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RESUMO

Os cuidados paliativos foram definidos pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS)
em 2002 como uma forma de assisténcia que visa melhorar a qualidade de vida de
pacientes e familiares que enfrentam doencas potencialmente ameacadoras para a
continuidade da vida. O modelo de atencdo em saude dos cuidados paliativos foi
sendo construido ao longo do tempo, com base nas mudancas resultantes de um
“novo” olhar para a instituicdo hospitalar e com uma nova forma de cuidar dos doentes,
ganhando assim uma nova disposicao entre 0s sujeitos que curam e sao curados. Foi
a partir deste cenario que os paliativistas procuraram desenhar sua prépria identidade
enquanto area de atuacdo da medicina, privilegiando aspectos do olhar “holistico”
frente ao doente e com o foco no cuidado, independente da cura. Ao longo de 2019
acompanhei eventos formativos sobre em cuidados paliativos e, em 2020 estive no
Valencis Curitiba Hospice. A partir de uma perspectiva etnografica, busquei analisar
0s eventos e as narrativas dos profissionais de um hospice de modo a compreender
de que maneira eles se articulam e produzem um ideério paliativista e como isso incide
em um modelo de atencdo a saude. Neste apanhado de discursos foi possivel
compreender as perspectivas sobre um hospice enquanto lugar e filosofia de trabalho;
casos exemplares que se desdobram em aspectos da bioética, leis e diretrizes de
trabalho; a mudanca de paradigmas sobre a doenca e os cuidados paliativos; a politica
de administracdo de substéncias para minimizar a dor; uma nogao sobre o tempo
através das epigrafes religiosas e as referéncias a Cicely Saunders e como se articula
uma gestéo de cuidado e terminalidade, tensionado, por um lado, pelos casos infantis
— “os mais dificeis” — e, por outro, pelo morador do hospice, tratado como um “ponto
fora da curva”, bem como as negociacdes necessarias para a sustentacao de seus
pilares de trabalho. Ao acompanhar as narrativas das equipes, pude observar a
centralidade da categoria “boa morte”, discutida por outros autores(as) das Ciéncias
Sociais, e como havia situagdes “periféricas” que se conectam diretamente com esta
ideia. A partir deste conjunto de informacdes foi possivel algumas juncdes para a
compreensao do modelo de atencdo em salude que se desenha na atuacdo dos
cuidados paliativos.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos, modelo de atencédo, hospice, eventos.



ABSTRACT

Palliative care was defined by the World Health Organization (WHO) in 2002 as a form
of assistance that aims to improve the quality of life of patients and families facing
potentially life-threatening illnesses. The health care model of palliative care was built
over time, based on the changes resulting from a “new” look at the hospital institution
and with a new way of caring for patients, thus gaining a new disposition among the
subjects who heal and are healed. It was from this scenario that palliative care workers
sought to design their own identity as an area of medicine, privileging aspects of the
“holistic” view of the patient and focusing on care, regardless of the cure. Throughout
2019, | followed training events on palliative care and, in 2020, | was at Valencis
Curitiba Hospice. From an ethnographic perspective, | sought to analyze the events
and narratives of hospice professionals in order to understand how they are articulated
and produce a palliative ideology and how this affects a health care model. In this
collection of speeches, it was possible to understand the perspectives on a hospice as
a place and philosophy of work; exemplary cases that unfold in aspects of bioethics,
laws and work guidelines; changing paradigms about disease and palliative care; the
substance administration policy to minimize pain; a notion of time management
through religious epigraphs and references to Cicely Saunders and how care and
terminality management is articulated, tensioned, on the one hand, by children's cases
- "the most difficult” - and, on the other hand, by the resident of the hospice, treated as
a “point out of the curve”, as well as the negotiations necessary to sustain its work
pillars. By following the teams' narratives, | was able to observe the centrality of the
“‘good death” category, discussed by other authors in the Social Sciences, and how
there were “peripheral” situations that are directly connected with this idea. From this
set of information, it was possible to make some connections to understand the health
care model that is designed in the performance of palliative care.

Keywords: Palliative Care, care model, hospice, events.
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[...] precisamos nos atentar para 0 momento em que estamos, como
profissional, como sociedade, para quem fez uma faculdade na area de
salde, foram muitas aulas técnicas de como salvar vidas e néo teve aula de
morte. Hoje, quando eu falo que faco cuidados paliativos (CP) acaba o
assunto. As pessoas acham legal CP, bioética, mas falar de morte, fim de
vida, sofrimento, ndo tem espaco. N6s somos reflexo da sociedade, entao os
conceitos vao para dentro da faculdade, ainda n&o tem espaco para falar de
fracasso [...]. Ndo dé& pra esperar que de um momento para o outro todo
mundo tenha compreensdo sobre CP, que CP é legal — nds mesmos
estamos aqui para falar da morte do outro, ndo da nossa. Ainda hd um
estimulo frente a distanasia na faculdade, isso ndo é punido, agora estamos
caminhando, entendendo o lugar da morte. Crianga tem um outro valor social.
E para falar de sofrimento, se apropriar do sofrimento do outro e sofrer mais
gue o outro que esta vivenciando, ai jA ndo somos mais uma ajuda, deixa o
outro padecer do sofrimento dele e a gente fica para ajudar — fiqguem
tranquilos, uma hora vai ser a gente, mas por enquanto, € hora de ajudar o
outro, se manter inteiro, pode chorar 1a fora, mas entender sua posi¢do. Dai
a importancia do assunto nas faculdades. Entender o cuidado humanizado e
0s protocolos de comunicagdo de mas noticias.

Trechos da discussdo em um evento (Médica debatedora da mesa,
29/05/2019)

Uma area de atuacgao que se preocupa com o “sofrimento” de diversas ordens

— fisica, psiquica, social e espiritual — os Cuidados Paliativos (CP) se lancam em

direcdo a uma “nova forma de cuidar dos doentes”, ganhando assim uma nova

disposicéo entre os sujeitos sem possibilidades de uma terapia curativa. Baseados

nestas premissas é que os paliativistas procuraram desenhar sua prépria identidade

enquanto area de atuacdo da medicina, privilegiando aspectos do “olhar holistico”

frente ao doente e com o foco no cuidado independente da cura. Como forma de

concretizar suas agbes, uma vez que ainda ndo sdo uma especialidade?, criaram

1 De acordo com a RESO]_UCAO N°2.221, DE 23 DE NOVEMBRO DE 2018 em seu artigo 1° divide em letra A) RELACAO DAS
ESPECIALIDADES MEDICAS RECONHECIDAS: 55 especialidades médicas. B) RELACAO DAS AREAS DE ATUACAO
MEDICAS RECONHECIDAS: com um total de 59, dentre elas — Medicina Paliativa.
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modos particulares de organizacéo de trabalho: servico e comissdo em CP?, que na
pratica, parecem desempenhar a mesma funcdo, sendo apenas uma caracteristica de
nomenclatura.

Minha experiéncia prévia como psicologa clinica em um hospital especialista
e referéncia no tratamento do cancer no Sul do pais, permitiu-me acompanhar muitas
equipes, inclusive CP e, com isso pude observar ao longo de doze anos como estas
relacdes se davam e o que se produzia através desta area especifica de cuidado.
Percebi que os CP dentro do hospital ganharam espaco, ndo apenas fisico, mas
também nas discussdes clinicas e em processos que diziam respeito a mudancas de
paradigmas, seja pelo processo de ensino aprendizagem ou pelo proprio
estreitamento de uma comunicagao mais fluida entre os pares. Paulatinamente, outras
equipes do préprio hospital ja reproduziam comportamentos semelhantes aos da
equipe de CP, como por exemplo falar com os familiares sobre “o fato de a doencga
nao ter cura, mas sempre ter o que fazer para seu conforto” e, os encaminhamentos
dos pacientes para este cuidado, ja acontecia de forma mais precoce, sem precisar
que o paciente ja estivesse no processo ativo de morte. Muitas perguntas circundavam
meu universo nesta época e, a escolha por trafegar pelo caminho da antropologia, me
possibilitaria explorar um novo olhar para estes fendmenos.

Mobilizada por estas configuragdes, pelos entrelacamentos de questdes sobre
a dor, morte, sofrimento e, pelas minucias contidas nestas categorias, é que procurei
compreender o modelo de atencdo que se desenha no campo da saude na area de
atuacdo de CP na cidade de Curitiba-PR, a partir da perspectiva dos profissionais de
uma unidade privada de cuidado e de uma série de eventos que discutem questdes
norteadoras para o exercicio desta pratica.

Por isso, investigo os movimentos em que esta area de atuacao se pauta, as
nocdes sobre sofrimento que subjazem em seus discursos e de que modo estas
vivéncias operam nas acodes realizadas pelas equipes. Porém, diferentemente de
outros trabalhos sobre cuidados paliativos, esta pesquisa se inclina a observar 0s
cédigos e narrativas sobre o sofrimento sob a luz de contextos de “ensino-

aprendizagem” no campo médico.

2 DECRETO N° 7.508, DE 28 DE JUNHO DE 2011: IV - Comiss&es Intergestores - instancias de pactuag&o consensual entre os
entes federativos para definicdo das regras da gestdo compartilhada do SUS; VII - Servigos Especiais de Acesso Aberto -
servicos de salde especificos para o atendimento da pessoa que, em razdo de agravo ou de situagdo laboral, necessita de
atendimento especial.
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Deste modo, quando proponho discutir o sofrimento, procuro levar em conta
as nuances que esta categoria ganha no contexto pesquisado, considerando também
o modo como esta etnografia foi organizada. Uma série de eventos de formacgéo
médica continuada, ocorrida em 2019, me permitiu observar a experiéncia profissional
sendo discutida e assim, possibilitou o entendimento de como situacdes concretas
modelam o entendimento acerca dos limites e potencialidades dos CP. Como
veremos, alguns recursos utilizados em suas explanacdes, externalizam suas
percepcdes, sensacdes e também emocgdes. Ou seja, por meio de lembrancas, apelos
sensorios, siléncios, omissdes, recortes e juncédo de multiplos aprendizados, relato de
casos referidos tanto nos eventos como nas posteriores entrevistas com profissionais
que atuam em um equipamento especifico para prestacao de servigcos clinicos em
cuidados paliativos, foi possivel entender os alicerces deste modelo e as maneiras
como o sofrimento busca ser equacionado. Para melhor compreensdo destes
arranjos, me apoiei na literatura etnografica sobre reunides e infraestrutura
apresentada adiante.

No que se refere a instituicdo privada de atendimento, problematizarei as
guestdes do hospice, levando em conta os aspectos da sua arquitetura, ndo apenas
pela sua construcédo fisica em si, mas o modo particular que ela produz meios para o
desenvolvimento do trabalho idealizado pelos paliativistas, fazendo emergir neste
contexto o ideario da “boa morte”. Estes dois caminhos de pesquisa, embora em
ambientes distintos, mostraram que ha uma intersec¢do: uma estética muito peculiar
e um apelo sensivel como parte da construcdo deste modelo de atencdo em saude,
que se pauta, em grande medida, no presumivel alivio do sofrimento. Esta
configuragdo permitiu um acesso aos discursos que anteveem as suas praticas.

No decorrer da introducdo, abordarei o referencial teérico que embasou a
observacédo, o percurso metodolégico do estudo evidenciando questdes especificas

do campo, os lugares e os interlocutores e uma analise prévia a este respeito.

1.1 OLHARES SOBRE OS CUIDADOS PALIATIVOS

Para compreender as atividades dos CP foi necessario recorrer, em certa
medida, ao porqué as palavras morte, dor e sofrimento formam uma triade que

embasa a necessidade de suas intervengfes. Conforme a narrativas oficiais



17

reproduzidas através do Manual de Cuidados Paliativos (ANCP, 2012) e das palestras
que frequentei sobre o tema, havia um caminho sendo tracado pela medicina com
avancos tecnolégicos e o foco na cura e, em meados da década de 1960 e 1970,
surgiu uma nova preocupacédo, qual seja: oferecer um cuidado integral, através da
prevencao e do controle de sintomas (dor e sofrimento), para todos os pacientes que
enfrentassem doencas graves e ameacadoras da vida (morte). A ideia de bifurcacdo
serve justamente para pensar que os CP tém um eixo com a medicina “curativa”, mas
pega “outro caminho” enquanto conceito de assisténcia. Sendo assim, estas
categorias atravessam o interesse dos paliativistas e, portanto, um discurso nativo
valioso que merece atenc¢éo nesta etnografia.

Uma importante referéncia dentro da histéria dos CP foi Elisabeth Kibler-Ross
(1969), médica psiquiatra cujo maior legado foi nomear as fases do processo de morte,
a saber: negacéo, raiva, barganha, depresséo e aceitacdo. Ja na época, iSso provocou
uma grande mudanca na relacao entre meédico(a) e paciente, visto que diante desta
possibilidade deu-se a partida para entender quais eram a vontades dos pacientes
diante da morte. Cicely Saunders ao criar o conceito de “dor total” também provocou
mudancas, mostrando que a dor atingia esferas fisicas, psiquicas, sociais e espirituais
e que poderiam ser concorrentes, assim como, com manifestacfes diferentes. Deste
modo, Kibler-Ross e Saunders tornaram-se, assim, figuras centrais para a construcao
das narrativas sobre como devem ser os CP3. De acordo com Menezes (2004) os
trabalhos de Kibler-Ross tornaram-se uma espécie de “manual” para a escuta dos
pacientes e familiares. Em contrapartida, o conceito de “dor total” postulado por
Saunders, rompeu com a no¢ao de que causava “dependéncia fisica, passando a usar
uma droga por via oral, de forma preventiva e regular”. (MENEZES, 2004, p. 59).

Este periodo referido como “mudanca” na forma de cuidar, conecta-se com o
processo histérico de elaboracao sobre o fenbmeno da morte. Nao apenas as ciéncias
médicas se ocuparam em desbravar este terreno, mas também as ciéncias humanas.
Nas ciéncias sociais, destacam-se os trabalhos seminais de Marcel Mauss (1974

[1950]) que mostrou através de seus estudos sobre rituais, uma série de regras sociais

3 No Brasil, Ana Claudia Quintana Arantes deu uma palestra no ano de 2012 ao TEDx FMUSP ultrapassando trés milhdes de
visualizagdes. Com a ultima fala do video “A morte é um dia que vale a pena viver”, se tornou titulo de livro publicado em 2016.
De acordo com Bottino e Mello (2019) a médica é uma das “maiores referéncias sobre CP no Brasil”, abordando a finitude sob
um angulo surpreendente: “o que deveria assustar ndo € a morte em si, mas a possibilidade de chegarmos ao fim da vida sem
aproveita-la”. (contracapa do livro A morte é um dia que vale a pena viver)
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gue sédo constituintes no processo social da morte, assim como Radcliffe-Brown (1973
[1952]) enfatizando aspectos simbdlicos e rituais mortuarios.

Foucault (1963), autor que trouxe uma rica contribuicdo sobre os novos
saberes em saude, tensiona fundamentalmente a virada da clinica médica com as
classificacfes diagnosticas e uma linguagem mais técnica e cientifica. No inicio do
século XVIII, a clinica era um consultério privado, o enfermo também recebia o0 médico
em sua casa e a partir da sua queixa, dava-se um diagnéstico. Era dada uma suma
importancia a opinido médica, sendo quase sempre a sua palavra como certa.
Contudo, o que prevalecia mesmo, era o fato do doente e a familia estarem sob
assisténcia dentro de suas casas. Mas, motivos sociais como o advento de epidemias,
levaram a uma transformagao no olhar médico: foi preciso ouvir um “corpo social’,
pois diante de uma epidemia o coletivo passou a ser o foco. Assim, criou-se outra
|6gica de controle: o Estado comecou a escutar os médicos e passou a capacita-los
para decidir o que fazer. Comecou uma nova maneira de prescrever e controlar
situacOes de doenca, dando diretrizes comportamentais para a populacao e o foco da
medicina passou a ser social (FOUCAULT, 1980).

Diversos outros pesquisadores se debrucaram sobre a morte e 0 morrer como
fendbmenos sociais. O historiador Philipe Aries, no classico Histéria da morte no
Ocidente, procurou apresentar os diferentes posicionamentos diante da morte nas
sociedades contemporaneas industrializadas e pés industrializadas e suas distin¢des,
criando uma tipologia separada por tendéncias de comportamento frente a ela. Dadas
as limitacdes da escolha por dividir didaticamente tais comportamentos, Aries (1981
[1975]) descreveu como isso aconteceu nas sociedades ocidentais. Segundo ele, da
Idade Média em diante, houve quatro tipos de atitude diante da morte: domada, de si,
do outro e interdita.

A morte do outro e a interdita certamente sdo as que mais iluminam as
guestdes sobre o entendimento das mudancgas que ocorreram € como culminaram
para composicdo de um “novo” modelo de atencdo a saude. A morte do outro,
segundo o autor, significa que existe uma consciéncia sobre a finitude e isso abre
espaco para a sensacéo de separacéo, luto e sofrimento. J4 a interdita, revela a morte
como um tabu, a gangorra entre ciéncia e religido e o desejo de esconder e evitar este
fenébmeno.

Elias (1982), por sua vez, na obra A soliddo dos moribundos, construiu uma

perspectiva de como uma sociedade trata seus doentes e/ou moribundos. O autor
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destaca que o “ato de morrer” € um processo e sobretudo, como isso implica em
isolamento subjacente dos idosos e dos enfermos, tendo seus papeis sociais
rebaixados e, consequentemente, vinculos desfeitos. Enfatiza também a ideia de
privatizacdo da morte?, as condicdes assépticas do corpo® no leito de morte até a
sepultura, e ainda, como no campo dos afetos ficou embaracoso lidar com a
comunicacdo e com os procedimentos inerentes a este processo. Por fim, mas nao
menos importante, trata as rotinas institucionalizadas dos hospitais e como estes
espacos oferecem uma estruturacdo social do morrer, jogando a morte para 0s
“bastidores da vida normal”; entretanto, segundo Elias em sua maioria seriam
destituidas de sentimentos e isso acabaria reforcando o isolamento dos moribundos.

