1977). Trata-se de uma rede que
liga os saberes, que permitem as condi¢des de possibilidades de uma época, aos mecanismos
de poder, que possibilitam as producgdes de verdades produzirem discursos de verdades e,
igualmente, sujeitos dos discursos de verdade. Isto faz repensar a ideia de uma racionalidade

invariante em relacdo a um acontecimento.
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Nesse sentido, temos como o problema dessa pesquisa: Como os profissionais da equipe
de salde, voltada aos cuidados paliativos, e os familiares do sujeito adoecido, experienciam a
paliacdo? A partir disso, o objetivo geral da pesquisa é: Compreender a experiéncia da paliacao,
na perspectiva da equipe de saude e dos familiares de um sujeito doente. Para tanto, os objetivos
especificos foram: Apreender o significado do termo paliacdo para os profissionais de salde e
os familiares do enfermo; Observar as repercussdes da paliacdo para cada uma dessas
instancias, a equipe de saude e os membros da familia de quem se encontra doente; e Entender
como a pesquisa pode possibilitar mudancas nos sujeitos de pesquisa e no pesquisador.

Para tanto, no capitulo um esta apresentado o estado da arte sobre a paliagdo, realizado
com o intuito de descobrir o que foi pesquisado a respeito desse tema, até a data dessa pesquisa,
na perspectiva da equipe de saude e dos familiares do sujeito doente, e que respalda a relevancia
do estudo aqui apresentado. No capitulo dois € trazida a evolucdo da Medicina como ciéncia e
trabalhado o conceito dos cuidados paliativos. Dessa forma, sdo pontuadas as praticas do
cuidado antes de a clinica médica existir e as mudancas que essa clinica possibilitou a
populacdo. No capitulo trés é descrito o caminho percorrido para a realizacdo da pesquisa, onde
estd apresentado detalhadamente o campo da pesquisa, 0s sujeitos que participaram do estudo,
0s instrumentos utilizados para a coleta de dados, os esclarecimentos sobre essa coleta, e como
a andlise dos dados foi realizada. Por fim, nos capitulos quatro, cinco e seis esta demonstrada
toda a analise realizada, a partir da narrativa dos sujeitos escutados, a fim de possibilitar a
compreensdo da experiéncia dos cuidados paliativos, o que responde ao problema da pesquisa
e alcanca o objetivo geral dela. Esta andlise esta apresentada em trés eixos, divididos em
capitulos: o significado da paliacdo, as repercussdes dos cuidados paliativos para a equipe de
salde e os familiares que acompanham o enfermo, e as possibilidades de transformacao que a

pesquisa pode proporcionar para todos os envolvidos nela.
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CAPITULO UM
ESTADO DA ARTE: UMA REVISAO DE LITERATURA SOBRE PALIAR OS
CUIDADOS

Pesquisar € reunir um conjunto de informag6es sobre um assunto especifico e, a partir
dos dados coletados, descobrir novos conhecimentos e/ou novas possibilidades de
compreensdo. A pesquisa tem varias fases, que vdo desde o desejo por estudar uma tematica
até a analise, discussdo e apresentacdo dos resultados. E sua justificativa sempre esta
relacionada a uma particularidade do pesquisador. A pesquisa comega a ser construida a partir
da inquietacdo do pesquisador em estudar um determinado tema, podendo e devendo resultar
em acOes de mudanca, tanto no cenario observado, quanto nos sujeitos envolvidos, pesquisador
e sujeito de pesquisa. Isto porque, a ideia central, ao se realizar um estudo, €é trazer melhorias

para a populagéo estudada. Assim,

As razdes que levam a realizacdo de uma pesquisa cientifica podem ser agrupadas em
razdes intelectuais (desejo de conhecer pela propria satisfacdo de conhecer) e raz6es
praticas (desejo de conhecer com vistas a fazer algo de maneira mais eficaz) (Gerhardt
& Souza, 2009, p. 12).

Nesse sentido, € importante ressaltar que toda pesquisa parte de um interesse prévio do
pesquisador pelo tema que sera por ele pesquisado. Além disso, é fundamental que o estudioso
tenha um conhecimento minimo sobre o tema de sua pesquisa, bem como recursos para realiza-
la. Uma pesquisa deve ser bem planejada, antes de ser iniciada, e, quando iniciada, seguir 0s
caminhos que levam a um estudo bem feito, que sdo: a escolha do tema, a formulacdo do
problema, a especificacdo dos objetivos e a operacionaliza¢do dos métodos (Gerhardt & Souza,
2009). E de suma importancia que o pesquisador se prepare também para qualquer necessidade
de mudanca de planejamento, pois eventualidades sdo possiveis durante o processo da pesquisa,
0 que ndo inviabiliza o estudo em nenhuma hipétese, mas exige mudancas para que sua
realizacdo se faca possivel.

Com relacdo ao conhecimento prévio sobre o tema da pesquisa a ser realizada, é
importante considerar os Ultimos estudos realizados sobre o assunto de interesse do
pesquisador. Desta forma, € possivel avaliar a relevancia do tema da pesquisa também pela
guantidade e qualidade de material produzido sobre ele, isto pode promover contetddos inéditos

e/ou novas possibilidades de pensar, a partir de um estudo ja existente. Este levantamento a
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respeito das publicacbes do tema de interesse do pesquisador € chamado levantamento
bibliogréfico ou estado da arte. A realizagdo do estado da arte fundamenta a relevancia do novo
estudo, tanto com relacdo a tematica observada, quanto sobre como essa tematica ja foi
trabalhada, o que permite que novos estudos sobre 0 mesmo tema sejam realizados, a partir de
novas perspectivas, sendo considerada a evolugdo que o tema pode ter sofrido, a partir dos
primeiros estudos sobre ele.

O estado da arte é o nivel mais alto de desenvolvimento, seja de um aparelho, de uma
técnica ou de uma area cientifica, alcancado em um tempo definido, indica, tornar uma obra
uma arte (Aristoteles, 1984). O levantamento bibliografico é, entdo, a arte de ampliar o
conhecimento a respeito dos estudos realizados sobre um tema especifico, para favorecer a
realizacdo de novas pesquisas sobre ele. Assim, é tomado um cuidado, tanto em nao reproduzir
simplesmente o que ja existe, quanto em lancar novas possibilidades de olhares para o cenario
em destaque, para 0s sujeitos que ocupam esse cenario, para como o pesquisador deseja adentrar
nesse espaco.

A origem da expressdo esta no Livro | da Metafisica, em que Aristételes discorre sobre
0 conhecimento e expde as noc¢Bes de “experiéncia” e “arte”, referindo-se a experiéncia como
0 conhecimento dos singulares, e a arte, como o conhecimento dos universais. Aristoteles
(1984) julga haver mais saber e conhecimento na arte do que na experiéncia, considerando os
homens de arte mais sabios do que 0s empiricos. Isto porque os primeiros conhecem a causa, e
0S outros, ndo, ou seja, enquanto os empiricos sabem o "qué", mas ndo o "porqué", os homens

All

de arte sabem o "porqué" e a causa. Desta forma, a verdadeira ciéncia é, para Aristételes (1984),
a que resulta do conhecimento teorético, especulativo, ndo préatico, cujo objeto € o saber das
causas ou da razdo de ser.

O estado da arte, também conhecido como revisdo de literatura, é usado para se saber o
qué e o porqué da necessidade de realizacdo de uma pesquisa. Ou seja, € uma pesquisa que tem
por objetivo mapear a producéo académica realizada, a partir de descritores que compdem um
determinado estudo, podendo ser delimitado um periodo e lugar de ocorréncia das producées
académicas. Esta pesquisa tem carater bibliografico e permite um conhecimento sobre como e
a partir de que olhar um determinado tema foi estudado ultimamente, e valida a intengéo de
novos estudos sobre esse tema, ampliando o conhecimento sobre ele, promovendo crescimento
na rea de estudo do tema.

A partir disso, a presente tese traz como tema os cuidados paliativos na perspectiva dos
familiares e da equipe de salde, diante de uma doenga grave que ameaga a vida do sujeito

enfermo. Este tema ja foi pesquisado por diversas linhas de pesquisa e perspectivas teoricas.


http://pt.wikipedia.org/wiki/T%C3%A9cnica
http://pt.wikipedia.org/wiki/Metaf%C3%ADsica_(Arist%C3%B3teles)
http://pt.wikipedia.org/wiki/Arist%C3%B3teles
http://pt.wikipedia.org/wiki/Conhecimento
http://pt.wikipedia.org/wiki/Universal_(filosofia)
http://pt.wikipedia.org/wiki/Causa
http://pt.wikipedia.org/wiki/Raz%C3%A3o
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Entretanto, permanecem validas e viaveis novas pesquisas sobre 0 mesmo tema, na intencao de
favorecer acolhimento para o sujeito doente, seus familiares e a equipe de saude que o
acompanha. Neste estudo, a paliacdo sera tomada como uma experiéncia, ou seja, algo que esta
sendo vivenciado pelo sujeito e que exige dele possibilidades de existir, frente a realidade
apresentada. Assim, serd observado como os profissionais da equipe de salde e os familiares
do paciente experienciam os cuidados paliativos, como eles reagem a esse fato, a partir do que
compreendem por paliacdo, e como a pesquisa pode possibilitar mudangas nos sujeitos que
estdo envolvidos nela, incluindo a pesquisadora.

Esta realidade imposta, 0 adoecer grave que ameaca a vida, enquanto experiéncia, é
construida no e pelo discurso do sujeito dessa experiéncia, o qual se constroi, ao mesmo tempo,
nesse discurso como tal. Sendo experiéncia aqui compreendida na perspectiva foucaultiana,
para além de uma vivéncia, 0 modo como 0 sujeito se constroi a partir dos saberes que possuli,
dos poderes que adquire e da subjetividade formada pelos atravessamentos sociais, culturais e
historicos. E discurso o que é dito pelo sujeito, de forma verbal ou ndo verbal, é 0 modo como

0 sujeito diz da experiéncia que esta sendo vivida, a partir do que se apresenta a ele.

1.1 PROCEDIMENTOS DA REVISAO DE LITERATURA

Para a revisao de literatura sobre os cuidados paliativos na perspectiva da equipe de
salde e familiares de sujeitos experienciando um adoecimento, foram realizadas consultas na
PePSIC e SciELO, que sdo bases de dados em textos completos e LILACS, que sdo bases de
dados em Ciéncias de Salde e Areas Correlatas. Pelos cuidados paliativos serem um tema
discutido na area da saude, optamos por realizar esse levantamento bibliogréafico pela Biblioteca
Virtual em Saude (BVS), por existir nela uma juncédo de informacdes de publicaces cientificas
na area da saude e estar organizada por tematicas e instituicdes. Esta escolha ja restringe 0s
artigos que serdo buscados, a fim de relacionar os textos que dialogam com a area de estudo da
proposta da pesquisa. Assim, sO a escolha pelas bases de dados que serdo consultadas ja marca
0 inicio da pesquisa bibliografica sobre o tema em questéo.

A Biblioteca Virtual em Saude (BVS) foi criada e desenvolvida pela Biblioteca
Regional de Medicina (BIREME), objetivando a implementacdo de um novo paradigma
organizacional e de tratamento da informac&o que responde coerentemente as recomendacoes
da Comissdo Externa de Avaliacdo e a nova demanda de cooperagéo técnica. Desta forma, a
BVS representa uma expansdo do modelo atual de cooperacgéo técnica, ao promover a produgdo
e operagdo descentralizadas de fontes de informagdo multimidias, conectadas em rede, com

acesso direto e universal, sem limitacGes geograficas e de horéario. Isto facilita o trabalho de
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busca do pesquisador, pelo fato de serem encontradas, em um Unico espago, as bases de dados
relevantes para a selecéo dos textos que possuem afinidade com o tema a ser pesquisado.

Na ocasido da pesquisa sobre paliacdo, foram pensados como descritores: cuidado
paliativo + equipe de saude + familiares de pacientes, cuidado paliativo + equipe de saude,
cuidado paliativo + familiares de pacientes. Pelo fato de o termo paliacdo também ser abordado
como cuidados paliativos, essa terminologia também foi usada nas combinagdes acima
descritas como, possibilidade de abranger a pesquisa de trabalhos publicados sobre o tema em
questdo. A paliacdo ainda pode ser referida como tratamento paliativo, sem mudar seu sentido,
sendo essa nomenclatura também pesquisada, permitindo uma amplitude da pesquisa acerca
das publicacGes sobre o tema. Da mesma forma, foi feito com a terminologia familia, que foi
utilizada, tanto no singular, quanto no plural, bem como utilizados o termo familiar e ente
querido, no singular e no plural, para ampliar o campo de analise das publicacdes ja existentes.

Foi necessaria a elei¢do de critérios de incluséo e exclusdo para a realizacdo da avaliacao
dos trabalhos encontrados sobre a tematica pesquisada. Desta forma, foram considerados 0s
trabalhos que abordavam a tematica da paliacdo/cuidados paliativos/tratamento paliativo, como
uma possibilidade diante de uma enfermidade progressiva e degenerativa, considerando como
a equipe de saude e os familiares do paciente experienciam a paliacdo; trabalhos publicados em
formatos de artigos, teses e/ou dissertacOes; trabalhos disponibilizados em banco de dados de
acesso publico da BVS; e publicacdo em lingua portuguesa, inglesa e espanhola. Trabalhos que
traziam apenas a perspectiva do sujeito doente ndo foram considerados, bem como néo fizemos
uma demarcacdo temporal, j& que a intencdo era observar a quantidade e qualidade dos titulos
que debatiam os cuidados paliativos, na perspectiva da equipe de salde e dos familiares do
sujeito doente.

A partir da especificacao dos critérios de inclusdo e exclusao ja é possivel a construgédo
do corpus da pesquisa. Pois ja estdo delimitados quais trabalhos fardo parte do estado da arte
deste estudo sobre cuidados paliativos e onde eles foram encontrados. Estas caracteristicas
formam o desenho da proposta da pesquisa e a realizacdo do estado da arte dessa proposta
permite a verificacdo da quantidade e da qualidade de trabalhos publicados nessa linha, o que
nos d& uma noc¢édo da relevancia do estudo nos moldes propostos, bem como se este estudo é
inédito ou abundantemente discutido. E mesmo que seja observada a abundante discussdo do
tema, € interessante voltar o olhar para a perspectiva teorica dos titulos ja publicados, bem como
os sujeitos que foram estudados, o local da realizagdo dessas pesquisas € a época, 0 que pode
reafirmar a relevancia da pesquisa ou indicar a repeticao dos dados, o que abre a possibilidade

de o tema ndo fornecer mais condi¢des de estudo sobre ele. A importancia de se observar a
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quantidade de publicagGes existentes sobre uma determinada temaética se da pelo fato de ser
possivel perceber quais aspectos estdo sendo estudados da tematica em questdo e, assim, avaliar

0 que mais pode ser descoberto sobre ela.

1.2 A CONSTRUCAO DO CORPUS

O corpus de uma pesquisa representa 0s materiais, através dos quais o pesquisador
fundamentara seu estudo. Esses materiais possibilitam ao pesquisador realizar a relagéo inicial
entre o tema e o problema da pesquisa, a partir das varias possibilidades de metodos que
permitem a coleta dos dados. Esta coleta é outro ponto de ligagdo do estudo com o corpus da
pesquisa, € 0 momento de contato entre o pesquisador e 0s sujeitos da pesquisa, para colher
dados que serédo analisados e resultar na resposta, ou ndo, do problema da pesquisa, bem como
no alcance dos objetivos dela.

Assim, corpus é uma colecdo de espécimes de texto corrido, que pode ser representada
de forma escrita, falada ou intermediaria, podendo ter, ainda, tamanho variado (Arts, 1991).
Neste sentido, o corpus de uma pesquisa € a estrutura que ela apresenta para alcancar seus
resultados, relacionando o material captado a teoria que embasa a pesquisa e aos objetivos dela.
No caso em questdo, os trabalhos que tratam do modo como a equipe de salde e os familiares
de pacientes em cuidados paliativos experienciam esse acontecimento, como uma realidade
apresentada a eles.

Foi utilizada a Biblioteca Virtual em Salde em Psicologia (BVS — PSI), por
determinados termos da pesquisa terem mais de um sentido quando néo especificada a area do
estudo, ou seja, quando pesquisado apenas na BVS. Isto porque, o tema dos cuidados paliativos
tem despertado interesse em diversas areas da salde, como: Fisioterapia, Enfermagem,
Nutricdo, Terapia Ocupacional, além da Psicologia. A pesquisa teve como referéncia a base de
dados de terminologias em psicologia e descritores em ciéncias da saude (DeCs), por serem
bancos de dados que padronizam as palavras descritoras, levando o pesquisador a encontrar
todo e qualquer texto que tenha utilizado a terminologia indicada.

A busca pelos descritores realizada na Biblioteca Virtual em Satde em Psicologia (BVS
- PSI) foi feita através da opcdo método integrado, que permite uma busca entre artigos,
dissertacgdes, teses, entre outros escritos. Esse metodo ainda amplia a busca em bases de textos
completos, livros eletrnicos e bases em ciéncias da saude e areas correlatas. Essa escolha pela
abrangéncia de textos viabiliza uma varredura mais completa sobre as Gltimas publicagdes a

respeito do tema pesquisado, permitindo uma melhor compreensdo das Ultimas pesquisas
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realizadas e o que elas apontam como resultados e melhores condi¢des aos sujeitos que se
encontram em relagdo com o tratamento paliativo.

Esse mecanismo de busca ndo restringe a pesquisa se a escrita dos descritores for
realizada em letras maiusculas ou minusculas, bem como se os mesmos forem colocados no
singular ou plural. Dessa forma, foram obtidos os mesmos resultados ao colocar cuidados
paliativos e cuidado paliativo, Paliacdo e paliacdo, familia (s) e Familia (s), familiar (es) e
Familiar (es). Ndo sendo a escrita dos descritores um critério diferencial para a busca de
trabalhos publicados. Essa verificacdo se faz importante para que o0 modo como o descritor é
pesquisado ndo interfira no resultado final da busca, 0 que poderia alterar o numero real de
artigos existentes sobre o tema, repercutindo numa analise ndo minuciosa das pesquisas
existentes, bem como da necessidade de ainda manter esse tema como foco de pesquisas em
psicologia.

A partir do que foi encontrado ao pesquisar as bases de dados em terminologia em
psicologia e descritores em ciéncias da satde (DeCs), considerando as mudangas necessarias, é
apresentada a tabela do resultado dessa busca na BVS — PSI, lembrando que esse resultado tem
como objetivo a definicdo dos descritores que serdo utilizados para compor o corpus dessa
pesquisa. Nessa tabela o icone ‘Respostas por similaridade’ representa o resultado da soma dos
resultados por terminologia e por DeCs. A pesquisa por similaridade marca o primeiro passo
para construcdo do corpus da pesquisa sobre 0s textos ja escritos sobre o tema de interesse da

pesquisadora, que a levara a realizacdo da sua pesquisa de campo.

Tabela 1 — Resultado da busca em base de dados das terminologias em psicologia e descritores
em ciéncias da saude (DeCs) para a BVS —PSI.

Descritores Respostas por Sentido atribuido pela Termo usado como descritor

similaridade  definicéo

Cuidados paliativos 05 Tratamento Cuidados paliativos
Equipe de salde 08 Equipe de saude Equipe de Saude
Familiares 23 Relacdes familiares Familiares

Apbs realizar esse levantamento, a fim de definir os descritores para serem utilizados
na pesquisa com a BVS — PSI, elegemos os seguintes termos como descritores da nossa busca:
“cuidados paliativos”, “equipe de saude”, “familiares”. Com a definicdo dos descritores, foi
realizado o levantamento dos estudos que consideravam a unido de dois ou mais descritores, na

intencdo de verificar o quantitativo de publicagdes existentes e como e a que cada um desses
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descritores estava sendo compreendidos e relacionados. Para verificar o quanto de relacdo pode
existir entre os estudos ja realizados e o que se pretende realizar.

Nesse primeiro levantamento ndo houve a preocupacdo com a diferenciacdo e a
existéncia de trabalhos repetidos nas diferentes bases de dados investigadas. O objetivo
primeiramente foi um estudo quantitativo dos trabalhos que apresentavam os temas da proposta
da pesquisa, para a escolha ideal dos descritores da tese. Nesse sentido, apesar de ser informada
a quantidade de trabalhos que apresentavam relacdo com os critérios de inclusdo que foram
determinados, também nédo foram consideradas essa diferenciacdo do contetido das publicacdes,
apenas foi realizado o registro do nimero de trabalhos que foi encontrado na pesquisa. Mais
tarde esses recortes serdo realizados e apresentados.

Com esse primeiro registro realizado, o qual possibilitou a definicdo dos descritores
desse levantamento bibliografico, a pesquisa se volta a buscar pelos trabalhos a partir das suas
bases de dados, que se dividem em: Bases em Textos Completos (PePSIC e SIELO) e Bases
em Ciéncias da Salde e Areas Correlatas (LILIACS). Nessa divisdo ainda nio houve a
preocupacdo de notificar e excluir as repeticdes existentes nessas bases e o trabalho continua
voltado para o levantamento quantitativo das publicacdes, sendo prioridade nesse momento a
combinacdo dos descritores. A importancia da realizacdo dessa combinacgdo se da pelo fato de
representar o que enfoca cada descritor no trabalho de tese aqui apresentado. Ou seja, € 0 modo,
dentre outros possiveis, como foi decidido olhar a paliagdo, na perspectiva da equipe de salde

e dos familiares do paciente em cuidados paliativos.

Tabela 2 — Resultado da busca por trabalhos, ressaltando a combinagédo entre os descritores e
base de dados associados.
Base de dados

Scielo LILACS PePsic Total
Descritores

Cuidados Paliativos + Equipe de Salde + 202 73 68 343

Familiares

Cuidados Paliativos + Equipe de Saude 342 55 104 501

Cuidados Paliativos + Familiares 97 63 76 236
Total do resultado da pesquisa 641 191 248 1080

Depois da busca pelos descritores em associagdo, possibilitando uma caracterizagédo da

pesquisa apresentada nessa tese, foi realizado um levantamento desses trabalhos publicados a
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fim de excluir as repeticGes. A exclusdo das repeticdes foi computada apenas a partir dos
descritores pesquisados, sem a necessidade de continuar especificando o resultado de cada base
de dados da BVS - PSI. Isso significa que foram excluidos tanto os trabalhos repetidos
encontrados na mesma base de dados, como aqueles repetidos em base de dados diferentes.
Essa eliminacéo ira facilitar a analise textual de cada trabalho, para além de um olhar mais real
sobre as publicagdes que apresentam relacdo com a intengéo da tese.

Para além dessa facilidade, a relevancia da busca e excluséo das repeticdes se da pelo
fato de ser possivel uma contabilidade mais fidedigna dos trabalhos pesquisados, ou seja, uma
andlise quantitativa fiel sobre os trabalhos publicados voltados aos cuidados paliativos. Apos a
exclusdo das repeticdes serd iniciada uma avaliagdo qualitativa dos trabalhos encontrados, com
a leitura dos textos, inicialmente os resumos e posteriormente os trabalhos inteiros, visando a
relacdo ou ndo deles com a proposta da pesquisa da tese apresentada, o que pode repercutir em
novos cortes, até obtermos o corpus final da pesquisa.

Na tabela abaixo estd apresentado o corpus da pesquisa com a exclusdo dos artigos
repetidos, tanto nas bases de dados diferentes quanto na mesma base de dados e como essa base
¢ apenas o local onde os artigos estdo inseridos, ndo sera mais indicada essa localizacao a partir
de agora. A importancia aqui sdo 0s discursos apresentados nos textos publicados sobre a
paliacdo, na perspectiva dos profissionais de saude e dos familiares que acolhem o sujeito
enfermo. J& que sdo esses textos que dardo possibilidade de prosseguir com a proposta da tese,
ndo sendo algo que ja foi publicado e permitindo uma nova proposta de cuidado ao sujeito que

experiencia a paliacdo como uma realidade imposta.

Tabela 3 — Trabalhos publicados encontrados apés a identificacdo e excluséo das repeticdes.

Trabalhos agrupados por descritores Resultado ap6s a exclusdo por repeticdo
Cuidados paliativos + Equipe de Saude + 74
Familiares
Cuidados Paliativos + Equipe de Saude 57
Cuidados Paliativos + Familiares 51
Total 182

A busca na BVS - PSI foi realizada baseada nos objetivos geral e especificos da tese
aqui apresentada. Assim, apos a especificacdo dos trabalhos relacionados ao tema pretendido,
e das eliminacGes das repeticdes, foi dedicada atencdo a analise qualitativa dos trabalhos

encontrados. Pois, o tema pode ter relacdo com a tese pretendida, por isso ter as mesmas
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terminologias, mas a discussdo do artigo apresentar discordancias importantes em relagdo a
proposta da tese. Para tanto, a realizacdo dessa analise implica em uma leitura cuidadosa dos
titulos e resumos de cada artigo com o objetivo de constatar a real relacdo entre eles e a proposta
da presente tese. E a partir dessa leitura novos cortes podem ser realizados, pelo fato dos textos
ndo trazerem em seus discursos a relagdo com a tematica e com 0s sujeitos da pesquisa que a
tese propde trazer.

A leitura dos titulos e resumos dos trabalhos em analise, nos permitiu verificar que
alguns deles ndo estavam relacionados com nossos objetivos. Ou seja, tinham como tema a
paliagdo e como sujeito a equipe de saude e/ou a familia do sujeito doente, entretanto, ndo
traziam uma preocupacdo com esses sujeitos, mas apresentavam a pratica clinica da
enfermagem, com indicacdes do papel desse profissional diante dos cuidados paliativos; e como
0 acompanhante do sujeito enfermo pode ser cuidado, frente a realidade de ter um membro da
familia em paliacdo, para citar alguns dos objetivos encontrados nos textos lidos e que se
distanciam do trabalho que sera desenvolvido na tese. Dessa forma, foi realizado um novo
recorte, excluindo os estudos que ndo estavam de acordo com a intencdo da pesquisa aqui
apresentada, ficando com um novo quantitativo de artigos. Na tabela abaixo esta apresentado

esse resultado, que ainda néo representa o resultado final do corpus da pesquisa.

Tabela 4 — Resultado dos trabalhos publicados ap6s a segunda exclusao

Trabalhos agrupados por descritores Resultado apos leitura dos titulos
e resumos
Cuidados Paliativos + Equipe de Saude + 41
Familia
Cuidados Paliativos + Equipe de Saude 26
Cuidados paliativos + Familiares 33
Total 100

Ap0s a segunda exclusao das repeticdes, a leitura dos trabalhos na sua integra se tornou
a Ultima acdo para a definicdo do corpus da pesquisa, pois percebemos que o titulo e 0s resumos
podem trazer uma aproximacgdo com a presente tese que deve ser comprovada a partir da leitura
do trabalho inteiro. Dessa forma, foi realizado o ltimo corte dos descritores, considerando suas
associagOes a partir dos criterios de inclusdo desse estado da arte, que se debruca nos estudos a

respeito do modo de experienciar a paliacdo, através do adoecer que ameaga a vida do sujeito



27

doente, na perspectiva da equipe de saude e familiares dos sujeitos enfermos. Ou seja, foram
considerados os trabalhos que trazem as maneiras do sujeito ser, existir, diante da paliacéo.

Nesse ultimo corte houve publicacdes que se repetiram mas em conjunto de descritores
diferentes, o que novamente foi considerado por n6s como repeticdo. 1sso porque as discussoes
que os estudos traziam, mesmo sendo em descritores diferentes, era uma ideia ja conhecida,
tornando a releitura, com a mudanca de perspectiva, algo repetitivo. Nesse levantamento
percebemos que um numero significativo dos trabalhos estavam voltados aos cuidados
paliativos numa perspectiva voltada ao paciente e nao a equipe e familiares dele, estando essas
instancias inseridas na preocupacao com o paciente, o que se distancia dos nossos critérios de
incluséo, o que fez esses textos entrarem na lista da excluséo, por irem de encontro ao que se
pretendeu pesquisar.

A seguir esta representada a tabela com o corpus final do levantamento de trabalhos
publicados em relagcdo com a proposta de estudo ja exposta, sendo esses artigos utilizados por
nos para discutir a paliacdo. Essa tabela traz os trabalhos que se relacionam ao tema que foi
estudado, sendo consideradas essas publicacbes como aporte tedrico de sustentacdo diante do
qgue compreendemos por paliar os cuidados, e a posi¢do tanto de quem trabalha com paciente
nessa situacdo, os membros da equipe de saude voltados a esses cuidados, como por quem

acompanha a vivéncia desse enfermo na vida privada, seus familiares.

Tabela 5 — Resultado do corpus da pesquisa

Trabalhos agrupados por descritores Quantidade
Cuidados Paliativos + Equipe de Saude 05
Cuidados paliativos + Familiares 05
Total 10

Diante da leitura dos estudos como um todo percebemos um dado interessante, uma
grande quantidade de trabalhos que enfocavam apenas a equipe de enfermagem que cuida de
pacientes em paliacdo, esses trabalhos néo foram considerados como corpus da pesquisa. Bem
como foram descartados estudos que tratavam de questBes operacionais voltados & paliagéo,
alguns exemplos, entre outros, séo: a formagdo de um membro de uma equipe de cuidados
paliativos, onde a discussdo dos autores do texto se voltava para a importancia da realizacéo de
uma especializacdo e/ou residéncia na area e ndo somente uma pratica sem aprofundamento

tedrico; a interacdo entre os membros da equipe de saude, pelo fato do trabalho ser exaustivo
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fisicamente. Dessa forma, a combinacédo: cuidados paliativos + equipe de satde + familiares foi
descartada por trazer trabalhos ja abordados no grupo de descritores cuidados paliativos +
equipe de salde e cuidados paliativos + familiares.

A partir de agora sera desenvolvida uma compreensao do que esses trabalhos trazem
sobre os cuidados paliativos na perspectiva da equipe de salde e dos familiares do sujeito
enfermo, afim de ter uma nocéo do que estd em estudo atualmente em relacdo a essa temética.
Assim, aléem do levantamento numérico a respeito do que ja foi produzido sobre o tema da
presente tese, sera norteado 0s eixos tedricos e objetivos dos trabalhos publicados, o que
possibilita um conhecimento sobre o que foi pesquisado a respeito da paliacdo, considerando a
experiéncia de vivenciar os cuidados paliativos pela equipe de saude e familiares do sujeito
doente. A principio serdo trazidas as discussdes dos autores sobre a paliacdo e os profissionais

de salde.

1.3 O QUE FOI ENCONTRADO EM CUIDADOS PALIATIVOS + EQUIPE DE SAUDE

Nos trabalhos publicados com estes descritores, percebemos uma relagcéo dos cuidados
paliativos com a autonomia do sujeito doente, seus sentimentos e a repercussao disso na equipe
de satde e nos familiares dos enfermos. Para falar sobre a paliagdo os autores dos estudos
observados trazem o modo como o adoecer e a possibilidade do morrer so experienciados pelo
sujeito enfermo, diante de uma doenca grave e aqueles que o cercam. Esses Ultimos, juntamente
com o0s construtos sécio culturais, podem influenciar o sujeito adoecido frente a uma realidade
imposta. Abaixo sera descrito 0 que o0s pesquisadores tém a dizer sobre os cuidados paliativos
na perspectiva da equipe de saude e dos familiares do paciente.

No trabalho de Oliveira e Silva (2010) o objeto de estudo é a importancia da autonomia
do paciente no lidar com uma doenca cronica, progressiva e degenerativa. Os sujeitos dessa
pesquisa foram vinte e dois funcionarios de uma equipe de salde que acompanham diariamente
pacientes em paliacdo, com o objetivo de possibilitar a eles a percep¢do da importancia da
autonomia para 0 paciente que estd paliando os cuidados. Essa equipe foi orientada a
desenvolver, “devolver”, nas palavras das autoras, a autonomia perdida aos pacientes e observar
a reacdo e relacdo deles com a realidade enfrentada.

Ao final do estudo foi observado que os pacientes que tém autonomia sobre as decisdes
do seu tratamento lidam melhor com sua condigéo de vida, adquirem uma qualidade de vida,
se sentem respeitados. Entretanto, também foi percebido, pelos relatos dos sujeitos
entrevistados, uma dificuldade em deixar que os pacientes decidam por si sé o caminho do seu

tratamento. Nesse estudo, Oliveira e Silva (2010) informam que possibilitar a autonomia do
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sujeito enfermo, que vivencia o adoecer, € uma acdo ética, quando se trata dos cuidados
paliativos, entretanto, no Brasil, essa acdo se depara com uma pratica respaldada no modelo
curativo gque controla.

Rodrigues e Zago (2012) realizaram uma observacdo em um servi¢o pablico municipal
de internacdo domiciliar, nele uma equipe de salde que acompanha pacientes em finitude
estaria se disponibilizando a estar mais proximo dos pacientes mais graves, acolhendo suas
demandas e de seus familiares. A equipe de salude era composta por oito funcionarios e eles
visitavam os pacientes em varios momentos do dia, fora as situacdes em que eram solicitados
pelos mesmos e/ou familiares. Apos as visitas e contatos mais intimistas com os pacientes e
seus familiares, os integrantes da equipe de salde saiam pensativos, silenciosos.

Dois meses depois do inicio da pesquisa, tempo estimado para a observacao desejada,
foi constatado que vivenciar o0 adoecimento que ameaca a vida, na concepcdo da equipe,
repercute em enfrentar a finitude de quem esta sob seus cuidados, e mais ainda, com a prépria
finitude e de pessoas proximas, o que permitiu se pensar sobre as possibilidades desse ato. E a
familia, que ndo fazia parte do projeto de pesquisa, se posicionou de igual maneira. Como
resultado, os autores pontuaram uma dificuldade em acompanhar de modo intenso um sujeito
gravemente enfermo.

O estudo de Silva e Kruse (2012, p. 460) foi um levantamento bibliogréfico a partir da
Manual dos Cuidados Paliativos, onde este manual é compreendido “como parte de um artefato
capaz de produzir subjetividades e governar condutas”. Dessa forma, o objetivo das autoras €
compreender como o discurso sobre os cuidados paliativos pode ser visto como uma nova
disciplina que funciona como uma estratégia biopolitica, que defende a sociedade da morte.
Para as autoras em questdo, esse estudo da formacdo discursiva dos cuidados paliativos
possibilita um olhar para o0 modo como “esse saber circula e como captura 0s sujeitos
configurando o que poderiamos chamar de uma invengdo da modernidade” (Silva e Krause,
2012, p. 461).

Nesse sentido, é tracada a evolugéo socio histérica da morte, considerando as influéncias
culturais. A compreensdo da sociedade é realizada a partir de trés diferentes tipos de
governamentalidade: soberania, disciplina e seguranca. S&o essas trés governamentalidades que
faz a populacéo aparecer como um objeto de intervencdo. Isso porque a seguranga € a gestdo
do governo, que produz normas a partir das normalidades, informando a populagdo o que o
povo precisa. E assim se produz subjetividades, a partir de campos de saber, como o saber
médico. Na concepgdo de Silva e Kruse (2012) € isso que é feito pelo manual de cuidados

paliativos da Organizagdo Mundial de Satde (OMS). O que é concluido pelo estudo é que “a
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cultura atua produzindo sujeitos e subjetividades, nos ensinando, controlando e governando,
modelando nossos corpos e nossas agdes, delimitando campos de saber por meio de um discurso
que produz efeitos de verdade” (Silva e Krause, 2012, p. 465).

Ja Marinho e Aran (2011) realizaram uma analise critica da concepgdo de “boa morte”
relacionada aos cuidados paliativos, como uma “abordagem medicalizada do morrer”. As
autoras chegam a essa ideia ap0s fazerem um levantamento sobre o morrer numa perspectiva
socio historica cultural, pontuando que a causa da morte no século XXI séo as doencas crénicas
progressivas e degenerativas de longa duracdo, sendo o surgimento da clinica médica
responsavel pelo fato a morte sair das residéncias do enfermo e se instalar nos hospitais. As
autoras pontuam que o conceito de boa morte € um modo de assegurar a aceitacdo e legitimidade
desse novo modelo do morrer.

Dessa forma, Marinho e Aran (2011) relacionam esse movimento de garantir uma
aceitacdo a normalizacdo, logo, ao poder disciplinar, na perspectiva foucaultiana. Nas palavras
delas: “a normalizagdo disciplinar consiste em instalar primeiro um modelo 6timo, construido
em funcdo de um certo resultado, cuja operacdo implica deixar as pessoas, 0s gestos, 0s atos
conformes a esse modelo” (Marinho e Aran, 2011, p. 11). Assim, as autoras tecem um
posicionamento da existéncia da gestdo sociomédica da morte, a partir do conceito da boa
morte, onde o0 modo de viver e morrer sdo controlados pelo poder médico, que passou a ganhar
forca com o surgimento da clinica médica no seculo XVIII. Esse estudo se volta
especificamente aos cuidados paliativos na perspectiva da atuacéo da equipe de saude.

Silva e Ramos (2014) realizaram um estudo exploratério com quatorze membros de uma
equipe de cuidados paliativos de um hospital publico da Bahia, do qual participaram
enfermeiros, fisioterapeutas, médicos e nutricionistas. O objetivo do estudo foi analisar as
concepcdes da equipe multiprofissional sobre a implementacédo de cuidados paliativos em uma
unidade de terapia intensiva adulto. Diante da analise dos dados, o autores pontuaram o
aparecimento de trés categorias: assistir o paciente terminal em UTI promovendo o conforto
fisico; despreparo da equipe multiprofissional em lidar com o paciente critico terminal; e
desafios na pratica dos cuidados paliativos no ambiente da terapia intensiva.

Com relacgdo a primeira categoria, foi observado que a equipe de saide concorda que
existe um momento em que “ndo convém mais um tratamento que objetive a cura” (Silva e
Ramos, 2014 p. 259). Outro dado observado foi que apenas um participante da pesquisa citou
a importancia do acolhimento a familia, o que fez os pesquisadores entenderem que nao existe
uma preocupacao com a assisténcia ao nucleo familiar do sujeito adoecido. Com relacdo aos

cuidados prestados, a énfase dada foi para os cuidados de higiene e estéticos, sem serem
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consideradas as questBes religiosas, psicoldgicas e sociais, bem como a relacdo paciente-
familia. Essas questdes s6 aparecem quando se questiona sobre conforto, estando a equipe
multidisciplinar em consonancia com os principios dos cuidados paliativos como uma terapia
de conforto. Entretanto, a esfera fisica foi a que ganhou maior preocupacao.

No tocante a segunda categoria, o despreparo da equipe multiprofissional em lidar com
o0 paciente critico terminal, “verificou-se, atraves da observacdo participante, que mesmo nos
casos em que a decisdo pelo cuidado paliativo é consenso entre os envolvidos no processo, a
auséncia de registros em prontuario gera, a cada turno, uma nova conduta, de acordo com o
médico plantonista do periodo” (Silva e Ramos 2014, p. 260). Dessa forma, é percebido que a
comunicacdo da equipe entre si e entre o paciente e seus familiares é falha e pode gerar conflitos
na assisténcia.

Outra percepcdo dos pesquisadores foi a dificuldade da equipe em suspender
tratamentos futeis, pois 0 objetivo ainda permanece a manutengdo da vida, quando isso ndo
pode ser alcancado, pode haver desinvestimento por parte da equipe de salde. Sob a terceira e
ultima categoria, que envolve os desafios na pratica dos cuidados paliativos, observaram-se
muitas duvidas da equipe de salde sobre o que fazer em situacBes de paliativismo e
desmotivacdo nos cuidados com o paciente. Os pesquisadores concluem, enfatizando a urgente
importancia de uma politica nacional que respalde o cuidado ao paciente em paliacdo,
considerando no acolhimento o paciente, seus familiares e a equipe multiprofissional.

A seguir, serdo apresentados os estudos que dedicaram atencdo aos cuidados paliativos
e 0s membros da familia dos sujeitos doentes, que acompanham esses sujeitos, deixando, em
algumas situacdes suas vidas de lado para priorizar o tratamento, o cuidado, 0 acompanhamento
ao ente familiar adoecido. E por tudo isso, esse familiar pode sentir, junto com o paciente, mas
a seu modo, as repercussdes do adoecer e da paliacdo. Isso pode fazer com que o familiar ajude

ou torne dificil, para o sujeito adoecido, a vivéncia da realidade que se impds.

1.4 O QUE FOI ENCONTRADO EM CUIDADOS PALIATIVOS + FAMILIARES

Com relagéo a esses descritores, os estudos trazem a dificuldade vivenciada pelos
cuidadores familiares de pacientes em paliagdo e as repercussdes desses cuidados, visto que
assumir tais cuidados implica em também experienciar o adoecer e suas repercussdes. Com
esses descritores muitos trabalhos faziam a relagdo entre o apoio dos familiares e as
consideracdes das religiosidades frente ao adoecer, esses trabalhos foram desconsiderados por

estarem fora dos critérios de inclusdo anteriormente listados. A seguir, serd apresentado o que
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as pesquisas recentes pontuam sobre a paliagdo, na perspectiva dos familiares do sujeito
enfermo.

Guimarées e Lipp (2011, p.50) no seu estudo objetivaram “averiguar como o cuidador
principal de pacientes oncologicos, inseridos em cuidados paliativos, vivencia o seu ato de
cuidar e a iminéncia da perda de um ente querido, avaliando como isso afeta o seu nivel de
estresse emocional”. Foram entrevistados dez cuidadores e pacientes oncoldgicos de um
hospital municipal do interior de S&o Paulo. A entrevista acontecia quando o paciente estava
em algum procedimento médico, o que ndo atrapalhava o encontro entre familiar e paciente. A
entrevista utilizada teve o0 modelo de semiestruturada e foi analisada a partir dos objetivos do
estudo.

Os resultados apontaram para a presenca de estresse em todos os participantes da
pesquisa, seis deles em estagio de quase exaustdo e quatro em estagio de resisténcia. O discurso
dos participantes informava que o papel de cuidador do familiar adoecido nao foi uma escolha,
mas algo processual, natural, originario da obrigacdo de ser familia. Sob o aspecto de assumir
os cuidados, a satisfacdo se da pelo prazer em cuidar, em estar fazendo algo em um momento
tdo delicado. Com relacdo ao significado, aos beneficios e as dificuldades, os participantes
dialogaram sobre o amor pelo sujeito doente, a satisfacdo de buscar bem-estar a ele e, em
contrapartida, a atencdo as necessidades do paciente. Em algumas situacdes, como a aceitacao
do paciente, para citar algumas, os familiares tém suas expectativas frustradas pelo familiar
adoecido, que pode estar vivenciando um sentimento, em relacdo a doenca, diferente do seu
cuidador familiar. Uma outra dificuldade vivenciada pelo cuidador familiar € a mudanca de sua
rotina em prol do paciente, provocando a experiéncia de uma necessidade de ser cuidado e/ou
de estar se negligenciando para cuidar do outro.

Entretanto, o maior incbmodo em cuidar de um familiar adoecido, a partir das respostas
dos entrevistados, € o conhecimento sobre a eminéncia de morte dele, ndo sendo possivel, para
esses sujeitos, compreender a paliacdo diferentemente desse contexto. O que Guimaraes e Lipp
(2011) concluem, a partir desse estudo, € a necessidade urgente de uma equipe multidisciplinar
que possa acolher os familiares dos pacientes, tanto no suporte emocional como informativo,
possibilitando, assim, para os familiares, um suporte a esses sujeitos diante da experiéncia de
acompanhar um ente querido diagnosticado com uma doenca grave e de ruim progndstico.

