¥y ¥ ¥y

Bicética Revista Bioética

ISSN: 1983-8042
bioetica@portalmedico.org.br
Conselho Federal de Medicina

Brasil

de Melo Coelho, Maria Emidia; Carlos Ferreira, Amauri
Cuidados paliativos: narrativas do sofrimento na escuta do outro
Revista Bioética, vol. 23, nim. 2, 2015, pp. 340-348
Conselho Federal de Medicina
Brasilia, Brasil

Disponivel em: http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=361540658014

Como citar este artigo

Nimero completo Sistema de Informacéao Cientifica

Mais artigos Rede de Revistas Cientificas da América Latina, Caribe , Espanha e Portugal
Home da revista no Redalyc Projeto académico sem fins lucrativos desenvolvido no dmbito da iniciativa Acesso Aberto


http://www.redalyc.org/revista.oa?id=3615
http://www.redalyc.org/revista.oa?id=3615
http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=361540658014
http://www.redalyc.org/comocitar.oa?id=361540658014
http://www.redalyc.org/fasciculo.oa?id=3615&numero=40658
http://www.redalyc.org/articulo.oa?id=361540658014
http://www.redalyc.org/revista.oa?id=3615
http://www.redalyc.org

Cuidados paliativos: narrativas do sofrimento na
escuta do outro

Maria Emidia de Melo Coelho X, Amauri Carlos Ferreira ?

Resumo

Este artigo tem como objetivo compreender o sofrimento do cuidador diante da situagdo-limite da termina-
lidade da existéncia. O estudo é de natureza qualitativa — modalidade metodoldgica de histéria oral em sua
vertente tematica — e foi realizado no Hospital Paulo de Tarso, em Belo Horizonte/MG, Brasil. Os participantes
da pesquisa sdo cuidadores, compreendendo familiares de pacientes hospitalizados e profissionais de saude
gue os acompanhavam. As narrativas, colhidas por meio de entrevistas semiestruturadas, foram transcritas
e desdobradas em categorias analiticas, na perspectiva da filosofia de cuidados paliativos. A relevancia deste
estudo encontra-se na compreensao da dimensdo do cuidado que requer sutilezas, as vezes so percebidas
mediante um olhar, um gesto, uma conversa ou o siléncio. Verificou-se que a escuta é fundamental para pen-
sar o ser humano, dizendo sobre sua histdria, suas escolhas e decisdes, e, diante dessa subjetividade, tentar
dar sentido e significado ao viver, como forma de aliviar sua dor e sofrimento.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Narrativas pessoais. Estresse psicoldgico. Cuidadores. Cuidados paliativos
na terminalidade da vida.

Resumen
Cuidados paliativos: narrativas del sufrimiento en la escucha del otro

Este articulo tiene como objetivo comprender el sufrimiento del cuidador frente a la situacion limite del fin de la
existencia. El estudio tiene una naturaleza cualitativa— modalidad metodoldgica de historia oral en su vertiente
tematica —y fue realizado en el Hospital Paulo de Tarso, en Belo Horizonte/MG, Brasil. Los participantes de la
investigacion son cuidadores, incluyendo familiares de pacientes hospitalizados y profesionales de la salud que
los acompafiaban. Las narrativas recogidas por medio de entrevistas semi-estructuradas, fueron transcriptas
y desdobladas en categorias analiticas, en la perspectiva de la filosofia de cuidados paliativos. La relevancia
de este estudio se encuentra en la comprensién de la dimensidn del cuidado que requiere sutilezas, muchas
veces percibidas sélo por una mirada, un gesto, una conversacion o un silencio. Se verificé que la escucha
es fundamental para pensar al ser humano, pensando en su historia, sus elecciones y decisiones y, frente
a esta subjetividad, intentar dar sentido y significado al vivir, como forma de aliviar su dolor y sufrimiento.
Palabras-clave: Cuidados paliativos. Narrativas personales. Estrés psicolégico. Cuidadores. Cuidados paliativos
al final de la vida.

Abstract
Palliative care: narratives of suffering in listening to the other

This article is aimed at understanding the suffering of the caregiver facing the extreme situation of the end of
existence. The study is qualitative — the methodological discipline of oral history in its thematic side — and it
was carried out in the Paulo de Tarso Hospital, in Belo Horizonte/MG, Brazil. The participants of the study are
caregivers, consisting of relatives of hospitalized patients and health professionals who accompany them. The
narratives, collected through semi-structured interviews, were transcribed and broken down into analytical
categories, by philosophical perspective of palliative care. The relevance of this study is found in the compre-
hension of the dimension of care that requires subtleties, sometimes only perceived through one look, one
gesture, one conversation or silence. It was found that listening is essential for the human being to think,
telling about his story, his choices and decisions, and, facing this subjectivity, trying to give sense and meaning
to living, as a form of alleviating his pain and suffering.

Keywords: Palliative care. Personal narratives. Stress, psychological. Caregivers. Hospice care.
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Na tentativa de decodificar narrativas de indi-
viduos a respeito de suas vivéncias com pacientes
cujo diagnéstico indica impossibilidade de cura,
buscou-se, a partir da escuta sensivel e respeitosa,
compor cendrios em que a linguagem, em sua ampla
expressao — gestos, siléncios, palavras —, se fez pre-
sente e desencadeou fluxos narrativos, permitindo
0 acesso ao sofrimento humano diante da doenga e
da morte. Para tanto, recorreu-se a entrevistas com
cuidadores de pessoas em situacdo-limite de dor e
sofrimento. Ir ao encontro de cuidadores é perceber
que o cuidado, muito além da cura, inscreve-se na
dimensdo subjetiva, marcada pela necessidade de
suportar a dor de existir.

