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EPIGRAFE

Ndo vagabundeia mais. Nao estas mais
destinado a reler tuas anotag¢des, nem as
histérias antigas dos romanos e dos
gregos, nem 0s extratos que reservavas
para os teus velhos dias. Apressa-te pois
para o objetivo: dize adeus as esperancas
vas, acorre em tua propria ajuda se te
lembras de ti mesmo, enquanto € ainda
possivel.

Marco Aurélio (Citado por Foucault)
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RESUMO

Dantas, Margarida Maria Floréncio (2014). A exparié da paliagdo: um olhar a partir
do modo proprio de subjetivar-se diante do adoefessertacdo de Mestrado,
Departamento de Pos-Graduacao, Universidade Catdi¢®ernambuco, Recife.

O presente trabalho traz uma reflexdo a respeitiddo com a iminéncia da morte
diante de um adoecimento, na perspectiva das [gegseaescolheram a paliacdo como
forma de tratamento. Para tanto, o objetivo dessgjyisa é a compreensdo de como um
sujeito gravemente doente, sem possibilidade de, @xperiencia a paliacdo, como
possibilidade de vivenciar sua enfermidade. Assimestudo focaliza os sentidos
atribuidos a paliacdo, o processo de escolha dedtamento e os impactos desta
escolha. Foram entrevistados cinco sujeitos quarapt pela paliagdo como modo de
tratamento diante de um diagnostico de imposs#diikdde cura de suas doencas. Para a
producdo dos dados da pesquisa, foram utilizadagsbasrvacdes da pesquisadora
registradas em um Diario de Campo e a escuta degosudoentes, através de uma
entrevista semidirigida gravada e transcrita liteemte. A analise das narrativas e deste
diario se deu a partir de uma analise descritivansigiracao foucaultiana. Com relacao
aos resultados, é possivel dizer que cada sujgg@scolheu a paliacédo, o fez diante do
quadro clinico estabelecido. Assim, eles se ocuparansigo, olharam para si, para
suas necessidades, expectativas, fazendo da paliat&stilo de vida. Estes pacientes
consideraram a consciéncia de sua finitude, em @B@igerenciamento da morte pela
equipe de saude, e se constituiram como sujeit@edis atos, considerando suas
prioridades: a familia, o trabalho, o lazer e alidade de vida. O que os fez lidar com
seguranca e firmeza com os impactos desta esalin@gacdo dos familiares com
relacéo a ela, por exemplo. Diante disso, condwgtee apesar de um gerenciamento da
equipe de saude em favor da paliagdo, vendo-a eobwa morte, é possivel o0 sujeito
doente realizar esta escolha a partir do seu modiarip de subjetivar-se diante do
adoecer, o0 que faz esta escolha ter um signifisadplar, particular, para o sujeito que
a considera.

Palavras-chave: paliacdo, adoecer, morte, escabbjetividade.



SUMMARY

Dantas, Margarida Maria Floréncio (2014). The eiguexe of palliation: a look from to
subjetive own way before falling ill. Master thesBepartment of graduate studies,
Universidade Catdlica de Pernambuco, Recife.

The present work brings a reflection about the detll the imminence of death before
an illness, in the perspective of the people whasehthe form of palliation treatment.
To that end, the objective of this research isndeustand how a subject seriously ill,
without possibility of cure, palliation, experieacas a possibility to experience their
illness. Thus, the study focuses on the meaninggreed to palliation, the process of
choosing this treatment and the impact of this @hoiFive subjects who were
interviewed opted for palliation for treatment befca diagnosis of impossibility of
curing their ilinesses. For the production of reskalata, the researcher's observations
were recorded in a field journal and listening be tsick subjects, through a semi-
directed interview recorded and transcribed venbalihe analysis of the narratives and
this journal came from a descriptive analysis @&jpiration’s Foucault. With respect to
the results, it is possible to say that every ginp whose the alleviation, made before
the established clinical picture. Thus, they ocedpwith you, look at you, for your
needs, expectations, making alleviation a lifestyltdese patients considered the
conscience of his finitude, amid the managementlesdth by the health team, and
constituted as subject of their actions, considgeria priorities: family, work, leisure
and quality of life. What made them deal safely ardurely with the impacts of this
choice, the negation of the relatives towards foerexample. Given this, it is concluded
that despite a health team management in favorathapon, seeing her as the good
death, it is possible the subject ill make thisicedrom its own mode of subjects to
subjetive before falling ill, which makes this cbei have a singular meaning,
particularly, to the guy who considers.

Keywords: palliation, illness, death, choice anbjsctivity.
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INTRODUCAO

O meu interesse no estudo do morrer se fez presecil@mente quando tive contato
pela primeira vez com a area da psicologia hospitah um estagio néo curricular realizado
no Hospital Geral do Recife (HGeR), também conlecimmo Hospital do Exército. Apos a
formacédo em Psicologia Clinica e especializacad’sitologia Hospitalar, ingressei no Real
Hospital Portugués de Beneficéncia em Pernambuld®)R

Atuando na area hospitalar, decidi estudar a @aiggela oOtica do sujeito que
vivencia esse tratamento, a partir da observacaoreticdo feita entre um adoecer
significativo e modos de existir, podendo, aindaseolha pela paliacdo estar relacionada a
um ocupar-se consigo mesmo, ja que a qualidadeid# e 0 bem-estar emocional sao
significativamente considerados na ocasido da@egsr paliar os cuidados.

Adoecer com um progndéstico ruim permite ao sujpiémsar no seu processo de
finitude, a partir da construcdo de sua subjetoigda qual é atravessada por questdes sociais,
culturais e histéricas. Esse pensar pode levajeit@a escolher o tratamento paliativo como
modo de lidar com o adoecimento. Diante disso, ofgetivo nesse trabalho é a compreenséo
de como um sujeito gravemente doente, sem chancerrde experiencia a paliagdo, como
possibilidade de vivenciar sua enfermidade.

Assim, parti do pressuposto de que, ainda que iacpal seja atravessada pelos
saberes e discursos médicos que gerenciam a valanerte, é possivel compreendé-la,
também, como um modo préprio de subjetivar-se nesdgedo terminal da vida.

Mais especificamente, pretendi: 1) Analisar a aoigdio de significados do termo
paliacdo, no momento em que homens e mulheressebpen longe da possibilidade de cura

hY

de um adoecer; 2) Entender o que levou os sujeitentes a escolha pelos cuidados
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paliativos, sendo uma possibilidade o cuidado de sstilo de existir; 3) Observar os
impactos do tratamento paliativo sobre a existétesses sujeitos.

Tomar um determinado conceito como experiéncialic@p'se distanciar deste,
contornar sua evidéncia familiar, analisar o caitésérico e pratico ao qual ele é associado”
(Foucault, 1984, p. 9). Dessa forma, falar da pabacomo experiéncia € considerar 0s
saberes relacionados a ela, os sistemas de pogl@equitem a realizacdo da sua pratica e as
formas pelas quais o sujeito pode se reconhecer sajaito em paliacéo.

Nesse sentido, compreender um conceito como exp&ié respeitar o0s campos de
conhecimento que o influencia, o conjunto de regrasrmas que o contempla, e, ainda, as
evolucbes que afetam a maneira de os individuosnmdaentido e valor as suas atitudes,
obrigacOes, satisfacdes e desejos (Foucault, 1884)m, a experiéncia ndo funda o sujeito,
nao preexiste a ele, atua nas possibilidades dmegso de subjetivacdo, a partir de “... uma
correlacdo de um dominio de saber, de um tipo denatovidade, de um modo de relagéo
consigo (...)” (Foucault, 1984, p. 208).

Para tanto, é condizente pontuar que a paliac&pjaeto experiéncia, pode se
relacionar ao principio do “homem de desejo”, esgéie foucaultiana, que denota uma
significacao particular em cada sujeito diante de g vida lhe apresenta. E, mais ainda, “o
estudo da experiéncia, ou seja, da razao pratioglica algo distinto de um estudo
propriamente epistemoldgico sobre a conceituacataldezao” (Nicolazzi, 2004, p. 102).
Assim, a paliagdo, enquanto experiéncia, é comgdigara partir do contexto socio-historico
do morrer.

E observado que a visdo relacionada ao ato deemimm se modificado com o

decorrer do processo de transformacéo das socedadsta diretamente ligada ao estagio de

desenvolvimento dessa sociedade, assim como asspexsficidades, valores e ritos.
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A morte, até o século XVI, era considerada um ammento comum, natural. As
pessoas morriam em casa ao lado dos familiarevel@sos também aconteciam em casa na
presenca de criancas, sem incbmodos. E a histéritrathsformacdo da vivéncia desse
acontecimento acompanha a mudanca da clinica m@ktiés, 1982).

A partir do final do século XVI, os individuos daes eram levados ao hospital, que
nao tinha intencdo de curar, mas amparar o softon€omo havia muita morte, por nao
existir conhecimento suficiente sobre as enfermadad hospital era chamado de morredouro,
lugar onde se morre. E esse movimento de cuidadpréwocado pelo cristianismo, que
cuidava dos doentes em locais isolados para ndamorar o restante da populagcdo com a
cOlera (Arieés, 1982).

Aos fins do século XVII e no século XVIII, o papk médico comeca a aparecer. O
meédico, considerado assim por saber compreend@stextransmitir receitas, observava o0s
momentos de crise do enfermo e 0 medicava, perraadectento as provaveis reacées do
enfermo. A relacdo estabelecida era, entdo, paciaatico-natureza. E essas visitas médicas
aconteciam na casa do enfermo (Foucault, 1979).

Foi no século XIX que surgiu a necessidade de rabzic o0 hospital, ou seja, dar-
lhe condicbes para ndo s6 receber os doentes, ratddds nesses espacgos. E coube ao
médico estar a frente dessas modificacbes paremawvdugar onde os hospitais deveriam ser
instalados na cidade, longe das insalubridadestifidar que enfermidades poderiam dividir
0O mesmo espaco e as que necessitavam isolamentassi), o médico passou a ser
necessario 24 horas no ambiente hospitalar (Fo,d&19).

No final do século XIX, as pesquisas médicas desewmb o diagnostico das
infecgBes, bem como seu tratamento, e a mortedqmacanento passou a ficar mais dificil, ja
que as doencgas estavam sendo combatidas. Tudopissocou no século XX uma

transformacdo na perspectiva de se encarar a nerms, individuos passam a desejar o
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prolongamento da vida, sendo a morte consideradadiga, ruim e, por isso, escondida das
criancas (Foucault, 1979).

Entretanto, mesmo com essa transformacao, a pratdaca encontra outro limite.
As doencas cronicas, progressivas e degeneras@aseconhecidas como as que apresentam
grandes possibilidades de ndo ceder as medicagfias. ainda causam significativo
sofrimento ao sujeito doente, pela agressividadeeadotratamento, e, na maioria dos casos,
provocam a morte.

E nesse momento que ha uma mudanca na relagcioonpédiente. Essa relacéo é
problematizada no sentido de mostrar a importat@iaoz do paciente em seu tratamento e
um conceito de boa morte passa a ser apresentadseapaciente pelo médico. Assim, o
morrer silenciado, ocultado, por ser encarado comm, da lugar a um morrer cuidado,
assistido, consciente e que pode ser entendido cwnaopossibilidade do sujeito adoecido
vivenciar seu adoecer e a iminéncia do morrer (Eppel1).

E importante discutir, também, a possibilidade @dosnar a paliagdo (a chamada
boa morte) como mais uma forma de gerenciamentdodaca e do morrer. Gerenciar 0
adoecer e a morte significa ditar normas sobre cegmdeve morrer, prescrever para o doente
o significado de uma boa morte. Assim, “A mediaj&o, encetada em meados do século
XIX e apoiada pelos poderes publicos, fez dos neddas intermediarios obrigatorios da
gestao dos corpos (...)” (Moulin, 2011, p. 18-19)s$&s casos, pode-se pensar que mais que
uma orientacdo dada pela equipe de saude aos esfeem possibilidade de cura, a paliagdo
pode ser uma prescrigao.

Por outro lado, os avancos dos saberes médicogiitee® a tomada de decisdes
cujas consequéncias sdo, muitas vezes, impredsaiscitam inquietacdes, tanto na equipe
de saude, quanto nos pacientes e seus familigtedeva a exigéncia de que o individuo que

adoece participe mais das decisdes que |Ihe dizgmite (Moulin, 2011).
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Diante de um adoecer grave, 0 sujeito se vé enacsitu de pensar em dois
paradigmas: Um, a respeito de como deseja vivaegue podem ser, seus ultimos dias,
optando por procedimentos menos invasivos, queeseptam um tratamento moderado,
visando a possibilidade de conforto e qualidadevida; outro, o desejo da obstinacdo
terapéutica, tratamento intensivo, objetivando ea ala enfermidade, mesmo quando se
reconhece que nao € mais possivel.

Esse primeiro paradigma representa os cuidadaatigpaB. S&o os cuidados que nao
tém intencdo terapéutica de cura, e, sim, de canfdos incobmodos provocados pelo
adoecimento, permitindo um viver com possibilidatte ser mais satisfatério, através da
possivel amenizacdo da dor fisica, social, psiccédg espiritual, pontuadas por Saunders
como significativas diante de um adoecer grave.

O termo paliacéo deriva gmllium, palavra latina que significa capa, manta. Sob o
viés da etimologia da palavra, quer dizer cobrniotgger, cuidar. Ao alcancar um grau de
enfermidade que inviabiliza a cura, médico e equipesalde passam a considerar, para o
paciente, a paliacdo, como meio de ter qualidadevide. O que € buscado aqui é a
possibilidade do bem-estar, a auséncia de doredesaanso do sofrimento vivido, oferecido
pelos cuidados adequados, para que o paciente yiosstalecer sem o sofrimento fisico do
tratamento convencional.

Nesse sentido, diante da complexidade dos sentiiene envolvem a escolha pelo
tratamento paliativo, estando o morrer implicadssaeescolha, torna-se interessante uma
analise do sujeito para obter uma compreensaopeitesias formas como ele lida com tal
acontecimento, o morrer a partir de um adoeceregriha verdade é preciso uma analise
anterior a esse momento. E imprescindivel obseman o sujeito vivencia seu adoecer.

Pode-se pensar que a escolha pela paliacdo é uma de resisténcia ao dominio do

saber médico e uma maneira de preservar a automtmmdaente (Moulin, 2011). Entretanto,
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a paliacdo pode ser um modo proprio de subjetwati@nte do adoecer, visto que 0 sujeito
doente olha para si mesmo, ocupa-se de si, cong@edo suas necessidades e agindo em
favor delas. Isto pode ser entendido como um “dbngacédo,” um “privilégio-dever,” nas
palavras de Epicteto (Spanneut, M., 1962, p. 38doipor Foucault, 1985, p. 53). E nessa
preocupacgao consigo mesmo vai existir o cuidado caratro, visto que 0 sujeito vive em
relacdo. Também estara presente a relacdo contieapmdédica no cuidado com o corpo,
sendo imprescindiveis os exercicios de consci@nalzstinéncia (Foucault, 1985).

A paliacdo pode ser percebida como uma forma deémdia a constituicdo do
sujeito como sujeito de seus atos. Assim, ao decéd investir na cura do adoecer, o sujeito
pode assumir o desejo pelos confortos fisicos eivencom uma realidade representada pela
proximidade do morrer. Essa experiéncia pode sesiderada satisfatoria para aquele que
consegue olhar para si mesmo, a fim de cuidar deesmo, ocupar-se consigo para decidir
para si 0 melhor, a partir das suas possibilidddesxistir.

Dessa forma, a paliacdo pode estar relacionaddétamao que Foucault chama de
modo de sujeicdo, uma possibilidade de o sujeiir @nculado a um conjunto de regras e
valores, estando, esse modo de sujeicdo, caracterpelo ideal de ter uma vida bela e fazer
dela uma obra de arte (Foucault, 1984).

Para chegar a esse modo de sujei¢ao, Foucaukmtfare explica os trés sentidos da
moral. O primeiro seria a moral como cddigo, agaggle comportamento; o segundo, a
moralidade dos comportamentos, que significa o cotapento real do sujeito em relagdo as
regras e valores que |lhe sdo impostos; e, por dirterceiro sentido da moral, que esta
relacionado ao conduzir-se, ou seja, 0 modo corsgj@to se constitui como sujeito moral,
tendo como referéncia os elementos prescritivosqnostituem o codigo (Foucault, 1985).

Assim, existem vérias formas de se conduzir. O peemite a determinacdo da

substéancia ética “é a maneira pela qual o indivilie constituir tal parte dele mesmo como



19

matéria principal da sua conduta moral” (Foucdlf84, p. 27). Nesse sentido, ser fiel a si
mesmo € exercer a vigilancia e a luta entre o itespe interdicdes e obrigacdes e o dominio
do desejo do sujeito. E essa diferenca que seittomsi modo de sujei¢do, que “é a maneira
pela qual o individuo estabelece suas relacdesessa regra e se reconhece como ligado a
obrigacéo de po-la em pratica” (Foucault, 1982 7).

Diante do ja exposto, é possivel compreender drespela paliacdo, quando o nivel
de uma enfermidade superou a possibilidade de «é@@, necessariamente, como uma
desisténcia da vida, mas antes como um desejovde witempo que se tem da maneira mais
digna e agradavel possivel. E se apropriar do jardwocesso de morrer, conseguindo, desse
modo, fazer belo, o fim, em oposicéo a primeirasgisdade.

Para analisar essa experiéncia partimos da obs@eneada escuta de pessoas que se
encontravam internadas e foram identificadas c@ndd escolhido o tratamento de cuidados
paliativos. As observacdes foram registradas emDugnio de Campo e a escuta se deu
através de entrevistas semidirigidas, gravadaedritas literalmente.

A andlise das narrativas e do Diario de Campo se agartir de uma analise
descritiva de inspiracao foucaultiana. Com relag&ssa andlise, Foucault parte do principio
de que é necessario “recusar as explicacfes usivasdaceis interpretacdes e igualmente a
busca insistente do sentido ultimo ou do sentiddtocas coisas” (Fischer, 2001, p. 189).

Foucault acredita que é imprescindivel, ao ouvir disturso, ficar no nivel da
experiéncia das palavras, das coisas ditas. Ou é&ajacessario olhar para o discurso sem
buscar interpretacdes, permitindo que ele aparageomplexidade que Ihe é peculiar. Isso
porque, o que pbe o discurso em funcionamento s@mwonciados e as relagbes entre quem
fala e quem esta como ouvinte. Analisar o discérsexatamente dar conta das relagdes

histdricas e das praticas que estdo aparecendsawsb (Fischer, 2001).
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E é isso que permite a construcdo do discurso pritsuessas sdo as formacgdes
discursivas do discurso, € 0 que permite ao sufeitaum posicionamento e ndo outro, a
respeito de si mesmo. Olhar para o sujeito do tis¢@o se analisar um discurso, é respeitar
a ética do sujeito, é valorizar a posi¢cao do sujeit

Como inicio do estudo sobre a paliacdo, o primedpitulo dessa dissertacdo é um
recorte bibliografico sobre o tema, relacionands®ees adoecimento e ao morrer. O segundo
capitulo traz a metodologia da pesquisa, na quastaoa escolha pelos participantes da
pesquisa, os instrumentos utilizados para a praddedlados, bem como a maneira pela qual
os participantes foram abordados pela pesquisaglopay fim, o procedimento de analise dos
dados com relacédo a escolha pelo tratamento paliati partir do enfrentamento de um
adoecer grave. No terceiro capitulo, as narrati@s pacientes que estavam sob paliacao
foram analisadas como uma possibilidade a maisasegessoas se subjetivarem nesse
momento de suas vidas, cuidando de si mesma enddotan estilo de existir, atribuindo um
sentido belo & vida e a morte.

Com relacdo aos resultados, observou-se como oddads doentes vivenciam a
escolha pelos cuidados paliativos, considerando ocaitima das possibilidades de
compreensao da paliagdo, o0 modo proprio de subijes. O resultado da pesquisa pode
atingir areas afins da psicologia, sendo, assirh,pésquisa aproveitada ndo sé para
psicologos.

Nessa perspectiva, 0 estudo em questdo pode seretsrionado a area médica, a
fim de apontar os sentimentos dos pacientes dhnteatamento paliativo, o que permite um
cuidado, envolvendo a compreensdo das reacOes @mscidos pacientes e familiares
enquanto vivenciam o tratamento de um adoeceffisigiivo. Pode ser de grande proveito da

area social, que priva pelo bem-estar social deiteujBem-estar, esse, conquistado a partir
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do respeito ao desejo e a autonomia de um sujaitoumma enfermidade, que tende a levar a
finitude.

E com relacdo a psicologia clinica, o estudo déag@b possibilita um pensar a
respeito das diversas maneiras de vivenciar o adogaee se relaciona a iminéncia do morrer,
podendo esse morrer ser enfrentado como um acoweim comum da vida, e, assim, ser

encarado com tranquilidade.
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CAPITULO 1

QUANDO A CONDICAO DE EXISTIR POSSIBILITA A EXPERIERIA DA MORTE
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Tudo quanto vive, vive porque muda; muda porque
passa; e, porque passa, morre. Tudo quanto vive
perpetuamente se torna outra coisa, constantemente
se nega, se furta a vida.

Fernando Pessoa — Livro do Desassossego

De acordo com a nocéo cultural estimulada a respaifinitude:

Nao é facil lidar com a morte, mas ela esperaquog nés... Deixar de pensar na morte ndo
a retarda ou evita. Pensar na morte pode nos agudeeita-la e a perceber que ela € uma

experiéncia tdo importante e valiosa quanto qualguta (Aries, 2003, p. 20).

De fato, morrer ndo provoca boas sensacdes. Peseqgar o fim, o término de uma
existéncia, a completa impossibilidade de relagn quem morre, morrer é visto como algo
ruim e, por isso, ndo deve ser desejado. A comfiadé que é a Unica certeza que o sujeito
tem. Durante a vida, se faz planos de estuda@ryiepsar, ter filhos, ou até ndo casar e nao
ter filhos, mas tudo isso sdo desejos, ndo € daolasujeito, a certeza de realizacao.
Entretanto, quem € vivo sabe que vai morrer (A26863).

Apesar de toda a fuga do morrer, esse acontecinsnt@z presente em varios
momentos da vida, pois perdemos aqueles que anm@presenciamos, através de noticiarios,
conversas informais e, em alguns momentos, a eiktiss, o falecimento de outros. O morrer
sempre esta acompanhado de um pesar, uma tristeaagor e, por isso, a necessidade de
fugir dele (Aries, 2003).

Entretanto, nem sempre a relacdo com a morte mimasde fuga, negacdo e
desprezo. Morrer é natural e suas repercussoas resd@ionadas ao momento historico que

se vive. Para as pessoas, vivendo em sociedadgasanu atuais, a origem do morrer é
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explicada através de estérias e/ou mitos. Todasoeiedades desenvolveram um ou mais
sistemas funebres pelos quais podiam entender &N seus aspectos pessoais e sociais
(Ariés, 2003).

Como a morte era vivenciada com naturalidade, adatacia em casa, bem como o
veldrio e as ultimas homenagens aos mortos, tambéanteciam em suas residéncias. A
causa da morte era quase sempre doencas, epidemisdeccdées que nao eram
diagnosticadas. Além dos recém-nascidos, que egesm um alto indice de morte por
falta de uma assisténcia adequada, o que faziliumacaocial do século XV esperar um ano,
as vezes dois, para a crianga “vingar” e s6 assirbatizada (Aries, 2003).

O morrer, entdo, estava diretamente relacionadaudes no sentido de falta de
conhecimento para lidar com as enfermidades quenetmm a populacédo, restando aos
individuos desse tempo o convivio com a morte da forma intensa, que permitia a eles a
consciéncia sobre a propria morte (Aries, 2003).

Com o Cristianismo, iniciou por volta do século X¥l preocupacéo de cuidar dos
doentes, abrigar os doentes longe de suas casas\p@r contaminacoes. E esse abrigo foi
chamado de hospital devido ao movimertospice dos religiosos que cuidavam dos
peregrinos machucados durante andancgas doutrir{@tigs, 2003). Entretanto, o hospital
também era chamado morredouro porque os individtars levados 14 para morrer, longe
dos familiares e sem contaminar a sociedade comdnencas.

A partir desse momento a pratica médica comeceuestabelecer. O médico passou
a observar as crises dos individuos e control&dsospital passou por uma medicalizacdo e
as doencas que matavam sem explicagéo, passaemdiagnosticadas e medicadas a ponto
de diminuir a incidéncia de suas mortes (Foucaqit3).

Diante dessa transformacéo da pratica médica, hauvprolongamento da vida. E

morrer, que diante do movimentwspice,ja tinha sido considerado ruim, passou a ser
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indesejado pela possibilidade de curar as doen¢asreais dias de vida. Entretanto, novas
doencas surgiram e a pratica médica encontrou nbeawiras. As doencas cronicas
progressivas e degenerativas, consideradas comacaieque respondem pouco as
intervencdes medicamentosas, podendo causar a, mEptesentam essas barreiras (Aries,
2003).

Assim, a equipe de saude passa a defender o apdeditoa morte, com o olhar para
qualidade de vida. Surge, entdo, o tratamentotpaljaacdo paliativa, ou, simplesmente, a
paliacdo. Essa acdo é considerada como uma puakxileilde vivenciar um adoecimento e
iminéncia de morte com conforto e pode ser algsqite, gerenciado pela equipe de salde,
ou ser algo escolhido pelo sujeito doente como wamparticular de subjetivar-se.

A paliacédo, ato de promover conforto das sensadésmgradaveis em pacientes sem
condicbes de cura de uma enfermidade, no sensoncoradquiriu um significado de
abandono, desprezo, em que nada pode ser feitoeasajre. O modelo de atencédo que a
Medicina Paliativa, em acordo com o pensar fouzmdt propde, é aquele em que o sujeito
adoecido se assume em uma possibilidade de exsércendo o respeito por si mesmo e
pelos seus desejos.

Diante disso, a Organizacdo Mundial de Saude (ORI8)1990, definiu o conceito
de Cuidados Paliativos, como sendo “o conjuntouli@aclos ativos e totais que visa melhorar
a qualidade de vida de pacientes e seus familismete a uma enfermidade que n&o responde
a terapéuticas curativas que permitem prolongada YOMS, 2007, p. 32). Nesse sentido, a
paliagcdo pode ser iniciada quando se considera@uda mais possibilidade de reversédo do
quadro clinico, possibilitando ao paciente um ireiato de amenizagdo dos sintomas da
enfermidade.

A abordagem paliativa é promovida por uma equipsadgle, composta por médico,

enfermeiro, técnico de enfermagem, fisioterapepsicologo, fonoaudidlogo, nutricionista,
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farmacéutico, biomédico. Em algumas instituico@snase a esse grupo um profissional
ligado ao campo religioso, como um padre ou pastaquipe deve ter como finalidade o
alivio da dor, e maximizacado das habilidades furai® remanescentes, fazendo com que,
assim, o paciente tenha a maior autonomia e digaigassiveis, para que ele possa, ao seu
modo, se preparar para 0 morrer.

Esse alivio da dor é o primeiro dos principios doslados paliativos, ao qual se
soma a consideracdo do morrer, como um process@dae ndo, um fracasso medico; as
dimensdes emocionais, sociais e espirituais q@gram o sujeito e repercutem em atitudes
diferenciadas durante o processo de adoecimep@ljagdo, como um tratamento, e ndo, um
apressamento do morrer; a possibilidade de exmredsasofrimento numa atmosfera
acolhedora; a facilitacdo de um espaco para dedgedireparacao para a separacao e luto; e,
por fim, o trabalho em torno da possibilidade dormerp desde o diagnostico do adoecer
(Ariés, 2003).

Assim, falar em paliacdo é falar sobre morrer, edéhospitalizacdo e as diversas
possibilidades de ser, diante de um diagnésticrdgndstico ruim. E €, ainda, falar do
sujeito que vivencia a paliacdo, como se d& a leacpbr esse tratamento, e quais as
repercussdes que tem para o paciente e seus fasnilia

O sujeito € constituido de processos de subjetivac@bjetivacdo, que o tornam
objeto de conhecimento. Eles referem-se ao mod® @osujeito se compreende, como ele se
percebe na relacdo sujeito-objeto. J4 os processobjetivacdo significam o modo como o
sujeito pdde se tornar um objeto para o0 conhecwmneido, portanto, processos
complementares, que se relacionam por meio dossjdg verdade” (Foucault, 2004).