Moraes (2009) fez uma pesquisa bibliografica sobre os sentimentos dos familiares
diante do cuidar de um doente em fase avancada e aborda a importancia da atencdo aos
familiares de pacientes em cuidados paliativos, pelos sentimentos experimentados por eles,

diante da possivel eminéncia de morte de um membro da familia. O autor pontua que muitas
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mudancas invadem a vida dos familiares apds o diagnostico de uma doencga que ameaca a vida
do sujeito enfermo, por terem sua rotina alterada, sentirem o peso emocional de presenciar a
experiéncia do adoecimento de quem se gosta, experienciarem a importancia de decidir sobre

0 modo de tratamento do paciente, para citar alguns. Nas palavras do autor,

Muitas vezes esperamos pela cura de nosso paciente e quando isto ndo é possivel
podemos nos sentir impotentes perante a situacdo. Devemos também considerar a
demanda emocional solicitada pelo paciente e seus familiares, todos estes itens podem

dificultar o atendimento a estes pacientes (Moraes, 2009, p. 237 — 238).

O autor alerta que em determinadas situagbes, o cuidador familiar assume esse
compromisso por falta de opcéo e isso pode gerar desconfortos pela auséncia do desejo de
cuidar, j& que o cuidado esta sendo uma obrigacdo, e pela auséncia da habilidade em se
comunicar com o sujeito doente, podendo ser, por vezes, grosseiro, impaciente, determinista
com relacdo a ministracdo de um remedio, alimentacao e/ou acdes voltadas a higiene. Para além
de toda atencdo que precisa ser dada ao sujeito enfermo, existe a abdicacdo de si, que pode se
tornar um fardo pesado para quem ndo escolheu essa posi¢do, mas foi colocado nela pelas
circunstancias que existiam.

J& Araujo e colaboradores (2009) desenvolveram uma pesquisa voltada ao olhar para as
mudancas vivenciadas pelos “cuidadores principais,” termo utilizado pelos autores da pesquisa,
de pacientes oncologicos em paliacdo, cuidados em uma Organizacdo N&do-Governamental
(ONG). Como critério de inclusdo, foi determinado que esse cuidador principal ndo tivesse
remuneracao, ou seja, o cuidador principal deveria ser alguém com disponibilidade afetiva pelo
sujeito enfermo. O método de coleta dos dados da pesquisa foi quantitativo, através de um
questionario fechado, aplicado pessoalmente pelos pesquisadores. Um dado que chamou
atencdo dos pesquisadores foi que de cinquenta e trés entrevistados, quarenta e oito eram
mulheres, sendo trés amigos intimos do paciente e o restante um familiar do paciente.

Com relagdo a idade dos cuidadores principais, variou de dezoito a sessenta e seis anos,
enquanto a idade dos pacientes variou de vinte a oitenta e seis anos. Sobre os resultados de a
pesquisa, o fato da maioria dos cuidadores ser do sexo feminino esta relacionado ao contexto
historico cultural de que a mulher é responsavel pelos cuidados dos doentes, criancas e idosos,
colocando-se, por isso, mais disponivel para os cuidados. Outro dado observado foi com relagdo
a sobrecarga. “A sobrecarga sofrida pelo cuidador, durante a “jornada do cancer”, ¢ intensa e

h& consequéncias fisicas, psiquicas e sociais” (Aratjo et al, 2009, p.25). Sobre o
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comprometimento emocional do cuidador, estdo a depressdo, disturbios do sono, medo,
irritabilidade, isolamento, soliddo, uso, as vezes, exagerado, de psicotropicos. Desta forma, é
imprescindivel o cuidado para com o cuidador em sentido amplo, tanto fisico, quanto
emocional. A Gltima consideracao feita pelos autores é relacionada a algumas imposic¢6es dos
cuidadores para os pacientes, na tentativa de fazé-los terem, também, responsabilidade por seus
cuidados.

Fratezi e Gutierrez (2011) realizaram uma pesquisa qualitativa de entrevista aberta e
semiestruturada com cuidadores familiares de idosos em situacao de cuidados paliativos. Foram
entrevistados nove cuidadores familiares de idosos do Programa de Assisténcia Domiciliar do
Hospital Universitario da Universidade de S&o Paulo. Nesta pesquisa, foi levado em
consideracdo que oito dos entrevistados eram mulheres e a decisdo por ser cuidador veio pela
disponibilidade de tempo, dedicacédo, ndo estando essa decisdo obrigatoriamente relacionada a
amor e afeto, e sim a uma obrigagdo moral.

Os autores determinaram duas categorias, a partir dos discursos dos entrevistados:
sentimentos vivenciados pelos cuidadores perante o cuidado prestado, e sentimentos e
significados vivenciados pelos cuidadores em relacdo ao processo do adoecer. Com relacéo a
primeira categoria, os cuidadores relataram, tanto sentimentos positivos, quanto negativos
relacionados aos cuidados prestados. Os sentimentos positivos mencionados foram zelo,
carinho e gratificacdo, que faziam com que o cuidador, mesmo cansado, permanecesse na tarefa
de cuidar. Os sentimentos negativos foram tristeza, incbmodo e preocupacdo/inquietacdo, pela
sensacdo de impoténcia para mudar o quadro clinico que se agravava independentemente dos
cuidados prestados. Ja os sentimentos voltados ao processo de morrer foram com relagdo ao
tempo de cuidado, crencas religiosas, tristeza, impoténcia.

Fratezi e Gutierrez (2011) pontuam gue encarar a morte como descanso pode ser uma
estratégia de enfrentamento, diante de uma doenca grave. Neste discurso, a negacdo da morte
permanece, inclusive, como a primeira reacdo diante do adoecer. Como dificuldades
enfrentadas, os cuidadores relataram cansaco fisico, desconhecimento dos termos e
procedimentos médicos, alteracbes emocionais. E quanto mais 0 tempo passava, mais
dependente o paciente ficava, o que tornava mais pesado o trabalho do cuidador. Os cuidadores
também relataram que abriam mé&o da sua vida pessoal.

Assim, quando se davam conta, deixaram passar eventos importantes, contato com
amigos e/ou outros familiares, sendo esta questdo percebida apenas quando o morrer fica mais
préximo. Isto porque, eles vivenciam a frustracéo de ndo curar o paciente e podem experimentar

uma sensacao de que foi tempo perdido, sendo ela muito sofrida. Estes discursos fizeram Fratezi
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e Gutierrez (2011) concluir que apesar da dor, diante do presenciar o sofrimento, frente a uma
doenga ameacgadora da vida, a morte continua sendo um tabu, algo de que se deve ter distancia,
sendo assim dificil de se lidar.

Inocenti, Rodrigues e Miasso (2009) fizeram uma pesquisa com cuidadores familiares
de portadores de cancer em cuidados paliativos, vinculados ao sistema de internagdo domiciliar
de Londrina/Parana. O objetivo era compreender a vivéncia e os sentimentos desses familiares.
O estudo foi qualitativo do qual participaram seis cuidadores. Os dados foram coletados por
meio de entrevista semiestruturada gravada. As categorias evidenciadas foram a Trajetéria do
cuidador frente & doenca terminal e a Percep¢do do cuidador acerca da situagdo, com as
subcategorias: do diagndstico aos cuidados paliativos no domicilio; cdncer como sinénimo de
morte e sofrimento; mudancas no cotidiano do cuidador; dependéncia e infantilizacdo do
doente; morte como vontade de Deus e sentimentos frente ao sofrimento.

A partir dos discursos dos entrevistados, é possivel perceber o quanto os cuidadores se
comprometem e acompanham o sujeito enfermo, desde o diagnéstico até os cuidados
domiciliares, tornando-se uma figura ativa e participativa no processo da doenca. Outro dado
observado pelos pesquisadores foi relacionado a ansiedade do cuidador sobre o futuro do
paciente, bem como o receio de expressar o nome “Cancer”. Na pesquisa, também foi pontuada
a mudanca da vida cotidiana pelo cuidador familiar, desde que ele assumiu os cuidados com o
paciente. Essas mudancas envolvem mudancga na rotina da casa, na rotina de trabalho do
cuidador e nas suas atividades de lazer; esta Gltima se torna quase inexistente.

Uma observacao interessante dos pesquisadores é o fato de que, por vezes, o cuidador
se torna exageradamente protetor do doente. Em outros momentos, esses cuidadores, adoecem
por ndo terem mais tempo para si, ndo terem privacidade em sua residéncia, ndo terem mais
contato com seus amigos, nem momentos de descontracdo. Outro acontecimento observado
pelos pesquisadores é a mudanca de papel entre cuidadores e pacientes, 0 que pode provocar a
infantilizacdo do segundo. Em cinco dos seis relatos, os cuidadores pontuam que percebem o
enfermo como filho, ndo mais como pai, mée, marido, irmado, sogra. Entretanto, o que fica
unanime € a discussao sobre a morte. Todos os participantes colocam esse acontecimento como
“a vontade de Deus.” Isto pode livra-los do sentimento de culpa diante da morte do familiar
adoecido, bem como os ajuda a lidar com a dor da perda, que sempre € dilacerante, segundo 0s
entrevistados, mesmo com a consciéncia de que a morte iria chegar.

Essa relagdo com a morte impediu esses cuidadores de conversar sobre esse momento
com seus familiares doentes, da mesma forma que impediu 0s pacientes de terem uma morte

tranquila em casa, pois 0s momentos do morrer foram cercados de tensdo, pedidos de ajuda e
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desespero, por parte dos cuidadores. Com relacdo aos sentimentos diante de uma doenga
progressiva e degenerativa, o pior deles, de acordo com os cuidadores familiares, é o de
impoténcia, seja na presenca da dor do enfermo, na tristeza dele por estar morrendo, no cansago
dele frente a situacéo.

Esse estudo permitiu uma inser¢do no ambiente familiar do portador de cancer com ruim
prognostico, possibilitando, assim, a compreensédo das vivéncias do cuidador familiar informal
durante o processo de cuidado. A conclusdo a que chegaram Inocenti, Rodrigues e Miasso
(2009) é da necessidade de um amparo para os cuidadores familiares, tanto voltado aos
esclarecimentos sobre o quadro clinico e a condi¢do de cuidados paliativos, quanto com relacdo
a um apoio emocional. O cuidador familiar € um aliado essencial nos cuidados com um sujeito
doente, mas ele precisa estar em condi¢cdes para possibilitar esse cuidado.

A familia de um sujeito em cuidados paliativos vivencia angustias, medos, desesperos
tdo significantes, quanto os vivenciados pelo préprio paciente. Por isso, a importancia de
pesquisas a respeito de como esses familiares lidam com a paliacdo. Enquanto o paciente
vivencia seu processo de adoecimento em estado grave, os familiares podem estar vivenciando
a possibilidade de a doenca ser domada, desacelerada, impedida, o que pode prolongar, ainda
mais, o sofrimento dos envolvidos e pode impedir ou prejudicar a vivéncia do proprio adoecer
pelo sujeito enfermo.

Diante do que foi apresentado, tanto na perspectiva da equipe de saude, quanto na
perspectiva dos familiares do sujeito enfermo, sera trazida uma impressdo, das varias que sao
possiveis, sobre os estudos, os olhares, as preocupacdes relacionadas a paliacdo em relacdo aos
profissionais de salde e a familia que acompanha o sujeito doente. A importancia desse relato
se da para que seja divulgada a compreensdo das pesquisas recentes envolvendo a paliagéo,
através de quem atua na area da salde e de quem cuida por querer e/ou, simplesmente, por estar

perto.

1.5 UM PONTO DE VISTA DO QUE EXISTE SOBRE OS CUIDADOS PALIATIVOS

No levantamento realizado das publicagdes sobre cuidados paliativos, percebemos
preocupacdes com o sujeito doente, seus familiares e equipe de salde em varias perspectivas.
Entretanto, estudos sobre a equipe de saude propriamente dita s&0 em menores numeros,
existindo uma imensa quantidade de trabalhos voltados para a area de enfermagem, com relacéo
ao fazer profissional do enfermeiro diante da paliacdo, o que n&o dialoga com os objetivos

propostos na tese, por isso esses trabalhos ndo foram considerados. Outro ponto é o fato de os
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trabalhos que envolvem equipe de saude e familiares do paciente se voltarem para o “cuidado
do cuidador”, o que também ndo faz parte da intencéo da pesquisa aqui apresentada.

Um dado que contribuiu para reduzir o numero de trabalhos encontrados foi a pesquisa
ter sido realizada na BVS- PSI e essa escolha se deu pelo fato de se desejar encontrar estudos
na area da Psicologia Clinica, que possibilita o profissional a acolher medos, anseios,
preocupacdes, tristezas, enfim, sentimentos advindos do diagndstico de enfermidades graves,
que sdo indicativos ao tratamento paliativo. Para ampliar a busca, foram considerados, tanto
trabalhos empiricos, quanto revisdes bibliograficas que trouxessem discussdes a respeito dos
cuidados paliativos na ética da equipe de satde e dos familiares do paciente adoecido.

Encontramos pesquisas que seguem um caminho mais voltado ao racionalismo,
pragmatismo, que sdo caracteristicas do Iluminismo e atitudes das ciéncias medicas. Isto pode
ser compreendido pelo fato de o cuidado paliativo ser um tratamento trazido pela Medicina,
visando a qualidade de vida do paciente, o que pode o colocar no modelo biomédico, que busca
a amputacdo da doenca a todo custo. Entretanto, pode ser extremamente valioso o olhar da
Psicologia, como ciéncias humanas, para o experienciar do adoecer, através de um viés que
percebe o sujeito em construgdo, em uma eterna atualizacao de possibilidades.

Assim, parece que existem poucos estudos dedicados a compreender a paliagéo
enquanto experiéncia, enquanto uma vivéncia de um acontecimento duro que é imposto, ou
seja, coloca o sujeito numa condicdo em que ele vai precisar alterar padrées de funcionamento
para vivenciar o que esta sendo colocado como uma realidade. Ser acometido por uma doenca
gue ameaca a vida, que tira o sujeito de forma abrupta da condi¢do de sadio, o colocando na
condicdo de enfermo, pode causar uma série desconfortos, tanto fisicos, quanto emocionais,
sociais, religiosos. E tudo isso pode atingir, na mesma proporcao, apesar de ser de outros modos,
a equipe de saude, que assume os cuidados com o sujeito, agora paciente, e os familiares que
assumem o acompanhamento desses sujeitos.

O olhar da experiéncia que é aqui citada esta relacionado a perspectiva foucaultiana, que
significa uma rede de relacdo entre saber, poder e subjetividade. Ou seja, ao considerar 0s
profissionais da equipe de satde e os familiares do sujeito doente, é levado em conta o saber
gue cada uma dessas instancias possui, a partir do lugar que ocupa; o poder que esse lugar
permite a esses sujeitos possuir e 0 que é permitido a eles realizar, através desse poder; por fim,
0 que se chama subjetividade, que € uma construcao do sujeito, enquanto um sujeito em relagédo
com a sociedade na qual esta inserido, a cultura da qual faz parte e a sua histéria de vida, o seu

tempo histérico, 0 momento de vida em que se encontra. Assim, compreender a experiéncia do
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sujeito é compreender o que o permite se relacionar da forma que ele se relaciona com o que é
apresentado a ele.

No caso dos cuidados paliativos, para além da compreensédo desses cuidados, a partir do
modelo biopsicossocial, que considera o fisico, 0 emocional, o social e seus adjacentes, como
areligido, a intencdo da pesquisa, voltada para a experiéncia do sujeito, compreende o modo de
se construir, diante da imposicdo de uma doenca grave, como uma forma Unica, propria,
intransponivel, a partir do que é possivel, que respeita a posicdo de sujeito que ele mesmo
assume frente a realidade que se apresenta. Sendo imprescindivel para o acolhimento desse
sujeito, seja ele o paciente, a familia ou a equipe de salde, o respeito ao reconhecimento do
estilo de existir de cada um em meio ao adoecer.

Desse modo, se faz relevante o estudo voltado para a compreensdo da experiéncia dos
cuidados paliativos, a fim de que seja ressignificado o olhar para as formas de existir de quem
esta diante da paliacdo. Isto pode fazer com que os profissionais de satde e os familiares do
sujeito doente tenham seus sentimentos, narrativas, comportamentos, considerados, a partir do
lugar que ocupam, que pode ser desencadeador de aflicdo, receio, desolamento, cansaco,
irritabilidade, davidas, para citar algumas das possiveis sensacdes.

A seguir, serd apresentado o capitulo sobre a evolugdo da ciéncia médica, pensando
desde 0 momento em que néo existiam a¢des medicamentosas, apenas o acolhimento do morrer,
até o surgimento dos cuidados paliativos e as evolucBes que esses cuidados também sofreram,
no sentido de compreender a histéria, para compreender o sujeito que a vive. Considerando que
cada mudanca social, cultural e historica repercute em modos de ser diferentes no sujeito que

pertence a cada época.
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CAPITULO DOIS
OS SIGNIFICADOS DO ADOECER: DAS CRENCAS E REZAS AO CONHECIMENTO
CIENTIFICO

No momento em que uma enfermidade de grave complexidade € diagnosticada, o corpo
préprio se torna corpo objeto. Isto quer dizer que o sujeito doente se torna impessoal, perde sua
autonomia, sua privacidade, sua liberdade. Esse individuo pode necessitar de hospitalizacdo e
passa a ter que seguir as ordens da equipe de saude, responsavel pelo seu tratamento, visando o
alcance das melhores condigdes a ele, frente ao adoecer que se instalou. E ndo é so a ciéncia
que toma posse do corpo como um objeto. Se se prestar atencdo aos dados histéricos, podera
ser percebida uma “tensdo instaurada entre o objeto da ciéncia, do trabalho, o corpo produtivo,
experimental € o corpo espiritualizado” (Corbin, 2012, p. 8). Isto deixa claro os
atravessamentos que influenciam o agir do individuo, que é determinado por meios de
manipulagéo das instituicbes de poder, como a religido, a cultura, a ciéncia, a medicina.

A partir do século XIX, de forma lenta, a consciéncia da gestao dos corpos foi imposta
aos sujeitos, e 0 corpo como territdrio estavel do individuo passou a seguir ordens. Assim, 0
corpo se tornou construido socialmente, onde equilibrava o que era seu e 0 que estava sendo
imposto, seus desejos e a moral social. Para a construcdo social dos corpos, criou-se um
conjunto de regras, os codigos morais. E um trabalho cotidiano de aparéncias, de estilo comum,
de atitudes determinadas, de modos usuais de se vestir, se pentear, se mover, faz parte dessa
construcdo (Corbin, 2012).

Esta imposicdo de um modo de ser que dissocia o sujeito dele mesmo, o submetendo a
instancias de poder, tira dele o direito de autonomia sobre si, sobre seu corpo. Isto é percebido
de forma mais gritante nas praticas sexuais e na situacdo de adoecimento. Nesta segunda
questdo, o0 sujeito esta a mercé do conhecimento cientifico do médico, que determina seu
tratamento, sua dieta, as atividades fisicas possiveis, de modo geral, 0 que é permitido ou
proibido a partir desse momento, e até antes, para evitar o adoecer.

Da mesma forma, os familiares do paciente, que ndo desejam perder seu ente querido,
também determinam como ele deve enfrentar o adoecer, restando ao sujeito doente se impor
diante dessas instancias, médico e familia, ou se submeter a elas e suas formas de controle.
Estas acOes de controle voltadas ao corpo foram denominadas por Foucault de biopoder, que
propiciaram o desenvolvimento do capitalismo, por estarem relacionadas a uma estratégia

politica, denominada pelo mesmo autor de biopolitica. Entretanto, ndo é s o sujeito enfermo
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que estd & mercé de imposic¢des, a equipe de saude e familiares do paciente fazem parte dessa
rede de inter-relacdes.

A vida se torna alvo das biopoliticas pelo fato de serem acdes pautadas por instancias
de poder como a Medicina, o Estado, a religido e a midia, para citar algumas, que garantem
direito a salde, a educacéo, ao corpo, a liberdade, a felicidade, a satisfacdo das necessidades. E
atualmente, uma doenca grave que ameaca a vida do sujeito enfermo € tratada de uma forma
que possibilite a ele conforto, alivio dos incobmodos sentidos, sendo Ihe dado o direito de optar
ou ndo por uma morte digna, frente a uma enfermidade grave (Marinho & Aran, 2011). E estes
direitos nada mais sdo do que formas do governo dos corpos, no qual é ditado como se deve
agir para alcancar o que € dito que deve ser desejado. Na perspectiva do adoecer, ora a
longevidade da vida é o objetivo primordial, que segue 0 modelo biomédico, que defende o
combate a doenca a qualquer custo, ora sdo cuidados que primam por uma qualidade de vida,

que segue 0 modelo biopsicossocial, sendo o sujeito considerado em sua totalidade.

2.1 0 ADOECER E A CLINICA MEDICA A PARTIR DO DADO HISTORICO
Adoecer, perder o status de saudavel, sempre foi percebido como uma perda da
homogeneidade corporal, uma perda do equilibrio das fun¢@es corporais, sendo necessaria uma
regulacdo, visando o reestabelecimento da satde. Para tanto, os individuos, em cada sociedade,
em cada cultura, faziam uso de estratégias que permitiam a eles o cuidado com seus corpos e a
recuperacdo da salde perdida, huma época em que ndo havia o conhecimento cientifico das
doencas. Esta recuperacdo do status de saudavel era buscada através das acGes de plantas
medicinais, rezas e supersticdes. Eram os cuidados que os anos até o século XV permitiam.
Ao buscar uma compreensdo da mudanga histdrica da doenca, encontram-se referéncias
intuitivas que explicavam a percep¢do antiga do adoecer. A doenca era governada pelas
representacdes populares do corpo, que dominaram até o século XVIII, quando surgiram as
teorias cientificas da Renascencga. Esse século marca, entdo, 0 embate entre a representacdo
cientifica do corpo, ou seja, a nova compreensdo do corpo doente, e a crenca popular que regia
0 adoecimento (Porter & Vigarello, 2012). A partir das primeiras agdes medicas, por quem
conseguia interpretar os sintomas e combaté-los, os sujeitos doentes passam a serem levados
para a observacéo e cuidados de quem tem o conhecimento sobre os sintomas e o0 que os alivia.
Essas intuicOes e crengas populares eram atitudes diante das doencas relacionadas a
espiritualidade, a religiosidade dos individuos. E a fé no poder da recuperacao era a responsavel
pelo reestabelecimento da salde desses sujeitos, ja que ndo havia conhecimento cientifico que

determinasse os comportamentos adequados ou ndo para amenizar um sintoma ou estado fisico.
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Outro fator imprescindivel para a cura das doencgas era a consideracdo das particularidades de
cada um que ressoavam em reac0es diferentes, possibilitando o adoecimento ou a recuperagao
da satde (Porter & Vigarello, 2012). Assim, até o final do século XVIII, ndo existia um
conhecimento do corpo que explicasse o surgimento do adoecimento, por iSso a cura estava
ligada a crencas religiosas, que afastavam o mal do sujeito adoecido. Esta compreensdo do
adoecer € modificada, aos poucos, com as primeiras descobertas do funcionamento do corpo
humano, que possibilitaram os primeiros estudos cientificos dele.

A representacao cientifica do corpo permite, entdo, consideracdes diferentes da doenca
pelos pacientes e por seus médicos e “a visdo da doenga muda de acordo com os meios material
e social em que se vive” (Porter & Vigarello, 2012, p. 441). Neste sentido, passam a existir
diagnosticos diferentes para os mesmos sintomas, porém ocorridos em classes sociais diferentes
e em pessoas de sexos diferentes. Desta forma, “aqueles que sofrem experimentam o aspecto
pessoal da doenca; é mais provavel que os doutores sublinhem seus aspectos objetivos, uma
vez que 0s diagnoésticos e os prognoésticos se apoiam em fatos objetivos” (Porter & Vigarello,
2012, p. 441). Ou seja, a particularidade do individuo doente deixa de ser levada em conta em
prol da objetividade cientifica, que passa a ter maior valor.

A mudanca da visdo do corpo doente, que deixa de ser pautada numa representacao
popular e passa a ser explicada cientificamente pela Medicina, necessita de uma compreensédo
relacionada a atitude frente ao adoecer e a manutencdao da salde. Neste sentido, também se
encontra “a necessidade de examinar o medo da doenga, as estratégias destinadas a enfrentar a
dor e os remédios, e as tentativas de elucidar os significados da doenca (pessoais, morais,
religiosos)” (Porter & Vigarello, 2012, p. 442). Desta maneira, é possivel perceber e
compreender como as atitudes diante do adoecer foram estruturadas, a partir de interesses varios
e pela consciéncia de diferencas, como a classe social e 0 sexo, para citar algumas. Sdo estas
atitudes, baseadas nessas diferengas, que marcam “a transformacéo do pensamento tradicional
em pensamento cientifico, da cultura oral em cultura escrita, de vis@es religiosas do mundo em
visdes profanas do mundo” (Porter & Vigarello, 2012, p. 442). Além das diferengas citadas, €
valido ressaltar que o adoecer representa fendmenos bioldgicos objetivos e estados, ou seja, €
uma representacao fisioldgica e um modo de ser pessoal.

De acordo com a Medicina popular do século XVIII, que se transformou no
conhecimento cientifico do corpo, tem-se que a relacdo saude-doenca foi dominada durante
dois mil anos pela Medicina e pela Filosofia gregas. Estas ciéncias tinham como base o modelo
humoral relatado, tanto por Hipdcrates no século V a.C., quanto por Galeno, no século 11 d.C.

E, 0 que representava esse modelo humoral era a imagem das substancias e aparéncia e a
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imagem do funcionamento interno do corpo (Porter & Vigarello, 2012). O modelo humoral era
representado pela imagem do corpo, porque os estudos que se faziam dele nessa época eram
baseados nas disseca¢Ges dos mortos, por adoecimento. Assim, tiravam-se conclusdes sobre o
corpo vivo, a partir da observacdo do corpo morto, aberto e explorado, afim de se obter uma
compreensédo do que ocasionou o adoecimento.

A visdo apoiada nos humores consistia em dar importancia a natureza do
desenvolvimento e da mudancga, como também dar importancia aos principais fluidos do corpo,
responsaveis pelo equilibrio entre a salde e a doenca. Estes fluidos sdo o sangue, a bilis (ou
bilis amarela), a fleuma e a melancolia (ou bilis escura). Dessa forma, séo estes fluidos que
permitem a vitalidade do corpo, e qualquer alteracdo deles consiste na quebra da homeostase,
provocando a perda da saude, o adoecimento (Porter & Vigarello, 2012). E assim, o modelo
humoral foi a primeira forma de percepc¢do do corpo humano e suas nuances. Foi a partir da
atencdo voltada aos fluidos do corpo, que a compreensédo do seu funcionamento ganhou
importancia, na medida em que esse conhecimento permitia a percepcao do que estava alterado
no corpo de quem era percebido doente.

Essa relacdo dos fluidos corporais com a vitalidade da vida é pelo fato de a vida correr,
fluir. Assim, cada fluido tem sua funcéo e a juncdo deles em harmonia permite uma vida
saudavel. Deste modo, o sangue € o liquido da vitalidade, a bilis, o liquido géstrico, a fleuma
compreende as excregdes incolores, e a melancolia representa 0 escurecimento dos outros
fluidos (Porter & Vigarello, 2012). O bom ajustamento entre eles resulta, entdo, na temperatura,
cor e textura da pele, que é o indicio visivel de saude e doenca. Quando os fluidos vitais
coexistem pacificamente em bom equilibrio de forcas, apresentando adequadas proporgdes e
integracdo das funcdes corporais, como: digestdo, nutri¢cdo, vitalidade e a evacuagdo dos

dejetos, € possivel dizer que tudo esta bem com o individuo (Porter & Vigarello, 2012).

A beleza do esquema humoral, que possui uma notavel longevidade e um grande poder
de explicacdo, reside no fato de que ele se concilia com a experiéncia cotidiana. A
vitalidade — convém perguntar de novo — ndo € caracterizada pelo que corre? A vida
possui um certo brilho, uma vivacidade; a morte, ao contrario, é rigidez (Porter &
Vigarello, 2012, p. 446).

A vivacidade da vida, entdo, € percebida pela beleza do corpo, gque se traduz na saude
que ele apresenta, através de uma temperatura que ndo é nem muito quente, nem muito fria,

pois 0 sangue esta correndo nas veias; de uma cor que demonstra a presenca de nutrientes e
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vitaminas no corpo; e de uma textura macia, aveludada, que comprova a excrecao dos dejetos,
desintoxicando o corpo do que ndo foi por ele absorvido (Porter & Vigarello, 2012). E assim
que a vida existe no corpo saudavel, é assim que se percebe a harmonia dos fluidos vitais que
dao brilho ao corpo, energia para as atividades diarias. E, ao contrario disso, o desequilibrio
desses fluidos resulta no adoecer do corpo, no esmorecimento dos seus movimentos, na
alteracédo da temperatura, cor e textura da pele, declarando uma disfuncao.

Dessa forma, tanto a natureza pode contribuir com o adoecimento, através da mudanca
de clima, estacdes, fases da lua; como pode contribuir para a recuperacdo da salde, uma vez
que os elementos da natureza sdo utilizados para reestabelecer o equilibrio organismico dos
sujeitos. A saude, entdo, representa um estado de equilibrio que est4 sempre sofrendo ameaca,
apresentando uma instabilidade entre o corpo humano, o universo e a sociedade. Neste caso, as
influéncias da natureza devem ter funcdo de contrabalancear da melhor maneira possivel a
relagdo entre o corpo humano, o universo e a sociedade. Sendo a prevencdo “a arte de viver de
acordo com a natureza, isto €, corresponder a harmonia interna com a harmonia externa” (Porter
& Vigarello, 2012, p. 447 - 448). Por este motivo, o sujeito deveria estar atento a si mesmo para
observar as reacdes do seu corpo a natureza, percebendo e se afastando do que for danoso, do
que provocar a alteracdo do equilibrio entre seu corpo e o ambiente onde vive, buscando
permanecer saudavel.

Para conseguir essa correspondéncia entre a harmonia interna e externa € necessaria
uma dieta que controle os humores em excesso. “O segredo ultimo para atingir o equilibrio
corporal consiste, em Gltima analise, em evitar todo excesso” (Porter & Vigarello, 2012, p. 448).
Com relacdo a necessidade de uma dieta dos prazeres, de um controle dos excessos, Foucault
(1984) faz uma distingéo entre a temperanca para 0s gregos e para o cristianismo. Temperanca
sendo o termo utilizado a respeito do controle dos excessos dos prazeres. Nessa discussao, a
temperanca, para 0s gregos, seria a necessidade do controle dos excessos dos prazeres sexuais,
enquanto que, para os cristdos, a auséncia do controle de qualquer excesso de prazer é
considerada intemperanca. Assim, em qualquer uma das perspectivas, 0 sujeito deveria
controlar seus impulsos, seus instintos, seus desejos, independentemente do que era desejado,

pois s6 o fato de desejar era considerado perigoso.

E verdade que na educagio e no exercicio da temperanca recomenda-se desconfiar dos
sons, imagens e perfumes. Mas ndo porque a importancia que se lhe da seja a forma
mascarada de um desejo, cuja esséncia consistiria em ser sexual; e sim porque existem

musicas que por seus ritmos sdo capazes de enfraquecer a alma, porque existem
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espetaculos que sdo capazes de tocar a alma como um veneno e porque tal perfume, tal
imagem, sao de molde a evocar a “lembranca da coisa desejada” (Foucault, 1984, p. 40

- 41).

Dessa forma, a temperanca, o0 controle dos excessos, evita o adoecer dos corpos. Sendo
necessaria uma aten¢do, uma vigilancia dos desejos e dos prazeres, para que a temperanca seja
alcancada, possibilitando a permanéncia ou recuperacgédo do equilibrio entre o corpo, 0 universo
e a sociedade, existindo, para tanto, um mediador que cobra e prescreve a dieta, como 0 médico
e a pastoral cristd. E ndo € apenas para cobrar a temperanca que a Medicina e a Religido se
unem. No comeco do século XVII, a cura vinha por meio do conhecimento e da fé. Richard
Napier foi um médico e pastor desse século que rezava pelos seus pacientes e os fazia usar
imagens e amuletos protetores (Porter & Vigarello, 2012).

Assim, Religido, Magia e Medicina faziam parte de uma l6gica, através da qual a doenca
era vista como um objeto que podia ser transferido, transformado, a depender de como é
administrado, sendo essa administracdo gerenciada por quem tinha autoridade no assunto e
poder diante da sociedade. Deste modo, discursos proferidos por instancias de poder, como
religiosos, médicos e cientistas, determinam modos de pensar e agir dos individuos, ou seja,
produzem sujeitos, a partir de prescricdes de modos de ser. Aos poucos, a observacédo foi
tomando o lugar do ouvir-dizer, a pesquisa se destacando da tradi¢cdo. E no periodo da
Renascenca a Medicina comeca a se estabelecer como uma ciéncia mais firme, principalmente
a partir do momento em que a revolucao cientifica apresentou vitdrias nas ciéncias mecanicas,
na fisica e na quimica (Porter & Vigarello, 2012).

Entretanto, desde as primeiras preocupag¢fes com o adoecimento, a Medicina como
ciéncia, necessitava de um conhecimento anatomico profundo. No inicio do século X1V, as
dissecagOes tornaram-se cada vez mais comuns a titulo de instrucdo, mas ndo como pesquisa.
Assim, os textos de Galeno eram lidos, enquanto dissecac¢Oes eram realizadas e parte por parte
do corpo humano mostrada. Leonardo da Vinci também colaborou com esse momento de
instrucdo, realizando desenhos anatdmicos, que terminaram por ndo causar nenhum impacto
sobre o progresso da Medicina (Porter & Vigarello, 2012).

A partir da leitura de Galeno e observacdes realizadas com as dissecacgdes, foram
descobrindo a anatomia, a partir da fisiologia. E no século XVI, a mudanca de cultura tenta
contrapor o saber médico aos velhos preconceitos, quando ndo se admitia mais como verdadeiro
0 que ndo poderia ser compreendido pela razéo e pelo discurso. Assim, na segunda metade do

século X VI, instauram-se as primeiras afirmacdes de uma ciéncia moderna, que ainda tentava
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se livrar do ouvir-dizer, magos ou charlatdes (Porter & Vigarello, 2012). Entretanto, foi a
observacdo dos fluidos, cor da pele, temperatura e a pratica das disseca¢@es, que representaram
0 inicio da Medicina, como ciéncia. A partir das observacdes ao corpo e sintomas, foram sendo
descobertas as funcdes vitais, o funcionamento dos 6rgaos vitais, as reaces a ambientes frios,
quentes, secos; as doencas que causavam contaminacgdes pelo ar e as que eram transmitidas pelo
contato da pele, e até, as que s6 ofereciam riscos com o contato sexual.

No século XVIII, o médico ja tem como objetivo curar doencas e nao apenas pesquisar
a fisiologia do corpo humano e ja é considerado como aquele que cuida e reestabelece a salde.
Mas foi s6 no século XIX que o hospital se tornou lugar de tratamento e cuidado de doencas
que antes provocavam a morte. E 0 médico se torna o Unico responsavel por esse cuidado e pela
recuperacdo da salde dos enfermos. Este papel médico de Unico responsavel pela satde dos
individuos fez da relacdo médico — paciente algo técnico e impessoal. Atualmente, parece que
a Medicina deixou de se preocupar com o individuo em sua individualidade. A preocupacao
dos médicos € com um 6rgédo, uma disfuncdo especifica e ndo com um corpo doente, com um
sujeito enfermo. Essa tendéncia é expressdo de um novo humanismo (Faure, 2012).

Essa breve descricdo da acdo médica dos dias atuais é a resposta do avanco que a
Medicina, enquanto ciéncia, alcangou. A partir da era das disseca¢cfes, muitos estudos foram
realizados, visando o conhecimento anatémico e fisiolégico do corpo humano. Isso permitiu as
diversas especialidades que existem hoje em dia na area médica, sendo possivel ter um médico
especifico para cada érgado e/ou disfuncéo que o corpo apresenta. E, no intuito de combater as
enfermidades, o individuo é reduzido a elas. Entretanto, a clinica médica exige mais do que o
dominio da anatomia dos corpos. Médicos do século XVI, como Sydenhan perceberam a
necessidade de uma descrigdo cuidadosa das enfermidades e as realizavam. Sobre esse olhar

cuidadoso do médico para o paciente, Sydenhan afirma:

Aquele que pretender apresentar uma historia das doengas devera renunciar a todas as
hipoteses filosoficas e perceber com muita exatiddo os mais infimos fenémenos das
doencas que sdo claras e naturais, imitando nisso os pintores que, em seus retratos, tém
um cuidado enorme para reproduzir até 0os minimos tragos das pessoas que querem

representar (Sydenhan, citado em Faure, 2012, p. 18).

No século XVI, a Medicina fez parte do movimento de mudanca que mexeu com a
Europa das elites. Nesta época, “a diminui¢ao temporaria das crises, 0 enriquecimento de alguns

e o refluxo parcial da forca religiosa ddo mais peso a vida terrestre e a existéncia individual”



46

(Faure, 2012, p. 18). E foi exatamente isso que fez com que uma demanda social de cuidados
e/ou cura recaisse sobre 0 médico. Assim, para dar conta dessa demanda de cuidados e/ou cura,
0 médico precisou criar materiais de trabalho. E instrumentos capazes de penetrar regides nao
visiveis; para que se tornassem visiveis, foram inventados e aperfeicoados. Desta forma, a
vagina, o ouvido interno, as narinas, que antes s6 eram observados, a partir das dissecacdes
passaram a ser percebidas no corpo vivo (Faure, 2012).

A pressdo arterial e a temperatura do corpo também puderam ser verificadas em sua
exatidao, a partir do estetoscopio e termdmetro. Problemas pulmonares, ortopédicos e o cancer,
inclusive, passaram a ser diagnosticados, através do Raio X, que permite detectar tubérculos e
tumores nascentes, e, assim, serem cuidados. (Faure, 2012). Desta forma, o corpo vai sendo
cada vez mais explorado pelos aparelhos e a Medicina se tornando mais refinada e
especializada. Na ansia da cura, do reestabelecimento da saide, médicos invadem cada vez mais
0 espaco do corpo do enfermo e este permite cada vez mais esta invasao. O primeiro, pelo poder
que possui do conhecimento que o possibilita impedir a morte; e o segundo, pelo desejo de adia-
la.

Focada na cura, a Medicina que considera o individuo em seu conjunto e em seu
ambiente, da lugar a uma Medicina especializada, técnica e desumanizada, que trata mais
6rgdos do que individuos. Desta forma, ““a introdugdo dessas novas concepgdes e praticas teria
feito desaparecer o ser humano doente da relagéo terapéutica” (Faure, 2012, p. 26). Assim, “de
um golpe, fundou-se a ‘Medicina do cadaver’”. E isto significa dizer que os médicos passaram
a dar mais importancia aos exames, que ja podem ser realizados, do que as falas dos sujeitos
doentes, que descrevem os sintomas e incomodos sentidos por eles e suas significagdes. A frase
em destaque esté relacionada ao exame de Raio X, que mostra a estrutura 6ssea do sujeito e é
capaz de mostrar, tanto um 0sso quebrado, quanto cistos e tumores.

O motivo disso é que todo sistema se inscreve numa temporalidade. Desta forma, a
mudanca da clinica médica marca um tempo em que 0s exames dizem mais sobre a doenca do
que o préprio sujeito, que a possui, € 0 conhecimento médico tem o poder de vencer a morte, a
tornando ruim, impensada, longe do conceito de acontecimento normal que possuia. Esta
postura pode levar a um retorno da acdo médica do século XIX, que ndo considerava
importancia a dor do enfermo, enquanto incomodo. Tal comportamento, nesse século, era
explicado por trés elementos essenciais: a heranca crista, principalmente catolica, que faz da
dor uma graca ou uma punicdo; a tradicdo clinica, que via na dor e na descricdo dela, pelo
doente, a maneira de alcancgar o diagnostico; e, por fim, o vitalismo, Doutrina filoséfica, que

afirmava que o sujeito possuia uma forga particular que agia no desencadeamento da doenca e
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no reestabelecimento da saude, sendo a dor a reacéo dessa forca e 0 caminho para a cura (Faure,
2012).

Entretanto, é exatamente nessa época, final do século XVIII e inicio do século XIX, que
a Medicina clinica ganha forca e a dor volta a ter o interesse dos médicos. Agora, ndo mais com
as significagdes religiosas, mas como meio de chegar ao conhecimento dos sentidos e da
sensibilidade. A dor é “um grito de sensibilidade, pelo qual nossa inteligéncia é advertida do
perigo que nos ameaga” (Petit, 1799, in Faure, 2012, p. 28). Ao falar de dor, fala-se da relacédo
médico - paciente. Isto porque, a dor é relatada ao primeiro pelo segundo e neste relato ha o
julgamento da verdade, ja que o povo simples tinha, por habito, exagerar nos lamentos, para
tirar proveito disso. Neste sentido, o relato da dor € um espaco de negociacdo entre médico e
doente, no qual, algumas vezes, o doente impde o reconhecimento do carater individual da dor,
e outras vezes, 0 médico impde um limite de dor diante de uma especifica enfermidade e /ou
procedimento (Faure, 2012).

Foi a partir dessa consideracgdo a dor, que medicacdes para conté-la foram langadas. Um
dos grandes avancos neste sentido foi a anestesia, que passou a permitir a realizacdo de
procedimentos cirurgicos sem o desconforto e sofrimento do paciente. Entretanto, o doente
passou a ficar ainda mais subordinado ao médico, que, com o anestésico, o coloca para dormir
e faz o que achar necessario com seu corpo (Faure, 2012). Desta maneira, 0 médico vai
assumindo o controle sobre o corpo dos sujeitos. O que indica um adoecer, 0 que permite a
recuperacdo, os dias de tratamento, 0os procedimentos necessarios, até 0 momento em que 0
médico passa a saber mais sobre o sujeito doente do que ele mesmo. E, neste momento, nao ha
mais relacdo de dialogo entre médico e paciente, porque ndo ha mais o que ser dito ao médico
pelo paciente. O que ha é uma relacdo de autoridade, onde um manda e o outro obedece.

A respeito dessa relacdo médico e paciente, houve uma mudanca significativa, a partir
da evolucéo da clinica médica. Os relatos dos sintomas pelo doente, que costumavam ser longos
e detalhados, passam a ser perguntas realizadas pelo médico e respondidas de forma breve pelo
paciente. Assim, o dialogo é inteiramente dominado pelo medico. Os indicios da doenca sé
guem conhece é o médico e é ele quem da sentido a eles, os transformando em sinais de
adoecimento (Faure, 2012, p. 32). Desde o aparecimento da semiologia, s6 0 médico discursa
sobre o adoecer. A semiologia trouxe o diagnostico anatomopatologico, que da novos nomes
as doencas ja conhecidas pelos sujeitos, 0 que provoca um distanciamento do que antes era
conhecido. Um exemplo disso é a tuberculose, conhecida a principio por tisica (Faure, 2012).

Quando o médico falava em tisica, o enfermo sabia do que se tratava. Era problema nos

pulmdes e o0 paciente também sabia o que deveria fazer para se sentir aliviado. Mas quando a
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tisica virou tuberculose, o sujeito doente deixou de definir seu adoecimento. Ele dependia do
médico para explicar o que estava ocorrendo com seu corpo e dar as instrucdes de tratamento,
para obter a recuperacdo (Faure, 2012). E 0 mesmo aconteceu com outras enfermidades, que
deixaram de ser conhecidas por carregarem um nome cientifico. Isto faz com que o sujeito
doente ndo conheca mais seu proprio corpo, nem o que o ataca. E d& ainda mais poder ao médico
que, além de conhecer melhor o corpo e o adoecer do sujeito enfermo, tem nas méaos o poder
de passar as informacdes que tem, da forma que achar mais adequada e com os detalhes que
achar necessario.