Tal perspectiva remonta aos cuidados paliati-
vos, modalidade de assisténcia e intervengdo cujo
alvo é a pessoa doente, com énfase no alivio de seu
sofrimento fisico e no atendimento a suas necessida-
des psicossociais e espirituais. Trata-se da resposta
ativa aos problemas decorrentes da doenga prolon-
gada, incuravel e progressiva, que busca prevenir o
desconforto e proporcionar a melhor qualidade de
vida possivel as pessoas doentes e seus familiares .
Nesse sentido, indaga-se: de que maneira o cuidado
com o outro leva a perceber o drama do existir? Em
que sentido falar do outro remonta ao pensar em si
mesmo? Como o sofrimento coteja a subjetividade
e faz emergir uma histéria? De que forma os cuida-
dos paliativos podem aliviar o sofrimento?

Nessa tentativa de buscar elementos para
compreender a subjetividade do cuidador que sofre
com a dor do outro é que as narrativas do sofrimen-
to foram analisadas neste artigo. A partir da ideia de
cuidados paliativos ao doente, buscou-se decantar
relatos daquele que cuida, em determinado espaco
de temporalidade, tentando compreender, na medi-
da do possivel, como os individuos enfrentam a dor
e o sofrimento.

Método

Este estudo, de natureza qualitativa, recorre a
duas técnicas de levantamento de dados: a primeira
consiste em entrevistas semiestruturadas ou nar-
rativas, preconizadas pela metodologia da histdria
oral. A outra diz respeito a observacgdo participante
e seus correlatos: caderno de campo e conversas in-
formais.

Optou-se por trabalhar com a histéria oral
temdtica, voltada para atividades envolvendo
assuntos relacionados ao tema do projeto desenvol-
vido. A partir de entrevistas, utilizou-se o método de

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422015232073

Cuidados paliativos: narrativas do sofrimento na escuta do outro

histéria oral em sua vertente tematica, na qual se
elege um tema especifico de investigacdo: A histdria
oral temdtica é a que mais se aproxima de solugcées
comuns e tradicionais de apresentagdo de trabalhos
analiticos em diferentes dreas do conhecimento aca-
démico?.

A pesquisa de campo foi desenvolvida no
Hospital Paulo de Tarso, em Belo Horizonte, Minas
Gerais, que implantou a filosofia de cuidados pa-
liativos no segundo semestre de 2009, em parceria
com a Unimed-BH, quando foram realizadas vinte
entrevistas e uma visita domiciliar apés o faleci-
mento de um paciente, entre os meses de janeiro
e abril de 2010. Esta pesquisa tem por objeto tao
somente cuidadores — sejam profissionais de sau-
de, familiares ou congéneres —, os quais ampliam
sua abordagem para as dificuldades envolvidas no
processo de cuidar. Desse modo, compdem esse
mosaico suas narrativas a respeito do sofrimento
e a dimensdo do cuidado. Foram nove cuidadores
familiares, entre filhas, esposa e made. Dos cuidado-
res profissionais, foram onze entrevistados, entre
médicos, enfermeiras, psicdlogas, assistente social,
técnicos de enfermagem e cuidadora de idosos. O
relato dos familiares é carregado de emocgdes, en-
quanto o dos profissionais é mais técnico, embora
humanizado. A narrativa da mae foi a mais forte-
mente angustiada, talvez pela perda precoce de um
filho. Outros relatos relevantes vieram das filhas que
estavam perdendo o pai. Faziam muita questdo de
contar sua histéria de vida e do legado deixado por
ele. Nesse caso, como se tratou de uma internagdo
prolongada, em torno de oito meses, toda a equipe
profissional estava muito envolvida com esses fami-
liares. O projeto da pesquisa foi avaliado e aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa da Pontificia Uni-
versidade Catdlica de Minas Gerais (PUC-MG).

Resultados — narrativas do sofrimento

Ao escutar a narrativa de sujeitos que acom-
panhavam algum familiar em situagdo-limite de
adoecimento e diagndstico de Obito premente,
evidenciou-se que a conversa proporciona alivio,
transmite a sensacdo de acolhimento e tem efeito
benéfico ou terapéutico: Sendo o amor a emogéo
que funda a origem do humano e sendo o prazer
do conversar nossa caracteristica, resulta que
tanto nosso bem-estar quanto nosso sofrimento de-
pendem de nosso conversar 3. Foi assim na escuta
apurada de relatos que expressam o sofrimento: ao
final da entrevista, os sujeitos declaravam que se
sentiam bem melhores, depois da “nossa conversa”.
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E desse modo que a metodologia de histdria
oral vai compondo o enigma da emogao do outro,
abrindo campo para que o narrador passe a confiar
no entrevistador e se disponha a falar de si. Isso é o
que possibilita a construcdo do didlogo e o acesso
a subjetividade. E a escolha pela escuta: A decisdo
pela escuta de sujeitos, escolhendo entre a mul-
tiplicidade dos que vdo narrar histdrias de vida ou
temdticas, remonta a inscri¢do de seres que narram
seus itinerdrios. Estes s6 permanecem no tempo
quando hd um registro, um testemunho, uma fala
que pode, as vezes, interrogar a respeito da angustia
de entrar no mundo para depois partir *.