Estes autores dao pistas importantes para o conhecimento de como todo este
processo que incide sobre a elaboracdo da morte como fenémeno social abriu espacgo
para um remanejamento dos modelos de atencdo a saude. O hospital, para Aries, se
torna o espaco da morte interdita e, para Elias, o hospital "esconde™ a morte, ao retira-
la da vida social. A partir destes trabalhos, sabemos que foram ocorrendo distintas
transformacdes nas percepcodes a respeito do significado da vida e da morte, sendo
criados novos dispositivos para se manejar efetivamente estas circunstancias. Por
isso, estabelece-se a necessidade de lugares especificos, como hospitais e
instituicdes asilares, que pudessem dar conta deste cenario, criando especialidades e
recursos, como exames sofisticados para deteccdo precoce de doencas e seu
tratamento. Tudo isso, resulta em um aparato complexo para poder lidar com essa
mudanca na biografia dos sujeitos. Entdo, neste periodo ja era possivel observar um
certo “ideal” do que seria uma “boa morte”.

Ordenando um pouco estes conceitos, Rodrigues (2006) explorou como as
transformacdes culturais concebem formas diferentes de significar a morte, que vao
desde os rituais que contavam com as caracteristicas “coletivas” até os aspectos que
envolvem a hospitalizacdo e as mudancas de paradigmas frente a isso. As
representacdes sobre morte, velhice e o luto registram-se pelas marcas dadas pela

cultura nas quais sdo impressas seu significados. Ele conclui que € necessaria uma

4 Para Elias, 0 ato de morrer em “épocas mais antigas era uma questio muito mais publica” por conta das configuracbes de
moradia, seja pelo aspecto geografico ou por viverem “constantemente juntas”. “Nascimento e morte — como outros aspectos
animais da vida humana — eram eventos mais publicos, portanto, mais sociaveis, que hoje; eram menos privatizados”. (Elias,
1982, p. 15)

5 Para o autor, estas condicdes se referem a condigdo “inodora” e com “perfeicio técnica” em que os corpos eram do leito de
morte a sepultura. (Elias, 1982, p. 18)
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discusséo sobre os limites da vida e a quem os pertence: “viver extrapola as funcdes
fisiologicas, € uma trajetdria que inclui experiéncias, sensacdes, memarias e relacées”
e que a "boa morte" € o fechamento de uma boa vida (p. 109). Conforme o autor
sugere, assim surgiu uma “nova’” representacao social do morrer. Atualizam-se, assim,
0s estudos sobre a morte e os modelos que se interligam com esta pratica.

Os ideais dos CP, emergem justamente neste entroncamento de perspectiva
e isto converte-se em acbes que levam a instituir um “novo” modelo de atencdo no
campo da saude. A antropologa Rachel A. Menezes em diversos trabalhos (2003,
2004, 2011, 2013) fez um apanhado sobre a proposta de construcdo de novas
representacdes sociais da morte e do morrer e concluiu que houve uma evidéncia na
importancia dada pela equipe, ao controle das circunstancias do morrer, conduzindo
a producdo de uma imagem pacificada da morte. Em outras palavras, Menezes
enxergou dentro de um contexto institucional a relagao entre “boa morte” e como ela
deve acontecer. Ela compreendeu este termo nativo “boa morte” por um conjunto de
especificidades que envolvia outras “subcategorias” como: dignidade, pacifica,
tranquila, aceita, visivel e compartilhada socialmente, com suporte da equipe
multiprofissional” (MENEZES, 2004, p. 47).

Além do trabalho pioneiro de Menezes, no Brasil o soci6logo e antropdlogo
Lucas Faial Soneghet, também tem se debrugado sobre o que chamou de “arranjos
de cuidado”, sob o argumento de que a construgao da “qualidade de vida” se desdobra
em arranjos de cuidado em torno do sujeito no processo de morrer. Ele analisou uma
experiéncia de atendimento domiciliar e discutiu 0 que o ideério paliativista considera

como uma “vida com qualidade”, concluindo que:

Esses arranjos, no processo de morrer, constroem uma “qualidade de vida”
que nao resulta necessariamente em autonomia, expressividade, “boas”
relagbes e significados estaveis — todos tracos valorizados no ideério
paliativista. A forma social dos arranjos implica em outra forma de
subjetividade, baseada em interdependéncia, circulacdo de afetos néo
expressos ou expressos indiretamente, e significados frageis e provisoérios. A
“vida com qualidade” ndo deixa de ser almejada ou alcangada; porém, para
sua construgdo efetiva, é preciso um bom funcionamento dos arranjos. Para
tanto, certas variaveis, como a trajetdria do sujeito na rede publica de saude,
as composi¢fes familiares ndo tradicionais ou problematicas, e as formas
alternativas de lidar com as recomendacBes médicas devem ser
consideradas. (SONEGHET, 2020, p. 376).

Arranjos e modelo em saude sédo distintos, porém as correlacbes de um

arranjo como uma teia faz parte dos processos que integram as acdes das equipes
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de CP e por sua vez, sao parte de um modelo. Uma ajuda familiar faz parte da teia de
interesse dos profissionais de CP, visto que a familia é parte de seus cuidados. Assim
também pensou a antropdloga Selma Cristina dos Santos (2018) quando apontou
sobre o papel da ajuda que os profissionais e familiares tém frente ao enfermo com
cancer. Ja em sua tese (2020), Santos investigou as relacdes que se estabelecem
entre os diversos envolvidos no processo de adoecimento. Para ilustrar sua
problematica, trouxe a tona os aspectos do sofrimento que, segundo ela, se
externaliza em forma de dor, da morte e do morrer, tendo como ponto de partida as
definicbes conceituais de doenca, cancer e morte das pessoas envolvidas no
processo de adoecimento.

Em decorréncia da pandemia causada pela Covid 19, situacdo de saude que
assolou o mundo, novas formas de pesquisa sobre CP também precisaram ser
equacionadas. Este foi o caso da pesquisadora Joana Carolina Zuqui (2021) ao
investigar como os diferentes atores sociais envolvidos nos CP entendem e vivenciam
este processo. E foi neste cenario que a mesma lancou mao da “etnografia virtual ou
netnografia”. Assim, ela péde capturar dois modos de acéo, sendo 0 primeiro no
campo dos afetos, ou seja, as sensac¢des compartilhadas nas redes sociais e, 0
segundo definido como “uma acdo social racional com relacdo a fins”, quando
percebeu que os sujeitos usavam as redes com a finalidade de disseminar seus
conhecimentos em cuidados paliativos, procurando assim, “conscientizar a sociedade
sobre a importancia de poder morrer com dignidade e conforto”. (ZUQUI, 2021, p. 32
e 80)

Nestes trabalhos sobre CP observo contextos distintos de pesquisa,
entretanto, ha similaridade no que diz respeito aos conceitos nativos, como “morte
digna”, “cuidados”, “conforto” e assim por diante. Na presente pesquisa, embora
realizada nos contextos de atendimento privado/particular, veremos que a rede SUS
€ um parametro, assim como nos demais trabalhos citados. A despeito das diferencas
de contextos, todos os trabalhos sdo importantes para iluminar os dados desta
pesquisa, justamente porque trazem pistas para prestar atencéo sobre o que a rede
privada teria, ou ndo, de diferente.

Em que pese o foco de cada pesquisa, elas contribuem para a apreenséo do
eixo central que pretendo discutir sobre os pilares que sustentam as acoes dos CP e
como chegam a este modelo de assisténcia a saude. Outras prerrogativas

encontradas no meu trabalho de campo, também foram tecendo esta malha que
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fundamenta o fomenta a discusséo, como é o caso dos aspectos bioéticos da finitude,
gestao de cuidados, que corrobora grandemente com as pesquisas de Soneghet e
Santos.

Diante deste debate, também destaco os trabalhos Alonso (2012) e de Simard
(2013). Julien Simard (2013) buscou capturar parte da discusséo sobre a eutanasia e
o fim da vida que, segundo ele, € uma questdo que abalava Quebec e muitas
sociedades contemporaneas, e procurou fornecer dados antropoldgicos sobre o
campo dos cuidados paliativos. O autor desenvolveu sua pesquisa com o objetivo de
documentar as normas, valores e praticas de uma equipe de cuidadores em uma
instituicdo independente da provincia de Quebec, sendo seu eixo principal,
compreender as formas de como angustia estava relacionada as dinamicas, praticas
e representacdes dos cuidados paliativos nas instituicées, concluindo que a morte
pacifica € uma trajetéria do morrer dito normativo, institucional, entrelacado em
passagens de estatutos e rituais.

O trabalho de Simard néo possui objetivos similares aos que busco conhecer
neste contexto, no entanto, contém um vocabuléario que se aproxima em alguma
medida da presente pesquisa. Certas categorias como “representacdes dos cuidados
paliativos nas instituicoes” e “gestao e cuidados de pessoas”, puderam me auxiliar no
conhecimento sobre o processo do modelo em saide no campo por mim pesquisado.
Assim como Alonso (2012), que analisa a forma como os profissionais de cuidados
paliativos definem, projetam e comunicam o estado de “terminalidade” dos pacientes
com doencas oncoldgicas avancadas.

Com isso, concluo que tais exploracdes somam a ideia de que os CP ocupam
um lugar importante nas ciéncias sociais e que pesquisar a categoria sofrimento com
equipes de cuidados paliativos, tal como ela se apresenta, significa pesquisar seus
diferentes sentidos, refletir sobre como o fenbmeno da morte € compreendido, assim
como o processo de adoecimento e seus aspectos éticos e, que modelo de atencdo

em saude se desenha a partir destas perspectivas.
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1.2 OS CUIDADOS PALIATIVOS E O HOSPICE

Para compreender a historia dos hospices, vou me guiar por aquilo que um
dos atores fundamentais da institucionalizacdo dos CP no Brasil — a Academia
Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP)® — amplamente citada nos eventos dos
quais participei, coloca em destaque. A ANCP ¢ a principal entidade de representacao
multiprofissional da préatica paliativa no Brasil. Seu compromisso é com o
desenvolvimento e reconhecimento desta pratica como campo de conhecimento
cientifico e area de atuacao profissional. Neste trabalho, seus manuais e demais
informes transformam-se em “fonte” por meio da qual vislumbro compreender os
modos de funcionamento e trabalho em CP e, portanto, um meio de acessar uma
perspectiva acerca do que é privilegiado neste modelo de atencdo a saude, como
narram e dao importancia a certos elementos em detrimento de outros. Saunders
também é um destaque e aparece como figura central neste campo, (entretanto, sabe-
se pelos registros histéricos sobre os CP que houve um movimento e vertente
importante norte americana através de Kibler-Ross nas quais apareceu com menos
énfase nos materiais consultados). Talvez em outras perspectivas pudesse ser
ressaltado outros nomes, assim como, foi o caso da médica paliativista Ana Claudia
Quintana Arantes, destacada no trabalho de ZUQUI (2021).

Conforme a narrativa disseminada pela ANCP, o primeiro hospice fundado
propriamente para moribundos foi provavelmente o de Lyon, em 1842. Ao visitar
pacientes com cancer, gue gueriam morrer em casa, Madame Jeanne Garnier abriu o
primeiro hospice. Em 1893, o Dr. Howard Barret fundou o St. Luke’s, na Inglaterra,
para moribundos pobres (PESSINI, 2006). Posteriormente, em 1911, Douglas
Macmillan iniciou a Sociedade Nacional de Alivio do Cancer, que oferecia subsidios
econdmicos as familias de pacientes em fase terminal de cancer, que queriam morrer
em suas casas, permitindo-lhes o acesso a conforto oferecendo certas medidas, como
cobertores, aquecedores e alimentos (TWYCROSS, 2000, p.32).

6 A primeira tentativa de congregacdo dos paliativistas aconteceu com a fundacdo da Associacdo Brasileira de Cuidados
Paliativos — ABCP pela psicologa Ana Geodrgia de Melo, em 1997. Contudo, com a fundagdo da Academia Nacional de
Cuidados Paliativos, em 2005, os Cuidados Paliativos no Brasil deram um salto institucional enorme. Com a ANCP, avangou
a regularizacado profissional do paliativista brasileiro, estabeleceu-se critérios de qualidade para os servicos de Cuidados
Paliativos, realizou-se definiges precisas do que € e o que nado é Cuidados Paliativos e levou-se a discusséo para o Ministério
da Saude, Ministério da Educacgéo, Conselho Federal de Medicina — CFM e Associacdo Médica Brasileira — AMB. Participando
ativamente da Camera Técnica sobre Terminalidade da Vida e Cuidados Paliativos do CFM, a ANCP ajudou a elaborar duas
resolugdes importantes que regulam a atividade médica relacionada a esta préatica (paliativo.org.br).
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Mas o grande marco do Hospice, de acordo com a ANCP, se deu através da
meédica, enfermeira e assistente social, Cicely Saunders. Em 1947, ela teria tido uma
experiéncia em cuidar de um paciente até a sua morte. Este mesmo paciente deixou-
lhe uma heranga em dinheiro dizendo: “Eu serei uma janela na sua Casa”. Este foi,
segundo Cicely Saunders, o ponto de partida para o0 compromisso com uma nova
forma de cuidar, materializada em uma edificacdo. Dessa forma, em 1967 fundou o
St. Christopher’s Hospice, cuja estrutura ndo sO permitiu a assisténcia aos doentes,
mas o desenvolvimento de ensino e pesquisa, recebendo bolsistas de varios paises
(ANCP, 2012).

As iniciativas de Saunders fizeram com que a discussdo do cuidado ao
paciente terminal chegasse a outros lugares, fora da Inglaterra, surgindo assim, um
movimento que buscava um “cuidado humanizado” ao paciente em processo de
terminalidade de vida, e uma forma de trazé-los novamente para o sistema de saude,
visto que estes pacientes na maioria das vezes eram marginalizados (PESSINI, 2011).
O St. Christopher passou a ser uma espécie de modelo de assisténcia integral ao
paciente terminal projetando no “movimento Hospice” nos Estados Unidos e Australia.

Aqui, € preciso ler com atencdo a categoria “cuidado humanizado”, pois
parece uma marca dada pelo autor Leocir Pessini. Bioeticista, ele foi um padre da
ordem camiliana que inspirava as comunidades médicas e religiosas a refletir sobre
questdes como a obstinacdo terapéutica, cuidados paliativos e respeito a dignidade
do ser humano vulnerabilizado pela doenca e pela dor. Este termo, contudo, néo
parece ser mobilizado nos primérdios do trabalho desenvolvido por Saunders, sendo
talvez, um dos seus grifos (CRM-PR, 2019).

Da criagdo do St. Christopher’s até a instituicdo de um comité passaram-se
quase quinze anos. O Comité de Céancer da Organizacdo Mundial de Saude (OMS)
criou um grupo de trabalho para definir politicas para o alivio da dor e cuidados do tipo
Hospice para pacientes com cancer, as quais deveriam ser recomendadas a todos 0s
paises. Em 1982, o termo cuidado paliativo, anteriormente ja utilizado no Canada,
passou a ser adotado pela OMS devido a dificuldade de traducéo adequada do termo
Hospice em alguns idiomas (ANCP, 2012).

Sobre os hospices no Brasil, Floriani e Schramm (2010) contam que o primeiro
parece ter sido o Asilo da Penha em 1944 e que teve, por alguns anos, importante
papel na assisténcia aos pobres que morriam de cancer. Porém, so a partir de meados

da década de 1990 o movimento hospice comegou a ganhar maior visibilidade no
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contexto nacional. Para estes mesmos autores, com 0 passar do tempo as pessoas

com indicacdo de um hospice eram:

Os pacientes das classes sociais mais privilegiadas e abastadas tinham
continuidade de seus tratamentos em casa, ou em nursing homes. Ja para 0s
pacientes que estavam morrendo, provenientes das classes menos
favorecidas, os hospices surgiram como ‘solu¢ao’, pois dificilmente seriam
bem cuidados nos hospitais ou nas instituicBes filantropicas. Com isto, os
hospitais gerais puderam concentrar seus esfor¢cos para a legitimacao social
como centros de cura (FLORIANI; SCHRAMM, 2010, p.169).

De acordo com o Instituto Paliar’, no Brasil, iniciativas isoladas e discussées
a respeito dos cuidados paliativos séo encontradas desde os anos 1970. Contudo, foi
nos anos 1990 que comecgaram a aparecer servigos organizados, ainda que de forma
experimental. Os primeiros cursos e atendimentos com filosofia paliativista foram
promovidos pela Escola Paulista de Medicina da Universidade Federal de Sdo Paulo
(UNIFESP/EPM). Um outro servigo importante e pioneiro no Brasil € o ofertado pelo
Instituto Nacional do Cancer (INCA), do Ministério da Saude (MS), que inaugurou em
1998 o Hospital Unidade 1V, exclusivamente dedicado aos cuidados paliativos.

Para a Sociedade Brasileira de Geriatria e Gerontologia — SBGG (2015),
Hospice € uma “filosofia do cuidado”. Refere-se a aplicacdo de Cuidados Paliativos
intensivos para pacientes com doencas avancadas, proximos ao final da vida,
englobando apoio aos seus familiares.

Uma das caracteristicas que chama a atencédo € que ora hospice é tido como
lugar, ora como filosofia de trabalho. Comeca entdo uma concorréncia sobre hospice
ser um espaco ou uma perspectiva de cuidado. Dependendo de onde os agentes
estdo situados aciona com mais forca de que € um modelo de instituicdo, uma
habitacdo com caracteristicas especificas e em outros contextos e circunstancias
abrange-se noc¢édo de que independente do lugar existe um modo especifico de se
observar o processo da morte e do morrer e consequentemente de se produzir um

cuidado a pessoa acometida por uma doenca cronica e que precisa deste cuidado.

7 Organizagao especializada na capacitacio em Cuidados Paliativos. Desde, 2009 se dedicam & qualificagdo de profissionais de
salde por meio de cursos cuidadosamente elaborados (paliar.org.br).

Além das atividades de ensino, desenvolvem estudos para elaboragéo de projetos e prestagéo de servicos como: Montagem
de equipes de Cuidados Paliativos para hospitais e planos de saude; Treinamentos customizados em Cuidados Paliativos para
equipes hospitalares, em diversos niveis; Consultoria para o estabelecimento de critérios de qualidade e processos para o
cumprimento de metas e resultados em servigos de Cuidados Paliativos; Criagdo e implantac&o de cursos multiprofissionais
em Cuidados Paliativos em universidades na area de salde. Ficam também a disposicdo para palestras e treinamentos em
empresas, associagdes médicas e de profissionais de salde, jornalistas, voluntarios e todos aqueles interessados em
Cuidados Paliativos. (paliar.org.br)
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Nos primoérdios de sua criacao parece ter funcionado como um reflgio, uma casa para
gue os doentes pudessem contar com alguma assisténcia.