Tais jogos, na concepc¢do de Foucault, significamegss, os principios que faréo o
sujeito atribuir conceito de verdadeiro e falsocassas. Isso quer dizer que um mesmo

discurso dentro de uma perspectiva diferente pam@esmo sujeito pode ser verdadeiro e
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falso, vai depender de como o sujeito vai se retaai com 0 objeto em questdo (Foucault,
2004).

Entretanto, o discurso do sujeito esta relacioraslraticas de poder, visto que o
discurso analisado pelas ciéncias humanas naoraspgna pratica discursiva, mas uma
pratica coercitiva. E esse sujeito dos mecanisnoopatler é constituido pelas técnicas de
sujeicdo. Assim, o sujeito é um efeito das relac@egoder e das relacdes de saber. Porém, tal
fato ndo o torna aprisionado. O sujeito possui ampo de possibilidade para varias condutas
e diversos comportamentos (Foucault, 2004).

E exatamente esse campo de possibilidade que péragtsujeito agir da forma que
Ihe for conveniente diante dos fenbmenos que a lhielapresenta. Um adoecer grave, que
leva o sujeito a decidir pelos cuidados paliativoam desses fendbmenos. E a decisdo por tais
cuidados esta relacionada com a maneira de ess®RyKistir, 0 que ndo impede a presenca
de considerado sofrimento, pelo fato de se trataumda opcdo em prol da vida, mas que
considera o morrer.

Assim, antes do olhar para a qualidade de vidaa& ganodo de existir como ser no
mundo, é importante uma reflexdo a respeito darcapsdo que a perda da saude tem para o
sujeito. Pois, junto com a saude, durante o trattameque necessariamente inclui
hospitalizacéo, é perdida a privacidade, ficandoeacé da equipe de saude, para ministrar
medicamentos e realizar a higienizacdo pessoatydida também a autonomia, pois ndo é
mais permitido decidir o que comer e a hora dasg@éés, bem como se vai se alimentar ou
entrar em jejum, para realizacdo de exames; e painkda, o direito de ir e vir, j& que fica
restrito aos muros do hospital.

Por tudo isso, o sujeito doente perde ndo apesaside fisica, mas sofre um abalo
emocional importante. E é na tentativa de dimirasise abalo que, atualmente, ele pode

participar ativamente do seu processo de adoeawnéminando as decisdes que lhe séo
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consideradas mais satisfatorias, apesar das icfagmnle gerenciamento do adoecer e do
morrer pela equipe de saide. E valido ndo perdeistie que um sujeito doente é, antes de
tudo, um ser humano, e merece respeito, como tal.

Tem-se, entdo, queA" problematizacdo da relacdo tradicional médicagrae
traduz uma evolucdo da nocdo de boa morte: o dieaima morte rapida, inconsciente,
discreta desaparece gradualmente em prol da cawelecuma morte consciente, controlada
e antecipada” (Marinho & Aran, 2011, p. 9).

Entretanto, o adoecer deve ser enfrentado comaiérp@ humana, representando
um processo continuo de aprendizado e crescimemogual o paciente, familia e
profissionais de saude necessitam adequar seusodamgntos, sempre que isto for
necessario, visando uma melhor qualidade de vida.

Para tanto, o sujeito doente precisa ser colocanlodiscurso, bem como a
problematica do fim da vida, a fim de serem persadaquestdes a esse respeito como uma
experiéncia (Marinho & Aran, 2001). Assim, a paliacndo deve ser olhada como algo
prescritivo e sim como uma possibilidade apresentpdlo médico e aceita, se for
concordada, pelo paciente.

Nesse sentido, a escolha pelos cuidados paligteode esta relacionada a um estilo
de vida como algo bom, belo, pois prioriza o sesgibem, em prol das dores do processo do
adoecer. Essa escolha pode estar, entdo, voltadaidaxlo de si, como um olhar de si para
consigo, constituindo um modo de existir, uma istithh da existéncia, um existir, que €&

préprio, Unico e instransponivel. Assim:

(...) uma arte da existéncia que gravita em tora@ulestdo de si mesmo, de sua propria
dependéncia e independéncia, de sua forma universi vinculo que se pode e deve

estabelecer com os outros, dos procedimentos pel@is se exerce seu controle sobre si
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proprio e da maneira pela qual se pode estabetepdena soberania sobre si (Foucault,

1985, p. 235).

Entdo, a emergéncia dos cuidados paliativos, drespor eles é a expressao de uma luta do
mundo contemporaneo e acontece através da valodec&ida (Marinho & Aran, 2011).
Valoragdo essa que pode se relacionar com aquieo fgg bem ao sujeito em sua

particularidade, tornando, assim, a vida bela.

1. O morrer como histoéria

E impossivel conhecer o homem sem lhe estudar a
morte, porque, talvez mais do que na vida, € na

morte que o homem se revela. E nas suas atitudes e
crencas perante a morte que o homem exprime o

que a vida tem de mais fundamental.

Edgar Morin

O conceito de morrer como um fator da vida é caftirsocialmente, obedecendo a
época, momento histérico e cultural das sociedaesm, cada civilizagdo reage, ao morrer,
de acordo com suas crencas e rituais, para sedilesfmi aguardar o préximo encontro com
a pessoa que morreu. O morrer, entdo, é entendidwm ¢um acontecimento tinto de
ambiguidade: natural, transclassicista, como oimesto, a sexualidade, a fome, a sede ou o
riso; social e cultural” (Ziegler, 1977, p. 135).

Ou seja, € algo comum a todo sujeito, de todadaasses e nagbes. Entretanto, o
morrer € vivenciado de modo especifico quandorata te classes sociais diferentes, bem

como épocas diferentes. Assim, ele se apresentdde Unico para cada ser, por sua classe,
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familia, nacéo, cultura e religido. Cada sujeitngaeno seu processo do morrer e no dos seus.
Cada qual morre a sua morte.

Encarar o morrer é algo dificil e os avancos sicgtifvos que marcavam a sociedade
de forma avassaladora, como a substituicio do oimnde troca pela utilizacdo de uma
moeda padrdo, as exportacdes para adquirir protdmgproduzidos pelo pais, a revolugéao
industrial, que culminou com o aparecimento daextazle capitalista, contribuiram de forma
marcante para 0 nao envolvimento em tal aconte¢om€i® percurso deste circuito
devastador e sua progressiva aceleracdo parece-seréornado a finalidade Unica de uma
sociedade privada da consciéncia de sua finitugiegler, 1977, p. 141).

Essa aceleracdo, que valoriza em primeiro planendimento e o acumulo de
capital, provocou a impessoalidade das relacbeshasy a indiferenca afetiva, o isolamento
nas grandes metropoles, a mudanca do comportamatid@no e a dependéncia em lugar da
conquista pela liberdade. Até mesmo o corpo hum@macordo com Ziegler, se tornou alvo
de lucros.

Os 6rgaos essenciais do ser humano sédo hoje taregbs, reaproveitados, o que
no ambito da Medicina é espléndido, pois é a pitskile de salvar quem esta prestes a
morrer, devido a uma deficiéncia organica espexifisso sem falar no lucro que o corpo
produz quando se trata de corpo de trabalho. Alémigho capitalista e médica, tem-se a
visdo humana, que aprecia o estar vivo em si meswhependente da possibilidade ou nao de
producdo, bem como dos ganhos do servico de saude.

Do ponto de vista capitalista, 0s mortos sado coues bruscamente deixam de
produzir, de consumir. S&0 mascaras que ndo respordndo ddo a menor atencdo as
adulacbes e as sutis corrupgOes utilizadas, genédmngela sociedade, para governar 0s Vivos.

A sociedade, entdo, cuida para que a recusa sgm gibbal. Os rituais de

sepultamento tornam-se mais rapidos e banais ainathmte, e 0 morrer desaparece da
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linguagem e dos meios familiares de comunicacapridtidade € o bem-estar e 0 consumo,
no modelo das sociedades industriais. Na socieai@deantil, 0 morrer € uma troca de status
social ndo programada, pois sO se existe em rekacéo sistema de producéo, de troca e de
consumo de mercadorias (Ziegler, 1977).

Por tudo isso, o morrer ndo é desejado. A sociedapi¢alista incute no sujeito que
o0 bom é estar vivo, € produzir, trabalhar, comgvlrtrer, ao contrario, € sujo, é apodrecer, é
ser esquecido com o tempo. Muito além de um cougeopgoduz, o ser humano € alguém que
se relaciona com outros seres, cria lagos afetevasprrer €, também, deixar esse convivio, 0
que nao parece interessante.

Entretanto, o conceito de viver e de morrer depeladecondicdes que levam a vida
e 0 que faz em alguns momentos, podendo ser algoapente, desejar o morrer, como

descanso de um sofrimento, que ndo esta mais pesdivel ser suportado. Desse modo:

A histéria de um conceito ndo é, de forma algunde aeu refinamento progressivo, de sua
racionalidade continuamente crescente, de seuegrtadie abstracdo, mas a de seus diversos
campos de constituicdo e de validade, a de suaasregicessivas de uso, a dos meios
tedricos multiplos em que foi realizada e concludda elaboracéo (Foucault, 2008, p. 9 -

10).

Nesse sentido, compreendo o desejo de morrer comaocanstrucao, algo no qual
mesmo sem aproximagdo é pensado. O pensamentocsalweer esti relacionado com as
metas que se deseja atingir em vida. O sucessiggooial e pessoal que, paralelamente, para
alguns, acompanha o casamento, a criagao dos, fdhlgdsegada dos netos, sG&o0 momentos que

0 sujeito deseja vivenciar.
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Entdo, quando o sujeito sente que atingiu suassygiando percebe que néo deseja
mais nada, ndo ha mais sonhos a ser realizadogrrermao se apresenta como antes, quando
ainda ele tinha muito a conquistar. Ja no casardsujeito acometido por um adoecer grave,
a construcdo do desejo do morrer € acelerada. des®go0 ndo esta relacionado a idade do
sujeito ou o que ele ainda sonha conquistar, masfainento fisico, que ndo o levara a uma
superacao e reestabelecimento da saude.

O morrer é temido por ser algo desconhecido e septar o fim da existéncia. Como
é dificil se imaginar morto, o comportamento huméanabalado e influenciado, quando o
conhecimento sobre o morrer torna-se vivenciadaenadoecer. Os sentimentos de medo e
angustia estao relacionados ao processo de memgiQ a morte em si. Esse processo inicia-
se no momento em que viver com tantos incOmodawita¢tdes ndo faz mais sentido, e o
morrer passa primeiramente a ser pensado, de@istgmente desejado.

As fases que representam as reacdes de ajustamemtaliagnostico de um adoecer
crénico e terminal sdo descritas pelo cédigo 3@9Classificacdo Internacional de Doencas,
como “desordens moderadas ou transitérias... quetezem com pessoas de qualquer idade,
sem uma desordem mental preexistente” (CID 10, 1880.7). Ou seja, sdo modos de
responder, de vivenciar uma situacdo inesperadase @daptar a ela, a qual € mobilizadora
de muitos sentimentos (Stedeford, 1986).

Quanto a funcao, “morrer € a interrupgcdo compledafmitiva das funcdes vitais de
um organismo vivo, como o desaparecimento da coer@mcional e destruicdo progressiva
das unidades tissulares e celulares” (Kovacs, 18920). Logo, morrer é a paralisagdo do
funcionamento organico do corpo; é o encerramenigué da vida ao corpo.

Desde todos os tempos, o ser humano busca a idada) desafia e tenta vencer o
morrer. Nos mitos e lendas, essa atitude é cordagos herdis vencem monstros e dragdes,

que simbolizam esse acontecimento, por serem dkstes e ameacarem a felicidade. Na
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vida real, o ser humano € um ser mortal, cuja tanatica principal € a consciéncia da
finitude, o que o diferencia do animal, consideradm essa consciéncia. Entretanto, ndo é a
vida eterna que é almejada, e sim, a juventudena&t@om seus prazeres, forca, beleza,
diferentemente da velhice e/ou adoecimento, com pealas, feidras, dores. Ou seja, a vida é
desejada, mas com as condi¢cfes plenas para g(igaviacs, 1992).

Entretanto, pode-se preparar para o morrer viveediotensamente. Basta conviver
com isso e buscar seu significado. “A morte commoitéd ajuda a crescer, mas a morte
vivenciada como limite, também é dor, perda dadondas carnes, do afeto” (Kovacs, 1992,
p. 9). Isso quer dizer que ter um limite até ongmssivel ir, € bom, pois estimula, excita e
provoca o crescimento. Em contrapartida, viventaaiimite é sofrido, representa perder,
deixar, se despedir das conquistas e do convivioapessoas queridas.

Morrer, entdo, € abrir mao do que se tem carri@mailia, amigos, bens. Tudo o que
foi acumulado durante uma vida €, de repente, deixara tras. E € 0 apego a todas essas
conquistas que faz o homem desejar a imortalidpdea ndo ter que deixar o que foi
adquirido com esforgo, trabalho e dedicacdo, nemepe convivio com quem se ama. “O
homem é determinado pela consciéncia objetiva darsurtalidade e por uma subijetividade
que busca a imortalidade” (Kovacs, 1992, p. 29).

Isso significa que para a espécie humana, o mestérpresente durante a vida toda,
porém existe uma contradicdo: ao mesmo tempo emnuureer faz parte do cotidiano
humano, é indesejado e temido pelo sujeito, queealia a crenca e o desejo da imortalidade,
por ndo aceitar a finitude.

E observado que nos dias atuais a visdo relacioaadato de morrer tem se
modificado com o decorrer do processo de transfoimaas sociedades, e esta diretamente

ligada ao estagio de desenvolvimento dessa so@edadim como as suas especificidades,
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valores e ritos. Dessa forma, a sociedade repeesetermémetro das reacdes do sujeito,
diante de acontecimentos naturais, atravessadosflu@ncias sociais e culturais.

Cabe destacar que, em relacdo ao processo derhmmada sociedade tem seus
proprios comportamentos, habitos, crencas e asifuflee oferecem ao sujeito uma orientacao
de como devem se comportar e 0 que devem ou néQ fafletindo a cultura propria de cada
regiao e, também, diferenciando-a de outros.

No século XIX, o morrer se apresentava de formaardiva. Era considerado belo,
por possibilitar a eterna unido entre pessoas quansam. Esse século marca, ainda, o
surgimento do espiritismo, como meio de comunicagdce vivos e mortos, 0 que causa a
permanéncia do medo de morrer, por tal contat® esgses seres. Ja no século XX, o morrer
passa a ser escondido (Kovacs, 1992).

O morrer ideal € o temido na antiguidade, o repenflal acontecimento deixa de
ser um fenbmeno natural e é relacionado ao fracassmpoténcia, e por isso, deve ser
ocultado. O local do morrer é transferido da casa p hospital, e o triunfo médico € manter
o adoecer e 0 morrer na ignorancia e no siléncios€ja, a feilra, a dor, o sofrimento néo
devem ser expostos, pois manchariam a beleza egiaalde uma sociedade saudavel
(Kovacs, 1992).

No século XX, ocorre uma mudanca na perspectiveedencarar o morrer. A figura
desse é negada e os elementos que compunham &ea g silenciados. O luto, como um
rito social importante, tanto para o enfermo, cqmaca seu grupo social vivenciar a perda,
passa a ser algo experienciado em surdina, poeseqmtar o sombrio. Atualmente, o luto é
cada vez mais curto, e se privilegia a contengcadadaNum contexto em que se exige a
felicidade a todo custo, os signos de dor e do enoforam banidos da sociedade

contemporanea (Vovelle, 1993).
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Nesse sentido, quanto menos valor for dado ao mon@or sera valorizada a vida,
e 0 sujeito, para fugir do morrer, permanece nzdule atividades que representam vida,
como: trabalho, lazer, exercicios fisicos, sexnotgndo a questdo de que morrer ndo é uma
possibilidade, mas uma certeza que um dia se fas2pte, independente da vitalidade que se

tenha.

O horror da morte é a emogéo, 0 sentimento ou sc@nctia da perda da individualidade...
A consciéncia da morte ndo € algo inato e sim fgooda uma consciéncia que capta o real.
E sé ‘por experiéncia’, como diz Voltarie, que arfean sabe que ha de morrer (Morin,

1997, p. 61).

Entdo, morrer é caracterizado pelo mistério, palarieza e, consequentemente, pelo
medo daquilo que ndo se conhece. Os que vivenciasamexperiéncia nao tiveram chances
de relata-la aos que aqui ficaram. Todos essdsutis do morrer desafiaram e desafiam as
mais distintas culturas, que procuraram respostas mitos, na filosofia, na arte e nas
religides, buscando assim pontes que tornassemreengivel o desconhecido, a fim de
remediar a angustia gerada pelo morrer.

Isso quer dizer que sO é possivel entender o mguando se vive ele e suas
especificidades, ndo sendo possivel transpassiguéna ou explica-lo, apenas vivencia-lo,
em um sentido Unico e préprio. E a maneira de dia&ro morrer € se aproximar dele, em um
acidente ou adoecer, ambos de ordem significatintargrave.

Assim, morrer € um acontecimento inevitavel, comedios significados. Para
alguns, o fim; para outros, o inicio de uma noapat Qualquer que seja a maneira de encarar
0 morrer, ndo deixa de ser um marco, como outrosientns da vida: como a infancia, a

adolescéncia, a adultés, o sexo, o casamentdhos & a velhice.
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A vida é feita de acontecimentos importantes, @eecsfoco de novas direcdes, sao
ritos de passagem. E morrer esta presente na gida am desses ritos de passagem, visto
que morrer € como ir a escola pela primeira veyro o primeiro emprego, a chegada do
primeiro filho; evoca o inesperado, o desconhe&d®ntimentos, como medo, desamparo,
desespero (Keleman, 1997).

Outra dificuldade quanto a encarar o morrer sacoasdicoes fisicas do sujeito que
esta mais proximo a tal fato. O adoecer provocaalgomas situacdes, uma feiura fisica, mal
cheiro e possibilidade de contaminacao, em algasssc De acordo com as reac¢des do corpo

a um adoecimento, é percebido que:

A morte ja ndo mete medo apenas por causa de gatvigade absoluta, revolve o coracao,
como qualquer espetaculo nauseabundo. Torna-sevielti@nte, como os atos bioldgicos do
homem, as secrec¢bes do corpo. E indecente tomméblaca. J& nfo se tolera seja quem for
entrar num quarto que cheira a urina, a suor, grgaa, onde os lencdis estdo sujos. E
preciso proibir-lhe 0 acesso, exceto alguns intjrnapazes de vencer, a sua repugnancia, e
aos indispensaveis doadores de cuidados. Uma nagem da morte estd em vias de se

formar: a morte feia é escondida e escondida pa¥dam e suja (Aries, 2000, p. 320).

Nessa compreensdo, o adoecer também se torna ameripassagem na vida do
enfermo, pois 0 sujeito, agora paciente, perde s@esua condicdo de sadio, mas sua
identidade, sua forca fisica, sua independéncia. vN@ncia do adoecer, 0 paciente
experiencia, tanto a dificuldade do tratamento,cadw por dores, desconfortos, exames e
medicamentos, quanto a possibilidade de morrer.

E isso traz medo, o medo de néo conseguir venegefeamidade, o medo de morrer,

propriamente dito. Entretanto, chega o momento eeegse medo desaparece e 0 sujeito sO
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deseja deixar de sofrer. Nesse estagio, a precdogk;quem cuida do enfermo deve ser seu
conforto, sua tranquilidade, seu bem-estar.

Para haver compreensdo acerca do adoecer, € satei@sambém entender o seu
processo de constituicdo, que esta relacionadcacmamsformacao da pratica meédica, que em
sua complexidade pode ajudar ou dificultar a egpera da perda da saude de um sujeito.
Essa pratica médica ainda se relaciona as regslapdedas por tal sujeito e o que € possivel
oferecer a ele como melhor tratamento, visto querédica também sofre modificactes.

E como néo poderia ser diferente, essas modifisagb&idas pela pratica médica
estdo diretamente relacionadas as transformac@essse formas de regulacdo do suijeito,
através das instituicdes hospitalares, pelo podsaticn, sendo esse poder responsavel pelas
possibilidades de tratamento destinadas ao sujeimte, visando a recuperacdo da saude
perdida e/ou o0 acompanhamento ao paciente moribwgaho possibilidade de cura, até o
momento de seu morrer.

Assim, é o médico, que na sua atividade de cupatascreve o tratamento adequado
para cada adoecer, levando em consideracdo asupmitades do sujeito doente, que
englobam: idade, grau do adoecimento, peso, fatmesco do tratamento. Pensando, dessa
forma, na melhor maneira de o paciente enfrentacanetimento e o cuidado necessério
diante dele.

Entretanto, essa prescricdo médica € uma impodizgwofissional para o paciente.
Isso faz com que o primeiro gerencie a doencarataniento do segundo. E, no caso dos
pacientes considerados sem possibilidade de cuemugpe de saude, ainda, gerencia o
morrer, a partir da prescricdo do que se chamarioote.

Assim, o sujeito doente é orientado a respeitouwd évisto, pelos profissionais de

saude, como a maneira ideal de vivenciar uma eidade grave e a iminéncia de morte. Na
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verdade, pode significar um gerenciamento da mporb@riamente dita, ja que acbes da

medicina sdo consideradas como boa morte.

2. A civilizacao do adoecer

O melhor seria nunca envelhecer, nunca se cansar,
nunca adoecer, nunca se atrasar, hunca se esquecer,
nunca esperar, nunca se perder, nunca duvidar e
nunca morrer.

André Ribeiro.

Ao observar o funcionamento das instituicdes hakpis da atualidade, com foco
no tratamento de enfermidades de alto grau de @mgiimento, é possivel perceber as
mudancas que proporcionaram 0 surgimento dos eertiospitalares existentes hoje,
remetendo a um pensamento sobre a época em ghaviaam acolhimento, a compreenséo e
o sentimento de responsabilidade pelo enfermofigana a mercé de sua propria sorte.

No século XVII, o hospital era essencialmente @iude assisténcia aos pobres. Mas
nao era uma assisténcia, no sentido de cuidarae cuadoecer, era assisténcia no sentido de
impedir a contaminacao. O principal personagem akpital nessa época néo era o doente
que precisava de cura, mas o0 pobre que estavandorr@clusive o hospital era chamado de
morredouro, lugar onde se morre. Sendo um lugaxdkisdo, eram levados para o hospital
doentes, loucos, devassos, prostitutas, ou sejas tueles que manchavam a sociedade com
suas impurezas. Assim, o hospital era um lugar anfdecdo médica ndo aparecia (Foucault,

1979).
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Nesse contexto, a pratica médica dos séculos XXV era particularizada. E tal
particularidade estava voltada ao médico, que esdifizado pela corporacdo dos meédicos
que compreendia textos e transmitia receitas, jai 1s&@0 era a experiéncia que o qualificava,
e sim o saber medicar, a partir do que se apreseateno sintoma (Foucault, 1979).

O papel do médico era observar o doente e seu ei@era identificar o momento
de crise e o afrontar. A relacdo que possibili@varra era médico-doente-natureza, visto que
as reacOes dos pacientes dependem do organisn dieleomo a “natureza” deles reagia a
propagacdo do adoecer e as receitas medicas. Aap@ncia em hospitais, para observacdes
dos agravos e constancias desse adoecer, napdaigala pratica meédica (Foucault, 1979).

Para mudar essa forma de cuidado dos doentes, re@s@ primeiramente
medicalizar o hospital. Isso porque tal instituigdoderia ser contagiosa para quem la
entrasse. Entdo, para se tornar um lugar de cuigl@doa, era preciso olhar para o hospital, a
fim de resolver suas doencas de espaco fisiconmmeédio da anulacdo das desordens de
que era portador. A reorganizacdo do hospitalfdiiéa através da disciplina, que é uma
técnica de poder que implica vigilancia e obsersapassando o hospital a ter condi¢des de
ser um lugar de cuidados. Isso porque “a discipiinantes de tudo, a andlise do espaco”
(Foucault, 1979, p. 61).

E a introducdo de mecanismos disciplinares queilpliss a medicalizagdo dos
hospitais. Essa mudanca do hospital se fez a plartitisciplinarizacdo do espacgo hospitalar,
que depende do poder disciplinar do médico, atrdaésansformacdo do saber médico. Tal
disciplinarizacdo desse espaco significa, primedraey o cuidado com a localizacdo
geografica do hospital, devendo ele esta numak@masaneada da cidade (Foucault, 1979).

Em segundo lugar, organizar o espaco hospitalasérear que enfermidades podem
dividir o mesmo espaco e que enfermidades develtnagadas isoladamente, dependendo do

grau de gravidade e risco de cada uma delas. Sx=seoo papel do médico, observar o meio,
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pois 0 adoecer esta relacionado com o que circarglgeito, o ar, a 4gua, a alimentacao, os
costumes. Dessa forma, o médico se torna o detémjooder no hospital (Foucault, 1979).

Tanta mudanca no cenario da saude nao revela umanga social, pois o cuidado
dos corpos tinha um objetivo maior do que a sadderiamente dita, entre os fins do século
XVIII e inicio do século XIX. Essa época marca omamto do movimento capitalista, em
que era preciso forca de producao, forca de trabalh

A sociedade capitalista passa a investir no cqepogue “o corpo € uma realidade
bio-politica. A medicina € uma estratégia bio-pcdit (Foucault, 1979, p. 47). E, assim,
nasce o que Foucault chama de bio-poder, que espiges controle dos corpos em prol do
que pode ser produzido por tais corpos, no sedgdivabalho e renda, gerando um aumento

da circulacao do capital. A esse respeito:

[...] se o desenvolvimento dos grandes aparelhoEstedo, comanstituicbesde poder,
garantiu a manutencao das relacfes de producaudiosentos de anatomo e de bio-politica,
inventados no século XVIII comigcnicasde poder presentes em todos os niveis do corpo
social e utilizadas por instituicdes bem diversagaMmilia, o Exército, a escola, a policia, a
medicina individual ou a administracdo das coldtdes), agiram no nivel dos processos
econdmicos, do seu desenrolar, das forcas que estd@acdo em tais processos e 0S
sustentam; operam, também como fatores de segregagé@ hierarquizacdo social, agindo
sobre as forgas respectivas tanto de uns comotdespgarantindo relagcdes de dominagéo e
efeitos de hegemonia; o ajustamento da acumulagsihh@mens a do capital, a articulagéo
do crescimento dos grupos humanos a expansdo dgas fprodutivas e a reparticdo
diferencial do lucro, foram, em partes, tornadosspais pelo exercicio do bio-poder com

suas formas e procedimentos multiplos (Foucau88,19. 153 - 154).
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Dessa forma, foi vista no século XVIIl uma neceadealsignificativa de controle dos
corpos e, também, a formacdo de uma moral socag permitir a estruturalizacdo do
capitalismo. E foi com essa intencdo que a vidaoanha historia, através do saber e do
poder, no campo das técnicas politicas.

Com relacdo aos tratamentos e descobertas de diags) no século XIX e
primeiras décadas do século XX, a medicina naaatmriconhecimento e possibilidade de
manipulacdo medicamentosa, que disponibiliza ne@s dituais. O fato de ndo existir
antibioticos fazia com que algumas infec¢cbes nategsem ser tratadas e, além disso, nem
todo adoecer era passivel de ser submetido asgiesurcurativas (Doyle, Hanks &
MacDonald, 1993).

A transformacdo, o0s investimentos em pesquisas rea anédica e o0
comprometimento com o cuidado trouxeram caros asacmedicina. A clinica cirargica
progrediu significativamente com os avancos datases e 0s antibioticos surgiram para
combater as infeccbes mais comuns e diminuir o ndimde mortalidade, por tal
acometimento. A continuidade dos estudos possibilitm avanco dos antibiéticos e esses
passam a combater infec¢des ainda mais gravesalasjgue j& aumentavam o indice do
morrer (Doyle, Hanks & MacDonald, 1993).

Essa onda de avangos aconteceu no século XX, meisgmente apos a Il Guerra
Mundial, e foi ocasionada pela colaboragcdo com i@scias quimico-farmacolégicas,
biolégicas, genéticas, para citar algumas. Talbawkcdo provocou melhoras significativas
nas descobertas de diagnosticos, realizacdo deesxanrgimento de novos medicamentos e
tratamentos, como fertilizacdo assistida e cirgrgieudo isso possibilitou aos médicos da
época acreditar que poderiam cada vez mais diatancmorrer, ou até mesmo, vencé-lo

(Figueiredo, 2001).
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Tal busca incessante pela cura comeca a ser désdavieo estudante de medicina
nas escolas de medicina, onde o mérito esta rakmbdoa cura do adoecer, ao sucesso
conseguido. E nesse mesmo momento, morrer sef@oandesejado, inconcebivel.