O sofrimento da alma pode ser expresso por
um olhar ou por um gesto; mas, para ser percebido,
ha que se ter atencdo e sutileza. A escuta do outro,
expressada na narrativa do sofrimento, registra a
memodria do medo e da angustia; sdo inscri¢cbes que
remetem ao tempo do dilaceramento, a (im)pos-
sibilidade de inexistir >. Escutar essas pessoas que
desejam ser ouvidas, com sensibilidade para apurar
sentimentos, permite verificar que a conversa tem
efeitos terapéuticos:

A conversa é mecanismo humano por exceléncia, um
meio simples de promover subjetivagdo. (...) A con-
versa alivia a dor, uma vez que quebra a solidéo e o
desamparo e, assim, é instrumento poderoso de pro-
mogdo de saude. (...) Restaurar a saude e o bem-viver
é poder falar de si, compartilhar as dores e medos,
fragilidades e forgas, dar as voltas no caminho, con-
tar histdrias e afetos, enfim, com-versare ®.

As doengas sem possibilidade de cura causam,
desde o diagndstico, mal-estar, suspeitas, sintomas
crescentes; o tratamento vem acompanhado de
medo, vergonha, isolamento, dependéncia, cansaco
e, as vezes, falsas esperancgas. Tudo isso é ameaca
avassaladora, envolvendo a pessoa numa cadeia
de perdas que ultrapassa a capacidade humana de
confronto. Nesse momento, qualquer um de nds
depara-se com as limitagdes da existéncia, ou a im-
poténcia para impedir a propria destruicdo, ou seja,
o insustentdvel peso da realidade .

No livro “Sobre a morte e o morrer” &, a psi-
quiatra suica Elizabeth Kubller-Ross mostra que,
desde o instante do conhecimento do diagndstico
de doenca fatal até a fase terminal, a pessoa normal-
mente passa por cinco fases dindmicas, marcadas
por atitudes de negacao, raiva, barganha, depressao
e aceitagdo. Essa obra, baseada nas rea¢Oes dos
préprios pacientes, foi considerada um marco para
a compreensdo acerca dos cuidados ao paciente
terminal. Entretanto, a presente pesquisa com cui-
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dadores verificou que se pode estabelecer paralelo
entre as emogdes do paciente terminal e aquelas ex-
perimentadas por seus cuidadores, principalmente
nos casos em que ha forte vinculo emocional entre
eles. Kibler-Ross afirma, ainda, que os membros da
familia experimentam diferentes estagios de adap-
tacdo, semelhantes aos descritos com referéncia aos
pacientes.

Embora a morte seja a Unica certeza de qual-
quer ser vivo, acompanhar de perto aquele que
trilha esse caminho pode ser dificil para quem estd
encarregado do cuidado. Estar ao lado do paciente
pode levar o cuidador a recordar a prépria finitude;
pode despertar sua angustia de existir — o sofri-
mento por estar num mundo no qual as escolhas
podem parecer inevitavelmente tragicas, sobretudo
quando se considera que o desejo de permanéncia
é inerente a vida. Mas, apesar de ser dificil compar-
tilhar as emogGes nesse momento, essa pode ser a
Unica condigdo capaz dar sentido a existéncia.

Kibler-Ross aponta que no primeiro estagio
é comum observar a negagdo e o isolamento da
pessoa, que expressa com reagées como: “Ndo! Eu,
ndo...”; “Ndo pode ser verdade”; “Ndo é justo!”. Essa
ndo aceitagao do diagndstico inicial com frequéncia
leva a busca por outras opiniGes e progndsticos. A
negacdo é a defesa tempordria e, em certo sentido,
pode ser considerada sauddvel por permitir a pes-
soa lidar com essa situacao dolorosa e desagradavel,
inconcebivel em termos psicanaliticos, que exigira
varias adaptacdes. E, de certa forma, uma reacdo
natural ao choque, que, com o tempo, o sujeito
tendera a absorver e a enfrentar, ao reconhecer a
inexisténcia de alternativa.

Quando se pensa nos familiares, a principio,
muitos deles ndo podem acreditar que seja ver-
dade. Pode ser que neguem o fato de que haja tal
doenga na familia ou ‘comecem a andar’ de médi-
co em médico na vd esperanga de ouvir que houve
erro no diagndstico. Podem procurar ajuda e tentar
certificar-se, junto a quiromantes e curandeiros,
de que ndo é verdade. Podem programar viagens
caras a clinicas famosas e médicos de renome, so
encarando aos poucos a realidade que pode mudar
drasticamente o curso de suas vidas. Portanto, a fa-
milia sofre certas mudangas, dependendo muito da
atitude do paciente, do conhecimento e da habilida-
de com que se comunica o fato °.

Os familiares entrevistados expressaram essa
negacdo com frases como: “Ndo acreditamos no
diagndstico”; “Isso ndo pode estar acontecendo com
meu pai”; “Meu filho ndo pode estar morrendo”. A
negacdo pode ser seguida de sentimentos de raiva,
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revolta, inveja e/ou ressentimento. Surge a pergun-
ta: “Por que eu?”. E uma fase dificil, porque a raiva
tende a propagar-se em todas as dire¢des, voltan-
do-se, principalmente, para a equipe de saude e o
ambiente préximo.