Quando se passa de hospice como um lugar para filosofia de trabalho,
buscando alargar o sentido de hospice enquanto uma metodologia, uma pratica
ampliada independente do lugar, tem por consequéncia mudar o “calendario”, o
“cronograma” de atendimento as pessoas. E neste sentido, busca-se reivindicar que
o CP néo vai ocorrer apenas no final da vida, sendo estes cuidados antecipados
requerendo um olhar muito mais complexo e precisando de uma abordagem integral.
Isso abre espaco para a ampliacdo do sentido do que é o hospice, deixando de ser
algo diretamente vinculado a um espaco fisico sendo percebido como uma
perspectiva em lidar com o processo de adoecimento, da morte e do morrer.

As equipes de CP fazem questdo de enfatizar que sua assisténcia que deve
ser iniciada desde o inicio da doenca, sendo a terminalidade uma das etapas que
merecem atencdo e cuidado. As equipes procuram destacar que toda e qualquer
doenca cronica pertence ao horizonte do paliativista. A OMS pontua que se deve
iniciar o tratamento paliativo 0 mais precocemente possivel, concomitantemente ao
tratamento curativo, utilizando-se todos os esforcos necesséarios para melhor
compreensao e controle dos sintomas. E que, ao buscar o conforto e a qualidade de
vida por meio do controle de sintomas, pode-se também possibilitar mais dias de vida
(OMS, 2002).

Devido a natureza complexa, multidimensional e dindmica das doencas, o
cuidado paliativo, segundo a ANCP (2009), se preocupa com os diversos sintomas
responsaveis pelos sofrimentos fisico, psiquico, espiritual e social, “responsaveis” por
diminuir a qualidade de vida do paciente. E uma area em crescimento e o0 seu
desenvolvimento compreende estratégias diversas que englobam bioética,
comunicacao e natureza do sofrimento.

No Brasil, esta oscilacdo que aparece entre hospice enquanto lugar e
enquanto filosofia, sendo a filosofia reveladora de uma linha direta com um modelo de
atencdo a saude, mostra também que a juncdo destas duas instancias ajuda a
informar uma nog¢ao de CP. Em alguns momentos, percebe-se que os CP ganham
uma certa autonomia em relacdo a propria ideia de hospice. Através de portarias e
resolucdes, foram angariando modos e lugares para o desenvolvimento de suas

atividades.
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Em 1998, saiu a Portaria n°® 3.535 (Ministério da Saude) que estabelece a
criacdo de Centros de Atendimento Especializados em Oncologia (CACON), a qual
enfatiza o trabalho multidisciplinar integrado e insere outras modalidades
assistenciais, como o0 servico de cuidados paliativos (BRASIL, 1998). Passados
alguns anos, o entdo Ministro da Saude José Serra, por meio de suas atribuicdes,
instituiu um Comité Técnico que elaborou um Programa Nacional de Humanizacéo da
Assisténcia Hospitalar, com o objetivo de promover uma “mudanca de cultura” no
atendimento de saude no Brasil. No dia 24 de maio de 2000, foi apresentado em
Brasilia o Projeto-Piloto do Programa Nacional de Humanizacdo da Assisténcia
Hospitalar, para convidados representativos das varias instancias da area da saude,
tais como secretarias estaduais e municipais de saude, dirigentes de hospitais e
universidades, representantes dos usuarios, conselhos de saude e conselhos de
classe.

No ano seguinte, foi lancada a Portaria n°® 881/2001, que instituiu o Programa
Nacional de Humanizacdo da Assisténcia Hospitalar (PNHAH), iniciativa que
estimulou a criacao e implementacéo de servigcos de cuidados paliativos no Brasil. Em
2002, duas portarias tornaram-se marcos para a consolidacéo dos cuidados paliativos
no Brasil: a portaria GM/MS n° 19, que tinha como uma de suas finalidades criar, no
ambito do SUS, o Programa Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos, e
em julho do mesmo ano, a Portaria n°® 1.3192 criou no ambito do SUS, os Centros de
Referéncia no tratamento da dor (BRASIL, 2002).

Em novembro de 2006, foi aprovada pelo Conselho Federal de Medicina
(CFM) a Resolucdo n°. 1.805/06, que permite ao médico “limitar ou suspender
procedimentos e tratamentos que prolonguem a vida do doente em fase terminal, de
enfermidade grave e incurdvel, respeitada a vontade do doente ou de seu
representante legal”. O processo de elaboracdo deste documento foi extenso,
iniciando pela disponibilizacdo publica do projeto e terminando com uma série de
conferéncias de profissionais de diversas areas, inclusive da medicina, filosofia e
direito, na ultima semana de agosto de 2006. Apenas como registro historico, a ultima

sessao para discuti-la foi presidida pelo ministro Gilson Dipp, do Superior Tribunal de

8 Entende-se por Centros de Referéncia em Tratamento da Dor Cronica aqueles hospitais cadastrados pela Secretaria de
Assisténcia a Satude como Centro de Alta Complexidade em Oncologia de Tipo I, Il ou lll e ainda aqueles hospitais gerais que,
devidamente cadastrados como tal, disponham de ambulatério para tratamento da dor crénica e de condi¢Bes técnicas,
instalacdes fisicas, equipamentos e recursos humanos especificos e adequados para a prestacdo de assisténcia aos
portadores de dor cronica de forma integral e integrada e tenham capacidade de se constituir em referéncia para a rede
assistencial do estado na area de tratamento da dor cronica.
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Justica, que ocupou a seguir a Corregedoria Nacional de Justica. A resolucédo foi
publicada no Diario Oficial da Unido de 28 de novembro de 2006 (Secéo I, p. 169)
(MORITIZ, 2011).

Além disso, em instituicdes hospitalares reconhecidas como Centros de na
Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia, o Ministério da Saude definiu por
meio da Portaria N° 140, de 27 de fevereiro de 2014 “pardmetros para organizagéo,
planejamento, monitoramento, controle e avaliagdo dos estabelecimentos de salde
habilitados na atencao especializada em oncologia e define as condi¢des estruturais,
de funcionamento e de recursos humanos para a habilitacdo destes estabelecimentos
no ambito do SUS” e para tanto deve contemplar as atividades de cuidados paliativos
(INCA, 2019)

Com este histérico de multiplas regulamentacfes, nota-se que as instituicdes
e organizacdbes se intercruzam e somam forcas na construgcdo de principios
norteadores para sua pratica. Pautados nas transformacdes histéricas sobre saude e
doenca no Ocidente moderno, “qualidade de vida” e “de morte”, eles se apoiam
mutuamente e descrevem suas praticas em documentos, que ndo so6 direcionam ou
contam como ocorrem suas atividades, mas também legalizam e colocam em
notoriedade seu trabalho. Estas agéncias reguladoras buscam destacar
essencialmente pontos sobre o um olhar holistico, que se preocupa com o
biopsicossocial, formulados em termos de “qualidade de vida” e “qualidade de morte”

Tais acgdes e consolidacdes do trabalho de CP enquanto “filosofia” referem-
se, portanto, a um conjunto de atores dispostos a dar lugar e construir este modelo de
assisténcia. Este esforco em tornar o trabalho das equipes de CP visivel e legal,
tornam estas acdes sua base de intervencéo, criando condi¢cdes de se diferenciar de
outras especialidades da medicina, delimitar o que cada equipe tem condi¢des de
fazer (no caso de aproximacfes com outras areas para acompanhar os pacientes) e,
legitimar seu préprio espaco social. Este ndo é exatamente o foco do trabalho, mas
diz respeito aos “bastidores”, ideia que sera debatida sob a luz do conceito de
infraestrutura.

Sobre o cenario regional, na cidade de Curitiba, o primeiro hospice partiu da
iniciativa privada — o Valencis Curitiba Hospice. Inaugurado em 2017, oferecia
atendimento particular e realizava atendimento a pacientes em cuidados paliativos,
tanto ambulatorial como de internamento. Segundo sua descrigdo, hospice tem em

sua origem da palavra “hospedar”, conceito muito utilizado na Europa e América do
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Norte para designar instituicbes as quais aplicam os cuidados paliativos, que
consistem em aliviar a dor e sofrimento, além de controlar os sintomas em pacientes
gue estao na fase final da vida.

Com a configuracdo de atendimento publico, uma unidade de um hospital
localizado em Curitiba, especializado em tratamento oncoldgico, inaugurou sua sede
em 24 de janeiro de 2020 e, de acordo com a instituicao, esta € a “primeira unidade
de cuidados paliativos do Sul do Brasil com atendimento SUS”. Definem o termo
‘hospice”, do latim “Asylum”, para descrever um conceito de trabalho que busca
proporcionar cuidados de saude ativos e integrais a pessoa com doenca grave,
progressiva e que ameaca a continuidade de sua vida (sem possibilidade terapéutica
curativa).

Um estudo realizado por Marcucci et al., (2020) na rede SUS verificou que o
estado do Parana tem sido polo de diversas iniciativas “pioneiras” para a aplicacédo do
CP no sistema publico de saude, com destaque para: a criacdo e funcionamento do
Grupo Interdisciplinar de Suporte Terapéutico Oncoldgico (GISTO) do Hospital Erasto
Gaertner®, em Curitiba, um dos primeiros servicos de suporte de pacientes
oncologicos fora das possibilidades curativas, iniciado em 1994 e que, em 2020,
inaugurou sua unidade hospice; formacao da primeira equipe de internacao domiciliar
exclusiva para pacientes em CP, em 2002, pela prefeitura de Londrina; a formacao da
Equipe Interdisciplinar de Cuidados Paliativos Oncolégicos (EICPO) do Hospital de
Cancer de Londrina, desde 2006, e que, em 2016, abriu uma ala de internagéao
exclusiva; além de iniciativas de disponibilizacdo de leitos de internacdo exclusiva
para pacientes em CP nos hospitais estaduais Zona Norte e Zona Sul de Londrina,
entre outras em diferentes regides do Estado. No entanto, segundo os pesquisadores,
a pratica dos CP ainda nao € institucionalizada no sistema de saude, e é pouco
difundida nas Redes de Atencdo a Saude (RAS), com aquelas na Rede de Urgéncia
e Emergéncia, na Rede de Atencédo ao Idoso e aquelas relacionadas ao controle das
doencas cronicas. Assim, eles concluem que ha limitagdo para a continuidade desta
abordagem entre os diferentes servi¢cos ou niveis de atencao.

Tal afirmacdo sobre a n&o institucionalizacdo dos CP no sistema de saude

parece ser questionavel, pois na prépria pesquisa fica claro que existem formacoes e

9 O hospital contou com um investimento de R$ 4 milhdes para construgéo de um novo espago — hospice, a partir de um “termo
de cooperagéo entre a montadora Volkswagen do Brasil e a Liga Paranaense de Combate ao Céancer (LPCC)”, através do
Governo do Estado do Parand, e tem por objetivo “duplicar a quantidade média anual dos atendimentos e principais
procedimentos médicos do servigo de cuidados paliativos”, que existe desde 1994 (erastogartner.com.br).
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iniciativas acontecendo. Fazer esta pontuacdo parece dizer mais sobre uma
insatisfacdo sobre o numero de servicos que operam esta pratica e que, por mais que
ja existam iniciativas, ainda é insuficiente para regidao. Também parece ser um modo
singular de chamar aten¢do para o que ja esta sendo feito e as contribuigcdes que este
modelo de assisténcia pode trazer, seja através do local fisico como um hospice, seja
nas instituicbes hospitalares por meio da “filosofia” de cuidados. Instituicdes que
atuam com a rede SUS, endossadas pela Portaria N° 140, de 27 de fevereiro de 2014,
apresentam esta pratica seja por meio de servigo ou comissdes, conforme apresento

no item a segquir.

1.3 COMO E ONDE A PESQUISA FOI REALIZADA

O objeto desta pesquisa conecta-se a minha experiéncia do atendimento
psicolégico em um hospital de referéncia em oncologia do Sul do Brasil. Durante doze
anos, até junho de 2017, acompanhei pacientes e seus familiares em diversas etapas
(do diagnéstico ao 6bito), assim como as equipes de um modo geral, incluindo as de
cuidados paliativos. Isso possibilitou um conhecimento prévio sobre o vocabulario dos
cuidados paliativos bem como certa familiaridade com alguns interlocutores da
pesquisa, 0 que posteriormente favoreceu minha entrada no campo de pesquisa e
minha inser¢do em um grupo organizado em aplicativo de mensagens, envolvendo
profissionais que atuam na area de CP.

Também facilitou o reconhecimento de eventos nos quais se discute a pratica
dos cuidados paliativos em Curitiba, pois ha época em que trabalhava no hospital, era
comum ter cadastros em algumas bases de dados para receber estes avisos. Além
disso, pelo préprio interesse pelo tema, comecei a seguir em redes sociais, como
Facebook e LinkedIn, paginas de instituicdes que pudessem me alertar sobre tais
discussbes. Deste modo, a pesquisa de campo ocorreu em duas frentes:
acompanhamento dos eventos e posteriormente o0 contato com os profissionais de CP
em um hospice, sendo 0 acompanhamento de eventos sobre cuidados paliativos em
diferentes locais na cidade de Curitiba, ao longo de 2019, e a estada no Valencis
Curitiba Hospice, contando com entrevistas semiestruturadas (ANEXO A) realizadas

com os profissionais em fevereiro de 2020.
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1.3.1 Os eventos sobre Cuidados Paliativos

Em 2018, para comecar a vislumbrar um desenho de pesquisa (ainda na etapa
de preparacao para o ingresso no Mestrado), dimensionei o nimero de instituicdes
que ofertavam servico de cuidados paliativos na cidade de Curitiba, através de
consulta aos sites oficiais de hospitais da rede publica e privada de saude. Como
resultado preliminar, de um total de 45 unidades hospitalares, localizei duas nos quais
eram explicitamente ofertados atendimentos sob a rubrica “Cuidados Paliativos”, a
saber: Hospital Erasto Gaertner, Hospital Nossa Senhora do Pilar. A estas duas soma-
se o0 Valencis Curitiba Hospice (que nao é considerada unidade hospitalar).

Posteriormente vim a descobrir que ainda que outras instituicbes nao
informem em sua pégina oficial a modalidade de atendimento em CP como uma
especialidade, ela ocorre de modo regular. Em alguns eventos nos quais participei
pude ouvir falar sobre a ocorréncia desta atividade no Hospital Universitario Cajuru,
no Hospital das Clinicas da Universidade Federal do Parana (UFPR) e no Hospital
Pequeno Principe. Previamente a entrada no Mestrado, no decorrer dos anos de 2017
e 2018, participei de algumas palestras relacionadas aos cuidados paliativos e
constatei que esta modalidade de atendimento também pode ocorrer nas instituicdes
de saude como forma de comissdes. De acordo com o Conselho Nacional de Saude
(CNS), comissdes e grupos de trabalho ndo sao deliberativos, nem normatizadores.
Seu papel consiste em discutir e articular as politicas, normas e programas das
instituicdes e setores de interesse do Sistema Unico de Satde, como também
submetem ao pleno do CNS as suas recomendacoes.

Percebendo que no momento inicial da pesquisa este ponto era divergente,
em 2022, busquei novamente informacdes a este respeito. Encontrei no site da
instituicdo Hospital Zilda Arns — também conhecido como Hospital do ldoso,
informacdes sobre a atuacdo de equipes de CP e, percebi que existe um trabalho
consistente sendo realizado e que o servico de assisténcia domiciliar conta com
quatorze equipes, sendo uma pediatrica, perfazendo assim um total de 124
profissionais, entre médicos, fisioterapeutas, enfermeiros, nutricionistas,
fonoaudidlogos, farmacéuticos, psicologos, assistentes sociais e técnicos de
enfermagem. Esta modalidade funciona como uma ‘“retaguarda” para os demais

hospitais de Curitiba que ofertam atendimento de CP pelo SUS, ou seja, esta equipe
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entra em cena quando o hospital em questdo ndo pode fazer o acompanhamento
domiciliar.

Entdo, o que observo ndo é exatamente uma auséncia de prestacdo de
servigos dos CP, mas uma gradativa entrada desta modalidade de atendimento nas
diferentes unidades hospitalares. E por conseguir antever que o CP esta em processo
de institucionalizacdo, ndo estando totalmente prontos, acabados e definidos no
campo de prestacdo de cuidados em Curitiba, mas por outro lado demonstrando
iniciativas e um esforco de ampliar, popularizar e divulgar esta pratica através de um
grande investimento na educacdo continuada, vislumbro a possibilidade de
desenvolvimento da etnografia. O mapa da prestacdo de servigos indica que a
despeito de ter uma série de iniciativas em CP, esse é um processo que ainda esta
em andamento e por isso vale a pena capturar nos eventos formativos quais séo as
guestdes que estdo emergindo no processo de constituicdo desse modelo de atencéo
a saude como algo regular e rotineiro, na medida do possivel universal, presente em
todas as unidades.

A participagdo em eventos — tais como: “Workshop de Bioética e
Humanizacdo — Comunicacéo e final de vida: perspectivas para humanizacdo em
saude” (Centro de Ensino, Pesquisa e Inovacdo — Hospital Marcelino Champagnat),
“Cuidados Paliativos e Luto (UFPR — Ciéncias da Saude), Roda de Conversa
“Espiritualidade e Cuidados Paliativos” (Valencis Curitiba Hospice) — contribuiram
para que eu pudesse reconhecer que palestras e capacitagdes seriam um espaco de
discussdo potente para a realizacdo da minha pesquisa, visto que além de
acompanhar suas discussoes, poderia compreender mais e melhor suas formas de
organizacao e articulacao.