Entretanto, é importante esclarecer que na clinica médica cada médico tem sua maneira
propria de clinicar, de agir, na relagdo com o paciente. Podendo considerar suas questdes e
impressdes do adoecer do sujeito ou ignora-las, priorizando um conhecimento que o enfermo
ndo possui. Assim, “a arte do diagndstico ¢ fruto de pardmetros multiplos e de herangas
diversas” (Faure, 2012, p. 33). Isto explica a lenta mudanca da nomenclatura das enfermidades,
até ser de fato adotado o diagnéstico anatomopatolégico. Mesmo com a clinica médica
ganhando espaco enquanto ciéncia, alguns médicos optavam pelo clinicar antigo, que
valorizava o didlogo com o paciente, que permitia a ele voz para falar dele proprio e de seus
incébmodos fisicos, na busca de uma solucao para seu sofrimento.

Outra questdo relacionada a lentiddo da mudanca de nomenclatura foi a fidelidade dos
clientes e o risco de perder a clientela, simplesmente por usar uma linguagem desaprovada por
ela. Da mesma forma, alguns exames ndo eram aceitos, pela exposicdo que exigiam. Isto deixa
clara a dificuldade de uma “transformacao total das percepc¢des do corpo do doente até mesmo
no interior da esfera controlada diretamente pelos médicos” (Faure, 2012, p. 35). Entretanto,
mesmo com a mudanca da clinica médica, trazendo maiores possibilidades de diagnosticos,
tratamento e reestabelecimento da satde, algumas enfermidades ainda causam ameaca a vida
do sujeito doente. Destas, as mais comuns sdo as de significativa gravidade, que,
independentemente da acdo clinica, permanecem progredindo e podem culminar na morte do
sujeito adoecido. Para possibilitar maior conforto e qualidade de vida aos pacientes que se
encontram nessa condicdo, a indicacdo € a paliagdo, também chamada cuidado paliativo e/ou

tratamento paliativo.

2.2 PALIACAO: DO CUIDADO COM O MORRER A QUALIDADE DE VIDA
A Medicina, enquanto ciéncia, que detectava e assolava doengas, encontrou um impasse
em meio a evolugdo. As doengas cronicas progressivas e degenerativas, que respondem pouco

as intervengdes medicamentosas, podendo, em grande escala, causar a morte, representam esse
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impasse (Aries, 2003). Sdo estas doencgas que, muitas vezes, provocam a morte anunciada,
indigna, permeada de muito sofrimento. Diante disso, a clinica médica se vé na necessidade de
realizar estudos sobre o processo do morrer. Foi assim que a Medicina comegou a considerar o
cuidado com o morrer, que permite uma morte digna. Esta morte ocorre com conforto,
respeitando as crengas e valores do sujeito adoecido, em que ele pode estar em casa na presenca
de seus familiares e amigos, sem dores e sofrimentos. E é o oposto a morte adiada pela vida
prolongada, que faz prolongar também os desconfortos advindos do tratamento que visa a
manutencdo da vida (Kovécs, 2014).

Esse cuidado com o morrer foi a primeira concepcao dada aos cuidados paliativos, em
1960. Neste momento, o tratamento paliativo era prescrito quando era percebida a
impossibilidade de cura de um adoecer, ou seja, 0 sujeito enfermo passava a vivenciar sua
finitude e a paliacdo era o acolhimento que permitia conforto, pela ndo indicacdo de
procedimentos invasivos, a partir da comprovacao de que, do ponto de vista clinico, nada mais
poderia ser feito para livrar o paciente da enfermidade. Deste modo, os cuidados paliativos
foram compreendidos e denominados de boa morte ou do bem morrer, por amenizar o
sofrimento do sujeito adoecido nos seus momentos finais.

Dame Cicely Saunders, que desenvolveu a filosofia dos cuidados aos pacientes que
tinham sua vida ameacada por uma doenca, determinou, para os cuidados paliativos, o conceito
“total pain”, dor total, em portugués, que esclarece os incomodos sentidos pelo sujeito enfermo,
0s quais devem ser amenizados. De acordo com a Associacdo Internacional para o Estudo da
Dor (IASP), essa sensacado € “uma experiéncia sensitiva e emocional desagradavel, associada a
dano real ou potencial dos tecidos, ou descrita em termos de tais lesdes” (Cardoso, 2009, p. 86).
Isto quer dizer que a dor é uma experiéncia Unica e individual, sua intensidade é movel e
depende de varios fatores e ela é referida e descrita pelo paciente, estando 0 médico, nesse
ponto, as cegas (Cardoso, 2009).

Muitas vezes é a dor que indica que algo ndo vai bem com o corpo e faz com que o
sujeito incomodado procure o médico. Entretanto, existem casos em que ndao ha incomodos,
mas ha um problema sério a ser tratado. No primeiro caso, quando algo de alta complexidade é
diagnosticado, € mais facil para o paciente compreender, porque ele sente os desconfortos do
adoecimento. Quando a doenca é silenciosa, o individuo doente pode demorar um pouco mais
a acreditar no que o médico esta lhe informando. E a dor pode, além de desencadear outros
desconfortos, como medo, ansiedade, desespero, depressdo, afetar, por si sO, a qualidade de

vida do paciente. A dor pode chegar a se constituir um dos fatores mais importantes do
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sofrimento relacionado com a doenga, inclusive, quando comparada a proximidade da morte
em pacientes que vivenciam a paliacdo (Cardoso, 2009).

Por esse motivo, a dor precisa ser considerada, para ser sanada. Para tanto, existe uma
estratégia de base cientifica para o controle da dor, que envolve: a evolucdo da dor, se a mesma
é causada pelo adoecimento e/ou pelo tratamento. Atualmente, j é mostrada uma escala de zero
a dez, em que zero é auséncia de dor e dez é uma dor insuportavel, para que o sujeito doente
possa relatar o nivel de sua dor e a equipe de saude ter ideia da medida mais adequada para
possibilitar o conforto ao enfermo em cuidados paliativos (Cardoso, 2009). Outra estratégia do
combate a dor é a explicacdo da causa da dor. Muitas vezes, a dor pode ser potencializada pela
falta de sono do individuo doente, irritabilidade, inseguranca, com relacdo ao tratamento e
proximidade do morrer. Com a minimizacao dessas questdes, 17% das queixas de dores de
individuos enfermos deixam de ser relatas (Cardoso, 2009).

A terceira estratégia do controle da dor é 0 manejo da dor, ou seja, que medida € a mais
adequada para possibilitar uma melhora do desconforto do paciente. Neste caso, o ideal é
preferir, de acordo com o nivel da dor do enfermo, medidas ndo-farmacoldgicas, como
compressas, massagens, mudanca de decubito (posicdo). Quando for necessario o uso de
medidas farmacoldgicas ndo usar de pronto imediato medica¢fes endovenosas (injecdes),
principalmente que tenham efeitos sedativos, pois além de poder causar dependéncia, o sujeito
pode entender que ele s6 ficara sem dor se estiver sedado e assim perdera o contato com seus
familiares (Cardoso, 2009).

A gquarta estratégia contra a dor € a monitoracdo do tratamento, que, além de avaliar o
tempo de melhora alcancado com o procedimento realizado, € util, também, para observar a
progressao do adoecer. Assim, é possivel perceber em quanto tempo as medidas de conforto
perdem seu efeito, 0 aumento das dosagens de medicacdes € indicado e a necessidade de novas
estratégias para possibilitar conforto e qualidade de vida ao paciente (Cardoso, 2009). Por fim,
a Ultima estratégia para eliminar a dor é a atencdo aos detalhes. Os esclarecimentos quanto as
medidas de conforto devem ser bem explicados e/ou escritos com letras legiveis, para facilitar
a compreensdo do paciente e familiares ou responsédveis. Uma orientagdo mal dada pode
contribuir para a ndo exceléncia da medida de conforto, prolongando o sofrimento do enfermo
(Cardoso, 2009).

Diante desta necessidade do cuidado de quem esta vivenciando um adoecer grave, “em
1982, 0 Comité de Cancer da Organiza¢do Mundial da Saude (OMS) criou um grupo de trabalho
responsavel por definir politicas para o alivio da dor e cuidados do tipo hospice que fossem

recomendados em todos 0s paises para pacientes com cancer” (Matsumoto, 2009, p. 15). Assim,
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a Organizacdo Mundial de Saude (OMS), em 1990, definiu o conceito de Cuidados Paliativos,
como sendo “o conjunto de cuidados ativos e totais que visam melhorar a qualidade de vida de
pacientes e seus familiares diante de uma enfermidade que ndo responde a terapéuticas curativas
que permitem prolongar a vida” (OMS, 2007, p. 32). Neste sentido, a paliacdo pode ser iniciada
quando se considera que nao hd mais possibilidade de reversdo do quadro clinico, possibilitando
ao paciente um tratamento de amenizacgéo dos sintomas da enfermidade.

O adoecer pode causar sérios prejuizos a autonomia do paciente, o que facilita o
exercicio do paternalismo e a superprotecdo dos seus familiares e dos profissionais de saude.
Ter a liberdade de exercer a autonomia e tomadas de decisdo até o processo do fim da vida
também ¢é parte dos cuidados no final da vida, ja que o sujeito doente permanece com seus
habitos, crencas e modos de funcionamento (Kovacs, 2014). Desde de 2002, que a nocdo de
cuidados paliativos esta sendo revista e nessa revisdo ficou estabelecido que esses cuidados ndo
se baseiam em protocolos e sim, em principios. Bem como, ficou definido que ndo mais se
relacionam os cuidados paliativos ao termo terminalidade ou finitude, mas a uma doenga que
ameaca a vida. Da mesma forma, ndo é mais adequado falar sobre impossibilidade de cura,
“mas na possibilidade ou ndo de tratamento modificador da doenca, afastando dessa forma a
ideia de ndo ter mais nada a fazer” (Matsumoto, 2009, p. 16).

Todas essas mudangas e preocupagdes com as terminologias usadas para falar de
cuidados paliativos tém como objetivo diminuir o peso e afastar o quanto for possivel a relagédo
entre paliacdo e morte, como Unica possibilidade para o paciente. A paliacdo € um tratamento
de cuidado gue permite muitas acdes voltadas para o paciente sem chances terapéuticas de cura.
Paliar € acolher desconfortos e favorecer bem-estar biopsicossocial, sendo o bem morrer ou a
boa morte o principal objetivo. Com relacdo aos principios dos cuidados paliativos, de acordo
com a OMS, tem-se, de forma generalizada, um cuidado com o sujeito adoecido e seus
familiares. Neste cuidado, € possivel encontrar a promocéo do alivio de desconfortos fisicos e
emocionais, 0 esclarecimento a respeito da morte e do processo do morrer, a diferenca entre
eutanasia e ortotanasia, uma escuta e observacdo atenta das reacdes apresentadas pelo enfermo,
a busca por uma qualidade de vida, um cuidado com os familiares do paciente em paliagéo,
uma equipe multiprofissional disponivel para as necessidades do paciente e seus familiares,
uma atencédo ao curso da doenca (Matsumoto, 2009).

O ultimo dos principios do cuidado paliativo, descrito pela OMS, pontua uma alianga
entre a paliagcdo e medidas de prolongamento da vida, como quimioterapia e radioterapia. Com
relacdo a OMS, os cuidados paliativos devem ser sugeridos a partir do diagnostico e agregar

medidas que permitem o prolongamento da vida com qualidade desta (Matsumoto, 2009).
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Assim, este Gltimo principio tem uma atengdo diferente pelo fato da quimioterapia e
radioterapia propostas numa situagdo de tratamento paliativo visar a possibilidade de
estagnacdo do crescimento do(s) tumor(es) existente(s) no sujeito enfermo, permitindo a ele
mais tempo de vida, minimizacdo dos incomodos ja instalados e prevencdo de novos
desconfortos, atrelando a estes procedimentos medidas de alivio das reacBes apresentadas.

Ainda a respeito das ages da OMS, com relacdo aos cuidados paliativos, existem
principios éticos voltados a pratica da paliacdo, que sdo: a veracidade, que implica em dizer a
verdade sempre, ao paciente e aos seus familiares; a proporcionalidade terapéutica, que
significa a relagdo proporcional entre os meios terapéuticos empregados e os resultados
esperados; o duplo efeito, na qual uma acéo terapéutica pode causar uma aceleracdo da morte;
a prevencdo, que é a implementacao de acdes para abordar possiveis complicacdes inerentes a
evolucdo clinica do paciente, a fim de se evitar sofrimentos desnecessarios; e 0 nao abandono
e o tratamento da dor, que condenam a desisténcia do paciente por parte da equipe de saude,
como também obriga essa equipe a cuidar com atencdo da dor sentida pelo enfermo (Marta,
Hanna & Silva, 2010).

Esses principios éticos trazem uma atencdo aos sintomas e demais incémodos
apresentados pelo paciente em paliagdo, sem considerar a morte como possibilidade.
Entretanto, a paliacdo ndo tem como objetivo acelerar o processo do morrer, como a eutanasia,
que abrevia o morrer a pedido do paciente, visando eliminar o sofrimento sentido pelo adoecer.
Os cuidados paliativos sdo classificados, entdo, como ortotanasia, que € a boa morte, a arte do
bem morrer, conferindo dignidade ao sujeito em seu estado final da vida (Marta, et al., 2010).
A ortotanasia “permite aos doentes e seus familiares defrontarem a morte como algo natural,
um continuum da vida” (Marta, Hanna & Silva, 2010, p. 59). Desta forma, a luta pela vida existe
até o momento em que ha chance de obter a recuperacao da saude. Quando essa possibilidade
ndo pode mais ser alcancada, o olhar volta-se para a qualidade de vida do individuo doente e a
morte vird quando tiver que vir (Marta, Hanna & Silva, 2010).

A ortotanasia, por necessitar de acompanhamento de uma equipe multidisciplinar,
permite ainda ao enfermo e seus familiares a elaboracéo do luto antecipatério (Kovacs, 2014).
Isto ocorre quando a morte se torna assunto debatido entre o sujeito doente e sua familia,
abrindo espaco para despedidas e expressdo dos desejos pds-morte. Ou seja, € uma acao de
profundo respeito ao enfermo, um respeito por seu tempo, por seu espago, por sua vontade, um
respeito a ele, enquanto sujeito. Na ocasido da morte propriamente dita, os familiares enlutados
podem vivenciar o modelo dual do luto, que é um modelo de compreensdo do enfrentamento,

que se divide no momento da perda (pesar) e no momento da restauracdo. Desta forma, este
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modelo identifica dois fatores estressores em que as pessoas enlutadas podem oscilar e, assim,
confrontar e/ou evitar as diferentes tarefas do luto (Franco, 2009).

Além da eutandsia e da ortotandsia, a distanasia também se refere ao cuidado do
individuo enfermo. Entretanto, a distanasia implica no tratamento com obstinacao terapéutica.
Isso significa que o sujeito passa por procedimentos médicos exaustivos e, as vezes, sem
respostas, por se vislumbrar o prolongamento da vida em termos exclusivamente quantitativos.
Por este motivo, a distanasia é vista como tratamento desumano (Lopes, 2011). Desta forma,
tendo bem delimitadas essas diferencas a respeito da atuacdo médica diante do adoecimento, é
preciso outras especificidades, para que se tenha um servico de cuidados paliativos. Assim, é
preciso ter claro os objetivos bem estruturados, que se relacionam ao conforto dos individuos
doentes, e ndo a obstinacdo terapéutica; as demandas de necessidades, que envolvem o cuidado
com os enfermos e seus familiares; aos obstaculos e riscos, que sao o lidar com a proximidade
do morrer da maneira mais leve possivel; e, por fim, ao treinamento da equipe de salde, que
envolve conhecimento do trabalho com o luto (Maciel, 2009).

Com relacéo ao treinamento da equipe de salde, antes de mais nada, € preciso identificar
em que rede de atencdo o sujeito doente vai estar melhor assistido, considerando suas
necessidades. O cuidado paliativo pode ser oferecido no sistema de assisténcia domiciliar,
hospedaria, ambulatério e unidade de internacdo (Maciel, 2009). Cada uma dessas redes de
atencdo exige uma acao diferenciada da equipe de saude que a forma. Na assisténcia domiciliar,
a equipe de salde, que sdo os técnicos de enfermagem que ficam 24 horas junto ao paciente,
deve atrapalhar o minimo possivel a rotina da familia, uma vez que sua presenca ja tira a
privacidade de todos, ndo apenas do enfermo, como acontece numa unidade hospitalar. Os
demais membros da equipe fazem visitas diarias, que devem ser planejadas junto a familia do
enfermo (Maciel, 2009).

A indicacdo para essa atuacdo sdo casos de doencas crénicas progressivas em que 0
paciente necessite de monitorizagdo intermitente. A principal vantagem é que o paciente esta
junto dos seus familiares, o que, as vezes, é vantagem apenas para os familiares, visto que o
individuo doente pode estar em coma e néo realizar nenhum tipo de interagdo com eles (Maciel,
2009). Na hospedaria, o individuo em cuidados paliativos é aquele relativamente estavel, com
grau variado de dependéncia funcional e sintomas bem controlados ou de intensidade leve a
moderada, que ndo possui cuidador ou companhia em sua residéncia ou mora distante das
unidades hospitalares. O hospede pode ficar acompanhado de algum familiar ou amigo e recebe

atendimentos de psicologos, assistente social, terapeuta ocupacional e visitas médicas de duas
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a trés vezes por semana. O tempo de estadia € ciclico, sendo o tempo maximo, seis meses
(Maciel, 2009).

Os pacientes em cuidados paliativos, acompanhados em ambulatérios, estdo sofrendo
pouco impacto funcional da enfermidade, que apesar de ser significativa, esta numa fase inicial.
O objetivo deste acompanhamento é preventivo, ja que os incdmodos sdo bem mais amenos do
que 0s que apresentam 0s pacientes assistidos em outra rede de atencdo a salde. No
ambulatorio, o paciente tem a sua disposicao atendimento com psicologo, fisioterapeuta,
assistente social, terapeuta ocupacional e médicos. “O acompanhamento ambulatorial deve
sempre vislumbrar a possibilidade de agir na prevencdo de crises de necessidades” (Maciel,
2009, p. 79).

Nas unidades de internacdo, o paciente pode sofrer mais pela perda da privacidade,
autonomia e liberdade. Entretanto, estes desconfortos podem ser amenizados. Existem duas
opcOes para a rede de atencdo voltada a internacdo do sujeito. Uma delas € uma enfermaria
especifica para cuidados paliativos no hospital geral, que tem as regras quanto a horarios e
rotinas mais flexiveis, bem como quanto a presenca de familiares. Conta com equipe
multiprofissional completa, realizando atendimento sistemético ao paciente e familiares. E se
prioriza um enfermo por quarto, visando manter alguma privacidade dele (Maciel, 2009).

A outra possibilidade de internamento voltado aos cuidados paliativos, € uma unidade
hospitalar totalmente especializada em pacientes em paliacdo. S&o os chamados hospices.
Nestas unidades, ndo ha um perfil para internamento, pode ser paciente de alta, média e baixa
complexidade, bem como nédo existem delimitacGes de tempo de internacdo. Contam, também,
com equipe multiprofissional completa e presenca de médicos 24 horas por dia. Os hospices
podem ser localizados em uma area do hospital geral. Isto facilita diante da necessidade de
transferéncia para procedimentos mais emergenciais (Maciel, 2009). Com relacdo aos
internamentos de sujeito em paliacdo em hospital geral, ou quando um paciente de um hospital
geral se torna paciente em paliagéo, e quando esse paciente alcanca uma estabilidade do quadro
clinico, a equipe de saude tenta uma remogao para casa com acompanhamento de home care,
gue é o cuidado hospitalar em domicilio, visando o bem-estar do individuo, através da volta
para casa e maior contato com seus familiares.

Entretanto, na maioria dessas situacdes, os familiares do enfermo ndo aceitam a
transferéncia do hospital para casa, pelo fato de o individuo “nédo esta saindo como entrou.”
Outra questdo bem comum ¢ “ele ainda nao se recuperou, como estdo dando alta?”” Antes destas
indagacdes, inclusive, existe a ndo aceitacdo da entrada do paciente nos cuidados paliativos,

pelos familiares, o que € proposto pela equipe de saude quando o sujeito doente j& esta bem
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debilitado, muitas vezes, sem realizar interagdo com os familiares, o que a Medicina chama de
paciente comatoso, aquele que ndo esta em coma clinicamente, mas reage como tal, sem reacdo
a estimulos e sem mudanca do quadro clinico. Apesar de muitas vezes acompanhar a evolugéo
do adoecer e perceber que a possibilidade de reversdo do quadro clinico ndo existe, &€ muito
dificil para os familiares aceitarem que seu ente querido esta vivenciando o que pode ser a
proximidade da finitude, o que ndo significa que a morte serd em poucos dias, mas que ele ndo
pode ser curado da doenca que o acometeu.

Os familiares de pacientes em paliacdo, na sua maioria, se agarram a qualquer indicio
de reacdo, isso quando o paciente ja alcangou um grau de comprometimento que o impede de
interagir com os primeiros. Na situagdo em que o enfermo se encontra consciente, orientado e
concorda pelo tratamento paliativo, os familiares tentam convencé-lo do contrario, tentam fazer
acordos em segredo com a equipe de saude, na tentativa de ndo perder seu ente querido para a
morte. Uma maneira de ter previamente assegurado o desejo pelos cuidados paliativos,
ortotanasia, é através do testamento vital. Esse documento € registrado em cartorio e nele o
sujeito doente pode expressar sua vontade diante de uma doenca grave. Essa acdo, no Brasil, é
conhecida por Diretivas Antecipadas da Vontade (DAV). Estas diretivas “constituem um
género de manifestacdo de vontade para tratamento medico, do qual sdo espécies o testamento
vital e 0 mandato duradouro” (Dadalto, 2013, p. 464).

O paciente tem o direito de se recusar a ser submetido a tratamento médico cujo objetivo
seja, estritamente, prolongar-lhe a vida, quando seu estado clinico for irreversivel ou
estiver em estado vegetativo sem possibilidade de recobrar suas faculdades, conhecido
atualmente como Estado Vegetativo Persistente (EVP) (Dadalto, 2013, p. 464).

No Brasil, em 31 de agosto de 2012 o Conselho Federal de Medicina (CFM) aprovou a
Resolugdo CFM 1.995, que reconhece para o enfermo seu direito de manifestar sua vontade
sobre tratamentos médicos e designar um representante para esse fim, bem como o dever de 0
médico cumprir a vontade do paciente (Dadalto, 2013). Entretanto, esse testamento precisa ser
legislado para que, tanto o paciente, quanto a equipe de saude estejam preservados diante dos
familiares, que na maioria das vezes séo contra essas decisfes. As diretivas antecipadas da
vontade afirmam que o paciente deve participar de forma ativa da interrupg¢éo do tratamento
que vinha seguindo. E ainda assim existem discussdes a respeito se, diante da fragilidade
emocional pelo adoecer e proximidade do morrer, 0 paciente tem competéncia para se

posicionar (Kovécs, 2014).
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Assim, o sujeito enfermo, seus familiares e os profissionais de salde, que assumem 0
caso do paciente podem experienciar os cuidados paliativos de diversas formas. Isto ocorre por
cada um desses sujeitos estarem em posicOes diferentes diante do adoecimento e suas
repercussdes. Assim, o incobmodo que o paciente sente pode ser percebido com uma conotacéo
diferente, tanto pelos profissionais que estdo cuidado desse enfermo, quanto pelos familiares
dele, que o estdo acompanhando. E isso que esta sendo, neste estudo, considerado a experiéncia
dos sujeitos diante dos cuidados paliativos.

A partir de agora, sera descrito todo o caminho percorrido para a realizagéo deste estudo,
ou seja, 0 método utilizado na pesquisa. Para tanto, serdo descritos 0 campo de pesquisa, o local
onde a mesma se deu; os sujeitos do estudo, a descrigdo de cada participante e suas relagdes
com o paciente, o adoecimento, o tratamento e a possibilidade do morrer; os instrumentos
utilizados para a coleta de dados e como ela aconteceu e a analise das narrativas dos sujeitos

entrevistados, que levou a pesquisadora a construir o resultado da sua pesquisa.
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CAPITULO TRES
A CONSTRUCAO DE UMA PESQUISA: ENTRE DELICIAS E PERCALCOS

Pesquisar e atuar na area de cuidados paliativos exige atencdo, cuidado, entrega. Pois é
acompanhar um sujeito acometido por uma enfermidade grave, crbnica, progressiva e
degenerativa, que ameaca a vida deste sujeito. Por tudo isso, as implicagdes deste adoecer néo
alcancam apenas o sujeito doente, mas seus familiares e a equipe de profissionais de salde que
0 acompanham. Entretanto, estudar e acolher sujeitos diante dos cuidados paliativos encanta,
tanto pelo fazer clinico psicolégico, quanto pela importancia e necessidade do olhar, do
acolhimento, do respeito a quem esta experienciando essa realidade. Diante das varias
possibilidades de pesquisar a paliacdo, este estudo se volta a experiéncia dos cuidados paliativos
na perspectiva da equipe de salde e dos familiares de um sujeito enfermo.

Disponibilizar a escuta de sujeitos que experienciam a paliagdo de um membro da
familia e do lugar de um profissional de salde, foi extremamente delicioso e engrandecedor,
tanto do @&mbito pessoal, quanto profissional, porém houve alguns percalcos. Para observar a
experiéncia desses sujeitos, a ida a campo foi imprescindivel. Era primordial ouvir e estar com
0S sujeitos nos seus espacos de atuacdo, no local onde a experiéncia acontece. Assim, a
pesquisadora entrou em contato com um hospital da rede publica da cidade do Recife, que
possui atendimentos a pacientes em paliacdo, falou sobre sua atuagdo profissional na area e da
realizacdo de mais um trabalho académico voltado para esse tema. Na ocasido, a pesquisadora
foi bem recebida e teve o aceite da instituicdo para a realizacdo da pesquisa. Apos apresentar
0s documentos necessarios e receber a aprovacao do projeto no comité de ética da instituicéo,
a coleta dos dados foi realizada.

Entretanto, j& com os dados em maos, a pesquisadora foi informada de que um
profissional de satde da equipe do hospital deveria fazer parte da construcéo da pesquisa, como
coorientador, o que ndo teve o acordo da pesquisadora, pois o estudo ja estava sob a orientacao
de uma professora da Universidade Catolica de Pernambuco (UNICAP), do qual faz parte o
programa de doutorado que a pesquisadora estd vinculada. Diante dessa condigdo, a
pesquisadora, com a concordancia, suporte e apoio da orientadora do seu projeto de pesquisa,
decidiu por desfazer o vinculo com a primeira instituicdo e reiniciou o processo da busca de
outra unidade hospitalar, que oferecesse 0 acompanhamento a pacientes em cuidados paliativos.
Desta vez, o projeto foi depositado no comité de ética da UNICAP e mais uma vez toda
documentacao necessaria para a realizacdo do estudo foi apresentada, devidamente assinada

pelos responsaveis da instituicdo hospitalar, pela pesquisadora e pela orientadora do estudo. O
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projeto recebeu o aceite e a coleta de dados pode ser realizada. Nos anexos I, Il e 11l desse
trabalho poderd ser verificada, respectivamente, as cartas de anuéncia da pesquisadora e
orientadora, bem como a carta de aceite para realizacdo da pesquisa.

O local onde a pesquisa ocorreu foi a enfermaria de cuidados paliativos de uma unidade
hospitalar publica da cidade do Recife. Esta enfermaria conta com uma sala grande, onde séo
bem distribuidos 15 leitos e um espago com uma mesa grande com computadores para evolucéo
dos pacientes, a frente de um balcdo da mesma proporcao, com duas pias nas extremidades e
armarios para o preparo e organizacdo dos medicamentos. A enfermaria possui uma copa para
os funcionarios; um espaco para descanso dos profissionais de salde; uma sala de descanso
para os acompanhantes com sofas, cadeiras, agua, café e televisdo; e uma sala de acolhimento,
onde os médicos conversam com o0s Vvisitantes do paciente ap6s o horario de visita
institucionalizado. Com relacdo ao horario de visita, ele existe para haver momentos especificos
do dia em que os visitantes possam falar com o médico que estd acompanhando o paciente. J&
a entrada de visitantes é livre, a menos que haja algum procedimento sendo realizado com
qualquer um dos pacientes, como banhos, troca de curativos, exames. Neste caso, a entrada de
visitantes é suspensa, para preservar a intimidade dos pacientes.

Fazem parte da equipe de salde dessa enfermaria quatro médicos, duas enfermeiras,
cinco técnicos de enfermagem, dois fisioterapeutas, um psic6logo, uma nutricionista e uma
fonoaudiologa. O hospital ainda conta com trés assistentes sociais que dao suporte a enfermaria
de cuidados paliativos, mas elas ndo ficam constantemente no local, fazem visitas diarias e
recebem todo paciente que da entrada e que tem alta do setor. Estes profissionais possuem
especializacdo em suas areas especificas, mas ndo possuem formacao ou especializagdo na area
de cuidados paliativos. Eles foram contratados pela competéncia na atuacdo nas suas areas
especificas e colocados na enfermaria de paliacao.

A enfermaria de cuidados paliativos é conhecida no hospital pelo status que carrega. Os
pacientes internados em outras unidades do hospital sabem que nelas o nimero de 6bitos € alto,
entretanto, nem todos sabem o que significa estar em paliacdo. Essa construcdo cultural
estabelecida no ambiente hospitalar pode gerar medo, angustia, sofrimento no paciente e em
seus familiares, diante da transferéncia do sujeito doente para a unidade de cuidados paliativos.
Em algumas situagdes, o paciente é transferido, sem ao menos ser comunicado a ele o0 motivo
da transferéncia, bem como o novo local onde seguird em tratamento, o que pode contribuir
ainda mais para o desconforto emocional do paciente.

A enfermidade que é indicativa de paliacdo € a doenca grave, cronica, progressiva,

degenerativa, que causa risco a vida do sujeito por ela acometido. Desta forma, os profissionais
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de satde que trabalham com pacientes em paliagdo tém por objetivo amenizar os desconfortos
causados pelo adoecimento, sejam eles fisicos, psiquicos e/ou sociais. Isto porque os cuidados
paliativos nao estdo no ambito do modelo biomedico, em que a doenca deve ser combatida a
todo custo. A paliacdo esta relacionada ao modelo biopsicossocial, que percebe o sujeito em
sua totalidade e busca para ele o conforto em todas as instancias.

Desse modo, tanto os sujeitos doentes, quanto seus familiares devem ser acolhidos em
suas necessidades, diante do diagnéstico de uma doenca que traz ameaca de vida para quem
estd doente. Os cuidados paliativos ja foram relacionados ao processo de finitude do enfermo,
entretanto, essa relacdo ndo faz mais sentido e o tratamento paliativo deve ser indicado pela
equipe de saude no momento do diagndstico de uma enfermidade que apresenta ruim
prognostico, o que pode favorecer ao sujeito doente conforto e qualidade de vida em todo
processo do adoecer.

Assim, quando se disponibiliza a escutar os sujeitos que experienciam os cuidados
paliativos em seus pacientes ou familiares, é preciso considerar todas as implicacdes desse
fendmeno. Paliar os cuidados, por si s6, tem um significado diferente para 0s membros de uma
equipe de salde e para os familiares dos pacientes em paliacdo. Isto porque, esses sujeitos falam
cada um de um lugar, por ocuparem lugares diferentes de fala. A equipe de saude esta inserida
numa cultura que reconhece a paliagdo como um tratamento de conforto, logo esse tratamento
pode ser visto como eficaz, algo bom. J& os familiares estdo numa posi¢cdo de apego a vida do
sujeito doente, podendo ndo aprovar a ideia do conforto, que pode culminar na morte do familiar
adoecido. Deste modo, ambas essas instancias podem vivenciar essa experiéncia de modo
diferente, inclusive sem considerar os desejos do paciente, o colocando como submisso nas
decisbes sobre seu tratamento. Ou dando a ele a possibilidade de participar ativamente de um
processo gue é, antes de tudo, dele.

Essa diferenciacdo no modo de funcionar de cada uma dessas instancias, equipe de satde
e familiares do sujeito doente, ocorre pelo fato de que “cada um de nds nasce num mundo que
ja é de linguagem, num mundo em que os discursos ja estdo ha muito tempo circulando, nos
nos tornamos sujeitos derivados desses discursos” (Veiga-Neto, 2007, p. 91). Ou seja, nascemos
em um momento especifico, em que os sujeitos funcionam a partir dessas especificidades, e
somos desde cedo influenciados por elas, por uma linguagem propria desse momento, sendo
essas influéncias responsaveis pela construcéo dos discursos do sujeito diante do que ele vive,
contribuindo, a0 mesmo tempo, para a construcao dele mesmo, enquanto sujeito, no seu préprio

discurso. E por essa consideracdo que Foucault fala dos atravessamentos historicos, culturais e
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sociais que influenciam o sujeito no seu modo préprio de vivenciar a realidade apresentada a
ele.

A partir desse entendimento de linguagem, se tem um novo entendimento, também,
sobre o conhecimento, que passa a ser algo em construcdo, em transformacdo e ndo uma
verdade inquestionavel, um axioma, algo autofundado, suficiente e objetivo. Deste modo, 0
conhecimento se torna “produtos de discursos, cuja logicidade é construida, cuja axiomatizagcdo
é sempre problematica, porque arbitréaria, cuja fundamentacao tem de ser buscada fora de si, no
advento; discursos que sdo contingentes e também subjetivos” (Veiga-Neto, 2007, p. 92).

Até agora, o que foi aqui descrito foi a chegada no campo de pesquisa, e esse campo, 0
local onde a coleta dos dados ocorreu. O objetivo dessa descricdo é apresentar o campo de
pesquisa, visto que cada unidade hospitalar tem seu funcionamento, sua rotina, o que permite
que os profissionais de saude atuem de um modo especifico em cada espaco que o recebe, 0
que interfere na relacdo que esses profissionais estabelecem com o paciente de quem cuidam e
os familiares desse sujeito.

A seqguir, serdo apresentados 0s sujeitos que se disponibilizaram a fazer parte da
pesquisa, quantos sujeitos fizeram parte da amostra, como esses sujeitos tiveram conhecimento
do estudo, quais os critérios que elegeram esses sujeitos, bem como os critérios que fizeram
outros sujeitos ndo serem escolhidos, e como esses sujeitos chegaram a experienciar os cuidados
paliativos, considerando a diferenca de perspectiva entre os familiares de um paciente em

paliacdo e os profissionais da equipe de salde que acompanham esses doentes.

3.1 OS SUJEITOS DO ESTUDO SOBRE OS CUIDADOS PALIATIVOS

O sujeito de uma experiéncia é 0 modo como esse sujeito existe diante de uma realidade
que lhe é imposta. O que se chama subjetividade do sujeito e que apresenta uma ideia de
liberdade, de algo proprio, ndo é tdo livre, nem tdo proprio, mas sim uma construcao, a partir
de interferéncias que atravessam o sujeito. Cada época, cada tempo histérico possui uma
sociedade e uma cultura que o representam, e € o conjunto desse tempo histérico, dessa
sociedade, dessa cultura que constroi 0 modo de ser sujeito, ou seja, que atitudes sdo vistas
como adequadas, como se veste, como se fala, como se relaciona. Assim, cada evolugéo social
provoca uma evolucgéo cultural, uma mudanca de uma época e novos modos de existir que sao
coerentes a essas mudancas, provocando, deste modo, novos sujeitos com novas possibilidades
de ser diante da realidade que se faz presente.

A subjetividade, entdo, pode ser compreendida como algo assujeitado, pois significa o

modo como um sujeito experiencia um acontecimento, a partir das condi¢des de possibilidades
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que Ihe sdo dadas, acrescidas do modo como um determinado fato toca esse sujeito, o fazendo
reagir a ele. Assim, existem trés tipos de lutas com as quais o sujeito enfrenta, para se tornar
sujeito dele mesmo. Sdo elas: contra as formas de dominacéo, contra as formas de exploragédo
e contra as formas de subjetivacdo. E essas lutas aparecem na historia muitas vezes isoladas,
mas também misturadas e, nessa segunda modalidade, uma delas aparece com maior destaque
diante das outras duas. Elas estdo voltadas a uma forma de poder que produz verdade e que, a
partir dessa producédo de verdade, transforma o ser humano em sujeito (Foucault, 1995). E é
enguanto sujeito que ele experiencia 0s acontecimentos que se apresentam a ele.

Dessa forma, o individuo se torna sujeito a e busca agir de acordo com uma
subjetividade atravessada por assujeitamentos, normas, regras de controle de uma época, de
uma sociedade, de uma cultura que o limitam. Um exemplo desse assujeitamento imposto ao
individuo que se torna sujeito pode ser percebido na experiéncia de uma doenca grave que
ameaca a vida de quem se encontra doente. Nesta situacdo, existem trés sujeitos que ocupam
lugares distintos interagindo entre si e experienciando a realidade que se tornou presente. Um
desses sujeitos € o paciente, que foi diagnosticado com uma enfermidade de ruim prognadstico,
saindo do status de saudavel e entrando de modo imposto no status de doente. Outro sujeito
dessa experiéncia é a familia do paciente, que é atingida pela repercusséo de ter um ente querido
gravemente enfermo. Por fim, os profissionais da equipe de salde, que assumem os cuidados
do sujeito adoecido e, por isso, experienciam de um lugar diferente o adoecimento.

A pratica médica surgida nos fins do século XVIII vem passando por evolucdes
constantes, promovendo a todo tempo novas condicGes de possibilidades de os sujeitos
vivenciarem o processo do adoecer. Com relagdo as doencas graves e cronicas, por exemplo, ja
se investiu em um tratamento invasivo; ja houve estudos e acdes voltados para a boa morte,
guando se entendiam essas doengas como sem possibilidade terapéutica de cura; e atualmente,
século XXI, tem-se a preocupacdo com o conforto e a qualidade de vida dos sujeitos acometidos
por essas enfermidades. Todo esse caminho evolutivo abre o leque de possibilidades aos
enfermos, familiares e equipe de saude diante do processo de adoecimento, o que ndo significa
gue esses sujeitos agirdo do mesmo modo, por estarem vivenciando o adoecer no mesmo tempo
historico, pois a consideracdo para essa experiéncia € o momento de vida do sujeito da
experiéncia.

Diante de tantas possibilidades de existir, a partir de um adoecimento e de o tema do
estudo aqui apresentado ser a experiéncia dos cuidados paliativos na perspectiva da equipe de
salde e dos familiares do sujeito enfermo, os sujeitos da pesquisa foram profissionais de saude

que estavam acompanhando ao menos um paciente em cuidados paliativos; e 0s membros da
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familia, que estavam préximos ao sujeito adoecido. Para tanto, a pesquisadora se deteve a
critérios de inclusdo e exclusdo que demarcaram o que fariam o0s sujeitos se tornarem sujeitos
da pesquisa e 0 que inviabilizaria um sujeito que estava no campo de pesquisa, junto ao sujeito

doente, ndo se tornar parte do estudo. Assim, os critérios de inclusdo foram:

e Ser membro de uma equipe de salde que estd acompanhando ao menos um paciente em
cuidados paliativos;

e Ser familiar de um enfermo em cuidados paliativos;

e Estar proximo ao sujeito que estd vivenciando a paliacdo, seja profissionalmente ou por
lagos familiares;

e Ter ciéncia do que sdo os cuidados paliativos, bem como de que essa é a forma de cuidado
do adoecer do seu paciente ou familiar.

A partir desses critérios de inclusdo, se tornaram critérios de exclusao do estudo:

e Ser membro de uma equipe de salde que ndo acompanha pacientes em paliacao;

e Ser membro de uma equipe de salde que acompanha pacientes em cuidados paliativos,
mas nado se encontrar responsavel por esse paciente na ocasido do levantamento de dados
da pesquisa;

e Ser familiar de um paciente grave crénico, mas que ndo esta em paliacéo;

e Ser familiar de um sujeito em paliacdo, mas ndo estar préximo a ele;

e Estar acompanhando um paciente em paliacdo, mas ndo ser familiar dele;

¢ Ndo ter conhecimento sobre o que sdo cuidados paliativos e que seu familiar ou paciente

utiliza esses cuidados;

A amostra da pesquisa em questdo foi intencional por conveniéncia, pois a pesquisadora
foi a campo, apresentou-se como estudiosa e atuante na area dos cuidados paliativos,
aproximou-se dos possiveis sujeitos da pesquisa, mostrou a eles a proposta do estudo, bem
como o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), listou os sujeitos que se
disponibilizaram a participar da pesquisa, definindo o corpus da pesquisa empirica e deu inicio
ao estudo. Com relagédo ao conhecimento do paciente sobre a realizagdo da pesquisa, foi deixado

sob decisdo dos familiares e equipe de saude comunicarem sobre o estudo, se achassem
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pertinente. Todo este cuidado se faz importante para demonstrar a seriedade do trabalho e o
respeito a quem se disponibiliza para participar da pesquisa.

Entre os profissionais da equipe de saude que fazem parte da enfermaria de cuidados
paliativos da instituicdo hospitalar que serviu de campo de pesquisa para a coleta dos dados do
estudo, foram entrevistados cinco membros dessa equipe. Os nomes que aparecem na pesquisa
sdo ficticios e foram escolhidos de forma aleatdria, ndo possuindo qualquer relagdo com o nome
real dos participantes da pesquisa, sendo, desta forma, resguardado o anonimato desses sujeitos.
Pela perspectiva tedrica que o estudo se apoia, serd considerada a historia de vida de cada
sujeito, as particularidades deles, como ressoantes no modo de experienciar a paliagdo, assim,
cada um dos sujeitos da pesquisa sera, a seguir, apresentado.

Um dos participantes da pesquisa foi Renato que tem cingquenta e quatro anos, casado,
e é pai de uma filha de trés anos. Ele é médico na enfermaria de cuidados paliativos ha seis
anos, ndo possui o titulo de paliativista, sendo especializado em oncologia, h& vinte anos.
Renato trabalha na instituicdo hospitalar observada ha doze anos e, pelo trabalho que
desempenhava junto aos pacientes oncolégicos, foi convidado a compor a enfermaria de
cuidados paliativos, para desenvolver uma atividade voltada exclusivamente aos sujeitos em
estado grave de adoecimento. Renato concordou rapidamente em participar da pesquisa, por
achar valido e dificil o trabalho com os cuidados paliativos.

Outro sujeito do estudo foi Amanda que tem trinta e oito anos, é casada e tem dois filhos.
E enfermeira, especialista em oncologia, h4 sete anos, e em Unidade de Terapia Intensiva (UTI),
h& dez anos. Ha quatro anos, atua na area do tratamento paliativo, ndo possui especialidade
nessa area, foi relocada de setor, deixando a enfermaria de oncologia, para assumir a enfermaria
de paliacdo. Amanda fala dos cuidados paliativos como algo importante para o paciente que
possui um quadro clinico comprometido, mas, como Renato, considera uma area dificil, pesada
de se trabalhar.

Murilo foi outro participante, é o fisioterapeuta da enfermaria. Ele tem vinte e oito anos,
é solteiro e ndo tem filhos. Murilo trabalha na area hospitalar, desde sua formagdo. Ha cinco
anos se tornou intensivista por especializacdo, e ha dois anos trabalha com pacientes em
cuidados paliativos. Murilo trabalha com paliacdo também por convite para compor a unidade
de tratamento paliativo, também ndo possui titulo na area e apresenta dificuldade em abrir mao
dos procedimentos invasivos que poderiam salvar uma vida em prol do conforto e da qualidade
de vida oferecidos.