Essa atualizagdo transforma o hospital em um ldgasalvar vidas, e nédo, de
acolhimento do morrer. E os individuos agora contam um prolongamento da vida, que
antes estava a mercé de doencas ndo diagnostieadasr isso, sem possibilidade de
tratamento.

E é notdrio perceber que, em primeiro lugar, no cuecerne a preocupacao com a
saude da populacéo, diante do avanco da medicdtaseirgimento dos hospitais, existe o
controle dessa populacéo, pela minoria burguesajmpde o poder em suas relagcdes, poder
ao qual esta submetida a grande massa popula¢kmadault, 2013).

Entretanto, mesmo exercendo exacerbado controle sisbsujeitos da sociedade,
todas essas mudancas culminaram no nascimentdndzachédica, que representa um novo
recorte das coisas e se articula com uma linguagena considera uma ciéncia positiva, pois
0 sujeito doente se tornou fator de preocupacda psrgovernantes, que se colocam em
posicdo de pensar o cuidado para com essas p€Ssoaault, 2013).

A clinica aparece quando a postura do médico m@dmédico, que passa a ser
necessario 24 horas no hospital, adéqua a suaié@xgarao perfil do perceptivel e do
enunciavel, ou seja, desenvolve uma atencdo ma®ekkmentos antes discretos do espaco
corporal; reorganiza os elementos que constituef@anébmeno patolégico; define o que
provoca morbidades e articula o adoecer ao organjsoucault, 2013).

Esse novo olhar do médico para o paciente provotmudanca na relacdo entre
significante e significado, isto é, “entre os sin&s que significam e a doenca que é
significada, entre a descricdo e o0 que é desceittre 0 acontecimento e o que ele

prognostica, entre a lesdo e o mal que ela as@hoatault, 2013, p. XVIII).
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Nesse sentido, € possivel um discurso sobre oegadesto, a partir da descoberta de
um diagnostico. Discurso esse no qual é permitaiwot 0 olhar médico para o adoecer,
quanto o olhar do sujeito para seu novo estadcofi € a clinica que abre espaco para a
discussédo do que antes era silenciado, do que oderi@ ser proferido, porque ndo era
autorizado ter outro ponto de vista. O discursniadi permite as condicbes ndo verbais, a
partir de que ele pode falar. E a relagio entreeosg vé e o que se diz a partir do que se vé
(Foucault, 2013).

Diante de tal permisséo de expressao do que amrtasienciado, mesmo com todo o
conhecimento que € dado a equipe de salude e asdpnentos realizados no hospital, o
adoecimento agora é visivel e verbalmente gerabitstade e medo. O processo de
tratamento e hospitalizacdo apesar de possuir udo maer seguido, é, também, vivenciado
de forma Unica e apenas por quem o experienciamAg®de ser algo aceito ou repudiado,
algo tido como natural ou uma punicéo, a dependenamento em que se encontra o sujeito
e da significacdo dada a tal processo.

O citado processo de adoecimento é explicado & dag estagios do adoecimento,
enumerados em cinco, por Kubler-Ross: negacéoa,réarganha, depressédo e aceitacao.
Esses estagios tracam um perfil do que pode sesemado pelo sujeito doente, mas néo
apresentam uma obrigatoriedade, algo que necassat@ é vivenciado. Da mesma forma,
tais estagios ndo acontecem na ordem em que sa@aotakesaqui e foram apontados por
Kubler Ross.

O primeiro estagio, a negacdo, representa a frégueracdo do sujeito ao se
descobrir acometido por um adoecer que culminaramoorer. Quando ele recebe o
diagndstico e se da conta da sua gravidade, reafjgrda negativa, ndo acreditando na nova
realidade que se apresenta, procurando outragepimédicas, realizando novos exames, por

nao desejar que essa seja a verdade que precasarenc
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Nesse momento, € necessario um tempo para quesitossg recupere e mobilize
outras medidas de enfrentamento. O que acontecelgua diagndstico é confirmado por
outros profissionais, ndo restando davidas de stecidade (Kubler-Ross, 1998).

A raiva, o segundo estagio, é 0 que aparece quaddce mais possivel negar o
adoecer, devido as suas evidéncias. Kubler-Roamafijue, nesse momento, o sujeito se
revolta contra a realidade que se apresenta &et@o de tratamento indicado para seu
acometimento, as possiveis reacdes, debilidadeadjgores, tudo isso provoca no sujeito,
agora paciente, uma sensacao de raiva e necessidaddpabilizar alguém e/ou algo por
esses acontecimentos (Kubler-Ross, 1998).

O sujeito pensa no adoecer como um castigo questevivenciando, por ter agido
de maneira indevida em algum momento da vida. Yarakiste pelo fato de o sujeito nao
encontrar resposta para a pergunta sobre o matietedser acometido por algo tao grave.

A barganha, bem como a raiva, € um estagio curt@raeiro, e representa uma
tentativa de adiamento do morrer. Nesse momensojeito comeca a fazer acordos com a
equipe hospitalar e familiares; ele aceita o trat@im em troca de um beneficio qualquer
(Kubler-Ross, 1998).

Ao iniciar a barganha com familiares e equipe hafgi, o paciente ja se apresenta
em um contato maior com sua enfermidade. Da mesmaf a familia ja esta mais ciente da
seriedade do adoecimento do seu membro e tambémn@mento em que alguns familiares
apresentam cansaco diante das idas ao hospital @estyaste emocional causado pelo
adoecimento, tratamento e hospitalizacao (KublessRb998).

Tais sentimentos provocam a entrada do sujeitaig feeniliares no quarto estagio
do processo do adoecimento, a depressao. EsséoesSt@gmo um sentimento de grande
perda. Quando o sujeito ndo pode mais escondead®ecer, pois se encontra debilitado

demais, comeca a apresentar novos sintomas e i@cdssmais tempo de hospitalizacdo ou
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mudanca de conduta terapéutica, o que inclui nexames e medicamentos (Kubler-Ross,
1998).

Entretanto, a depressdo aqui apresentada € ddatardflicdo inicial pela descoberta
da enfermidade. A negacdo, que € o0 primeiro estggde vir acompanhada de uma
depresséo inicial, chamada de reativa, por rept@sama resposta, uma reacao ao impacto
da descoberta do diagnostico. Por sua vez, a d&wegue se instala no decorrer do
tratamento € denominada preparatoria, visto que@®@o® momento em que o sujeito esta se
preparando para o morrer, lidando com esse evemtm awuma realidade cada vez mais
proxima (Kubler-Ross, 1998).

Por fim, o estagio da aceitacdo é o momento emogsigeito aceita sua condicéo
atual e vé o morrer como parte da vida, como umtaconento natural. Nesse momento, 0
enfermo manifesta o desejo de se despedir dosida®sil 0 que provoca neles uma negacao
da realidade (Kubler-Ross, 1998).

Nesse estagio, o enfermo estd mais disponivel fpdaa sobre seu morrer e dos
medos, das fantasias e dos desejos relacionadss.al € exatamente essa aceitacdo que
causa desespero nos familiares, pois eles percaeloersujeito uma desisténcia da vida
(Kubler-Ross, 1998).

Tais estagios sao reincidentes e ndo apresentamordaen cronoldgica, ou seja,
uma vez vivenciados, ndo significa que o sujeito s@rerd uma recaida, o que o fara passar
novamente por um determinado estagio que ja teassado antes.

Os estagios significam reacdes dos pacientes atsah realidade, por isso € de
extrema importancia respeitar cada fase que elesapta. Viver com ele cada uma dessas
fases é mostrar-lhe que néo esta sozinho, queohdbdndonado. Esse respeito deve ser dado

por familiares, amigos e equipe de saude (KublessRb998).
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Dessa forma, é de suma importancia o olhar paraag®es emocionais do sujeito
doente. “Os aspectos emocionais podem alterar axdes e habilidades, modificando a
aderéncia ao tratamento e possibilitando a tomadkedisdes que influenciardo as chances de
sobrevivéncia” (Romano, 1999, p. 26).

Idade, sexo, tipo e prognostico do adoecer, supandiar, escolaridade e fase da
vida em que se encontra sdo exemplos de possiteiferéncias no processo adaptativo do
sujeito e também se relacionam com as necessidat®sonais dele (Romano, 1999).

A hospitalizacdo € 0 momento em que o pacientersa tdependente, as fantasias e
0s medos mais constantes e 0 morrer mais proxiamob&m € a partir da hospitalizacdo que
se iniciam as proibicdes, e com o avan¢co do qualinico, 0 sujeito ndo consegue mais
realizar as atividades, antes habituais, e a fars#i encarrega de distribuir as obrigacdes
sociais dele entre os outros membros da familiam@w, 1999). E é assim que a
hospitalizacdo, o agravamento do adoecer e aittagé fisica levam o sujeito a pensar na
possibilidade do seu morrer, chegando ao momendesigar tal acontecimento.

Entretanto, desejar morrer, desinvestir na vidaa eslacionado a ruptura dos
prazeres antes sentidos pelo sujeito e que agornsées que ele deve respeitar em prol do
tratamento de sua enfermidade. Além da percepcdaciente e equipe de saude a respeito
da dificuldade de combater determinado adoecimento.

Assim, a morte assistida, a considerada boa mpedssa a ser pensada como
possibilidade de vivenciar o adoecimento, de latan a iminéncia da morte de uma maneira
gue faz mais sentido para quem néo tem possibdidexhpéutica de cura de um adoecer.
Essa morte € levada em consideracdo, inicialmeeta,equipe de saude, que identifica ndo
poder promover a cura de determinado adoecimenposkieriormente, também, pelo sujeito

doente, que ndo suporta mais o sofrimento de iinvestjue ndo ha possibilidade de retorno.



47

E essa boa morte, mesmo sendo uma indicacédo c¢limta sugestdo médica, uma
prescricdo médica, entendida como um gerenciandgmtmorte, pode ser algo maior, uma
possibilidade de vivenciar o adoecer e iminénciangorer escolhida pelo sujeito doente no
seu ato de subjetivar-se. Dessa forma, o indivfrhae experimentar o adoecer a partir de sua
particularidade e singularidade, levando em conag@@® as influéncias sociais, culturais e
histéricas que o atravessam.

Nesse sentido, descobrir uma possibilidade de esaum alegria por estar vivo,
vivenciar experiéncias prazerosas e ter de vol@utanomia e privacidade perdidas no
momento do investimento no tratamento do adoeamie frazer uma nova sensacao de
tranquilidade ao sujeito.

Diante disso, “0 hospital ndo é, portanto, ja apama lugar onde se cura e onde se
morre por causa de um fracasso terapéutico, éap tlgmorrer natural, previsto e aceito pelo
pessoal médico” (Santos, 2009, p. 20). E, comopdsui profissionais capacitados para
acolher a ansiedade presente no processo do melesrcompreendem 0 morrer como um

acontecimento da vida e, no caso de um adoecerprogeessao do processo do adoecer.

3. Tratando com conforto, cuidando com paliacéo

Vocé é importante porque vocé é vocé;

Vocé é importante até o Gltimo momento da sua
vida;

E ndés faremos tudo o que pudermos ndo s6 para
ajuda-lo a morrer em paz;

Mas para viver até morrer.

Cicely Saunders
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Paliativismo € o conjunto de préaticas de assisééaci paciente incuravel, que visa
oferecer dignidade e diminuicdo de sofrimento. Esrnamum em pacientes terminais ou em
estagio avancado de determinada enfermidade. Assomidado paliativo € a arte do cuidar,
aliado ao conhecimento cientifico, e € voltado aei® diagnosticado com um adoecer
grave.

De acordo com a Organizacdo Mundial de Saude (ObS$yidado paliativo é “o
cuidado ativo e total dos pacientes, cuja enferdd@dado responde mais aos tratamentos
curativos. O objetivo é atingir a melhor qualidatie vida possivel para o paciente e suas
familias” (OMS, 1990, p. 28).

A atividade dos cuidados paliativos entra em vigmiCédigo de Etica do Conselho
Federal de Medicina (CFM), em 2010, quando saaozeaids reformulacdes nesse codigo, a
respeito do direito cabivel ao paciente e seuslies sobre a autonomia do primeiro, sendo
os familiares consultados apenas na impossibiliddsledecisdo do sujeito, no tocante a
vontade dele, diante do seu processo de adoecer.

E no ano de 2010 que o conceito de cuidado paliakivtorna lei e ganha forga no
exercicio da medicina, quando essa arte ndo sealegtenas a curar paciente, mas também a
possibilitar conforto fisico aqueles consideradesy ossibilidade de serem curados, pelo
grau de comprometimento do adoecer. Assim, “ng@antiodelo médico havia a soberania da
dimensado biolégica para a equipe de saude, atutnt@rscam-se as dimensfes do ser
humano num cuidar (paliar) integral, envolvendaliasensdes psicoldgica, familiar, social e
espiritual” (Floriani & Schramm, 2008).

E esse cuidado se diferencia do tempo em que @snpgax ndo eram curados, por
falta de conhecimento médico e medicagbes que destsmm a enfermidade. O cuidado
paliativo se destina a acompanhar as transformadoesdoecer, visando diminuir o

sofrimento provocado pelo aumento da sua gravi(Bemard, 1998). Entao,
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Os cuidados paliativos tém como componentes essgrialivio dos sintomas e 0 apoio
psicolégico, espiritual, emocional e social duraotdo o acompanhamento do paciente, até
ap6s sua morte, durante o periodo de Iuto de sudlida caracterizando-se um

acompanhamento interdisciplinar (Maciel et al.,&0®. 10).

Nesse sentido, a acéo paliativa esta voltada ajueramedida terapéutica, que nao
tenha intencdo de cura, mas alivio dos desconfedaosados pela piora clinica do adoecer
e/ou tratamento convencional, que visa combateloe@mento, seja em ambiente domiciliar
ou hospitalar. A paliacdo é, ainda, parte integralat pratica do profissional de saude e pode
ter inicio tanto na atencéo basica, quando a caaditinica é irreversivel, como em caso de
doenca cronica progressiva (Maciel et al., 2006a).

Como o objetivo dos cuidados paliativos é a quedbkdae vida do paciente, desde o
diagndstico, deveriam ser expostos ao enfermo e8esoe os beneficios de tais cuidados,
bem como a possibilidade de o paciente atingir vel mle adoecimento em que a cura nao €
mais possivel, visando a compreensao do sujeitecatme permitindo a ele a deciséo sobre
o tratamento para seu adoecer, como possibilidadesdr seu adoecimento.

Na pratica, isso ndo acontece com frequéncia, Bdgua sujeito ndo pode mais ser
curado diante da gravidade do seu adoecer, é mfaraele e/ou a seus familiares, quando ele
nao mais pode responder por si, a opcao pelosdnsdaaliativos, o que é significativamente
dificil do ponto de vista emocional, pois pacieatéamiliares entendem a paliacdo, em um
primeiro momento, como uma desisténcia deles emgdela vida, um abandono, uma entrega
ao morrer.

O termo paliativo deriva deallium, palavra latina que significa capa, manta. Sob o

viés da etimologia da palavra, o significado é deric, proteger, cuidar. Do ponto de vista
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operacional, cuidados paliativos envolvem uma d@empgara alivio dos sintomas dolorosos e
desconfortaveis, priorizando o conforto do pacientgio a obstinacdo terapéutica, ou seja,
total investimento, como se fosse possivel a mwddaguadro clinico (Bushatsky, 2010).

Assim, o tratamento paliativo pode ser entendidnac@quele em que nada se faz
diante da gravidade do adoecer, para quem sO &cregliobstinacao terapéutica; ou aquele
em que tudo se faz para possibilitar conforto geitseuem seus momentos finais. Essa
segunda opcao € para pessoas que veem a qualieladgadcomo prioritaria em relacdo a
quanto tempo de vida é possivel ter.

A paliacdo também é referida através do termo amésia, entendido como um
morrer assistido, digno. O cuidado paliativo valéaao paciente objetivando a amenizacéo
dos desconfortos do adoecer, quando ndo ha mais paia supera-lo. Assim, o tratamento
nao alcanca as ultimas consequéncias, visto queaanéo podera mais ser alcancada. “Nas
situacbes que demandam a ortotanasia, a vida nd#® rpais ser preservada, em razao da
iminente e inevitavel morte” (Lopes, 2011, p. 62).

O adoecer em seu estagio terminal ndo da ao sujeitor possibilidade de cura, a
insisténcia na obstinacdo terapéutica causa maisneatos e dores a ele, o que nesse
momento, pode ndo ser mais desejado, nem peldosd@@nte, nem por sua familia. O que é
buscado aqui € o conforto, a auséncia de doredesa@anso do sofrimento vivido, oferecido
pelos cuidados paliativos adequados para que dosmgnha a falecer com dignidade. “A
finalidade da intervencdo médica na ortotanasigpgeservacdo da dignidade humana, para
gue o paciente tenha garantido o direito a morte Bo seu tempo e com respeito aos seus
valores” (Lopes, 2011, p. 62 -63).

Atualmente, desejar morrer € algo inconcebivel wdaj alguém a morrer é
considerado crime no Brasil, estando descrito nasttaicdo Federal de 1988, no Artigo 5°, a

garantia da inviolabilidade do direito a vida, ldelidade e a seguranca. A eutanasia, “ato de
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ceifar-se a vida de outra pessoa acometida por dogmca incuravel, que Ihe causa
insuportaveis dores e sofrimentos, por piedade eseminteresse” (Lopes, 2011, p. 59), é
proibida.

Diferentemente da eutanasia, a distanasia sigrofitatamento, ou melhor dizendo,
0 cuidado com obstinacdo terapéutica, sendo id=add até como tratamento desumano,
visto que se caracteriza pela adocdo de medidagétgicas excessivas em busca da cura,
pois essa ndo é mais uma possibilidade. Dessa ,farnsajeito passa por procedimentos
meédicos exaustivos, sem respostas, por se vislurobpsrolongamento da vida em termos
exclusivamente quantitativos (Lopes, 2011).

Diante de tais conceitos, a consideracdo do moamio um processo da vida, e nao
como um fracasso meédico, chega a ser um objetiw cdadados paliativos. Entender o
morrer como algo comum, como um descanso, comalmamfento de um ciclo, ajuda a
equipe de saude a exercer sua atividade juntoa@ernpa sem sofrimentos (Maciel, 2006b).

Para tanto, o principal objetivo dos cuidados piaba é o alivio de dores e sintomas
que ja ndo sao suportados pelo paciente no estggizado do seu adoecer. A Dra. Cicely
Saunders, referéncia em cuidados paliativos, ctemo “total pain,” dor total, no sentido de
abranger o entendimento da dor, ndo apenas na siméisica, mas na dimensao emocional,
espiritual e social (Maciel, 2006b).

A dor deve ser dada importancia, por ser um indicate sofrimento, pois provoca
inquietude, perda de sono, perda de apetite, bilidade. Tudo isso em um contexto
hospitalar pode provocar um rebaixamento no huragatiente, tendendo a depresséo, apos
alto estresse emocional. O enfermo reage de fompadiente com a equipe de saude,

gerando tensdo em toda a equipe. A preocupacaelagdo a dor se da pelo fato de que:
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O uso da palavra dor ndo deve prender-nos a pegnsaexige o uso imediato de drogas

adequado. Essa dor geralmente deve ser enfrentsita apenas apagada. Muitas vezes nao
ha trabalho a ser feito nesse momento de crisevezas s6 0 enfrentamento das questdes
mais profundas na angustia vai permitir que o péeiaceite assumir o que esta acontecendo
em termos de sua prépria identidade e objetivds, 'amilia para encontrar as forcas que ira
ajuda-la a enfrentar o futuro. Surpreendentementegscimento pode ser alcancado em um

curto espaco de tempo, como em todas as situae@asd (Saunders, 1995, p. 45).

Entretanto, como aponta Saunders, um sujeito vigzrdo o adoecer em fase
terminal ndo experimenta apenas a dor fisica, aglEsgue essa, em alguns momentos, € a
causa da mais urgente solicitacdo de quem estded@edor emocional de perder a condicao
de sadio, a dor social de deixar de realizar suagdes na vida familiar e trabalhista, e a dor
espiritual relacionada a duvida sobre o depois doen machuca igual e significativamente,
o enfermo (Saunders, 1995).

Tantas dores facilitam a compreensédo sobre a gampassibilidades do sofrimento
vivenciado pelo sujeito acometido de um adoecer isgportantes chances de cura. A dor
fisica é o sentimento disparador dos demais, jamuéas vezes, ela é de dificil resolucao e
permite a experiéncia de outras sensacoes dolorosas

E da mesma forma que a dor fisica, as outras dwee® vivenciadas de uma
maneira muito particular e distinta por cada sojdMois ele € quem ira atribuir sentido a elas.
Isso significa que o sofrimento tera uma reperaupsdsoal, propria, Unica, para cada sujeito,
por se relacionar com a idade em que é descobadoecimento, 0 momento da vida em que
se encontra o sujeito, as sua expectativas pantumf a relacdo que ele estabelece com o
adoecer e suas nuances. Ou seja, esse processsedeaenpreendido de forma integrada a

outros sistemas complexos da existéncia (Sauntig®s).
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E nesse sentido que esta baseado o conceito detalade Saunders que inclui a dor
fisica, a dor psicolégica, a dor social e a dorirggpl. Essas dores sdo desconfortos
vivenciados por sujeitos doentes, estando em $itude internacdo ou ndo, mas que passam a
olhar o fato de estarem vivos, por um angulo namtas experimentado.

A dor fisica, aquela que inicia a busca por cuidadwedicos, €, além de uma
manifestacdo dolorosa, um evento desagradavelc@ueromete o bem-estar e a qualidade
de vida do sujeito que sofre. A identificacdo da filsica € realizada através de exames de
toque ao corpo do sujeito, conversas e observalglesO controle dessa dor é feito por meio
de medicacdo. E € em casos graves, quando a tar $is dissipa, que outras expressdes
encontram espaco para surgirem (Saunders, 1995).

A dor psicologica € uma dessas expressfes. O adomchospitalizacdo e o
agravamento do estado clinico provocam quadrosndeedade, depresséao, irritabilidade,
sentimentos de culpa, medo, isolamento e desegerardor psicoldgica é sentida quando o
sujeito se da conta da perda da condi¢do de sagiesentada pelo aparecimento do adoecer
no corpo, por marcas ou dores fisicas. As varias @b hospital, a mudanca da rotina
alimentar, a inclusdo de medicamentos como algo ajyartir de agora estard presente
constantemente, tudo isso possibilita um rebaix&meo humor de quem esta doente
(Saunders, 1995).

A dor social se apresenta quando o sujeito pergabegerdeu seu espaco social. A
necessidade frequente de permanecer internadoda ga mobilidade fisica e o abatimento
do estado emocional, diante de tantas mudancaamnfazfamilia do paciente comecar a se
organizar em suas atividades diarias, sem conta com ele. O objetivo é néo |he causar
mais preocupacdes, mas o efeito desse ato € gor{Baunders, 1995).

Muito tempo de hospitalizagdo também provoca untadisamento de alguns

familiares e amigos, pois ap0s 0s primeiros mongerte internacdo as pessoas Vvao
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retomando suas atividades e diminuindo o numerwvigias ao sujeito hospitalizado, e ele
nNao procura essas pessoas para nao lhes dar atmhdr. Assim, ele passa a se perceber
como um peso, tendo perdido sua autonomia e indépera.

A dor espiritual se inicia desde o diagnéstico déemnidade, quando o sujeito
questiona o porqué do seu adoecimento e evoluigearsamentos a respeito do pos-morte. E
comum, em algum momento do processo de adoecimesigeito se voltar contra Deus e a
religiosidade, por ndo aceitar sua nova condicGonfo querer morrer. E, a0 mesmo tempo,
guando passa por situacbes mais delicadas no &atajiusca o conforto na espiritualidade
(Saunders, 1995).

Dessa forma, o conceito de dor total abrange tedadimensdes existenciais do
sujeito, exigindo do profissional um cuidado intecgplinar, para minimizar os desconfortos
do paciente, possibilitando cuidados que priorizasnparticularidades do ser adoecido,
permitindo a ele ter dignidade e qualidade de vida.

Cicely Saunders também fundou Saint Christopher's Hospicena Inglaterra,
focando o cuidado no sujeito e ndo mais no ado&eerabalho de Saunders gerou um
movimento pioneiro, conhecido até hoje por movirnembspice moderno, ampliando o
entendimento da palavizospice ndo apenas como um local onde se exerce a pdiiga
cuidados paliativos, mas como uma filosofia dedaitadn

Essa filosofiahospice se caracteriza por um programa de suporte quea aud
paciente e seus familiares durante o periodo diéude provocado por um adoecer,
possibilitando cuidados domiciliares ou em hosgit@iferece, também, conforto emocional
aos familiares de pacientes durante o adoecer dedgms o Obito, no processo de luto dos
familiares (Saunders, 1995).

Hospiceseria entdo o local onde sédo atendidos o sujerto dos recursos de cura,

gue pode ser um hospital ou lugares ambientadas tadratendimento. Nesse lugar, o
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objetivo € o conforto do paciente, e para alcapgae conforto, a equipe trabalha de maneira
informal, sem uniformes, e agindo como se fosse uisita ou um amigo, atendendo as
necessidades do sujeito (Saunders, 1995).

O termohospicee latino e significa asilo, abrigo, refugio. Duieia Idade Média, os
cristdos que realizavam peregrinacdes aos lugargssspercorriam grandes distancias em
caminhadas que levavam meses, e até anos. Dussgtdesnpo, muitos deles adoeciam, se
machucavam, passavam por privacdes e eram acolaidosasas que eram denominadas
hospices fundadas e dirigidas por religiosos cristdosfidando até se recuperarem para
reiniciar a caminhada (Aries, 2003).

Assim, como o foco dos cuidados paliativos ndo @, a equipe paliativista
precisa estar apta para lidar com os varios moreed® instabilidade do paciente no
enfrentamento da situacdo que ameaca a vida. Hvelsentdo, “oferecer um cuidado
integralizado, uma atencdo particular e enriqguegidta discussdo que transcende o
conhecimento de cada profissional’ (Macieira & Palr2011, p. 328). Isso para possibilitar
um maior conforto dos incbmodos sentidos pelo gujgiloecido, entendendo que eles sao
préprios, pessoais e intransferiveis, ou sejaapéluma vivéncia Unica para cada ser.

Nesse sentido, o profissional de cuidados paliatpr@cisa tentar diminuir a dor do
paciente para promover alivio das sensacdes desagis, seja de ordem fisica, emocional
ou espiritual, permitindo, ao sujeito, momentosdralos com seus familiares nos encontros
gue antecedem seu morrer. Na realidade, muitas vegges encontros com os familiares nao
sao tado tranquilos, pois sdo momentos de fechamentpor isso, marcados por fortes
emocOes para o paciente e seus familiares. Ernoetancarar a realidade ajuda de forma
significativa o sujeito em seu processo de finifiees familiares, no processo de luto. Diante
disso, algumas caracteristicas importantes samddas aqueles profissionais que trabalham

com a medicina paliativa:
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Ao incorporar a identidade de paliativista, o msifbnal constréi novos referenciais para
avaliacdo de seu trabalho: ndo se trata mais daocudo controle da doenca, mas do alivio
dos sintomas e da possibilidade de controle solprecesso de morte. Assim, o paliativista
formula novos indicadores para avaliar a qualidd&lseu trabalho e encontra hovos modos
de gratificacdo no lidar com o sofrimento, a peeda morte. Ao longo desse processo de
aprendizagem, o profissional aprende um novo cbdlgocomportamento relativo a

expressao das emocdes. Ele é treinado a comurscama&s noticias” e a acolher os

sentimentos que possam emergir face ao conhecintentavanco da doenca e de seu

progndstico (Menezes, 2005, p. 298).

A paliacdo como tratamento, a permisséo de expressgasejo de morrer diante de
um adoecer e o conforto das dores em vez da bwascard sdo pontos que marcam uma
descontinuidade da historia da medicina. E nesstexio, no sentido de quebra da tradicao,
no sentido de transformagcdo, mudanca de pensamgmeose coloca como essencial a
possibilidade da decisdo ser do sujeito, sendodicméim significativo influenciador nessa
escolha por gerenciar a boa morte.

Para a descontinuidade acontecer, é necessaigaedas no¢des da continuidade,
gue nao sao significativamente rigorosas, mas t@émgokes precisas. Essas nog¢des séo a
tradicdo, que propde uma importancia temporal $amga todos os fen6menos, diminui a
diferenca caracteristica que existe nos comecégya ela que a novidade é langcada em um
fundo de permanéncia e ganha o status de oridinakault, 2012).