Em 2019, com base na agenda dos eventos que fui tomando conhecimento
(ANEXO B), passei a frequenta-los ja com o horizonte de que ali havia uma complexa
rede de discusséo, que envolvia diversas esferas para compor uma rede de cuidados.
Para ajudar a entender meu campo etnografico, recorri a uma literatura antropologica
sobre reunides (Comerford, 1999; L’Estoile, 2015; Sandler e Thedvall, 2017; Sant’ana,
2017), como uma chave que abriu portas para o desenvolvimento inicial da pesquisa.
Ainda que eu nao tenha acompanhado reunides tais como as descritas por esta
bibliografia, encontrei nestes trabalhos elementos que me ajudaram a pensar sobre
0s eventos inseridos em uma programacéao de educacao continuada, 0s quais muitas

vezes assumem uma feicao de “aula”, envolvendo dindmicas de aprendizagem.
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Reunido pode ser pensada como um momento destacado de um conjunto
ordinario de atividades. Comerford (1999) e L’Estoile (2015) colocam a reuniao sob a
perspectiva de ritual como um funcionamento peculiar nas rotinas das pessoas que
participam da reunido. Nesta perspectiva, a reunido como foco do trabalho etnografico
€ interessante porque permite visualizar o que esta sendo explicitado, omitido e
principalmente quais sdo os efeitos que ela esta produzindo. Entédo, ao tratar a reuniao
0s autores destacam o potencial para a indugcdo de uma acdo; observar
etnograficamente as reunifes diz menos respeito ao conteddo manifesto e mais a
termos do que ela faz na construcdo de sujeitos e coletivos. As reunides sdo
importantes e estratégicas, pois torna-se fundamental na medida que fornece meios
para que se possa capturar quais associagdes estdo sendo feitas e como estédo sendo
feitas, podendo ser pessoas, categorias de pensamento, instituicdo e assim por
diante.

A primeira consideracdo que lanco mao € sobre o que as reunides fazem — e
0 que elas “fazem fazer” — rompendo com a nocéo de que os CP j& estdo definidos
nos seus termos e faz pensar que por meio de uma sucessao de eventos tematizando
CP, vai sendo disputado o que ele pode ser ou deveria ser, 0 que e como ele deve
abranger, e assim vai se instituindo pessoas habilitadas a falar em nome dos CP. Vai
construindo, conforme sugestdo dos autores aqui mobilizados, os representantes,
guem assume uma posicao de protagonismo e do desenvolvimento da capacidade de
ser porta-voz deste contetudo. E define o coletivo que estas pessoas buscam
representar — N0 NOSSO campo, a equipe paliativista.

Entdo, com uma regularidade de aproximadamente trinta dias de um para
outro, em 2019 compareci a sete conferéncias de cuidados paliativos em Curitiba,
sendo quatro sediadas e promovidas pelo Conselho Regional de Medicina do PR
(CRM-PR), um promovido pelo Valencis Curitiba Hospice e um pela Unimed Curitiba
(cooperativa médica que oferece plano de saude). No inicio de marco de 2020,
também estive em um encontro de gestdo em saude promovido pela Federacdo das
Santas Casas de Misericordia e Hospitais Beneficentes do Estado do Parana
(FEMIPA), pois constava de sua programacao uma palestra sobre CP. Como se pode
notar, a entrada em campo se deu em um circuito de atividades formativas
predominantemente orientada pela perspectiva médica sobre os CP, sendo este um
dos vieses que informa o debate local sobre cuidados paliativos. Esta percepcao so

ocorreu apos os processos de escrita, de elaboracéo, de descricdo do campo.
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As atividades promovidas pelo CRM-PR e o0 evento da Unimed Curitiba
guardam muitas semelhancas na sua dinamica de funcionamento. Todas ocorreram
a noite, com tempo de duragéo variando entre 1h30 e 2h. Os eventos eram gratuitos;
os promovidos pelo CRM davam direito a certificado, e o da Unimed ndo, embora este
altimo também exigisse inscricdo, a qual podia ser realizada na hora. Em nenhuma
ocasido houve entrave a minha participacdo. Em todos os eventos, por perceber que
as pessoas anotavam e tiravam fotos dos slides amplamente utilizados nas
apresentacoes, reproduzi esta estratégia e isto facilitou a recuperacéo de referéncias,
fontes, links, graficos e videos apresentados, compondo meu diario de campo. Com
base nele, realizarei em um primeiro momento uma breve descricdo do formato e dos
locais dos eventos; alguns dos conteudos das palestras serdo discutidos nos demais
capitulos da dissertacdo. Esta descricdo visa revelar sobretudo, os rumos que a
pesquisa foi ganhando, bem como a percepcao de que se trata de uma rede de

discusséo sobre cuidados e de formacao continuada dirigida a profissionais da saude.

1.3.2 O Valencis Curitiba Hospice

Na rede publica, conforme fui percebendo através dos eventos, os CP estavam
relativamente organizados em suas formas de trabalho, seja por comissdes ou
servicos. Ao mesmo tempo, a iniciativa particular de fundacéo de um hospice clamava
a atencdo. Também com o intuito de evitar a excessiva familiarizagdo com o hospital,
assim como com as rotinas e pessoas, um hospice poderia trazer elementos sobre
este processo de institucionalizacdo dos CP em Curitiba possibilitando
descentramento de perspectiva e outra posicdo de conhecimento. O hospice,
inicialmente pode parecer um modelo isolado, entretanto, 0 que se percebe é que
existe um suprimento de uma certa lacuna de outras demandas e que, portanto, esta
muito mais para uma ideia de complementar ao que é ofertado na rede SUS do que
de apartado desta modalidade de atendimento.

A escolha pelo hospice, pelo Valencis Curitiba Hospice, se deu por conta do
seu modelo de assisténcia a pacientes fora de possibilidades de recuperacao
terapéutica e por possuir uma equipe gue se dedica aos cuidados paliativos. Portanto,
tem, a principio, uma realiza¢do plena dos pressupostos do que deve ser os CP ou
busca, em outros termos, pautar o que os CP devem ser, ou 0 que podem vir a ser

mediante aportes de recursos e compromissos das equipes. Além disso, permite
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acessar, por meio de sua estrutura especifica de atendimento, como um modelo de
atencdo a saude que privilegia os CP se realiza no ambito privado. A existéncia de
uma rede prévia de interlocutores também contou favoravelmente para a defini¢cdo
desta unidade como l6cus de minha pesquisa.

O Valencis é, segundo sua propaganda, uma instituicao pioneira, a primeira do
Sul do Brasil a ofertar servicos em CP em uma unidade pensada especificamente para
esta finalidade. Até o momento da redacdo deste texto, ndo tive conhecimento, de
fato, de outras iniciativas com o mesmo perfil nesta regido do pais, isto €, hospices
integrantes da rede privada de assisténcia a saude. No site da instituicdo, além do
pioneirismo, observei a valorizacdo da descricdo do local, destacando-se que a
unidade possui vasta area verde que inclui orquidario, arvores frutiferas, espacgo para
jardinagem, jacuzzi, fontes com queda d’agua, um pequeno tanque com peixes do tipo
carpa e possibilidade de visita de pets. A cozinha pode ser utilizada pelos familiares
para preparos rapidos e ou confraternizagbes em fins de semana e datas
comemorativas. Sugere-se que a arquitetura foi, portanto, pensada em detalhes a fim
de proporcionar conforto e seguranga aos seus usuarios(as).

No referido site também era possivel encontrar uma lista com os nomes e
especialidades dos profissionais que ali atuavam, uma equipe estimada em quinze
profissionais, contando com medicina, psiquiatria, psicologia, enfermagem, nutricdo e
terapias integrativas. Todavia, no momento que passei a frequentar o local, entendi
gue nem todos aqueles profissionais integrava a equipe permanente. De todo modo,
observei ja que nesta descricdo preliminar como se busca falar de um modelo de
atencao sob um registro de iniciativas privadas, e por meio da sua apresentacao fisica
e da sua estrutura de atendimento, tentam evidenciar aquilo que se concebe como
ideal paliativista, destacando a “qualidade de vida” e a atengao integral proporcionada
por uma equipe multidisciplinar.

No final de outubro de 2019, enviei a diretora do hospice uma carta de intencao
de pesquisa e uma apresentacéao feita pela minha orientadora. Estes processos foram
suficientes para negociar minha entrada e permanéncia na unidade, seguindo todos
0s principios éticos em pesquisa previstos nas “diretrizes estabelecidas no Cédigo de

Etica da Associacéo Brasileira de Antropologia”!®. Demorou um pouco até receber

10 Reconhecgo que esta n&o é uma situagdo comum na empreitada de pesquisa em instituicdes de satde, tal como ocorreu no
estudo de Jacob (2017) e Sueldo (2021). No contexto da educagéo, Bazzo (2021) discutiu sobre a “cautela ética” nas quais
priorizou todo tipo de cuidado, “ciente do compromisso ético préprio ao fazer antropolégico conta” (p.592).
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algum retorno. Entrei em contato com um dos meus interlocutores e, ap6s algumas
trocas de mensagens e e-mails, em dezembro de 2019, obtive resposta favoravel para
conversar com os profissionais da equipe.

Ter as entrevistas no horizonte da pesquisa se deu em parte por antever
possiveis dificuldades de permanéncia no campo. Menezes e Gomes (2012) também
apontaram para esta dificuldade e concluiram que “empreender uma pesquisa
qualitativa em um hospital, a partir de perspectiva antropoldgica, causa estranheza na
equipe”. Segundo Beaud e Weber (2014), trabalhos realizados em instituigbes nas
quais é dificil instalar-se como pesquisador, é recomendavel lancar mao de entrevistas
longas e repetidas com pessoas que trabalham nesses locais; se 0 pesquisador ndo
pode observar in situ, pedem aos pesquisados que relatem suas proprias
observacoes, trazendo a tona o senso de fatos, sentimentos, opinibes e emocgdes,
normas ou padrdes de acdo e valores ou comportamentos ideais (GUBER, 2001).
Ainda sobre objecbes neste campo, Jacob (2017) abordou as questdes do Comité de
Etica a qual sua pesquisa transcorreu e destacou que além de modificacBes, seu
projeto foi todo compartimentalizado em topicos especificos exigidos pelos comités.
De acordo com ela, isso levou a uma questéo de conflito entre como a antropologia
constroi suas pesquisas e como as ciéncias da saude a fazem.

O primeiro dia no hospice, 11 de dezembro de 2019, teve como objetivo tracar
um cronograma para pesquisa. Na ocasiao fui recebida pela enfermeira/ responsavel
técnica e pelo entéo psicologo da unidade. Em conjunto, ajustamos as especificidades
da pesquisa, o periodo estimado para minha permanéncia (a saber, o més de fevereiro
de 2020) e a sequéncia de entrevistas. A enfermeira sugeriu que, por conta de suas
férias no més de janeiro, eu iniciasse as atividades de pesquisa a partir da segunda
semana de fevereiro, com o que concordei.

No dia da formalizacdo de meu contato, a enfermeira com gquem conversei
deixou claro que a possibilidade de pesquisa ficaria limitada a equipe, nédo incluindo
conversas com pacientes e seus familiares. No periodo em que estive no hospice, fato
€ que também nao havia pacientes internados, com excec¢do de um Unico morador,
em situagdo atipica como comentarei em outro momento neste trabalho. Entéo,
menos em virtude das limitagbes impostas de antemdo e mais pela prépria
configuragéo do hospice no momento da pesquisa, ndo pude observar os movimentos

de atendimentos junto a pacientes, nem suas familias.
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Outro condicionante para o desenvolvimento da pesquisa que precisa ser
explicitado: o caminho para este acesso com 0s membros da equipe se daria através
de entrevistas, em dias e horas marcadas. Frente a esta limitacdo, busquei entao
combinar um cronograma de modo tal que me permitisse, ao menos, estar no hospice
em dias alternados e também em turnos distintos, de modo a ampliar ao maximo
minha experiéncia de pesquisa e permanéncia no local. No total, consegui realizar
nove entrevistas semiestruturadas — com duas médicas, o psicélogo, uma enfermeira,
quatro técnicas em enfermagem e com uma assistente administrativa —, cada uma
delas durando em média 1 hora e 15 minutos.

As entrevistas foram, assim, um recurso importante para adentrar o espaco,
vislumbrar algumas rotinas, ter dialogos antes e depois dos momentos mais formais
para as entrevistas, além de observar a relagdo da equipe com o0 ambiente. Todas as
entrevistas foram gravadas com o consentimento dos(as) participantes, apds serem
informados(as) sobre a natureza e os objetivos da pesquisa. Neste trabalho, optei por
manter em sigilo os nomes tanto das pessoas entrevistada como dos(as) palestrantes,
no intuito de preservar suas identidades.

Por diferentes razdes nao foi possivel estabelecer interlocucdo com todos os
profissionais atuantes no Valencis, como era a minha pretensao inicial. O contato com
o fisioterapeuta, por exemplo, ndo foi concretizado, pois “ele s6 comparece quando &
chamado para algum atendimento e em seguida vai embora”, como fui informada pela
enfermeira; por conta desta rotina, ndo consegui agendar horario para uma entrevista
no més de fevereiro, no mesmo momento em que realizava as demais; em marcgo
iniciaram as restricbes devido a pandemia e, com isso, a pesquisa precisou ser
completamente suspensa no hospice. Alias, este € um ponto a ser destacado, uma
vez que também ficara acertado que se houvesse necessidade de complemento para
pesquisa, eu voltaria — o que infelizmente acabou ndo sendo viavel no contexto
pandémico.

Outros profissionais relacionados no site do Valencis tampouco puderam ser
contactados. A terapeuta ocupacional e a acupunturista estavam em licenca
maternidade na ocasido e, por isso, ndo consegui conversar com ambas; ja a
terapeuta do Reiki, modalidade do rol de terapias integrativas que era anunciado como
integrante do rol de atendimento em CP na unidade, ndo estava mais na equipe

naquele momento. Alguns dos medicos que constavam da lista inicial descobri n&o
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fazerem parte efetivamente da equipe, tendo um vinculo de outra natureza com a
unidade: eles sublocavam salas para atendimento clinico.

Embora tenha sido um tanto frustrante n&o estabelecer contato com estes
profissionais, a impossibilidade de conversar com eles ndo deixou de ser um dado
importante para a pesquisa. Isso me despertou a atencédo de como se tem um ideal
paliativista centrado na ideia de que o atendimento deve ser multiprofissional, pelas
mesmas pessoas (a0 menos na maior parte do tempo), mas que aqui se mostra em
uma realidade muito mais dinamica. Isso quer dizer que existe um esforgo de tentar
aplicar este ideéario, mas no percurso nota-se que existem dificuldades, contratempos,
adaptacdes, ou seja, os dados da realidade. Existe, portanto, um modelo em que as
equipes devem ser formadas, como o atendimento deve ser ao longo do tempo e,
como neste momento de consolidagdo do Valencis se mostra em processo, em

construcao.

1.4 APRESENTACAO DOS CAPITULOS

Reservarei para o capitulo | uma apresentacdo mais detida sobre o Valencis e o
lugar que este hospice busca ocupar no movimento dos CP. Destaco elementos de
sua arquitetura, por meio da qual se faz uma atualizagao das narrativas “oficiais” sobre
CP, muito pautados nos relatos sobre a experiéncia inaugural de Cicely Saunders.

Nas entrevistas, os profissionais trouxeram muito exemplos de seus trabalhos
em outras instituicbes, entdo, destacarei neste primeiro capitulo a busca pela
replicacdo de outras experiéncias consideradas bem sucedidas e a circulagdo dos
proprios funcionarios do Valencis por outros espacos de atendimento (hospitais,
clinicas).

No capitulo Il, trabalharei com as questdes advindas das observacdes nos
eventos de formacao continuada. Busco compreender como se da a modulacéo sobre
o entendimento acerca dos CP e a composicéo de acdes pautados na experiéncia de
outros sentidos, ou seja, que as equipes constroem um modelo de salde ndo apenas
face a face com o paciente e familia.

Por fim, no capitulo I11, discutirei os pontos dilematicos dos CP, como € a politica
de administracdo de substancias para minimizar a dor e como isso se materializa no

uso de graficos; epigrafes religiosas e as que reverenciam Cyceli Saunders usadas
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nas palestras; o fato de narrarem que o0s casos infantis sdo mais dificeis e como isso
se desdobra em um gerenciamento do “tempo” e uma perspectiva sobre o sofrimento;
e os pontos de “negocia¢des”: morador do hospice — como ele se tornou um “ponto

fora da curva”.
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2 CAPITULO | - O HOSPICE E OS CUIDADOS PALIATIVOS

Em sua singularidade, pode permanecer com suas caracteristicas fisicas,
com suas roupas, aderecos, em um ambiente personalizado: em casa ou no
qguarto do hospice, decorado segundo sua escolha. Frequentemente, a
imagem da "bela morte" associa-se a ideia da "morte pacifica”, aliada a
manutencdo da identidade pessoal: a beleza esta intimamente ligada as
ideias de paz e harmonia. A "boa morte" é produzida por quem esta morrendo

e o produto deve ser belo.

(Menezes, 2004, p.47)

As caracteristicas presentes no Valencis Curitiba Hospice fizeram com que
esse local fosse particularmente potente para vislumbrar o estado em que se encontra
o debate sobre modelo de aten¢cédo em saude, uma vez que ali ecoam os debates por
parte dos profissionais sobre CP, tanto em ambito local quanto em esfera nacional e
global. Torna-se, assim, um campo promissor para a pesquisa.

Para melhor compreender a configuracdo deste espaco € preciso, antes,
retomar a narrativa sobre a experiencia de Cicely Saunders, reputada como
precursora do atendimento no modelo hospice. Saunders cuidou de David Tasma, um
refugiado judeu polonés, que havia fugido do Gueto de Varsovia, até a sua morte.
Segundo Olver (2015), Tasma e Saunders desenvolveram uma amizade durante as
semanas que ele passou no Hospital Archway em Highgate — Londres e, foi a partir
desta convivéncia que surgiu a ideia de desenvolver um lar dedicado aos moribundos.
Ele deixou para ela £ 500 e, além do montante financeiro, a profecia: “Eu serei uma
janela na sua casa’.

Conforme dados histéricos descritos por Miranda (2020), quando Saunders
compartilhou com ele suas impressdes sobre os cuidados hospitalares para pacientes
em situacdo delicada, e a possibilidade de se cuidar de forma melhor de pessoas
nessa condicao, ele decidiu apoiar seu sonho de criar um novo lugar para o cuidado
de moribundos. Chamou um oficial do Estado para tornar Cicely a pessoa responsavel
por seu funeral e cuidados, e a ela destinou sua heranca.

A historia sobre a construgdo de uma casa especial para atender o0s
moribundos ganhou, assim, centralidade no ideéario paliativista. Neste capitulo

recupero, pois, a discussao sobre o hospice e o lugar que ele ocupa no movimento
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dos CP. Interessa-me problematizar, sobretudo, o quanto a arquitetura do Valencis
busca atualizar as narrativas oficiais sobre CP, muito pautada nos relatos sobre a
experiéncia inaugural de Cicely Saunders.