Nesse momento, é fundamental que o cui-
dador compreenda a reag¢dao do paciente, e nao
a considere em termos pessoais, vez que, em sua
origem, tal atitude irascivel tem pouco ou nada a
ver com as pessoas que dela sdo vitimas. Exemplo
claro dessa fase para o cuidador foi a mae que, no
auge de sua revolta, passou a agredir toda a equipe
de enfermagem, como se eles fossem responsdveis
pelo estado do filho. E, também, da filha que dizia
estar revoltada com Deus por deixar seu pai naquele
estado (no caso, estado vegetativo):

No momento em que o paciente atravessa um estd-
gio de raiva, os parentes proximos sentem a mesma
reagdo emocional. Primeiro, ficam com raiva do mé-
dico que examinou o doente e néo apresentou logo
o diagndstico; depois, do médico que os informou
da triste realidade. Podem dirigir sua furia contra
o pessoal do hospital que jamais cuida o bastante,
ndo importando a eficiéncia dos cuidados. (...) quan-
to mais pudermos ajudar os parentes a extravasar
estas emogles antes da morte de um ente querido,
mais reconfortados se sentirdo os familiares *°.

Outra fase, menos visivel, € a barganha, na
qual a pessoa tenta negociar possivel melhora e
ser recompensada por seu bom comportamento.
A barganha é a tentativa de adiamento do final. Na
maioria das vezes, as propostas sdo feitas a Deus e
mantidas em segredo. Em geral, sdo promessas fei-
tas em troca de um prolongamento, por menor que
seja, do tempo de vida. Observou-se na mae cuida-
dora essa tentativa de barganha com Deus, quando
dizia: “Meu filho é muito novo, bom e trabalhador.
Ele merece viver mais. Pego a Deus todos os dias que
me ouga”.

Na fase em que as consequéncias da doenca
apontam para o fim da existéncia, € comum obser-
var a presenca de depressao, que pode se manifestar
de formas: reativa e preparatdria. A depressdo rea-
tiva esta mais ligada aos problemas concretos que
precisam ser resolvidos, como, por exemplo, quem
vai cuidar dos filhos apds a morte. Ja a depressdo
preparatéria é permeada de tristeza e siléncio e,
quando se instala, tende a gerar pouca ou nenhuma
necessidade de palavras. E o momento de um toque
carinhoso, de um afago, ou simplesmente de “estar
ao lado”, preparando para a ultima fase: a aceitagdo
da partida.

http://dx.doi.org/10.1590/1983-80422015232073
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Mais uma vez, recorre-se ao exemplo da mae
cuidadora, que no momento de agravamento do
estado de saude de seu filho se mostrou silencio-
sa, resignada e preparada para a morte, apesar da
dor estampada em suas fei¢des. Quando a raiva, o
ressentimento e a culpa se apresentam, a familia
entra numa fase de pesar preparatdrio, igual ao mo-
ribundo. Quanto mais desabafar este pesar antes da
morte, mais a suportard depois .

A aceitacdo caracteriza-se por um periodo de
desligamento gradativo de eventos e problemas do
mundo exterior. O interesse por tudo e por todos
diminui. A presenca do cuidador se dd mediante o
siléncio compartilhado, companheiro e acolhedor,
no qual o olhar ou o toque podem dizer muito mais
do que palavras. Entretanto, nem todas as pessoas
passam ou atravessam todas as fases. Elas podem ir
e vir, e até mesmo chegar ao fim, sem ter aceitado
do processo de morrer.

Se os membros da familia podem juntos compar-
tilhar estas emogdes, enfrentarGo aos poucos a
realidade da separagdo iminente e chegardo juntos
a aceitd-la. O periodo da fase final, quando o pa-
ciente se desprende paulatinamente de seu mundo,
inclusive da familia, talvez seja o de desgosto mais
profundo. Ndo compreendem que o moribundo, que
encontrou paz e aceitagéio de sua morte, tem de se
separar, passo a passo, de seu ambiente, inclusi-
ve das pessoas mais queridas. Como poderia estar
preparado para morrer se continuasse mantendo re-
lacionamentos cheios de sentido e que séo tantos na
vida de um homem? Quando o paciente pede para
ser visitado s6 por poucos amigos, depois so por
seus filhos e, finalmente, so por sua esposa, deve-se
entender que esta é a maneira de ele se desapegar
gradualmente. Ndo raro, os parentes mais proximos
interpretam mal este fato, como sendo rejeigcdo, e
temos encontrado diversos maridos e esposas que
reagiram dramaticamente a este desapego normal
e salutar. (...) durante este periodo, a familia é que
precisa de maior apoio, ndo tanto o paciente. (...) Se
ndo for explicado a familia o sentido deste desliga-
mento, podem surgir problemas 2.

A mae cuidadora sentiu-se bem desconfortavel
quando o filho entrou nessa fase de desligamento.
Sé conseguiu aceitar o fato apds ter sido orientada
pela equipe assistente. Esse caso da mde cuidado-
ra é bem ilustrativo. Sua narrativa é a histdria de
seu filho, um rapaz de 28 anos, vitima de trauma-
tismo craniano, em consequéncia de um grave
acidente de motocicleta. Quando chegou ao hospital,
seria possivel comecar a reabilitagdo, mesmo com
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sequelas. Entretanto, seu estado foi mudando pelo
agravamento progressivo do quadro neuroldgico,
com muitas convulsdes e lesGes cerebrais, o que
acabou por levar ao progndstico de morte iminente.