Outra dessas nocgdes é a influéncia, que atravésrma de comunicacao permite
que os fenbmenos sejam vistos de maneira pareanla si. As no¢cdes de evolucédo e
desenvolvimento, que fazem com que os fenbmenassanexados no mesmo grupo de

acontecimentos, com o0 mesmo principio organizadoora o tempo, tendo uma relacéo
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reversivel com a origem e outro termo ndo deterdanainda existem as nocdes de
mentalidade, que fazem os fenbmenos ter a sigoifcale um mesmo sentido, € 0 que
acontece com a soberania de uma consciéncia @(Eucault, 2012).

E necesséria, entdo, uma limpeza de conceitosqo&@ novo no seja “0 novo”,
mas, sim, uma das infinitas formas de lidar, reagiteragir com o fendbmeno que nos
apresenta e que tais formas ndo possam ser julgadgsie, se julgadas, ndo impecam que a
atitude desejada seja tomada. Assim, o desejo demtbante do sofrimento causado por um
adoecer e a opcao por um tratamento de conforém gmssibilidades viaveis para todos os

envolvidos no processo de adoecimento: pacienteilifdées e equipe de saude. Cada um

vivenciando ao seu tempo e a seu modo a possiglida paliacdo como tratamento.

O foco principal da medicina paliativa € o cuidaortanto, alguns principios basicos séo
importantes e tornam-se necessarios para a indigétu dessa abordagem continua e
integral: escutar o paciente, fazer um diagnésdictes de tratar, conhecer muito bem as
drogas a serem utilizadas, utilizar drogas queaenimais de um objetivo de alivio, manter
tratamentos o mais simples possiveis. Nem tudalqudeve ser tratado com medicamentos
e analgésicos; cuidados paliativos sdo intensivaseando-se no aprender a reconhecer e
desfrutar pequenas realizagbes. H4 sempre alguise quwe pode ser feita (Melo, 2008, p.

6).

Diante de tudo que foi exposto, € importante aegkaide que os cuidados paliativos
visam trés coisas: qualidade de vida, o valor da @ o significado da vida. Dessa forma, é
possivel aproveitar a beleza de estar vivo, comoaslicdes de gozar dos prazeres, e até

desprazeres, proporcionados pelo universo.
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Assim, qualidade de vida € o entendimento dela rér pda cultura do sujeito,
valores, expectativas, padrées e preocupacdes qoercam. A logistica de vida sofre
alteracbes quando esse sujeito ndo pode mais $aasr escolhas, quando ndo pode mais
usufruir daquilo que lhe trazia prazer.

Juntamente a questdo da qualidade de vida, est@ \aldr da vida, que esta
relacionado ao trabalho, lazer, familia e satisfag@essoais. O sujeito é impulsionado a partir
daquilo que tem valor para si na concep¢cdo de smoeNessa perspectiva, ele trabalha,
estuda, namora, casa, tem filhos, viaja, estans@sesscolhas a mercé de um nivel de valor
hierarquico para o sujeito que as assume.

Quando se percebe acometido por uma enfermidadeapra uma atualizacdo de
possibilidades sobre o olhar para esses valorssjetto deprime, a vida perde o sentido, o
qual pode ser reencontrado no tratamento paliap@o,trazer de volta a oportunidade de
viver de acordo com o que é entendido por valipstm proprio sujeito.

Por fim, o significado da vida, como uma das tsas nas quais focam os cuidados
paliativos, se relaciona ao sentido intimo e paldicque cada sujeito da a sua vida, o que
cada ser deseja para si e como deseja. Assimeibosage da maneira que mais |he satisfaz
diante do adoecimento, buscando paz, leveza eamléele em seus dias.

Dessa forma, qualidade de vida, valor da vida eifstgdo da vida s&o conceitos
relacionados a particularidade do sujeito. Taiceiios s6 devem ser entendidos, partindo da
perspectiva do paciente, através de conversas tmnpa@s contemplam as dimensdes do
existir humano, o objetivo de vida que cada umeetomo cada um pensa no seu Mmorrer.

Entender os cuidados paliativos € compreender kdgde de vida, valor da vida e
significado da vida, como direitos humanos béasicAssim, desde o diagnostico, é

imprescindivel trabalhar com o sujeito a possibdiel de chegar num momento em que nao
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h& mais o que ser feito do ponto de vista médias ha muito o que ser feito do ponto de
vista humano.

E, nesse sentido, respeitar a decisdo do sujdibs paidados paliativos, quando 0s
primeiros se apropriam dos ultimos, entendendo lagd® ndo como uma desisténcia do
paciente e/ou fracasso médico, mas como uma pladsiiE de vivenciar um adoecer grave e

a iminéncia de morte a partir de um modo préprisudgetivar-se diante do adoecer.



CAPITULO 2

O CAMINHO PERCORRIDO PARA A COMPREENSAO DA EXPERIENA DA
PALIACAO
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O que importa ndo é descobrir de qual mina foi
extraida uma pedra preciosa, mas se ela encontrou
seu lugar no colar, pois é a coeréncia e ndo a
origem das técnicas que constitui o valor dos
meétodos.

Serge Ginger

Adoecer com um prognaostico ruim permite ao sujpgosar no seu processo de
finitude, a partir da construcdo de sua subjettidaa qual € atravessada por questbes
religiosas, culturais, sociais, entre outras taqias repercutem no modo de lidar com esse
adoecer como uma experiéncia.

Tomar um determinado conceito como experiénciaica@m “se distanciar deste,
contornar sua evidéncia familiar, analisar o caitésérico e pratico ao qual ele é associado”
(Foucault, 1984, p. 9).

Ou seja, se desfazer da ciéncia, da racionalidda@dgeorizacdo para perceber o
conceito apenas como experiéncia, como algo qua/ee que, por isso, hao € algo imposto

e estatico. Assim, é necesséario, ainda, considerar:

O desenvolvimento de campos de conhecimentos divgrg, a instauracdo de um conjunto
de regras e normas [...] como também as mudancasodo pelo qual os individuos sé@o
levados a dar sentido e valor a sua conduta, saugsab, prazeres, sentimentos, sensacodes e

sonhos (Foucault, 1984, p. 9).

Dessa forma, falar da paliagcdo como experiénc@ansiderar os saberes relacionados
a ela, os sistemas de poder que permitem a re@izig;sua pratica e as formas pelas quais 0s

individuos podem se reconhecer como sujeitos enagaal. Ou seja, a experiéncia da
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paliacdo é a forma particular e Unica com que ageito doente vive seu adoecer e as
repercussdes de esta doente.

Nesse sentido, € condizente pontuar que a pal@gfieanto experiéncia se relaciona
ao principio do “homem de desejo”, expressao fdtieaa, que denota uma significacao
particular em cada atitude tomada pelo sujeitotdiao que ele vivencia. E mais ainda, “o
estudo da experiéncia, ou seja, da razdo pratoglica algo distinto de um estudo
propriamente epistemoldgico sobre a conceituacdal dazdo” (Nicolazzi, 2004, p. 102).

Para entender esse movimento da experiéncia dac@alié necessario fazer uma
genealogia a respeito desse conceito. Genealogiaat®plamento do conhecimento com as
memorias locais, que permite a constituicdo de abershistorico das lutas e a utilizacao
deste saber nas téticas atuais” (Foucault, 197%)p.

A genealogia se deu a partir de dois momentos fiigtivos. O primeiro foi o
carater local das criticas, que quer dizer umauym@al tedrica autbnoma, que nao é contraria a
ciéncia e ndo precisa do apoio do sistema comuageaestabelecer. O segundo momento foi
quando essa critica local provocou o que foi chand®l retorno do saber, insurreicdo dos
saberes dominados (Foucault, 1979).

E sobre os saberes dominados, também se entenslejaestdes. A primeira delas
sdo os saberes histéricos que foram mascaradosseematizacdes formais. Ou seja, a
presenca de conteudos histéricos que permite éazgtica as sistematizagbes formais como
as prisdes e o hospital psiquiatrico (Foucault9)97

A segunda guestédo dos saberes dominados é qusfielesnda, os saberes que eram
considerados desqualificados, ingénuos, hierarmqenge inferiores, saberes que estdo a
baixo do nivel de cientificidade. Esses saberesasafalas do psiquiatrizado, do preso, do

delinquente, e séo eles que fazem a critica (Fétud&79).
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E Foi a juncédo dos saberes historicos, eruditossesdberes desqualificados que se
chamou de genealogia, na verdade, pesquisas ggicasl@ara redescobrir as lutas dos
combates pelo poder da ciéncia. E o objetivo da@egia ndo era diminuir o cientificismo e
Ihe opor a um conhecimento sistematico. Mas dacespara que também esse ultimo

conhecimento aparecesse. Assim,

Trata—-se da insurreicdo dos saberes ndo tantaammtonteldos, 0s métodos e 0s conceitos
de uma ciéncia, mas de uma insurrei¢do dos sahetes de tudo contra os efeitos de poder
centralizadores que estdo ligados a instituicéo fircionamento de um discurso cientifico

organizado no interior de uma sociedade como ar(@ssicault, 1979, p. 97).

Assim, a genealogia é a condicdo de luta e a plidade de “reativacdo dos saberes
locais contra a hierarquizacdo cientifica do coimheoto e seus efeitos intrinsecos de poder”
(Foucault, 1979, p. 98). E essa genealogia queifmeran sujeito doente a possibilidade de
optar, ou nao, pela paliacdo, por esse tratamesderdazer mais sentido para o sujeito na
vivéncia de um adoecer.

Diferentemente de o sujeito escolher a paliacdoagpeor ser indicado, sugerido,
prescrito pela equipe de salde, pois isso poders#iitir em um gerenciamento do morrer,
um cientificismo da morte, através do poder médidda mesma forma seria,
obrigatoriamente, seguir a ortodoxia do tratamemtovencional, quando n&o se tem mais
esse desejo.

Quando Foucault estuda um conceito como experiémeeano seu caso iniciou com
a sexualidade, ele relaciona experiéncia a “tésnia si”, visando uma “estilistica da

existéncia”.
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Isso porque experiéncia vai além do conceito fomeatjue esta sendo observado, é
uma expressao de como determinada questao € \adenaxperienciada pelo sujeito. Sendo,
nessa vivéncia, imprescindivel considerar os assarmaentos sociais, culturais e historicos

que a influenciam. Nesse sentido:

A questdo era relativa a forma ideal de se condwzimundo quando os prazeres eram
tematizados, assim como as regras de temperangiegeieam ser seguidas e os modelos de
parcimbnia que deveriam ser praticados, sendo &frexas de austeridade medidas
segundo certos critérios de estilo em uma “artexdsténcia’, que era tanto uma arte de
governar 0s outros, no exercicio de seu poder, aomep arte de governar a si mesmo, na

pratica da prépria liberdade (Nicolazzi, 2004, @6)1

E possivel voltar & nocdo do “homem de desejo” rmpteender que Foucault, a
partir do entendimento sobre “praticas de si”, mrado a substituir “uma histéria dos
sistemas de moral, feita a partir das interdicpesuma histéria das problematizacdes éticas,
feita a partir das praticas de si” (Foucault, 1984.6).

Assim, compreendendo o sentido de experiénciafpawraault, e, voltando a pensar
no sujeito dessa pesquisa, que vivencia o tratanaaltativo como experiéncia, 0 método
adotado para analise dos dados aqui empregado,asarélise descritiva de inspiracéo
foucaultiana, que tem como interesse, ndo umasanalierpretativa, mas uma escuta do que
exatamente é dito pelo sujeito em seu discursotadida sua vivéncia, considerando 0s
atravessamentos sociais, culturais e historicosnjlwenciam e produzem esse discurso.

A Analitica Descritiva, na perspectiva foucaultiatean como base epistemoldgica o

pos-estruturalismo. Tal base instaura uma teoriadelsconstrucdo na andlise literaria,
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liberando o texto para uma pluralidade de sentisisgo a realidade uma construcao social e
subjetiva.

Entdo, o interesse pelo método da analise descetpela crenca de que o sujeito €
atravessado pelo discurso, melhor dizendo, o eweitconstroi no discurso. Sendo discurso,
0 “conjunto de enunciados que provém de um messtensa de formacédo; assim, se poderia
falar de discurso clinico, discurso econdmico, wise da historia natural, discurso
psiquiatrico” (Foucault, 2008, p.141).

A partir disso, o discurso traz em si a influéncidtural, religiosa, politica e a
representacdo do lugar de onde fala quem profeliscoirso, bem como o que ou quem o
discurso toca. Nesse sentido, Foucault fala salagerspectiva a respeito do discurso, como

algo que nao deve ser interpretado, mas tomado eonv@ncia de quem o pratica.

[...] meu discurso, longe de determinar o lugabdde fala, evita o solo em que se poderia
apoiar. E um discurso sobre discursos, mas nidengeneles encontrar uma lei oculta, uma
origem recoberta que so faltaria libertar; ndogmeé tampouco estabelecer, por si mesmo e
a partir de si mesmo, a teoria geral da qual edeimre modelos concretos. Trata-se de
desenvolver uma dispers@o que nunca se pode corduai sistema unico de diferencas, e
gue ndo se relaciona a eixos absolutos de referémnata-se de operar um descentramento

gue ndo permite privilégio a nenhum centro (Fouc2008, p.233).

Assim, na concepc¢ao de Foucault, discurso €, ainda:

Um conjunto de enunciados, na medida em que serapw mesma formacao discursiva,
ele ndo forma uma unidade retérica ou formal, imiidmente repetivel e cujo

aparecimento ou utilizacdo poderiamos assinalpné histéria; € constituido de um numero
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limitado de enunciados para os quais podemos defim conjunto de condi¢cdes de

existéncia (Foucault, 2008, p. 153).

A partir dessas definicdes é percebido que Foueatdinde o enunciado como algo
provisorio, os conceitos dele ndo significam chawestras, mas dispositivos que admitem
uma circulacao por eles a partir de quem fala,ndie dala e como vivencia o que fala.

E esse enunciado esta, ainda, relacionado a adéldiscurso, ja que essa ultima vai
compreender o0 sujeito do enunciado em sua estrlihgaistica, relacdes de producdo do
discurso por relagcdes de poder, condigBes histricgoliticas, e interacdes subjetivas
(Foucault, 2008).

Nesse sentido, para analisar o discurso dos pasi@am cuidados paliativos, €
preciso compreender como 0s sujeitos se aproprideagscolha pela paliacdo, que pode ser
vivenciada a partir do cuidado de si para consiggmo, repercutindo em um estilo de
existir.

A estrutura do discurso é proveniente do modo conmenunciado é composto.
Assim, ndo ha uma unidade no discurso, visto cfoen@a e o tipo de enunciado dependem de
que sujeito transmite esse enunciado, em queuiigstit tal sujeito constréi sua perspectiva, e
de como esta situado o sujeito falante (FoucadG8p

O enunciado deve ser compreendido como plenamastérito, ou seja, estar
ligado as regras de formacéo, e ndo as especdiesddpicas do conhecimento histérico. O
enunciado estd, ainda, em correlacdo, nunca is@adaim discurso no qual se busca o

sentido numa continuidade. Entao:

Trata-se de compreender o enunciado na estreitesdagalaridade de sua situacdo; de

determinar as condicbes de sua existéncia, de $i#as limites da forma mais justa, de
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estabelecer suas correlagdes com outros enun@agies pode estar ligado, de mostrar que

outras formas de enunciacédo ex¢lioucault, 2008, p. 31).

Dessa forma, existe uma circularidade entre os aados, pois eles estdo em
relacdo uns com os outros. Entretanto, no casondacedo, essa relacdo n&o significa
continuidade, mas, sim, uma relacdo de construeatdistursos, através de enunciados e de
sua relagcdo com o objeto. Descrever essa relac@outeiados, no entanto, significa coloca-

los em conjuntos, que sdo denominados formacdesrdigas. Assim:

Formacdo discursiva é o sistema enunciativo gesalqgaal obedece a um grupo de
performances verbais — sistema que nao o regeleoiéngue ele obedece, ainda, e segundo
suas outras dimensdes, aos sistemas ldgico, Itimgyigsicoldgico. O que foi definido como
‘formacéo discursiva’ escande o plano geral dasasoiditas no nivel especifico dos

enunciados (Foucault, 2008, p. 134).

Essa formacao discursiva, entdo, é a correlagdoosoanunciados. E nesse trajeto
Foucault define préticas discursivas como o “cotgjude regras andnimas, histéricas, sempre
determinadas no tempo e no espaco, que definiramuma dada época e para uma
determinada &rea social, econdmica, geograficanguiktica, as condigbes de exercicio da
funcado enunciativa” (Foucault, 2008, p. 136).

Nesse sentido, é de extrema importancia descreeampo discursivo em que se
encontra o sujeito do enunciado, para também desci® sujeito e o discurso. Campo

discursivo é o campo do saber com o qual as foresag@cursivas se relacionam.
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Assim, falar em discurso politico, discurso ecord@midiscurso médico, discurso
publicitario, € afirmar que cada um deles compreamd conjunto de enunciados, apoiados
num determinado sistema de formacgdes discursivas.

Essas formacdes sao “vistas como o ‘principio dpeisdo e de reparticdo’ dos
enunciados segundo, o qual se ‘sabe’ 0 que podgue deve ser dito, dentro de determinado
campo e de acordo com certa posicao que se ocepa c@mpo” (Fischer, 2001, p. 203).

No caso da pesquisa aqui apresentada, o campasgiiecem que se encontra o
sujeito é o tratamento paliativo, visto que € opame saber por onde circula a construgéo do
funcionamento, da pratica, do poder, do discursosyjeito doente. Assim, é diante do
adoecer e da possibilidade iminente do morrer dgieage a favor ou contra o tratamento
paliativo, encontrando nessa acdo uma possibilidadeuma melhor condicdo de existéncia.

O modelo de atencdo que a Medicina Paliativa prop@artir de uma compreensao
foucaultiana, é de um compromisso do sujeito pama €le mesmo, onde ele pode assumir o
cuidado por ele mesmo, considerando o respeitsyas particularidades.

Entretanto, cabe ao sujeito que esta vivenciaratioecer escolher ou ndo a vivéncia
do tratamento paliativo, concordando ou discordatmoelacdo desse tratamento com o que
deseja para si.

Diante disso, o foco do trabalho em questdo foiigncia da paliagdo, na
perspectiva dos pacientes que vivenciam uma erdadai considerada sem possibilidade
terapéuticas de cura.

Considerando que a pesar da vivéncia do tratanpaitativo ser atravessada pelos
saberes e discursos médicos, que gerenciam a deemgaorrer, esse tratamento pode estar
relacionado a um modo particular de subjetivacasigeito doente que escolhe os cuidados

paliativos diante de um adoecer.
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Dessa forma, o sujeito, que foi acometido por ueeadr grave, pode assumir um
estilo de existir proprio, diante do adoecimentde¥a em consideracdo os atravessamentos
sociais, culturais e historicos que o determinamfleenciam em seus posicionamentos a

respeito de como lidar com o adoecer e com a imia&wo morrer.

1. As pessoas que escolheram os cuidados paliativos

Antes de iniciar a exposicdo de como o0s sujeitasalgpesquisa escolheram os
cuidados paliativos como modo de vivenciar um aeloggave, trago uma definicdo de

homem na perspectiva de Foucault.

Alivio, no entanto, e profundo apaziguamento, @eesar que o homem € sé uma invencao
recente, uma figura que ndo tem dois séculos, imgales obra no nosso saber, e que ele
desaparecera a partir do momento em que este emcona forma nova (Foucault, 1999, p.

15).

Assim, Foucault, relaciona o termo homem a duasdgyda disposicéo da episteme
moderna, a analitica da finitude e as ciéncias hasmaNa primeira referéncia, o homem
aparece como a figura do saber contemporaneo eegjaga presente nas ciéncias como
Filologia, Biologia e na Economia. Entretanto, ap8sas ciéncias romperem com a forma
classica do saber, 0 homem passou a ser pensadoocig®m, sujeito e ser da linguagem, da
vida e do trabalho (Foucault, 1999).

A segunda referéncia implica os trés saberes dstegpe moderna, que sao as

ciéncias exatas, as ciéncias empiricas e a amalificfinitude. Desse modo, as ciéncias
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humanas serao definidas pela maneira de ser dtoswojede ele se situa tanto com relagcéo as
ciéncias empiricas como em relacdo a analiticendade (Foucault, 1999).

Essa forma de pensar o sujeito se deu quando desapaa metafisica do infinito,
guando desapareceu o discurso classico, que éapdegencontro do ser e a representacao.
Assim, a positividade do homem é representadavidda pelo trabalho e pela linguagem, nos
quais a figura do homem esta em via de se decofRpacault, 2012).

Essa analitica da finitude que Foucault discute dogimento de uma finitude a
outra, € a necessidade do sujeito de se constdinitlde das empiricidades, vida, trabalho,
linguas; a uma finitude mais fundamental, corpsefie fala (Foucault, 2012).

Assim, 0 estado em que se encontra um sujeito guece algo esta diretamente
ligado ao que é proferido nesse enunciado. O eugita disperso, ou seja, dividido,
influenciado por uma época, uma historia, um momamnh sentimento, um desejo (Foucault,
2012).

E do mesmo modo, o discurso tem suas dispers@as, @smo 0s enunciados, sendo
o papel do pesquisador, no momento da andliseidogrsios, construir uma unidade, a partir
de tais dispersdes. Isso quer dizer, mostrar cqgmapeeem 0s enunciados e como eles se
distribuem no interior de outro conjunto, o sujéfoucault, 2012).

Na pesquisa em questdo, foram investigados osdmij@nentes, que optaram pelo
tratamento paliativo para obter alivio dos desado$ofisicos. Nesse sentido, quando o
sujeito diz: “ndo quero mais prolongar o tratamestd quero conforto”; esse discurso se
dispersa em diferentes formas. Sua multiplicacadagepor diversas modalidades. Esse
sujeito fala a partir da posi¢édo de quem senteddoguem n&o tem boas perspectivas de cura,
de quem ja buscou o tratamento, de quem nao quemsa um fardo para a familia, de quem

nao deseja ter seu sofrimento prolongado.
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O sujeito desse discurso também é atravessadospalahistoricidade, ou seja,
situacOes semelhantes que causaram demasiadoestfsiem antecedentes seus; pelo tempo,
a idade e maturidade do sujeito que enuncia taudis; momento de vida no qual se
encontra. Enfim, o sujeito estd sempre atravespaddliversas questdes, 0 que nao o torna
unificado, sendo seu discurso também resultadondeanjunto de atravessamentos. Desse

modo:

O discurso, assim concebido, ndo é a manifestagamstosamente desenvolvida, de um
sujeito que pensa, que conhece, e que o diz: &rdcario, um conjunto em que podem ser
determinadas a dispersdo do sujeito e sua desewiaite em relacdo a si mesmo. E um
espaco de exterioridade em que se desenvolve utealeclugares distintos (Foucault, 2012,

p. 61 - 62).

Assim, o sujeito que emite o discurso deve sep\aspartir da sua particularidade,
com condicOes de atualizar possibilidades e pds#éveofrer modificacdes. Na verdade, nédo
apenas passivel, mas um ser que sofre modificaz@estir do tempo, dos acontecimentos
vividos, das influéncias determinadas, do podeostp

Sendo 0 sujeito Unico, 0 seu discurso também pEap@AspOr seu conjunto de
atravessamentos. Dessa forma, ndo € apenas @ gpjeitdeseja a paliacdo que se constitui
num misto de influéncias e conceitos. O prépriccedo traz em si atravessamentos culturais,
sociais, relacdes de poder, de controle.

Assim, é observado, como ja foi mostrado, que @wislacionada ao ato de morrer
tem se modificado com o decorrer do processo desfyamacdo das sociedades, e esta

diretamente ligada ao estagio de desenvolvimentosataedade, assim como as suas
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especificidades, valores e ritos. E foram essassfoanacdes que deram espaco ao
surgimento da paliagdo como um gerenciamento deemor

Diante do tema da paliacdo, os sujeitos dessa igasdaram pacientes que
vivenciavam o tratamento paliativo, diante da nasespbilidade de cura de um adoecer, ja
tendo passado pelo processo inicial de tratamemteencional, sem resultados significativos
de melhora.

Assim, os critérios de inclusédo utilizados para aear os sujeitos da pesquisa
foram:

* Vivenciar um adoecer grave, em estado critico,iguiabiliza a cura,

e Ter consciéncia do préprio quadro clinico e proginds

» Apresentar conhecimento sobre o conceito de paliaca

» Ter optado pelo cuidado paliativo, como tratamelast@nfermidade.

A partir dos critérios de incluséo, tornam-se dotede excluséo:

* Vivenciar um adoecer leve, moderado ou grave, pbmlenté estar em estado
critico, porém com significativa possibilidade éeuperacéo;

e Na&o ter consciéncia do proprio quadro clinico e gpéstico, mesmo
apresentando poucas chances terapéuticas de cura;

» Apresentar quadro de desorientacdo, relacionaddegnacdo, medicacao e/ou
piora do adoecimento;

* Nao ter conhecimento a respeito do conceito deqfsi

* Vivenciar um adoecer grave e seguir o tratameioim, abstinacao terapéutica;

» Estar vivenciando o tratamento paliativo, por opgdms familiares e/ou

responsaveis legais.
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Nesse contexto, 0s sujeitos dessa pesquisa sam gawentes, dos quais trés sao
homens e dois sdo mulheres. Tais sujeitos, no nmonuas entrevistas, estavam internados
no Real Hospital Portugués de Beneficéncia em Rdyneo. Aqui foram dados aos pacientes
nomes ficticios, com o objetivo de preservar o anato deles.

O primeiro sujeito da pesquisa € um homem, Jo@ensds, casado, dois filhos, duas
noras e trés netos pequenos. Economicamente, @éde ofasse média alta. O paciente foi
diagnosticado com um tumor cerebral em progreseas,ainda com possibilidade cirargica.
Na ocasido da cirurgia, nao foi possivel a retiradal do tumor, o que levou o paciente a
decidir pela paliacdo, como tratamento, visanddaoretondicao de vida.

ApoOs a cirurgia, Jorge foi para a unidade de taragiensiva (UTI), onde faleceu,
duas semanas apos a realizacédo da entrevista,alparada cardiorrespiratOria sem processo
de reanimacdo, sendo antes sedado, por apresesfiancéo respiratoria significativa e
necessidade do tubo endotragueal, o qual ndo focado. Esse paciente pdde receber seus
familiares antes desse ultimo procedimento.

O segundo sujeito de pesquisa é uma mulher, J@aremos, vilva, trés filhos, dois
netos adultos e dois pequenos. Joana tem podesitaguialto, possui plano de saude e
durante seu tratamento realizou alguns exames e#étecgoarticular. Essa senhora foi
diagnosticada com um cancer na uretra, que ja laéimigido as paredes da bexiga, quando foi
diagnosticado.

Joana realizou uma cirurgia chamada ileostomia,sagrefica a retirada da bexiga e
reconstru¢cdo de uma nova bexiga, através do ikte final do intestino grosso. Como a
paciente jA apresentava metastase, foi indicadadiaterapia. Foi durante o processo de
radioterapia que a paciente optou pelos cuidadaatipas, por ndo haver melhora do quadro

clinico, ter atingido uma fragilidade fisica sigodtiva e desejar ter uma melhor qualidade de
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vida. Joana deseja ainda ser sedada, quando easitsa fizer critica, pois ndo quer estar
consciente no seu momento de morrer. Foi levadaoapital por seus filhos, diante do alto
grau de comprometimento que a enfermidade tomou.

O terceiro sujeito da pesquisa € um homem, 30 &thsardo é solteiro, sem filhos e
cuidado por suas duas irmas. O padrao socioecondenimédio baixo. O paciente possui
plano de saude e antes da hospitalizacao tinhapasdramento délome Care Esse servico
significa suporte hospitalar em casa. O paciemetéenicos de enfermagem que o auxiliam,
fisioterapeuta e psicélogo. Ainda conta com o0 nw@djce o visita diariamente e com
transferéncia para o hospital, guando necessario.

Eduardo foi diagnosticado com Sindrome de Duchguoe, atinge a musculatura,
provocando flacidez. Com o tecido muscular flacmpaciente vai perdendo a mobilidade de
maneira gradativa. Na maioria dos casos, o por@eldal sindrome chega a 6bito aos 15 anos
de idade, sem andar, apresentando dificuldade raé&pa (sendo necessaria uma
tragueostomia para permanecer respirando) e dtenag fala. O paciente chegou aos 30
anos, apresentando dificuldade motora significatfga uso de cadeira de rodas e movimenta
de forma discreta as maos, ainda permitindo quendmsua cadeira motorizada.