Nas entrevistas, os profissionais trouxeram muito exemplos de seus trabalhos
em outras instituicdbes hospitalares, entdo, abordarei a replicacdo de experiéncias
consideradas bem sucedidas (atualizacdo mediada por outras experiéncias) e a
circulacdo dos proprios funcionarios do hospice por outros espac¢os de atendimento,
as bagagens trazidas e os repertorios compartilhados. Isso incide sobre a forma como
foi projetada e realizada a construcdo do Valencis, incluindo a replicacdo de modelos
conhecidos pelos sdcios em viagens no Brasil e no exterior.

Sendo assim, a discussao sobre a “arquitetura” do hospice ndo acontece
apenas em virtude de suas peculiaridades fisicas, mas também a luz do conceito de
infraestrutura, baseado principalmente nas discussdes de Susan Leigh Star (1999),
Brian Larkin (2020) e Henriette Langstrup (2013). Estes autores(as) permitem pensar
0s espacgos como uma rede que encadeia relagdes e, no caso em tela, molda politicas
de cuidado e incide sobre um modelo de atencdo em saude.

Brian Larkin (2020) entende que o termo infraestrutura possui uma dualidade,
porque é simultaneamente coisa e relagdo, uma estrutura e pessoas envolvidas nela.
Susan Star (1999), por sua vez, compreende que a infraestrutura é “invisivel”, parte
do pano de fundo para outros tipos de trabalho. Ela exemplifica da seguinte forma:
“abra a torneira para beber agua e vocé estara usando uma vasta infraestrutura de
encanamento e regulacao de agua sem geralmente pensar muito sobre isso” — e este
exemplo se mantém para muitos outros propésitos (STAR, 1999, p. 380).

Para discutir as questdes advindas desta observacéo, darei énfase ao que se
refere ao espaco fisico proposto por Larkin (2020), o que ele produz em termos de
movimentos internos, de temporalidade e como isso se manifesta nas acdes dos
profissionais, pautada na premissa do autor de que ndés vemos computadores, mas
nao os cabos; vemos a luz, mas néo a eletricidade; vemos as torneiras, mas nao os
canos de esgoto. Isso nos mostra que que nos temos acesso a uma dimensao
material, porém € preciso pensar nas possibilidades que estdo em circulagéo para que
uma “coisa” possa existir. Estas condi¢cdes evidentemente tém o aspecto como fisico
parte do processo, mas a infraestrutura € muito mais que a “arquitetura”, ela diz

respeito ao aparato conceitual, as relagées que propiciam as “coisas” acontecerem.
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No estudo de Langstrup (2013), ela leva em conta que as infraestruturas de
cuidados cronicos sao constituidas por varios elementos imperceptiveis, tais como
medicamentos padrao, visitas de controle, doses, rotinas diarias, prontuario e, que a
manutencao de uma infraestrutura como esta, depende de trabalho constante para se
manter duravel — trabalho que esta acontecendo nos “bastidores”.

Deste modo, olhar para o hospice a partir desta perspectiva, permite perceber
0 modo como as equipes fazem trocas, como discorrem sobre o ideal paliativista
dentro/a partir/com esta estrutura, quais sdo 0s movimentos que 0s profissionais
fizeram até a inauguracao do local, além dos objetos, espacos e significados que a

equipe imprime a partir desta arquitetura.

2.1 SITUANDO O HOSPICE

Durante a minha permanéncia no Valencis, foi sempre recorrente ouvir
mencdes a beleza do lugar. Em um dia chuvoso, por exemplo, ouvi de Angela, que
atua ali atua como assistente administrativa desde 2017: “aqui € bonito até quando
chove”. De fato, a primeira sensacao que tive ao adentrar o local foi de admiracao.
Fiquei impressionada. A paisagem verde saltava aos olhos, bem como o tamanho do
lugar. Era uma casa, mas nao qualquer casa. Em quase nada lembrava uma
instituicdo hospitalar; a Unica semelhanga estava na sala de enfermagem ou, mais
precisamente, nos equipamentos préprios de sua atuacdo como agulhas, seringas,
caixas de descartes e medicacdes.

De acordo com Cecilia, o Valencis Curitiba Hospice comecou a ser
vislumbrado, a partir de uma reflex&do entre o grupo de sdcios do Instituto de Oncologia
do Parana (IOP)!! ao pensar “para além” do diagndstico e tratamento. Como alguns
tratamentos ndo atingem a cura, entao os(as) pacientes “perdiam o médico”, perdiam

o vinculo, conforme destacou:

Entdo era a sensacao dos clinicos né, os cirurgides, os socios tinham. E dai
surgiu a questdo dos cuidados paliativos, €, surgiu essa necessidade de ter
alguém responséavel por esses pacientes, que tivessem terminado todo o
tratamento quimioterapico e que j& ndo tivessem mais uma resposta
oncolégica adequada, e que alguém se responsabilizaria de cuidar desse

11 A natureza juridica do IOP é uma Sociedade Empresaria Limitada, composta por 34 sécios. Destes, ha 5 sécios
administradores (iop.com.br).
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paciente até o final. Até o 6bito dele, né? Que esse 6bito fosse da melhor
maneira possivel, assim, ou seja nao deixar ele desassistido, ta? Entdo foi ai
gue surgiu, o setor de cuidados paliativos, o servigo de cuidados paliativos
até por uma necessidade de questdo de controle de dor dos pacientes.
(Cecilia, 14 de fevereiro de 2020)

Incialmente, o grupo considerou um modelo home care, termo em inglés para
a assisténcia meédica domiciliar. Essa modalidade, hoje uma obrigacdo do SUS e da
saude suplementar, visa permitir desospitalizacéo precoce dos pacientes e tem como
principais usuérios pacientes com doengas cronicas e grande dependéncia para
cuidados da vida diaria e de enfermagem (Gismondi, 2019). Algumas pessoas vieram
entdo da Bahia para dar orientacdes sobre o trabalho e um local foi alugado para
comecar a prestacdo de servico. Mas, segundo Cecilia, era um processo “meio
complexo”, sobretudo por questdes relacionadas a montagem da equipe. Foi entdo
gue passaram a considerar a organiza¢do de um hospice. Tudo isso aconteceu cinco
anos antes da inauguracédo do Valencis Curitiba Hospice.

Apos a decisdo sobre abrir um hospice, um dos socios administradores, que
€ meédico, comecou a viajar para varios paises a fim de visitar estas instituicdes. Ele
esteve na Italia, Inglaterra e Canada e foi inteirando-se dos modos de funcionamento
de cada unidade, sobretudo analisando as formas como se sustentavam
financeiramente!>. A escolha do local para implantacdo do hospice —
necessariamente uma casa —, também contou com o apoio da arquiteta responsavel

pelo projeto da reforma do Hospice e, isso levou aproximadamente dois anos:

Entdo levou quase uns dois anos. E nesses dois anos foi encontrado essa
casa, e entdo, achamos que era a cara de um hospice, porque ja tinha sido
visto os hospices la fora. O sdcio me chamou para conhecer o espago e eu
falei que era espetacular! Espetacular! (Cecilia, 14 de fevereiro de 2020)

Outra consideracéao sobre a casa, segundo Cecilia, foi que a proprietaria pediu
gue o jardim ndo fosse modificado. Portanto, s6 a parte interna é que foi alterada
visando acessibilidade desde os quartos, banheiros até os corredores.

No Brasil, Cecilia, acompanhada por Ligia, enfermeira e responsavel técnica
da unidade, visitaram alguns hospices existentes: o Servidor Municipal de S&o Paulo,
de carater publico e, o Hospital Premier, totalmente privado, ambos na capital paulista.

Sobre este ultimo, Cecilia diz que ele também nasceu como hospice, mas depois se

12 Hospices fora do Brasil s&o interligados com entidades religiosas e, de modo geral, s&o sustentados por estas entidades.
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transformou em um hospital de retaguarda, a exemplo do que aconteceu com a clinica
Florence, na Bahia. Um hospital de transicdo apresenta caracteristicas diferentes a
do Valencis: um hospice tem que ser, segundo Cecilia, um lugar pequeno,
aconchegante, com poucos leitos (no Valencis sao seis); ndo pode ser um lugar
grande, porque a ideia é lembrar uma casa, ndo um hospital. De acordo com sua
classificacédo, o Servidor Municipal € uma casa; ja o Hospital Premier tem “uma cara”
mais de hospital. Ela complementou dizendo que o hospice do Hospital Erasto
Gaertner, muito foi inspirado no Valencis, € um local de no maximo 26 leitos,
justamente “porque é para ser algo mais privativo, mais aconchegante”.

Percebe-se, assim, a circulacdo de um certo modelo de casa e, com ele,
também a circulacao das préprias experiéncias de atendimento que nela ocorrem. Na
viséo de Ligia, os proprios processos relativos ao trabalho da enfermagem no hospice
decorrem de todas essas observagdes advindas de outros lugares. “A gente fez visitas
em outros hospices, entdo a gente foi juntando uma experiéncia aqui, minha, da
Cecilia, do psicologo, dos profissionais la do IOP, entendeu? a gente foi juntando uma
coisa daqui dali e a gente montou”. O Valencis busca se constituir a partir da
composicao de uma série de experiéncias bem-sucedidas ao mesmo tempo que, uma
vez organizado, passa a servir de modelo para outros hospices, como no caso da
unidade do Hospital Erasto Gaertner.

Com este breve histérico, quero enfatizar o que nos lembra a literatura
antropolégica sobre infraestrutura ao dizer que esta “ponta”, que seria o hospice em
si, estd encadeada pelo que Star (1999) chamou de invisivel, ou seja, € 0 que vem
“antes” e pde em conexao e em circulagao ideias, trocas e outras experiéncias. Star
(1999) também utilizou o termo inbetweeners para que se pudesse prestar atencao
nas metaforas dos espacos e das relacdes. Os saberes sobre a infraestrutura,
portanto, se preocupam com o caminho percorrido para a “construgdo do objeto”
assim como os efeitos que sdo produzidos, pois, coisas e pessoas sao colocadas em
contato, séo evitadas e/ou priorizadas.

No caso do Valencis, é possivel perceber este movimento de conexao muito
antes da inauguracao, muito antes de ser o local fisico que visa a promocao especifica
de um tipo de cuidado. O planejamento envolveu multiplas esferas, que vao desde as

instituicGes como o IOP e 0 Mantis'?, pois os(as) sécios(as) fazem parte de todas elas,

13 E a unidade de diagnostico pertencente ao mesmo grupo do IOP e Valencis.
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o0 interesse dos(as) sécios(as) de dar continuidade na assisténcia de seus pacientes
e, para tanto, a criacdo de uma nova unidade que pudesse oferecer esse modelo de
atendimento. A escolha do local, contou com a experiéncia advinda das viagens, das
percepc¢des sobre similaridades e diferengas entre hospices no Brasil e no exterior,
além de ser acionada a arquiteta para escolha do local. E, conforme observou-se, a
parte externa foi preservada e, portanto, tem caracteristicas pensadas a partir de uma
pessoa que provavelmente ndo tinha no horizonte que ali seria uma instituicdo de
cuidado. Quer dizer, o “lugar ideal” para promogéo e viabilizagdo de uma politica de
cuidado, contou com diferentes opinides e conhecimentos. Também é possivel
observar que estes conhecimentos prévios incidem sobre o0 modo de organizacéo do
trabalho, conforme assinalou a enfermeira Ligia.

A inauguracao do Valencis Curitiba Hospice ocorreu no dia 1 de julho de 2017.
De acordo com sua descricdo e propaganda (valencis.com.br), o Valencis Curitiba
Hospice ocupa um imovel que tem 1.500 m2 de area verde, 870,5 m2 de éarea
construida e 586 m2 de area para uso exclusivo (FIGURA 1)4. Esta situado no bairro
Bigorrilho e, conforme sua apresentagao, a localizagéo é privilegiada, em uma regido
nobre e central de Curitiba. Todos os quartos tém banheiros privativos, frigobar,
televisores de Ultima geracdo com acesso a internet e programacao de TV a cabo. Na
parte externa, ha um tanque com peixes carpa que, segundo o psicologo, simboliza,
dentre outras coisas, a coragem, a resisténcia e a perseveranca, além de um
orquidario e espaco kids.

Seu projeto contou com diversos recursos sustentaveis, tais como a captacéo
e reaproveitamento de agua da chuva, aquecimento por energia solar, iluminacao em
LED em todos os ambientes, sistema de irrigacdo automatizada no jardim. O mobiliario
foi projetado exclusivamente para o Valencis Curitiba Hospice, com tecidos que tém
uma padronagem aconchegante, com texturas macias (privilegiando o algodéo), muito
confortaveis ao toque. Além disso, a paleta utilizada tem cores neutras (bege, branco,
cinza claro, elementos em madeira e que imitam madeira), que remetem a
tranquilidade e ao conforto.

Este universo também se estende a escolha do nome do hospice. Conforme
contou-me Cecilia, o grupo procurou entender qual era a melhor representacado

daquilo que queriam construir: “a escolha do nome, foi dificil. Foi feito enquete e

14 Todas as imagens est&o disponiveis no site oficial do Valencis e o uso delas nesta pesquisa foi autorizada pela médica-diretora
do hospice.



46

reunides, a empresa que fez o projeto apresentou em duas assembleias a justificativa
do nome”; a linha de raciocinio se baseou nos “nossos doentes serem os mais
valentes, o fato da gente, quanto mais unidos nés formos, mais fortes seremos, né?”.

A este respeito, complementou:

A questao da valéncia, entdo até um dos simbolos que se tinha criado era o
diamante (FIGURA 2). Um diamante assim parecendo uma mandala.
Justamente por essa questdo da valéncia, né, que quanto mais, é, multi
formos, mais valentes, mais fortes n6s somos. Entdo surgiu dai também, e
da questao de que a gente pode sempre crescer né? A gente tem que ter
sempre assim, tanto do ponto de vista de alma, do ponto de vista pessoal, do
ponto de vista como empresa, de que a gente sempre tem que buscar o
crescimento, né? Crescimento e conhecimento. Ai foi escolhido esse nome,
Valencis. (Cecilia, 14 de fevereiro de 2020)

Figura 1 - Parte externa do hospice

Fonte: Valencis Curitiba Hospice, 2021
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Figura 2 - Logomarca do Valencis Curitiba Hospice

D

Fonte: Valencis Curitiba Hospice, 2021

Neste primeiro apanhado entende-se que existe um conjunto de relacdes,
permeadas pelo “humano e coisas” que produzem uma realidade muito especifica:
uma equipe de CP que dispde de todo e qualquer aparato que atende em grande
medida uma expectativa do que é produzir a experiéncia de “boa morte”; profissionais
de diferentes saberes desempenhando o seu trabalho em espacos considerados por

eles como “excepcional”.

2.1.1 Conhecendo o Hospice

No primeiro dia em que estive no hospice, Jodo, um colega que conheci em
meu antigo trabalho, dedicou seu tempo a me apresentar o local, suas instalacdes e
especificidades. Conversamos sobre a pesquisa e ajustamos o0 cronograma
acomodados em uma sala de jantar com cozinha conjugada, repleta de armarios, além
de pia, geladeira, micro-ondas e uma bancada com garrafa térmica e algumas
caixinhas de cha. Havia também uma mesa de madeira com seis cadeiras (FIGURA
3). Uma porta janela dava acesso ao lado externo deste ambiente.
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Figura 3 - Mesa para refeices com a familia

Fonte: Valencis Curitiba Hospice, 2021

Jodo me explicou que ali era possivel fazer preparos simples de alguma
comida, caso a familia viesse e fizesse questédo de realizar esta refeigcdo. De acordo
com o psicologo, todas as refeicdes sdo possiveis de serem partilhadas entre paciente
e familia, sendo que a comida advém de uma cozinha industrial de Curitiba. Em
nossas conversas, duas situacdes ocorridas naquele espacgo foram destacadas: um
paciente que passou alguns meses ali e o filho, todo ultimo domingo do més, trazia
uma churrasqueira portatil, colocando-a no lado de onde se reuniam para o almoco; e
a de uma ceia de Natal com o paciente que estava sob cuidados e que posteriormente
tornou-se um “morador” (situagao que sera abordada no capitulo 11l da dissertacao).

O que esta situacdo revela é, sobretudo, o qudo esta infraestrutura viabiliza
certos ideais paliativistas. Possibilitar o convivio familiar e a confraternizacao
pressupde a necessidade de deixar por alguns momentos a vida do paciente e da
familia mais préoxima dos seus referenciais anteriores a doenca, propiciando
“‘qualidade de vida” e requalificando a morte como n&o sendo somente dor, mas
também momento de troca, partilha e abundancia. S&do maneiras de engendrar outras
possibilidades de “viver a vida enquanto vida ha”, dando subsidios para outras
experiéncias relacionadas ao processo do morrer.

Assim, pode-se pensar, por exemplo, na cozinha como um dos nos do modo
de assisténcia que aproxima paciente e familia as configuragbes que 0os mesmos
tinham em suas casas; ter um comodo planejado que permite de preparac6es simples
até a realizacdo de um churrasco ou de refeicdes comemorativas, pondo em marcha

os ideais paliativistas e grifam um modelo de saude. Nesta situacdo do hospice,
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entende-se que o0 ato de se alimentar e ser alimentado é complexo, que encadeia
redes de significado, ndo apenas fisiologico, mas que permite ao paciente e familia
uma amarragao entre memoaria afetiva e momentos prazerosos de sociabilidade, além
de assegurar autonomia ao paciente, um objetivo bem definido do como deve ser a
forma de cuidar por equipes de CP.

Saindo da cozinha, ha um corredor que divide, de um lado, sala de estar
(FIGURA 4) e dois quartos e, do outro, quatro quartos e a sala de enfermagem. Ao
final do corredor encontra-se uma morgue'®, também conhecido como necrotério em
algumas instituicbes hospitalares, lugar onde o defunto fica aguardando até que o

servico funeréario chegue.

Figura 4 - Sala de estar

Fonte: Valencis Curitiba Hospice, 2021

Sobre a morgue, é uma sala menor, quando comparada com 0S outros
comodos. Possui ar condicionado e mesa-carrinho de inox que funciona como apoio
de material de enfermagem. Ha também um elevado que muito se assemelha a uma
maca, porém, mais largo e o material € em marmore na cor bege, ao lado uma caixa
de acrilico com uma vela dentro. As paredes tem cores claras, sendo uma delas
adornada por um quadro com a pintura do mar e um barco.