Esse relato é o que é. E o fato, o aconteci-
mento. A possibilidade do fim, a impossibilidade de
continuar existindo no tempo. Diante desse impe-
rativo, o que resta aquele que cuida e acompanha?
Qual escuta sensivel é possivel, sendo aquela do
cuidado? Espera-se, daquele que cuida, uma ati-
tude de disponibilidade para ouvir narrativas e, do
paciente, apenas o alivio da dor. Dele, apenas sua
histéria contada pela memodria do outro. Entdo, é
dessa memdria que da acesso a subjetividade que
nos dispomos a escuta.

A principio, a mde cuidadora demonstrou
fragilidade emocional, apresentando atitude defen-
siva e evitando maior proximidade com a equipe.
Mostrava-se também muito revoltada, o que era na-
turalmente compreensivel. Negava a gravidade do
estado de saude do filho e dizia o tempo todo: “Ele
é muito novo”. Essa afirmacdo repetida evoca a ideia
de morte prematura, remetendo a noc¢do de “incon-
clusividade” e “irrealiza¢do”, dada a juventude do
paciente e sua condicao de filho.

De modo geral, a dor dos pais pela perda dos
filhos parece ser particularmente intensa, seja por-
gue a morte de um descendente parece antinatural,
ja que a expectativa é de que as pessoas mais velhas
morram antes das mais jovens, seja por evidenciar
a sensacdo de que a vida daquele que se aproxima
da morte ndo foi desfrutada em sua plenitude, e que
ainda havia muito por viver. Nessas circunstancias, tal
consideragdo é perfeitamente compreensivel, em-
bora mostre que, diante da dor da perda de um ser
amado, é dificil ndao esquecer o fato de que nenhuma
vida pode realizar todas as suas possibilidades ’.

Outra fase descrita por Kibler-Ross é a revolta
diante da doenca ou acidente, que leva a questio-
namentos sobre a existéncia de Deus, bem como a
perda da esperanca e da conhecida reflexdo: “Por
que isso acontece comigo ou com o meu familiar?”.
Nesta pesquisa, a fase de revolta diante da morte
pode ser percebida nos seguintes depoimentos dos
cuidadores: “Nédo tenho mais esperanga de que ele
vai ficar bom. O que eu posso pensar? Cada dia eu
acho que é o ultimo dia da vida dele. Ndo tem mais
sentido a vida” (sujeito 1); “E... tem hora que eu
fico revoltada, muito revoltada, com Deus” (sujeito
2). Uma vez revelada a doenga em um membro da
familia, é preciso considerar que tipo de expecta-
tiva os familiares e o proprio doente nutrem em
relagcdo ao diagndstico. Isso facilita as adaptagdes
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necessdrias, além de melhorar a escuta da dor do
outro.

Quando se fala de adoecimento e de cuidado-
res, deve-se atentar para a singularidade de atuagao
de cada um deles nesse novo contexto. Para com-
preender a interacdo entre cuidador e ser cuidado,
deve-se observar que a familia tem importante papel
em todo o processo de relagdo do paciente enfer-
mo, com sua doencga, tratamento e hospitalizagcdo.
Considerd-la um aliado poderoso na dificil tarefa de
acompanhar um paciente crénico é de suma impor-
tdncia para a equipe de saude 3. Quando a familia é
afetada por qualquer fato adverso, todo o ambiente
se modifica. Cuidar de alguém enfermo, dependen-
te ou que estd morrendo exige ndo so esforgo fisico
e emocional, como também o compartilhamento de
afazeres, decisOes e ajustes, nem um pouco faceis.

Muitas vezes, o papel de cuidador é contin-
géncia imposta por uma situagdo inesperada: ndo se
trata de escolha, de opgdo. Demanda assisténcia e
orientagdo para tornar suportavel o que, as vezes,
é insuportavel. As narrativas a seguir demonstram o
esfor¢o para fazer essas adaptacgGes:

“A familia desestruturou todinha, muito, até desar-
monizou um pouco. Hd muita cobrang¢a uns dos
outros, quem vem mais, quem estd fazendo mais”
(sujeito 3);

“A vida muda, a vida da gente muda completamen-
te. Vocé fica ligada na doenca, sua cabecga fica na
doenga, hospital, hospital, papai, a doenga, o que
vai acontecer? (..). Muitas coisas vocé ndo pode
mais fazer, como viajar, porque de repente pode
acontecer alguma coisa” (sujeito 4);

“Muda a vida da gente, completamente. Eu ndo
morava aqui, eu morava no Espirito Santo. Enquan-
to meu pai estiver precisando pelo menos do meu
carinho, do calor da minha mdo, eu fico com ele”
(sujeito 5).

Tais mudangas na estrutura familiar mostram
a necessidade de atengdo e cuidado aos familiares,
0 que é preconizado pela filosofia de cuidados pa-
liativos, que busca compreender situagGes-limite.
Jaspers 7 identifica a morte, a culpa, o destino e o
acaso com as chamadas situagdes-limite filoséficas,
isto é, aquelas que colocam o ser humano diante
de questOes essenciais, ja que, ao vivenciar essas
experiéncias, descobre que nao é possivel fugir a rea-
lidade nem elucidar seus mistérios pelo pensamento.
S3o situagdes em que o homem percebe sua depen-
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déncia ndo de algo especifico nem de suas proprias
limitagGes, mas simplesmente do fato de existir 1.