A deciséo pelos cuidados paliativos veio pelo cgmsie investir numa qualidade de
vida que nao era possivel ter. O paciente desejeementretanto foi levado para o hospital
por suas irmas, ao apresentar uma infeccao respérat

O quarto sujeito da pesquisa € um homem. Gustawo3te anos, é solteiro, sem
filhos, mora com o companheiro e s6 tem a mée aéase. Tem um padrao socioeconémico
médio alto e as necessidades do tratamento manpidls plano de saulde. Ele foi
diagnosticado com um ndodulo na base do pénis. Reald tratamento quimioterapico,

repetiu 0s exames e constatou que ele tinha desagar
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Ha trés meses, porém, passou a sentir dores enpetasticulo direito. Voltou ao
proctologista, que diagnosticou nodulos pequengsdads testiculos. Ao realizar os exames
necessarios para iniciar o tratamento cirargicouenipterapico, foram notadas manchas
significativas na pele.

Para afastar hipoteses, o médico pediu um testédlde= deu positivo. Diante do
quadro clinico, que ja apresenta metastase, oreat® seria bem desgastante porque seria
iniciado pelo coquetel para o HIV, um procedimetitargico para retirada dos nédulos dos
testiculos e o tratamento quimioterapico.

Isso fez com que o paciente optasse pelo tratanpaii@tivo, por desejar sair do
hospital, voltar ao trabalho e viver com melhoresdicbes do que as que o tratamento lhe
possibilita. O paciente foi internado para bidpsia material, que constatou a nova
tumoracao.

O quinto e ultimo sujeito da pesquisa € uma mulipee,se chama Ana, tem 80 anos,
€ solteira e ndo tem filhos. Ana tem um padraoosmcindmico alto. Estd em tratamento em
carater particular, efetuando todos os pagamemimsadrasos. Ana morava sozinha em um
apartamento na zona norte da cidade do Recife. d@upassou a perceber a piora do seu
quadro clinico, decidiu se mudar para uma casaedeuso em Aldeia, onde conta com
auxilio médico, companhia de outros internos e rngeéncia da privacidade, tendo um
quarto sé para si.

A paciente foi diagnosticada com cancer de panceegae a principio ja preocupa,
visto que esse tipo de tumoracédo € silencioso adgudé sinal, normalmente, é metastase.
Ana iniciou o tratamento pouco tempo depois quecalwm®u o cancer, e, diante do
aparecimento de novos tumores, a constatacao deagueaveria grandes chances de cura e o

significativo desconforto do tratamento, optou pedoidados paliativos, visando qualidade de
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vida. Ana esta internada para avaliacdo minuce$eedido do médico responsavel pela casa
de repouso para onde se mudou.

Como se trata de uma pesquisa com sujeitos doemtdsatamento hospitalar, eles
foram abordados no local onde se encontravam ades) uns no apartamento, outros na
Unidade de Terapia Intensiva. O momento escolh&ta pealizacdo da pesquisa foi pensado
a partir da necessidade de medicacdes por hosmnmlo marcado numa hora em que nao
houvessem medicacdes a serem ministradas.

Isso para que o paciente se sentisse a vontadefgdarasem a possibilidade de
sermos interrompidos por qualquer outra pessoa, d&jequipe de saude ou familiares do
paciente, o que poderia gerar um desconforto para e

No momento da entrevista, foi solicitado aos acarhpates e equipe de assisténcia
médica que nao atrapalhassem o processo delajddieapesquisadora com a incumbéncia de
solicitar a entrada de um enfermeiro e/ou médiasp ® paciente apresentasse necessidade,
bem como a entrada de um familiar e/ou acompanhante

Essa solicitagdo foi respeitada, tanto pelos pioiimis de saude, como pelos
familiares dos pacientes, uma vez que eles janinbanhecimento sobre a realizacdo da
pesquisa e concordancia do paciente para particlpr. Também essa solicitacdo foi
realizada com o consentimento do paciente, visanu#o exposi¢cao das questdes trazidas na

entrevista.

2. Instrumentos utilizados na pesquisa

Essa pesquisa apresenta uma metodologia qualit&tivara a producéo do material

desse estudo, partimos da observacao e da escpsssi®as que se encontravam internadas
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em um hospital de grande porte da cidade do Reeifleram identificadas, como tendo
escolhido o tratamento de cuidados paliativos. Bseovacdes foram registradas em um
Diario de Campo e a escuta se deu através de istdiesemidirigidas.

O Diario de Campo € uma forma de registro da olagéxy participativa em que “séo
anotados, da maneira mais minuciosa possivel,argegmentos ocorridos em campo, assim
como as impressodes subjetivas decorridas destateannentos” (Neves, 2006, p. 8).

Para tanto, estivemos atentas a relacdo do paciemie equipe de profissionais que
o rodeava, incluindo a propria pesquisadora, etdr® profissionais; as relacbes que o
paciente estabelecia com seus familiares; as Smsagie a entrevista e o contato com o
paciente provocaram na pesquisadora, aléem dasusgées do processo de hospitalizacéo e
escolha pelo tratamento paliativo no paciente, quape que cuidava dele e, também, na
pesquisadora.

Ao fazer os registros das nossas impressfes s@ged sentimentos, tomamos
cuidado de diferencia-los dos eventos em si, deomadacilitar a analise e interpretacéo
posterior. Ainda podem conter informaces tedrima®iario de Campo, as quais devem ser
desenvolvidas, de forma detalhada, com o avangesiguisa.

E valido ressaltar que existe uma explicagio paedato das sensacdes e impressdes
da pesquisadora no Diario de Campo. Essa explicagé relacionada ao conceito de
etnografia, que € a ciéncia da descricdo culttdasse sentido, “a pratica etnografica ndo é
realizada em um vazio emocional, neutra de qualgubjetividade. E uma préatica nas, e
sobre, relacdes humanas” (Neves, 2006, p. 4).

O Diério de Campo deve ser um registro cuidadosis, iepresenta a relagédo entre a
observacdo do campo da pesquisa e a producédo ds. dessim, nada deve ser deixado para

trds. O que facilita a fidedignidade do registroDiério de Campo sdo as anotacgdes, quase
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imediatamente ao término da entrevista e duramiesarvacao, ja que deixar para registrar
posteriormente, pode ocasionar lapsos significatpara a pesquisa.

A entrevista semidirigida é ufm encontro interpessoal para a obtencdo de
informacdes verbais e/ou escritas, porém de umeain@anado-dirigida, consistindo em um
instrumento de pesquisa cientifica a fim de gewmrhecimentos novos sobre vivéncias
humanas” (Fontanella, Campos & Turato, 2006).

As entrevistas semidirigidas foram realizadas cos pacientes, apds nossa
apresentacdo e explicacdo da pesquisa. Obtidasnasp@o e a assinatura do Termo de
Consentimento Livre e Esclarecido, iniciavamos @esista que foi gravada e transcrita
literalmente para analise.

As entrevistas aconteceram todas a beira do leisopaécientes, visto que eles se
encontravam internados numa instituicdo hospimlsob cuidados médicos. Foram tomados
cuidados no sentido do reestabelecimento do cenéoniocional dos pacientes durante todo o
tempo de duragao da entrevista, bem como oferesigmste emocional aos seus familiares e
a equipe de saude, visando melhor condi¢do dedatara escolha do paciente pela paliagéo.

Apds as entrevistas, passavamos, ainda, uma hotacabda coleta, realizando
anotacdes no Diario de Campo e nos disponibilizapala a equipe de saude, que se
mostrava mais disposta a falar sobre a relagaoocpatiente, quando a entrevista acontecia.

A observacdo participante é a “insercdo do pesdoisao interior do grupo
observado, tornando-se parte dele, interaginddopgios periodos com 0s sujeitos, buscando
partilhar o seu cotidiano para sentir o que sigaiéstar naquela situagao” (Queiroz, Souza &
Vieira, 2007, p. 278). E foi a escolha tomada pas para observar a dindmica do espaco
onde se encontrava o sujeito da pesquisa.

Dessa forma, estivemos implicadas na relagdo diemiaccom a equipe de saude.

Inicialmente, entramos em contato com a equip&g p&ar conhecimento sobre os pacientes
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que optaram pelos cuidados paliativos, seu quadirica, reacbes ao tratamento e
hospitalizacdo, relagcbes estabelecidas com a e@i@psaide, bem como, condi¢cdes para
participar da pesquisa. Fizemos também um estughoahduario do paciente, para conhecer e
compreender a mudanca do quadro clinico, desdagn@tico até 0 momento da entrevista.

A observacao teve inicio dois dias antes da emstagviguando os integrantes da
equipe de saude falaram sobre o paciente/sujeifzesiquisa, € uma hora apos a realizacao
dela, pois a maneira de o paciente lidar com seecal e com a escolha pelo cuidado
paliativo, bem como 0 que expressava para a eglopgetor em que estava, provocavam
reacdes instigantes nos membros dessa equipe.

A pesquisa foi voltada exclusivamente para pacsegte vivenciavam o tratamento
paliativo. Entretanto, diante da proposta dessanranto, bem como dos desdobramentos que
ele provoca, houve necessidade de escuta da edpigaide responsavel pelo paciente e seus
familiares. Tal escuta e a relacdo estabelecida equipe e familiares foram registradas no
Diério de Campo, por também fazer parte do matdealoleta de dados e contribuir de forma
significativa para a producao dos dados da pesquisa

Esses dados sdo validos por repercutir também agfioedo paciente diante do
adoecimento, hospitalizagcdo e tratamento, bem coanalecisdo do sujeito pelo cuidado
paliativo. E essas instancias, familia e equipsadele, tomam posicionamentos diferentes por
estarem situadas em contextualizacdes diferentgwindeira presa a conceitos culturais e
sociais da negacdo do morrer e a segunda infldm@alo cientificismo da boa morte.
Ambas produzindo pensamentos, atos e discursog solmorrer que giram em torno do
medo, atrelado a fuga da morte, e um gerenciansatforma considerada adequada para
morrer.

A presenca dessas instancias, para um sujeitoeddmtuma enfermidade que o

coloca na iminéncia da morte, representa influBn@anificativas que podem ser o
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diferencial na decisdo sobre como lidar com a dadk imposta. A partir disso, é valido
ressaltar que tanto o tema da familia como da eqigpsaude diante da paliacdo, merecem

um estudo mais especifico e por isto eles ndo gamhdimensao na presente pesquisa.

3. Processo de producao de dados

A pesquisa foi submetida e aprovada ao Comité dea E#m Pesquisa, pela
Universidade Catdlica de Pernambuco. Como se ttataim estudo que envolve seres
humanos, ela foi pautada, tanto na ética presgrtomo, na ética dialégica, que envolve a
protecdo do anonimato, o resguardo do uso abusevopatler pelo pesquisador e o
consentimento informado (Spink, 2000). Esse ultimicobtido através da assinatura, pelos
participantes, do Termo de Consentimento Livre eldfscido (TCLE), concordando em
participar dela.

Também foi apresentada ao Comité de Etica uma @artAnuéncia na qual a
pesquisadora e a orientadora se comprometeram cealizacdo da pesquisa e uma Carta de
Aceite, assinada pelo representante legal do labs@tn que a pesquisa foi realizada,
permitindo sua realizagdo em seus ambientes.

Ainda informamos a equipe de saude, responsavelgagiente, os instrumentos da
pesquisa, visto que a relacdo do paciente com ipeequas sensacdes e reacdes de todos os
envolvidos deveriam constar no Didrio de Campo,@a@utro instrumento de producgéo de
dados da pesquisa. Por fim, antes do inicio prome dito da pesquisa, tivemos contato
com os pacientes, avaliando suas condigcbes emdgigmera convida-los a participar da
pesquisa, explicando os objetivos dela e apresgmtanTermo de Consentimento Livre e

Esclarecido (TCLE).
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Sobre a rotina da equipe de saude numa instituigEpitalar, fazem parte os
medicamentos ministrados, seja por horario ou poessidade do paciente, em caso de dor,
banho e higienizacao bucal, exercicios de fisiptarenotora e respiratoria, visita do médico
assistente do paciente e interacdo dos familian@sccpaciente e a equipe de saude.

O Diéario de Campo representa a notificacdo do guevdrificado no periodo da
observacao participante. O registro no Diario dem@aocorreu ao término de cada momento
de observacdo. Foram anotadas no diario todaseSe® do paciente em tratamento paliativo
diante da hospitalizacéo e aos cuidados da eqeigawte, bem como as reacdes e sensacoes
experimentadas pela pesquisadora no momento deagéte com o0 paciente, com O0S
familiares dele e com a equipe de saude respongavele.

Ainda foram registradas, no Diario de Campo, asriancdes realizadas com a
equipe de saude, quando demonstrava mobilizacdutedida situacdo vivenciada pelo
paciente em paliagéo.

Dessa forma, tivemos a oportunidade de percehecdies que, normalmente, néo
séo relatadas pelo paciente na entrevista, coretagdo que ele estabelece com os técnicos
de enfermagem e com o atendimento as solicita@mizadas, o contato com os demais
membros da equipe de saude que possibilita aorpaaeacompanhamento da mudanca do
seu adoecimento, suas reacgOes diante de cadapsisitssional e a cada contato com seus
familiares e, ainda, as sensacfes da propria Eestpra diante do que suscita a vivéncia do
morrer nos sujeitos da pesquisa.

A entrevista transcorreu da forma mais suave pelsgara o paciente. Ele foi
abordado com a maior delicadeza e cuidado, semdutir imediatamente o tema da
pesquisa, mesmo ele tendo concordado em falar sokt& situacdo iminente do morrer.
Procurou-se 0 momento mais tranquilo, em que asta@enas paciente e pesquisadora, e

sem causar prejuizos quanto aos horarios de meglitasndo paciente.
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O tema foi introduzido, apos um rapport iniciatagés da seguinte pergunta: Como
vocé esta se sentindo? Ao desenvolver a sua fghaciente conduziu a tematica por ele
mesmo, € N0S momentos em que isto ndo acontedemanda pesquisa foi provocado de
forma amena pela pesquisadora, com o cuidado parapanhar a sua narrativa e realizar
encaminhamentos, caso necessario, visando um nseiporte a ele.

Da mesma forma aconteceu quando da necessidadecdot® com os familiares
do paciente. Eles se apresentaram mais resistantdiscussdo do tema, entretanto, a
necessidade de tocar no assunto na presenca daspesga partiu do proprio paciente, como
um pedido de ajuda na decisdo tomada por ele.

Ndo houve momentos em que 0 paciente apresentassbum tipo de
constrangimento ou incbmodo emocional que o imgedie dar continuidade a entrevista.
Esse cuidado também foi tomado por nés, quandsemtir a dificuldade do paciente em falar
sobre determinada tematica de sua vida, perguntévarele se desejaria encerrar ou se ainda
era possivel continuar, sendo a resposta, em tdogmentos, respeitada por nos.

Outro cuidado tomado foi em relagdo a participad&o alguns familiares na
entrevista, com o objetivo de favorecer o pacieteialogo a respeito da paliacdo. Durante
todo o periodo da entrevista, foi oferecido supem®ocional pela pesquisadora, também
psicologa hospitalar, ao paciente entrevistadeus $amiliares e equipe de saude do setor
onde o paciente se encontrava internado. Além desopossivel ao paciente, familiares e
equipe continuar sendo acompanhados pelo psicoesgmnsavel pelo setor onde o paciente
se encontrava.

Apesar do foco do trabalho aqui apresentado secieme em tratamento paliativo,
foi entendido como possivel e valido a escuta aaslifires dele na presenca do mesmo,
como uma acéo facilitadora do processo vivenciaglo pnfermo, pois a solicitagdo dessa

escuta partiu, em todas as situagdes, do paciardeapesquisadora. Esse encontro da familia
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e paciente em paliacdo favoreceu, além do paciemteseu processo de adoecimento, a

pesquisa em questdo, por apresentar 0os pontosteto esla.

4. Processo de analise de dados

Foucault, com relacdo a analise do discurso, mhrterincipio de que é necessario
“recusar as explicacdes univocas, as faceis i@gies e igualmente a busca insistente do
sentido ultimo ou do sentido oculto das coisassdker, 2001, p. 189). Isso significa que o
que o sujeito quer dizer ja esta no discurso pdidgpor ele, ndo ha entrelinhas para serem
lidas, ndo ha interpretacbes para serem realizadkasverdade, quando isso é feito para
explicar o posicionamento do sujeito, ocorre unmairmlilicdo do sentido da experiéncia dele
pelo valor dado a ciéncia em lugar da experiéncia.

Dessa forma, é percebido porque, na visdo de Fhhucadiscurso ndo pode ser
simplesmente interpretado como se existisse und razulta para ele ser como €. Por outro
lado, o fato de se inscrever nas relagdes de fadexistir nos discursos uma relagdo mutua
entre as préticas discursivas e néo discursivas@ga, os coloca como produtores de verdade
(Fischer, 2001).

Foucault acredita que é imprescindivel, ao ouvir disturso, ficar no nivel de
experiéncia das palavras, das coisas ditas. Ou é&ajacessario olhar para o discurso sem
buscar interpretacdes, permitindo que apareca n@legidade que lhe é peculiar. Isso
porque, o0 que pbe o discurso em funcionamento s@&mwonciados e as relagbes entre quem
fala e quem esta como ouvinte. Analisar o discérsexatamente dar conta das relagdes

histdricas e das praticas que estdo aparecendsawsb (Fischer, 2001).
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E dessa forma que o discurso se torna uma vergadge nas palavras proferidas
nele estdo as ideias, as crencas, as tradicoasgdeepta produzindo esse discurso e isso nao
pode ser descartado ao analisa-lo, bem como, o tiggande estad sendo produzido, e para
gquem estd sendo direcionado. Ou seja, 0 que é miitaliscurso passa por diversos
atravessamentos, que devem ser considerados, amlsgar o discurso proferido, visto que

sofre as influéncias de tais atravessamentos. Assim

Toda sociedade de producdo de discurso é ao mesmmoo tcontrolada, selecionada,
organizada e redistribuida por certos numeros aleedimentos que tém por fungdo conjurar
seus poderes e perigos, dominar seu acontecimietdro, esquivar sua pesada e temivel

materialidade (Foucault, 2012, p. 8 - 9).

Na concepc¢ao de Foucault, tudo esta implicado ¢éamdes de poder e saber que se
entrelacam de forma mutua. Dessa forma, “enunciadasibilidades, textos e instituicdes,
falar e ver constituem praticas sociais por defioipermanentemente presas, amarradas as
relacdes de poder, que as supdem e as atualizasohéF, 2001, p. 200).

Assim, o discurso é tomado como campo discursivatigas discursivas, pois se
constréi aléem do meramente linguistico, estabetbrarm limite com o social, porque o
discurso se forma na relacéo social.

Desse modo, existe uma carga de poder que esté@pate um discurso. Isso porque
nao € apenas o discurso em si que esta sendo lemadonta, mas quem o profere e com que
intencdo esse discurso é proferido, para atinginga com que intensidade. E dessa maneira
gue os lideres, ou quem se posiciona como tal,emgdimites ao sujeito (Fischer, 2001).

Na sociedade em que vivemos, presenciamos situagd®esxclusdo e, ainda,

situagOes de interdicdo. “Sabe-se bem que naorse threito de dizer tudo, que n&o se pode
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falar de tudo em qualquer circunstancia, que qealgun, enfim, ndo pode falar qualquer
coisa” (Foucault, 2012, p. 9).

Assim, as pessoas nao podem falar sobre qualqisar, oem fazer o que Ihes for de
agrado, pois existem tabus, ou seja, atitudescerdiss proibidos. A sociedade vive no limite
entre o licito e o ilicito, tendo a consciénciagiee se o ilicito for escolhido, ao invés do
licito, sofrera as consequéncias da escolha. Dess®, “0 discurso ndo € simplesmente
aquilo que traduz as lutas ou os sistemas de dgaonanas aquilo porque e pelo que se luta,
o poder do qual nos queremos apoderar” (Foucaulg,2. 10).

Nesse sentido, quando um paciente vivenciando wacad grave se apropria da sua
condicdo de enfermo, das possibilidades que teno ¢ratamento e da escolha pela paliacao,
no momento em que ela é apresentada pelo médimatoctas as suas repercussoes, pode, ele,
esta lutando por si mesmo.

A apropriacdo da escolha pela paliagdo como pdigsitté de ter uma vida com mais
conforto diante de um adoecer que nao lhe trapeetisas de cura pode ser um cuidado que
0 paciente esta tendo para com ele mesmo e pdoaéareciso consciéncia da decisdo que
esta sendo tomada, ja que gera novos desconfortos.

Entretanto, a sociedade ndo enaltece o0 morremesiida, a saude, a beleza. Por
esse motivo, tais pacientes, nesses momentos, @asiderados depressivos, ou até
desorientados, tendo por isso sua necessidadelate dabre a propria possibilidade de
morrer, abafada por aqueles que nao lidam bem ssengossibilidade.

Dessa forma, eles ndo sao ouvidos, ndo sado redpeitaficam a mercé do que é
mais confortdvel para seus familiares. Sendo, assgiocados em um lugar onde suas
palavras ndo merecem consideracdo, como acontet® douco, que desde a Idade Média,

ocupa o que seria mais um principio de exclus8eparacao e a rejeicdo (Foucault, 2012).
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E comum, inclusive, partir da familia do pacientg@raposta pela realizacdo do
tratamento, seja cirargico ou por medidas medicémses invasivas e intensas, sem o devido
esclarecimento a ele. Assim, mesmo o0 morrer semehatével, o sujeito é visto como um
lutador, um guerreiro, que enfrentou bravamentéoeimento e suas consequéncias, ficando
os familiares com a sensac¢éo de que o possivieitoi

Sobre a paliacédo, a pratica médica considera quedcerespeito ao sofrimento do
paciente que medidas paliativas, que priorizamrdocto e a qualidade de vida, estdo sendo
cada vez mais discutidas e oferecidas a pacierfenikares, quando a cura do adoecer nao
pode mais ser alcancada. Mas essa indicacao, 8agpstscricado dos cuidados paliativos ndo
visa apenas o respeito ao sofrimento do sujeitmtdod paliacdo pode ser vista, também,
como um gerenciamento do morrer pela equipe deesaulel encontra limites no tratamento
de cura de algumas doencas. Podendo, antes dedoplaa pelo tratamento paliativo ser uma
acdo a partir da subjetividade do sujeito doente spfre influéncias culturais, sociais e
historicas.

Nesse sentido, € interessante pontuar que “é sempreanutencdo da censura que a
escuta se exerce” (Foucault, 2012, p. 12 -13),parér disso refletir acerca do que essa
censura, a sociedade que censura, deseja proBoriue é exatamente isso que acontece,
producdo de sujeitos, producdo de subjetividadgmrér do que € considerado permitido,
licito, adequado, aceito e ndo compreendendo fagledi tomadas por cada sujeito em sua
particularidade, ou seja, olhando para o0 que pamvax sujeito a tomar essa atitude e nao
outra. Estando, ainda, a atitude tomada pelo sujgipregnada dos atravessamentos que o
perpassam.

Na obra A Arqueologia do saberdiscurso € definido como “um conjunto de

enunciados que se apoiam na mesma formagado disCu(Bioucault, 2008, p. 135). Essa
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definicdo ndo pode ser compreendida isoladamentecEssario entender o principio que o
levou a tal definicdo. Para Foucault, o discursé ssmpre ligado ao enunciado.

O enunciado tem a funcéo de existéncia que exetme & frase, a proposicdo ou o
ato de linguagem. E esse enunciado sozinho nactittonsma unidade. Assim, todo
enunciado esta apoiado em um conjunto de signos éduscao de existéncia se caracteriza
por quatro elementos basicos, um referente, umit@ujgm campo associado e uma
materialidade especifica (Fischer, 2001).

Dessa forma, o referente € aquele a que o enunegdacse referindo. O sujeito é a
posicdo de sujeito que profere o discurso. O caasgociado € a relacdo que um enunciado
faz com outro, pois ele ndo ocupa uma posicadodaol&, por fim, a materialidade do
enunciado esta relacionada com as formas muitae@msccom que ele aparece. Diante disso,
€ possivel perceber que os enunciados sao locadizminpre em épocas e lugares especificos

(Fischer, 2001). Assim:

Descrever um enunciado, portanto, é dar conta dpsc#icidades, é aprendé-lo como
acontecimento, como algo que irrompe num certo eempm certo lugar. O que permitird
situar um emaranhado de enunciados numa certaipagdo € justamente o fato deles

pertencerem a uma certa formacao discursiva (Fis2@el, p. 202).

E € no enunciado de um discurso que aparecem #eapréiscursivas, que Sao
demarcadas as formacdes discursivas, isso porgmeiriado esta diretamente relacionado
as especificidades do discurso. Os atos ilocutoatss de fala, se inscrevem a partir de
algumas formacdes discursivas, a partir de um otmjde verdade, pelo fato de o sujeito
estar sempre obedecendo a regras sociais, hist@icadirmando verdades de um tempo

passado (Fischer, 2001).
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E nessa relacdo entre os atos de fala e as formagdmursivas que esta o poder
sobre o saber de um tempo. A dita sociedade, daer@ada pelo sujeito que nela convive,
insiste em descrever homens e mulheres, permitados comportamentos a uns e proibindo
0S mesmos comportamentos para 0s outros. Dessa, forstitui 0 que seriam atitudes certas
e erradas para homens e mulheres, tendo eles mukeagordo com tais regras sociais, para
serem aceitos na sociedade.

Essas formacdes discursivas devem ser entendid@sresalentro de um espaco
discursivo, ou campo discursivo, que significa casige saber. Logo, o discurso € proferido
a partir de um ponto de vista. Por exemplo, exissndiscursos meédicos, politicos,
publicitarios, feministas, psiquiatricos, pedagogice cada um desses discursos possui um
conjunto de enunciados que sdo apoiados em umaadaon discursiva, ou seja,
especificidades, pontos de vista.

Diante disso, 0os atos enunciativos, os atos de &dtio baseados em campos
discursivos, produzindo verdades. E dessa formsyj@ito de uma sociedade esta “sempre
obedecendo a regras, dadas historicamente, e afloneerdades de um tempo” (Fischer,
2001, p. 204). Assim, no entendimento de Fischgueé dito est4 diretamente relacionado
as dindmicas de poder e saber de seu tempo. Esporas praticas discursivas ndo sao meras
expressdes de ideias, e sim o0 exercicio de obedi@scegras impostas por uma formagéo
discursiva (Fischer, 2001).

Entretanto, na concepc¢éo foucaultiana, a analisendeliscurso se faz a partir da
observacdo do que realmente foi dito, sem a pregéagcom entrelinhas, ou mesmo com o
gue poderia ser o significado real do que foi ditmucault analisa exatamente o que foi dito,
interrogando a linguagem, ou seja, observando glisse e o lugar que ocupa o emissor do

gue foi dito.
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Assim, Foucault se preocupa com a posicao de gugeltigar que o sujeito ocupa na
sociedade. Isso porque a sociedade cria uma rdal@anplexa, que se caracteriza pelas lutas
em torno da imposicdo de sentidos. E importanteeper, portanto, de onde esta vindo o
discurso proferido, que influéncia existe em todeoquem emite o discurso. Dessa forma,
respeita-se a ética do sujeito.

Diante disso, volta-se a pensar na importancia ldar @ contexto em que um
discurso é exposto, a época em que foi dito taluds®, em que condicbes se encontravam
quem disse, quem disse e de que lugar disse. Sad@onstroi o que se chamou de producao
discursiva, o que também inclui o siléncio, o néo (Foucault, 1988).

A partir das questdes citadas por Foucault solimip&@ese repressiva, ela incita trés
davidas. A primeira, uma questdo propriamente hcgtpou seja, pode-se dizer, de fato, que
a repressao esta relacionada ao momento hist@isegunda, uma questao historico-tedrica.
De que maneira, verdadeiramente, o poder se erarseciedade? E a terceira davida, uma
questao historico-politica. A critica a repressiatmesmo a intensao de barra-la, ou fazia
parte da rede histérica que a denunciava? (Foud288)

Nesse sentido a proposta da hipétese repressivareragime de poder-saber-prazer
sobre a sexualidade, que estava em discussao deszirilo XVIl. O objetivo era de por o
sexo em discussdo para, a partir dai, saber oeyfedava sobre ele, quem falava e de que
lugar falava e, assim, “saber sob que formas, &rae que canais, fluindo através de que
discurso o poder consegue chegar as mais ténuassenuividuais das condutas” (Foucault,
1988, p. 18).