O quarto sujeito da pesquisa, por parte dos profissionais de salde, foi Leonardo que é

psicologo na enfermaria de cuidados paliativos pesquisada. Ele tem trinta e oito anos, é casado
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e ndo tem filhos. Leonardo é especialista em Psicologia Hospitalar, ha doze anos, e atua com
paciente em paliacéo, ha sete anos. Leonardo considera primordial o trabalho com pacientes em
tratamento paliativo por toda repercussdo que estar gravemente adoecido pode trazer a um
sujeito. Apesar disso, Leonardo ndo tem titulacdo na &rea do tratamento paliativo, sua
experiéncia com pacientes nesse estado € enquanto psicologo clinico hospitalar.

Por fim, Patricia, que tem quarenta anos, € casada e tem trés filhos. Patricia é assistente
social no hospital, é especialista em UTI ha cinco anos, e tem como uma de suas atribuicdes
passar na enfermaria de cuidados paliativos sempre que um paciente da entrada e quando sai.
Patricia realiza visitas semanais & enfermaria, para saber sobre a presenca dos familiares dos
pacientes, suas relaces com o servico, acompanhar as ocorréncias de ébitos e atender
familiares com dificuldades de aceitacdo da alta de pacientes em situacdo de home care. Patricia
acha importante 0 acompanhamento aos pacientes e familiares diante da paliacéo, entretanto,
V& essa atuagdo como algo dificil.

Com relacdo aos familiares dos sujeitos doentes, o numero se repetiu. Foram
entrevistados cinco familiares, sendo cada um deles membro da familia de um paciente
diferente. Da mesma forma que ocorreu com os profissionais da equipe de saude, 0s nomes que
foram determinados para os familiares e seus entes queridos enfermos em nada se relacionam
com 0s nomes reais dos sujeitos, por questdes éticas que primam pela protecdo do anonimato
dos participantes da pesquisa. A seguir, estdo apresentados os sujeitos que sdo familiares dos
pacientes em paliacdo.

Uma das participantes da pesquisa foi Fernanda que tem cinquenta e dois anos, é esposa
de Gabriel, que tem sessenta anos, e juntos, eles tém Francisco que esta com trinta anos. Ha& um
ano, Gabriel se encontra em cuidados paliativos, devido ao diagnostico de cancer renal, que
recebeu ha trés anos. Quando foi diagnosticado com a doenca, Gabriel se informou sobre e
iniciou o tratamento prescrito pelo médico que o diagnosticou. Houve dificuldades, como
indisposicao, perda de peso, falta de apetite, mal-estares, que foram superados. Como a doenca
progrediu e causou a inatividade dos rins, a indicacdo foi a hemodialise e a paliagdo, ao que
Gabriel concordou com os cuidados paliativos, mas se negou a fazer a dialise, 0 que deixa
Fernanda arrasada, com sentimento de desisténcia.

Outra participante da pesquisa foi Clara que tem trinta e dois anos, solteira e mée de
Jodo, que tem nove anos. O pai de Jodo ndo € presente e desconhece a doenca do filho. Clara
conta com a ajuda da irma e do cunhado, mas prefere estar todo tempo ao lado de Jodo. Ha dois
anos e meio, Jodo foi diagnosticado com leucemia, foi prescrita uma quimioterapia injetavel,

menos agressiva, devido a idade e peso de Jodo. Segundo Clara, as inje¢cdes causavam muitas
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dores e Jodo, por algumas vezes, alegou ndo querer mais tomar a medicagdo. Apds oito meses
de tratamento, o quadro se agravou e foi necessario colocar o catéter venoso e iniciar a
quimioterapia em bomba de infusdo. Jodo tomava a medicacdo e voltava para casa. H4 um ano,
Jodo entrou em cuidados paliativos, por ndo ser mais possivel manté-lo na fila de transplante.
A indicacéo pelo tratamento paliativo ndo foi acatada por Clara, de imediato, mas a pedido do
filho, Clara assinou a concordancia com a paliacéo.

Um outro sujeito da pesquisa foi André que tem vinte e sete anos e acompanha a mae,
Renata, que tem cinquenta e quatro anos, e é casada com Antbnio, que tem cinquenta e oito
anos. O casal tem mais dois filhos, além de André. Renata foi diagnosticada ha um ano com
cancer de pancreas e ha seis meses esta em cuidados paliativos. André é casado com Ana e,
junto com o pai e os irmdos, da todo suporte necessario a mde. Na ocasido do diagnostico,
Renata chegou a questionar o prognéstico, mas os filhos e 0 marido insistiram no tratamento
curativo, desconsiderando, muitas vezes, o cansago e os incomodos relatados por Renata, até
que o quadro agravou, Renata se tornou uma paciente em paliacdo e André se mostra
destrocado, por essa realidade.

O outro sujeito do estudo foi Rodrigo que tem trinta anos e é o acompanhante do avo,
Rodolfo, que tem oitenta e sete anos e um diagnostico de cancer nos rins. Logo no momento do
diagndstico de Rodolfo, foi indicado cirurgia e retida de parte de um dos rins. Rodolfo iniciou
0 tratamento, recebendo muito incentivo do neto Rodrigo e da filha Claudia. Com o
agravamento do quadro, foi necessario realizar hemodialise, 0 que Rodolfo ndo queria, mas
pela insisténcia de Rodrigo aceitou entrar na dialise. Entretanto, o cancer continuou progredindo
e ha oito meses Rodolfo é um paciente em cuidados paliativos, o que deixa Rodrigo desolado.

Por fim, o Gltimo sujeito da pesquisa foi Paulo, ele tem trinta e sete anos e é cuidador
de Beatriz, que tem sessenta e sete anos. A principio Paulo ndo estaria na lista de sujeitos da
pesquisa, por ser um cuidador, sem lacos afetivos com a paciente. Entretanto, Beatriz ndo tem
familiares no Brasil, possui duas irmés que moram uma na Franca e a outra nos Estados Unidos,
com quem fala com regularidade. Paulo comegou a trabalhar na casa de Beatriz, antes da
descoberta do diagndstico. Ha dois anos, Beatriz descobriu um cancer nos dois intestinos, o que
ndo seria indicagdo de cirurgia, e ao voltar de S&o Paulo com essa noticia e a concordancia com
os cuidados paliativos, Paulo assumiu os cuidados dela. E ele quem acompanha ela ao hospital,
para consultas e medicagOes injetaveis, quando necessario. Faz companhia em casa, cuida da
alimentacdo e responde como familiar diante da equipe de sadde. Tudo isso fez com que Paulo,
mesmo sendo um cuidador ndo familiar, fizesse parte dos sujeitos dessa pesquisa, cOmo um

familiar proximo a um sujeito, que se encontra diante dos cuidados paliativos.
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O fato de a pesquisadora ter investigado duas instancias diferentes, a fez respeitar essa
diferenga na anélise das narrativas desses sujeitos. A maneira de apresentar os dados analisados,
a partir da categoria a qual pertence cada sujeito, para além de dar uma organizacdo
esteticamente mais interessante ao texto, facilita a compreensdo do que esta sendo dito e por
quem. Isto pelo fato de a histéria de vida do sujeito, sua relagdo com o paciente, o papel que
ocupa na sociedade terem direta ligacdo com 0 modo como cada sujeito experiencia a realidade
que se apresenta a ele.

Apls a apresentacdo dos sujeitos da pesquisa, faz-se necessario descrever 0s
instrumentos utilizados para coleta de dados do estudo, a fim de possibilitar a compreenséo da
escolha por cada instrumento e o que cada um deles permitiu a pesquisadora e a pesquisa. A
escolha dos instrumentos para a coleta de dados representa 0 modo escolhido pela pesquisadora
para ter acesso aos seus sujeitos, as informacdes dos sujeitos relacionadas ao tema de interesse

no estudo realizado.

3.2 OS INSTRUMENTOS QUE TORNARAM A PESQUISA POSSIVEL

Para a observacdo da experiéncia dos sujeitos da pesquisa diante dos cuidados
paliativos, a pesquisadora foi buscar os dados para seu estudo em um dos locais onde essa
experiéncia acontece, ou seja, ela foi ao encontro dos sujeitos em seu habitat natural. Assim, a
coleta dos discursos dos sujeitos foi feita, a partir de dois instrumentos: a Entrevista Narrativa,
que foi iniciada com a pergunta disparadora: “Como vocé compreende os cuidados paliativos™?;
e o Diario de Campo, onde foram anotadas as impress@es sobre 0s sujeitos, 0s acontecimentos
do Campo e os sentimentos provocados na pesquisadora, pelos sujeitos e pelo campo da
pesquisa. Essas impressdes foram decorrentes da Observacdo Participante, realizada pela
pesquisadora nos momentos em que estava no Campo de pesquisa, atenta ao modo de
experiéncias da realidade de cada um dos sujeitos no campo.

A entrevista narrativa pode ser descrita “como ferramentas ndo estruturadas, visando a
profundidade, de aspectos especificos, a partir das quais emergem histdrias de vida, tanto do
entrevistado, quanto as entrecruzadas no contexto situacional” (Muylaert et al, 1914, p. 194).
Por funcionar como um encontro cotidiano, no qual se conta e se ouve historias, a entrevista
narrativa permite que o sujeito da pesquisa se expresse do seu modo usual, sendo interessante
que o pesquisador tente acompanhar o entrevistado sem impor um modo de fala especifico
(Muylaert et al, 2014). E, para além de coletar informagdes sobre o tema de interesse do
pesquisador, a entrevista, 0 contato entre pesquisador e sujeito pesquisado, pode provocar

mudangas em ambos esses sujeitos. Estas mudancas podem ocorrer, tanto no processo da
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pesquisa, a partir das intervencdes realizadas pelo pesquisador, quanto apds o término dela, a
partir da devolugéo realizada e publicacdo dos resultados, o que pode provocar a mudanga do

sujeito.

A narrativa, portanto, pode suscitar nos ouvintes diversos estados emocionais, tem a
caracteristica de sensibilizar e fazer o ouvinte assimilar as experiéncias de acordo com
as suas proprias, evitando explicacbes e abrindo-se para diferentes possibilidades de
interpretacdo. Interpretacdo ndo no sentido l6gico de analisar de fora, como observador
neutro, mas interpretacdo que envolve a experiéncia do pesquisador e do pesquisado no
momento da entrevista e as experiéncias anteriores de ambos, transcendendo-se assim o

papel tradicional destinado a cada um deles (Muylaert et al, 2014, p. 194).

Apesar de a entrevista ser um instrumento que reforca a importancia da linguagem e do
significado da fala, ela permite a observacéo de dados, tanto objetivos, quanto subjetivos. Os
primeiros, os dados objetivos, sdo dados aprendidos, sdo informacgdes que foram passadas e
registradas. J& os segundos, 0s subjetivos, referem-se a compreensdo que o sujeito tem do
assunto que esta sendo tratado, ou seja, a subjetividade do sujeito da pesquisa, 0 que é uma
possibilidade para esse sujeito (Neto, 2004). Assim, “a possibilidade de narrar o vivido ou
passar ao outro sua experiéncia de vida, torna a vivéncia, que é finita, infinita. Gragas a
existéncia da linguagem, a narrativa pode se enraizar no outro” (Muylaert et al, 2014, p. 194).

A Entrevista Narrativa permite uma abordagem mais livre sobre o tema entre
pesquisador e sujeito da pesquisa, sem seguir um rigor previamente estabelecido, mas, também,
sem perder 0 objetivo da pesquisa. “Parece existir em todas as formas de vida humana uma
necessidade de contar; contar histérias € uma forma elementar de comunica¢do humana e,
independentemente do desempenho da linguagem estratificada, € uma capacidade universal”
(Jovchelovitch & Bauer, 2002, p. 91). Os sujeitos da pesquisa ficaram livres para falar sobre a
experiéncia da paliacdo, enquanto equipe de saude e familiares dos sujeitos doentes. Desta
forma, eles falaram de como estava sendo possivel para cada um deles existir diante de uma
realidade que se apresentava imutavel.

Com relagdo a Observagao Participante, “essa técnica se realiza através do contato direto
do investigador com o fendmeno observado para obter informacGes sobre a realidade dos atores
sociais em seu proprio contexto” (Neto, 2004, p. 47). Como o pesquisador passa a fazer parte
do contexto em que esta observando, ele pode provocar modificacbes ou ser modificado pelo

contexto observado. Entretanto, o risco é valido pelo fato de que podem ser observadas ac¢oes
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interessantes que ndo estdo presentes na entrevista, é possivel captar expressdes faciais, gestos,
a linguagem corporal que ndo é traduzida em palavras (Neto, 2004). A decisdo sobre o uso
desse instrumento foi bem pensada e planejada pela pesquisadora, para ndo cair no risco de ter
dados nao reais, devido a ma conducéo dos instrumentos da pesquisa. A entrada no campo em
um momento inoportuno é um exemplo disso.

Por fim, o Diério de Campo, que € o instrumento de registro de tudo o que foi percebido
no processo da Observacdo Participante, bem como as impressdes e sentimentos da
pesquisadora. Deste modo, o Diario de Campo € uma forma de registro dessa observacdo em
que “sdo anotados, da maneira mais minuciosa possivel, os acontecimentos ocorridos em
campo, assim como as impressoes subjetivas decorridas destes acontecimentos” (Neves, 20006,
p. 8). O Diario de Campo ¢, ainda, o instrumento a que o pesquisador pode recorrer em qualquer
momento, durante a realizacdo do estudo.

Diariamente, podem ser acrescentadas informacgdes, percepgdes, sentimentos e
questionamentos captados pelos outros instrumentos, mas que ndo foram expostos neles. Por
ser uma producdo do pesquisador durante o tempo de coleta das narrativas, o Diario de Campo
é pessoal e intransferivel, em que “o investigador se volta com o objetivo de construir detalhes
que irdo se somar aos diferentes momentos da investigagao” (Neto, 2004, p. 50). O uso do
Diario de Campo deve ser sistematico, a partir do inicio da pesquisa até o término da coleta das
narrativas, e quanto mais rico ele for, melhor serd a descricéo e anélise do objeto (Neto, 2004).
Este instrumento foi tdo revisitado, quanto as entrevistas, no processo de analise dos dados, ja
gue momentos ricos do encontro entre pesquisadora e sujeitos da pesquisa ocorreram apos as
entrevistas com esses sujeitos, quando o vinculo foi firmado e os sujeitos da pesquisa
encontraram acolhimento na pesquisadora.

Para tanto, é necessario estar atento as relagdes do campo, pois € 0 modo como o0 campo
se comunica com o pesquisador e ainda pode provocar reacdes nele. No caso da pesquisa aqui
desenvolvida, foi de extrema validade observar e perceber as reagdes do sujeito doente na
presenca dos membros da equipe de saude, como cada membro dessa equipe se relacionava
com cada paciente e familiares dele, bem como as reac¢des diante das queixas, das solicitagdes,
dos choros. Da mesma forma, os familiares foram observados em suas relagdes com o enfermo,
com os profissionais da equipe de satde, com os outros familiares e pacientes, com a condi¢édo
de estarem indiretamente hospitalizados. Ainda foram anotados no Diario de Campo o0s
sentimentos e reacOes da pesquisadora, diante desse contexto. Também foi valido perceber o
gue 0 campo provoca nos sujeitos de pesquisa e 0 que eles provocam no campo, pois um se

constroi para cada um na relagdo com o outro.
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A seguir, sera apresentado o processo de producdo das narrativas dos sujeitos em estudo,
ou seja, como o vinculo entre o pesquisador e o pesquisado foi construido, os cuidados tomados
pela pesquisadora, por estar trabalhando com um tema que, por si s6, ja envolve muitas
sensacOes desagradaveis. E tudo isto, faz parte do processo de pesquisa, e esteve diretamente
ligado a possibilidade de narrativas ricas em contetdos que foram de grande proveito para o
pesquisador.

3.3 PROCEDIMENTO DE PRODUCAO DAS NARRATIVAS DOS SUJEITOS

O projeto de pesquisa, que culminou na tese aqui apresentada, foi submetido ao Comité
de Etica da Universidade Cat6lica de Pernambuco (UNICAP), tendo como Certificado de
Apresentacdo para Apreciacdo Etica (CAEE) o nimero 79343017.8.0000.5206 e, por se tratar
de um estudo que envolve seres humanos, a pesquisa foi pautada, tanto na ética prescritiva,
quanto na ética dialdgica, que envolve a protecdo do anonimato, o resguardo do uso abusivo de
poder pelo pesquisador e o consentimento informado (Spink, 2000). Este ultimo foi apresentado
aos sujeitos da pesquisa através, do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE), que
foi assinado por eles, quando concordaram em participar do estudo. Para ndo haver davidas
entre os participantes, foi construido um TCLE especifico para os familiares do sujeito doente
e para os profissionais da equipe de salde que acompanham esses sujeitos, que estdo
apresentados no anexo IV e V.

A pesquisa foi realizada em uma unidade hospitalar publica do Estado de Pernambuco
e foi iniciada, a partir do contato da pesquisadora com a equipe de salde, para explicar de que
se tratava a pesquisa, o interesse pelo estudo e os objetivos dele. Com a permissdo da equipe de
salde, a pesquisadora teve conhecimento sobre 0s pacientes que estavam, na ocasido da
pesquisa, em tratamento paliativo e realizou, ainda, um estudo dos prontuarios dos pacientes,
para conhecer e compreender como eles se tornaram sujeitos em paliacdo e a evolucdo do
quadro clinico deles, o que pode gerar repercussao em como os familiares e os profissionais de
salde experienciam a paliacdo desses pacientes. Apos essa leitura, foi apresentado a equipe de
salde o TCLE, e a pesquisadora também prestou esclarecimentos aos sujeitos da pesquisa a
respeito dos instrumentos do estudo. Com a concordancia desses sujeitos, o TCLE foi assinado
e a coleta das narrativas foi iniciada, de modo individual, com cada membro da equipe de saude.

Com relagéo aos familiares dos pacientes em paliagéo, a pesquisadora os abordou e, da
mesma forma que foi feita com a equipe de salde, explicou de que se tratava a pesquisa, 0
interesse por esse estudo e seus objetivos. Também foi apresentado aos familiares dos pacientes

um TCLE especifico para ser assinado por eles, caso demonstrassem interesse em participar da
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pesquisa. Com este contrato firmado, foi informado que as entrevistas seriam individualmente
com cada sujeito da pesquisa e que, durante todo o periodo da pesquisa, a pesquisadora estaria
no setor de cuidados paliativos, podendo prestar quaisquer esclarecimentos voltados a pesquisa,
caso fosse necessario.

Ap0s a assinatura do TCLE, tanto pela equipe de salde, quanto pelos familiares do
sujeito adoecido, foram acordados com eles 0s momentos para as entrevistas acontecerem e
para a permissdo da presenca da pesquisadora no campo, para a realizacdo da observacao
participante. Esta presenca da pesquisadora ndo alterou em absoluto nenhuma rotina do setor
em observacdo. O material para anotagéo sobre as observacoes ficou guardado e as informagoes
foram registradas ao final de cada observacéo, longe dos olhos dos sujeitos da pesquisa, para
ndo os constranger e influenciar ainda mais as suas agdes no campo de pesquisa, ja que a
realizacdo do estudo, por si s6, pode gerar alteracdo no campo pesquisado.

As entrevistas transcorreram de forma suave para ambas as instancias pesquisadas,
equipe de saude e familiares do sujeito doente. Durante o didlogo com a pesquisadora, alguns
sujeitos, em maior numero os familiares dos pacientes em cuidados paliativos, demonstraram
emocao diante do relato de suas experiéncias, o que foi tratado com acolhimento e respeito pela
pesquisadora. Também foi respeitado o pedido de interrupcdo da entrevista para que um dos
entrevistados voltasse para perto do familiar adoecido. As intervencdes realizadas pela
pesquisadora, que tanto acolhem, quanto podem provocar mudangas nos sujeitos,
acompanharam a narrativa dos participantes, sendo, ainda, respeitados os momentos de siléncio
deles.

Para a realizacdo da observacdo participante, foi obrigatoria a presenca da pesquisadora
no campo de pesquisa, ja que se trata de uma observacéo in loco, ou seja, no local onde o sujeito
da pesquisa se encontra. Para tanto, a pesquisadora esteve na enfermaria de cuidados paliativos
trés vezes por semana, no periodo da tarde, durante quatro meses. As entrevistas foram
realizadas em um més, entretanto, esse tempo pareceu pouco para a observacdo dos sujeitos no
campo, pois o interesse da pesquisadora nao era sé colher os dados na entrevista com os sujeitos,
mas observar sua atuacdo no campo.

Por esse motivo, a pesquisadora permaneceu indo a0 campo nos mesmos horarios e
realizando a mesma rotina, o0 que proporcionou a ela um material mais contundente para analise.
Lembrando que todas as informacdes e interacGes fora dos momentos da entrevista, que foi
gravada e transcrita, foram registradas no Diario de Campo, na auséncia dos sujeitos da
pesquisa, visando ndo provocar neles o desconforto pela divida do que poderia estar sendo

registrado sobre eles. A seguir, sera descrito como foram analisadas estas narrativas dos sujeitos
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da pesquisa, a partir da perspectiva foucaultiana. Para tanto, foi levado em consideracdo o

conceito foucaultiano de experiéncia, acontecimento, discurso, para citar alguns.

3.4 PROCESSO DE COMPREENSAO DOS DISCURSOS DOS SUJEITOS

Para compreender as narrativas dos sujeitos da pesquisa, a partir das suas experiéncias
com a paliacéo, foi utilizada a andlise descritiva na perspectiva foucaultiana. Esta escolha se
deu pelo fato de Foucault considerar em um discurso o que é dito no discurso, sem entrelinhas.
Assim, para analisar um discurso através do viés foucaultiano, ¢ preciso “recusar as explicagdes
univocas, as faceis interpretacdes e igualmente a busca insistente do sentido ultimo ou do
sentido oculto das coisas” (Fischer, 2001, p. 198). Desta forma, é necesséario um afastamento
de tudo que possibilita a compreensdo de um discurso como um conjunto de signos que se
referem a um determinado significado. Ou seja, abandonar a crenca de que sé o pesquisador
tem a capacidade de desvendar o discurso do sujeito, que esta repleto de ndo ditos, distor¢Ges e
dissimulagdes.

Para um melhor esclarecimento desse modo de compreender o discurso de um sujeito
diante de uma determinada situacdo, vamos voltar ao modo como um discurso era
compreendido no século XVI. A importancia da compreensdo dos discursos nesse século se da
pelo sentido que era dado as coisas e 0 que a mudanca da época Classica provocou nos
discursos, na linguagem e nos enunciados dos sujeitos. No século XVI, o discurso ndo possuia
a fluidez e a aparente liberdade que possui. Nessa epoca, o discurso estava relacionado as
semelhancas entre os signos, o que criava um circulo fechado de significados ao redor do
sujeito.

A evolucéo da linguagem permitiu uma mudanga quanto & compreensdo do sistema de
signos. Na Idade Classica, “0 signo deixa de ser uma figura do mundo; deixa de estar ligado
aquilo que ele marca por liames sélidos e secretos da semelhanca ou da afinidade” (Foucault,
1999, p. 80). Isto significa que 0s signos que permitirdo os discursos passam a ser percebidos,
a partir de trés coisas: a origem de ligacdo, que pode ser natural ou de convencéo; o tipo de
ligacdo, que pode estar relacionado a um conjunto ou ndo; e a certeza de ligacdo, em que o
signo pode ser algo constante ou provavel (Foucault, 1999).

Essa forma de pensar 0s signos e os discursos que deles surgem permite a consideragéo
do sujeito, diante do que ¢é experienciado por ele, visto que a compreensao dos signos sai da
representatividade divina e alcanca uma representatividade subjetiva. E ela se torna uma
subjetividade assujeitada, porque, pela necessidade de controle da sociedade, 0s sujeitos

precisam obedecer a normas sociais e, assim, eles sdo diretamente influenciados pela cultura,
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pela sociedade e pelo tempo histérico no qual estdo inseridos, 0 que permite as condi¢des de
possibilidades, para que esses sujeitos experienciem um fato.

Entretanto, a epistémé classica que surge juntamente com essa mudanca de paradigma
dos signos e dos discursos obedece ao conhecimento da Ordem. Desta forma, os signos
“atravessam todo o dominio da representacdo empirica, mas jamais a transbordam” (Foucault,
1999, p. 101). E neste sentido que Foucault compreende a subjetividade do sujeito como uma
subjetividade assujeitada, pois mesmo os signos podendo ser uma gama de possibilidades, elas
estdo limitadas a um tempo, uma cultura, uma sociedade. Esses atravessamentos historicos,
culturais e sociais ocorrem porque um pensamento s pode ser compreendido em rede. E essa
rede que permite as condi¢cBes de possibilidades de uma questdo, “é ela a portadora da
historicidade do saber” (Foucault, 1999, p. 103).

Dessa forma, Foucault (1999, p. 107) problematiza os signos e € assim que eles passam
a ser percebidos de forma representativa, entendendo a representag@o no seu sentido estrito: “a
linguagem representa 0 pensamento, como 0 pensamento Se representa a si mesmo.” A
linguagem, entdo, expressa a rede de pensamento, ela ndo apenas o manifesta, ela é o préprio
pensamento. Assim, 0s signos verbais, representados pela linguagem, tornam-se discurso.
Foucault ndo compreende a representacdo como algo que anunciara a verdade do signo ou do
discurso de um sujeito, para além disso, o discurso expressa a posi¢ao que 0 sujeito assume
diante de um acontecimento, diante de uma realidade que se presentifica para ele, estando,
ainda, essa posicdo de sujeito relacionada a historia, a cultura e a sociedade de que esse sujeito
faz parte. Entdo, o discurso é analisado na escuta do que esta sendo dito, considerando o
contexto em que se encontra quem emite o discurso e as condi¢fes de possibilidades que
permitem esse discurso ser emitido.

Nesse sentido, para compreensdo do discurso de um sujeito, na perspectiva foucaultiana,
“é preciso ficar (ou tentar ficar) simplesmente no nivel de existéncia das palavras, das coisas
ditas” (Fischer, 2001, p. 198). Ou seja, tentar compreender o discurso do seu sujeito sem
procurar interpreta-lo, mas buscando compreendé-lo inclusive, a partir dos néo ditos dele. Essa
compreensdo do discurso em sua complexidade permite um entendimento do enunciado do
discurso para além da linguagem gue o constitui. Permite uma compreensao do que atravessa o
sujeito, daquilo que permite a ele assumir um determinado posicionamento. Isto ocorre, “porque
cada ato social tem um significado, e é constituido na forma de sequéncias discursivas que
articulam elementos linguisticos e extralinguisticos” (Laclau, 1991, p. 137 in Fischer, 2001, p.
200).
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Na perspectiva foucaultiana, a importancia estd em saber como um critério de verdade
é criado, pois os discursos ativam poderes e 0s colocam em circula¢do, 0 que ndo torna o
discurso necessariamente instrumento do poder. O discurso pode, ainda, ser efeito do poder,
por fazer parte de um jogo complexo e instavel. Assim, numa sociedade ocorrem, tanto
procedimentos de exclusdo, quanto de interdi¢do, sendo o discurso, tanto o que manifesta o
desejo do sujeito, quanto o objeto desse desejo. “Sabe-se bem que ndo se tem o direito de dizer
tudo, que ndo se pode falar de tudo em qualquer circunstancia, que qualquer um, enfim, ndo
pode falar de qualquer coisa” (Foucault, 2012, p. 9).

Trazendo essa discussdo para o0 tema proposto neste estudo, a paliagdo pode ser um
critério de verdade, um modo de experienciar o adoecimento. Assim, a equipe de saude e 0s
familiares, de um sujeito com uma enfermidade progressiva e degenerativa, vivenciam a
paliacdo, a partir do lugar que cada um desses sujeitos ocupa, a partir das condi¢cdes que sdo
permitidas a eles para experienciar o adoecimento, enquanto uma realidade vivida. Deste modo,
a equipe de salde vivencia o adoecer de um paciente e suas repercussées, como:
guestionamentos sobre o morrer, as solicitacGes diante dos incomodos sentidos, os medos, para
citar algumas dessas repercussoes. Ja os familiares experienciam o adoecimento de um ente
querido, bem como o que esta a ele relacionado: as queixas de dor, 0s desejos, 0s sentimentos
voltados ao adoecer e ao morrer, sdo alguns exemplos.

Dessa forma, o discurso do sujeito fala da sua posi¢do, enquanto sujeito de uma
determinada realidade. Entretanto, esse discurso € influenciado por instancias de poder que
controlam, reprimem, delimitam as acdes dos sujeitos, através da criacdo de verdades. Assim,
a atualizacdo de possibilidades que permitem ao sujeito escolher um estilo de existir proprio se
faz a partir das verdades impostas a ele e as suas condicdes de reagir a essas verdades em prol
de um beneficio pessoal. A vontade de verdade, entdo, inscreve uma dominacao, que marca e
sinaliza os discursos por sistemas de exclusdo. “Tais sistemas definem o dizivel e o indizivel,
0 pensavel e o impensavel; e, dentro do dizivel e pensavel, distinguem o que é verdadeiro
daquilo que nao o é” (Veiga-Neto, 2007, p. 103).

Discurso, entdo, “ndo ¢ simplesmente aquilo que traduz as lutas ou os sistemas de
dominacdo, mas aquilo porque, pelo que se luta, 0 poder do qual nos queremos apoderar”
(Foucault, 2012, p. 10). Ou seja, € uma verdade que surge diante do sujeito e, a partir dela, ele
produz e se produz, “isso se da porque todas as coisas, tendo manifestado e intercambiado seu
sentido, podem voltar & interioridade silenciosa da consciéncia de si”” (Foucault, 2012, p. 46).
Por isso, quando um sujeito se apropria de si diante de um acontecimento e profere um discurso,

ele constroi o discurso e se constroi, a0 mesmo, no discurso, enquanto sujeito dele.
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Para um entendimento melhor sobre discurso, € valido um olhar para o conceito de
enunciado, que Foucault sempre considera, ao falar de discurso. O enunciado, entdo, é o
acontecimento que permite o discurso sobre ele existir, mas nem a linguagem nem o significado
dao conta dele extensa e inteiramente (Fischer, 2001). Isto significa que o que € dito no discurso
é o que foi captado pelo sujeito do discurso diante do enunciado que se apresenta, considerando
as condicOes de possibilidades que permitem que um enunciado se apresente e outro ndo. Como
0s enunciados nado estdo isolados, é exatamente o conjunto de enunciados pertencentes a uma
formacéo discursiva que permitirdo a producdo de um discurso, ou seja, as praticas discursivas,
ja que discurso ndo se refere somente ao linguisticamente expressado. No caso dos cuidados
paliativos enquanto discurso, eles sdo a jungdo de enunciados, historicos, culturais e sociais
apoiados em uma formacdo discursiva, a Medicina. Logo, a formacdo discursiva é a
compreensdo dos enunciados, a partir do que se conhece como permitido e possivel de ser dito.

Quando afirmamos que, na perspectiva foucaultiana, o discurso, ao mesmo tempo, é
produzido e produz o sujeito, é pelo fato de os atos enunciativos, os atos de fala, estarem
inscritos em algumas formac6es discursivas. E esses atos sempre estdo a favor de normas
historicamente construidas, que afirmam verdades de seu tempo (Fischer, 2001). Por este
motivo, os pesquisadores devem problematizar o objeto que esta estudando, compreender a que
saberes esse objeto responde e que sistema de poder o regula. Isto porque, o discurso produz
regimes de verdades, logo, sdo verdades criadas pelo préprio sujeito do discurso quando ele
produz e ¢ produzido pelo discurso que anuncia. Assim, “sdo os enunciados dentro de cada
discurso que marcam e sinalizam o que é tomado por verdade, num tempo e espaco
determinado, isso €, que estabelece um regime de verdade” (Veiga-Neto, 2007, p. 101).
Problematizar, entdo, é ir além do que o discurso emite, é compreender o contexto que
possibilitou o discurso dito e ndo outro, € compreender quem disse e quem o discurso toca, para
quem é dito.

Para tanto, Foucault elegeu quatro principios que servem como método para essa
compreensdo do discurso. O primeiro deles é o principio de inversdo, que chama atencéo para
olhar “o jogo negativo de um recorte e de uma rarefacdo do discurso” (Foucault, 2012, p. 49).
Isto significa que antes de ver o papel positivo do discurso, representado pelo autor, a disciplina,
a vontade de verdade deve-se deter ao que se deseja controlar com o discurso. O segundo
principio é de descontinuidade, que acredita que o discurso ndo se faz dos ndo ditos. “Os
discursos devem ser tratados como praticas descontinuas, que se cruzam por vezes, mas também

se ignoram ou se excluem” (Foucault, 2012, p. 50).
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O terceiro principio discutido por Foucault é o da especificidade, que é contra a
compreensdo do discurso como um jogo de significacdes prévias, em que os sentidos das coisas
sdo preestabelecidos. “Deve-se conceber o discurso como uma violéncia que fazemos as coisas,
como uma prética que Ihes impomos em todo 0 caso; e € nessa pratica que 0s acontecimentos
do discurso encontram o principio de sua regularidade” (Foucault, 2012, p. 50). A maneira de
lidar com um acontecimento, deste modo, € propria do sujeito que o vivencia, e € esse sujeito,
a partir dos seus atravessamentos e condicdes de possibilidades, que dara ao acontecimento,
pelo discurso, uma regularidade que é pessoal e intransponivel. Por fim, o quarto principio, o
da exterioridade, que visa a importancia da compreensao do discurso e ndo sua interpretagéo.
O discurso deve ser entendido como uma rede de relagBes, no qual tudo nele esta relacionado
com 0 sujeito que o enuncia, bem como com o objetivo que se pretende atingir com a sua
propagacdo (Foucault, 2012).

Diante desses principios, quatro no¢des devem ser consideradas para analise dos
discursos: a nocao de acontecimento, a nocao de série, a nocao de regularidade e a nogdo de
condicdo de possibilidade (Foucault, 2012). Assim, o discurso parte de um acontecimento para
produzir outros, deve ser percebido na particularidade do sujeito do discurso, considerando as
condigdes de possibilidades que permitem a existéncia do discurso. Deste modo, a anélise do
discurso se articula as no¢des do acontecimento e da série, com todas as outras no¢des que sao
ligadas a elas. Pensando os cuidados paliativos como um acontecimento frente a uma
enfermidade grave, o0 modo como a equipe de saude e os familiares do sujeito enfermo
experienciam a paliacdo se relaciona diretamente a posicdo de sujeito que cada um desses
sujeitos ocupa em relacdo ao adoecimento do enfermo. Este experienciar estara presente nos
discursos desses sujeitos, construindo os discursos deles e os construindo, a0 mesmo tempo,
enguanto sujeitos dos seus discursos.

A seguir, serd apresentada a analise dos discursos dos sujeitos entrevistados. Para
facilitar a compreensdo de como as narrativas dos sujeitos foram analisadas, a pesquisadora, a
partir da leitura das entrevistas e do Diario de Campo e considerando 0s objetivos da pesquisa,
dividiu a andlise em trés eixos: o significado da paliagdo, as repercussdes da paliacdo e a
possibilidade que a pesquisa tem de provocar mudanca, transformacéo, nos sujeitos do estudo,
bem como na pesquisadora. Cada eixo foi observado na perspectiva da equipe de saude que

acompanha pacientes em cuidados paliativos e dos familiares do sujeito enfermo.
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CAPITULO QUATRO
O SIGNIFICADO DA PALIACAO: UMA COMPREENSAO DE SENTIDOS

Antes de apresentar os cuidados paliativos, como um modo de experienciar uma doenca
grave que ameagca a vida do sujeito enfermo, faz-se interessante nortear como Michel Foucault
percebe a experiéncia. A experiéncia de algo implica “se distanciar deste, contornar sua
evidéncia familiar, analisar o contexto teérico e pratico ao qual ele é associado” (Foucault,
1984, p. 9). Ou seja, € respeitar os espacos de conhecimento que influenciam o sujeito, o
conjunto de obrigaces que o perpassam, e, ainda, as mudangas que afetam o modo de os
sujeitos darem sentido e valor as suas acOes, direitos, satisfacdes e desejos. Neste sentido, a
experiéncia é algo individual, Gnico para cada sujeito, intransferivel.

O termo experiéncia ¢ definido como “a correlagdo, numa cultura, entre campos de
saber, tipos de normatividade e formas de subjetividade” (Foucault, 1984, p. 10). Desta
maneira, a experiéncia é compreendida como uma unido dos eixos saber, poder e subjetividade,
relacionados a uma determinada cultura, historia e sociedade. Neste sentido, olhar um
acontecimento como experiéncia historicamente singular implica considerar, na sua esséncia e
nos seus vinculos, os trés eixos que a constituem: “a formacao dos saberes que a ela se referem,
os sistemas de poder que regulam sua pratica e as formas pelas quais os individuos podem e
devem se reconhecer como sujeitos” (Foucault, 1984, p. 10). E ¢ este ultimo eixo que chama a
atencdo de Foucault para 0 modo como o individuo € estimulado a olhar para si, a se perceber
enguanto sujeito de desejo e descobrir no desejo a verdade sobre seu ser.

A experiéncia esta situada em um tempo histérico e em uma cultura. E, ainda, a
experiéncia historica que cria o sujeito, que produz nele a condi¢do da sua subjetividade. Deste
modo, “ndo se trata entdao de descobrir a verdade, a partir do sujeito, mas de estudar os jogos de
verdade e as praticas concretas com base nas quais o sujeito se constitui historicamente” (Lopez,
2011, p. 46). Trata-se, entdo, de uma “experiéncia de si,” a partir dos jogos de verdade e da
relacdo de forga a que o sujeito é submetido, e que estdo diretamente relacionados ao momento
histérico e cultural ao qual o sujeito esta inserido (L6pez, 2011).

Com relagdo ao adoecimento cronico e degenerativo, paliar os cuidados, optar por
conforto, diante de uma doenca que ameaca a vida, pode significar ir de encontro ao que
preconizava a Medicina instituida no final do seculo XVIII e inicio do século XIX. Neste
sentido, “a medicaliza¢do, encetada em meados do século XIX e apoiada pelos poderes
publicos, fez dos médicos 0s intermediarios obrigatérios da gestdo dos corpos (...)” (Moulin,

2011, p. 18-19). Deste modo, pode-se pensar na acdo médica do século XVIII como uma acéao
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a partir de um saber, que permitia a poucos um poder sobre 0s outros. Esta relacdo saber-poder
marca o inicio da conversao da vida biologica em objeto politico, pois a vida bioldgica passa a
ser produzida, administrada, visto que o médico, e posteriormente os demais profissionais de
salde detém o saber sobre o corpo do sujeito e, por isso, 0 poder de permitir e/ou proibir suas
acoes.

Paliacdo deriva de pallium, palavra latina que significa capa, manta. Sob o viés da
etimologia da palavra, o significado é de cobrir, proteger, cuidar. Ao diagnosticar uma
enfermidade ou um grau de enfermidade que ameaca a vida, médico e equipe multidisciplinar
passam a considerar, para o paciente, a paliacdo. Do ponto de vista operacional, cuidados
paliativos envolvem uma atencdo para alivio dos incdmodos fisicos, emocionais, sociais,
priorizando o bem-estar do paciente e ndo a obstinacdo terapéutica, ou seja, total investimento
como se fosse possivel a mudanca do quadro clinico (Bushatsky, 2010).

O que é buscado na paliacdo é o conforto, a auséncia de dores e a amenizagdo do
sofrimento vivido, oferecidos pelos cuidados adequados para que o0 sujeito doente tenha
preservada sua dignidade. Deste modo, ele pode manter habitos de quando néo existia a doenca
e/ou adquirir novos habitos que respeitem seu estado atual, sem o agredir enquanto sujeito de
si mesmo. Entretanto, a paliacdo é uma prescricdo médica, é algo disponibilizado por uma
equipe de saude, diante de uma doenga com progndsticos ruins, sendo direito do enfermo aceitar
ou ndo essa possibilidade de cuidado. E possivel perceber e compreender como as atitudes
diante do adoecer foram estruturadas, a partir de interesses varios e pela consciéncia de
diferencas, como a classe social e o0 sexo, para citar algumas.

Assim, o adoecer é cuidado a partir de prescricdes médicas e acompanhado pelos
familiares do sujeito enfermo, numa demonstragdo de atencéo e afeto a esse sujeito. Esta nova
realidade é experienciada a partir do lugar onde se encontra o sujeito que esta diante dos
cuidados paliativos, 0 momento de vida dele, o papel social que ocupa, a cultura, a sociedade e
a historia que o atravessa, 0 construindo e, a0 mesmo tempo, 0 provocando a construir um
discurso sobre a realidade que se apresenta. Os cuidados de um adoecimento, fora do contexto
pessoal, se tornam uma imposi¢do, no momento em que a Medicina assume o lugar de poder e
0 controle dos corpos, lugar esse ocupado pelo Cristianismo anteriormente.

Isso permite compreender o sujeito, a partir de um saber-poder que o domina e 0
condiciona, sendo os habitos saudaveis e doentios determinados por esse saber, devendo o
sujeito seguir ordens dos detentores do conhecimento do corpo, para ter uma boa sadde. A partir
deste momento, que se iniciou no final do século XVII e foi consolidado no inicio do século

XIX, é o médico, e posteriormente os demais profissionais de saude, quem determina o que €
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certo do ponto de vista alimentar e medicamentoso, bem como as atividades fisicas saudaveis,
incluindo a regulacdo das praticas sexuais, ou seja, o que faz bem e o que faz mal a saide do
sujeito. E a familia participa como aqueles que garantem a obediéncia as normas.

Pensando a perspectiva dos cuidados paliativos, a equipe de salde detém o saber
cientifico que permite a prescricdo desse modo de cuidar para o paciente. Assim, é essa equipe
que define 0 momento e a que tipo de cuidados paliativos o sujeito doente sera submetido. Por
outro lado, os familiares do sujeito enfermo podem ser resistentes a paliacdo, por se tratar da
aceitacdo de uma situacdo que ameaca a vida de um ente querido. Estas instancias, familiares e
profissionais de salde, juntamente com o sujeito adoecido, experienciam os cuidados paliativos
desse sujeito, a partir das condigdes de possibilidades que possuem, assumindo, diante desses
cuidados, posicdes de sujeitos que dizem sobre cada um deles em sua intimidade, ou seja, 0 que
permite a cada um ser sujeito da prépria realidade. Entretanto, para a compreensdo de como 0s
cuidados paliativos sdo experienciados, faz-se necessario saber como a equipe de salde e a
familia entendem o sentido desses cuidados.

4.1 A EQUIPE DE SAUDE E O SABER SOBRE A PALIACAO

O cuidado paliativo foi introduzido, enquanto conceito, em meados de 1960, na
Inglaterra, por Dame Cicely Saunders, que desenvolveu a filosofia do cuidado de pacientes que
ndo tinham condicBes clinicas de recuperar sua saude. Saunders fundou o St. Chirstopher
Hospice, onde os pacientes eram acolhidos, a partir da noc¢do dos cuidados paliativos, visando
0 bem-estar biopsicossocial (Marta et al., 2010). Na concepcdo de Saunders, os profissionais
de salde devem se ocupar em aliviar o padecimento e promover qualidade de vida aos
pacientes. E essas acbes sO seriam possiveis se fossem consideradas as dores vivenciadas pelo
sujeito doente (Marta et al., 2010).