Quando a morte ndo acontece de forma brus-
ca, inesperada, o processo de morrer é permeado
de introspeccao, de reflexdo sobre o sentido da vida
e da morte. E quando o paciente vé surgir varias
perguntas sobre a possibilidade de ainda haver fu-
turo, quando tenta colocar em ordem todos os seus
assuntos, quando demonstra afetividade mais in-
tensa por seus entes mais préximos, quando tenta
perdoar, comunicar-se e despedir-se de parentes
e amigos. Se o doente é acolhido e trabalhado em
seu luto antecipatorio, a ansiedade e o medo nele
presentes — e antes muito agugados — dao lugar a
aceitacdo de sua condicdo, de tal modo que o so-
frimento é transformado. Morrer é, portanto, um
arduo trabalho interior, possivel de ser realizado
com mais ou com menos consciéncia. E uma espécie
de parto de si mesmo:

Compreender limites do eu em sua decadéncia exis-
tente é entender a efemeridade das coisas que estdo
no mundo. Desta forma, hd uma impossibilidade em
aliviar sofrimentos diante da morte, mas é possi-
vel escutar tal sofrimento a partir do acolhimento.
Tal procedimento é o da escuta, seja de pessoas
comuns, lideres religiosos ou o proprio respeito ao
siléncio do outro, buscando dar uma pausa neste
impulso de querer viver além dos limites. (...) O so-
frimento é da ndo permanéncia no tempo, é uma
dor no espirito. (...) Ao outro que acolhe somente é
possivel confortar, mas ndo hd como dar esperangas
neste mundo, quando o germe da decadéncia jd se
instaurou. Aprender a acolher o limite do outro e a
impoténcia diante da morte é compreender o ser *°.

Quando a doenga se agrava e o corpo se dege-
nera cada vez mais, as fantasias de morte empurram
a reflexdo para o vazio interior, produzindo uma sen-
sacdo de profundidade abissal . Dores intensas e
mal-estar podem ser aliviados com medicac¢des ade-
guadas, mas os multiplos sofrimentos da alma nao
sdo amenizados com esses procedimentos. Diante
disso, os familiares costumam ver a morte como
solugdo dos problemas e alivio do sofrimento do
paciente, mas ao mesmo tempo se sentem culpa-
dos por deseja-la: “Entdo, passei a esperar que Deus
tivesse compaixdo e o levasse, para parar de sofrer.
(...) Digo para minha mde que, por pior que seja,
a melhora do meu pai é ir para o céu. Agora, ndo
tenho expectativa nenhuma de melhora. O melhor
para ele, no momento, é Deus acolher ele, porque
ndo tem cura, ndo tem solugcdo” (sujeito 6); “Conver-
sei com o padre e pedi perddo a Deus por pedir para
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o0 meu pai descansar. E muito sofrimento. Nessa hora
peco a Deus para dar descanso para ele” (sujeito 7).

Nesses momentos, a comunicacdo serena e
satisfatoria entre equipe, paciente e familiares é
de fundamental importancia para a boa evolugéo
do processo e, principalmente, para o acolhimento
do sofrimento. Desse modo, a transmissdo de se-
gurancga e tranquilidade, de certa forma, conduz a
legitimacdo do tratamento oferecido, conforme se
pode perceber neste depoimento:

“O hospital é excelente. Nem em casa, com todo amor
que a gente pode oferecer, vai ser o mesmo que o hos-
pital estd fazendo por ele. Ndo hd dinheiro no mundo
que pague o tratamento que meu pai estd tendo. Estd
muito bem cuidado, com carinho, que nem os filhos
seriam capazes de dar. Os profissionais, além do ca-
rinho e do amor, escutam e ajudam a familia, porque
sabem que estamos sofrendo. Ndo falta nenhuma
assisténcia, mas mesmo assim a gente fica querendo
adivinhar o que se passa na cabega dele” (sujeito 8).

No depoimento dos profissionais, também fi-
cou evidenciada a importancia da boa comunicagdo
em face dos limites da existéncia: “Quando ndo pode-
mos curar um paciente, nés podemos fazer muito por
ele e fazer tudo para que tenha uma passagem tran-
quila e com dignidade. Do ponto de vista terapéutico,
chegamos ao nosso limite e temos que reconhecer a
finitude humana, a inexorabilidade da morte. Procu-
ramos discutir, conversar com eles, pedindo que nos
ajudem e perguntando: o que nds devemos fazer? Ob-
viamente que colocamos o ponto de vista técnico, que
tem limitagbes, mas procuramos avaliar o que pode
ou ndo trazer beneficios para o paciente. Tomamos
essa decisdo junto com eles. Essa abordagem tem
sido bem produtiva, bem interessante” (sujeito 9).

As narrativas do sofrimento abrem a pos-
sibilidade da escuta sensivel, dando acesso a
subjetividade do narrador: Hd uma polissemia
de sentidos que o documento oral engendra: ex-
pressoes faciais, gestos, timbre e tonalidade de voz,
formas de respiracdo, regularidade das pausas *.
Nessa escuta é impossivel ficar alheio ao sofrimen-
to humano. Os cuidados paliativos entram em cena
e demonstram por que sua agdo esta no campo da
ética do cuidado, na qual o outro demanda uma ati-
tude de respeito e atencgao.