A partir das questdes discutidas acima sobrip@dse repressiva, e tendo como
foco a vivéncia de um adoecer grave, percebe-seogo®vimento € o0 mesmo do que

aconteceu com a sexualidade. A histéria muda aftranacdo da préatica meédica e do lidar
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com o adoecer e 0 morrer. E as relacdes de poderapecem tentando alcancar as mais
ténues e mais particulares condutas do sujeito.

Dessa forma, o poder, mesmo tendo a intensao spmeproduz. Pois diante da
mudanca da clinica médica, da possibilidade dedoeaer, antes sem condi¢cdes de cura por
falta de conhecimento sobre ele, ser diagnostieatemediado, ainda se cobra uma atitude
considerada correta diante da condicdo de doente.

E quando o paciente age de forma diferente da ej@szera, € questionado sobre o
porqué de estar agindo dessa forma e nédo de sobiee 0 que o leva a ter um determinado
posicionamento e ndo outro. E através desses guastentos que o poder alcanca o que é
mais intimo, mais particular no sujeito e poderiet& em sua conduta.

Assim, quando o poder encontra espaco nessa iafii®ido sujeito, no caso de um
paciente doente sem possibilidade curativa, salansbnstituindo uma ciéncia do morrer. A
equipe de saude, que trabalha pela vida, pass&@acge 0 morrer, ficando o sujeito a mercé
dela.

Diante disso, € notdria a importancia sobre o supiie emite o discurso para uma
andlise desse discurso, ndo como uma interpretiggialavras que o formam, mas como
uma compreensdo de quem esta dizendo, para quessa glcancar o sentido do que esta
sendo dito, novamente, ndo como identificacdo da®lahas, mas como compreensao do
discurso pela 6tica de quem o profere e do contaxtgue é proferido.

Quando um paciente acometido por uma enfermidadsiderada grave, tendo ja
iniciado tratamento sem grandes resultados e cognpstico negativo, diz: “ndo quero mais
dar continuidade ao tratamento,” ele esta “trazeadtona um conjunto de elementos
referentes as ‘possibilidades’ de aparecimentdimid&cdo daquele discurso” (Fischer, 2001,

p. 204).
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Esse discurso pode estar sendo atravessado ptdegjeomo: a relacdo do paciente
com o tratamento do adoecer, a possibilidade doema relacdo dele com seus familiares, a
relacdo com a equipe médica, sua compreensao sgmr@prio quadro clinico, sua idade,
projetos, desejos, expectativas e suas condicbesri@cimento sobre a sua enfermidade.

E é tudo isso que permite a construcao do disadosujeito, essas sao as formacoes
discursivas desse discurso, € 0 que permite ssagst ter esse posicionamento e ndo outro,
a respeito de sua atual condicdo. Olhar para dsuje discurso, ao se analisar um discurso,
€ respeitar a ética do sujeito, é valorizar a @osde sujeito.

O que nao é percebido quando o sujeito emite galestos cuidados paliativos &
gue ndo necessariamente se trata de uma desisp&eiaida. Nesse trabalho, foi buscada
uma compreensao a respeito da paliacdo como pdaksilel de ser um modo proprio de

subjetivacéo diante do adoecer.



92

CAPITULO 3

A PALIACAO COMO ATUALIZACAO DE POSSIBILIDADES DIANTE DO ADOECER
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Do mesmo modo que um céu sereno nao é
suscetivel de uma claridade ainda mais viva
quando, de tanto ser varrido pelos ventos, reveste-
se de um esplendor sem sombras, assim também o
homem que vela por seu corpo e por sua alma para
construir por meio de ambos a trama de sua
felicidade, encontra-se num estado perfeito e no
auge de seus desejos, do momento de sua alma esta
em agitacao e seu corpo sem sofrimento.

Séneca — Carta a Lucilio (Citado por Foucault).

Um adoecer grave, que coloca o sujeito doente alidatpossibilidade do morrer
como uma realidade préxima, exige do sujeito atisud respeito de como lidar com essa
realidade. Para tanto, a pratica médica se transfoa ponto de possibilitar conforto a esse
paciente, que nao apresenta condi¢cdes terapédaaasga, visando, para o0 mesmo, qualidade
de vida e alivio dos sintomas do tratamento corigeat

A isso se chama paliagcédo e, por ser considerad® @oifoa morte, pode ter um
carater de gerenciamento ao ser prescrita pelpegk salde. Esse gerenciamento da morte
ja fez parte da sociedade, no século XVI e “portonuempo, um dos privilégios
caracteristicos do poder soberano fora o direiteidke e morte” (Foucault, 1988, p. 147).

Entretanto, a paliacdo pode, também, ser viven@ads um processo singular de
subjetivacdo do sujeito que adoece gravemente, possibilidade que foca numa maneira
mais amena de vivenciar os Ultimos dias, mesesom@smo anos de existéncia. Pode muito
bem ser vista como um modo de esse sujeito aduotarética de existir, que exige um olhar
do sujeito para ele mesmo a fim de possibilitdskuanir um estilo proprio de existir.

Diante das possibilidades variadas de existir dirpde qualquer realidade
vivenciada, é interessante que se tenha uma atengd@o mesmo, que permite um modo
proprio de subjetivar-se. E necessario preocupanssigo, debrucar-se sobre si. Assim, diz

Foucault:
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E a modalidade, a amplitude, a permanéncia, adéxatia vigilancia que é solicitada; é a
inquietacdo com todos os disturbios do corpo drda gue é preciso evitar por meio de um
regime austero; € a importancia de se respeitamasno, ndo simplesmente em seu proprio

status, mas em seu proprio ser racional [...] (Rolc1985, p. 46 - 47).

Desse modo, olhar para si mesmo, se respeitarnciareum modo préprio de
subjetivar-se é agir de acordo com uma moralidadieria. Para tanto se tem que conhecer os
preceitos da moral como co6digo, como norma de coapento, para, entdo, avaliar como e
a partir de que se dard o processo da subjetivacgao.

Como caréater de lembranca, “moral € um conjuntovaleres e regras de acédo
propostas ao individuo e aos grupos por intermédiaparelhos prescritivos diversos, como
podem ser a familia, as instituicbes educativasigegas” (Foucault, 1984, p. 26). Esse

conjunto prescritivo é chamado, entdo, de cédigmm8endo moral:

O comportamento real dos individuos em relacd@@ss e valores que lhes sdo propostos:
designa-se, assim, a maneira pela qual eles seeteilonmais ou menos completamente a
um principio de conduta; pela qual eles obedecemesigtem a uma interdicdo ou a uma
prescri¢ao; pela qual eles respeitam ou negligenara conjunto de valores; o estudo desse
aspecto de moral deve determinar de que manettafneque margens de variacdo ou de
transgresséo, os individuos ou os grupos se comdezereferéncia a um sistema prescritivo
gue é explicita ou implicitamente dado em sua cajta do qual eles tém uma consciéncia

mais ou menos clara (Foucault, 1984, p. 26).
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Moral, entdo, é a relacdo que cada sujeito est@datem as regras e valores
impostos pelas sociedades das quais ele faz fsteé o que Foucault chama de moralidade
dos comportamentos. Para a compreensdo dessa dadealé preciso entender os trés
sentidos de moral descritos por Foucault.

Nessa perspectiva, tem-se a moral como codig@egras de uma sociedade; a moral
como moralidade dos comportamentos, que seriadiéima, ou ndo, aos codigos morais; e
a constituicdo do sujeito como um sujeito morak gepresenta a atitude moral individual,
particular, de cada sujeito. Essa ultima compreendeoral ética, o estilo de vida proprio
escolhido pelo sujeito sem perder de vista o resp@i outro, o dever de civilidade (Foucault,
1984).

Entretanto, é necessario ao sujeito conduzir-sg, padavras de Foucault, pois é
avaliando o sentido de cada regra moral para sggpgia que 0 sujeito vai se constituindo
como um sujeito moral, agindo em referéncia aos@hos prescritivos que constituem o

codigo. Assim,

Uma acao ndo é moral somente em si mesma e ningukaddade; ela o é também por sua
intersecdo e pelo lugar que ocupa no conjunto de eonduta; ela € um elemento e um
aspecto dessa conduta, e marca uma etapa em sgdaler um progresso eventual em sua
continuidade. Uma ag&o moral tende a sua propaizagdo; além disso, ela visa, através
dessa realizacdo, a constituicdo de uma condutalngue leva o individuo néo

simplesmente a agBes sempre conformes aos val@egsegras, mas também a um certo

modo de ser caracteristico do sujeito moral (FducHe84, p. 28).

Dessa forma,
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Nao existe acdo moral particular que néo se réfitmidade de uma conduta moral; nem
conduta moral que ndo impligue a constituicdo denssmo como sujeito moral; nem
tampouco constituicdo do sujeito moral sem “modesubjetivacdo”, sem uma “ascética”

ou sem “préticas de si” (Foucault, 1984, p. 28-29).

Essas morais que se relacionam ao momento partidda sujeito, a sua
subjetividade, ao seu modo de existir no mundo,nséi@is orientadas para a ética. Ja que a
ética, em seu sentido filosoéfico, significa o beno enal huma visdo préopria do sujeito,
estando em sintonia com o bem-estar de si e do.outr

O elemento forte e dinamico dessas morais oriestpden a ética sdo as formas de

subjetivacéo e das praticas de si, onde:

A énfase é dada, entdo, as formas da relacéegyopasis procedimentos e as técnicas pelas
guais sdo elaboradas, aos exercicios pelos qupi®mio sujeito se da como objeto a

conhecer, e as praticas que permitam transformeprggrio modo de ser (Foucault, 1984,

p. 30).

Existem varias maneiras de se conduzir moralmefgeatuar ndo apenas como
agente, mas como sujeito moral da acéo. E sendiicsmjoral da acéo, as atitudes do sujeito,
ao mesmo tempo em que tém a liberdade dos codigesisam atender as expectativas
sociais, a isso Foucault chama de determinacaalm#éscia ética, ou seja, “a maneira pela
qual o individuo deve constituir tal parte dele messomo matéria principal de sua conduta
moral” (Foucault, 1984, p. 27).

Ja as varias formas de ser ético, de cumprir ogj@®die ética de uma sociedade,

sdo vistas como modos de sujeicdo, pois implicanfomaa do sujeito estabelecer uma
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relacdo com a regra e se reconhecer ligado a ghogde p6-la em pratica, levando em
consideracao sua particularidade (Foucault, 1984).

Quando um sujeito doente opta pela paliacdo podar esspondendo a um
gerenciamento da equipe de salde, através daipéesda boa morte, da morte assistida.
Mas, pode, ainda, ser essa escolha um modo de&u@o individuo adoecido diante da sua
realidade. Assim, esse individuo assume o papsup#to moral da acdo na sua existéncia,
considerando as influéncias culturais, sociaisstoticas que o atravessam, bem como as
implicacdes da sua escolha.

No estudo dos desejos do sujeito, Foucault peraebecessidade de realizar trés
deslocamentos teoricos. O primeiro deles foi nécegspara analisar o que era designado
como progresso dos conhecimentos que levou a didesisobre o saber (Foucault, 1984).

O segundo deslocamento tedrico foi necessario gaatsar o que, com frequéncia,
aparece como manifestacdes do poder. Esse deslucapassibilitou discussdes sobre o
exercicio dos poderes (Foucault, 1984).

Por fim, no terceiro deslocamento teorico, a nedads foi analisar o que é
designado como sujeito, a partir desse, “convinBagpisar quais sdo as formas e as
modalidades das relagbes consigo através das guagividuo se constitui e se reconhece
como sujeito” (Foucault, 1984, p. 11).

A importancia da realizacdo desses deslocamerddsds no estudo dos desejos do
sujeito se da pela possibilidade de se aproxim#s desse sujeito, como tal. Ou seja, olhar o
sujeito, considerando seus atravessamentos cslt@rasociais, as particularidades que
envolvem ele e que independem do saber e podanttsonstancias na necessidade dele de

agir em prol de si mesmo. Assim:
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Apos o estudo dos jogos de verdade consideradas @t a partir do exemplo de um certo
namero de ciéncias empiricas nos Séculos XVII elX¥Yle posteriormente ao estudo dos
jogos de verdade em referéncia as relagbes de ,padeartir do exemplo das praticas
punitivas, outro trabalho precisa se impor: estudajogos de verdade na relacdo de si para
si e a constituicdo de si mesmo como sujeito, tolmaromo espaco de referéncia e campo
de investigacdo aquilo que poderia chamar-se ‘fiestlo homem de desejo” (Foucault,

1984, p. 11).

Ao dar importancia aos jogos de verdade na relagdgi para si, Foucault esta
permitindo ao sujeito de desejo se ouvir, falasda verdade e, mais ainda, fazer valer sua
verdade em detrimento das relagdes de poder e gabgrossam engessar 0 sujeito em um
comportamento previsivel e, por isso, mais acetoa verdade individual, propria e
intransponivel que Foucault vai chamar de “hist@ta homem de desejo,” por ndo ser
condescendente com a contradicdo “movimento estatibrado dos sujeitos.

Ao trazer a questao da escolha pela paliagao gaeadiscusséo, pode ser percebido
nela o desejo do homem de desejo, sendo o sujmtael o sujeito desse desejo que escolhe
a paliagdo como modo de vivenciar o adoecer e aéimia de morte. Quando assume a
escolha pelo tratamento paliativo, o individuo deeassume, também, a sua verdade diante
do adoecimento.

E necessario, para tanto, se afastar das preo@sgaoin o exterior, das ambicdes,
para poder se voltar para si mesmo. E isso é mszeftAlguém que conseguiu, finalmente,

ter acesso a si préprio é, para si, um objeto aeept (Foucault, 1985, p. 70).

A historia do ‘cuidado’ e das ‘técnicas’ de si aegntdo, uma maneira de fazer a histéria da

subjetividade; mas ndo através das separacdeslent@s e ndo loucos, enfermos e ndo
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enfermos, delinquentes e ndo delinquentes, magéatida formagéo e das transformacdes
em nossa cultura das ‘relacbes consigo mesmo’,seanarcabouco técnico e seus efeitos de

saber (Foucault, 1994, p. 214).

Um sujeito, entdo, que escolhe a paliacdo como ndedwivenciar seu adoecer e
iminéncia do morrer, o faz a partir de um contehigiorico do seu adoecimento, o tipo de
enfermidade, tratamento adequado, efeitos colateydaz, também, por meio de influéncias
culturais e sociais, 0 seu posicionamento a respeitmorte, sua idade, momento de vida que

vivencia, desejos, expectativas.

1. Os sentidos atribuidos a paliacao pelo sujaiente

A morte ja era uma das formas de expressdo de pledde a época da soberania,
quando o pai de familia romano tinha “o direito'dispor’ da vida de seus filhos e de seus
escravos; podia retirar-lhes a vida, ja que a tidado™ (Foucault, 1988, p. 147).

Dessa forma, o soberano podia expor seu suditgyavioio-o a travar batalhas em
sua defesa. O direito de vida e morte €, entdonasgo. O soberano s6 pode exercer o seu
direito sobre a vida, quando exerce seu direitondéar. Nessa sociedade, o poder era uma
forma de confisco, era o “direito de apreensaocdésas, do tempo, dos corpos e, finalmente,
da vida; culminava com o privilégio de se apoddeavida para suprimi-la” (Foucault, 1988,
p. 148).

A partir da época classica, esse exercicio do psdieu uma transformacédo. O
confisco ndo era mais a principal forma de seucéxier Era uma entre outras que tinha como

funcao incitar, reforcar, controlar, vigiar e orgaam as forcas subordinadas. O poder, entéo,
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passou a ser “destinado a produzir forcas, a t&ilescer e a ordena-las mais do que a
barra-las, dobra-las ou destrui-las” (Foucault,8198 148). E, assim, “o0 direito de morte
tendera a se deslocar, ou, pelo menos, a se aqasaxigéncias de um poder que gere a vida
e a se ordenar em funcao de seus reclamos” (Fout888, p. 148).

Dessa forma, esse novo mecanismo de poder se es@bce a vida, sobre sua
gestdo, multiplicacdo e, para tanto, tem-se a s@lzte de exercicios de controles precisos e
regulacdes de conjunto. As guerras se tornaramvitdetas, 0s massacres mais necessarios
e seus motivos, tanto os de incentivo, como osadalipacdo, estavam voltados a questdo da
sobrevivéncia (Foucault, 1988).

Outro exemplo do direito do soberano sobre a valaead sudito € a pena de morte.
Aquele que ndo cumpre a vontade, a ordem, a Isoderano, morre. Quando o poder assume
a funcao de gerir a vida, a pena de morte perde fpela razdo de ser do poder e pela l6gica
do seu exercicio, ndo pelo surgimento de um sentorfeimanitario (Foucault, 1988).

Assim, o poder sobre a vida se desenvolveu a gartseculo XVII sob duas formas.

A primeira, 0 corpo como maquina, que precisavaadestrado, ter ampliado suas aptiddes,
extraido sua forga, estimulado o crescimento deusilidade e docilidade. Essa forma de
poder caracterizava as disciplinas anatomo-politiceorpo humano.

A segunda forma de poder se desenvolveu no sédlb X se centrou no corpo-
espécie, ou seja, 0 suporte dos processos biok)giommo o nascimento e a mortalidade, a
saude, a longevidade. E essa forma de poder éeadzada como controles reguladores: a
bio-politica da populacdo. Sendo a juncdo das plisas do corpo e as regulacdes da
populacao, “os dois polos em torno dos quais sendedveu a organizacao do poder sobre a
vida” (Foucault, 1988, p. 152). E esse poder, ggesta a favor da vida, com o olhar voltado

para a administracdo dos corpos e para a gestadist da vida.
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Significar a paliacdo como uma maneira de existinté de um adoecimento grave,
ou seja, ver na acao de paliar, um sentido parasé€rcia, € dificil e custoso, tanto para o
doente, quanto para sua familia e equipe de sdsieocorre devido ao entendimento,
culturalmente estabelecido em nossa sociedadejala gida deve ser preservada a qualquer
custo. Os profissionais de saude gerenciam desséculo XVIII, o adoecer, através da
prescricao de tratamentos medicamentosos e digiasiécas.

Nas ultimas décadas, o avanc¢o do saber médicoetqmossibilidades quase infinitas
de preservar a vida, ainda que nem sempre istdigiggnmanter a qualidade de vida. A esse
respeito, 0os avancos médicos parecem ter tornagkived fazer a morte recuar cada vez mais
e isso impde uma discussédo a respeito do problaengauaidade da vida prolongada, pois os
tratamentos de doencas, como o Mal de Alzheimertra® deméncias senis, ndo alcancaram
ainda grandes progressos (Moulin, 2011). Pergurdaitara: “Nossos idosos nao estardo
correndo o risco de conhecer a misera sorte dogdimie@m um dos Contos de Gullivee
Swift, infelizes que ndo ouvem nem veem mais e séogntanto, incapazes de morrer?”
(Moulin, 2011, p. 25).

Desde 2010, quando a paliagdo se tornou lei peltigedde Etica do Conselho
Federal de Medicina, esses profissionais passarg@arenciar a morte a partir de outro
paradigma: o da boa morte, a prescricdo da paligigia como um tratamento capaz de
oferecer ao doente, conforto e qualidade de vida.

A partir desse contexto, ao pensar a paliacdo cgdeé considerada pela equipe de
saude, uma boa morte, é possivel relacionar eseeitm ao exercicio do poder médico, que
prescreve e compreende o tratamento paliativo camoalivio do sofrimento para o
individuo doente, que ndo mais responde as inesstiekrapéuticas. Entretanto, a paliacao
pode ser pensada e desejada antes mesmo de setppmdos profissionais de salde, o que

nao significa dizer que se trata de uma decisah fdas sim uma escolha por uma alternativa
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entre viver com um pouco mais de qualidade ou pgalouma vida que perde a dignidade do
viver.

Entdo, decidir pela paliacdo pode ser vivenciaossibilidade de assumir uma nova
ordem quanto aos aspectos privados da existéistaa,@ente das repercussdes dessa escolha,
se reconhecer como paciente em paliacdo, visandopuravavel melhor condicdo para si
proprio. Essa decisdo é apropriar-se da propriaréqria do adoecer e do morrer. Por isso,
pensar a paliacdo como uma entrega ao morrer, ws@técia da vida, € uma visao
reducionista do que significa viver e morrer.

O sujeito doente que realiza essa escolha partagdo de quem esta sofrendo os
desconfortos do tratamento convencional e do adaeme visualizar ganhos satisfatorios.
Assim, a partir da aceitacdo e/ou desejo do sugit@ivenciar seu adoecimento através da
paliacdo, ele pode experienciar sensacdes prasesosado de familiares e amigos que nao
vivenciava pela debilitacdo fisica causada peltarnmanto convencional, o que os meédicos
chamam de efeitos colaterais.

Desse modo, a paliacdo, tratamento voltado ao dordos incomodos fisicos diante
de um adoecimento, pode ser uma forma de refer@noiestituicdo do sujeito como sujeito
de seus atos. Pois, decidir ndo investir na curand@ doenga, assumir o desejo por uma
possivel qualidade de vida e conviver com umadadé representada pela proximidade do
morrer é algo que s6 é possivel para aquele queegoa olhar para si mesmo e, a partir desse
olhar, compreender o que é melhor para si.

Joana, uma paciente de 72 anos, diagnosticada woodncer na uretra em curva de

piora, jA sendo comprovada a metéstase, decidpakdgao, e afirma:
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Eu me senti muito mal quando recebi o diagnostecahcer e pior ainda em saber
o tipo de cirurgia que teria que fazer... Fiz unieostomid... (chorg. E depois de tudo,
quando descobri que continuava doente e que o PigoO era ruim, decidi ndo fazer mais

nada para poder aproveitar..

Outro paciente, Gustavo, se descobre portador "éAkils, além de um cancer em

tratamento. Diante disso, ele relata:

Antes de descobrir o HIV, eu estava tratando umotugue apareceu na base do
pénis... ¢horg Cheguei a fazer 15 sessfes de quimioterapiagpass um processo pesado
de reacdes que tinham vomitos, enjoos, dores, gdedabelos, cansaco fisico... E ai, agora,
0 cancer voltou, esta nos testiculos e inicialmafgeeria ser operado, mas como estava
apresentando umas alteracdes na pele, o médice digs seria necessario o teste de HIV,
mas eu nao esperava que desse positivo... Ent@oa &y teria que cuidar inicialmente da
Aids, melhorar minha imunidade, melhorar minhasatapara voltar aos medicamentos e

tratamento do cancer..o(pacientesuspira Nao farei tudo isso..ctiorg (chorg.

Ana, que ndo tem marido nem filhos e se percebeantdpcom cancer de pancreas,

também comenta o impacto da noticia e sua fornfand@onamento diante da sua realidade.

Foi muito duro receber o diagndstico e ndo ter nidgh meu para contar, sabe?
Dividi a noticia com duas grandes amigas, que sf®spresentes, me convidaram pra ficar
um tempo na casa delas para que eu ndo me sestigggha, principalmente na época da

quimioterapia. Nunca fui para a casa delas... Am&@s casadas, tém filhos e eu iria tirar a

! lleostomia consiste na construcdo de uma neobexigatir do ileo, parte final do intestino grosso.
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privacidade deles. Mas elas se revezaram e malfizeompanhia na minha casa. Foi muito

confortavel ter elas perto.

Assim, decidir pela paliacdo, pode ser “a anti@seoda tortura, de toda morte
violenta em que o ser humano € roubado ndo sontentaua vida, mas também de sua
dignidade” (Barchifontaine, 2002, p. 291). Ou sejm deixar de investir no que nao traz
beneficio, ja que o proprio paciente percebe auedol do adoecimento em sentido oposto ao
resultado do tratamento.

Entdo, no momento em que o paciente decide n&oirsega rotina médica
composta de regimes medicamentosos e dietas ragranto alimentar como social, pode
estar assumindo o controle sobre seus atos e a@hga o morrer como um fenémeno
natural do qual ndo ha como fugir, mas pode, adisso, estar respondendo a um
gerenciamento da morte pela equipe de saude.

Ao voltar a discussdo sobre o poder que gerenamrée, anteriormente iniciada,
percebe-se uma transformacgao a partir da junc&bsdgplina e as regulacbes da populacao.
O que era um gerenciamento da morte passa a sgenamciamento da vida e abre-se a era
do que se chamou bio-poder.

Esse bio-poder favoreceu o desenvolvimento do &lagnto que se sustenta pelo
“controle dos corpos no aparelho de producao ermeo de um ajustamento dos fenémenos
de populagcdo aos processos econdmicos” (Fouce&kB8, 1Ip. 153). Entretanto, o que o
capitalismo promoveu foi algo maior. Para exerceomtrole sobre o sujeito, foi preciso uma
entrada da vida na histéria, ou seja, “a entradafdodmenos préprios a vida da espécie
humana na ordem do saber e do poder” (Foucaul8, 19854).

E assim que os comportamentos dos sujeitos sofrémémcias dos atravessamentos

sociais, culturais e histéricos. Dessa forma, ogimentos da vida e os processos da historia
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se entrelacam e provocam através do poder-sabetramsormacdo da vida humana, que
escapa das técnicas que a dominam e gerem (FQuke®8).

Nesse sentido, quando um sujeito doente decidever fda paliacdo, esta se
aproximando do posicionamento de tempos antigasis&V e XVI, em que a morte era
entendida como um acontecimento natural do qualemdgoossivel fugir, ndo negando os
avancos atuais da pratica médica, mas reconhecsnskus limites.

Jorge, que possui um tumor cerebral, expde selw pigtvista em relacdo a seu

adoecer e tratamento.

Eu s6 quero ter consciéncia e autonomia para owfizefazer comigo, acho que isso
€ respeito. Se VOCé me perguntar se eu quero man&sposta sera: “ndo, eu ndo quero”.
Mas entre morrer e viver vegetando, prefiro morteEu ndo sei se € uma forma de me
tranquilizar, mas as vezes é bom saber que esta,gerque a gente pode desfazer intrigas,
ser mais compreensivo e cuidadoso tambéem... Pessoas tem essa oportunidade, parece

pretencioso, mas acho que estou precisando me sspgcial.

Eduardo, diagnosticado com Sindrome de Dulchenga ddaro que o seu desejo

nao € morrer, mas qualidade de vida, visto quéeatesignificativos limites.

O que eu queria de verdade era nao ter isso... B&a®u cheguei até aqui, nao
queria ficar tomando um monte de remédios, que mpedem de dormir até tarde. Nao
queria fazer fisioterapia mais, me irrita ter tanggnte me dizendo o que € importante pra
mim... €horg. Eu ndo queria ter vindo pra ca. Eu ndo queroelser visitas, sem que eu
mesmo convide... Eu escolhi a paliacdo, mas eugu&oia morrer, acho que ninguém com

30 anos deseja morrer. Mas eu nao ando, respiro essa coisat{aquedstomp que €
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horrivel (ele fala no sentido de aparéncia e ndo da difclddde respirar porque iSso nao

ocorrg... Eu ndo aguento mais... Eu estou cansado, ewjuéro mais isso...

E desse modo que o sujeito doente pode agir a parua subjetividade. Quando
olha para si e enxerga para além de um adoeceergaxim individuo que tem desejos,
vontades, sentimentos que ndo giram apenas emdoradoecimento, mas que o0 constituem
CcOmo sujeito.

Dessa forma, o comportamento do sujeito esta diezige relacionado as suas
vontades, considerando, também, as influénciasuraigt sociais e historicas que o
constituem, e que o tornam unico em suas acdes suamreacdes diante do que vivencia.
Ao assumir seus posicionamentos, 0 sujeito ganiga ftiante de si e dos outros, como algo
que tem fundamento, pois € a forma como experiem@ajeito da experiéncia (Foucault,
1984).

E como sujeito da experiéncia que o individuo pestlher o tratamento paliativo
como possibilidade de vivenciar um adoecer graves € como o sujeito da experiéncia que
ele envolve em sua deciséo: seu sofrimento fisemacional, seus familiares e amigos, seus
bens, suas conquistas, a consciéncia do seu mercky como vai ocorrer essa morte,
relacionando tudo isso aos seus principios morais.