Com relacgdo aos individuos que experienciam uma doenca que ameaca a vida, 0 modo
de enfrentamento dessa realidade esta relacionado aos saberes, que envolvem o adoecer que
podem amenizar desconfortos; aos sistemas de poder, que permitem algumas maneiras de
enfrentamento, como os cuidados paliativos, que primam pelo conforto, alivio dos incémodos
e qualidade de vida, para citar uma dessas maneiras; e as formas como cada sujeito experimenta
as repercussbes de estar acompanhando um paciente em cuidados paliativos. Pensar a
experiéncia dos cuidados paliativos, pela equipe de saude, é considerar as condi¢cdes que
permitem um determinado posicionamento diante do adoecer, em detrimento de tantos outros
existentes, considerando, para tanto, o contexto histérico, social e cultural que constréi os

profissionais de satude como o sujeito dessas condicdes.
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Falar em paliac&o é falar sobre adoecer, possibilidade de morrer, cuidado, hospitalizacéo
e as diversas possibilidades de ser, diante de uma ameaca a vida. Sem deixar de falar no sujeito
que esta em paliacdo e na equipe de satde que dele cuida. Neste sentido, os cuidados paliativos
podem ressoar desisténcia para os profissionais de salde, que lutam pela recuperacdo do
enfermo, distanciando-se do que rege os cuidados citados, deixando o paciente em um paradoxo
entre o cuidado com conforto, visando a qualidade de vida e o tratamento ortodoxo. Pensando
o significado que a paliacdo tem para os profissionais de saude, considerando suas construcdes
culturais, sociais e historicas, bem como os saberes que os circulam e os poderes que eles detém,
cada membro da equipe de saude se apropria e se constroi, a0 mesmo tempo, a partir do que
compreende por cuidados paliativos, assumindo uma posic¢do de sujeito diante dessa forma de

cuidado. Desse modo, a paliacao:

E uma area muito delicada da Medicina. Fala-se de conforto diante da impossibilidade de
mudanga do quadro clinico no viés da cura. Entretanto, a compreenséo desse tratamento ainda
ndo ocorre de modo facil. Muitas vezes, o ndo entendimento da paliagdo causa uma sensacao de
desisténcia do caso do paciente, por todos os envolvidos nele. O paciente decide
precipitadamente, pela paliacdo, devido as repercussdes fisicas e emocionais do tratamento
voltado a cura, a familia ndo aceita a paliacdo, por ndo querer perder o ente querido, e a equipe
médica considera os cuidados paliativos, em sua maioria, quando o paciente ja ndo responde ao
tratamento tradicional, sendo a paliacdo a ultima opcdo, para que o paciente ndo passe por
procedimentos desnecessarios (Renato, médico).

Renato, médico da enfermaria de cuidados paliativos, pontua uma dificuldade em se
entender o sentido da paliacdo, que ndo € s6 do sujeito doente, mas atinge igualmente a equipe
de salde, atinge ele proprio. Quando Renato afirma que em algumas situages o0 paciente é
precipitado, ele pode estar dizendo que ele, enquanto médico, ainda ndo estd pronto para
oferecer, como tratamento, conforto e qualidade de vida, considerando a possibilidade de morte
desse paciente. Compreender que o paciente deseja conforto, mesmo que isso abrevie sua morte,
pode ndo ser algo tdo facilmente aceitavel, ja que a preparacdo do médico, enquanto
profissional, esta permeada pelo discurso de salvar vidas.

A fala de Renato retrata como, a partir do lugar que ocupa, ele constréi seus discursos
sobre a paliagdo e se constroi nesses discursos enquanto médico; conhecedor do funcionamento
do corpo, possibilitando a sua recuperagéo; ditador das condic¢des favoraveis a vida; o0 que o
leva a se posicionar a favor da vida, percebendo o morrer como algo que deve ser evitado a
todo custo. Renato é uteista, além de atuar na enfermaria de cuidados paliativos. Isto quer dizer
que ele da plantdo em Unidades de Terapia Intensiva (UTI), um local onde a luta pela vida

acontece todo o tempo. A filosofia da UTI é salvar o paciente, sem avaliar o grau de
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comprometimento e invasdo dos procedimentos realizados. Por este motivo, Renato pode se
sentir fracassando na enfermaria de cuidados paliativos, por estar diante de uma doenga, que
ndo se curva ao tratamento curativo. Deste modo, Renato pode reagir, em determinado
momento, sendo contra os cuidados paliativos, por desejar e buscar, veementemente, vencer a
doenca.

Essa fala de Renato traz, ainda, a sensacgdo de estar em uma encruzilhada, demonstrando
que, por parte de todos os envolvidos, a decisdo pelos cuidados paliativos é tomada, a partir de
um conflito em que cada sujeito implicado na relacdo com o adoecimento enxerga a situacéo
por uma oOtica particular, Unica, distinta de qualquer outra, parecendo ndo haver um dialogo,
uma comunicacao entre esses sujeitos. Esse embate ocorre pelo fato de a paliagdo colocar em
jogo uma realidade cruel, sofrida, ndo desejada, que é a possibilidade do morrer.

Entretanto, a paliacdo € um tratamento reconhecido pela Organizacdo Mundial de Saude
(OMS), portanto, direito do sujeito que opta por conforto e qualidade de vida, devendo ser
acompanhado pelos profissionais de saude, que trabalham com pacientes gravemente enfermos.
Os principios da paliacdo, de acordo com a OMS, primam por, de forma generalizada, um
cuidado com o sujeito adoecido e seus familiares. Neste cuidado, € possivel acolher os
desconfortos do sujeito enfermo, possibilitando a ele alivio, qualidade de vida, respeito, abrindo
espaco de fala para que ele possa expressar o0 que deseja, tirar duvidas e até se preparar para a
prépria finitude, o que pode ocorrer (Matsumoto, 2009).

O complicado € o paciente ou a familia entender a condicdo dele...[paciente] a gente tem o
paciente comatoso em paliacdo, que é aquele que j& ndo interage, esta com o nivel de consciéncia
rebaixado, se alimenta por sonda e pode estar em ventilagcdo mecanica. Esse paciente é tranquilo.
Mas temos o paciente consciente e orientado que ndo sabe que esta em paliagdo, pergunta sobre
o0 tratamento, pergunta por que foi transferido para esta enfermaria, se inquieta por ver a familia
chorando, pergunta quando vai ficar bom ou se vai morrer... Esse segundo é mais dificil... As
vezes ele insiste em falar com a gente sobre quando vai morrer, se a dor vai passar... € a gente
sabe que no vai passar, mas como dizer a ele? (siléncio)... E dificil... Ai quando o paciente
compreende e concorda com a paliagdo ou ndo interage mais, a familia passa a cobrar mais da
gente, pergunta sobre uma melhora que ndo vai acontecer ou espera por isso... vendo melhora
onde ndo tem... (Amanda, enfermeira).

Na fala de Amanda, também aparecem incémodos relacionados a realidade
experienciada pelo sujeito em cuidados paliativos e por quem o acompanha, seja familiar ou
membro da equipe de saude. E estes incobmodos sao sentidos e/ou provocados pelo paciente que
esta consciente, logo influenciando e sendo influenciado por suas percepcdes sobre si mesmo,
pelo comportamento dos profissionais a sua volta e dos seus familiares, e pelo ambiente em que

estd. Desta forma, os questionamentos dos pacientes em cuidados paliativos e conscientes
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incomodam Amanda, por colocé-la em uma situacdo desconfortavel ao ser cobrada pelo que,
no seu entendimento, ndo pode ser dado por ela.

As indagacdes sobre dor, enfermidade e morte ndo estdo relacionadas apenas a
contencdo do adoecer, mas falam da cobranca do papel do profissional de salde, que deve
amenizar os incomodos, extinguir dores, promover a cura. Entretanto, em alguns casos, isso se
torna dificil, j& que a reversdo do quadro clinico pode ndo ser mais uma possibilidade e é com
essa ndo possibilidade que Amanda se depara, devendo a todo tempo se construir diante da
finitude de um paciente para se posicionar enquanto profissional de saude, sem se perder
enquanto sujeito.

Por ser enfermeira, Amanda é o membro da equipe de salde que passa mais tempo na
enfermaria, além de ser, algumas vezes, o canal de comunicacdo com o restante da equipe, pois,
tanto o paciente, quanto seus familiares se reportam a ela quando desejam tirar davidas, fazer
queixas, relatar qualquer percepg¢do do quadro clinico e/ou necessidade do paciente e/ou dos
familiares, para citar algumas das solicitagbes. Tanta demanda pode ocasionar uma
aproximacdo, que pode fazer Amanda se envolver com as historias, as particularidades, os
sentimentos diante da doenca, tornando-se ainda mais dificil cuidar do processo de adoecimento
desses sujeitos, buscar solucdo para a dor relatada por eles, se disponibilizar a falar sobre a
melhora percebida, que pode ser uma reacdo ao conforto e/ou, efetivamente, uma mudanca do
quadro clinico.

Assim, cuidar de um paciente em paliacdo ndo implica olhar apenas para a progressao
de um adoecimento, mas considerar o0 que circunda a doenca: quem era esse sujeito antes da
enfermidade, quais as repercussfes do adoecer para ele e seus familiares, a época de vida em
que a doenca o0 acometeu, o que o fez chegar aos cuidados paliativos. E nesse movimento, 0s
membros da equipe de saude devem se perceber como tal, devem olhar para como foi a sua
decisdo pela profissdo, o que o(a) levou a escolher trabalhar com pacientes em estado de saude
grave, em que momento da vida se encontram. Estas questdes influenciam o modo como o
profissional de satde pode ser levado a compreender, em um momento especifico, os cuidados
paliativos.

A preocupacgdo com o adoecer que ameaca a vida foi heranga do movimento hospice,
que era o cuidado de pessoas enfermas em casas residenciais, realizado por pessoas sem pratica
médica, mas com o olhar voltado ao sofrimento alheio. Os hospices existiam na Idade Média e
eram casas de religiosos que abrigavam 0s peregrinos que se machucavam em suas caminhadas
até eles se recuperarem e retomarem as peregrinacfes ou, em algumas situacgdes, até sua morte,

sendo bem assistidos e amparados no processo de finitude (Ariés, 2003).
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O olhar para o morrer é, entdo, resgatado e voltado para os pacientes que ndo podem ter

sua enfermidade curada. Assim, Cuidado Paliativo ¢ “um conjunto de atos multiprofissionais
que tém por objetivo efetuar o controle dos sintomas do corpo, da mente, do espirito e do social,
que afligem o homem na sua finitude, isto ¢, quando a morte dele se aproxima” (Figueiredo,
2006, p. 28). Entretanto, cabe a quem escolhe cuidar desse sujeito enfermo se preparar para essa
tarefa, cuidar do seu modo de olhar para uma enfermidade e, s6 assim, se disponibilizar inteiro

para acolher o processo de enfermidade do outro.

Cuidados paliativos sdo cuidados de conforto para o paciente que ndo tem chance de melhora.
Pesquisadora: Como € lidar com pacientes com esse quadro?

Murilo: Acho meio frustrante... Acompanho pacientes que deveriam estar em ventilagdo
mecanica (tubo endotraqueal ou tragueostomia) e ndo estdo porque ndo querem... Ou pacientes
gue deveriam fazer uma traqueostomia e ndo fazem porque a familia ndo autoriza, devido a
gravidade do quadro clinico... As vezes, a sensacio € de que ndo estamos fazendo nada... [...]
Aspiramos para diminuir a secre¢ao, fazemos a mudanca de decubito, junto com os técnicos de
enfermagem, para evitar Ulceras e fazemos fisioterapia motora. Dependendo do quadro clinico,
isso possibilita conforto. Talvez ndo a tragueostomia, pois é um processo cirdrgico, € feito no
bloco, com anestesia... Para um paciente que ndo consegue manter a pressao arterial, o risco de
morte é maior... J4 0 paciente que esta consciente, orientado ou ndo, mas ndo consegue sair do
tubo, a traqueostomia da um conforto maior pelo fato de retirar o tubo da boca do paciente,
apesar de impedi-lo de falar.

Pesquisadora: Entendo. Essas decisdes fazem sentido para um paciente em cuidados paliativos?

Murilo: (siléncio) Fazem... (siléncio) Quando é decidido pela equipe médica na reunido clinica
é mais tranquilo, porque a gente consegue entender o que levou a tomada de decisdo. Mas
quando é o paciente ou a familia que decide, na maioria das vezes é precipitado, porque ainda
terifamos uma alternativa [o tratamento curativo], mesmo que remota (Murilo, fisioterapeuta).

E not6rio como a paliagio gera desconforto em Murilo. Por ser fisioterapeuta, existem
situacBes em que sua atuacdo junto a um paciente serd de pequena complexidade, por ndo serem
viaveis procedimentos invasivos. Entretanto, diante de tantas possibilidades que a fisioterapia
oferece, fazer “apenas” o controle respiratorio para manter um bom nivel de consciéncia, pode
parecer muito pouco para Murilo. A paliacdo, para ele, € mais bem compreendida, quando
discutida na reunido clinica, em que ele pode dar sua opinido sobre o quadro clinico do paciente
e ouvir os outros profissionais da equipe, mas nessa reunido ndo se ouve o paciente.

A enfermaria de cuidados paliativos € a Unica em que Murilo atua, o resto dos seus
plantes é dado em Unidade de Terapia Intensiva (UTI), onde o empenho por salvar vidas é
constante, a rotina € mais agitada e a interferéncia dos pacientes na realizacdo dos
procedimentos é quase inexistente. Esta discrepancia entre esses locais de atuacdo pode fazer

com que Murilo nédo veja sentido nas agdes paliativistas, bem como o modo como ele se
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construiu enquanto profissional de salde e como entende 0 adoecer. Todas estas questdes
contribuem para o modo como Murilo se torna um membro de uma equipe de saide e como ele
se posiciona como tal, diante da enfermidade de um paciente.

A fala de Murilo traz algo em comum com a fala de Renato, 0 médico da enfermaria, a
ideia de que a decisdo do paciente € precipitada, pelos incbmodos e sofrimentos vividos.
Quando, na verdade, esses incomodos e sofrimentos podem possibilitar ao sujeito assumir uma
posicao de sujeito doente e decidir por um estilo de existir que faz, no momento dessa escolha,
mais sentido para sua vida e que pode ndo estar sendo apresentado a ele, por um desejo da
equipe em fazer algo na perspectiva clinica. Sendo a paliacdo, ndo a escolha pela morte, mas
por uma qualidade de vida, ndo uma desisténcia, mas uma possibilidade dentre tantas que
envolvem o adoecer. A fala de Murilo é contréaria a isso, ele se indigna, por compreender que
ndo esta fazendo nada pelo sujeito enfermo, sem considerar que o0 respeito as vontades do

paciente ja é uma atitude muito importante.

A visita hoje comegou um pouco mais tarde, um dos pacientes da enfermaria, que foi para o
bloco cirargico fazer uma traqueostomia, voltou perto do horario da liberacdo dos familiares,
atrasando essa entrada para poder realizar a acomodagdo do paciente no setor. O simples fato
do atraso gera, quase sempre, uma tensdo nos familiares, que questionam a condicdo de seus
pacientes, apresentam medo de ter acontecido uma piora do quadro do seu paciente ou 6bito
dele. Apo6s liberar a visita, o psicologo do setor comenta com a enfermeira: “aqui qualquer atraso
se torna um problema... quanto mais cientes eles sdo da situacdo, mais ansiosos ficam” (recorte
do Diério de Campo).

Esse recorte do Diario de Campo da pesquisadora indica o nivel de ansiedade que
envolve o ambiente da enfermaria dos cuidados paliativos. Como Leonardo, psicologo da
enfermaria, pontua, talvez por estarem tdo cientes da gravidade do quadro clinico, qualquer
mudanca na rotina, ja conhecida, causa medos, angustias, ansiedades e desconfortos. Desta
forma, é urgente a necessidade de amparar esses visitantes, familiares ou ndo, dos pacientes
internados, possibilitando a eles um suporte emocional. N&o para evitar comportamentos, como
0 descrito, mas para permitir espago ao sofrimento sentido.

Assim, ndo existe um modo correto e/ou errado de lidar com atrasos da liberacdo da
entrada dos familiares para visita. O importante é ficar atento a0 modo como o atraso repercute
em guem esta a espera para ver o paciente, que acolhimento é possivel ser realizado nesse
momento, 0 que deve ser comunicado para ndo gerar maiores angustias nos demais sujeitos.
Nestas circunstancias, € interessante também informar aos pacientes que a visita sO esta

atrasada, mas ira acontecer, pois a mesma ansiedade que invade os familiares pode invadir os
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pacientes, que desejam saber de suas casas, suas coisas, seus entes queridos e podem pensar
que ninguém veio vé-los.

No ambiente hospitalar, onde ndo é possivel ter o controle dos acontecimentos, €
imprescindivel estar atento a tudo. Qualquer alterag@o da rotina pode desestabilizar um sujeito
que ja esta sob alto nivel de estresse, cansado fisicamente pelas idas constantes ao hospital e/ou
pela permanéncia nesse lugar acompanhando o enfermo, e emocionalmente por todo sofrimento
experimentado, pela tensdo de estar experienciando o tratamento de conforto, diante da
enfermidade de um ente querido, por compreender, mas nao estar disposto a se deparar com a

possibilidade da morte desse sujeito enfermo.

Paliacéo exige atencdo ao paciente, familiares e equipe. Existe um peso na fala dos pacientes
por estarem doentes, pela doencga ser progressiva, degenerativa e crbnica... Como também,
existem cobrangas dos familiares pelo bem-estar “prometido”. Eu imagino que ndo seja facil
lidar com a descoberta de uma doenca cronica e depois saber que ela ndo pode nem ao menos
ser controlada, porque ela é também progressiva. Entdo, a cobranca, o sofrimento, o desespero
é compreensivel. Nds que ndo estamos envolvidos emocionalmente é que devemos acolher isso
tudo... Disponibilizar escuta, atengdo... Mas isso também mexe emocionalmente com a equipe,
porque estar doente é ruim, morrer é ruim, em qualquer condicéo (Leonardo, psicélogo).

A fala de Leonardo aponta para uma tentativa de compreensao do que é experienciado
pelos pacientes, familiares e profissionais de satde diante dos cuidados paliativos, mas também
para o afastamento, um distanciamento do que ocorre no setor. De fato, se descobrir doente
crbnico em progressao ndo é uma situacado facil, pois o paciente, ao iniciar um tratamento, esta
sujeito a perder sua privacidade, liberdade e autonomia. Diante das evidéncias da progressédo, o
paciente pode se sentir cada vez mais fragilizado, sentindo também com menos tolerancia os
incdbmodos do adoecimento. E tudo isso pode ser confuso compreender. Esta confusdo pode
fazer Leonardo ndo se perceber, nem a seus colegas, envolvido no processo do adoecer do
paciente. Assim, pode ser interessante provocar 0s sujeitos a prestar atencéo a si mesmos, visto
que independentemente de estarem ou ndo ligados afetivamente aos pacientes, o sentido da
paliagdo pode provocar repercussdo na equipe de satde, com a mesma facilidade que provoca
nos familiares do sujeito enfermo.

Além das questdes diretamente relacionadas ao adoecer, o enfermo experiencia as suas
particularidades diante do adoecer: sua carreira profissional, que € interrompida, ndo iniciada
ou adiada; sua vida afetiva, que pode ser abalada pelo tratamento; sua vida social, que também
pode sofrer alteracdes significativas, ja que o sujeito doente estara afastado do convivio social;
a sua condicdo de cuidar de si mesmo, pois a debilidade fisica pode impedir essa acéo; o morrer,

enquanto realidade. Todos estes aspectos sdo exemplos do que é experienciado pelo sujeito
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doente. E a tudo isso que o profissional de salide deve dedicar atengdo, ao acompanhar um
paciente em cuidados paliativos, além da atencdo a si mesmo.

Quando se disponibiliza a ouvir, o profissional de satde esta permitindo também que o
sujeito se escute, se construa enquanto sujeito doente e se posicione diante da realidade que se
apresenta. Por ser a tarefa diaria do psicologo clinico, este é o profissional que pode melhor se
disponibilizar para a escuta e acolhimento dos incomodos sentidos pelo paciente e seus
familiares, diante da paliacdo. Entretanto, como pontua Leonardo, a morte, na cultura ocidental,
é marcada por discursos negativos e, portanto, pode despertar desconfortos, até para quem tem
habilidade para essa escuta, ainda que caiba a esse profissional provocar o paciente a olhar para
si mesmo, se perceber diante da realidade que se impde.

Ter a liberdade de exercer a autonomia e tomadas de decisdes durante todo 0 processo
do adoecimento é parte dos cuidados paliativos, j& que o sujeito doente permanece com seus
habitos, crencas e modos de funcionamento (Kovacs, 2014). Como os principios dos cuidados
paliativos regem o bem-estar do sujeito doente, considerar esse sujeito em sua totalidade e
permitir a ele 0 modo como ele seré cuidado € respeito, inclusive, informando a ele que a morte

pode ser uma possibilidade, devido a doenca instalada.

Paliaco s&o cuidados de conforto para uma morte assistida. E relativamente tranquilo lidar com
cuidados paliativos... As vezes, os pacientes ndo sabem dessa condicdo, entfo, ndo dio muito
trabalho... Outros sdo conscientes da sua situacdo, e lidam bem. Quem apresenta uma
dificuldade maior sdo os familiares, eles ddo trabalho... Normalmente, eles ndo aceitam a
condi¢do de terminalidade do familiar enfermo e fazem muitas cobrancgas a equipe. Entretanto,
guando o paciente entra num quadro comatoso, as vezes, os familiares deixam de vir visitar,
porque o enfermo deixa de interagir, pode ser pelo quadro clinico ou o quadro emocional...
Entdo, a gente faz contato por telefone, chama para virem vé-lo, quando ndo adianta a gente
denuncia como abandono de incapaz... Eles voltam poliqueixosos, solicitando mil coisas,
relatando muito sofrimento em ver o paciente sem interagir, como se isso explicasse o fato deles
desinvestirem no paciente... (Patricia, assistente social).

Na concepcdo de Patricia, quem tem mais dificuldade em compreender as necessidades
dos cuidados paliativos sdo os familiares dos pacientes. Por lidar com as questfes sanitarias e
sociais, € possivel que o assistente social tenha mais contato com os familiares do que com os
enfermos em situacdo de cuidados paliativos. Por esse fato, Patricia acaba recebendo como
demanda toda angustia e sofrimento de familiares que estdo experienciando o processo do
adoecer de um ente querido. Alegacéo de inviabilidade para receber o enfermo em casa, diante
do desejo dele de voltar para casa; ndo concordancia de levar o paciente comatoso crénico para

casa em home care, que garante assisténcia domiciliar; familiares, com impossibilidades para
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assumir a tarefa de acompanhantes do sujeito doente, sdo alguns dos problemas encaminhados
para o servigo social.

Dessa forma, a impressdo que Patricia tem € que os familiares ndo suportam o peso de
acompanhar o sujeito enfermo e toda queixa levantada pelo acompanhante familiar do paciente
pode ser compreendida como um desejo de ndo estar ali, sendo esse sujeito taxado de
“poliqueixoso”. Entretanto, o que pode ndo estar sendo considerado diante de tantas queixas ¢
o0 cansaco do familiar que se internou no hospital, juntamente com o ente adoecido, a tristeza
por estar vivenciando o luto antecipatério de um membro da familia, a impoténcia por
acompanhar a progressao de uma doenca, sem que seja possivel mudar essa realidade.

Assim, desde que a clinica médica surgiu, no século XVIII, a necessidade de mudanca
de paradigma dessa clinica ndo esta relacionada apenas ao poder econdmico do capitalismo. “O
vinculo fantastico do saber com o sofrimento, longe de se ter rompido, é assegurado por uma
via mais complexa do que a simples permeabilidade das imaginagdes” (Foucault, 2013, p. IX).
E assim que a ciéncia médica assume os cuidados com os enfermos, a partir de um saber sobre
o funcionamento dos 6rgéos internos, sobre o conhecimento das rea¢6es dos corpos, adquirindo
um poder sobre os sujeitos. “O que mudou foi a configuragdo surda em que a linguagem se
apoia, a relacao de situacdo e de postura entre o que fala e aquilo de que se fala” (Foucault,

2013, p. IX).

4.2 OS CUIDADOS PALIATIVOS NA PERSPECTIVA DOS FAMILIARES

As doencas cronicas, progressivas e degenerativas, que respondem pouco as
intervencdes medicamentosas, ameagando, por isso, a vida, representam o impasse da Medicina
em meio a sua evolucdo. Sdo estas doencas que, muitas vezes, provocam a morte anunciada,
indigna, permeada de muito sofrimento. Diante disso, a clinica médica se vé na necessidade de
realizar estudos sobre o processo do adoecer, que traz a possibilidade da morte,
disponibilizando cuidados, atencdo e olhares a esse processo. Mas, para além do processo do
bem morrer, é necessaria uma atencdo ao processo do adoecimento, a partir do modelo
biopsicossocial, que acolhe o sujeito doente em sua totalidade.

Os cuidados com uma enfermidade, que ameaca a vida, permitem também o cuidado
com o morrer, uma morte digna, que ocorre com conforto, respeitando as crengas e valores do
sujeito adoecido, onde ele pode estar em casa, na presenca de seus familiares e amigos, com
alivio possivel das dores e incomodos causados pela doenca e pelo tratamento. Estes cuidados
sd0 0 oposto a morte adiada pela vida prolongada que faz prolongar também os desconfortos

advindos do tratamento que visa a manutencdo da vida (Kovacs, 2014). Entretanto, antes de
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pensar 0 morrer, deve-se pensar na vida que ainda existe, por isso, experienciar o adoecimento

nem sempre é algo simples, feito sem conflitos e incomodos.

Cuidados paliativos é quando ndo tem mais jeito de reverter a situacdo... chamam conforto...
(siléncio) (siléncio)... Ndo consigo entender assim, ainda... Parece que estamos deixando ele
morrer... isso é triste... (siléncio) N&o fazer o que precisa ser feito. N&o lutar para mudar a
situacdo... Isso doéi muito... (Fernanda, esposa de Gabriel).

Fernanda acompanha o marido, Gabriel, que ha um ano foi diagnosticado com tumor no
rim esquerdo. Visualmente, ela ja aparenta muito sofrimento, o que se confirma em sua fala.
Apesar de concordar com os cuidados paliativos do marido, o discurso de Fernanda traz muita
dor. Uma dor que ndo esta no nivel do explicavel, mas apenas do sensivel. E tio dilacerante a
experiéncia do adoecer de Gabriel, que Fernanda ndo consegue ver conforto na paliacdo
experienciada por ele. A sensacao dela é de fracasso, impoténcia diante da doenca que esta
minando a vida do seu companheiro.

O sofrimento de Fernanda se faz maior por ela estar concordando em nédo fazer o que
ela desejaria estar fazendo, cuidando, lutando por ele, pela vida dele. Por mais que ela se
dedique, esteja ao lado do marido, sua sensagdo ainda € de desisténcia. Para além disso, sua
sensacao é de ser responsavel por essa desisténcia. Talvez pela sua concepcao sobre o que deve
ser feito diante de um adoecer e/ou pela dor do luto antecipatério de Gabriel, ou até mesmo por
ndo ter sido devidamente esclarecida sobre do que se tratam os cuidados paliativos, esta situacao
esteja sendo tdo sofrida para Fernanda.

E todo esse sentimento € superior a compreensdo que ela tem sobre os incémodos
sentidos pelo marido, sobre o que o levou a tomar essa decisdo. A fala de Fernanda diz sobre
ela, sobre a compreensdo que ela tem da realidade que experiencia, sobre as condi¢cdes de
possibilidades que a permitem sentir dessa maneira, diante de tantas outras possiveis. Levando
em consideracéo, ainda, a sociedade da qual Fernanda faz parte, a cultura que ela respeita, a
época em que foi criada e a evolucdo para a atualidade. Tudo contribuindo para a construcao

de como Fernanda compreende o adoecer, o tratamento e 0 que estad em seu entorno.

Trata-se de deixar de lado as hipoteses demasiado amplas e gerais pelas quais se explica
0 homem como um setor determinado do mundo natural; trata-se de retomar um exame
mais rigoroso da realidade humana, ou seja, mais de acordo com sua medida, mais fiel
as suas caracteristicas especificas, mais apropriado a tudo o que, no homem, escapa as

determinacdes de natureza. Tomar o homem ndo no nivel desse denominador comum
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que o assimila a todo ser vivente, mas no seu proprio nivel, nas condutas nas quais se
exprime, na consciéncia em que se reconhece, na historia pessoal através da qual se
constituiu (Foucault, 2010, p. 138).

Esse modo de compreender o sujeito € um entendimento dele enquanto sujeito de sua
existéncia, considerando o que o constitui como sujeito, 0 que o leva a experienciar uma
realidade de um modo particular e diferente de outros sujeitos que passam por uma realidade
semelhante. A experiéncia ndo sera igual, visto que sdo outros sujeitos, havendo outros modos
de se relacionar a realidade apresentada, tornando-se a experiéncia algo diferente de qualquer
outra, tendo como protagonistas 0s mesmos sujeitos ou outros. Assim, 0 que é observado ndo é
um acontecimento por si s6, como uma realidade imposta, mas o que permite ao sujeito
experienciar esse acontecimento e as condi¢Ges de possibilidades de ele atuar na existéncia

desse ser.

Por trés vezes me deparei com Clara chorando abracada ao pai dela antes dele entrar na
enfermaria para ver o neto. Em uma dessas vezes, quando tive oportunidade, perguntei a ela
como a mesma estava se sentindo e ela falou que estava desolada... Falou que compreende a
decisdo do filho, mas que era impossivel concordar sem sentir o peso de ndo poder fazer nada
para ele ficar bem. Clara, nessa ocasido, falou que foi desesperador a noticia da leucemia, mas
ela pensou: a Medicina esta avangada, ele vai ficar bem. “S6 que a Medicina esta tdo avangada
que agora aceitam o fato de o paciente morrer”, palavras de Clara nessa ocasido (recorte do
Diario de Campo).

Clara é mée de Jodo, que tem 9 anos e o diagndstico de leucemia ha 1 ano e 6 meses. A
fala de Clara também denota muito sofrimento e a mesma sensa¢do de impoténcia observada
em Fernanda. O que foi desolador para Clara foi a descoberta da existéncia de um limite para
cura e tratamento de toda doenca, 0 que a faz experienciar, nesse momento, o desejo de
favorecer conforto ao seu filho, ap6s o enfrentamento da noticia do diagndstico, Clara vivencia
0 desejo do filho por uma qualidade de vida, amenizac¢do dos incobmodos do tratamento, um
desejo por vida diante do sofrimento ja experienciado. Entretanto, a dor pela possibilidade de
perder o filho tem machucado muito, a ponto de ndo fazé-la compreender o grau de gravidade
do adoecimento, que chega a ameacar a vida de Jodo.

Clara, entéo, se desdobra. Ora se mostrando forte diante do filho, respeitando a escolha
tomada por ele, ora respeitando seus sentimentos diante desse filho, deixando ser vista
chorando. Em uns momentos, assume o controle, cuida, solicita medicagdo, fica perto. Em
outras situacOes, afasta-se, pede apoio, se permite ter colo, inclusive do proprio filho. Assim,

Clara vai se construindo enquanto mae de um menino em cuidados paliativos, que experiencia
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o0 adoecer, por uma escolha que foi dificil de ser respeitada, por ele ser menor de idade. Esta
escolha se deu, porque Clara assinou um documento se responsabilizando pela decisédo tomada

por Jodo, decisdo essa validada pela equipe de saude, devido a progressdo do adoecer.

Paliagdo é conforto, é boa morte... Mas é muito doloroso... resisti muito até concordar... e acabei
percebendo o quanto ela perdeu com isso... Os primeiros sintomas eram dores nas costas,
investigamos e nada aparecia... Ela fez véarias punces, até realizar uma onde foram coletadas
oito amostras e ela saiu dizendo que néo faria esse exame novamente, que seguiria sem saber o
gue tinha mesmo. Nessa ocasido, fomos (toda a familia) contra essa decisdo. Nesse exame, foi
diagnosticada uma lesdo no pancreas. (choro)... Ficamos, eu e meus irmdos, arrasados, era dificil
olhar para ela e néo se sentir triste... Mas ela era muito positiva, sempre foi. Bom, comegamos
0 tratamento e todas as reagdes logo apareceram, ela chorava, mas ndo perdia o &nimo. E o
quadro comecou a ficar mais grave. Os exames ap0s a quimioterapia ndo indicavam melhora...
Ela comegou a dizer que estava cansada. (Choro)... Mas a gente dizia: mée aguente, vocé tem
que aguentar, voc€ ndo vai desistir, voc€ ndo esta sozinha”... Mas ela estava... a gente ndo tinha
ideia de como era isso tudo pra ela... (choro) (André, filno de Renata).

André ¢é filho de Renata, que ha seis meses foi diagnosticada com um cancer no
pancreas. Na fala de André, é completamente perceptivel a dificuldade dos familiares em dar
voz a paciente. Eles estavam tdo envolvidos em buscar a solu¢do para o problema encontrado
gue ndo conseguiram perceber 0 quanto estava sendo penoso e sofrido para Renata. O apoio, 0
acompanhar nos exames e a companhia nas sessées de quimioterapia ndo sdo a mesma coisa
que sentir os incébmodos de tudo isso no corpo. Por mais que a familia esteja junto, seja presente,
0 enfermo experiencia a sua enfermidade sozinho, de um modo particular e respeitando seus
limites. Quando esses limites sdo atingidos, a familia e a equipe de salide podem néo conseguir
mais fazer com que o sujeito enfermo mude de ideia, quanto ao seu modo de experienciar seu
adoecer. Isto porque, esse sujeito deseja conforto, bem-estar, alivio das dores sentidas pela
doenca e dos incomodos sentidos pelo tratamento.

No momento dessa decisdo, em que fica claro o quanto o sujeito doente esta sofrendo
pelo acometimento da enfermidade, os familiares podem se aproximar de sua dor, podem
conseguir percebé-la e, por mais que sejam contra, podem passar a concordar com a paliacgéo,
como a busca para o alivio dos incomodos sentidos. Entretanto, essa concordancia pode fazer
os familiares experimentarem um sentimento dicotdmico: de um lado, a percepcéo do conforto
alcancado, do outro, a dor pela possibilidade de o morrer se fazer tdo presente. E assim esté
André, angustiado pelo processo do adoecimento de Renata e culpado por té-la feito passar por
situacdes tdo desagradaveis. E imprescindivel, porém, para o processo emocional de ambos, a

percepcao de que Renata esteve sempre consciente e em concordancia com a realizacdo dos



90

exames e inicio do tratamento quimioterapico. Ela também desejou e buscou a cura, até alcangar
um patamar em que isso se tornou menos importante.

O Estado moderno, quando passou a olhar os problemas da populacdo, teve como
principio considerar a individualidade dos sujeitos, mas com a condi¢cdo de moldar essa
individualidade em algo especifico. Constroi-se, assim, uma nova forma de poder pastoral, em
que a salvagao ndo vira apenas no outro mundo, mas neste, pois a salvacao estava relacionada
a saude, bem-estar e seguranca, para citar exemplos. Deste modo, a pastoral tradicional fez
surgir necessidades mundanas que se tornaram acessorios para os religiosos, como a Medicina
e a ideia de bem-estar, assegurada, durante anos, pela Igreja Catolica e Protestante (Foucault,
1995).

A Medicina propde a salvacgdo dos sujeitos diante do adoecimento. Para tanto, considera
a individualidade do sujeito adoecido, como importancia primordial no esquema de tratamento,
o que implica também que o sujeito deve confessar ao médico suas a¢oes, seus comportamentos,
visando a recuperagdo da saude. Desta forma, o meédico pode controlar as atitudes do sujeito
doente, bem como seus desejos, com o olhar voltado para a cura do adoecer. E os familiares do
sujeito adoecido também realizam esse controle, por desejar o ente querido vivo. Mais tarde,
esse controle também alcanca 0s sujeitos saudaveis, na intencdo de preservar a salde e

prolongar a vida.

Cuidados paliativos é conforto... Bom, ter ele em paliacdo € bem dificil... Eu e minha mée
demoramos para aceitar essa condigdo. Meu avé sempre foi muito ativo, sempre trabalhou
muito, acordava sempre muito cedo... Quando descobriu o cancer renal, operou e comegou a
fazer a quimioterapia. As reagOes foram imediatas... Ele se sentia muito fraco, com dor de
cabega, ndo conseguia ir trabalhar e desde cedo comecou a dizer que ndo queria ficar
dependente, que preferia morrer... (choro). Eu e minha mée tentdvamos melhorar o animo dele,
falando que era temporério, que era uma questdo de se adaptar e ele dizia que a gente ndo
esperasse que ele se adaptasse aquele mal-estar... (choro). Agora, além da quimioterapia, ele
precisa fazer hemodialise e esse foi outro momento muito pesado pra todo mundo... Ele ndo
queria, € a gente, junto com o médico, conseguiu que ele fizesse. Foi péssimo... (Choro). Ele
ficou muito mal, brigou com a gente, disse que a Unica coisa que ele esperava que a gente fizesse
por ele, a gente ndo estava fazendo... Teve um dia que ele disse: VVocé acha que isso vale a pena?
E eu respondi: Vale, porque ndo quero te perder. Ele disse: “O avd que vocé tinha, vocé ja
perdeu... ndo conto mais historias, porque estou fraco, ndo bebemos mais juntos, ndo vemos
mais jogos, nem viajamos... (choro)... De que adianta isso?”” (Rodrigo, neto de Rodolfo).

Rodrigo € neto de Rodolfo, que foi diagnosticado ha oito meses com um tumor nos rins.
Na sua fala, Rodrigo, deixa claro o quéo dificil tem sido experienciar a doen¢a do avd, que
ameaca a vida dele. A ideia de perder o av0 parece tdo absurda para Rodrigo que ele ndo percebe
0 quanto ja foi perdido. E o proprio Rodolfo quem sinaliza isto para Rodrigo. E isto ocorre
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porque 0s momentos desses dois sujeitos sdo diferentes. O av0 adoecido sente em seu corpo a
progresséo da doenca, a debilidade e a falta de &nimo. O neto ainda precisa alimentar esperancas
de que essa realidade pode ser modificada. Por esta razao, eles estdo em lados opostos,
experienciando, cada um a sua maneira, os cuidados paliativos.

Quando Rodolfo expde para 0 neto o que ndo conseguem mais fazer juntos, permite que
ele atualize suas possibilidades diante da realidade que esta sendo imposta a eles. A indagacéo
“de que adianta isso?” pode ter feito Rodrigo pensar o quanto a enfermidade ja progrediu e ja
tirou a vitalidade do seu avd. Essa fala pode demonstrar a vivéncia da morte em vida, que é
inicialmente experienciada pelo paciente que sente no corpo a perda do vigor, da forga; sente
as dores do adoecer e os incomodos advindos do tratamento e posteriormente pelos familiares,
no caso aqui discutido, pelo neto do enfermo, que passa a se dar conta da gravidade da doenca
instalada.

Nas palavras de Foucault, “experiéncia ¢ alguma coisa que se faz s6, mas que ndo se
pode fazer plenamente sendo na medida em que escapara a pura subjetividade e que outros
poderdo, ndo digo retoma-la exatamente, porém ao menos cruza-la e atravessa-la de novo
(Foucault, 1984, p. 47). Deste modo, uma experiéncia é algo Unico ao sujeito que a vive, visto
que ele a experimenta, a partir das condigdes de possibilidades que permitem a ele essa
experiéncia. “Uma experiéncia é sempre uma fic¢do; ¢ algo que nds mesmos fabricamos, que
ndo existe antes e que nao existira depois” (Foucault, 1984, p. 45). Entretanto, ndo se trata de
algo falso, de fraudes, de mentiras, mas sim de algo construido pelo sujeito na sua relacdo com
0 acontecimento e que sofreu influéncias do espago onde esse sujeito esta inserido, bem como
de tudo que circula o sujeito e das relacGes de poder que o atravessam. Por isso, a experiéncia
de uma realidade € algo tdo particular e intransferivel.

Cuidados paliativos é quando ndo tem mais chances de cura... Aff... eu me sinto muito mal... é
triste vé-la morrendo sozinha... (siléncio) Ela nunca casou, ndo teve filhos e nunca se importou
com isso... Ela diz que aproveitou muito a vida, viajou muito, trabalhou, teve o que quis... Mas
morrer assim... (choro) (siléncio)... Ela me contratou para cuidar das plantas dela, depois levei
ela em Maceid, porque ela ndo queria dirigir, depois arrumou outra coisa para eu fazer e fui
ficando.... Acho que ela se sentia sozinha e por isso me quis na casa dela...

Pesquisadora: Vocé disse: “Morrer assim...”, o que significa esse tipo de morte?

Paulo: Ela esté sozinha... N&do tem ninguém para se despedir, para dizer que vai sentir falta...
Acho isso tdo ruim...

Pesquisadora: O que ela acha disso que est& acontecendo?

Paulo: Ela aparenta ndo ligar... As vezes, ela fica triste, diz que n&o quer comer, passa o dia
deitada... Ai depois, no outro dia, acorda, liga para uma amiga, elas saem, come um monte de
doce caro e ela volta super bem. Assiste filme na sala, cozinha e fica feliz de novo.
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Pesquisadora: Parece que ela vé essa situacdo de uma forma tranquila, é isso? O que ndo
significa dizer que ela néo sofre.

Paulo: E... (choro). Mas € estranho... Tipo, ela decidiu que n&o ia fazer o tratamento e ninguém
mudou a opinido dela... Ela ainda chegou a ir pra S&o Paulo, ai voltou dizendo que ia morrer,
mas de uma forma boa... (choro) (siléncio). Como a pessoa morre de uma forma boa? Acho que
ela finge, sabe? (Paulo, cuidador de Beatriz).

Paulo se colocou no papel de familiar de Beatriz, pelo fato de ela ndo ter familiares
préximos residindo no Recife e ele acreditar que ela precisa ter pessoas ao seu lado. A fala de
Paulo é fortemente marcada pela ideia de que Beatriz est& sozinha. Entretanto, este ndo parece
ser 0 sentimento da enferma, mas ela aceitou a presenga de Paulo pela dedicacdo e afeto
voltados a ela. Beatriz parece experienciar a sua realidade de um modo leve, o que néo significa
gue nédo haja preocupacédo, dor e sofrimento, mas foi a sua deciséo, desde a descoberta do cancer
de intestino. O que observo na preocupacéo de Paulo sobre Beatriz ndo é o fato da auséncia de
familiares, mas a escolha tomada por ela, diante da descoberta do diagndstico.

Paulo chegou na casa de Beatriz como jardineiro, por ser conhecedor de rosas. Realizou
um bom trabalho e conseguiu estabelecer um bom vinculo com Beatriz. A partir dai, realizou
outros servigos na casa até ser surpreendido com a noticia do diagndstico e a decisao de que a
doenca ndo seria tratada. Dependendo de como Paulo entenda como devem ser os cuidados e
acOes, ao se descobrir uma doenca grave, a decisdo de Beatriz pode ser vista como uma escolha
erronea e ele relaciona essa escolha ao fato de a paciente estar sozinha no Brasil, morar sozinha
e resolver suas questdes sozinha. O discurso de Paulo ndo coloca obrigatoriamente Beatriz na
condigdo que ele a vé, pois esta é a forma como ele experiencia 0 modo de ela estar doente,
escolher os cuidados paliativos e permanecer distante dos seus familiares.

O discurso traz as condi¢c6es de possibilidades de experienciar de uma forma e néo de
outras tantas, que sdo possiveis, uma determinada realidade que se apresenta. Desta maneira, 0
discurso esté relacionado com o lugar do observador da realidade vivenciada, o lugar de quem
fala. E, por ser a expressdo dessa realidade vivida, considerando os atravessamentos historicos,
culturais e sociais que o influenciam, o sujeito do discurso o constrai e se constroi nele, quando
esse sujeito assume o seu modo de existir diante do que se apresenta a ele, a partir do que é
permitido a ele assumir.