A questdo da ética do cuidado tem seu lugar
no campo da ética aplicada. O termo “ética aplica-
da” diz respeito a problemas da ética normativa,
na tentativa de resolugdo de conflitos do dia a dia.
Sua busca se da a partir das microrrelacGes, a fim
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de estabelecer bases de justificacdo racional para os
atos dos sujeitos. Dessa forma, cria-se a relacdo en-
tre meios e fins, advinda de juizos fundamentados
em parametros que se associam ao ideal de uma
vida justa e feliz. Espera-se que a reflexdo propicie o
comprometimento da pessoa com suas ag¢ées, o que
repercutiria no plano do dever e, assim, se estende-
ria a toda a humanidade.

Discussao — a dimensao do cuidado

O cuidado determina a condigdo humana para
a transitoriedade do tempo. Portanto, o homem
precisa cuidar de si para prolongar sua existéncia
no mundo. A constante e permanente ameaga da
morte, a qualquer momento, confere a vida imensa
fragilidade. Por isso, o homem deve zelar pela vida,
ja que a morte esta sempre de prontidao. A atitude
de cuidar de nés mesmos e do outro, de alguém que
se encontra fragilizado, instaura a responsabilidade
pelo outro mediante o cuidado:

O cuidado representa uma atitude de ocupagdo,
preocupagéo, responsabilizagdo e envolvimento
com o outro; entra na natureza e na constituicdo do
ser humano. O modo de ser cuidado revela de ma-
neira concreta como é o ser humano. Sem cuidado,
ele deixa de ser humano. Se ndo receber cuidado
desde o nascimento até a morte, o ser humano de-
sestrutura-se, definha, perde sentido e morre. Se,
ao largo da vida, ndo fizer com cuidado tudo o que
empreender, acabard por prejudicar a si mesmo, por
destruir o que estiver a sua volta. Por isso o cuidado
deve ser entendido na linha da esséncia humana*é.

O termo “cuidado” remete a palavra latina
coera, cujo significado é “aquilo que propicia a cura”,
o que, de certa forma, pressupde a “arte” de curar.
Conhecer essa arte implica a disposicdao de entre-
gar-se a uma relagdo na qual existe um ser que esta
disponivel para cuidar do outro, visando sua cura,
aliviando sua dor, apaziguando seu sofrimento. E
essa agao de cuidar, e de aperfeicoar essa arte, que
permite que o cuidado seja compreendido como ati-
tude: (...) antes mesmo de ser uma agdo, o cuidar
caracteriza uma atitude. Na auséncia desta atitude
— que exprime a consideragéo pelo outro e por suas
necessidades — as agles do cuidar perdem sua moti-
vagdo ética, desvalorizam-se e deterioram*°.

E com atitude que o ser humano apreende a di-
mensao do cuidado e a transitoriedade da existéncia,
abrindo-se ao outro na perspectiva ética. Dai que a
ética do cuidado assume seu lugar na area da saude.
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A ética do cuidado em saude traz a no¢do de que, para
cuidar, é preciso exposi¢@o ao outro. Aceitacdo do ou-
tro como ele é, mas também oferta de acolhimento ao
que nele pede passagem (devires, experimentagéo) .

A dimensdo do cuidado busca alcangar o sen-
tido do ser. Ela se alia a prépria verdade do sujeito/
individuo, estabelecendo relagcdes de cumplicidade na
tentativa de compreender a histdria e a memdéria do
ser falante, que traz suas marcas e se arrisca a entrar
no jogo do mundo. Como entender o jogo do mundo
no campo da saude? De que maneira a verdade do
sujeito que diz sobre si assume o limite de existir? Tais
indagagdes conduzem ao bindmio saude-doenga, no
qual a ética do cuidado funda seu ethos, circunscrito
na filosofia dos cuidados paliativos.

Os cuidados paliativos foram originalmente
concebidos como estratégia para atender as neces-
sidades de pacientes com cancer em fase terminal.
Hoje, porém, essa nogdo tem se expandido, sendo
cada vez mais aplicada ao cuidado de uma gama de
doencas sem possibilidades terapéuticas, incluindo
aquelas de longa dura¢do, como deméncia e outras
doengas neuroldgicas ®. Tal abordagem tem sido
reconhecida como a melhor para o cuidado desses
pacientes, cujas necessidades diferem daquelas dos
portadores de cancer.

Tais pacientes tém vdrios sintomas de descon-
forto, relacionados com sua condi¢dao neuroldgica.
Muitos apresentam disfungdo cognitiva comporta-
mental ou de comunicagdo, além de déficits fisicos.
Em razdo do comprometimento cognitivo, ha casos
em que os sintomas s6 podem ser avaliados indire-
tamente, por meio da observacdo de familiares e
cuidadores. A evolucdo desse tipo de doenca é, em
geral, longa, sua manifestacdo e a intensidade dos
sintomas variam muito, além de ser também dificil
verificar nitidamente quando se inicia sua fase final.