Nesse contexto, “nunca é demasiado cedo nem deatodsiale para ocupar-se com
a prépria alma” (Epicuro, citado por Foucault, 198554). Isso significa que n&o é preciso
uma idade avancada ou uma situagao conflituosagp@® sujeito se ocupe consigo mesmo,
ainda que determinadas situacdes de vida, comc@sgnaves ou a expectativa do morrer,
por exemplo, possam fazer com que uma pessoa & mals para os cuidados consigo
mesma. O olhar, o cuidado, o voltar-se a si meseverd ocorrer quando assim desejar o

sujeito para que ele possa tirar o melhor dos jas/da vida (Foucault, 1985).
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Joana, sobre a escolha pela paliacdo, afirma:

O interessante é que quando decidi pelo tratameat@tivo, achei que ja estava
morrendo e que ndo duraria muito mais tempo. Isstd quatro meses. Digo, as vezes, que
voltar para minha vida me trouxe vida. E claro quenso na morte, ja chorei e choro ainda
pensando nisso. Mas agora nao € mais medo, € sau8ato que estou sentindo saudade de

guem vou deixar, veja sO que contradicdo! Normatmeentimos saudades de quem ja foi,

né?

Entretanto, apesar do entendimento das questbé@sufes de cada sujeito, da
compreensao que ele tem sobre a morte, do apardoind® desejo de ndo mais dar
continuidade ao tratamento de um adoecer gravdaassim, a escolha pela paliacdo néo é
uma deciséo facil, ja que pde em discussdo umadergregada desde o nascimento do
sujeito, a de que se deve lutar pela vida em querszircunstancias.

Por isso, mesmo quando o sujeito doente olha pararsxerga novas possibilidades
de existir, diferentes das que foram inicialmenigenciadas, est4d presente a dor pela
iminéncia de morte, o sofrimento diante do investito na melhora e a frustracdo por nao

ver seu tratamento dar certo. Assim:

Uma sociedade normalizadora é o efeito historicarda tecnologia de poder centrada na
vida. Por referéncia as sociedades que conhecamossaculo XVIII, nés entramos em uma
fase de regresséo juridica, as ConstituicGes a@sard mundo inteiro a partir da Revolugéo
francesa, os cédigos redigidos e reformados, tooa atividade legislativa permanente e
ruidosa nao deve iludir-nos: sdo formas que toraa@eitavel um poder essencialmente

normalizador (Foucault, 1988, p. 157).
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Dessa forma, esse poder normalizador pretende ayarem vida em todos 0s seus
aspectos: o corpo, as maneiras de se alimentanpdi e de adoecer, as condi¢des de vida,
enfim, todo o espacgo da existéncia. Estando otsugen relagdo com esse poder a partir do
seu modo de subjetivar-se, podendo viver, assiptersitude do possivel. E a possibilidade

dessa plenitude que o sujeito doente tenta buseadg escolhe a paliacdo diante do adoecer.

2. A escolha pelos cuidados paliativos: um modouigar de si e um estilo de existir?

Ao problematizar a experiéncia da escolha pelagadi, € preciso se afastar do olhar
cientifico desse conceito para considerar as péatidades e singularidades do sujeito doente

que assume essa escolha para si. Assim, é neoessaai paliacdo de forma contraria a:

Um invariante e supor que, se ela assume, nasnsari$estacdes, formas historicamente
singulares, € porque sofre o efeito dos mecanishassos de repressdo a que ela se
encontra exposta em toda sociedade; o que equavatdocar fora do campo histérico o

desejo e o sujeito do desejo, e a fazer com qoensafgeral da interdicdo dé conta do que

pode haver de historico na [paliagcdo] (FoucaulB4l®. 10).

Ter esse olhar voltado para a paliagdo implica ceemgler, além dos saberes e dos
poderes que estdo relacionados a ela, a maneira @onsujeito doente se reconhece como
sujeito em paliacdo. Para tanto, é necessério @gtendesejo e 0 sujeito do desejo, que é

Unico em sua forma de desejar e vivenciar o deBgpoeciso:
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Analisar as praticas pelas quais os individuosridevados a prestar atengéo a eles proprios,
a se decifrar, a se reconhecer e se confessaragaitns de desejo, estabelecendo de si para
consigo uma certa relacdo que Ihes permite descaobridesejo, a verdade de seu ser, seja

ele natural ou decaido (Foucault, 1984, p. 11).

Dessa forma, é possivel compreender o que levaujgitosa tomar um determinado
posicionamento, e nao, outro. As atitudes de uneitsujestdo relacionadas a seus
atravessamentos sociais, histéricos e culturads) aas suas vontades, dos seus desejos para
si. Para entender o modo de agir do sujeito, part@nindispensavel saber o que o leva a se
reconhecer como sujeito de desejo.

Assim, o tratamento paliativo pode se tornar umeolba dificil pelo fato de
envolver uma multiplicidade de desejos e sensagfiespora podem estar em acordo com a
decisdo tomada, ora podem se apresentar em opasigda. O sujeito “sabe” por que
escolheu o que escolheu, mas isso ndo o imped&frée as repercussdes dessa escolha, que
no caso da paliagdo gira em torno da iminéncia deemE essa particularidade que faz o
sujeito agir a partir de um modo particular de stibgcdo, ou seja, uma moral ética que
independe de normas impostas a ele.

Nesse sentido, é valido resgatar o significadoal@ino de si, que esta relacionado
com a ética individual, particular, a ética quéadissociada da ética social, da moral social.
E tal ética permite ao sujeito a construcao dassigetividade, que é a particularidade do
sujeito, aquilo que o faz optar pela maneira pedpele lidar com sua realidade (Foucault,
1984). Esse governo de si, ainda, se relaciongeaarcuidar, a partir da arte de governar.

De modo geral o problema do governo teve iniciezémulo XVI, quando se discutia
0 governo de si, das criancas, das almas e dasitesndE a questédo de como ser governado,

por quem e como governar a si mesmo se deu a gardiois processos (Foucault, 1979).
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O primeiro foi a instauracéo de grandes Estadads apfim do sistema feudal e o
segundo, que se relaciona com o primeiro, reprasentprocesso em que com a Reforma e,
depois, com a Contra-Reforma, a questdo em destagued modo como se quer ser
espiritualmente governado para alcancar a sal\@&gacault, 1979).

O entendimento a respeito da definicdo de govesnmwolitica acontece a partir de
um texto que do século XVI ao XVIII causou repulsa@s situa a questdo de govero,
principe de Maquiavel (Foucault, 1979).

Nessa literatura, o principe recebe seu principadderanca e, por isso, era exterior
a ele, o que tornava a relacéo do principe comnegipado ameacada, tanto por quem queria
ocupar o seu lugar, como pelos suditos, que ndtaeam o governo do principe (Foucault,
1979).

Assim, o objetivo do poder serd manter, reforcarageger o principado, isso pela
relacdo do principe com o que foi herdado por@éssa forma, esse tratado de Maquiavel é
um tratado de habilidade do principe em consemapsincipado, o que néo significa arte de
governar (Foucault, 1979).

Para a compreensao da arte de governar é precmohexer o erro do governo do
principe. Nesse sentido, a primeira critica fedenaelagdo ao principe de Maquiavel é que
ele € Unico em seu principado e é exterior a ehretanto existem varias formas de ser
governante, como o pai de familia, o padre, o peafee o principe governando seu Estado.
Logo, tem-se uma pluralidade de formas de govdfnadault, 1979).

Diante dessa pluralidade é importante ter definioa forma de governo que
governa todo o Estado. La Mothe Le Vayer, citado Poucault e critico da obra de
Maquiavel, identifica trés tipos de governo. O gaeede si, que diz respeito a moral; A arte
de governar bem a familia, que diz respeito a eo@moe o governo do Estado, que é a

politica (Foucault, 1979).
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Outra critica ao governo do principe de Maquiavglié esse governo se caracteriza
por uma descontinuidade entre o poder do principe eutras formas de poder, enquanto a
arte de governar marca uma continuidade entre deres, que pode ser ascendente e
descendente (Foucault, 1979).

A primeira parte, a continuidade ascendente, siogla a quem quer governar o
Estado, que, para isso, deve cuidar de si, se mgavegovernar bem sua familia, para, assim
governar bem o Estado. Ja a segunda, a continuiimtendente, diz que, quando o estado &
bem governado, os pais de familia sabem govermafasuilia, seus bens, e os individuos se
comportam condizente com a moral (Foucault, 1979).

Assim, € notdrio que o que ocupa o lugar centralduas continuidades é a familia,
Ou seja, a economia. Logo, a arte de governar &aprsocupar em como introduzir a
economia, como gerir os individuos, os bens, aliaifioucault, 1979).

E gerir os individuos, os bens, a familia, € s@qrpar com as necessidades deles.
Desse modo, a arte de governar vai ocupar-se raoocterritdrio, mas com as coisas do
governo gque sao as riquezas, 0s bens, o climals, as doengas, as epidemias, a morte.
A arte de governar tem uma finalidade, na verdad®bijetivo para cada coisa a se governar
(Foucault, 1979).

Por fim, na arte de governar, o bom governanteigaeer paciéncia, sabedoria e
diligéncia. A primeira para esperar 0 momento addgupara agir. A segunda para saber 0
que fazer nesse momento adequado. E a terceiragiarm favor dos seus governados e nao
em favor de si proprio (Foucault, 1979).

Diante do exposto, é entendida a relacdo entredado de si e a arte de governar,
que significa governar a si mesmo e ao outro, repqupacdes consigo e com o outro. Além
de ter a compreensdo dos cddigos morais para agicomformidade com eles e com si

mesmo.
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Ao relacionar o governo de si a escolha pela p@adiapode-se perceber que essa
escolha implica em um conjunto de outras coisas,sgo seus desejos diante do adoecimento
e prognostico dele, o que podem facilitar ou difaruo vivenciar do adoecer e iminéncia de
morte. E, em qualquer uma das situacfes € exigidu@ito uma acao subjetiva dele para ele
mesmo, um olhar para si, para, assim, se governar.

Ana, anteriormente citada, sobre a escolha pelagdal, afirma:

Hoje eu vejo que fiz a melhor escolha que podesrafeito. Consegui voltar a
trabalhar, sair com minhas amigas, me livrei doséimodos do tratamento e ndo sinto
nenhum desconforto, porque o cancer de pancreascaésa dor, pelo menos eu nao sinto
dor. Segundo as minhas amigas, me tornei mais “fp@que quando tenho vontade de
beber alguma coisa, vinho € o que menos agridefigado (iso9. Entdo, passei a me sentir
bem melhor... A minha reflexdo nédo tinha passado fmo da qualidade de vida, mas
realmente eu tenho uma vida bem melhor hoje doggaedo eu tratava minha doenca. Eu

me sinto mais leve, mais feliz.

Gustavo também fala sobre sua escolha pela paliagfarando o modo de vida que

vai assumir.

Decidi pelo tratamento paliativo. Visa conforto daeres, dos incomodos e
gualidade de vida. Vou voltar a trabalhar, tocaokio, me despedir dos meus amigos e

morrer quando tiver que morrer...

Entdo, quando o sujeito assume o tratamento paliabmo seu posicionamento,

ante da condicdo do adoecer e da iminéncia do ma@sé se subjetivando diante dessa
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realidade. E um modo de exercer a subjetivacdodedieando a si, jA que 0 sujeito doente
olha para si, preocupa-se consigo e com o outn@ldgdo, enquanto vivencia seu adoecer,
estando esse cuidado de si relacionado a um magoigpide existir. Dessa forma, o sujeito
lida com sua realidade a partir da decisdo tomadale, como algo que pode ser o melhor
para si mesmo.

Entretanto, a singularidade, a individualidade qupartir de Socrates é cobrada do
sujeito, apresenta uma mistura de realidades, enge gqdlido distinguir trés coisas: “a atitude
individualista, a valorizacdo da vida privada entensidade das relacdes consigo mesmo”
(Foucault, 1985, p. 48). Essas trés atitudes pagerlacionar entre si, ou ndo. Vai depender
do tipo de sociedade na qual o sujeito estéa inserid

Dessa forma, a atitude individualista é a singdété do individuo e sua
independéncia em relacdo ao outro; a valorizacawidia privada é o reconhecimento das
relacdes familiares, as acbes domésticas e a segudas bens; por fim, a intensidade das
relacées consigo que significa o olhar do sujedti@@le mesmo, a fim de observar suas acdes
e se modificar, corrigir, purificar (Foucault, 1985

Nesse sentido, existem sociedades que valorizatituaeaindividualista, como a
aristocracia militar, em que € cobrada do sujeittawalorizagdo do seu proprio valor,
independentemente da valorizagdo da vida privadda esua relagdo consigo mesmo.
Sociedades que valorizam com maior prioridade a piivada, inclusive, protegendo-a e a
organizando, como as classes burguesas no sécMloEXlaqui, a atitude individualista é
fragil, bem como as relagbes de si para consigos@éodesenvolvidas. E, por fim, existem
sociedades que incentivam o desenvolvimento dgdelde si para consigo, sem reforgar os
valores da vida privada e da atitude individualistamo o movimento ascético cristdo

(Foucault, 1985).
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Ao pensar sobre a questéo da escolha pela paliglgése distancia do movimento da
individualidade acima descrito, visto que estaritseem um contexto historico, aliada a
singularidade do sujeito nesse contexto, e que,igsar, torna uma acao Unica do sujeito
particular. Pode-se dizer que, mesmo a paliacadoséuaenciada por individuos que estao em
igual condicéo clinica, cada um deles se relacitznama forma propria com seu adoecer, sua
iminéncia do morrer, a partir de suas crencas, mwmde vida em que estdo e estilo de vida
que assumem.

No relato de Gustavo, ele pontua como pretendeneige a paliacao a partir do que
é valido para ele, a partir daquilo que fard desgalha a mais satisfatéria diante de sua

realidade. Dessa maneira, se assume na escolliazqlte diz:

Quero retomar meu trabalho, que deixei porque nabat condi¢cdes fisicas de
trabalhar, e agora tenho. Quero voltar a tocar, sarmais peguei no meu violdo, porque nao
tinha motivos que me deixassem feliz, a ponto @eequocar. E, principalmente, quero

visitar minha mae com mais frequéncia, sem quseailza que é uma despedida...

Ana, também ja acima mencionada, a partir da eaquiha paliacdo, decide ir para
uma casa de repouso, por ndo ter familiares quieudela, além de poder voltar a fazer as

coisas que lhe davam prazer, antes do adoecimento.

Ultimamente, comecei a pensar em como vai ser quandnorrer, se eu estiver em
casa sozinha e morrer, as pessoas sO vao me asfidd quando... Entdo conversei com o
médico sobre a possibilidade de ir para uma casaegeuso. Eu ainda sou ativa. Diminui o
ritmo de trabalho, mas gosto de sair, ir ao shogptomar um café, cozinhar, ler. Mas morar

sozinha estava comecando a me preocupar...
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Ao olhar para si como um cuidado que se quer t@$igo mesmo, 0 sujeito percebe
tanto o corpo com suas caracteristicas fisicaspcamlma, com as suas inquietacdes de
espirito. O mesmo acontece na ciéncia quando sofilbe a medicina tém como elemento

central o conceito de “patos,” o qual:

Tanto se aplica a paixdo como a doenca fisicartarpacdo do corpo como ao movimento
involuntario da alma; e num caso como no outr@reee a um estado de passividade que,
para o corpo, toma a forma de uma afetacdo querpart equilibrio de seus humores ou de
suas qualidades e que, para a alma, toma a fornuandmovimento capaz de arrebata-la

apesar dela prépria (Foucault, 1985, p. 59 - 60).

Nesse contexto, “na cultura de si, o aumento ddacia médico foi claramente
traduzido por uma certa forma, ao mesmo tempocpdati e intensa de atencdo com o corpo”
(Foucault, 1985, p. 61). Aqui, essa atencao acocémada no sentido do vigor fisico, o corpo
jovem é formado por ginasticas e treinamento milikaferentemente do corpo velho, que é
fragil, ameacado, minado de pequenas misérias datiud985).

E essa preocupac¢do com o cuidado com o corpo, mioquaidade do ser, e que
também representa forca de producéo para o trgbgllecfaz o sujeito iniciar um tratamento
convencional, ao descobrir um adoecer grave. Eedida que o sujeito é frustrado, na sua
tentativa de vencer o adoecimento, busca outraslplctades de vivenciar o adoecer, sendo
uma dessas possibilidades o tratamento paliativwngo é o abandono de si mesmo, mas um
tratamento de alivio dos sintomas do adoecimengopgae permitir ao sujeito o conforto do

sofrimento sentido. Assim,



116

O que surge bruscamente, e a0 mesmo tempo seme gspere, desorganiza o espirito sob a
brutalidade do golpe e o0 submerge; ao passo qle age foi esperado antes de ser sofrido

pode, por meio da habituacéo gradual, atenuar érdacault, 1985, p. 14).

Ana, sobre sua decisdo pela paliacéo, afirma:

Foi muito dificil... Me sentia fraca... Me sentiasistindo da minha vida... Comecei a
fazer terapia, conversava com minhas amigas... dobto que eu chorava muito... Mas
apesar disso tudo, era muito ruim continuar o tratnto do cancer sem ver resultado... E ai,

decidi.

Gustavo, também sobre sua escolha pela paliac@maeto conversa com seu

companheiro, pontua:

Eu tenho direito de escolher o que quero pra mwida. Lembra o que te falei sobre
o cigarro? O cigarro foi uma opcao que fiz para harvida, na verdade optei por ndo fumar,
mesmo sendo taxado de ridiculo pelo fato da maidais pessoas a nossa volta fumarem. O
gue aconteceu agora também é uma opcao. Nao querovacé ache bom, mas quero que
vocé respeite... fiz uma opcao de vida... Nao quesarer definhando e vendo as pessoas

tendo pena de mim.

Assim, a vivéncia da paliacdo, apesar do seu doncl qualidade de vida e
tratamento de conforto, causa também sofrimentess&bilidade emocional a quem a

escolheu. A escolha pelo tratamento paliativo poddusive, ser pensada inicialmente pelo
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desgaste de prolongar o sofrimento, investindoongdvidade da vida quando a chance de
cura ndo é mais considerada.
Como um discurso meédico relativamente recente, ssipel vé-la como um

gerenciamento da vida através da prescricdo dacpalicomo a boa morte. Dessa forma,

S&o precisamente 0s enormes avangos técnicos adtenga preservagdo, muitas vezes
artificial, da vida, que manifestam o limite abdolude nosso ser-capaz-de-fazer. O
prolongamento da vida acaba por se tornar, em,garabrolongamento do morrer e uma

estagnacdo da experiéncia do eu. Ele culmina rapdescimento da experiéncia da morte.
A moderna quimica dos anestésicos destitui da pess# mesma a pessoa que sofre. A
manutencéo artificial das funcdes vegetais do esgantransforma os seres humanos numa
peca de um processo mecanico. A propria morte f®Enama sentenca dependente da
decisdo do médico que trata o paciente. Ao mesmpagtudo isso exclui os sobreviventes

proximos do morto do interesse e da participacdaaumtecimento irrevogavel. Mesmo a

ajuda espiritual oferecida pelas igrejas frequeatden ndo encontram acesso aos

moribundos e nem aos seus proximos (Gadamer, p068).

Desse modo, a escolha pela paliagdo pode ser té@nioa quanto a escolha pela
obstinacdo terapéutica, pois nem sempre € realiza@ um processo singular de
subjetivacdo do sujeito, mas constitui uma produgéoum comportamento considerado
adequado diante de uma dada realidade.

Isso, porém, é apenas uma das facetas da palldQ@aasos que analisamos, mais
que uma prescricdo médica, trata-se, também deesowha por um estilo de vida, pois a
morte € apenas o momento final, os uUltimos susp@oguanto ela ndo acontece, € da vida

que se trata.
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Quando a paliacdo € assumida como uma escolhgaitw sloente, ele a faz a partir
do pensamento no sentido da vida, mais que issuded@aliar os cuidados, a partir do
pensamento no sentido do tratamento que da sentidita. E assim que o sujeito encontra no
tratamento paliativo uma possibilidade de vivencaadoecer e a iminéncia do morrer, a
partir do que faz sentido para ele.

A esse respeito, tem-se duexistem momentos na vida onde a questéo de saber se
pode pensar diferentemente do que se pensa, ebperdderentemente do que se Vé, é
indispensavel para continuar a olhar ou a refl¢gducault, 1984, p. 13).

Gustavo se da conta, ao pensar na possibilidadewmorrer, diante da escolha pela

paliacdo, que tem certas preferéncias.

Tenho mais uma oportunidade de curtir tudo aquile gu gosto, as pessoas que eu
gosto e de escolher como quero morrer e onde diican.. Temos um tumulo, onde meu pai
esta, mas nao quero ficar perto dele, quero ficantgdo meu avo... Olha sé, eu nunca tinha

dito isso. E provavelmente minha mae me colocaréopdo meu pai... Putz!

Jorge também deixa claro, em seu depoimento, adaasea decisao pelo tratamento

paliativo, aquilo que o faz perceber a paliacdo@amelhor opcéo.

Eu presenciei durante dois anos meu pai numa Uillibado, realizando exames
caros todos os dias e sem melhora. Teve trés paradediacas nesse tempo, ficou com
varias sequelas e no ultimo ano ja nao tinha rinacfonando, pulmao funcionando e o
sistema circulatorio igualmente comprometido. Or@ajue ele ndo acordava mais, a gente

falava com ele e era a mesma coisa que nada. Aégamos a, sem perceber, desinvestir
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nele, a gente ndo visitava mais com tanta freq@éreigente ja vivia a vida como se ele
tivesse morrido. Quando descobri o cancer, pensgtomele ¢ pa), pensei no que era

importante pra mim. A gente sabe que dinheiro reebsaas ndo € considerado, mas gastar
tanto para ndo ter um retorno ou uma melhora bao@p & valido. Além disso, ndo estou
desistindo da vida, como minha familia pensa...qaaro cuidados, mas também quero

interagir com meus filhos e netos.

O tratamento paliativo, habitualmente é pensad@mdb de forma direta com o
morrer e ndo com o viver e com 0 modo de viver. iBaw, normalmente ndo € a primeira
opcao a ser cogitada. Com o passar do tempo eciaweto as frustracdes trazidas pelas
medidas terapéuticas de cura, 0 sujeito doente @meonsiderar a paliacdo como 0 modo
que ele deseja viver o tempo que lhe resta, lomgeatater regulador e engessado do
tratamento convencional.

Assim, para cuidar de si, é preciso tempo. E nédesempo para pensar em si, para
olhar para si, ocupar-se consigo, preocupar-seigmnf& também tempo para que esse
pensamento esteja 0 mais voltado possivel paradprip. Esse tempo aqui discutido se
relaciona a disponibilidade emocional do sujeitoparar para refletir sobre a realidade que o
cerca, e de que forma ele pode lidar com essalagalipromovendo a si mesmo beneficios
(Foucault, 1985). Diante da importancia desse memtmde voltar-se a si mesmo, é valido

saber que:

O preceito segundo o0 qual convém ocupar-se comsggmo € em todo caso um imperativo
que circula entre numerosas doutrinas diferentegambém tomou a forma de uma atitude,
de uma maneira de se comportar, impregnou formasvider; desenvolveu-se em

procedimentos, em préaticas e em receitas que @fietidas, desenvolvidas, aperfeicoadas e
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ensinadas; ele proporcionou, enfim, um certo maadgahhecimento e a elaboragcédo de um

saber (Foucault,1985, p. 50).

Joana demonstra em seu relato o processo de mudangaradigma a partir da

vivéncia do adoecer e a maneira escolhida porakgxperienciar essa vivéncia.

N&o tenho sensacgdes de arrependimento, sabe? Nemonggiando estou com dores
ou fraca. Tento melhorar o sintoma, mas ndo remasneantra a maré, acho que é
exatamente assim que a gente se afoga, quandota iggna contra a mare, porque a gente
cansa e o mar levailéncig Uma vez, escutei que quando o mar esta bravendes nadar
por baixo da agua porque a onda que puxa pra dedtxanar vem de cima, por baixo é
seguro. Me vejo fazendo essa escolha, nadando @ap lb'agua, ndo me canso e nédo
morrerei nadando... E como se eu pudesse chegareia, descansar, olhar para o mar e
morrer na tranquilidade. E ainda me consolo acraddo que irei encontrar pessoas como
meus pais, meus avés, meu marido, que me ajudai@eaa passagem e me preparar para

reencarnar.

J& com relacdo ao respeito as normas e ao enquadmeessas, quando isso se faz

por uma escolha, é possivel perceber que:

Mesmo se a necessidade de respeitar a lei e asm@Esst-0s homoi— € frequentemente

sublinhada, o importante estd menos no conteldsi danas condicdes de aplicacdo do que
na atitude que faz com que elas sejam respeitadé@sfase é colocada na relacdo consigo
qgue permite n&o se deixar levar pelos apetitedos peazeres, que permite ter, em relacéo a

eles, dominio e superioridade, manter seus semigimsestado de tranquilidade, permanecer
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livre de qualquer escraviddo interna das paixdestingir um modo de ser que pode ser
definido pelo pleno gozo de si ou pela soberaniaidmbre si mesmo (Foucault, 1984, p.

30).

Dessa forma, & necessario:

Manter em mente a distingdo entre os elemento$diga de uma moral e os elementos de
asceses: ndo esquecer sua coexisténcia, suaseseglag@ relativa autonomia, nem suas
diferencas possiveis de énfase; levar em conta qudoparece indicar, nessas morais, 0
privilégio das praticas de si, o interesse que ptaiam ter, o esforco que era feito para
desenvolvé-las, aperfeicod-las, e ensina-las, atéelhue tinha lugar a seu respeito

(Foucault, 1984, p. 30).

Assim, a paliagdo, vista como uma maneira de viaenz caminho da propria
finitude, pode ser escolhida pelo sujeito doenpardir de um olhar de si para si mesmo, a
partir de um comportamento moral de conduzir-ses@a, de se constituir como sujeito
moral.

Nesse sentido, Foucault fala da experiéncia péaticdo sujeito, que seria “a
correlagdo, numa cultura, entre campos de salmos tde normatividade e formas de
subjetividade” (Foucault, 1984, p. 10). E enquaetperiéncia vivida, qualquer vivéncia se
torna propria, Unica e intransponivel para o sujgite a vive.

Assim, a constituicdo do sujeito se refere a ctuigfio deste como sujeito de seus
atos, fazendo sentido ou né&o, para cada um, igearras motivacbes de uma moral mais

severa. Dessa forma, a relagdo consigo mesmogtieite a uma ética do dominio, de acordo
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com Foucault. A ética do dominio € pensada atrdeésodelo juridico de posse no qual,
“nada limita nem ameaca o poder que se exerce stl{feoucault, 1985, p. 70).

Esse sujeito, entdo, pode assumir o posicionamantespeito da opc¢ao pelo
tratamento paliativo como uma acdo de si para erariddo em consideracdo suas
particularidades e singularidades. E, desse modgyjeto assume, também, um estilo de

existir proprio diante do adoecimento, sem posddules terapéuticas de cura.

3. Os impactos do tratamento paliativo

Tratamento paliativo, também chamado cuidado padiatcomo ja foi dito
anteriormente, € o cuidado voltado para o aliveidoémodos causados por um adoecimento
considerado sem condicdes terapéuticas de curaetéimb, na concepcdo de Foucault,
cuidado € bem mais do que isso.

Epiméleia,termo grego traduzido por cuidado, que “ndo desgjmgplesmente uma
preocupagdo, mas todo um conjunto de ocupacdesicélatt, 1985, p. 55). Pensar em
cuidado repercute no pensamento das obrigacdesmn dh casa, do principe, da atengéo
com doentes e feridos, com os deuses e mort@nbém, consigo mesmo (Foucault, 1985).

Ao lembrar uma das criticas de La Mothe Le Vayebi@O Principe,de Maquiavel,
tem-se que o governo do principe é comparado aer dievpai de familia, que é o primeiro
que levanta e o Ultimo a deitar. Que se preocupa&seguranca, a educacao e o lazer da
familia. Que cuida, ainda, dos bens, do sustedtnl@em-estar da familia. Assim, ser dono da
casa nao € estar ausente dos problemas da casac@ntrario, conhecé-los intimamente e,

rapidamente tentar resolvé-los (Foucault, 1979).
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E esse raciocinio do dono da casa, cuidando daasag deve se repetir na relacéo
entre o principe e seu principado, o doente e giglador, os deuses e seus seguidores. Dessa
forma, exercer o cuidado é trabalhoso, visto qumlada uma atencédo aos detalhes, as
minucias. Cuidar €, entdo, se ocupar inteiramemigué esta sendo cuidado.