O determinismo voltado a experiéncia dos acontecimentos acompanha as sociedades e
se modifica a medida que elas também mudam. Na época do soberano, sociedade patriarcal, a
vida e a morte ndo se constituiam como direitos absolutos, mas como uma condicao relacionada

a defesa do soberano. “O poder era, antes de tudo, nesse tipo de sociedade, direito de apreensao
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das coisas, do tempo, dos corpos e, finalmente, da vida; culminava com o privilégio de se
apoderar da vida para suprimi-la” (Foucault, 1988, p. 148). A sociedade patriarcal vivia
submissa ao soberano, que confiscava a liberdade dos sujeitos, a partir de um controle severo
de seus atos, impostos através do direito da vida e da morte. Este era o sistema de poder que
possibilitava a experiéncia de vida e de morte, na época da soberania.

Na época classica, ocorre uma mudanca da nogdo do direito de morte. Ele passa a se
relacionar as “exigéncias de um poder que gere a vida e a se ordenar em funcdo dos seus
reclamos” (Foucault, 1988, p. 148). Deste modo, o poder repressor deu lugar ao poder opressor,
que controla, vigia, reforca, produz forcas, as faz crescer e as ordena, ao invés de barra-las,
dobra-las ou destrui-las. O poder de morte se institui como uma extensdo de um poder que se
exerce, de modo positivo, sobre a vida. Para tanto, € um poder que gerencia a vida, a partir da
regulacdo e controle dos sujeitos, em contextos individuais e coletivos. E este gerenciamento
se da pela razdo de ser do poder e pela I6gica de seu exercicio, que permitem uma forma de
controle sem a resisténcia apresentada no século X1X. Um exemplo dessa resisténcia foi o alto
indice de suicidio nessa época, tornando o que era crime uma experiéncia individual e privada
de morrer (Foucault, 1988).

Ap6s a compreensdo do significado da paliacdo pelos profissionais de satde e familiares
do sujeito adoecido, é valido observar as repercussdes da paliacdo para 0s sujeitos da pesquisa.
Ou seja, como os cuidados paliativos atingem cada um desses sujeitos, os profissionais da
equipe de saude e os familiares do enfermo, a partir de suas subjetividades construidas através
dos atravessamentos historicos, sociais e culturais que permitem que esses sujeitos produzam

seus discursos e se produzam neles, a0 mesmo tempo, diante da realidade experienciada.
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CAPITULO CINCO
UMA CONSTRUCAO DO SER SUJEITO DIANTE DOS CUIDADOS PALIATIVOS

Compreender e se apropriar de um adoecimento que causa ameaga a vida, enquanto uma
realidade imposta, ndo representa por si s6 uma subjetividade livre de quem experiencia 0s
cuidados paliativos de um sujeito doente. Pois, a relacdo do sujeito com aquilo que o acomete
estd diretamente atravessada pela historia, cultura e sociedade que o influencia e o constroi
como sujeito da propria experiéncia, que se apresenta a ele enquanto um fato, um
acontecimento. Isto porque, 0 sujeito se torna sujeito quando estd em relagdo a, sendo este
tornar-se sujeito relacionado as condi¢des de possibilidades que permitem que ele assuma um
modo proprio de experienciar sua realidade. Isto faz da subjetividade do sujeito uma
subjetividade assujeitada, por ser construida a partir dos atravessamentos que perpassam esse

sujeito. Deste modo,

Se se pensar que a doenca é, ao mesmo tempo, a desordem, a perigosa alteridade no
corpo humano e até o cerne da vida, mas também um fendmeno da natureza que tem
suas regularidades, suas semelhancas e seus tipos — vé-se que lugar poderia ter uma
arqueologia do olhar médico. Da experiéncia-limite do Outro as formas constitutivas do
saber médico e, destas, a ordem das coisas e ao pensamento dele, 0 que se oferece a
analise arqueoldgica é todo o saber classico, ou melhor, esse limiar que nos separa do
pensamento classico e constitui nossa modernidade (Foucault, 1999, p. 15-16).

E dessa linha ténue entre o saber e o poder, marcada pela ordem das coisas, que surge o
homem como o ser do saber. Em suas obras, Foucault objetivava “criar uma histéria dos
diferentes modos pelos quais, em nossa cultura, os seres humanos tornaram-se sujeitos”
(Foucault, 1995, p. 231). E a questdo do poder esteve muito presente, porque, N0 momento em
que o sujeito é posto em relacdo de producdo e de significacdo, é, a0 mesmo tempo, posto em
relacfes de poder muito complexas (Foucault, 1995). Ainda é valido ressaltar que o poder s6
se exerce na resisténcia, assim, as relacfes de poder existem por existirem forcas contrarias a
elas.

Para alcancar uma nova economia das relacdes de poder, uma analise dessas relagdes é
sugerida. Neste sentido, para entender o que significa a sanidade, é preciso conhecer a
insanidade, bem como o que ¢é percebido de legalidade na ilegalidade. Assim, “para
compreender 0 que sdo as relacBes de poder, talvez devéssemos investigar as formas de

resisténcia e as tentativas de dissociar estas relagdes” (Foucault, 1995, p. 234). Assim, tem-se
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uma compreensdo de como essas relacdes de poder influenciam o modo como 0 sujeito
experiencia o que se apresenta a ele.

Diante disso, torna-se importante observar o0s entraves que ocorreram e ndo SO 0S
reconhecer como “lutas autoritarias”, mas observar 0 que elas ttm em comum. Pois 0 homem
é constituido, ndo por uma instituicdo de poder, mas por uma forma de poder que o caracteriza.
E a caracterizacdo se d& pelo fato do controle que se exerce sobre o sujeito, estando o discurso
do sujeito condizente a esse controle e produzindo o sujeito a0 mesmo tempo em que €
produzido por ele. Isto ocorre no momento em gque um acontecimento é apresentado ao sujeito
e cobra dele um modo de experienciar esse fato, podendo levar o sujeito a atualizar suas
possibilidades diante do acontecimento de um modo préprio, exercendo sua subjetividade, sua

individualidade.

Esta forma de poder aplica-se a vida cotidiana imediata que categoriza o individuo,
marca-o com sua prépria individualidade, liga-o a sua propria identidade, imp&e-lhe
uma lei de verdade, que devemos reconhecer e que 0s outros tém que reconhecer nele.
E uma forma de poder que faz dos individuos sujeitos. Ha dois significados para a
palavra sujeito: sujeito a alguém pelo controle e dependéncia, e preso a sua prépria
identidade por uma consciéncia ou autoconhecimento. Ambos sugerem uma forma de
poder que subjuga e toma sujeito a (Foucault, 1995, p. 235).

Essa fala de Foucault significa que o sujeito esta sempre subordinado a algo, seja a
sociedade e/ou a cultura a qual pertence, que o controla, seja a sua prépria identidade, que
também o limita. Neste sentido, 0 médico carrega o poder que sua atuagdo Ihe permite ter, assim
como 0 juiz, o religioso, o pai de familia, para citar alguns. E é essa categorizagdo dos seres que
0s torna sujeitos a essa identidade, tornando, ainda, um sujeito subordinado a outro, numa
relacdo de dependéncia e controle. Assim, o enfermo esta nas maos do médico, o delinquente
dependendo do juiz, a sociedade controlada pela igreja e a familia dominada pelo pai de familia.
Veremos, entdo, como as resisténcias podem se fazer presentes entre 0s sujeitos que
experienciam os cuidados paliativos, a partir das repercussdes que esses cuidados produzem,
tanto para os profissionais de salude, quanto para os familiares que acompanham os sujeitos em

paliacdo, devido a uma enfermidade grave.

5.1 QUANDO A RESISTENCIA DO EXISTIR E SENTIDA PELA EQUIPE DE SAUDE
Historicamente, o poder sobre a vida tem seu inicio no século XVII, quando sdo
construidos dois polos de desenvolvimento, envolvendo os sujeitos da sociedade soberana. O

primeiro compreende 0 corpo como maquina e o condiciona, 0 molda, promovendo um
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crescimento, considerando a utilidade e docilidade do individuo, isso voltado a um poder que
descreve as disciplinas: anatomo-politica do corpo humano. O outro polo surge na metade do
século XVIII e se centra no corpo-espécie, considerando a relevancia dos processos biologicos
do corpo, que passam a sofrer as intervencdes e controles reguladores: uma bio-politica da
populacdo (Foucault, 1988). O controle dos corpos, tanto da perspectiva de maquina, como do
ponto de vista de espécie, possibilita o surgimento de sistemas de poder, disciplinas de controle,
como a escola e a Medicina, para citar alguns, que permitem a sujei¢éo dos corpos e a regulagédo
das populagdes, criando a era de um “biopoder” (Foucault, 1988).

Foi a partir deste biopoder que o capitalismo foi desenvolvido, o controle dos corpos
produzindo um ajustamento dos fenémenos da populacéo, atraves dos processos econdémicos.
No século XVIII, em alguns paises ocidentais, o0 movimento do desenvolvimento do
capitalismo foi marcado com a entrada da vida na historia, ou seja, a relagdo entre “os
fendomenos proprios a vida da espécie humana na ordem do saber e do poder” (Foucault, 1988,
p. 154). No século acima mencionado, as epidemias e a fome representavam essa relacéo entre
a vida e a histdria, que se interligavam a morte. Assim, 0s processos bioldgicos se refletem no
campo politico, através de técnicas politicas, uma biopolitica, “que faz com que a vida e seus
mecanismos entrem no dominio dos calculos explicitos, e faz do poder-saber um agente de
transformagao da vida humana [...]” (Foucault, 1988, p. 155).

O modo de funcionamento dessas técnicas politicas, que controlam os corpos a partir do
saber e do poder, se deu a partir da Medicina social, que se caracterizou por trés momentos: a
Medicina do Estado, que ocorreu na Alemanha, no século XVIII, e se constituiu a partir da
necessidade da conscientizacdo do funcionamento do Estado, diante do indice de mortalidade;
a Medicina urbana se deu na Franca, ao final do século XVIII, e marca a mudanca de uma
Medicina de exclusdo, representada pelo esquema médico da lepra, para uma Medicina de
observacdo, representada pelo esquema médico da peste; e a Medicina dos pobres e
trabalhadores, era a Medicina social da Inglaterra, no segundo terco do século XIX. Esta
medicalizacéo so se fez importante, pelo fato do aumento desses sujeitos nas ruas, o que poderia
causar doencas no restante da populacéao, por eles recolherem os lixos e dejetos dos ricos. Por
este motivo, era necessario o controle das suas vacina¢des, uma organizacao dos registros das
epidemias e uma localizacao especifica dos lugares insalubres, frequentados por eles.

A necessidade da medicalizagdo dessas trés instancias € anterior ao surgimento da
Medicina engquanto ciéncia, pelo fato de ser imprescindivel a analise e a compreensao do
funcionamento do campo para o exercicio do poder médico (Foucault, 1988). No final do século

XVII e inicio do século XVIII, ocorreram, simultaneamente, a expansdo do saber medico e o
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controle da vida social e urbana, através do saber-poder, possibilitando aos sujeitos uma
condicgéo de possibilidade nova de experienciar o adoecimento. Isto porque, a doenca e seus
sintomas passam a ser cuidados por quem possui um conhecimento a respeito do funcionamento
do corpo, ou seja, um saber sobre esse corpo, 0 que permite a quem possui esse saber deter um

poder sobre o sujeito doente, determinando suas ac¢des e controlando seus comportamentos.

Se torna um impasse, é complicado. O paciente decide por estar em sofrimento fisico e mental,
muitas vezes em um esgotamento emocional, por ndo ver sua melhora. Entretanto, h4 casos em
gue vale a pena investir na continuidade do tratamento, a possibilidade de mudanca do quadro
é pequena, mas ainda é possivel se tentar algo. Nesses casos, temos a familia a nosso favor. Pelo
lado emocional, os familiares tentam modificar o pensamento do paciente. E conseguimos
alguma chance de investimento. Quando acontece do quadro atingir uma gravidade em que a
paliagdo se torna a melhor intervencdo, assumimos uma situa¢éo problema. Pois, a familia ndo
aceita essa condicdo, alega desisténcia, levanta possibilidades que néo existe... € bem dificil esse
momento. A dificuldade em aceitar a terminalidade do familiar adoecido impede os familiares
de perceberem o sofrimento instalado. Falamos em qualidade de vida, conforto fisico, alta
hospitalar, mas nada disso diminui o peso da morte eminente. E é contra esse morrer que a
familia luta.

Pesquisadora: Como é o acompanhamento ao sujeito em cuidados paliativos?

Renato: Ficamos em observacao constante para atender as solicita¢6es de alivio dos incomodos.
A restricdo do horéario da visita normalmente ndo existe, apenas para realizacdo de
procedimentos, como um banho no leito, para que os familiares possam ficar mais proximos.
Mas as vezes as visitas constantes ndo duram muito, como é cansativo e o0 paciente ou ja ndo
responde aos comandos ou ndo reconhece os familiares, as visitas se tornam espagadas. Quando
0 paciente esta consciente e orientado, as visitas ocorrem com constancia, mas existe mais uma
cobranca da equipe sobre os cuidados ao paciente do que uma interacdo com ele. Quem interage
mais sdo 0s acompanhantes. Estes conversam, brincam, distraem o paciente. O paciente é o que
menos cobra, é 0 que apresenta uma aceitagdo maior e melhor. As vezes choram muito, sem
muito motivo de dor ou incbmodo, mas o psic6logo do setor da conta disso (Renato, médico).

Renato, como médico, avalia e prescreve o tratamento que, em sua concepcao, é o ideal
ao paciente. Entretanto, todo paciente tem um limite de suporte dos incbmodos ocasionados
pela enfermidade e pelo proprio tratamento. E esse limite que pode fazer com que o paciente
ndo deseje mais permanecer no tratamento curativo e comece a questionar a equipe sobre a real
possibilidade de melhora, pelo desejo de ndo sentir mais tantos desconfortos. Esta escolha do
paciente pode ser encarada pelo médico como uma desisténcia de si, da vida, pelo fato de o
enfermo ndo desejar mais seguir o planejamento tragcado. Por essa questdo, Renato pontua que
vive um impasse junto ao paciente e familiares dele. E € um impasse, porque 0s sujeitos da
relacdo estdo em lados contrérios, o enfermo desejando conforto e o médico, a busca pela

solucéo do problema a todo custo.
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Diante desse impasse, a sensacdo experimentada pelo médico pode ser de frustracdo,
uma vez que ele assume um paciente para livra-lo do adoecer e ndo com o intuito de acompanhar
a sua finitude. A investida de Renato no paciente é tamanha que ele faz uso dos familiares para
manter por mais tempo o paciente em tratamento, com obstinacdo terapéutica. Mas quando
percebe que, de fato, o quadro clinico do enfermo s piora, ele tenta colocar o paciente em
conforto, mas a familia, que agora é quem responde pelo paciente, ndo aceita, fazendo com que
Renato experiencie mais uma frustracdo. O olhar técnico de Renato pode fazé-lo ndo perceber
a qualidade das visitas aos pacientes, em razao do pouco tempo dedicado a eles, bem como néo
compreender ou ndo se disponibilizar a escutar o que provoca o choro do enfermo, ja que a dor
e qualquer outro incébmodo fisico podem estar controlados. O choro do paciente é cuidado por
outro profissional que ndo é ele, o psicologo.

Essa é a condicdo de possibilidade de Renato experienciar as ressonancias da paliacéo,
seja pela significativa demanda de trabalho diério que ele tem, seja por seu papel na enfermaria
de cuidados paliativos. Este € 0 modo de subjetivar-se enquanto homem/médico, diante da
finitude de um paciente, modo de subjetivacao atravessado por discursos que confirmam a sua
maneira de atuacdo e a sua posi¢cdo no mundo. Seja por uma dessas coisas ou por todas elas
juntas, é deste modo que Renato atualiza suas possibilidades para estar junto aos pacientes em
processo de adoecimento.

Assim, 0 sujeito se constroi a partir de processos de subjetivacao e objetivacdo, que o
tornam sujeito de uma experiéncia. Os processos de subjetivacdo se relacionam a maneira como
0 sujeito compreende 0 mundo e se compreende no mundo, bem como o modo que ele se
percebe na relacdo sujeito-objeto, sendo o objeto a realidade que se apresenta a ele. Ja os
processos de objetivacédo significam o modo como o sujeito pdde se tornar um objeto para o
conhecimento, pois ele se apropria de si mesmo, e atualiza suas possibilidades para experienciar
uma realidade. Sdo, portanto, processos complementares, que se relacionam por meio dos
“jogos de verdade” e sdo estes jogos que permitirdo ao sujeito discernir sobre uma determinada

acao, a partir do que o constitui como sujeito dessa acao (Foucault, 2004).

Acho que talvez a dificuldade em lidar com esses diagnosticos é o fato de enfrentarmos a
morte... Em hospital, a morte se torna algo normal, mas ainda assim o normal é a morte de
pacientes em estado terminal e ndo pacientes que estdo conscientes, orientados e vivenciando a
terminalidade em vida (Murilo, fisioterapeuta).

Nessa fala de Murilo, fica bem claro que o que o incomoda tanto nos cuidados paliativos

é a possibilidade real do morrer que paira no ar. A morte advinda da paliacdo ¢ uma morte
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assistida, pois sabe-se que ela ocorrerd. O enfermo fala a respeito de sua morte com serenidade
e seriedade, quando consegue ter espaco para isso, abertura, tanto da equipe de salde, quanto
dos seus familiares. Ao mesmo tempo, a familia se desarma, chora na presenca do familiar
adoecido, chora diante dos profissionais de saude. A dor da perda fica exposta, o sofrimento
notorio, e por estar, paciente e familiares, tdo sensiveis, buscam suporte em todos que
encontram. E pode ser exatamente este movimento de dor explicita, que causa desconforto em
Murilo.

O desconforto ndo € pelo morrer propriamente dito, mas pelo processo experienciado,
pelo acompanhamento do sofrer dos sujeitos envolvidos. Por este motivo, é mais fécil para
Murilo experienciar a morte inesperada e/ou a morte de um paciente comatoso, que néo interage
mais com os familiares, o que pode fazer com que esses sujeitos permane¢am menos tempo na
enfermaria e se apropriem da finitude do familiar enfermo com mais facilidade. Isto pode
contribuir também para que o processo do morrer do sujeito doente seja mais suportavel, ao
menos externamente, ou seja, € um processo que mobiliza menos o ambiente e quem nele
circula. Entretanto, ndo é possivel ter esse controle, considerando, tanto 0 modo como se morre,
guanto 0 modo como o morrer € experienciado.

Sob o ponto de vista do poder, através de um saber, ele ndo é simplesmente uma forca
que diz ndo e obriga o sujeito a obedecer, mas algo que permeia o sujeito, causando discursos,
saberes, que produzem, a0 mesmo tempo, o sujeito do discurso. Assim, 0 poder deve ser
entendido como “uma rede produtiva que atravessa todo o corpo social muito mais do que uma
instancia negativa que tem por fungao reprimir” (Foucault, 1979, p. 8). Isto significa que mesmo
exercendo controle sobre o sujeito enfermo, esse sujeito resiste, provocando nos profissionais
de saude uma necessidade de atualizacdo de possibilidades, que permitam a eles experienciar o
processo de finitude assumido por seu paciente, do modo que seja possivel para cada membro
da equipe de saude responsavel por esse enfermo.

Enquanto rede produtiva, o poder produz verdades. Ele funciona, a partir de regime de
verdades, que sdo fundamentais para as estruturas e o funcionamento da sociedade. Se se
compreender verdade como o “conjunto das regras segundo as quais se distingue o verdadeiro
do falso e se atribui ao verdadeiro efeitos especificos de poder” (Foucault, 1979, p. 11); no
momento em que o poder produz um discurso de verdade, produzira, ao mesmo tempo, sujeitos
de discursos de verdade, que levardo a acdes coletivas que podem ndo considerar as
particularidades dos sujeitos, suas subjetividades, a partir dos atravessamentos histéricos,

culturais e sociais que os perpassam. Deste modo, a “verdade" esta circularmente relacionada a
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sistemas de poder, que “a produzem e apoiam, ¢ a efeitos de poder que ela induz e que a

reproduzem” (Foucault, 1979, p. 11).

Nem sempre o paciente sabe que estd em cuidados paliativos... Ele vem da enfermaria onde
estava sendo acompanhado, com a indicacdo de paliacdo. Eu recebo ele na nossa enfermaria e
fico atento a reacdo dele a essa mudanca. Os familiares sabem e pedem, muitas vezes, para o
paciente permanecer sem saber, quando € possivel. Essa questdo € trabalhada com a familia,
bem como o respeito ao paciente. Esse posicionamento deles é pela dificuldade em concordar
com a paliagdo... Eles perguntam se podem ter uma segunda opinido, é informado que eles
podem pedir outra avaliacdo sempre que acharem necessario, bem como tirar o paciente do
hospital se assinar um termo de responsabilidade, podendo o paciente ficar em casa, comer 0
que preferir, receber suas visitas... No fim, eles decidem ficar e se tornam poliqueixosos.
Reclamam de tudo, solicitam muito da equipe, se sentem com alguma prioridade até
descobrirem que ndo s&o os Unicos em paliagdo. Aos poucos, os familiares e 0s pacientes vao
encontrando um modo de lidar com a realidade que se apresenta (Leonardo, psic6logo).

A fala de Leonardo indica cuidado, tanto com o paciente, quanto com seus familiares.
Por ser psicologo, sua funcdo é acolher os sentimentos experienciados desses dois grupos de
sujeitos. Assim, Leonardo compreende a solicitacdo dos familiares sobre manter o siléncio a
respeito dos cuidados paliativos para o paciente, mas ao mesmo tempo provoca esses familiares,
pontuando a importancia do respeito ao enfermo, ja que a doenca acomete o corpo dele, o
tratamento esta sendo ministrado no corpo dele, sendo assim, ele tem o direito de saber sobre a
realidade que se instalou. Leonardo ainda acolhe as insegurancas que podem fazer com que 0s
familiares questionem o diagndstico e o quadro clinico do familiar adoecido, ndo defendendo
sua equipe, mas provocando os familiares, problematizando as questfes levantadas, podendo,
com isso, fazer esses sujeitos se apropriarem da realidade apresentada e se posicionarem
enguanto sujeitos da experiéncia dessa realidade.

Entretanto, para além de duvidas, todos esses questionamentos pontuados pelos
familiares de um paciente em cuidados paliativos falam do modo como esses sujeitos
experienciam a paliacdo, bem como do modo que Leonardo experiencia a paliacdo. A prépria
profissdo pode favorecer o exercicio da sensibilidade que Leonardo se esforca para demonstrar,
assim como a sua preocupacgdo com o bem-estar do outro, provocando e acolhendo na medida
e no momento adequado, para promover estabilidade emocional e crescimento pessoal, diante
do que esta sendo experienciado.

A mudanca de posicionamentos, a “modifica¢do nas regras de formagao dos enunciados
que sdo aceitos como cientificamente verdadeiros” (Foucault, 1979, p. 5) provoca uma nova
ordem de sujeitos de verdade. “O que esta em questdo € o que rege os enunciados e a forma

como estes se regem entre si, para constituir um conjunto de proposi¢Ges aceitaveis
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cientificamente e, consequentemente, susceptiveis de serem verificadas ou infirmadas por
procedimentos cientificos” (Foucault, 1979, p. 5). Com isto posto, a preocupag¢ao relacionada a
nova verdade produzida é saber quais os efeitos de poder presentes nos enunciados cientificos,
0 que querem controlar e produzir, para quem, por quem e com que proposito.

Entretanto, o poder modificado pelo capitalismo, como modo de controle da sociedade
sobre 0s sujeitos, ndo se manifesta através da consciéncia ou ideologia e sim, através do corpo,
sendo o corpo o local dos primeiros investimentos da sociedade capitalista. O corpo se torna
um objeto de visdo politica, pois o controle dos sujeitos perpassa pelo controle dos corpos. O
cuidado com o corpo comega, a partir da importancia dada as doencas, que, tanto elevam o
namero de mortes da sociedade, como fragilizam os sujeitos para a producédo e o lucro. Este
cuidado aparece primeiramente relacionado ao corpo doente no hospital, mas um hospital
medicalizado que marca a espacialidade institucional, centralizada na cura do adoecer. “Surge,
portanto, um novo olhar sobre o hospital considerado como maquina de curar e que, se — produz

efeitos patoldgicos, deve ser corrigido” (Foucault, 1979, p. 59).

Todo o processo de morte é demorado... As vezes é tranquilo, outras vezes no.... Quando a
familia compreende a condi¢do do paciente, eles sofrem, mas entendem que esse era 0 caminho
mesmo. Quando a familia nega a condi¢do do paciente, torna as coisas mais dificeis, levam mais
tempo para deixar a enfermaria, ndo entendem as orientacBes sobre documentacdo e
preenchimento do atestado de ébito, sdo mais exagerados no sofrimento... (Patricia, assistente
social).

Nessa fala, Patricia se posiciona extremamente técnica, dando importancia as
burocracias e ndo considerando o sofrimento dos familiares diante do processo do adoecer do
sujeito enfermo e até no momento da morte propriamente dita desse sujeito. Entretanto, este é
0 seu modo de experienciar esse momento e por ndo poder se distanciar dele, deixa claro que
preferiria ndo se deparar com o sofrimento escancarado, e ndo exagerado, dos familiares, diante
da finitude e/ou morte do enfermo. Excessivo, exagerado € como Patricia, em sua posicao de
sujeito, com seus atravessamentos sociais, culturais e histéricos, compreende a dor da perda do
familiar adoecido experienciada pelos demais familiares que chegam ao hospital.

Como o papel do assistente social no hospital € voltado para questdes sanitarias e
sociais, esse profissional ndo se depara constantemente com o discurso do paciente e seus
familiares no processo de finitude do enfermo. Por isso, pode fazer sentido para Patricia
identificar o sofrimento experienciado como exagero, Visto que, tanto o paciente, quanto sua
familia estavam cientes do diagndstico, quadro clinico e prognostico do sujeito adoecido, que

indicava ameaca a vida. Mas é importante refletir sobre a diferenca existente entre o
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conhecimento de uma realidade, ou seja, a racionalizacdo dessa realidade e a experiéncia dela,

enguanto um acontecimento.

As vezes, eu acho que no fundo, eles sabem que a dor ndo vai passar, mas ainda assim
questionam... E complicado responder sobre isso... A gente que trabalha em hospital se
acostuma com os incdbmodos, com a piora de um quadro clinico, e até com a morte... mas quando
0 paciente ja esta em estado terminal, quando estd comatoso... Quando ele esta orientado, quer
conversar sobre isso ou se despede da familia na UTI, é pesado, isso poderia ser evitado...
Quando pergunta a gente quanto tempo de vida tem, quando choram o tempo todo, tornam o
clima ruim... (Amanda, enfermeira)

Essa fala de Amanda tem muita relagdo com o pensamento de Murilo, quando pontua
que é mais facil acompanhar o paciente comatoso, que nao interage, ou seja, ndo faz perguntas,
ndo se posiciona, aceita o que quiserem lhe dar, por ndo estar em condicGes de responder por
si. O sujeito doente e consciente do seu quadro clinico tem interesse por si, se preocupa consigo,
tem perguntas e busca respostas. Além disso, o enfermo consciente expressa seus sentimentos
diante da realidade que experiencia. Demonstra raiva, desilusdo, tristeza, alegria, dor, porque
ele esta vivo e viver provoca sensagoes. Nao ¢ facil “suportar” (oferecer suporte) a dor do outro.

A expressdo dessas sensacdes, dessa vida, ainda existente no sujeito que experiencia o
adoecimento, pode se tornar uma dificuldade para Amanda, por provocar nela outras sensacdes,
por fazé-la se deparar com sentimentos que podem estar sendo controlados pelo exercicio da
profissdo. Entretanto, ao mesmo tempo em que Amanda é enfermeira, € mulher, € filha, é amiga,
é esposa, 0 que pode, de subito, permitir que ela se identifique com o paciente e/ou com o seu
familiar. E diante do que se apresenta a ela como realidade, Amanda constrdi discursos sobre
essa realidade, se construindo, a0 mesmo tempo, enquanto sujeito dessa realidade. E isto que
faz Amanda ser Amanda diante do processo de adoecimento dos pacientes que acompanha.

Durante a visita dos familiares, a enfermeira do setor, que passeia pela enfermaria verificando
se algum paciente e/ou familiar necessita de alguma coisa, observa o pai de André na visita a
esposa (Renata) e pontua comigo: “esse senhor sempre vem tdo sofrido, tdo carregado que vé a
paciente com uma sensacdo de dor maior do que a que ela costuma relatar. Essas pessoas
deveriam passar tranquilidade, né?” Respondo que eles podem ndo conseguir passar
tranquilidade pela dor que sentem a partir da experiéncia da finitude, ao que ela responde que
entende, mas nao vé como ele pode ajudar ao familiar enfermo assim (recorte do Diario de
Campo).

Do mesmo jeito que cada paciente e cada membro da familia, cada profissional de satde
experiencia de modo particular a paliacdo, como Amanda tem feito. Ela pode estar sendo

atingida pelas sensagcdes e acontecimentos diarios da enfermaria, mas parece preferir se
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resguardar, atuar profissionalmente, sendo também humana, acolhedora, mas mantendo suas
emocdes preservadas, por acreditar que esse é seu dever enquanto enfermeira, por ser cautelosa
com seus sentimentos e emogdes, por se proteger, por se cuidar, por cuidar do outro, por cuidar
de si para cuidar do outro. Assim, Amanda experiencia os cuidados paliativos e as repercussoes
do acompanhamento de sujeitos em paliagdo. E, ao mesmo tempo, ela pode, por tudo isso,
esperar que os familiares dos pacientes devam resguarda-los, resguardar a si mesmo e
resguardar a equipe de satde do sofrimento intenso que uma doenca grave provoca, Ndo apenas

na familia, mas em todos que estdo envolvidos no processo do adoecer.

5.2 A FAMILIA NO EXERCICIO DA RESISTENCIA A FAVOR DO EXISTIR

A politizacdo da vida bioldgica proporciona 0 aumento do controle das acGes dos
sujeitos, ndo unicamente pelo Estado, mas pelas instancias que visam a ordem e a obediéncia
das normas, como a escola, a igreja, a Medicina, a familia, para citar algumas. Foucault na obra
Microfisica do Poder fala da sua compreensédo sobre a existéncia de um corpo social formado
pelas universalidades das vontades. “Ora, ndo ¢ o consenso que faz surgir o corpo social, mas
a materialidade do poder se exercendo sobre o proprio corpo dos individuos” (1979, p. 82). No
momento em que a Medicina, e qualquer outra instituigdo, se constitui enquanto ciéncia, se
firma também enquanto uma forca de poder que controla. Mas o poder ndo viabiliza apenas o
controle, a consciéncia do corpo se desenvolveu por meio do poder, pelo investimento no corpo
pelo poder. Entretanto, essa consciéncia do corpo faz esse corpo reagir as imposi¢6es do poder

que controla.

O poder penetrou no corpo, encontra-se exposto no proprio corpo... Lembrem-se do
panico das instituicdes do corpo social (médicos, politicos) com a ideia da unido livre
ou do aborto... Na realidade, a impressdo de que o poder vacila é falsa, porque ele pode
recuar, se deslocar, investir em outros lugares... e a batalha continua (Foucault, 1979, p.
83).

Na perspectiva foucaultiana, o poder deve ser observado na sua intencdo, na sua
estratégia, nas suas taticas locais e individuais. Isto porque, “as relagdes de poder sdo relagdes
de forca, enfrentamento, portanto, sempre reversiveis. Ndo ha relacGes de poder que sejam
completamente triunfantes e cuja dominacio seja incontornavel” (Foucault, 1977, p. 232). E
pelo fato de as relagdes de poder ocorrerem onde hé resisténcia, que existe a tentativa de quem

domina se manter com forca e astdcia onde se encontram sujeitos resistentes. Isto € o que
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acontece com relagéo aos cuidados paliativos, que podem ser entendidos como desisténcia pelos
familiares do sujeito enfermo, enquanto ele resiste e insiste na paliacdo, por estar em busca de
conforto, a partir do alivio dos sintomas.

Deste modo, é possivel constatar que o poder so se exerce na resisténcia. Com relagédo
ao adoecer, a resisténcia pode estar voltada ao desejo do paciente por uma qualidade de vida
que o tratamento com obstinacao terapéutica pode ndo oferecer. Assim, meios de subjetivacéo,
por parte de todos os sujeitos envolvidos no processo do adoecimento, sdo buscados diante da
realidade que se faz presente e que também €& uma subjetivacdo assujeitada, j& que esta
atravessada pela histéria, cultura e sociedade a que pertence o sujeito da realidade. Ou seja, é
uma subjetivacdo correspondente as condi¢des de possibilidades que permitem uma forma de
funcionar, dentre tantas outras possiveis. Por isso, o poder ndo é apenas uma forca que diz néo,
mas algo que produz modos de ser e agir. E diante da resisténcia do paciente ao desejo de luta
contra a enfermidade, imposto pelos seus familiares, que se trava uma batalha de saberes
permeada pelo controle.

Desta forma, é possivel entender que o poder ndo estd localizado isoladamente no
aparelho do Estado. O poder esta nas relagdes entre os proprios sujeitos. O que € interessante
observar € que estratégia esta por tras do poder, o que se deseja produzir com esse poder, para
atingir quem e de que lugar. Neste sentido, o sentimento familiar tem uma agdo forte, pois
molda, condiciona, produz comportamentos, a partir do discurso da saude, do cuidado, do que
se determina como viavel para ter uma vida longa e com qualidade. Entretanto, a experiéncia
do adoecer pode levar o sujeito doente a um caminho interessante para ele, mas contrario as

expectativas da sua familia e é nesse momento que a resisténcia se instala.

Acho triste... Tem hora que ndo vou pra minha casa porque ndo quero deixar ela sozinha,
trancada no quarto... ela ndo quer mais ficar no hospital de jeito nenhum, também ndo quer
morar com uma amiga, nem que a amiga more la na casa dela. Tem hora que chego e ela esta
varrendo a casa e eu digo: “eu fago isso, ¢ meu trabalho”. Mas ela diz: “¢ minha casa, eu gosto
de arrumar”... Nao sei como ela consegue... Eu ja perguntei ao médico se a doenca dela tem cura
e ele disse que era dificil, mas como ela quer ficar em casa, fica pior... Ai ela vem pro hospital,
pega uns remédios e volta pra casa como se fosse normal...

Pesquisadora: O que seria normal?
Paulo: Ficar no hospital, se tratar, né?
Pesquisadora: Parece que para ela o normal é ficar na casa dela, com as coisas dela.

Paulo: Eu sei que agora isso pode... mas fico pensando: se ela morrer no dia que néo tiver
ninguém com ela?

Pesquisadora: Vocé ja perguntou isso a ela?
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Paulo: Ja. Ela disse que eu ndo ficasse preocupado... Ela tem umas amigas que estdo de prontidao
e sempre vao até ela quando ela chama. Diz também que o veldrio esta pago e ninguém terd
preocupacdo com o enterro... (choro) (siléncio) Acho que ela ndo se cuida direito porque ndo
tem ninguém... Eu gostaria de fazer alguma coisa, impedir isso, dar mais aten¢do, mas sou s6 o
empregado da casa, ndo tenho esse direito... (Paulo, cuidador de Beatriz)

Paulo demonstra em sua fala uma preocupacdo legitima com Beatriz. Entretanto, a
paciente se apropriou de tal forma da sua enfermidade, condi¢&o clinica e escolha do tratamento
que fez um plano funerario, o qual Ihe da uma garantia dos cuidados do corpo e do funeral. E
tudo isso que gera em Paulo estranheza, desconforto, sofrimento. Talvez estar doente para Paulo
esteja relacionado a estar acamado, fragil, introspectivo, por isso pode ser inadmissivel para
ele, Beatriz ndo s gostar, mas optar por cuidar da sua casa, arrumar a sua casa, mesmo tendo
quem o faca.

Para Paulo, a discrepancia entre a realidade do adoecer e as atitudes de Beatriz é tamanha
que ele ja ndo coloca essas acdes no nivel de normalidade. Isso pode estar ocorrendo pela
dificuldade sentida por Paulo em considerar real a possibilidade de morte de Beatriz. O cuidado,
0 zelo e o carinho que ele nutre por ela pode o estar impedindo de atualizar suas possibilidades
e ver o quanto Beatriz esta fazendo bem a ela mesma, quanto respeito existe dela para com ela,
ndo por ter concordado com os cuidados paliativos, mas por existir uma preocupacao dela por
si mesma.

Ao dar importancia aos jogos de verdade na relacdo de si para consigo, o sujeito permite
a si mesmo uma escuta, uma apropriacdo do que o constitui, uma fala da sua verdade, e vai
além, se posiciona como sujeito de sua verdade, colocando ela numa posicdo superior as
relacOes de saber e poder que o entrecortam (Foucault, 1984). Assim, 0 sujeito assume uma
posi¢do enquanto sujeito da experiéncia que se apresenta a ele como acontecimento, do modo
que melhor corresponde a si proprio. Para tanto, € preciso se distanciar dos pensamentos com
0 que esta fora de si, para conseguir voltar-se para dentro de si mesmo, sendo isso extremamente
prazeroso. “Alguém que conseguiu, finalmente, ter acesso a si proprio ¢, para si, um objeto de
prazer” (Foucault, 1984, p. 70).

Nesse contexto, “nunca ¢ demasiado cedo nem demasiado tarde para ocupar-se com a
propria alma” (Epicuro, citado por Foucault, 1984, p. 54). Isto significa que ndo € preciso uma
idade avangada ou uma situagao conflituosa para que o sujeito se ocupe consigo mesmo, ainda
que determinadas situacdes de vida, como doencgas graves ou a expectativa do morrer, por
exemplo, possam fazer com que uma pessoa se volte mais para os cuidados consigo mesma. O

olhar, o cuidado, o voltar-se a si mesmo devem ocorrer quando assim for possivel para o sujeito
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essa acdo (Foucault, 1984). E é quando o sujeito olha para si e identifica suas necessidades,
seus desejos, o que lhe fara bem, que assume a resisténcia diante de uma imposicao que é
contraria a ele, ao que ele esta, no momento, considerando como bom, que tem ressonancia com
o0 lugar de fala que esse sujeito ocupa, permitindo a ele a producdo de um novo discurso e a

construcdo de si préprio, a0 mesmo tempo, nesse discurso.

No comeco, eu ndo achava gue ele iria desistir, ele se informou sobre o cancer e tratamento...
Ele fez a dieta certinha, faz as sessdes de quimioterapia sem atraso... Uma vez passou mal
durante a sessdo, 0 médico sugeriu interromper, mas ele ndo quis, aguentou, terminou e se sentiu
bem por ter conseguido aguentar, mas agora nao quer fazer a hemodidlise... Ele diz que se
acostumou com o mal-estar da quimioterapia, mas somar isso a hemodiélise, ele ndo vai... E
triste... Eu preferia que ele lutasse, enfrentasse isso... Tem tanta gente que consegue... (choro)
(siléncio). Se eu soubesse antes dele do que se tratava, eu nao teria permitido o tratamento e a
comunicacdo a ele (Fernanda, esposa de Gabriel).

Fernanda, nessa fala, demonstra tristeza, desanimo e inquietacdo, por compreender a
concordancia de Gabriel com os cuidados paliativos, como a desisténcia dele diante da luta
contra a doenca. Na concepcdo dela, Gabriel deveria continuar no tratamento, com obstinagéo
terapéutica. Isto porque, ela pode ndo estar conseguindo se apropriar do processo de
adoecimento que ameaca a vida do marido. Ela parece ainda precisar acreditar que ele teria
chances de recuperacdo, entdo ela fica desolada em perceber que nada estd sendo feito para
promover a cura. Todo o sofrimento dela a impede de ver que tem muito sendo feito por ele,
em prol de uma qualidade de vida, em prol do respeito a ele, em prol de um conforto a ele.

Esse modo de experienciar a paliacdo fala do momento em que Fernanda se encontra,
do lugar que ela ocupa enquanto mulher, do papel que ela ocupa enquanto esposa. Fernanda
saiu da casa dos pais para casar com Gabriel, tiveram Francisco, a quem se dedicaram até que
ele se tornou independente, e Fernanda e Gabriel voltaram a se tornar a companhia um do outro,
em todas as horas vagas. A possibilidade de Fernanda se sentir desamparada, sozinha, pode
estar se fazendo real diante do adoecimento e processo de finitude de Gabriel, o que faz com
que ela deseje que ele lute contra a doenca.

Fernanda aparenta cansaco, tanto fisicamente, quanto emocionalmente. Mostra-se
preocupada com as sensa¢Oes de Gabriel o tempo inteiro, questiona sobre dores, enjoos,
tonturas, verifica temperatura, insiste numa alimentagdo, que nem sempre € possivel, tudo na
tentativa de proporcionar bem-estar ao marido. Suas construgdes culturais, sociais e historicas,
voltadas aos cuidados de um sujeito doente, podem fazer com que ela compreenda que a doenca
por si sO ja é muito pesada, entdo ela tenta suprir qualquer possibilidade de outro incdmodo,

podendo, com isso, gerar mais um incémodo.
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Ter esse olhar da experiéncia voltado para a paliagdo permite o entendimento para além
dos saberes e poderes que estdo a ela relacionados. Saberes e poderes relacionados a historia,
cultura e sociedade, que atravessam o sujeito. O olhar da experiéncia voltado para os cuidados
paliativos implica compreender a experiéncia particular, individual, unica de cada um dos
sujeitos dessa experiéncia, seja eles pacientes, familiares ou equipe de salde. Esta compreensao
esta diretamente ligada a compreensédo do desejo e do sujeito do desejo, que é Unico, é proprio
em sua forma de desejar, permitindo que o sujeito 0 construa como desejo e se construa nesse

desejo enquanto sujeito. Desta forma, é preciso:

Analisar as praticas pelas quais os individuos foram levados a prestar atencéo a eles
proprios, a se decifrar, a se reconhecer e se confessar como sujeitos de desejo,
estabelecendo de si para consigo uma certa relacdo que Ihes permite descobrir, no

desejo, a verdade de seu ser, seja ele natural ou decaido (Foucault, 1984, p. 11).

Assim, é possivel compreender o que leva um sujeito a tomar um determinado
posicionamento, e ndo, outro, diante de todas as possibilidades que se apresentam ao sujeito.
As atitudes de um sujeito estdo relacionadas a tudo o que 0 atravessa, 0 recorta, 0 constitui,
além das suas vontades, dos seus desejos para si mesmo. Na tentativa de entender o modo de
agir do sujeito, portanto, € indispensavel saber o que o leva a se reconhecer como sujeito de seu

desejo.

O agravamento do quadro fez ela precisar de hospital, ficou na UTI dois dias, foi para o quarto
e depois voltou para a UTI de novo, estava muito cansada, quase nao conversava porque estava
muito cansada, respirando ruim... (choro) Ela foi entubada. Tem 6 dias que ela est4 entubada e
0 médico ja fala em traqueostomia, porque ela ndo vai ter forca pulmonar para sair do tubo...
(Choro). Precisou disso tudo para a gente perceber que nao é possivel fazer mais nada... mesmo
ela fazendo a tragueostomia, ela ndo vai interagir como antes, até porque néo vai conseguir falar,
nem comer... vai permanecer de sonda... (choro) Conversei com o médico e a opinido dele é que
ndo se tem muitas possibilidades mesmo... E agora colocamos ela em paliagéo... Mas perdemos
muito tempo... Lidar com isso esta sendo muito pesado, muito triste... N&o deixo de pensar um
minuto no que ela poderia ter aproveitado e a gente impediu... N&o precisaria impedir o tempo
todo, mas tivemos oportunidades de permitir prazer e ndo permitimos... Natal, réveillon, o
aniversario dela, o meu, carnaval e semana santa... ela ndo comeu e bebeu nada do que quis,
porque a gente queria ela sem cancer e bem e olha s, ela perdeu de fazer o que queria e a gente
ta perdendo ela do mesmo jeito... ela esta sedada... nem consigo mais conversar com ela... sO
falo... ndo escuto mais... peco desculpas sempre, o tempo todo, por tudo... (Choro) (André, filho
de Renata)

Essa fala de André tem muito sofrimento pelo fato de ele estar experienciando a

enfermidade grave de sua mée. Desde a descoberta do diagndstico que André insiste em buscar



108

a cura para a mée, independentemente do que diziam os médicos sobre o progndéstico da doenca.
Isto faz com que a colocagdo de Renata na paliacdo seja sentida por ele como uma realidade
dura, como o fim de toda a luta pela vida dela. Para além da confirmagcé&o clinica do progndstico,
0 que tem causado tanta dor € a lembranca do quanto Renata foi castrada pelos familiares, na
esperanga de que o tratamento fizesse ela melhorar. E no fim, a melhora ndo foi alcancada e
Renata ndo pode usufruir dos prazeres que poderia ter tido.