A precursora dessa modalidade de assis-
téncia foi a médica, enfermeira e assistente social
inglesa Cicely Saunders, que, em 1967, fundou o St.
Christopher’s Hospice, cuja estrutura permitiu
ndo so a assisténcia aos doentes, como também o
desenvolvimento de ensino e pesquisa na area, rece-
bendo bolsistas de varios paises. Inconformada com
as agruras dos pacientes e a assisténcia que Ihes era
prestada, Saunders tomou para si a tarefa de cuidar
desses doentes, tratando de seus sofrimentos inte-
gralmente, isto é, do corpo, da mente e do espirito.
Dedicada aos estudos da dor e do controle de sin-
tomas incapacitantes, foi também responsavel pelo
conceito de “dor total”. Sua intengdo era tornar dig-
na e confortavel a vida restante *.
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No Brasil, o cuidado paliativo deu seus pri-
meiros passos na década de 1980, apresentando
crescimento significativo a partir do ano 2000, com
a consolidagdo dos servigos existentes, bem como
pela promogdo de novas iniciativas. Atualmente, a
perspectiva de expansdo dos servigos revela um qua-
dro promissor, que permite imaginar que, em futuro
préximo, todos poderdo se beneficiar igualmente
dessa pratica, recebendo cuidados de forma integral
e digna, vez que o objetivo do cuidado paliativo é
prevenir e aliviar o sofrimento, bem como proporcio-
nar a melhor qualidade de vida possivel aos doentes
e suas familias, independentemente do estdgio da
doenga ou da necessidade de outros tratamentos .

Acompanhar um ser humano que esta sofren-
do ou morrendo é um dos maiores desafios que o
cuidador pode enfrentar. Trata-se de um processo
permeado por crises de medo e inseguranga. Nao ha
receita ou maneira correta de acompanhar esses pa-
cientes, porque o morrer de cada um é tdo singular
qguanto seu viver. Dai a importancia dos cuidados pa-
liativos, que ensina a promover a qualidade de vida
na terminalidade, com atencgao integral ao doente e
a seus familiares.

O existir do ser humano demanda cuidado. O
cuidado busca resguardar e ressignificar a vida, re-
construindo seu sentido. O cuidado estd relacionado
com o respeito ao desejo do outro, com a aceitagdo
do outro como &, com o acolhimento de suas ne-
cessidades e com o compartilhar de suas angustias.
Cuidar é dar-se em presenca continua, exigindo
atencdo e disposi¢do para a comunhdo com o outro.
A percepgdo de suas necessidades envolve um grau
de sensibilidade, de reflexdo sobre valores, sentidos
e relagdes. Demanda tempo, interiorizagdo, abertu-
ra e exercicio de respeito a alteridade.

Consideragoes finais

Aliar a dimensdo do cuidado a ética e aos cuida-
dos paliativos implica pensar o ser humano, ou seja,
escuta-lo, concedendo a ele a possibilidade de dizer.
Dizer sobre os outros, sobre sua histdria, sobre suas
escolhas e decisdes. Dizer sobre sua verdade, ou me-
Ihor, tecer narrativas sobre o sentido e o significado
de viver. Foi buscando compreender as marcas do
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tempo cerzidas no corpo do outro que a escuta do so-
frimento se fez presente. Algumas categorias — como
espiritualidade e cuidado — foram identificadas nes-
ta pesquisa como paliativo, o que remete ao termo
latino pallium, que significa “manto”, “coberta”, “pro-
te¢do”, promovendo o controle de sintomas e dores,

ou seja, o conforto da pessoa.

A abordagem desse tema exige grande respon-
sabilidade, vez que mobiliza emocgdes dificeis de ser
traduzidas, tamanha a fragilidade e a dor de todos os
envolvidos — fato que a observagdo deixou evidente
ao longo deste estudo. A intensidade do sofrimento
varia conforme a cultura, os valores, o mundo afetivo
e social, os sentimentos de pertencimento, as ideias
e as escolhas do préprio sujeito, em sua intimidade
e relagdo com o mistério ultimo da realidade. Sendo
assim, o que se espera dos cuidadores familiares ou
profissionais é a percepc¢ao dessa singularidade e com-
plexidade, a fim de que o cuidado se configure integral.

Quase sempre, o que presenciamos quando
0 paciente se encontra em fase terminal de vida é
sua submissdo as condutas médicas, as quais ten-
tam preservar sua sobrevivéncia a qualquer custo.
A pessoa perde a tutela de seu proprio corpo, tor-
na-se quase uma nado pessoa, porque sua existéncia
depende inteiramente do cuidado e do respeito. Nes-
sas circunstancias, é apenas o discurso médico que
determina o que vai ser feito. O paciente ndo pode
expressar seus sentimentos, pois estdao entorpecidos
pelo impacto iminente da morte.

A doenga e a morte continuam a ser temas-
-tabu, e acabam levando a chamada “conspiragdo
de siléncio”, na qual se evita falar das necessidades
e angustias que envolvem tais experiéncias. Nesse
contexto, em que — salvo raras exce¢Ges — ndo ha dis-
ponibilidade para a conversa aberta sobre a morte que
se aproxima, o mal-estar se instala devido ao “jogo de
faz de conta”, que pretende manter a ilusdo de que
estd “tudo bem”. Esse comportamento é prejudicial
ndo sé ao paciente e seus familiares, como também
a toda a equipe profissional. Contudo, quando o si-
Iéncio é quebrado pelo didlogo e pela escuta atenta
e sensivel, todos os envolvidos sentem-se aliviados.
Tanto para o paciente quanto para os familiares, a co-
municagdo eficiente, respeitosa e ética é fundamental
nesse momento inevitavel — fato comprovado duran-
te a realizagdo deste trabalho.
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