Ao me conduzir por este espago, Jodo me contou que, em certa ocasido, uma

familia de origem chinesa e dona de uma rede de pastelarias em Curitiba, ficou ali por

15 “Lugar onde s&o mantidos os cadaveres cuja identidade se pretende averiguar e aqueles que devem ser submetidos a autdpsia,
necrotério; sala de um hospital ou de outro edificio onde os cadaveres sdo mantidos temporariamente; necrotério”
(infomedia.pt).
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horas até que o servico funerario chegasse para levar o corpo morto. Trouxeram
muitos pastéis e coxinhas e ali ficaram conversando e comendo muito. De modo geral,
segundo ele, quando ocorre o 6bito de um(a) paciente, o carro funerario estaciona em
uma vaga exclusiva préximo a porta janela que da acesso a morgue, sem que nem o
carro e nem as pessoas do servico funerario precisem circular pelos outros espacos.
O funcionario s6 circula quando a familia faz questdo de manter a pessoa no quarto
até que este servico chegue.

Neste sentido, tal qual ocorreu através da confraternizagcdo no espaco da
cozinha, oportunizar que os tramites para encaminhamento do corpo morto possam
ser realizados com privacidade — e, na situacdo relatada, com abundante comida,
possivelmente interpretada pela equipe como parte dos referenciais culturais da
familia chinesa —, permite a familia dar outros sentidos para a situag¢édo vivenciada.
Por ter conhecimento sobre outras morgues, consigo ver este espaco
comparativamente. Na minha experiéncia profissional em uma instituicdo hospitalar,
a morgue era um espaco muito pequeno, onde varios defuntos ficavam aguardando
ao mesmo tempo o servico funerario. De modo que, quando acompanhava o familiar
do morto neste espaco, quase sempre conseguia-se ficar por muito pouco tempo, por
gerar desconforto fisico e emocional.

No Valencis, busca-se assegurar oposto: um “conforto” para tal feito, uma
“politica de privacidade”, um tempo prolongado para a despedida, enfim, toda uma
estrutura a servigo da ideia de “dignidade e boa morte” tdo debatida e defendida pelas
equipes de CP. Na etnografia sobre a “busca da boa morte”, Menezes descreve que
uma revista médica inglesa publicou nos anos 2000 principios para este modelo
médico e, dos 12 principios, o 3° refere-se a poder ter dignidade e privacidade. Ela
também mostra no cenario da sua pesquisa que ha artefatos que permitem resguardar
a privacidade dos pacientes, como cortinas e ou biombos (MENEZES, 2004, p. 39 e
188). Aqui, os artefatos, como busquei destacar, ganham outra proporc¢ao.

Ja Elias (1982), quando discutia sobre a “privatizagdo da morte”, abordava a
ideia que, segundo ele, a morte faz mais sentido para os vivos do que para oS mortos.
O processo civilizatério conduziria a falta de participacéo das pessoas no processo do
morrer, cada vez mais incomuns no leito de morte (sobretudo a participacdo das
criangas). A “assepsia da morte” tornou-se “eficiente” para os padrbes da época e
conduziu a “privatizagado” do morrer. Isso coloca em evidéncia, para o socidlogo, os

dilemas enfrentados no que diz respeito a “negacao da morte”: na medida em que se
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privatiza o morrer, afastam-se também as manifestacdes publicas das emocdes
decorrentes da perda (sofrimento).

No hospice, a ideia de “privado” ou “privatizagado” ganha outro sentido: faz-se
questdo da presenca dos familiares — inclusive as criangas, haja vista que é uma
estrutura que conta com um espaco kids (FIGURA 1) — e a arquitetura foi pensada
para garantir isto. Isso atualiza a concepc¢ao de “estar/ficar sozinho” na hora da morte,
questao abordada por Elias (1982), que tdo bem discutiu as rotinas institucionalizadas
dos hospitais e como estes espacgdes oferecem uma estruturagcéo social do morrer.
Seguindo as pistas de Elias, também é possivel pensar o hospice como um lugar que
“ordena” o processo da “boa morte”, mas que aqui ganha outros sentidos, que é da
ordem do “exclusivo” e do compartilhado.

Uma morgue, configurada desta forma — permitindo que a familia fique pelo
tempo que quiser e ainda possa inserir elementos que sao constitutivos de sua historia
(a comida neste caso), vai ao encontro do que Larkin (2020) descreveu sobre estética:
“[...] ndo é uma representacdo, mas uma experiéncia materializada, que € governada
pelas maneiras com que as infraestruturas produzem as condigbes do ambiente da
vida cotidiana [...]” (LARKIN, 2020, p. 336).

Os quartos contam com banheiros amplos (FIGURA 5). Neles, um “rob6” que
consiste em um cesto guincho elevador, que auxilia na movimentacdo de pessoas
acamadas, facilitando assim atividades corriqueiras como higienizar a pessoa no leito,
levar até o banheiro, carregar com seguranca até o espaco desejado ou até cadeira
de rodas; com a pessoa ainda na cama, o profissional ou a familia “veste” este cesto
gue é de tecido no paciente e, com ajuda de guincho €é possivel levanta-la evitando

quedas e/ou traumas na mobilizacéo.
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Figura 5 - Banheiro e cesto-guincho
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Fonte: Valencis Curitiba Hospice, 2021 Fonte: Vollenz Reabilitagcdo, 2021

Cada quarto tem uma decoracéo diferente, dada a variagao do papel de parede
e a disposicdo e cor dos méveis. Todos possuem armarios, TV, internete e ar
condicionado. Alguns guartos tém cama box com controle de ajuste de posicdes e
alguns contém camas hospitalares com controles de ajuste também (FIGURA 6). No
periodo em que as pessoas estao ali, podem trazer objetos decorativos de suas casas,
fotos e também é permitido que fique um animal de estimacdo — ndo permanente,
mas no momento da visita da familia € possivel. Conforme Joao assinalou a época de
nossa conversa no recinto, ainda nao existe aprovacao da Vigilancia Sanitaria para a
permanéncia de um animal.

Sobre a presenca de um animal de estimacao, conforme apontou MacDonald
e Barrett (2015) através de uma revisao de literatura, os “pets” estdo cada vez mais
inseridos nas atividades assistenciais com finalidade terapéutica para os pacientes
em cuidados paliativos, proporcionando a estes beneficios para a saude emocional e
fisica. No Manual de Cuidados Paliativos - ANCP (2009), consta uma normativa sobre

a presenca de animais de estimacéo em situacdo hospitalar:

Em uma instituicdo hospitalar, a flexibilidade nos horarios de visitas, a
companhia permanente no quarto com entrada de criangas e um espago no
qgual as familias possam relacionar-se umas com as outras sdo medidas
importantes para que o Cuidado Paliativo aconteca de fato. O maior desafio
das instituicbes hospitalares talvez seja criar normas que possibilitem a
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entrada de pertences pessoais e adaptacbes no quarto de acordo com o0s
desejos do paciente, pois ha barreiras legais a serem transpostas. A
permissdo para a colocagdo de plantas, fotografias e objetos pessoais de
decoracao sdo medidas possiveis e com implicagGes pequenas no controle
das infecgBes hospitalares. A liberagdo de animais para visitacdo hospitalar
€ outra medida de conforto que também poderia ser oferecida aos pacientes
em Cuidados Paliativos; no entanto ainda carece de regulamentacdo e
reflexdo dos profissionais da salde sobre o assunto no Brasil. Nos EUA, a
entrada de animais de estimacdo nos hospitais e hospices segue um
protocolo especifico, produzido pela American Veterinary Medical Association
(AVMA). Animais saudaveis, vacinados e bem-cuidados néo
necessariamente transmitem doencas. Com bom senso e algumas
precaucdes, os beneficios das atividades e terapias com animais de
estimacdo geralmente superam os riscos, especialmente entre criangas e
idosos. (ANCP, 2009, p.275).

Fotos, plantas, familia, criancas e animais de estimacdo, assim como a
comida, sdo algumas das possibilidades previstas pelo Valencis para a
personalizacdo do espaco; sdo elementos que fazem parte da vida ordinaria do
paciente e que, transplantados para o hospice, sdo algados a uma espécie de icone
de “qualidade de vida”, capazes de imprimir algum grau de normalidade ou atipicidade
no curso da experiéncia de vivéncia de uma doenca crénica. Neste sentido destaco
gue Langstrup (2013) investigou os aspectos da infraestrutura em uma via contraria a
deste estudo: ela pensou nas questdes que estdo na clinica e vao para a casa do
paciente. Aqui, S0 0s objetos e experiéncias que vém da casa para o hospice. Mesmo
assim, é possivel considerar pare meu estudo a mesma percepcdo da autora:
infraestruturas de cuidados a pacientes cronicos exigem a insercao de varios objetos
e atividades da vida cotidiana [...] entendendo que se trata de uma extensao relacional.
O gque as pessoas guardam afeta sua experiéncia de morar (LANGSTRUP, 2013, p.
1010). E a manutencéo destas relacoes faz parte dos pilares, da filosofia que embasa
o trabalho das equipes de CP. A “boa morte” esta atrelada a ideia de diminuicéo do
sofrimento e aqui, percebe-se uma dimenséao especifica deste sofrimento, o de estar
longe das referéncias domésticas, da intimidade do préprio lar. O espaco € todo ele

pensado, entdo, para que este sofrimento seja atenuado.
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Figura 6 - quartos do hospice
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Fonte: Valencis Curitiba Hospice, 2021

Outro detalhe sobre os quartos é que todos possuem uma porta janela que
dao acesso a um deck de madeira. Quatro destes quartos, quando estas se abrem,
dao para um jardim com flores e os outros dois para uma vista de uma fonte com
queda d’agua. Joao explicou-me que estas portas-janela foram pensadas e projetadas
pela arquiteta com uma clara inspiracdo no St. Christopher’s Hospice (FIGURA 7),
fundado pela Cicely Saunders. Ele ainda acrescentou que € uma influéncia da frase
dita pelo paciente de Saunders “eu serei uma janela na sua casa” e que esta baseado
nesta premissa de cuidado ao qual contempla o conforto visual e respiratério, além de
maior controle sobre o tempo-espaco, do transcorrer do dia e da noite. Com isso,
entende-se que as palavras “aconchego” e “conforto” sdo medidas que estdo
diretamente conectadas ao presumido alivio do sofrimento e que o ambiente pode

tornar mais ou menos viaveis para concretizar tais agoes.
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Figura 7 - St. Christopher's Hospice
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Fonte: Alamy Banco de imagens, 1974 Fonte: News Shopper, UK 2019

Com estas passagens, entende-se que a intencdo do hospice é ser um “lugar”
que promove um “cuidado diferenciado”, que remeta a uma experiéncia de “estar em
casa’” e, para tanto, é preciso que também se estruture normativas que embasem suas
acles. A criacdo de documentos que amparem suas condutas também diz respeito a
esta rede complexa de uma infraestrutura que promove cuidado. Conforme aponta a
enfermeira Ligia, ndo h&d uma legislacdo desenhada especificamente para o hospice.
Uma casa de repouso, ela exemplifica: “sabe-se como é o tamanho que tem que ter
minimamente um quarto, a distancia da cama, a cada dez idosos tem que ter um
cuidador e para um hospice nao existe essa legislacao!”. Portanto, refletir sobre a
arquitetura tanto quanto seus significados, levando em conta as experiéncias de cada
profissional bem como o empréstimo e adequacdo de normativas, permite entender
como se molda o trabalho da equipe de cuidados paliativos no hospice e o que isto

representa.

2.2 A EQUIPE

Para falar sobre os profissionais (ANEXO C) que formam a equipe de CP no
hospice reservo a discussdo em torno de sua organizagdo, experiéncia de trabalho
em diferentes instituicbes de saude, como essa infraestrutura molda suas acdes e
como isso ajuda produzir um modelo de cuidado. Na medida em que séao
compreendidos os elementos que compdem um hospice e, ao falar sobre a equipe,

pretendo demonstrar como essa rede de relagbes coloca em pratica os fundamentos
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gue sustentam os CP. Em outras palavras, € como funciona o trabalho da equipe e
como suas acdes sdo planejadas e colocadas em pratica a partir de um hospice.

A experiéncia relatada pelos dos profissionais com atendimentos em CP foi de
aproximadamente sete anos. Alguns disseram que mesmo trabalhando em situagbes
de urgéncia e emergéncia, entediam que ali também se dava “um trabalho de CP”,
pois consideraram que nestas situagdes ocorrem muitos obitos e € “preciso saber
manejar esta situacdo”. Além disso, muitos deles trabalharam juntos em outras
instituicbes em algum momento de suas carreiras. Estas informagdes revelam,
sobretudo, os modos como eles se conectam enquanto equipe, seus entendimentos
sobre o que é o trabalho de CP e como essa circulacdo ocorre dentro deste espaco.
Mais que isso, esta configuracéo assinala que a forma como se desenha este modelo
de atencdo em saude esta voltado para um conjunto de experiéncias de pessoas que
transitam tanto na assisténcia publica como privada. A soma destes aprendizados e 0
conhecimento prévio entre algumas pessoas é que foram dando o tom para a
construcdo das praticas no Valencis. Também vale ressaltar que a maioria dos
profissionais entrevistados estavam no Valencis desde o momento da inauguracao.
Claramente se vé que a construcéo deste trabalho em CP se da nesta circulacdo de
saberes e pessoas. Isso significa que o hospice enquanto lugar pode ter
caracteristicas distintas de uma instituicao publica, mas enquanto filosofia existe uma
juncao que produz um modelo.

A equipe do Valencis oferece suporte ao paciente e familia de acordo com sua
especialidade. A familia também ganha esta centralidade no cuidado, porque é
considerada “parte do suporte ao paciente”, ou seja, se ela também recebe apoio
profissional, pois, subentende-se que “estara mais fortalecida” para o enfrentamento
da situacdo vivenciada. Reiki, acupuntura, ioga, entre outros sdo descritos como
terapias complementares. Profissionais terceirizados prestam servico de entrega de
comida, limpeza do jardim e do tanque de peixes. Ha ainda equipe de seguranca 24h.

Os servigos ofertados!® por esta equipe atendem a pacientes com diferentes
vinculos com o Valencis: hospice Inn, que corresponde ao servico de internagao
propriamente dito; hospice day, nome dado ao servi¢co de internacgdo parcial, durante
o dia, com horario flexivel, atendimento multidisciplinar, atividades recreativas e

terapéuticas e refeigdes diferenciadas; hospice Vip - Valencis Vip (VALENCIS, 2017),

16 Ainda que se possa inferir que o publico alvo é de classe média alta, ndo pude ter acesso a tabelas de honoréarios de consultas,
internamentos e/ou outras presta¢des de servicos.
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servico que na época estava em avaliacdo para implementacdo. Este ultimo
corresponderia a uma internacdo em espaco reservado, ou o “privativo do privativo”,
conforme apontou um interlocutor. Esta categoria “privativo do privativo” deixa
explicita a questéo da exclusividade, sugerindo que o ambiente do Valencis pode nédo
ser apenas personalizado, mas também assegurar uma certa “intimidade” ao seleto
grupo de pacientes aptos a consumir o mercado de luxo aplicado ao campo de
assisténcia a saude e ao gerenciamento do processo do morrer. N&do menos
importante € notar a forma de distingdo dos servicos prestados, todos com
nomenclaturas em lingua inglesa.

Geralmente no periodo vespertino, quando chegava ao hospice, era comum
ver a circulagcao de pessoas que vinham para atendimento ambulatorial, tanto médico
quanto psicolégico. Como ja mencionado, em nenhum momento pude estabelecer
didlogo com pacientes e/ou familiares que estavam na sala de espera, mas observar
um pouco destas interacdes entre equipe, paciente e familia permitiram inferir como é
fluxo de trabalho dos profissionais. O atendimento ambulatorial é uma das
modalidades de servico de que o hospice dispbe e ele é feito principalmente para
pacientes que necessitam de algum acompanhamento, mas sem precisar de cuidados
intensivos e continuos, como é o0 caso de quem precisa permanecer na unidade. Além
disso, alguns profissionais fazem este atendimento sob demanda, ou seja, apenas
quando paciente e familia desejam ou, quando ha indicacdo profissional — a
fisioterapia € um exemplo.

Sobre a profissional da area administrativa Angela, em seu cracha consta como
funcdo: concierge — em portugués significa recepcionista. Durante a entrevista, ela

explicou como é seu trabalho:

[...] Mas assim, mais que uma recepcionista, né. Nao é s6 recepcionar um
paciente, direcionar para uma consulta. Sou a recepcionista que vai sentar
com um paciente, vai dar atencao para paciente, vai sentar com a familiar que
ta passando por aquele momento dificil. Entdo tipo, sentar, conversar,
oferecer o melhor para que naquele momento ela consiga se sentir mais
dificil, ela consiga se sentir acolhido. Porque as vezes nesses momentos mais
dificeis, tudo que vocé quer é um ombro. Estar atenta né, com que de repente
ele ta precisando. Um chazinho, s6 conversar, dar uma volta, la fora, tomar
uma agua, ouvir o que ele tem para dizer. Entdo assim, ser aquela pessoa
gue vai dar atencdo mesmo. Porque assim, concierge num hotel seria como
se fosse aquela vez que vai direcionar o hdspede que chega ali. Direcionar
para o seu quarto. Entdo eu seria essa fungédo né. Dou atengdo a quem ta
chegando, direcionar também, dar toda essa atengdo mesmo, né. (Angela,
13 de fevereiro de 2020)
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Conforme ela destacou, sua formacdo em gestdo hospitalar e o tempo que
passou trabalhando em um hospital lhe deram uma “boa bagagem” sobre como
atender pacientes e familias em uma “situacado tao especial da vida”. Sendo assim,
marcacgdes de consulta e liberagdo de procedimentos estdo contempladas em suas
funcdes administrativas, entretanto o que prevalece € o exercicio do “acolhimento”:
“‘quando cheguei aqui, foi dito que a minha principal fungao era acolher, era enxergar
nos familiares o que eles necessitam naquela hora”.