O fato de Renata ter seguido o desejo dos filhos e ter acreditado numa possibilidade de
melhora pode estar contribuindo para a sensacdo de culpa que parece invadir André, em um
movimento de responsabilizar a si proprio, por ter impedido muitas das possibilidades de prazer
que Renata teve a chance de ter e que agora ndo € mais possivel. Os cuidados paliativos de
Renata podem estar fazendo Andreé repensar suas a¢des diante do adoecer da mae, entretanto,
as acOes de André sao fruto das suas construgdes enquanto filho, enquanto sujeito, em relagéo
com uma pessoa doente. Neste momento, ele precisa ser acolhido, ter sua dor acolhida, se
apropriar das condicdes de possibilidades que o levaram a experienciar dessa maneira, dentre
tantas outras existentes, o adoecimento de Renata.

Apropriar-se de si enquanto sujeito da propria experiéncia é assumir um modo de existir,
diante do que se apresenta como realidade. E se posicionar, se atualizar diante do que se
constitui como experiéncia e se constituir como sujeito dessa experiéncia, se constituir em um
estilo de existir proprio, condizente com aquilo que permite a esse sujeito experienciar a
realidade, que se faz presente da maneira que ele o faz, sendo ele autor da sua histéria, atuante

diante dos acontecimentos que se mostram a ele (Foucault, 1984). Nas palavras do autor,

(...) uma arte da existéncia que gravita em torno da questdo de si mesmo, de sua prépria
dependéncia e independéncia, de sua forma universal e do vinculo que se pode e deve
estabelecer com os outros, dos procedimentos pelos quais se exerce seu controle sobre
si proprio e da maneira pela qual se pode estabelecer a plena soberania sobre si
(Foucault, 1984, p. 235).

O que me ajuda a passar por esse processo é ele. O fato dele me dizer que ndo aguenta mais...
Ele pergunta se vou ficar muito triste... Ele pede para eu procurar algo que va me deixando
feliz... Ele diz que vai ficar bem, que vai ficar sem dor... Que vai ficar me vendo... (choro)
(choro) Mas eu ndo consigo me imaginar sem ele... Eu sei que estou sendo egoista, mas néo sei
se consigo estar de outra maneira... (choro) (choro). Ele diz que tudo bem se eu ficar triste,
porque passa... mas 0s incobmodos dele nunca passam. No inicio do tratamento, a quimioterapia
dele era injetavel, era s6 uma injecdo na bunda, mas doia horrores, ele vivia pedindo para parar.
Quando o quadro se agravou e ele precisou fazer por infusdo em bomba, que é aquela que coloca
um cateter e ele tomava como um soro, ele disse que aguentaria para sempre, mas vieram as
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reacOes... vomitos, diarreia, fraqueza, febre... E de novo, ele comegou a pedir para parar, até
descobrir 0 novo nodulo e a saida dele da fila de espera para o transplante (Clara, mée de Jodo).

O sofrimento de Clara diante do processo de adoecimento de Jodo € extremamente
notorio. Ela esta desolada. Entretanto, ela consegue atualizar suas possibilidades na relagdo com
o filho, conversando com ele sobre a possibilidade do morrer dele e isto vem ajudando ambos.
Clara ndo s6 compreende os motivos que levaram Jodo a ndo querer mais o tratamento
quimioterapico, como apoia o desejo do filho, mas isso ndo faz com que ela tenha tranquilidade
diante dos cuidados paliativos, pois eles estdo experienciando o que pode ser a proximidade da
finitude de Jodo, o que causa em Clara dor, desespero e angustia, quando pensa em si sem ele.
Clara vivencia, junto com Jodo, o luto antecipatorio do filho, contando, inclusive, com o apoio
dele, que consola, cuida e afaga.

Por mais pesado que esteja sendo toda essa experiéncia, € importante para Clara se
permitir sentir essa dor dilacerante, sofrer pela possibilidade da perda de Jodo, chorar por ele.
E também, através do respeito a sua dor, que ela pode encontrar consolo diante do processo de
adoecimento de Jodo e superar, no seu tempo e do seu modo, esse sofrimento. A forma com
que Clara experiencia a doenca e a paliacdo de Jodo diz de suas condicdes de possibilidades,
diante da realidade que se apresenta a eles. CondicGes essas que estdo relacionadas com seu
momento de vida, sua historia de vida, a compreensdo que ela tem do adoecer e dos cuidados
paliativos e a compreensdo que ela tem dos cuidados paliativos do proprio filho. Isto tudo faz
com que Clara experiencie a paliacdo de Jodo de um modo Unico, proprio, pessoal e

intransferivel, a partir das condicBes dela de vivenciar essa experiéncia.

Nesse dia [0 dia que o av6 afirmou que ndo era mais 0 mesmo e que o0 neto ja tinha o perdido,
sO ndo estava notando] ndo consegui fazer mais nada porque s6 pensava no que ele me disse...
E conversei com minha mae para fazermos o que ele queria. Entdo tiramos ele do hospital e
levamos para casa, ele pdde fazer varias coisas que fazia antes e respeitava a limitagao do corpo
com menos sofrimento... Até que ele teve uma parada cardiaca e conversamos com ele para ele
permanecer no hospital. Eu fiquei desesperado com essa parada cardiaca, imaginando que ele
poderia morrer em casa e a gente ndo ia poder fazer nada pra deixar ele bem... Ele esta de sonda,
porque esta muito cansado e pode broncoaspirar alimento... Estou com ele o tempo todo... a
enfermeira libera molhar a boca dele com agua para ndo ressecar o labio e perguntei se podia
ser com café porque ele é apaixonado por café. Ela permite de vez em quando e vejo que ele
gosta. Ainda estou muito apreensivo, mas me sinto mais seguro aqui (Rodrigo, neto de Rodolfo).

Essa fala de Rodrigo tem preocupacdo, tem tristeza e tem dor, por ele estar
experienciando o adoecer, que ameaga a vida do avl, entretanto, Rodrigo pode estar
conseguindo, em alguns momentos, ressignificar a relacdo com Rodolfo, diante do processo do

morrer dele. O respeito pelo desejo de Rodolfo e a consideragdo em acordar com ele a volta
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para o0 hospital podem ser exemplos dessa ressignificacdo. A familia estd sofrida, mas
compreende o que leva Rodolfo a ter feito a escolha que tomou. Mas, para além do respeito e
consideracdo, existe a dor de estar perdendo alguém a quem se ama e é esse sentimento que
pode estar possibilitando em Rodrigo a apreensao.

Outro fato que pode estar contribuindo para a preocupacéo e o desconforto de Rodrigo
€ 0 que a progressao da doenca pode provocar. A parada respiratoria que Rodolfo teve alarmou
de um jeito tdo significativo, que Rodrigo preferiu voltar atrds sobre a questdo da
desospitalizacdo do avd. Todas essas questdes falam do sentimento a respeito do processo de
adoecer que pode culminar na finitude, de como seria, tanto para Rodrigo quanto para Rodolfo,
a morte em casa. Eles estdo em lugares diferentes nesse processo e, por isso, podem se
posicionar de modos diferentes, desejar coisas diferentes, experienciar a realidade imposta de
modos diferentes, por ter cada um sua compreensdo, sua vivéncia do que esta sendo apresentado

Ccomo um acontecimento.

Rodrigo, apés a entrevista com ele, permanece em pé ao meu lado por um momento, enguanto
estou organizando minhas coisas, quando levanto ele pergunta se ainda pode perguntar algo,
digo que sim. E ele pergunta o que eu acho da atitude dele diante da concordancia com a entrada
do seu avd na paliacdo. Respondo a ele perguntando qual a importancia da minha opiniéo para
ele, ao que ele diz: “eu ndo gostaria de estar fazendo a coisa errada” e chora... apés um tempo
pergunto se € essa a sensacdo e ele diz que nao deveria deixar o avd morrer. Respondo dizendo
gue ele nem esta permitindo nem proibindo nada, simplesmente porque nao depende dele. Ele
pergunta se pode me dar um abraco. Eu o abraco (recorte do Diario de Campo).

Esse relato do Diario de Campo da pesquisadora apresenta um sentimento de culpa que
pode estar sendo sentido por Rodrigo, pelo fato de ele concordar com a paliacdo de Rodolfo.
Esta culpa pode estar sendo aflorada pela dor da perda de Rodolfo em uma circunstancia em
que, do ponto de vista curativo, nada pode ser feito. Entretanto, € importante ser provocado em
Rodrigo o quanto tem sido feito por Rodolfo. A possibilidade da morte de Rodolfo ndo esta
sendo decidida pela familia dele, pelo neto dele, mas por uma doenca grave. E 0 peso desse
sentimento de culpa pode estar tdo grande que faz com que Rodrigo se questione sobre o0s
cuidados que esta dispensando ao avd. Este € o modo como Rodrigo tem conseguido
experienciar o processo do adoecer de Rodolfo.

Nesse sentido, “numa filosofia como a de Sartre, o sujeito da sentido ao mundo. Este
ponto n&o era colocado em questdo. O sujeito atribui as significacGes. A questdo era: pode-se
dizer que o sujeito seja a unica forma de existéncia possivel?” (Foucault, 1984, p. 50). Com
este questionamento, Foucault faz uma provocacédo sobre a possibilidade de dissociar a nogao

de existéncia da nocéo de sujeito, ao que ele mesmo responde que ndo, ndo é possivel. Isso
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porque 0 sujeito constitui e se constitui no experienciar a realidade que se apresenta a ele. O
significado e as repercussdes desse significado dado a paliacdo pela familia e profissionais de
salde que acompanham um sujeito enfermo, ja apresentam uma compreensdo a respeito da
experiéncia dos cuidados paliativos na perspectiva dessas duas instancias. Mas o tratamento
paliativo traz uma preocupacdo, a eminéncia da morte, que ndo esta apenas relacionada a uma

enfermidade, mas ao fato de se estar vivo.
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CAPITULO SEIS
O ESTUDO DA PALIACAO E A ARTE DE TRANSFORMAR SUJEITOS DA PESQUISA
E OS PESQUISADORES

Pesquisar pode implicar uma relacdo entre pesquisador e sujeito da pesquisa e, para além
de um encontro, a fim de coletar dados para o estudo de intengdo do pesquisador, esse encontro
pode mobilizar pensamentos sobre a experiéncia vivenciada pelos sujeitos do estudo, a partir
de provocagdes, intervencdes, do pesquisador. A intervencao ja € considerada um caminho de
pesquisa na perspectiva da promocao de saude e tem por ideia principal potencializar processos
de mudanca, bem como os processos de subjetivacdo (Paulon & Romagnoli, 2010). No estudo
aqui apresentado, a entrevista narrativa, um dos instrumentos utilizados para coleta de dados,
possibilitou intervencdes da pesquisadora junto aos sujeitos entrevistados, no intuito de
acolhimento do que estava sendo dito, bem como, uma provocacdo dos modos de existir e das
outras tantas possibilidades de ser, a partir da realidade que se apresentava aos sujeitos do
estudo.

A pesquisa pode ter o poder de transformar os sujeitos nela envolvidos, tanto os
pesquisados, quanto os pesquisadores, antes mesmo de o pesquisador conhecer o resultado do
seu estudo e realizar acOes relacionadas a ele. Isto significa dizer que essa transformacao pode
acontecer, através da relacdo estabelecida entre pesquisador e sujeito da pesquisa, quando o
pesquisador ndo se limita, apenas, a buscar respostas para seus questionamentos, mas deixa o
sujeito livre para elaborar sua fala, podendo se escutar e, a partir disso e/ou de uma intervencéo,
repensar seu modo de agir diante do que experiencia, se fizer sentido a ele, se reconstruindo
enquanto sujeito do seu préprio discurso (Muylaert et al, 2014).

Diferentemente do que os defensores da neutralidade e rigidez cientifica pontuam, a
transformacéo provocada pela relacdo pesquisador e pesquisado ndo diminui o valor cientifico
do estudo, mas pode provocar um crescimento nos sujeitos dessa relacdo. Neste sentido, Michel
Foucault, autor pods-estruturalista, compreende a subjetividade do sujeito como sendo
assujeitada, pelo fato de ser construida sob os atravessamentos que perpassam o sujeito, como:
a sociedade, a cultura, o tempo histérico em que esse sujeito vive (Foucault, 1995). O caso aqui
em discussao, os cuidados paliativos, € atravessado por questdes sociais, culturais e historicas,
gue permitem aos sujeitos que estdo diante de uma doenga grave experienciar essa realidade de
tantos modos, quanto forem possiveis a cada sujeito, a partir da condigdo de existéncia de cada

um. Assim, 0s sujeitos da pesquisa narram sua experiéncia, que é interpretada, compreendida
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como as representacdes dessa experiéncia, a partir da intera¢do construida entre pesquisador e
sujeito da pesquisa.

6.1 INTERVIR PESQUISANDO: A EQUIPE DE SAUDE FRENTE A PALIACAO

A experiéncia dos cuidados paliativos é vivenciada, por cada sujeito, de uma forma que
Ilhe é propria, considerando os atravessamentos que a constroem, como qualquer outro
acontecimento que se apresente a esse sujeito, impondo a ele um modo de existir diante da
realidade vigente, sendo um encontro do sujeito com ele mesmo, engquanto sujeito da prépria
experiéncia. E nesse encontro esse sujeito pode promover nele mesmo uma mudanca do que
ele era, bem como a construgdo de algo completamente diferente (Foucault, 1984). Essa
transformacéo ocorre, a partir do olhar lancado para a realidade e as condicGes de existir do
sujeito, diante do que estd sendo apresentado a ele, permitindo a esse sujeito experienciar de
uma forma, dentre tantas que séo possiveis, a realidade imposta, uma doenca grave e de ruim
prognastico, provocando no sujeito doente reacdes que repercutem na equipe de salde que dele
cuida, fazendo esses sujeitos experienciarem também o adoecer do sujeito enfermo.

Compreendendo a paliacdo diante de uma enfermidade grave e crénica como um
acontecimento, a primeira fungéo teorico-politica da “acontecimentaliza¢do” é a “ruptura das
evidéncias, essas evidéncias sobre as quais se apoiam nosso saber, nossos conhecimentos,
nossas praticas” (Foucault, 1977, p. 339). Entretanto, o acontecimento ndo ¢ da ordem dos
corpos, mas, também, ndo é imaterial, ele se efetiva no campo da materialidade. Assim, o
acontecimento é descontinuo, “ndo pelas sucessdes dos instantes do tempo, nem das
pluralidades dos diversos sujeitos pensantes; trata-se de censuras que rompem o instante e
dispersam o sujeito em uma pluralidade de posicdes e fungdes possiveis” (Foucault, 2012, p.
55). O modo como um sujeito experiencia um acontecimento depende de como ele percebe esse

acontecimento e do que lhe é possivel diante dele.

E meio pesado... Em algumas situacdes, o Psic6logo permite a entrada da familia antes dos
técnicos de enfermagem fazerem o pacote, para que eles vejam o paciente antes de ir para o
velorio. E essas pessoas rezam, se despedem do seu familiar falecido e sempre agradecem a
gente... Essa é a parte que mais mexe comigo... Porque, as vezes a gente ndo fez nada e estamos
recebendo carinho por isso... (ele se emociona)

Pesquisadora: O que te faz pensar que vocé ndo faz nada por esse paciente?
Murilo: O fato de ndo fazer nada no sentido clinico mesmo, o que o paciente precisa nao é feito.

Pesquisadora: Me parece que ndo é feito nada do ponto de vista terapéutico de cura, mas é feito
muito em Varios outros aspectos.
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Murilo: Verdade... Acho que para mim ainda é dificil lidar com isso... com essa naturalidade da
morte... Me preocupo muito com isso (Murilo, fisioterapeuta).

A fala de Murilo indica o conflito que ele experiencia diante de um paciente portador
de uma doenca cronica que se encontra em paliagdo. Ele parece manter preservado o modelo
biomédico de cuidado, que esta direcionado para a cura a todo custo, diferente do modelo
biopsicossocial que acolhe o sujeito doente na perspectiva fisica, psicoldgica e social, ou seja,
amplia os cuidados na promoc¢do de um bem-estar generalizado, acolhendo o sujeito em sua
totalidade. O incdbmodo de Murilo diante dos cuidados paliativos pode estar relacionado ao
modo como ele foi orientado, em sua formacgédo, a acompanhar pacientes em estado grave,
priorizando o conhecimento profissional, a técnica unilateral aprendida para reverter quadros
clinicos, ndo considerando o sujeito enfermo em sua totalidade. Sente-se como se ndo tivesse
“feito nada”. E assim que ele se expressa: Porque, as vezes a gente no fez nada e estamos recebendo
carinho por isso...

Diante da intervencgéo da pesquisadora que diz: O que te faz pensar que vocé nao faz nada
por esse paciente? Murilo explicita sua dificuldade em olhar o morrer como parte de um processo natural
da vida, frente ao qual existem outras formas de lidar, de se posicionar enquanto profissional da equipe
de cuidados com a salde do paciente. Deixa evidente a formacéao recebida em um modelo biomédico.
A provocacdo da pesquisadora pode, tanto atingir Murilo momentaneamente, nao surtindo
nenhum efeito nele ap6s a sua participacdo na pesquisa, quanto ter repercussfes mais
duradouras, promovendo mudangas no modo como Murilo experiencia os cuidados paliativos.
E a possibilidade dessa mudanca, por si s6, ja propicia ao estudo uma importancia, pois a
transformacdo que a pesquisa impulsiona pode favorecer de modo significativo todos os
sujeitos que estdo diante da paliacéo.

Pelo fato de a paliacdo promover conforto e alivio dos incbmodos, enquanto objetivo
primordial, o morrer pode se tornar uma realidade mais proxima, diante de uma enfermidade
de ruim prognostico. Esta possibilidade da aproximacao da morte, que faz pacientes, familiares
e profissionais de saude vivenciarem a finitude do sujeito doente, é um outro incdmodo sentido
por Murilo no acompanhamento a pacientes em cuidados paliativos. Por morrer ser tido como
algo ruim, por ser uma interrup¢éo da vida, o fim, para Murilo, a morte pode significar o ndo
cumprimento do seu dever, pois ele estd numa posi¢cdo de quem tem o conhecimento para
impedir a morte.

Assim, a arte de pesquisar “ndo € mais como dissecar as leis universalizantes que 0S

processos subjetivos possam evidenciar, mas sim como acompanhar a processualidade que 0s
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caracterizam” (Paulon & Romagnoli, 2010, p. 91). E nesse acompanhamento hé a possibilidade
de transformacédo dos sujeitos que se disponibilizam a estar juntos, um contribuindo para a
construcao do outro e, a0 mesmo tempo, para a propria construgdo. Isto tudo acontece sem que
essas transformaces atrapalhem o estudo, que tem um objetivo maior, que pode promover
outras mudancas, em outros sujeitos. Deste modo, a pesquisa sobre paliacdo ndo precisa ser
concluida para promover beneficios aos sujeitos que estdo diante dessa realidade, o estudo,
enquanto algo que estd sendo experienciado pelos sujeitos imbricados na pesquisa, pode

suscitar, desde o primeiro encontro, transformac6es nesses sujeitos.

A gente fala de paliagdo como conforto, mas o paciente fica sentindo dor, ndo vai melhorar e ao
mesmo tempo vai para o hospital...

Pesquisadora: Como vocé entende conforto?

Amanda: Conforto é sem dor, sem incbmodos, fazer o que se gosta sempre... (siléncio) Eu to
lembrando da palestra de uma psicologa daqui sobre isso... ela comparou com o trabalho... tipo,
vocé gosta de trabalhar sempre? N&o, né? E cansativo... mas a gente precisa ter dinheiro, entéo
a gente busca algo que a gente gosta ou tenta fazer amizade onde trabalha, ou achar algo bom
no trabalho pra poder ir todo dia... Ela disse que podemos pensar assim para entender o
paciente... Tipo, ele ndo pode melhorar, entéo escolhe a forma de viver a doenca, escolhe se vai
tratar, o tipo de tratamento, se vai ficar no hospital... e € ai que a gente entra, respeitando essa
escolha, dando suporte ao paciente...

Pesquisadora: Essa comparagéo faz sentido para vocé?

Amanda: As vezes... Fico pensando que as vezes a pessoa desiste de viver, ndo quer mais fazer
nada, ta, ela tem esse direito, mas vem para o hospital pra qué? Tem hora que me sinto perdendo
tempo tratando de um curativo de uma perna gangrenada quando a pessoa ndo quer amputar...
Tipo, ndo vai resolver tratar o ferimento... A gente faz porque € o trabalho da gente, mas néo vai
resolver... E o paciente ainda come o que ndo deve... E ai, depois de um tempo, morre...

Pesquisadora: Entendo... O que o curativo promove?
Amanda: Alivio... verdade, mas néo resolve totalmente
Pesquisadora: humhum... E como é para vocé quando esse paciente morre?

Amanda: E triste... Fica um clima ruim, triste no setor... Tem paciente que ta sempre
agradecendo e as vezes da vontade de chorar porque ele agradece os cuidados, mas como ele
nao esta fazendo o tratamento, vai morrer... Ele agradece porque aqui a gente faz melhor do que
em casa, eu acho... Quando limpo o curativo coloco anestésico e a dor diminui, mas volta
depois... Porque ndo é feito o que deveria ser feito...

Pesquisadora.: Me parece que vocé da a ele conforto, que é o que ele precisa e deseja.

Amanda: E um assunto muito polémico... No comeco do tratamento o paciente quer viver,
depois ele comeca a desistir e a familia ndo aceita, discute com o médico, se torna chata... Ai
quando o paciente esta ha meses em coma, sem interagir com ninguém, a familia ndo vem mais
visitar...

Pesquisadora: Verdade... E um processo dificil de lidar mesmo... Como vocé esta se sentindo
falando sobre o assunto?

Amanda: Bem, falar é tranquilo, o trabalho com esse publico é que é complicado...

Pesquisadora: O que pesa mais?
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Amanda: N&o sei... fazer sem ter um retorno...

Pesquisadora: entendo... talvez seja valido pensar sobre o tipo de retorno que vocé espera...
(siléncio)

Pesquisadora: Como vocé esta?

Amanda: Estou bem.

Pesquisadora: Tem algo mais que vocé deseje falar?

Amanda: N&o... (Siléncio). Eu queria um abraco...

(abracei)

Obrigada! Foi bom conhecer a sra. (Amanda, enfermeira)

A fala de Amanda também aponta para uma sensacdo de frustracdo. Enquanto
enfermeira, sua formacéo gira em torno do cuidado voltado para a mudanca do quadro clinico
do paciente. Medicacao no horario, realizacdo de trocas do curativo, avaliacdo da sensacdo de
dor, sdo algumas das obrigacOes da atuacdo do profissional enfermeiro. Neste sentido, se
deparar com um paciente que concorda com a paliacdo e busca a sensacdo de conforto, ndo s6
no meio médico, mas na perspectiva psicossocial, pode fazer com que Amanda se sinta se
desrespeitando, perdendo seu tempo em uma ac¢ao que ndo sera mantida pelas atitudes do sujeito
enfermo, mas atingird o objetivo de possibilitar bem-estar, o que, também, faz parte do seu
trabalho junto ao paciente.

Amanda pode estar tdo presa no incdmodo que sente diante dos cuidados paliativos, que
pode ndo estar conseguindo se dar conta de como sua acdo pode gerar conforto, alivio,
satisfacdo ao sujeito doente. E o retorno dos incébmodos pode ndo s6 estar relacionados as
atitudes do paciente, mas a progressao da enfermidade, o que parece ndo ser considerado por
Amanda. Olhar para esse discurso desperta uma preocupacdo na pesquisadora com o modo
como 0s sujeitos que experienciam os cuidados paliativos estdo sendo amparados, acolhidos, e
é isso que faz com que ela provoque seus entrevistados, na tentativa de promover neles uma

reflexdo, um guestionamento a respeito do que esta sendo oferecido a esses sujeitos.

Uma situacdo desagradavel que a gente enfrenta é quando o paciente faz um quadro de morte
encefélica e a gente e 0 comité de captacéo de 6rgaos precisa saber se a familia vai autorizar ou
ndo a doacdo. Inicialmente, quando o médico desconfia que ndo ha atividade cerebral, informa
para a familia que vai abrir o protocolo de Morte Encefalica (ME), explicando em que consiste.
E nesse momento que a gente conversa com os familiares sobre a possibilidade de doacio de
6rgdos, mas eles sdo, na maioria das vezes, muito resistentes. Insistem que se os aparelhos estdo
ligados para manter os 6rgdos em funcionamento é porque ainda tem vida, quando, na verdade,
nédo tem mais... Esse processo eu acho bem mais pesado, porque o fato de ter o procedimento de
desligar os aparelhos causa uma ideia de morte provocada, quando a morte j& aconteceu... Mas
esse processo eu também ndo acompanho até o fim... apds a decisao de doacdo ou ndo, deixo 0s
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familiares com o psicélogo, sé volto quando sou informada do 6bito para verificar se as
documentacges estdo corretas. Assisto de longe o processo do morrer.... e prefiro assim. E
complicado discutir sobre algo que um lado ndo aceita e o outro ndo pode modificar...

Pesquisadora: Eu imagino que ndo seja facil, de fato. Qual é a tua sensacdo diante desses
acontecimentos do setor?

Patricia: Me incomoda algumas coisas.... Em alguns momentos alguns posicionamentos da
equipe, em outros, o posicionamento dos familiares. Mas ainda acho que os familiares néo
prestam atencdo ao que € dito por a gente, na maioria das vezes. Sei que o sofrimento é grande
e pode deixa-los distante em alguns momentos, mas eles também ndo procuram entender o que
é dito, sabe?

Psic.: Imagino que néo é de fato algo facil de ser ouvido e decidido
(siléncio) (siléncio)

Patricia: Verdade... é isso. N&o sei mais o que dizer sobre a atuag&o por aqui (Patricia, assistente
social) .

Essa fala de Patricia diz da dificuldade que ela encontra em se deparar com o sofrimento
dos familiares, diante do adoecer do paciente. Estar em cuidados paliativos ndo coloca,
obrigatoriamente, o sujeito enfermo, frente a morte. Entretanto, este pode ser o sentimento, por
ser dito que a doenca que acometeu 0 sujeito ameaca a vida pelo seu grau de seriedade. Este
fato pode provocar nos familiares o sofrimento pelo luto antecipatério do paciente, o que os faz
questionadores, observadores das atuagdes dos profissionais de saude, sensiveis
emocionalmente. E quando a progressao do adoecer indica a finitude, como o estado de morte
encefalica, lidar com a noticia, a necessidade de tomar uma decisdo, o sofrimento, podem se
tornar dificuldades ainda maiores, para os familiares e a equipe que vem acompanhando o
sujeito doente.

Como Patricia é assistente social, sua atuacdo ndo é dentro das enfermarias e UTIs do
hospital. Ela visita esses locais para encontrar uma determinada familia que lhe é encaminhada
pelos outros profissionais da equipe de satde, o médico, fisioterapeuta, enfermeiro, psicélogo,
para citar alguns. Desta forma, ela ndo presencia constantemente as rea¢des dos familiares ao
processo de adoecimento dos pacientes, o que pode provocar nela estranheza, descaso, falta de
compreensdo, por parte dos familiares do paciente. Isso € o que o lugar de fala de Patricia
permite a ela experienciar, frente a reacéo dos familiares de pacientes em paliacdo. E como ela,
enquanto sujeito, tem condi¢des de viver a experiéncia dos cuidados paliativos, é o que pode
estar sendo possibilitado a ela pelo seu funcionamento na institui¢do, pelo modo como lhe é
cobrado o exercicio da sua profissdo. Se ela se aproximasse mais desses familiares, teria uma
outra impressdo? Ndao é possivel saber, pois a realidade que Patricia experiencia é a que ela

narra. Assim,
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o0 importante € [considerar] o que esta acontecendo no momento da narracao, sendo que
0 tempo presente, passado e futuro sdo articulados, pois a pessoa pode projetar
experiéncias e agdes para o futuro e o passado pode ser ressignificado ao se recordarem
e se narrarem experiéncias [...] Neste processo sdo envolvidas as caracteristicas para-
linguisticas (tom da voz, pausas, mudancas na entonacdo, silencio que pode ser
transformado em narrativas ndo ouvidas, expressdes entre outras), fundamentais para se
entender o ndo dito, pois no processo de analise de narrativas explora-se nao apenas o

que é dito, mas também como é dito (Muylaert et al, 2014, 195).

Desse modo, nenhum julgamento € realizado e o sujeito de pesquisa se sente a vontade
para proferir sua fala, construir seu discurso, se ouvir e se construir também, a partir dessa
escuta. E essa disponibilidade entre pesquisador e sujeito de pesquisa, a liberdade de falar de si
do jeito que se é, do jeito que se quer, do jeito que se V&, que pode provocar uma reflexdo sobre
0 que esta sendo dito, podendo esse discurso ser ressignificado, por perder o seu sentido, tanto

no que concerne a direcdo, quanto na perspectiva de significado.

Paliacdo ainda ¢ uma area que precisa ser muito estudada. Sabemos que em outros lugares, aqui
no Brasil e la fora, principalmente, o paciente tem uma liberdade maior de escolher esse
tratamento, 0os médicos conversam com o paciente e os familiares sobre o que sdo os cuidados
paliativos. Aqui ainda ndo chegamos nesse nivel. Eu tenho pacientes que ndo sabem que estéo
em paliacdo... (siléncio)

Pesquisadora: Isso te incomoda?

Renato: Sim... mas a0 mesmo tempo percebo que contar algo desse tipo pode causar um
sofrimento emocional maior, mesmo sendo mais respeitoso...

Pesquisadora: Concordo que pode gerar um impacto emocional significativo, mas também me
parece mais condizente com os direitos dele, paciente, ter conhecimento sobre o préprio quadro
clinico, faz sentido? (siléncio)

Renato: Faz sim. Vou pensar melhor daqui pra frente.

Pesquisadora: Tem mais alguma coisa que vocé queira trazer sobre o acompanhamento ao
paciente em cuidados paliativos?

Renato: N&o... Parabéns pelo trabalho. Pesquisar ndo é facil e nessa area, entdo... Me parece um
trabalho ainda mais arduo e vocé é muito sensivel e cuidadosa, me fez sentir bem e pensar, ao
mesmo tempo. Obrigado (Renato, médico).

A fala de Renato indica uma realidade preocupante, a0 menos onde a pesquisa foi
realizada, um incobmodo diante de tudo que envolve estar em cuidados paliativos, incluindo a

possibilidade do morrer. Os incobmodos fisicos resistentes, 0s sentimentos e duvidas que
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permeiam o estar doente, 0s pensamentos relacionados a possibilidade de a morte estar préxima
sdo pontos que podem construir o discurso do sujeito em paliacdo e precisam ser considerados
para o sujeito enfermo ser cuidado em sua totalidade, tendo espaco para expressar sentimentos,
sejam de raiva, satisfacdo, tristeza; duvidas, visto que 0 sujeito adoecido pode nédo ter
conhecimento sobre sua comorbidade, efeitos, tratamento, devendo ser esclarecido de tudo, a
qualquer momento que demonstrar uma ndao compreensdo do que esta vivenciando. Nesse
dialogo com Renato, a pesquisadora o provoca a pensar sobre o paciente em cuidados paliativos
no lugar desse paciente e ndo no lugar que o profissional de satde ocupa, que pode estar muito
distante do sujeito adoecido e do modo como a realidade experienciada toca esse sujeito.
Assim, “o pesquisador colabora com o entrevistado e o envolve na pesquisa, de modo
que ambos saem modificados desse encontro” (Muylaert et al, 2014, p. 197). Isso ocorre a partir
da intimidade, seguranca, confianca estabelecida entre pesquisador e o sujeito da pesquisa, que
faz com que o pesquisador se desprenda do papel de controlador do que deve ser dito,
permitindo que o sujeito entrevistado se sinta livre para se colocar enquanto sujeito da sua
experiéncia. No caso aqui apresentado, a provocacdo da pesquisadora sobre os direitos do
paciente, pode ter contribuido, ou vir a contribuir, para uma reflexdo a respeito de uma nova
possibilidade de ser, por Renato, enquanto membro de uma equipe de satde em uma enfermaria

de cuidados paliativos.

O momento do 6bito é bem trabalhoso... Quando é possivel, a gente permite que os familiares
entrem para ver e fazerem uma oragdo ao familiar falecido. Eu sempre fico atento aos outros
pacientes para evitar que eles se choquem com aquele fato, fecho as cortinas para isolar aquele
leito, peco que os familiares ndo fagam muito barulho para ndo incomodar 0s outros pacientes
e quando o corpo sai da enfermaria, acompanho a familia até o veldrio. Ao perceber que eles
ndo estdo mais precisando de mim, volto a enfermaria e vejo como essa morte repercutiu nos
outros pacientes. Todos aqui sabem que estdo vivenciando a terminalidade, mas uma morte
sempre choca muito quem fica. Essa é uma parte emocionalmente cansativa porque faco a escuta
dos pacientes que viram o 6bito e de quem pergunta pelo paciente que morreu... Os familiares
também ficam abalados e apresentam necessidade de fala sobre o fato.

Pesquisadora: Como vocé se sente diante de um 6bito no setor?

Leonardo: Com relagdo a mim, ndo me sinto muito abalado. Acho que a gente se acostuma e se
trabalha para ndo se envolver tanto. Tem situaces que sdo mais complicadas do que outras, mas
é possivel dar conta. Se a gente se deixar levar ndo ajuda muito, também se se penalizar com
todas as situaces a enfermaria acaba virando uma bagunca... Entdo, é mais prudente evitar
tumultos e promover o acolhimento. Quando a enfermaria estd muito cheia ou quando é um
familiar que fala muito alto ou estd muito descompensado, a equipe prefere informar que vai
preparar o corpo e levar para o veldrio.

Pesquisadora: Como vocé percebe o restante da equipe diante de um 6bito?

Leonardo: O 6ébito é informado numa sala reservada, entdo alguns profissionais da equipe
preferem que os familiares fiqguem nesse ambiente até o corpo ser liberado. Mas consigo fazer
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acordos e a familia entra, fica um pouco e depois sai para que a equipe conclua seu trabalho para
a saida do corpo da enfermaria. Outras vezes os familiares ja vdo tomar as providéncias para o
sepultamento e nem pedem para entrar. Isso ocorre quando a familia vem percebendo a
progressdo da doenca e realiza seus fechamentos com o familiar adoecido. Isso ndo significa
dizer que ndo ha sofrimento por parte desses familiares, mas me parece que a morte para eles
ndo é uma surpresa, ndo é algo imposto. Eles se permitem trabalhar essa questéo, choram, falam
sobre a possibilidade do paciente morrer, chegam a perguntar ao proprio paciente o que ele
gostaria que fosse feito no momento do 6bito. Percebo que com esses familiares e pacientes a
relacdo com a equipe de salde como um todo parece ser mais amena, tem menos cobrancas e
mais afeto (Leonardo, psicélogo).

Essa fala de Leonardo remete a algo que foi iniciado no século XVIII, o poder
disciplinar. Leonardo tenta acolher as necessidades dos familiares do sujeito enfermo falecido,
mas determina condi¢des que nem sempre € possivel cumprir e, para além da condicdo de
cumprir o que é por ele pedido, esta 0 modo como cada membro da familia experiencia a morte
de um ente querido. Assim, um choro mais alto, palavras ditas em um tom mais alto, pode fazer
parte do modo de expressao de alguns familiares diante do sofrimento vivido naquele momento,
0 que nao pode ser controlado. Da mesma forma, a ideia do acolhimento dos outros pacientes
ndo deve ter como intuito apenas impedir ou amenizar o choque pela morte, mas acolher os
sentimentos que o0 6bito provoca, observar 0 que esse ébito repercute, escutar os ecos que ele
ecoa.

O fato de Leonardo se colocar como alguém que ndo se abala diante da morte do sujeito
que estava sendo acompanhado por ele, pode falar do controle que ele tenta impor a si mesmo,
pelo papel que exerce na enfermaria. Enquanto psic6logo ele pode ser cobrado a ter o dominio
das suas emocdes e, por isso, se contém diante de uma situacdo que pode tocar qualquer membro
da equipe de salde, sendo talvez pouco sensivel as dores sentidas no momento do 6bito de um
paciente. Parece que aos familiares que desejam entrar na enfermaria para ver o corpo do
falecido ndo é dada a mesma atencdo dos familiares que preferem ndo entrar e resolver as
burocracias necessarias, 0 que pode estar relacionado as repercussdes gque essa entrada pode
gerar no setor de cuidados paliativos. A sensacdo é que Leonardo se protege, se distanciando,
pois assim € mais seguro para ele atuar diante do que compete a ele na enfermaria de paliagéo,
frente aos pacientes, seus familiares e seus colegas de trabalho, os outros profissionais de saude,

gue acompanham os sujeitos adoecidos.

Esse todo narrado vai sendo tecido a partir das partes selecionadas, “[...] portanto, a
narrativa ndo ¢ apenas o produto de um ‘ato de contar’, ela tem também um poder de

efetuacdo sobre o que narra” (Delory, 2012, p. 82). Assim, a narrativa constitui-se no
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ato de contar e de revelar o modo pelo qual os sujeitos concebem e vivenciam o mundo.
Por conseguinte, o papel do intérprete é fundamental na narrativa, haja vista que ele tem
como missdo extrair o significado dos constituintes da narrativa no todo de um enredo,
o0 qual, por sua vez, deve ser extraido da sucessdo de eventos (Sousa & Cabral, 2015,
p.150).

Nas palavras das autoras, é possivel perceber o que é dito sobre o enunciado por
Foucault, que ele funciona em rede, envolvendo o sujeito da experiéncia, ndo sO no
acontecimento em si, mas significando o acontecimento, a partir de tudo que atravessa esse
sujeito. Nesse trecho da entrevista com Leonardo, os dois momentos que a pesquisadora o
questiona, ele ndo entra em contato consigo para responder, da a resposta de modo superficial,
como aconteceu ao falar de si, ou desvia o assunto, quando ao responder sobre a equipe, ele
fala da situacdo do 6bito, como se a situacao explicasse 0 modo de existir dos sujeitos frente a
ela. Quando o que acontece é 0 oposto, a situacdo é experienciada a partir da estilistica da

existéncia de cada sujeito, que é colocado diante do acontecimento.

6.2 OS FAMILIARES, O PALIAR E AS MUDANCAS PROVOCADAS PELA PESQUISA
Ao experienciar uma doenca grave, que pode possibilitar a eminéncia da morte, o sujeito
se constroi enquanto sujeito da experiéncia, assumindo o desejo pelos seus atos. Essa
experiéncia pode ser satisfatoria ou ndo, mas serd uma posicao de sujeito tomada por ele
enguanto sujeito, a partir da realidade que se apresenta. Assim, esse sujeito considera a Si
mesmo, cuida de si mesmo, a partir das suas possibilidades de existir, enquanto sujeito da
experiéncia. Os cuidados paliativos podem estar voltados, também, ao que Foucault chama de
modo de sujeicdo, que é a possibilidade de o sujeito estar relacionado a uma série de normas e
valores, estando, esse modo de sujeicdo, caracterizado pelo ideal de ter uma boa e feliz vida,
fazendo dela uma obra de arte (Foucault, 1984). Para tanto, o pesquisador que esta observando
0S sujeitos que experienciam a paliacdo pode suscitar mudancas nesses sujeitos, podendo

provocar neles um crescimento pessoal, emocional, diante da realidade vivenciada.

Ele é muito realista... Quando descobriu o cancer conversou com nossos filhos e comigo sobre
o0 dia da morte. (choro) Nesse dia ele disse tudo de uma vez e depois disso, vive como se iSso
ndo pesasse, ndo machucasse... Ele faz as coisas como antes... Ou fazia, antes de vir para o
hospital... E s6 veio porque agora sente muita dor e precisa de morfina quase o tempo todo...

Pesquisadora: Como foi esse processo do diagndstico, tratamento e decisdo pelos cuidados
paliativos para vocé?
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Fernanda: Foi muito dificil... No inicio, ele se cuidava, fazia o que indicavam, mas ainda assim,
agia como se preparasse 0 terreno, como se fosse morrer de qualquer modo...

Pesquisadora: Como vocé entende esse modo de lidar com a doenga?

Fernanda: E estranho pra mim... Ele ficou triste uns dias, depois voltou a brincar, querer sair
com a gente, ndo comia quando estava enjoado, mas saia, conversava, parecia feliz e fazia a
gente se sentir assim também...

Pesquisadora: Ele parece ser cuidadoso.
Fernanda: Ele é, mas ndo cuida dele...
Pesquisadora: O que seria cuidar dele?
Fernanda: (Siléncio) (Siléncio) Nao sei...

E estranho, mas conversar com vocé da uma ideia de que ele cuida dele, do jeito dele, do jeito
que faz bem a ele... (Choro) (choro) (choro)

Pesquisadora: Eu também tenho essa sensacdo. A paliacéo é para ele, da conforto a ele, logo a
sensacao de bem-estar quem sente/busca € ele. Talvez a vocé caiba compreender para estar com
ele nesse momento.

Fernanda: E... eu ndo concordo com ele, mas vou tentar aceitar... (choro) (choro) (choro)

Pesquisadora: Como seria experimentar apenas estar perto e curtir essa possibilidade,
independente de aceitacdo ou concordancia? (siléncio)

Fernanda: Perfeito. Nossa... Obrigada. Quero encerrar. Quero ficar perto dele.
Pesquisadora: Ok. Obrigada pelo seu tempo (Fernanda, esposa de Gabriel).

A fala de Fernanda demonstra muito sofrimento frente ao adoecer de Gabriel. Fernanda
respeita a decisao do marido sobre a prescricdo dos cuidados paliativos feita pelo médico que
0 acompanha, entretanto, por se tratar de uma doenca grave, que ndo faz sentido a continuagéo
de procedimentos invasivos, a fixacdo de Fernanda e o sentimento dela se voltam para a
possibilidade da morte eminente. E é essa possibilidade que tem sido uma experiéncia dificil
para Fernanda. Ela compreende os incobmodos que ele sentia, antes da paliacédo, e o desejo pelo
fim desses incomodos. O que ndo estd sendo possivel para Fernanda, ainda, é se ver sem
Gabriel.