Nesse sentido, quando um individuo gravemente doestolhe a paliagdo como
modo de vivenciar seu adoecer, e, para tanto,palasi, se ocupa de si mesmo, se preocupa
consigo antes de tomar essa decisdo, 0 sujeitocestiderando todas as implicacdes da
escolha pela paliacdo. Esta sendo consideraday, er@8sa escolha, a iminéncia de morte, a
possibilidade de diminuir os desconfortos do traiaim convencional, os aspectos da
existéncia, a protecdo dos bens da familia e ensarfito dos familiares, para citar algumas
das implicacdes da paliacéo.

Gustavo, ja citado anteriormente, comenta:

Eu nédo posso dizer a minha mae o motivo do meucadeato, o progndstico, o que
é um tratamento paliativo e a minha escolha poe ésitamento... E muita coisa pra ela
absorver e concordar, e sei que isso nao vai acenfentdo prefiro pagar o preco de estar
sozinho neste momento do que sofrer ainda pelarsa@ito dela, pela decepcédo dela diante
da minha escolha sexual e pelo diagndstico de HRitipo... 6iléncio Meu Deus! ¢horg E
muita coisa mesmo... eu ndo tinha me dado conto diessa forma e agora quando listei...

caiu a ficha. ¢horo.

Jorge, que tem um tumor cerebral, aponta a diff@dddos seus familiares de

entenderem seu posicionamento, em relacdo a seaeado
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N&o estou bem... Ndo aguento mais tudo isso... Siégommuito complicado fazer
meus familiares entenderem minha escolha. Elesequeque eu lute, que insista no
tratamento, mas ndo adianta. Sei como vai termiGarando eu descobri o tumor, ele ja
estava crescido e a cirurgia poderia deixar seqsetievido a area de localizacdo dele.
Perguntei as consequéncias de ndo operar e a ré&spaisque € algo progressivo, ja que ele

(o tumo) cresce.

Eduardo, com relacdo a sua escolha pela paliaidas duas irmas:

Bom, infelizmente terei que tocar num ponto qu&¥etr@o gostam, nem eu, para
falar a verdade... Eu percebi que ndo estou serdpeaitado por vocés... Vocés lembram
quando a gente conversou a respeito do tratamealiatijyo e eu expliquei pra vocés do que
se tratava? E depois a gente conversou com o médiicou decidido que eu seria um
paciente em paliacdo? Pois é, e vocés ndo estadrskgas normas do tratamento paliativo

comigo...

Joana, ja citada, destaca uma preocupacdo a cesfeiseu filho diante da sua

escolha pela paliagao:

Sabe Dra., tem uma coisa s6 que me faz chorarrerspfiando penso na minha
morte... ¢horg Quando minha filha mais velha casou, fiz um dsewo final da cerimonia
e todos disseram que ficou muito bonito e por calisso meus outros filhos me pediram o
mesmo e isso virou um tipo de ritual da nossa famiima tradicdo. Uma amiga um dia
falou que era a bencgéo, que eu dava aos noivos ganem felizes e que estava dando certo.

S6 que sonhei que meu filho do meio, 0 que vair @sasetembro, se separava, e acordei
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muito incomodada e comecei a pensar que ele séréoo que nao tera o meu discurso... E
se for mesmo uma tradicdo? Se ele ndo se sentircabdo por mim no dia do casamento

dele?

A partir dessa preocupacao, a pesquisadora prolmmaa, questionando sobre as
possibilidades de se fazer presente diante do .oHtra paciente decide escrever o0 seu
discurso e escolhe cuidadosamente alguém que podisonibilizar para lé-lo e guardar a
surpresa até o dia do casamento, como ela feza®gpiimeiros.

Esses relatos dos sujeitos da pesquisa demonstcamjunto de preocupacdes pelo
qual perpassa o cuidado. Logo, ndo é um cuidad@mdelunicamente ao corpo doente,
visando conforto, mas uma gama de questfes qudasgonam a escolha do sujeito adoecido
diante da realidade vivenciada por ele. E, aindapartancia do sujeito ter consciéncia sobre
essas questdes para se constituir como sujeiteuseasos.

Nesse cuidado e sua implicagio com um conjunto alpagdes, entdo, esta a
importante relacdo entre o cuidado e a comunicagétm que o ser humano é um ser em
relacdo com o outro, logo, a forma de interacdtva&és da comunicacao, seja ela verbal, ou
ndo. E €, também, através da comunicacdo que efoslais sujeitos sdo externados, que
seus posicionamentos aparecem, significando apkaridade da realidade vivenciada.

Entretanto, no caso da paliagdo, a escolha peldadns paliativos pode enfrentar
uma resisténcia significativa por parte dos famekado sujeito doente, que podem né&o aceitar
nem o gerenciamento da morte pela equipe de saéde,a decisdo da paliacgdo como um
posicionamento do sujeito diante do adoecer. Hasatiares, inicialmente e na sua maioria,
nao concordam com a decisdo do paciente e des@astan nas praticas médicas curativas
sem dar a devida atencdo ao sofrimento e ao desfjsisb e emocional que o0 sujeito esta

sendo submetido, e esses desgastes podem sewno degscolha pela paliagéo.
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Diferentemente do que pode parecer, quando unegeidedica a si mesmo, olha
para si proprio em sua particularidade, esse caidadlo constitui um exercicio de solidao,
mas sim uma verdadeira préatica social” (Fouca@85] p. 57). Pois, diante das diversas
obrigacbes que o cuidar requer, esta a necesdidagieesenca e do cuidado do outro consigo.
Nesse sentido, sdo solicitadas conversas com anggofidente, terapeuta. O sujeito que
cuida do outro também tem o desejo de ser cuidatoqutro, por estar em relacdo com o
outro (Foucault, 1985).

Assim, diante da vivéncia da paliacdo como um npatticular de subjetividade no
adoecer, o0 sujeito doente quer estar perto dos faeu$iares, usufruir da presenca deles
enquanto ainda é possivel. E deseja, também, oebtan-a esse outro, conforto, descanso e
apoio.

Jorge termina a entrevista dizendo:

Posso pedir uma coisa a Sra? A Sra. pode estar aguninha hora de morte? Eu

saberia que minha familia seria amparada nessa ldifiail pra eles...

Ao que foi respondido:

N&o posso garantir uma coisa dessas ao Sr. por§goehd como nos programarmos
para tal. Eu posso ndo estar no hospital quandongaer, ou estar em outro atendimento...
Existem outras pessoas na equipe que com certeda daseus familiares um suporte nesse
momento. Entretanto, também posso pedir para derntada quando acontecer e, sendo

possivel, virei vé-los.
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No Diario de Campo de Jorge foi descrito como sealerocesso do morrer desse

paciente. Ao qual foi possivel para a pesquisagooapanhar, como solicitado por ele.

O momento de anunciacdo da necessidade do tubdragdeal causou comocao
em alguns membros da equipe. Mas o pedido do pagmara se despedir da familia antes
do procedimento foi o mais forte vivenciado nesgg@at nos ultimos dias. A equipe parou
para acolher a entrada de cada familiar e assigitantamente ao que acontecia junto ao
leito do paciente. O paciente também me provocag@a) quando me agradeceu por estar
ali naquele momento, podendo atender a um pedidoetpime tinha feito. ApGs 0 processo
de sedacéo, piora do quadro clinico e o 6bito,shlicitada a acompanhar os familiares que
desejaram entrar na UTI para ver o paciente antestel ser levado ao velério da instituicao.
Este foi outro momento de grande comoc¢ao no sptimque estes familiares do paciente,
apos vé-lo, se dirigiram a cada membro da equipgmdeceram os cuidados dispensados

aguele paciente.

Eduardo também queria um suporte que o ajudasdaracdm suas irmas:

Seria pedir muito a vocé que acompanhasse a comveom elas? Sei la... Da

primeira vez falei sozinho e elas conversaram comeédico longe da minha presenca. De

repente com alguém que acredita no funcionamentoalamento paliativo por perto e me

ouvindo, pode clarear as coisas para elas ou fagéser sinceras comigo.

A resposta a esse pedido foi:
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Claro que posso estar presente. Mas gostaria d& pegbcé que dissesse a elas que

quer falar na minha presenca, para ndo ser um ckqupra elas me verem aqui.

Nesse sentido, € valido pontuar que para o cuidadosua forma ampla de
preocupacoOes, se estabelecer, 0 sujeito precigaltae para si, para identificar o que deseja
para ele mesmo. Assim, € necessario realizar ex@sae provacao e exames de consciéncia.
E dessa forma que o cuidado pode atingir suasiicisgimais infimas.

Com relacdo aos primeiros, os chamados procedisiad provacdo objetivam
avancar na aquisicdo de uma virtude e medir o pamjoe se chegou. E a finalidade dessas
provacdes € a capacidade de se abster do supérfisgim confirmar a independéncia de que
se é capaz a respeito de tudo aquilo que naosperBavel e essencial (Foucault, 1985).

Os epicuristas, sobre o exercicio de abstinénciategn mostrar que na satisfacéo
das necessidades mais elementares, o prazer émaiggleno, mais puro e mais estavel. Ja
0s estdicos, se preparavam para as privacdes aigatassim eles percebiam a facilidade “de
abster-se de tudo aquilo a que o habito, a opirid@mucacdo, o cuidado com a reputacao, o
gosto pela ostentacdo a que se apegavam.” O abjetev mostrar que € possivel estar a
disposicéo para o indispensavel (Foucault, 19864).

Eduardo enfatiza seu desejo diante das suas iaf@sando:

Respeite meu desejo. Desculpa, mas € isso quesen §lfio quero mais hospital,

remeédio, injecdo... Nao quero mais... (choro)

Joana também fala do processo que a levou a decfdvor da paliagédo, por ser

algo que, considerando suas circunstancias, faais sentido.
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N&o gosto de estar aqundspita), preferia estar em casa... Decidi que nao queria
me tratar para poder ficar junto da minha familiaagora estou aqui sem poder ver todo
mundo... Me sinto fraca e sinto muito a falta deuisnetos pequenos que ndo podem vir com

a mesma frequéncia que os outros vém... Mas agerasp estar aqui.

Junto ao exercicio de abstinéncia, esta o exaneomEciéncia. Esse € realizado a
fim de pensar em como foi 0 dia, e se preparar a@oximas atividades que virdo. Pensar
no que foi feito e também pensar no que sera fedajue esta por vir. Aqui a importancia
esta em pensar nao apenas no que foi feito, mesmo foi feito; ndo apenas no que esta por
vir, mas em como é possivel lidar com a possilikddo futuro que bate a porta (Foucault,
1985).

No caso de um acometimento grave, o exame de €émasxise inicia na descoberta
do diagndstico e pode ser o caminho para uma esdgfinitiva, que mudara o rumo do
tratamento do sujeito doente. Assim, “mais do queenercicio feito em intervalos regulares,
€ preciso tomar uma atitude constante em relagépraprio” (Foucault, 1985, p. 67).

O relato da pesquisadora sobre Ana, no seu Diéridainpo, mostra a vivéncia dela

diante do seu adoecer.

A paciente tem 80 anos, é solteira e ndo tem filAn® passado foi diagnosticada
com cancer de pancreas. E uma pessoa extremamedntada e muito consciente do
progndéstico que possui. A paciente iniciou o tragato pouco tempo depois que descobriu o
cancer. E diante do aparecimento de novos tumaespnstatacdo de que nao haveria
grandes chances de cura e o significativo desctmfdo tratamento convencional, optou
pelo tratamento paliativo. A paciente se encontgernada apenas para realizacdo de

exames. Se relaciona muito bem com a equipe dar&tgem do setor no qual estd, sendo,
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ainda, bem atendida em suas solicitacbes por taipeg A minha sensacdo durante essa
entrevista foi de muita tranquilidade e paz. A paté se emocionou em alguns momentos, o
que € bem esperado diante do que estd sendo \adengor ela, demonstrou, ainda,

seguranca e boa adaptacdo ao momento em que esta.

Desse modo, o exame de consciéncia € um exeraoithdr para si e considerar o
que deseja para si, 0 que importa para si e o guussivel fazer por si mesmo. Para tanto, &
necessario “aferir a relacdo entre si mesmo e oéquepresentado, a fim de sO aceitar na
relacdo consigo mesmo aquilo que pode dependesadha livre e razoavel do sujeito”
(Foucault, 1985, p. 69).

Diante do exposto, o objetivo do cuidado € o ppiocdo bem geral, onde “nas
atividades que é preciso ter, convém manter ementgre o fim principal a ser proposto para
si proprio deve ser buscado no proprio sujeitaetecdo de si para consigo” (Foucault, 1985,
p. 69).

Assim, para que haja o cuidado, é preciso havezsanim desprendimento das
normas e ditos culturais, ndo no sentido de desitesgelas; € preciso pensar em si como um
sujeito Unico; é preciso que o sujeito valorizeacadtha das suas especificidades; é preciso
que o sujeito olhe para a sua historicidade e, partir disso, é possivel ter condigbes de
cuidar de si e do outro, de saber o que faz bame asoutro.

Joana, sobre seu modo de viver o adoecimentetaefl

Acho que evolui no meu processo de adoeciment@i MSD aqui no hospital.
Normalmente, as pessoas sdo deprimidas, ndo sertempa@om as visitas, se deixam ser

vistas de qualquer jeito, esquecem a vaidade, esgqueue estao vivas. Eu me sinto viva. Me
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arrumo, vou ao saldo, fagco minhas unhas... Maseaeytambém nao sinto muita vontade de

sair da cama, me sinto fraca... choro...

Tanta dificuldade e sofrimento relacionado a déscqlela paliacdo pode ser um
reflexo da negacdo da morte, ja que estar em Baliegpercute na iminéncia de morte. A
dificuldade em lidar com a iminéncia do morrer, caerteza viva e clara dele, pode impedir
a compreenséao da valorizacdo da vida, atravéshdw phra o morrer. Por isso, considera-se
que o morrer ndo deve ser pensado, preparado,apnncipalmente, desejado. Assim, “0s
processos da vida sédo levados em conta por proeethsnde poder e de saber que tentam
controla-los e modifica-los” (Foucault, 1988, p515

Diante disso:

O homem ocidental aprende pouco a pouco 0 que @nserespécie viva num mundo Vvivo,
ter um corpo, condi¢cdes de existéncia, probabidde vida, sadde individual e coletiva,
forcas que se podem modificar, e num espaco ensgymde reparti-las de modo 6timo.

(Foucault, 1988, p. 155).

E percebido, entdo, que olhar para si proprio, @@ar consigo, € valorizar sua
subjetividade, sua particularidade e isso, no tigcao estudo aqui realizado, acontece quando
0 sujeito doente nao segue, simplesmente, um dganmeesto da morte prescrito pela equipe
de saude. Independentemente de como o sujeitoci@eau adoecer e iminéncia de morte ao
parar para pensar nessa decisao, o sujeito egtdiaedo a si e, com isto, se depara com uma
gama de preocupacdes.

Esse modo tdo préprio de ser estar relacionado axarcicio filosofico que é

entender em que medida o “trabalho de pensar $paighistoria pode libertar o pensamento
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daquilo que ele pensa silenciosamente, e perrhéipensar diferentemente” (Foucault, 1984,

p. 14). A isso se chama “artes da existéncia”’ @oedefinidas como:

Praticas refletidas e voluntarias através das qpeisomens ndo somente fixam regras de
conduta, como também procuram se transformar, made em seu ser singular e fazer da
sua vida uma obra que seja portadora de certosegadgtéticos e responda a certos critérios

de estilo (Foucault, 1984, p. 15).

A partir do exposto aqui, fruto da pesquisa redbzeom pacientes que optaram pelo
tratamento paliativo como vivéncia de um adoecavagr iminéncia da morte, é percebido
que a escolha pela paliacdo pode ser muito matgid@ aceitacdo de um gerenciamento da
morte como uma prescricdo. Tal escolha pode seodonparticular de subjetividade do
sujeito. Assim, 0 sujeito doente pode viver seueatioento e iminéncia de morte da forma
que lhe for mais conveniente. Ainda com relacaswgeito e sua maneira de ser no mundo, é
significativa a maxima: “Nao me pergunte quem sonde me diga para permanecer o

mesmo” (Foucault, 2008, p. 20).
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CONSIDERACOES FINAIS

Paliar os cuidados, como ja foi extensamente abord@sse texto, € olhar para o
bem-estar fisico e emocional de um sujeito que est&ofrimento, diante do tratamento de
uma enfermidade grave. Tal bem-estar pode ser goitkeno momento em que 0 sujeito
doente olha para si e decide nao investir maigatarhento de cura, mas visa um tratamento
de possibilidade de conforto dos incbmodos sentidos

E valido ressaltar que a paliacdo faz parte dogssit de adoecer. O movimento
inicial do sujeito que se descobre doente é bysusgibilidades de reversdo do acometimento
fisico. Nessa busca, o sujeito inicia seu tratamgudr meio de medicacdes, processos
invasivos nado cirurgicos, como a realizacao de lggdiee, puncdo da veia central para
realizacdo de medicacdo intravenosa, e, quandcss@o® processos cirurgicos também,
como colocacdo de bomba de insulina, amputacdesrada de tumores, para citar alguns.
Tudo isso acontece quando o objetivo do sujeitdeaéha recuperacao da saude.

Durante essa investida, o paciente pode passampanentos significativos de
frustracdo, raiva, desespero, quando se da contmeal@do ha grandes chances de curar o
adoecer que 0 acometeu. E nesse momento que doppamiente comeca a questionar a
equipe de saude, que o acompanha, sobre a pakxieilde ndo haver melhora. E descobre o
tratamento paliativo.

Inicia-se uma nova etapa no processo do adoecsujddo. Ele se depara com o
morrer como uma realidade proxima, viva, preseAte.mesmo tempo em que sente nao
suportar mais o tratamento convencional, as hdiggitdes, a distancia dos familiares nesses
momentos de internagdes, bem como o abatimentoofisi emocional, levando em
consideracgdo, ainda, o gerenciamento da paliagaepeipe de saude, a descrevendo como a

boa morte.
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S&o0 essas sensacdes e 0s ganhos, quanto a qualkdada, que podem fazer o
paciente escolher o tratamento paliativo como opgais viavel, diante da realidade por ele
vivenciada. Assim, pode se constituir como um alogaim olhar para si, um modo proprio
de subjetivar-se diante do adoecer.

Como ja foi dito, cuidar significa um conjunto pleeocupacdes e, para tanto, exige
um olhar do sujeito para ele proprio, para a sbgetuidade, para aguela particularidade que
esse sujeito tem diante dos outros. Dessa forrsajeito pode se constituir como sujeito de
seus atos. Ele ndo pode mais ser compreendidemkiyado apenas a partir da cultura na qual
esta inserido, ou apenas a partir da sociedade glte, ou, ainda, a partir da época em que
vive. O sujeito € o conjunto de todas essas c@sdes outras coisas que s pertencem a ele
mesmo.

Nos relatos dos pacientes entrevistados, foi pefcejue cada sujeito que escolheu
a paliacdo, o fez a partir do quadro clinico edeamido. Assim, eles se ocuparam consigo,
olharam para si, para suas necessidades, expastdavendo da paliagdo um estilo de vida.
Esses pacientes consideraram a consciéncia densudd, em meio ao gerenciamento da
morte pela equipe de saude, e se constituiram cojedo de seus atos, considerando suas
prioridades: a familia, o trabalho, o lazer e aliJade de vida. O que os fez lidar com
seguranca e firmeza com os impactos dessa eseotteyacdo dos familiares com relacéo a
ela, por exemplo. E, assim, esses sujeitos vivenciaadoecer permitindo, a si proprio e a
seus familiares, a beleza da vida.

Desse modo, as contribuicbes sociais desse traleatio relacionadas a um olhar
particularizado, Unico ao sujeito que sofre poistdo acometido por um adoecer grave e sem
possibilidade de cura, sendo a finalidade assuma ascolha a partir da subjetividade do
sujeito que escolhe, considerando o0s atravessamewgitais, culturais e historicos que

influenciam essa escolha. Assim, quando o0 sujeitinsidera com respeito e
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comprometimento sua subjetividade, pode assumiescalha diante dos acontecimentos da
vida e vivenciar suas experiéncias da forma quaaonale adequa a ele mesmo.

Diante da proposta primordial dessa pesquisa, gy a compreensao de como
um sujeito gravemente doente, sem possibilidadewla, experiencia a paliacdo, como
possibilidade de vivenciar sua enfermidade, focgeido que, a pesar de um gerenciamento
da equipe de saude em favor da paliacdo, vendor® eoboa morte, € possivel o sujeito
doente realizar essa escolha a partir do seu migoip de subjetivar-se diante do adoecer, 0
que faz ela ter um significado singular, particuterra o sujeito que a considera.

Entretanto, essa percepcado nao encerra as paixilei de olhares para a paliacéo.
Um aspecto percebido e pouco focado nesse estadoap fazer parte do seu objetivo, foi a
repercussao da escolha do paciente em seus fawikaa tentativa de interferéncia deles
nessa escolha. Outro ponto que chama a atencdenéendimento médico a respeito da
paliacdo. A davida que paira é: serd que essaéniias, equipe de saude e familiares,
percebem a paliacdo para além de um gerenciamentadd e da morte? Essas questbes

ficam como propostas para estudos futuros que poEséas como objetivo central.



136

REFERENCIAS BIBLIOGRAFICAS
Ariés, P. (1982)O homem diante da mortRio de Janeiro. Francisco Alves.
Ariés, P. (200R Historia da morte no ocident®io de Janeiro. Ediouro. 12 ed.

Ariés, P. (2000)O homem perante a mortéolume I. Portugal. 22 ed. Publicacbes Europa-
América, LDA.

Barchifontaine, C. B. (2002 dignidade no processo de morr Barchifontaine, C. B. &
Pessini, L. Bioética: alguns desafios. Sdo Paulc;des Loyola.

Bushatsky, M. (2010)Pacientes fora de possibilidade terapéutica: pecdgs de cuidadores,
estudantes e profissionais de saude diante daifiaie de cuidados paliativaRecife: O Autor.

Bernard, J. (1998 bioética Sdo Paulo: Editora Atica.

Castro,E (2009Vocabuléario de Foucault — um percurso pelos semmgeconceitos e autores.
Belo Horizonte: Auténtica Editora.

Caodigo de ética médidg2011), disponivel em
http://www.portalmedico.org.br/novocodigo/integraady recuperado em 04/09/2013.

Doyle, D. Hanks, G. W. C. & MacDonald, N. (199%)xford textbook of paliative medicine
Oxford University Press. London. Tradu¢cdo Marcokolde Assis Figueiredo.

Figueiredo, M. T. (2001)Educacao em cuidados paliativos: uma experiéncasibgira IN
Revista prética hospitalar, ano Ill n. 17 Set-Out.

Fischer, R. M. B. (2001)Foucault e a anélise do discurso em educag@adernos de
Pesquisa, n. 114, p. 197 — 223, novembro.

Floriani, C. A.; Schramm, F. R. (2008). Cuidadodligh@os: interfaces, conflitos e
necessidadeg£iéncia & Saude Coletiva {Sup 2), 2123 - 2132.

Fontella, B. J. B.; Campos, C. J. G. & Turato, E.(B006). Coleta de dados na pesquisa
clinico-qualitativa: uso de entrevistas nao-dirggicde questbes abertas por profissionais de
saude. Revista Latino Americana de Enfermagemngeteoutubro.

Foucault, M. (1979)Microfisica do poderRio de Janeiro: Edi¢cdes Graal.1

Foucault, M. (1984)Histéria da sexualidade 2: o uso dos prazei® de Janeiro: Edicbes
Graal

Foucault, M. (1985)Historia da sexualidade 3: o cuidado de Rio de Janeiro: Edi¢bes
Graal.

Foucault, M. (1988)Histéria da sexualidade 1: a vontade de saliRio de Janeiro: EdicOes
Graal.



137

Foucault, M. (1999)As Palavras e as coisas: uma arqueologia das c&@nbumanas8?
edicdo. Sdo Paulo: Martins Fontes.

Foucault, M (2004).A ética do cuidado de si como pratica da liberdadld Etica,
Sexualidade e Politica 264-287. Rio de Janeircers® Universitaria.

Foucault, M (2008)A arqueologia do sabered. Rio de Janeiro: Forense Universitaria.

Foucault, M. (2010)A hermenéutica do sujeito: curso dado no Collegémace,32 ed. Sdo
Paulo: Martins Fontes.

Foucault, M (2012)A ordem do discurso: aula inaugural no Céllege darfee, pronunciada
em 2 de dezembro de 19222 ed. S&o0 Paulo: Edigbes Loyola.

Foucault, M (2013)O nascimento da clinic&Zed. Rio de Janeiro: Forense Universitaria.
Keleman, S. (1997)iver o seu MorrerSao Paulo; Summus.
Kovéacs, M. J. (1992Morte e desenvolviment8&do Paulo: Casa do Psicologo.

Kubler-Ross, E. (1998%0bre a Morte e o Morren que os doentes terminais tém pra
ensinar a médicos, enfermeiras, religiosos e a pedygrios parentesSao Paulo; Martins
Fontes.

Lopes, A. C. (2011)Eutanasia, ortotanasia e distanasiaspectos medicos e juridicdsdo
Paulo: Editora Atheneu.

Macieira, R. C. & Palma, R.RPsico-oncologia e cuidados paliativda: Santos, F. S.
cuidados paliativos: diretrizes humanizacao e @ldos sintomas. Sdo Paulo: HR Gréfica e
Editora.

Maciel, M. G. S. et al. (2006&}ritérios de qualidade para os cuidados paliativasbrasil —
Documento elaborado pela academia nacional de aodapaliativos no brasilRio de
Janeiro, Diagraphic.

Maciel, M. G. S. (2006b)A terminalidade da vida e os cuidados paliativos Brasil:
consideracOes e perspectiv&eyv. Pratica Hospitalagdo Paulo, no. 47, p.46-49, set-out.

Marinho, S & Aran, M. (2011)As praticas de cuidado e a normalizacdo das corsgluta
Algumas consideracfes sobre a gestdo sociomédi¢badamorte” em cuidados paliativos.
Revista Interface — comunicacéo saude educacdd, w. 36, p 7 — 19, jan-mar.

Melo, A. C de (2008).Cuidados paliativos no brasilRevista Brasileira de Cuidados
Paliativos, v.1, n. 1, S&o Paulo.

Meneses, R. A. (20057 despedida do corpo: uma proposta de assisténtiaceidados
paliativos Mnemosine Vol. 1, n. 2 Disponivel em



138

http://www.mnemosine.cjb.net/mnemo/index.php/mnemrimle/view/139 Recuperado em
03/11/2013.

Morin, E. (1997)O homem e a mort&io de Janeiro; Imago.

Moulin, Anne Marie (20110 corpo diante da medicindn Corbin, Alain, Courtine, Jean-
Jacques & Viagarello, Georges (Orgs.) Histéria dgo0: as mutacdes do olhar: o século XX,
pp.15-82.

Nicolazzi, F. (JAN/DEZ de 2004)A narrativa da experiéncia em Foucault e Thompson
Anos 9Q 11(19/20), pp. 101-138.

Neves, V. F. A. (2006 Pesquisa-acao e etnografia: caminhos cruzafevista Pesquisas e
Praticas Psicossociais, v. 1, n. 1, Sdo Jodo DefiRéo.

Organizacdo Mundial de Saud2007). Disponivel em
http://www.almamix.pt/index.php?option=com_conteni&wv=article&id=118:oms-saude-
2010&catid=21:saude&ltemid=9Recuperado em 13/11/13.

Queiroz D. T., Vall J. Souza A. M. A. & Vieira, K. C. (2007)Observacao participante na
pesquisa qualitativaconceitos e aplicacdes na area da salRlevista Enfermagem UERJ.
Rio de Janeiro, abril/junho.

Romano, B. W. (1999 pratica da psicologia nos hospitailS8do Paulo: Pioneira.

Santos, F. S. (2009%.erspectivas histdrico-culturais da moiteé Santos, F. S. & Incontri, D
(orgs) A arte de morrer: visdes plurais. V. 1. Buaga Paulista, SP: Editora Comenius.

Saunders, C. Baines, M & Dunloo, R. (199%ing with dying: a guide to paliative care
New York: Oxford University Press.

Stedeford, A. (1986Encarando a morteima abordagem ao relacionamento com o paciente
terminal Porto Alegre: Artes Médicas.

Vovelle, M. (1993)L’heure des grand passage chronique de la nRatis: Gallimard.

Ziegler, J. (1977)Os Vivos e a Morteama “sociologia da morte” no ocidente e na diaspora
africana no Brasil, e seus mecanismos culturBi® de Janeiro: ZAHAR EDITORES.