De acordo com o relato dos profissionais, os atendimentos aos pacientes e
familia quando estdo no hospice, ocorrem a beira do leito, no jardim ou qualquer outro
comodo dependendo da natureza da assisténcia. Jodo, ao me levar para conhecer o
orquidario, contou-me que este espaco era muito utilizado pela terapeuta ocupacional,
por exemplo. A percep¢ao de Jodo sobre os atendimentos no hospice era que a
estrutura tal como se apresentava gerava possibilidades diferentes das de um

hospital:

Do ponto de vista psiquico, 0 meu trabalho, em si, ndo muda. O que muda
sdo as possibilidades, como, por exemplo, a familia ter livre acesso a visita
— e isso, em geral, € uma rede de apoio importante para o paciente. Quanto
a estrutura, muitas vezes a privacidade no atendimento faz diferenca. Vocé
sabe! As vezes no hospital precisamos atender no corredor, as pessoas no
podem nem sentar ou estdo em um quarto com mais cinco pessoas. Entao,
neste sentido, eu vejo a estrutura fazendo a diferencga. (Jodo, 11 de dezembro
de 2020)

J& os profissionais da enfermagem foram unanimes ao dizer que a estrutura
do hospice trazia possibilidades diferentes de atuacao, pois ali podiam ir além do
medicar e fazer os cuidados no leito. Uma das profissionais disse o seguinte: [...]
“entdo, esses dias eu levei um paciente nosso pra ver o tanque de peixe. Ele ficou
todo feliz! Porque ele estava vendo o tanque, né [...] entdo, é diferente o cuidado, o
cuidado € mais humanizado voltado pra aquelas questdes que o paciente precisa”.
Todos(as) também estabelecem comparacdes com unidades hospitalares as quais
ainda fazem parte ou como experiéncia prévia: a tranquilidade e o maior tempo
disponivel para atender o paciente estdo entre as melhores qualidades destacadas
pelos(as) mesmos(as). Mas é preciso ressaltar que os relatos sobre as experiéncias
em outros lugares foram ditos como uma forma de aprendizagem que também

refletem nas suas ac¢bes dentro do contexto hospice. A exemplo, reproduzo o que
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outra profissional comentou “foi Ia no hospital X que eu conheci o departamento de
cuidados paliativos, foi quando comecei a ter contato e saber na pratica o que era CP”.

Este entroncamento é que permite pensar sobre o “lugar produzindo coisas”,
nas palavras de Larkin (2020) “sdo matérias que possibilitam o movimento de outras
matérias” [...] s@o coisas e, ao mesmo tempo, sao relagdes entre coisas” (LARKIN,
2020, p. 30). Ou seja, a configuracdo do hospice permite deslocamentos e isso
proporciona meios de cuidado, considerados pelos mesmos como “excepcional”.

Se, por um lado, a estrutura do hospice oportuniza “maneiras diferentes de
cuidar”, por outro, o conhecimento adquirido a partir de outros lugares, também
influencia na prética deste cuidado. E talvez este conhecimento a partir da pratica é o
gque mais ampara suas rotinas de trabalho, uma vez que todos(as) da equipe
(enfermagem, medicina, psicologia) disseram que no processo de duas formacdes
universitarias ndo constava na grade curricular o aprendizado sobre CP e, tampouco,
havia debates robustos sobre o assunto. Tais discussfes estdo mais presentes na
pés-graduacdo ou na residéncia médica, sendo que, para quem se graduou entre o
fim da década de 1990 e inicio dos anos 2000, contaram com capacitacdes feitas na
Argentina. Uma das médicas ressaltou que foi na residéncia em geriatria foi onde se
falou um pouco mais sobre estas questdes. Possivelmente, pelos mesmos motivos, é
gue as equipes invistam tanto na educacdo continuada, eventos, congressos e
simpdsios, pois é uma das formas de promover conhecimento e discussdes (que sera
discutido no capitulo Il da dissertacdo). E, seguindo esta mesma linha de raciocinio,
provavelmente este seja também uma das razdes para se usar tantos casos
exemplares em suas explanacdes!’.

Na assisténcia de enfermagem, conforme seus relatos, hd uma descricdo dos
afazeres diarios, como higiene, medicacao e afericdo dos dados vitais. Existe uma
flexibilizacdo em termos de horério, por exemplo: o banho esta previsto para o periodo
da manhd, mas se o paciente ndo quer naquele momento, podera ser feito a tarde. A
enfermeira RT, como o proprio termo diz, € responsavel por organizar e planejar a
assisténcia, além de representar a instituicdo. Ao final de cada atendimento é feito
registro em prontuario eletrénico e fisico!®. O compartilhamento sobre os casos ocorre

principalmente através de conversas informais. Segundo a equipe, é dificil estabelecer

17 Os casos exemplares sdo problematizados no corpo da dissertacdo. Refere-se sobretudo ao capitulo 1I, onde abordo as
questdes advindas dos eventos sobre CP que acompanhei em 2019.

18 N30 tive acesso a nenhum tipo de documento; nao visualizei nenhum processo de trabalho por escrito.
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dias e horarios para este fim, de modo que falar sobre seus anseios, duvidas e
emocodes, de um modo geral, segue no fluxo do dia a dia. Os atendimentos da area
médica e da psicologia utiizam o mesmo padrdo, respeitando as competéncias
profissionais de cada um.

Com estes “arranjos” que se formam a partir de um lugar e de pessoas
comprometidas fundamentalmente com a diminui¢cdo do sofrimento, cabe recuperar a
ideia de Larkin (2020) quando diz que uma forma fisica molda a natureza dos
movimentos internos — aos quais as acdes dos profissionais sdo ampliadas em
termos de possibilidades de cuidado. Fica claro também que prestar assisténcia em
um hospice, materializa um ideario paliativista, pois ele “faz acontecer’ e produz
condic¢des de trabalho alinhados com a filosofia dos CP. Sendo assim, o hospice néo
€ apenas um marco histérico do inicio dos trabalhos em CP, ele é uma referéncia e
um modelo muito especifico no atendimento.

Portanto, neste contexto pode-se perceber a nogcdo de sofrimento sendo
trazida através da aplicacdo das diretrizes e do esfor¢o para aplicacdo do ideario
paliaitivista. Veremos no capitulo Il que esta no¢do sera acionada por meio do das
discussbes dos temas escolhidos, assim como 0s casos exemplares. Mas € no

capitulo 1l que estas nuances serao tratadas de forma mais explicita.
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3 CAPITULO Il - OS EVENTOS — EDUCACAO CONTINUADA EM CP

[...] agradego a participagdo de todos, com isso temos percebido um
importante crescimento em conjunto com as palestras ofertadas. Por isso
este espaco também é para relembrar as fungdes do Conselho: cartorial,
fiscalizatoria, judicante e educativa. [...] a educacdo neste sentido é o
caminho para tudo. (Diario de campo — evento. Debatedora da mesa,
27/03/2019)

Neste capitulo, apresento situacfes observadas em uma série de eventos
voltados a formacdo continua de profissionais da area de saude e como elas
produzem e modulam a noc¢éo sobre cuidados paliativos. O foco de ateng&o aqui recai
sobre as narrativas de casos e sobre como a mobilizagéo de experiéncias singulares
e contextuais se articulam com o entendimento sobre cuidados paliativos e sobre 0s
modelos de atencdo em saude.

Por meio desta observacgéo, identifiquei outras maneiras em que suas praticas
de CP ocorrem, que ndo sdo somente quando estdo com o paciente, mas também
quando se retinem com os pares para discutir as suas ddvidas e buscar solucdes. E
0 momento em que estas interacdes estdo a servico de expandir aquilo que é
considerado uma boa pratica de cuidados paliativos, ou o contrario, limitar e definir
aquilo que possa ser uma distorcao.

Comeco este capitulo discorrendo sobre a estrutura dos eventos e como eles
vao circunscrevendo suas praticas por meio da discussao de temas considerados por

eles como importantes para consolidacao do ideario paliativista.

3.1 O CENARIO E A ESTETICA DOS EVENTOS

3.1.1 O circuito médico: CRM/PR, Unimed e Femipa

Logo na entrada dos respectivos auditérios nos quais as atividades que
frequentei foram realizadas, notei a presenca de panfletos relativos & congressos e
simpoésios de areas diversas da medicina ou de servicos da cooperativa médica,
respectivamente nos eventos do CRM e da Unimed. Banners e outros displays
também eram parte integrante dos cenarios, por meio dos quais as logomarcas dos

organizadores e apoiadores dos eventos eram evidenciadas: no caso dos eventos do
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CRM-PR, dava-se destaque as logomarcas do proprio Conselho e da ANCP; no caso
do evento da Unimed, folders da instituicdo e um banner com sua logomarca e a
divulgacéo do “Programa Viva Mais Saude”. Eletrénicos como computador e data
show completavam o rol de equipamentos dos ambientes. O anfiteatro do CRM, de
capacidade aproximada de 100 lugares, ainda dispunha de notebook e tv que
possibilitava ver o slide apresentado; no auditorio da Unimed, localizado no prédio do
Laboratorio da Unimed Curitiba, com cerca de 40 lugares, destacava-se 0 som
ambiente compondo o cenario.

Todas as atividades promovidas nestes ambientes seguiam o formato de
palestra, sempre acompanhada pela apresentacao de slides marcados por epigrafes
de obras de referéncia, logomarcas das instituicdes, graficos sintetizando dados
estatisticos relativos aos CP, videos e, ndo menos importante, inUmeras referéncias
a Cicely Saunders. No ciclo de atividades realizado no CRM, o(a) palestrante e os(as)
debatedores(as) ficavam num tablado, onde havia uma mesa e um pulpito. No evento
da Unimed, uma ligeira mudanca em relacédo a este formato: a médica palestrante
permaneceu em pé durante toda a apresentacao.

ApoOs a exposicdo do(a) preletor(a), abria-se uma sessdo de debate. A este
respeito posso dizer que se, no contexto tratado por Comerford (1999), uma reunido
precisa sempre envolver discussdes e deliberacdes, nos eventos em CP que
acompanhei isto ganhava uma nuance: o debate era sempre feito por meio de
perguntas e respostas e, portanto, ndo envolvia uma discussdo nos mesmos termos
gue os observados por Comerford. Por efeito, conduzia-se muito mais a uma
reiteracdo de uma autoridade do(a) palestrante, ndo gerando muitos debates em
termos mais horizontais, concentrando-se sobretudo na figura do(a) palestrante.

Vale notar que, nestas ocasifes, a palavra costumava ser franqueada a
qualquer um dos presentes no momento dedicado as questdes. Para participar,
bastava erguer a méo, entdo uma assistente trazia o microfone, dizia-se o nome e,
guem quisesse, mencionava a sua profissdo. Com isso, entendi que, de modo geral,
nos eventos do CRM participavam medicos(as), enfermeiros(as), psicoélogas,
fonoaudidlogas, nutricionistas e farmacéuticas; ja no evento promovido pela
cooperativa médica, predominou a presenca de profissionais de Medicina, como pude
averiguar ao assinar a lista de inscrigdo no evento. Em ambos os contextos era,
portanto, o conhecimento da area médica que prevalecia nas exposi¢des, sendo esta

perspectiva colocada em notoriedade. Além disso, na composi¢do da programacgao
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dos eventos do CRM, os(as) debatedores(as) eram da Camara Técnica de Cuidados
Paliativos!® — CRM-PR e as palestras, vinculadas a Educacédo Médica Continuada®°
promovida pela organizagéo.

As atividades transcorriam sem intervalos, de modo que a sociabilidade entre
0s participantes ficava restrita aos momentos iniciais e finais do evento. Com
frequéncia, pude perceber algumas pessoas conversando amistosamente antes de
comecar a exposicao, ja sentadas no auditério ou na antessala de espera. Quando
podia prestar atencdo, percebi que as conversas giravam em torno de trabalho e, por
vezes, de familia e viagens. Em certa ocasido, ouvi, por exemplo, duas médicas
falando sobre um paciente que estava na Unidade de Terapia Intensiva (UTI) e as
condutas que estavam sendo tomadas. Mas, de modo geral, ndo eram conversas
longas, pois a maioria chegava a palestra quase no horario de abertura ou depois
dele. Nas saidas, as conversas, quando ocorriam, também costumavam ser breves,
mas de modo geral ocorria a dispersao do publico logo apds a concluséo da atividade.
Observei vez ou outra, uma carona solidaria. Essa dindmica inviabilizou minha
aproximacéo efetiva com o0s participantes, uma vez que fiquei na maior parte das
vezes limitada a alguma troca ligeira, falando amenidades, como o clima e sobre o
adiantado da hora.

O fato das interacbes antes ou depois das palestras serem fugazes
contrastava, de algum modo, com o que vi durante a realizacao dos eventos, marcado
por uma participacédo bastante expressiva da plateia. No CRM reacdes de atencéo,
cochicho e risos em resposta a comentarios jocosos por parte dos palestrantes eram
bastante comuns; em contraponto, raramente vi alguém bocejando, no maximo
algumas espreguicadas na cadeira ou sair um pouco antes do término. Algo parecido
ocorreu no evento da Unimed: ndo houve muita conversa paralela, observei um estado
de atencéo, balanco da cabeca como se estivessem concordando com a fala e muitas
pessoas participaram no momento das perguntas.

Ao olhar a pagina oficial do CRM-PR, é possivel verificar que os eventos
ocorrem pelo menos desde o ano de 2012. Atividades relativas a CP, quando digitado

19 De acordo com o Conselho Federal de Medicina (CFM), “as Comissdes e Camaras Técnicas, compostas por especialistas ou
profissionais da &rea de atuacéo, auxiliam a Plenéaria do CFM, elaboracéo de pareceres/consultas e publica¢des, entre outros.
Cada Camara ou Comisséo é coordenada por um Conselheiro designado em Sessao Plenaria” (sistemas.cfm.org.br).
https://sistemas.cfm.org.br/comissoes/formulario/comissao/97

20 projeto de Educacdo Médica Continuada do Conselho Regional de Medicina do Parand (CRM-PR), “nasce com a viséo de
manter os contetidos relevantes da area médica atualizados para a classe médica, académica e sociedade” (crmpr.org.br).
https://www.crmpr.org.br/eventos/Apresentacao-26381-49026.shtml
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no campo “busca”, remontam a 2018, sendo possivel assistir os videos das palestras,
gue também estéo disponiveis na plataforma YouTube. Nem sempre eram 0s mesmos
coordenadores que estavam a frente da atividade, havia uma espécie de revezamento
entre os membros da cdmara técnica, 0 que sugere um acordo entres 0s pares na
conducao desta atividade formativa.

O ultimo dos eventos acompanhados, parte de um seminario sobre gestdo em
saude promovido pela Femipa, ocorrido na Associacdo Médica do Parana em 2020,
nao destoa em termos de organizacdo dos que foram acima descritos. Em sua
programacgao, constava a palestra: “Cuidados Paliativos e a checagem a beira do
leito”, compondo uma sala tematica que tratava da seguranca do paciente. Como meu
olhar ficou restrito & observacdo de uma sala, no periodo da tarde, foi impossivel
calcular o niumero de pessoas presentes no evento como um todo. Todos os andares,
salas e o auditorio estavam ocupados. Transitando pelo local, vi painéis destacando

o “prémio Femipa” e o objetivo do seminario — todos mostrando as logomarcas.

3.2.1 Aequs Valencis

O simpésio promovido pelo Aequs Valencis, embora guarde muitas
semelhancas com os eventos acima descritos, difere deles em alguns aspectos, a
comecar pela sua duracgao: tratou-se de um evento concentrado em um dia, das 8h as
17h30, e ndo diluido em multiplas sessées, como no caso do ciclo de formacédo em
CP organizado pelo CRM-PR ou de figurar como uma atividade isolada, como foi o
evento promovido pela Unimed. Ao contrario dos demais eventos, este exigia o
pagamento de uma taxa de inscricdo, que franqueava acesso as atividades e ao
material do evento (a saber: uma bolsa de tecido contendo um bloco de anotacdes e
uma caneta — todos com a logomarca do Valencis Curitiba Hospice),

Outra diferenca que pude notar foi com relagdo ao numero de participantes.
O simpdsio contou com um publico em numero bastante superior ao presente nos
demais eventos — aproximadamente 100 pessoas, o dobro da média observada nos
eventos do CRM e triplo do encontrado no evento da Unimed. Também pude notar a
participacdo mais acentuada de profissionais de diversas areas — como enfermagem,
nutricdo, servico social, psicologia e fisioterapia — ndo apenas compondo sua plateia,

mas também o rol de palestrantes, contrastando com o foco médico notado nos
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demais eventos. Ou seja: ainda que tenha contado com uma expressiva presenca da
area médica em sua programacado, o fato € que as discussfes se tornaram mais
plurais neste simpdsio.

Os temas abordados, no entanto, assemelham-se aos tratados nos demais
eventos que acompanhei: no simpoésio cuja programacdo foi descrita pelos
organizadores como “cientifica”. falou-se de dor, de medicina integrativa, de
comunicacao sobre a morte e 0 morrer e sobre suportes terapéuticos, dentre outras
questdes relativas aos CP. Cada mesa de debate teve duracdo média de 1h15.

Neste dia também foi possivel estreitar o dialogo com meus interlocutores de
pesquisa. Se, nos eventos anteriores, o contato com o0s participantes foi bastante
limitado, no simpa@sio, pelo contrario, ele se deu de modo intenso e constante ao longo
de todo o dia. Compareci ao local pouco antes das 8h, sabendo que era necessario
me apresentar aos organizadores para receber o material, cracha e também realizar
0 pagamento da inscricdo. Logo comecei a avistar muitas pessoas conhecidas, da
época do trabalho no hospital. Muitos abracgos e perguntas sobre a vida de modo geral.
Neste bloco de encontro, falei com a assistente social, nutricionista, psicélogas de
outras instituicbes, médicos e, por fim, com colegas da psicologia que fizeram parte
da minha rotina de trabalho nos ultimos anos. Um tanto de euforia pelo reencontro,
risos, fofocas e curiosidade sobre a antropologia e a pesquisa marcaram esse primeiro
instante.

Permaneci a maior parte do tempo com uma colega psicéloga e com meu
principal interlocutor, psicélogo do Valencis, inclusive no horario do almoco. Eles
partilharam comigo um pouco sobre o planejamento de suas falas na mesa redonda
sobre “comunicacdes” e suas expectativas em relagdo ao evento, que eram
principalmente agregar conhecimento e dar o tom sobre questbes subjetivas que
envolvem o processo de comunicar em cuidados paliativos.

Entramos no auditério e ficamos na terceira fila, proximo ao tablado, local das
apresentacoes. O local estava cheio, portanto era muito comum ouvir conversas em
tom baixo de voz. Pessoas que ocupavam a fila de tras comentaram que estavam
ansiosas para assistir a primeira mesa redonda, pois contava com um convidado vindo
de fora do Brasil. Em muitos instantes era possivel ouvir burburinhos, as vezes risos
e ao final de cada fala, aplausos.