Nesse trecho do dialogo entre Fernanda e a pesquisadora, é possivel perceber como
Fernanda ainda precisa discordar dos cuidados paliativos do marido, o que é desgastante, mas,
ao mesmo tempo, pode permitir a ela um conforto, por ndo estar abrindo mao de Gabiriel.
Quando a pesquisadora pontua: “ele parece cuidadoso” e responde a Fernanda, perguntando o
gue é cuidado para ela, esta provocando Fernanda a olhar a realidade, a partir de outro ponto de
vista, ndo melhor, nem o correto, mas diferente de como ela estava percebendo até aquele
momento. No final da entrevista, a pesquisadora € ainda mais clara, na tentativa de permitir a
Fernanda outras possibilidades de pensar, de experienciar o que se apresenta a ela, o que pode

repercutir numa mudanga interessante, tanto para ela, quanto para Gabriel.
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O que a pesquisa qualitativa, a partir da entrevista narrativa, propde aos sujeitos do
estudo, na relagdo entre pesquisador e pesquisado, é “refazerem suas historias, nas suas
lembrancas, resistindo aquilo que os incomoda, acrescentando fatos oriundos do seu desejo de
que tivesse sido diferente, como novas possibilidades para suas vivéncias” (Sousa & Cabral,
2015, p. 150). E é recontando suas historias, se dando conta dos seus desejos, que 0s sujeitos
da pesquisa podem ressignificar seus discursos, suas possibilidades e mudarem seu modo de

responder a realidade que se apresenta.

Eu tinha chegado cedo ao hospital e como a equipe estava ocupada e ainda estava longe de abrir
a visita para os familiares, decidi fazer um lanche. Quando estava tomando um café, Fernanda
se aproximou, pedindo permissdo para sentar-se junto comigo, permiti. E logo ela comegou a
chorar e falar de como estava cansada de todo processo de adoecimento do marido. Ela relatou
gue tudo piorou para ela depois que o marido entrou em paliacdo porque ela passou a ficar tensa,
esperando o tempo inteiro a morte dele. Ela se percebeu esperando ele morrer e ndo permitindo
a ele a qualidade de vida desejada. A tensdo é tamanha que ela ndo permite que o marido
descanse, ela fica o tempo inteiro perguntando a ele o que ele quer fazer, comer, assistir... “Tem
sido muito cansativo, pra nds dois”. Durante a conversa pontuei que a minha sensagdo era que
ja que ela tinha concordado com a paliagdo, que a morte acontecesse logo para que o sofrimento
fosse mais ameno, ao que ela concordou em prantos. “Eu ndo aguento mais”, concluiu (recorte
do Diério de Campo).

Nesse encontro, Fernanda conseguiu falar sobre seu sentimento em relacéo aos cuidados
paliativos do marido e pdde se dar conta de que estava vivenciando a ansiedade pela morte dele,
0 que, a0 mesmo tempo, ela ndo deseja que aconteca. Ao perceber seu movimento, ao olhar
para si, Fernanda entende que estava experienciando a paliagdo como a finitude de Gabriel, sem
aproveitar o tempo com ele, de uma forma mais leve, sem também deixa-lo descansar. Esta
percepcdo pode provocar em Fernanda outra atitude. Ela pode atualizar suas possibilidades e
curtir todo o tempo ao lado do marido sem o terror da morte dele a atormentando. A mudanca
no modo de experienciar a paliacdo pode ser, tanto benéfica para ela, quanto para Gabriel, o
gue nao significa dizer que ndo havera mais sofrimento nesse processo de adoecimento, mas

eles podem descobrir novas maneiras de experienciar o adoecer.

Eu ndo me sinto preparado para isso [a morte de Rodolfo], escuto ele falar disso, garanto que
vou fazer o que ele quer, mas me sinto muito triste com a possibilidade de perder ele...

Pesquisadora: Eu imagino o quanto deve ser dificil para vocé tudo isso, inclusive escuta-lo
falando da propria morte... Vocé esta acolhendo todas as ansiedades dele também nesse sentido,
bem como a necessidade de fala sobre esse assunto. Busque um apoio para vocé também, veja
como vocé pode cuidar de vocé também.

Rodrigo: Nossa... (choro). Estou tdo cansado... mas ndo quero pensar em mim, quero estar com
ele... Nao queria deixar ele ir... Foi por isso que insisti para ele fazer a quimioteraia, a dialise, a
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hospitalizac&o... (Choro) Ser& que o médico deixaria ele ir para casa novamente? Eu faria isso
se VovO quisesse...

Pesquisadora: Pergunte ao médico, veja se vocés terdo condi¢cdes de acomoda-lo bem em casa.
E pergunte a seu av0 se ele deseja ir pra casa. Vocé tem dado um suporte maravilhoso, ndo se
cobre tanto...

Rodrigo: (choro) (siléncio) Obrigado. Ele merecia mais, mas nao posso fazer mais nada. (choro)
(Rodrigo, neto de Rodolfo)

Esse trecho da entrevista com Rodrigo chama atengdo para o quanto ele pode estar
distante dele mesmo, podendo ser por priorizar apenas o avd em detrimento a qualquer outra
coisa ou alguém. Uma outra possibilidade relacionada ao comportamento de Rodrigo pode ser
pelo peso da percepcdo que a progressdo do adoecer possui. Talvez esteja sendo tdo dificil
administrar a dor que o esta invadindo, que a saida pode ser desviar 0 pensamento para uma
outra questdo. E qualquer que seja a realidade de Rodrigo, € imprescindivel que ele seja
acolhido nesse momento. Na perspectiva da Psicologia Clinica, um acolhimento pode ser, tanto
uma escuta, um abraco, quanto uma intervencao mais sutil ou até mesmo uma fala direta, mas
que provogque mudanca, que tire o sujeito do lugar de davidas, dando a ele apoio, suporte,
condigdes para refletir sobre outros modos de experienciar uma realidade.

E possivel perceber como a intervencdo, tanto acolhe, quanto favorece a pesquisa,
possibilita novos sentimentos, novas a¢des, sem deixar de lado o rigor cientifico, a consciéncia
de que o sujeito € sujeito da pesquisa e ndo um cliente, que exige outra atuacdo. Assim, a
pesquisa ja pode se mostrar respondente a sua importancia, por propiciar uma melhoria no
suporte aos sujeitos que experienciam a paliacdo, independentemente do lugar que esses
sujeitos ocupam na relacdo com a enfermidade. E ndo € s os sujeitos da pesquisa que sao
atingidos pelo estudo, em sua acdo, os pesquisadores também sofrem modificacdes,
transformacdes por estar inteiros na relagdo com 0s sujeitos, com o tema estudado, consigo
mesmo, engquanto pessoa e enquanto pesquisador, detentor de um saber, que pode permitir a ele

um poder, por ser formador de opinides, exigindo dele um cuidado com ele mesmo.

Nesse percurso ndo é suficiente s6 captar as experiéncias individuais e coletivas, é
preciso compreender as nuances, 0 contexto socio-politico-cultural que produz as
experiéncias narradas. Cada narrativa nos revela uma singularidade, lanca um novo
olhar sobre o tema a partir da trajetoria de cada entrevistado; a¢Oes e sentidos de uma
experiéncia académica [...]. A narrativa nos permite essa troca, esse ouvir o outro em
suas experiéncias, pois ndo existe uma experiéncia humana e social que ndo seja

transmitida e manifestada através de uma narrativa. Entendemos que a partir dessa
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técnica conseguimos uma teia muito rica de fatos/a¢fes/sentimentos, em particular,
quando nos remetemos as experiéncias que cada ator social carrega em seu dia-a-dia.
Isso nos permitiu entender de forma mais ampla as politicas de acfes afirmativas e
compreender a estrutura social [do adoecer no Brasil] (Eugénio & Trindade, 2017, p.
122 e 123).

Isso significa que narrar algo possibilita uma reflexdo sobre o que esta sendo dito, uma
ressignificacdo do dizer, j& que o sujeito que fala se escuta, se percebe e pode tanto decidir
modificar a sua agdo ou ndo, pelo fato de, nesse momento, para ele, 0 que é possivel é estar
como ele se mostra, sem que isso seja visto como um erro, um equivoco, é apenas a condicao
que ele apresenta agora, diante dessa realidade que se presentifica. A mudanca, provocada, tanto
pela pesquisa, quanto pelo processo de crescimento pessoal do sujeito, pode ocorrer em outro
momento, ou até, ndo ocorrer, e isso também diz do sujeito da experiéncia, sobre a que ele se

disponibiliza.

Rodrigo permanece em pé ao meu lado por um momento, enquanto estou organizando minhas
coisas, quando levanto ele pergunta se ainda pode perguntar algo, digo que sim. E ele pergunta
0 que eu acho da atitude dele diante da concordancia com a entrada do seu av0 na paliacdo.
Respondo perguntando qual a importancia da minha opinido para ele, ao que ele diz “eu nao
gostaria de estar fazendo a coisa errada” e chora... apds um tempo pergunto se € essa a sensagao
e ele diz que ndo deveria deixar o avd morrer. Respondo dizendo que ele ndo esta permitindo
nem proibindo nada, simplesmente porque nao depende dele (relato do Diario de Campo).

Nesse momento, Rodrigo demonstra como precisa de apoio. Ele olha para seus
sentimentos de culpa, medo, tristeza e pede um suporte, tenta buscar na pesquisadora um
acalento para o que ele esta experienciando. Quando a pesquisadora, ao invés de responder
diretamente que ele ndo tem responsabilidade pelo adoecimento de Rodolfo, da dados de
realidade a Rodrigo, permite que ele reflita diante do como tem experienciado o processo do
adoecer de seu av0, podendo, ele mesmo, avaliar, as suas condicdes internas, para modificar
sua relacdo com a doenca e possivel morte de Rodolfo. Mais uma vez, a pesquisadora vai além
do seu papel de coletar dados para o estudo que esta sendo realizado. Ela aproveita o encontro
e as possibilidades dele para provocar novos modos de pensar o existir, 0 que pode ter beneficios
para todos os sujeitos envolvidos, inclusive, ela mesma.

O modo de Rodrigo experienciar a paliacdo é uma resposta a como ele pode, nesse
momento, se constituir como familiar de um paciente grave, ao que € cobrado dele nesse papel,

a seu momento de vida na relagdo com Rodolfo, tudo isso contribuindo para que Rodrigo se



126

relacione com a doenca do avo e a ameaca que a enfermidade causa a essa vida, fazendo com
que Rodrigo experiencie a paliacdo da forma que é possivel a ele, diante de tantas outras que
podem ser vivenciadas. E enquanto psicologa clinica, a pesquisadora pode oferecer cuidados a
Rodrigo, sem se distanciar da sua atuacdo de pesquisadora, sem comprometer a pesquisa, mas
engrandecendo ainda mais o seu estudo e a possibilidade de a pesquisa ser um espago de
cuidado do outro no momento da sua realizacdo, para que os sujeitos que se disponibilizaram
para o estudo se beneficiem dele, para além do que a pesquisa pode proporcionar a outros

sujeitos que experienciam os cuidados paliativos, a partir do seu resultado.

No meu ultimo dia de ida a campo e observacdo no hospital, Paulo, o cuidador de Beatriz me
procurou e perguntou se ainda poderia conversar comigo, ao que respondi afirmativamente.
Paulo perguntou o que eu achava do fato dele acompanhar Beatriz no hospital e se sentir tdo
preocupado com ela. Perguntei a ele qual a importancia da minha resposta para ele. O mesmo
respondeu que ndo gostaria de ser mal compreendido, que sente muita pena da patroa por ela
estar doente, gravemente doente, e ndo ter ninguém por perto. Eu disse que ndo percebia dessa
forma. Pelo relato de Paulo, Beatriz conta com a presenca, cuidado e apoio dele e de vérias
amigas, que se revezam para estar com ela, se disponibilizam a dormir com ela, sair com ela, ou
seja, ela ndo esta s6. Nesse momento ele disse que minhas palavras traziam tranquilidade a ele.
A outra pergunta que ele me fez foi se ele poderia pedir a assistente social do hospital para entrar
em contato com a familia de Beatriz, na tentativa de trazé-los para ca. Perguntei a ele qual o
posicionamento de Beatriz sobre essa questdo. Ele disse que ela fala frequentemente com as
irmas, ja disse que ndo gostaria de sair do Brasil e deixar a casa dela e que estd amparada pelas
pessoas daqui, ndo sendo necessario mudar nada, nem alterar rotina de ninguém. Pontuei para
ele que por mais que seja dificil compreender, esse é o desejo dela, é importante que seja
respeitado e mais uma vez frisei que ela ndo esta sozinha. Ele agradeceu emocionado e se afastou
(recorte do Diério de Campo).

Esse recorte do Diario de Campo da pesquisadora sobre Paulo aponta para a angustia
dele pelo sentimento de soliddo que ele atribuiu a Beatriz. Mais uma vez, a pesquisadora
aparece como precursora da possibilidade de mudanca, quando acolhe a angustia de Paulo
referente ao sentimento de soliddo no qual ele vé Beatriz, e isso pertence a Paulo, pois Beatriz
parece se sentir muito bem na conjuntura familiar em que se encontra. Entretanto, a dor de
Paulo pela gravidade da doenca de Beatriz, pelo receio da possibilidade da morte dela, pode
estar fazendo ele néo identificar e diferenciar os seus sentimentos dos sentimentos de Beatriz,
0 que o0 mobiliza a tentar resolver a questdo da distancia fisica entre ela e suas irmas.

Em todos os momentos em que a pesquisadora encontrou Paulo, ele se mostrou
desolado pelo quadro clinico de Beatriz. Ao mesmo tempo em que apresentou entendimento,
positividade diante das intervencdes realizadas pela pesquisadora. Se Paulo fez, de fato, algum
uso dessas provocacdes ndo e possivel saber, pois Beatriz nunca ficou internada e na volta da

pesquisadora ao hospital para realizar a devolugédo do resultado da pesquisa, 0 encontro com
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Paulo néo foi possivel. Mas, para além das condi¢es de Paulo para se transformar diante da
progressdo do adoecimento de Beatriz, foi dada a ele a possibilidade de uma outra reflexéo
sobre a sua experiéncia, nem melhor nem pior do que a que ele possuia, na época em que ele
foi escutado, apenas outra possibilidade de pensar a realidade que se apresenta. E essa chance
de refletir a respeito de outra forma de existir diante do adoecimento da patroa pode permitir a
Paulo uma transformacdo, uma modificacdo, que o leve ele a alcancar um bem-estar, um
conforto que ele ndo consegue ter.

Escutar a narrativa de Paulo ¢ “tentar compreender o todo de uma dindmica social, a
partir de experiéncias individuais que estdo imbricadas a um coletivo de influéncias politicas,
econdmicas e culturais” (Eugénio & Trindade, 2017, p. 126). Ou seja, ndo se escuta 0 sujeito
isoladamente na relacdo com a experiéncia que ele vivencia, mas se considera 0s
atravessamentos que permitiram a esse sujeito funcionar da forma que ele funciona, se observa
o lugar que ele ocupa e o que é possibilitado a ele nesse lugar, se d& importancia ao saber que
esse sujeito possui sobre ele, para contar a sua historia. E esse conjunto que representa a
experiéncia do sujeito, foi esse conjunto que permitiu a Paulo fazer parte dessa pesquisa, mesmo

ndo sendo familiar de Beatriz por consanguinidade.

O pior nisso tudo €é conviver com a possibilidade da morte dele... Eu ndo consigo falar sobre
isso sem chorar... ndo me vejo separando as coisas dele para doar... Eu ndo sei como atender
esse pedido dele... (Choro) (choro)

Pesquisadora: Como vocé poderia arrumar algumas coisas dele, sem ser tdo pesado para vocé?
Clara: néo sei... (choro)... Ndo sei se é possivel ndo ser pesado...

Pesquisadora: Imagino... Ele tem objetos que ndo usa mais?

Clara: Sim...

Pesquisadora: Se que voceé quiser tentar, experimenta doar aquilo que ndo serve mais, que ocupa
espaco, que ele ndo precisa... Uma doagdo sem o contexto de morte, mas de leveza, entende?
(siléncio) Faz algum sentido?

Clara: Sim... bem melhor essa proposta... Ele gosta de doar, ja fizemos algumas vezes... ele tinha
me pedido para desfazer o quarto dele, porque provavelmente ele ndo volta (choro)

Pesquisadora: Ele deseja ir pra casa? A sensacdo quando voceé fala é que parece que vocé esta
se desfazendo de tudo enquanto ele ainda esta aqui, ainda pode usufruir de tudo isso.

Clara: Nossa... (choro) Ndo sei se ele quer ir pra casa... Acho que ndo... (choro). Acho que eu
que queria ele 1a de novo... (choro)... Ndo sei como cuidar.... Ele esta super bem adaptado aqui.
Né&o fala em ir pra casa... ele fala mais em brigadeiro do que ir pra casa... (risos)

Pesquisadora: E vocé ja viu se essa possibilidade é possivel? Trazer um brigadeiro para ele?
Clara: Nunca perguntei... acho que ele pode piorar...

Pesquisadora: Se informe. Se ndo houver riscos pense se ndo seria valido trazer de surpresa e
contar que vocé fez doagdes de novo...
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Clara: Ele ficaria feliz sim... Acho que assim podemos ter uma conversa um pouco mais alegre
gue as Gltimas... E vou me despedindo dele aos poucos, me preparando no meu ritmo para o
acontecimento final.

Pesquisadora: Isso. Podendo respeitar ele e se respeitar ao mesmo tempo (Clara, mae de Jodo).

Nesse relato, Clara pontua o quanto esta sendo pesado para ela a realidade imposta na
forma da doenga do filho, tanto que parece ndo conseguir aproveitar a vida do filho, que ainda
existe, apesar da gravidade da doenca que progride. Pois, “a narrativa privilegia a realidade do
que € experienciado pelos contadores de historia: a realidade de uma narrativa refere-se ao que
¢ real para o contador de historia” (Jovchelovitch & Bauer 2002, p. 110). Diante do sofrimento
de Clara, na intencdo de dar a ela suporte, apoio e favorecer um bem-estar também a Jodo, a
pesquisadora intervém com sugestdes que sdo vistas como possiveis por Clara, como
“experimentar uma doagao sem o contexto de morte”.

Essa atuacdo da pesquisadora €, tanto cabivel no aspecto clinico, quanto com relacao a
pesquisa realizada. Do ponto de vista da Psicologia Clinica, em meio a um sofrimento que
impede o cliente de visualizar uma mudanca de atitude, na busca de obter um alivio da angustia
sentida, o psicologo pode ser diretivo em sua intervencdo, trazendo de forma explicita
possibilidades novas ao cliente, sendo ele completamente livre para concordar ou ndo com elas.
Isso é possivel enquanto acolhimento, visto que um sujeito pode estar tdo imerso em sua dor,
gue ndo Vvé outra condicdo, diante do que se apresenta tdo imutavel.

Sob a dtica da pesquisa, essa a¢do da pesquisadora também é possivel, pois a pesquisa
tem por objetivo promover mudancas, transformacoes, crescimento nos sujeitos envolvidos no
estudo, bem como em quem esté4 realizando a pesquisa. Estas transformacBes podem estar
diretamente relacionadas a promoc¢do de acolhimento, cuidado, suporte dos sentimentos
experienciados por quem se depara doente em estado grave. Assim, a pesquisa ndo precisa ser
concluida para promover mudan¢as no modo como 0s sujeitos vivenciam a palia¢do, o que
envolve também o pesquisador, que pode ser atingido por essa mudanca, se disponibilizando
de uma nova maneira aos seus sujeitos de pesquisa e ao tema pesquisado.

No caso de Clara, a dor pela possibilidade de perder o filho estava fazendo com que ela
experienciasse esse acontecimento antes de ele se tornar real. Os pedidos do filho estavam se
tornando pesos para ela carregar, de modo que ela ndo apresentava condi¢des de vislumbrar
outra possibilidade de experienciar o acontecimento que os invadia. Se Clara levou os
brigadeiros para Jodo ou doou suas roupas nédo se tornou uma preocupacgéo para a pesquisadora,

mas sim se ela conseguiu encontrar um modo de estar com o filho que fizesse bem aos dois,
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que tivesse espaco para descontragoes, risos, levezas, em meio a todo sofrimento experienciado

diante do diagnostico da leucemia.

O médico vai tirar a sedacdo e vamos ver como ela acorda, mas possivelmente ndo conseguira
ser extubada e eu ndo sei se devo autorizar a traqueostomia... 0 médico diz que ao menos
ameniza o desconforto do tubo na boca... (siléncio) Mas quero esperar pela retirada da sedacdo
e perguntar a ela o que ela prefere, quero saber dela o que ela quer, ja fiz muito o que eu quero.
(choro)

Pesquisadora: Entendo e acho uma decisdo bem coerente. Talvez seja importante também pensar
na possibilidade dela ndo acordar e pensar sobre o que ela gostaria que fosse feito nessa
circunstancia. Faz sentido?

André: Eita... (siléncio) Ainda tem isso... pode ser que ela ndo acorde... (siléncio) Entdo ndo
autorizo a traqueostomia, se ela ndo acordar, pode ser que também ndo sinta o incomodo desse
tubo, entdo ndo vao mexer. Ja basta. (choro)

Pesquisadora: Percebe como existe 0 respeito aos sentimentos dela? Ndo me parece respeitoso
com vocé mesmo carregar sozinho a responsabilidade de ndo ter permitido a ela o que ela
desejava... Agora, hospitalizada e sedada, ela depende de vocé e dos médicos para ter o que ela
quer. Antes também foi escolha dela, seguir tuas orientagdes e as do médico, faz sentido?

André: (siléncio) Faz... um pouco... Mas me sinto sem ter dado apoio na deciséo dela.

Pesquisadora: Sim, entendo... E continuo dizendo: ainda ha o que fazer para o bem estar.
Experimente pensar sobre o que pode dar a ela conforto, cuidado.

André: Sim. Muito obrigado por me escutar e ndo julgar. Obrigado por me fazer ver que ainda
posso cuidar como ela merece e como sempre quis (André, filho de Renata).

Nesse recorte da entrevista com André, é possivel perceber a preocupacdo dele com
relacdo ao que podem ser os ultimos dias da mde. E, nesse momento, ele se mostra mais
apropriado de que agora a deciséo é dele, enquanto responsavel pela genitora, que ndo responde
mais por si. A pesquisadora provoca Andreé, nesse dialogo, dando a ele a possibilidade de olhar
para o que, durante um tempo, foi desejo de Renata e ndo apenas imposic¢éo dele, a tentativa no
tratamento com obstinagéo terapéutica, quando diz “antes também foi escolha dela, seguir tuas
orientagoes e as do médico”. A intencdo da pesquisadora com essa intervengde € aliviar a culpa
gue André tem carregado, por ter insistido no tratamento invasivo, quando o quadro clinico ja
ndo dava sinais de respostas a esse modo de cuidado.

A impressdo que André passa ao final da entrevista é que pode estar tdo dificil
experienciar a possibilidade da morte de Renata como uma realidade que ele precisa tentar fazer
0 que ndo foi feito antes, possibilitar a ela o conforto tdo desejado e, para André, impedido por
ele, que vislumbrava e desejava a cura da enfermidade que acometeu Renata. Um outro ponto
que chama atencdo nesse relato € que André compreende que ainda pode cuidar da mae,

respeitando seus desejos, se identificando com eles, ainda que sofrendo pelo que esta sendo
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vivenciado. E essa compreensao foi possivel, através das falas da pesquisadora sobre o respeito
que André tem tido pela mae e sobre o fato de ainda ser possivel possibilitar conforto, cuidado,
atencdo, o que comprova a possibilidade de mudanca e crescimento dos sujeitos da pesquisa,
para além do resultado pautado no comportamento neutro do pesquisador.

Do mesmo modo que a pesquisa possibilitou mudangas nos sujeitos do estudo,
possibilitou transformacgdes na pesquisadora, que terminou as escutas e as visitas no campo de
pesquisa com um desejo maior de promover cuidado a quem experiencia a paliacdo, bem como
com uma sensacao de crescimento pessoal, por ter se disponibilizado a se deparar com qualquer
experiéncia que lhe fosse apresentada, sem a necessidade de controle dessas vivéncias, 0 que
permite a reflexdo sobre a importancia do acolhimento pelo acolhimento e como essa agéo
repercute em cuidado consigo e com o outro, que ja pode estar sendo tdo julgado, tdo cobrado,
tdo controlado, e, por tudo isso, tdo sofrido.

Essa experiéncia se faz dolorosa para esse sujeito pelo fato de ele estar diante de um
paradoxo. Por um lado, observa e compreende o desejo do paciente pela qualidade de vida
perdida ao entrar no status de enfermo, por outro, ndo deseja perder o ente querido adoecido.
Isto faz com que o0 sujeito que acompanha o paciente assuma uma posicao de sujeito muitas
vezes contraria aos cuidados paliativos, por perceberem nestes cuidados o fim da vida. Para o
sujeito, experienciar uma realidade enquanto acontecimento, se posicionando como sujeito
dessa experiéncia, deve abrir m&o dos conceitos, daquilo que o limita, daquilo que o restringe.
Foucault levanta a diivida “Nao haveria experiéncias ao longo das quais o sujeito ndo fosse
dado, nas suas relag6es constitutivas, naquilo que ele tem de idéntico a si mesmo? Nao haveria
experiéncias nas quais o sujeito possa se dissociar, quebrar a relacdo consigo mesmo, perder
sua identidade?”” (Foucault, 1984, p. 50). Ele mesmo responde que nao. Assim, ¢ importante se
dissociar do que é dito sobre algo, para que se possa experienciar esse algo de modo mais

condizente a si préprio.
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CONSIDERACOES FINAIS

Paliar os cuidados se relaciona a conforto, alivio dos incbmodos, numa perspectiva
biopsicossocial, 0 que garante um olhar para a totalidade de qualquer sujeito que experiencia
esses cuidados, seja ele o enfermo, os seus familiares e/ou a equipe de salde, que se
responsabiliza por ele. A presente tese teve como objetivo geral “Compreender a experiéncia
dos cuidados paliativos na perspectiva dos profissionais da equipe de satde e dos familiares de
um sujeito doente”, o qual foi alcancado, a partir dos encontros com esses sujeitos, que se
disponibilizaram para uma entrevista narrativa e permitiram os registros realizados no Diéario
de Campo da pesquisadora, sobre a observacdo realizada no campo onde esses sujeitos sdo
atores de suas experiéncias.

As narrativas dos sujeitos foram analisados, através da andlise do discurso na
perspectiva foucaultiana, a qual ndo interpreta o discurso do sujeito, mas vé nele a subjetividade
de cada um, a partir dos atravessamentos sociais, culturais e historicos e das condicbes de
possibilidades que permitem a esse sujeito construir seu discurso e se construir nele, a0 mesmo
tempo, engquanto experiencia a realidade que Ihe é imposta. E essa relacdo entre pesquisador e
sujeito da pesquisa desencadeia mudancas, transformacgdes, nessas instancias, pelo fato de a
narrativa permitir uma reflexéo, tanto no entrevistado, quanto no entrevistador, e possibilitar
intervencdes e provocacdes entre ambos.

Assim, as narrativas dos profissionais de salude apontam dificuldades, conflitos e
contradicGes. Ha fortes indicios de esta situacdo decorrer dos discursos biomédicos que
atravessam a formacdao desses profissionais, levando-os a uma compreensao de que suas tarefas
sO sdo cumpridas quando contribuem para salvar vidas e fazendo-os experimentar sensagdes de
fracasso se o tratamento aplicado se dedica a minorar o sofrimento do paciente, mas nédo é
suficiente para salvar a sua vida. Os cuidados paliativos sdo frequentemente relacionados a
finitude do sujeito doente, relacdo que ndo € mais trazida na literatura sobre esse tratamento.

Para além da relacédo entre cuidados paliativos e 0 morrer, que se torna penosa pelo
fato de a morte ser algo de que se tenta evitar a qualquer preco, a sensagdo de frustracéo,
fracasso, desisténcia, pontuada pela maioria dos sujeitos entrevistados, diante da acao de paliar
0s cuidados, ndo corresponde a paliacdo em seu sentido médico correto, que nao representa o
abandono do paciente, mas o cuidado, considerando a existéncia de uma doenca que ameaca a
vida do sujeito adoecido, possibilitando a ele, bem estar, atendendo as suas necessidades fisicas,

emocionais, sociais e religiosas.
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Outro ponto discutido pelos profissionais de saude foi o fato de o paciente se encontrar
em cuidados paliativos e néo ter sido esclarecido sobre seu tratamento, mesmo quando em
plenas condigdes para ter esse conhecimento. O receio quanto a reacdo do paciente ao saber
sobre seu quadro clinico é comum e legitimo, entretanto, € direito do sujeito doente ter ciéncia
do seu diagnostico, progndstico e possibilidades de tratamento, para assim, e s6 assim, discernir
sobre o que faz mais sentido para ele, diante do que esté sendo apresentado. Fazer parte de uma
equipe de saude que acompanha pacientes em estado grave é também estar disponivel para
revelar noticias boas e ruins e acolher as reac6es adversas provocadas pelo estar doente.

Por fim, uma outra dificuldade pontuada pelos profissionais de salde, na experiéncia
da paliacéo de seus pacientes, sdo as relagdes com os familiares desses sujeitos. E o0 que pode
provocar conflito nessa relagdo sdo os questionamentos demasiados dos familiares sobre o
quadro clinico do enfermo; a exposi¢do ao sofrimento, que também atinge o profissional de
salde; a sensacdo de que nada esta sendo feito pelo sujeito doente, quando, na verdade, esta
sendo feito o0 que é possivel para que ele possa se sentir bem. O que pode facilitar essa relacdo
é a compreensdo da equipe sobre como a paliacdo toca os pacientes e seus familiares, ao se
apresentar a eles enquanto uma realidade.

Na perspectiva dos familiares, foi observado que eles experienciam a paliacdo, atraves
do que conhecem sobre esse tratamento, da relacdo que estabelecem com o ente querido
enfermo, e do papel social que ocupam, o que pode permitir-lhes um determinado poder sobre
o sujeito doente. Assim, cada familiar que acompanha seu paciente compreende o preceito de
conforto da paliacdo a seu modo, mas como também associa a paliacdo a finitude do enfermo,
apresenta resisténcia em aceitar esse tratamento. Mostra-se sofrido, cansado, frustrado, por
desejar algo que ndo é possivel ser alcangado, pois, para além do seu desejo e do empenho do
enfermo no tratamento, o0 adoecer permanece progredindo.

Esses familiares experienciam a paliacao do ente querido, a partir da representacéo que
o0 cuidar tem para cada um deles. A partir do que eles se apropriavam enquanto sua fungéo junto
ao familiar adoecido. Desta forma, além da posicéo social de mae, neto, esposa, filho, cuidador,
esses sujeitos construiram, a partir da cultura que estéo inseridos, uma compreensao sobre como
cuidar, acolher, apoiar, ajudar um sujeito doente. E é a partir dessa construgdo que eles se veem
frustrados, frente aos cuidados paliativos, que visam conforto e alivio dos incbmodos, néo
diminuindo o peso dessa funcdo, mas cobra desses sujeitos uma agéo diferente das que eles
poderiam estar aptos a ter. E isso que faz com que os familiares se sintam desistindo dos seus

entes adoecidos.
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No que diz respeito ao conceito foucaultiano de experiéncia, isto é, os modos de
subjetivacdo atravessados pelos discursos de saber/poder é possivel dizer que os sujeitos que
participaram dessa pesquisa constroem e assumem posicdes-de-sujeito, diante da situacdo de
paliacdo, sendo atravessados pelos discursos biomedicos e por constru¢es socioculturais
acerca do que é salde, doenca e morte, na nossa sociedade. Cada profissional de sade e familiar
dos sujeitos doentes experienciam os cuidados paliativos, a partir do que € possivel a cada um
deles pelo saber que eles detém, pelo poder que é permitido a eles ter e pela subjetividade
construida diante dos atravessamentos sociais, culturais e historicos que os influenciam.

Deste modo, a formacgéo do profissional baseada no modelo biomédico, que constroi
sujeitos com o objetivo de salvar vidas a todo custo, bem como o desejo de ndo perder um ente
querido, podem fazer os profissionais de salde e os familiares dos pacientes se sentirem
frustrados diante de um cuidado que néo prioriza sé o fisico, mas o aspecto emocional, social e
religioso, priorizando ndo a técnica e o conhecimento em seu sentido estrito, pois o foco é uma
assisténcia ampliada.

Apds a andlise das narrativas e das observacdes registradas no Diario de Campo, a
pesquisadora retornou ao campo de pesquisa para dar uma devolutiva aos sujeitos, quando foi
surpreendida por algumas modifica¢des surgidas nesse campo. A percepcao que a pesquisadora
teve de quem encontrou, nesse segundo momento, foi de que ainda existe sofrimento, pois a
doenca permanece progredindo, mas ha mais momentos de descontracéo, de leveza e também
de impedimentos e verdades.

Diante do que foi observado, é de extrema urgéncia que a paliacdo ganhe uma
importancia maior, a ponto de nao ser uma discussao apenas académica, mas que as instituicdes
hospitalares que se proponham a oferecer o servigo, se disponibilizem também a preparar o
profissional para atuacdo nessa area. Assim, esse profissional podera dar mais condi¢des de
conhecimento, tanto aos pacientes, que forem indicacdes de paliacdo, quanto seus familiares,
favorecendo a essas duas instancias suporte, acolhimento, conforto e qualidade de vida no
modelo biopsicossocial. E que esses profissionais de salide também tenham um espaco de
acolhimento dos sentimentos advindos do acompanhamento de sujeitos em paliagé&o.

Enquanto pesquisadora, psicologa clinica e atuante na area de cuidados paliativos,
realizar essa pesquisa me fez experimentar um sentimento paradoxal. De um lado, uma
satisfacdo, por perceber mudancas no campo, que podem ter sido causadas pelas provocacoes
na ocasido do encontro com 0s sujeitos da pesquisa. Por outro lado, uma preocupagdo com o
modo como o tratamento paliativo tem sido oferecido, compreendido e administrado. O

sofrimento percebido em cada olhar, em cada gesto; a fragilidade fisica e emocional; a
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necessidade de suporte, tanto aos profissionais de saude, quanto aos familiares dos sujeitos
doentes me tocou, da mesma forma que tocou o desconforto pontuado por cada profissional,
sendo necessario o olhar para todas essas esferas por quem se dedica a atuar na paliacdo, nao

sO prestando cuidados aos pacientes, cuidado este, que pode ndo acolher o sujeito em sua

totalidade.
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ANEXOS
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"ERSITIDADE

CATOLICA

DE PERNAMBUCO

Pesquisador Responsavel: Margarida Maria Floréncio Dantas
Enderego: Av. Governador Carlos de Lima Cavalcanti, n. 63 apt. 601
CEP: 50070-110 Fone: ( 81 ) 988885391

E-mail: margamdantas@hotmail.com

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - EQUIPE DE SAUDE

O Sr. (a) esta sendo convidado (a) como voluntério (a) a participar da pesquisa “A Experiéncia
dos Cuidados Paliativos na Perspectiva da Equipe de Saude e de Familiares de Pacientes”. Neste
estudo pretendemos observar como a equipe de saude de pacientes em cuidados paliativos
vivenciam a morte eminente. O motivo que nos leva a realizar esse estudo ¢ melhorar o
acompanhamento a esses profissionais, bem como permitir a eles um espago para falar sobre
suas sensacdes diante do tema terminalidade.

Para este estudo adotaremos os seguintes procedimentos: METODOLOGIA: Esse estudo se
caracteriza como pesquisa de carater exploratdrio e natureza qualitativa, que considera aspectos
da realidade social. Os instrumentos da pesquisa sd0 uma entrevista narrativa, onde o sujeito
tem a liberdade de falar livremente sobre o que é perguntado; a observacdo participante, que é
0 modo como a pesquisadora observa o campo de pesquisa, no caso a enfermaria de cuidados
paliativos do Hospital do Cancer; e o diario de campo, que sdo as sensacdes da pesquisadora
diante do campo e do que é informado pelos participantes da pesquisa. RISCOS: Os possiveis
riscos desse estudo se relacionam ao fato dos sujeitos se sentirem tocados ao falar da
terminalidade do sujeito doente sem perspectiva de cura, podendo desistir de permanecer
discursando sobre a finitude e suas atitudes diante de um adoecer grave, crénico, progressivo e
degenerativo. Nesse sentido, a pesquisadora, por ser psicéloga clinica, pode acolher os
sentimentos advindos da entrevista, ou ainda, encaminhar os sujeitos para a psicéloga do setor,
visando o cuidado deles; BENEFICIOS: é a possibilidade de promover um olhar voltado ao
paciente, considerando suas atualizacdes de possibilidades diante do adoecer, por parte da dos
familiares que cuidam e acompanham o processo de terminalidade iniciado pelo adoecimento.
Bem como, permitir aos familiares dos pacientes meios para lidar com a morte enquanto uma
possibilidade real, diante de uma enfermidade sem chances curativas; e RESSARCIMENTO:
A medida que as narrativas forem analisadas, a pesquisadora, que ainda estara indo ao campo
de pesquisa, realizara uma devolutiva com os sujeitos que foram ouvidos. E um momento de
mostrar aos sujeitos o resultado da pesquisa e como esses sujeitos ainda podem ser beneficiados
pelo estudo realizado.

Para participar deste estudo vocé ndo terd nenhum custo, nem receberd qualquer vantagem
financeira. Vocé sera esclarecido (a) sobre o estudo em qualquer aspecto que desejar e estara
livre para participar ou recusar-se a participar. Podera retirar seu consentimento ou interromper
a participacao a qualquer momento. A sua participagdo ¢ voluntaria e a recusa em participar nao
acarretara qualquer penalidade ou modificagdo na forma em que ¢ atendido pelo pesquisador

O pesquisador ira tratar a sua identidade com padrdes profissionais de sigilo.
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Os resultados da pesquisa estardo a sua disposi¢ao quando finalizada. Seu nome ou o material
que indique sua participa¢ao nao sera liberado sem a sua permissao.

O (A) Sr (a) ndo seré identificado em nenhuma publicagdo que possa resultar deste estudo.

Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo que uma copia serd
arquivada pelo pesquisador responsavel, na Avenida Governador Carlos de Lima Cavalcanti, n.
63 Boa Vista Recife PE, 50070 - 110 e a outra sera fornecida a vocé.

Caso haja danos decorrentes dos riscos previstos, o pesquisador assumird a responsabilidade
pelos mesmos.

Eu, , portador do documento de
Identidade fui informado (a) dos objetivos do estudo “O Poder-Saber
que Gerencia a Vida: A Paliacdo a partir do Governo de Si e dos Outros”, de maneira clara e
detalhada e esclareci minhas davidas. Sei que a qualquer momento poderei solicitar novas
informagdes e modificar minha decisdo de participar se assim o desejar.

Declaro que concordo em participar desse estudo. Recebi uma copia deste termo de
consentimento livre e esclarecido e me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas
duvidas.

Recife, de de 2018 .

Assinatura do participante

CEP UNICAP — Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Catélita de Pernambuco
Rua do Principe, 526-Boa Vista - bloco C - 3° andar - sala 306

CEP 50050-900 - Recife - PE/BRASIL

Tel.: (81)2119-4041 /2119-4376

CONEP - Comissio Nacional de Etica em Pesquisa
SEPN 510 Norte - Bloco A - 3° Andar

Edificio Ex-INAN - Unidade II - Ministério da Saude
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"ERSITIDADE

CATOLICA

DE PERNAMBUCO

Pesquisador Responsavel: Margarida Maria Floréncio Dantas
Enderego: Av. Governador Carlos de Lima Cavalcanti, n. 63 apt. 601
CEP: 50070-110 Fone: ( 81 ) 988885391

E-mail: margamdantas@hotmail.com

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO - FAMILIARES

O Sr. (a) esta sendo convidado (a) como voluntério (a) a participar da pesquisa “A Experiéncia
dos Cuidados Paliativos na Perspectiva da Equipe de Saude e de Familiares de Pacientes”. Neste
estudo pretendemos observar como familiares de pacientes em cuidados paliativos vivenciam
a morte eminente. O motivo que nos leva a realizar esse estudo ¢ melhorar o acompanhamento
aos familiares que acompanham pacientes em paliacao.

Para este estudo adotaremos os seguintes procedimentos: METODOLOGIA: Esse estudo se
caracteriza como pesquisa de carater exploratorio e natureza qualitativa, que considera aspectos
da realidade social. Os instrumentos da pesquisa sd0 uma entrevista narrativa, onde o sujeito
tem a liberdade de falar livremente sobre 0 que é perguntado; a observacao participante, que é
0 modo como a pesquisadora observa o campo de pesquisa, no caso a enfermaria de cuidados
paliativos do Hospital do Cancer; e o diario de campo, que sdo as sensacdes da pesquisadora
diante do campo e do que € informado pelos participantes da pesquisa. RISCOS: Os possiveis
riscos desse estudo se relacionam ao fato dos sujeitos se sentirem tocados ao falar da
terminalidade do sujeito doente sem perspectiva de cura, podendo desistir de permanecer
discursando sobre a finitude e suas atitudes diante de um adoecer grave, crénico, progressivo e
degenerativo. Nesse sentido, a pesquisadora, por ser psicologa clinica, pode acolher os
sentimentos advindos da entrevista, ou ainda, encaminhar os sujeitos para a psicéloga do setor,
visando o cuidado deles; BENEFICIOS: é a possibilidade de promover um olhar voltado ao
paciente, considerando suas atualizacdes de possibilidades diante do adoecer, por parte da dos
familiares que cuidam e acompanham o processo de terminalidade iniciado pelo adoecimento.
Bem como, permitir aos familiares dos pacientes meios para lidar com a morte enquanto uma
possibilidade real, diante de uma enfermidade sem chances curativas; e RESSARCIMENTO:
A medida que as narrativas forem analisadas, a pesquisadora, que ainda estara indo ao campo
de pesquisa, realizara uma devolutiva com os sujeitos que foram ouvidos. E um momento de
mostrar aos sujeitos o resultado da pesquisa e como esses sujeitos ainda podem ser beneficiados
pelo estudo realizado.

Para participar deste estudo vocé nao terd nenhum custo, nem recebera qualquer vantagem
financeira. Vocé sera esclarecido (a) sobre o estudo em qualquer aspecto que desejar e estara
livre para participar ou recusar-se a participar. Podera retirar seu consentimento ou interromper
a participagdo a qualquer momento. A sua participacgao ¢ voluntéria e a recusa em participar nao
acarretara qualquer penalidade ou modificacdo na forma em que ¢ atendido pelo pesquisador

O pesquisador ira tratar a sua identidade com padrdes profissionais de sigilo.

Os resultados da pesquisa estardao a sua disposicao quando finalizada. Seu nome ou o material
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que indique sua participagdo ndo sera liberado sem a sua permissao.
O (A) Sr (a) ndo sera identificado em nenhuma publica¢do que possa resultar deste estudo.

Este termo de consentimento encontra-se impresso em duas vias, sendo que uma copia sera
arquivada pelo pesquisador responsavel, na Avenida Governador Carlos de Lima Cavalcanti, n.
63 Boa Vista Recife PE, 50070 - 110 e a outra sera fornecida a vocé.

Caso haja danos decorrentes dos riscos previstos, o pesquisador assumird a responsabilidade
pelos mesmos.

Eu, , portador do documento de
Identidade fui informado (a) dos objetivos do estudo “O Poder-Saber
que Gerencia a Vida: A Paliag¢do a partir do Governo de Si e dos Outros”, de maneira clara e
detalhada e esclareci minhas davidas. Sei que a qualquer momento poderei solicitar novas
informagdes ¢ modificar minha decisdo de participar se assim o desejar.

Declaro que concordo em participar desse estudo. Recebi uma copia deste termo de
consentimento livre e esclarecido ¢ me foi dada a oportunidade de ler e esclarecer as minhas
davidas.

Recife, de de 2018 .

Assinatura do participante

CEP UNICAP — Comité de Etica em Pesquisa da Universidade Catélita de Pernambuco
Rua do Principe, 526-Boa Vista - bloco C - 3° andar - sala 306

CEP 50050-900 - Recife - PE/BRASIL

Tel.: (81)2119-4041/2119-4376

CONEP - Comissio Nacional de Etica em Pesquisa
SEPN 510 Norte - Bloco A - 3° Andar

Edificio Ex-INAN - Unidade II - Ministério da Saude
CEP: 70750-521 - Brasilia/DF
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