No primeiro intervalo, com duracdo de pouco mais de 30 minutos no periodo

da manha, foi servido um coffee-break e neste momento tive a oportunidade de
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perambular e prestar atencéo no local. Deparei-me com uma feira de livros, sendo os
titulos relacionados a cuidados paliativos, luto, morte, comunicacéo e alimentacédo —
literatura de areas da enfermagem, medicina, nutricdo e psicologia, em sua maioria.
Também havia um painel com a imagem da flor dente de ledo e a logomarca do
Valencis, (FIGURA 8), sendo esta mesma imagem projetada no teldo do evento, a
qual eram acrescidas as seguintes informacfes: realizacdo — Valencis Curitiba
Hospice; patrocinio — Grunenthal, pro+med livraria; apoio: Instituto de Oncologia do
Parana (IOP), Pontificia Universidade Catélica do Parand (PUC-PR), ANCP e
Conselho Regional de Enfermagem Parana. O painel estava posicionado na entrada
principal, ao lado de um banner com a logomarca Aequs Valencis (FIGURA 9), com

dobraduras e de um texto sobre os Tsurus:

Conta a lenda que os Tsurus — ave de origem japonesa considerada sagrada
nesse pais — vivem mil anos. S&o simbolos de longevidade, saude, felicidade,
prosperidade e sorte. Quando dobramos 1.000 Tsurus nosso desejo é
realizado! Ao dobrarmos esses 1.000 Tsurus, desejamos realizar o melhor
evento possivel, que contribuisse para o desenvolvimento pessoal e
profissional de todos os participantes, além de difundir ainda mais os
cuidados paliativos.

Como forma de lembranca, vocé pode levar para caso quantos Tsurus quiser.
Um abraco a todos os participantes e sejam bem vindos.

Figura 8 - Imagem da flor dente-de-ledo e a logomarca do Valencis

!

Aequs Valencis

Ewdencias em Cuidados Patiativos

FONTE: www.valencis.com.br, 2019
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Figura 9 - Logomarca Aequs Valencis, aves e a lenda dos Tsurus

A |
W:b ,:}

Conta a lenda que os Tsurus - ave de

considerada sagrada nesse pals vem
simbolos de longevidade, saude, felicidade, |

de e sorte. Quando dobramos 1.000 Tsurus nosst

¢ realizado! Ao dobrarmos esses 1.000 Tsurus, dese;a
realizar o melhor evento possivel, que contribuisse par
0 desenvolvimento pessoaliespiofissional de todos os

FONTE: arquivo pessoal, 2019.

Quem por ali passava, inclusive eu, pegava o origami e mostrava muita
admiracdo. Muito préximo a este banner, tinha uma mesa com o equipamento 6culos
3D e com a ajuda de uma assistente era possivel usar e fazer uma visita virtual ao
Valencis. Chegou a formar uma pequena fila para ter esta experiéncia. Nao faltou
vontade, mas sim tempo de poder esperar a minha vez. Foi neste intervalo que
também me aproximei da diretora do hospice. J& nos conheciamos, fato que facilitou
a objetividade da conversa. Expliquei sobre a intencdo da pesquisa e ela prontamente
aceitou. Pediu apenas formalizacbes com as especificidades de com quem e por
quanto tempo seria a pesquisa, e se colocou a disposi¢cdo. Encarregou o colega
psicologo de passar 0s contatos para o estreitamento deste dialogo. Muita gente
gueria falar com ela neste dia, afinal era anfitrid do simpdsio. Uma conversa ndo muito
longa, porém com um sinal positivo para realizacdo da pesquisa na instituicao.

Este momento de pausa foi especial no sentido de perceber quantas coisas
cabem em um intervalo de tempo, que contempla refeicdo, pessoas circulando e
conversando em tom descontraido. A possibilidade de conhecer e refletir mais e
melhor sobre o local que estava se propondo a ofertar conhecimento, como por
exemplo fazer o tour virtual pelo hospice, foi sem duvida, algo inusitado. Além disso,
poder tocar e levar um tsuru para casa e ser incentivado a olhar para uma imagem

gue esta carregada de simbolismo, como o dente-de-ledo, foi algo no minimo curioso
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e diferente. Quem ja brincou de assoprar esta flor, sabe que sua penugem vai muito
longe. Voam como helicOpteros e levam suas sementes para outros lugares.

E o que dizer de uma imagem de dente-de-ledo formada com minis tsurus?
Tomando emprestado sua propria definicio — longevidade, salde, felicidade, sorte
—, entende-se que sao experiéncias que levam as pessoas a associar 0s aspectos
da vida e da morte, noc6es do tempo, do cuidado, do luto, da dignidade, dentre tantos
outros, ou ainda, pensar que as “sementes dos CP” podem voar longe e deixar sua
marca em Varios lugares. A ideia de que a “a vida € um sopro” ganha forma, poesia e
contetdo. E quase preciso recorrer & polissemia da lingua portuguesa para ajudar a
interpretar as variantes possiveis deste enredo.

Larkin (2020) considerou a percepc¢éo do autor Todorov (1994) quando disse
que: “fabricas ndo sao construidas para produzirem mercadorias, [mas] significados

simbdlicos [...] e entendeu que:

As infraestruturas operam em multiplos niveis simultaneamente. Eles
executam fungdes técnicas (movem trafego, agua ou eletricidade), mediando
trocas a distancia e conectando pessoas e coisas em sistemas heterogéneos
e complexos. Além disso, operam como formas textualizadas que tém relativa
autonomia de suas fungdes técnicas. Para conceber essa operacao enquanto
uma forma poética nos termos de Jakobson, é preciso rearranjar a hierarquia
das funcdes de modo que a dimensao estética (em vez da dimensao técnica)
seja dominante. (LARKIN, 2020, p. 44)

No caso dos eventos, nota-se que a “dimenséao estética” vista aqui como 0s
elementos que despertam os sentidos sensorios € supervalorizada e ganha a mesma
importancia que a “dimensao técnica” que seriam as narrativas “oficiais” sobre os CP.
O gue ocorre é que as vezes um elemento parece estar com mais destaque do que
outro, mas ambos estdo presentes com a mesma gradagao.

As experiéncias estéticas que ja tinham sido exploradas por meio da tecnologia
3D que viabilizava a visita ao hospice, bem como pela dobradura em papel e pela
imagem do dente-de-ledo, se prolongaram com a performance do palestrante tocando
e cantando Beatles ao som de um teclado. A escolha da musica (nada aleatéria) “Let
it be” — em portugués: “Deixe estar”, ao fim de um dia de simpdsio, pode ter dado ao
menos uma sensacao de fechamento leve e tranquilo. J& para quem é fa (como eu),
levou para varios pensamentos e sensacoes, possibilitando conexdes entre a letra e

a tudo que foi discutido.
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De acordo com Star (1999), a estética pode ser entendida nas énfases
colocadas em certos tipos de atividade, ou o0 comportamento estereotipado de género
incorporado neles, ou que tipos de imagens e estéticas que sdo usados para mostrar
0 sucesso. Nestas circunstancias, percebe-se que os elementos escolhidos geram
multiplos significados, com estratégias que parecem mobilizar sentimentos de empatia
em ralacdo aos temas considerados sensiveis pelos profissionais. E neste sentido que
a categoria sofrimento vai ganhando concretude.

Multiplas interpretagfes podem ser feitas a respeito desta cancdo, mas neste
caso, parece ter uma adicdo do conteudo religioso/espiritual, uma das pedras
fundamentais dos CP (que sera discutido no capitulo Ill). Para ilustrar, o primeiro e

segundo verso da musica, dizem o seguinte:

When | find myself in times of trouble
Mother Mary comes to me

Speaking words of wisdom

Let it be

And in my hour of darkness

She is standing right in front of me
Speaking words of wisdom

Let it be

Foi possivel enxergar nos eventos 0 quanto este cenario € estratégico para
entender qual é a graméatica que vai organizando os discursos dos CP, como véao
sendo projetado na propria organizacdo do evento, principios que séo reconhecidos
como importantes pelos organizadores e na prépria promocao deste tipo de cuidado.
Ndo é a toa que foram acionadas memdrias por meio da musica, de provocar
sensacdes por meio do tsuru, do quanto o tsuru tem correlacdo com uma filosofia de
vida, ideia de tempo e paciéncia para organizar este feito.

Pensando na complexidade e magnitude destes eventos, retomo o argumento
de L’Estoile (2015), quando ele descreve sobre o Estado — principalmente no caso do
Brasil, com dimensdes territoriais gigantescas, evidenciando que, sem essa tecnologia
da reunido ndo seria possivel implementar uma politica de reforma agraria e, para
fazer a politica acontecer, foi preciso criar mecanismos por meio dos quais este
repertorio seja veiculado e determinadas praticas relacionadas a este repertorio sejam

implementadas. Assim, para que se possa construir uma politica publica de saude,
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priorizando os CP, também é necessario instituir esse trabalho em rede e apostar em
sucessivos eventos como uma forma de difusdo, ndo s6 do repertério de ideias, mas
da construcéo propria deste repertério e das praticas correlatas a ele.

Na apresentagdo sobre o simpdsio do Valencis Curitiba Hospice, ficou nitido
COmo estes recursos sensorios se somam com o contetudo das palestras. Em outros
eventos também foi possivel perceber estes mesmos expedientes. No evento sediado
pelo CRM-PR, foi apresentado um video (FIGURA 10) que promoveu um momento
de consideracdes sobre o que é fazer CP.

Figura 10 - Trechos do curta metragem "Cuerdas"

»
! Um. dois. Um, dois. Um. dois
- - —

Fonte: Youtube CRM-PR, 2019

Este curta metragem foi mostrado em um evento que tratava sobre CP
pediatricos. Baseada em fatos reais, “Cuerdas”foi inspirada na relacao de fraternidade
entre os filhos do proprio diretor. Trata-se de uma menina que brinca com ele todos
os dias com ajuda das cordas. Ao final, 0 menino falece. Anos depois, a menina virou
professora da escola que ambos estudavam (Revista Prosa Verso e Arte, 2015). A

palestrante usa este video para finalizar a sua fala, dizendo emocionada que “isso
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resume o que é o CP pediatrico, diz que a Maria foi tudo, foi a equipe multidisciplinar,
fez o que podia ser feito para ele ser feliz. Isso € CP pediatrico”.

Tomar a personagem Maria como exemplo de CP pediatrico é de certa forma
uma estratégia visual, pois a imagem, a musica e o enredo favorecem a compreensao
de uma ideia, mas sobretudo, nos eventos sobre CP estes recursos ganham uma
dimenséo afetiva. Esta fuséo entre os elementos audio visuais e o contexto do trabalho
desenvolvido pelas equipes de CP, parecem criar entre os pares uma identificacdo
ainda mais intensa do que simplesmente s0 a fala da palestra faria.

Assim, com a apresentacdo de imagens que retratam algo correlato a proposta
de trabalho dos CP, entende-se que partir destas narrativas, que além de serem
permeadas por elementos emotivos tentando elucidar o que € de fato o atendimento
de equipes em CP, suscitam os debates sobre leis e diretrizes de trabalho, o uso de
medicamentos, sobretudo opioides, e a comparacdo constante com este uso em
outros paises, demonstrando a preocupacdo da baixa disponibilidade deste
dispositivo no auxilio do tratamento no Brasil. Também envolvem um debate sobre
‘qualidade de vida” e “qualidade de morte”, no qual a dor parece estar intimamente
ligada a ideia de sofrimento (do paciente e do familiar). Emergem também
consideracdes sobre o Ultimo estagio da pessoa, expressao nativa reveladora de uma
teorizacdo do que é ser uma pessoa e de que a pessoa nao € terminal. O que acaba
ou é diminuido é o sofrimento, a pessoa se é cuidada em todas as suas dimensdes
no processo de adoecimento “ganha qualidade nos dias em que ainda se tem”.

Dessa maneira, nos eventos tal qual como ocorreu no hospice, ha uma
estética/poética que aqui compde as narrativas dos CP. Conforme Larkin (2020)
destaca, os aspectos da estética podem ser formas materiais que permitem trocas,
como também coisas que moldam temporalidades, constituem redes que promovem
a circulacdo, interacdo de diferentes pessoas, objetos e espacos e também séo
veiculos semidticos e estéticos que fazem emergir ou armazenam desejos, fantasias,
podendo até serem completamente independentes de suas fungdes técnicas (2020,
p. 32).
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3.2 OS FIOS QUE TECEM AS REDES DE CUIDADOS PALIATIVOS

Acompanhar e analisar o contetdo produzido nos eventos proporcionou
compreender sobre o0 modo em que as redes — formada por academias, ligas,
comissdes, camaras técnicas e instituicbes promotoras dos eventos — se encadeiam
neste cenario dos cuidados paliativos. A exaustiva propagacédo de logomarcas em
banners trouxe pistas sobre quem sao os apoiadores, quem ajuda a divulgar e quem
sdo as instituicbes que integram este itinerario informativo e, como esta infraestrutura
se projeta nos eventos.

A ANCP, cuja logomarca aparece em todos 0s eventos, apds sua fundacéo
produziu um avanco na regularizacdo profissional do servigo, estabelecendo critérios

e definicbes mais precisas sobre o que € o trabalho das equipes de paliativistas:

Art. 2° - A ANCP é uma associagédo cientifica, que congrega profissionais de
nivel superior, técnico e académico, devidamente inscritos nos seus
respectivos Conselhos de Classe, que se interessem pelo desenvolvimento
cientifico, ensino e implementacdo dos Cuidados Paliativos no Brasil.
(Estatuto ANCP, 2019, p.1)

A ANCP também é responsavel por produzir publica¢des tais como o Manual
de Cuidados Paliativos, o Atlas de Cuidados Paliativos no Brasil, além formar ligas
académicas. De acordo com a descri¢cao do site oficial (paliativo.org.br), a ANCP sé
existe com a participacdo ativa de seus associados. Cada associado da ANCP apoia
de duas formas: primeiro, colaborando e ajudando a fortalecé-la como entidade
representativa; segundo, contribuindo com o pagamento da anuidade, ajudando para
gue ela se mantenha saudavel financeiramente e possa seguir com a realizacao de
suas atividades. Os beneficios também incluem: acesso a todas as areas restritas do
site, como oportunidades de trabalho, residéncia em cuidados paliativos e outros
materiais; acesso total ao contetido online oferecido pela plataforma do Center to
Advance Palliative Care (CAPC); participacdo em promocdes e acesso a descontos
especiais em congressos, workshops, oficinas e simpdsios realizados pela ANCP;
participar dos comités de trabalho da ANCP e contribuir para o desenvolvimento dos
Cuidados Paliativos no Brasil; receber gratuitamente a newsletter mensal ANCP,
informativos, e outras publicagbes produzidas pela associacdo com o0s principais

acontecimentos sobre os cuidados paliativos no Brasil e no mundo; votar nas elei¢oes;
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fazer parte da mais representativa e importante comunidade de Cuidados Paliativos

no Brasil. Quanto aos manuais, é objetivo levar conhecimento aos profissionais sobre:

Atualizacdo em alguns temas importantes no Cuidado Paliativo. Varios
assuntos sdo abordados, como sintomas fisicos, psiquicos, questfes de
comunicacao, o luto, o papel da equipe, a construcdo de um servico, entre
tantos outros. Somos afortunados, pois os autores deste manual sdo pessoas
gue atuam na area e tém grande comprometimento com o tema e sua
disseminacdo. Esperamos que este manual alcance a meta de melhorar a
gualidade de vida dos pacientes e de suas familias e ajude a encontrar o nivel
essencial do controle da doenca: a prevencéo e o tratamento do sofrimento.
(CARVALHO; PARSONS, 2012, p.9)

No Atlas dos Cuidados Paliativos no Brasil (2019, p. 11 e 12), aparecem 0s
diferentes Conselhos com a inclusdo dos cuidados paliativos nos cédigos de ética: o
CFM ganhando legitimidade com a resolucéo n° 1.805/06 que autorizou a pratica de
Cuidados Paliativos no Brasil; Conselho Federal de Fisioterapia e Terapia
Ocupacional e Conselho Federal de Enfermagem, os quais incluem claramente a
assisténcia paliativa. J4 no Cédigo de Etica do Psicélogo (Resolucdo n° 010/05 do
Conselho Federal de Psicologia), no Codigo de Etica e de Conduta do Nutricionista
(Resolucdo n° 599/2018 do Conselho Federal de Nutricdo) e no Codigo de Etica do/a
Assistente Social (Lei 8.662/93) ndo foi encontrada abordagem especifica referente
aos cuidados paliativos, no entanto, os trés documentos abordam a boa pratica e a
assisténcia ética em todas as fases da vida, o que pode se relacionar com os cuidados
paliativos.

Retomando os eventos vinculados ao CRM-PR, Unimed Curitiba, Aequs
Valencis e Femipa, todos posicionaram de forma muito estratégica a imagem de suas
logomarcas, ou apoiadores, ou coordenadores. Outra semelhanca € que todos os
convidados a palestrar tinham seus “mini-curriculos” apresentados que mostravam
sua especialidade e instituicdo que trabalham. Por exemplo, no caso do CRM-PR,
uma pessoa da camara técnica e, portanto, coordenadora vez ou outra das mesas, e
uma palestrante, fizeram parte da construgéo do Atlas de Cuidados Paliativos (2019).
A mesma pessoa da camara técnica possuiu vinculo na ANCP - gestao de 2019/2020,
é professora na UFPR) e é conselheira no CRM-PR. A lista seria extensa para falar
de todos os palestrantes de todos eventos, no entanto, o que quero chamar atencéao
€ gue algumas destas instituicdes possuem as ligas, comissdes e assim por diante —
de modo que se entende que os profissionais ocupam diversas frentes que montam

uma espécie de percurso, em um movimento que vai e vem alternadamente de um
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ponto a outro, um circuito que integra e promove a constru¢cdo de um modelo de
atencao.

A Unimed Curitiba, tem também um brago que € a Faculdade Unimed. E como
foi possivel se atentar para isso? Quando comecei a circular e vi que tinham folders
da Unimed distribuidos no hall de entrada. Foi pelo folder que me interessei
posteriormente em pesquisar o organograma da Unimed. Consta em seu site
(faculdadeunimed.edu.br), a oferta de um curso de pos graduacdo em CP, com carga
horaria de 360h. A coordenadora da pdés, dentre outras atividades, € também
coordenadora convidada do Clube de Cuidados Paliativos de Minas Gerais, uma
iniciativa do Laboratério Mundipharma.

Dos eventos dos quais participei, nem todos os principios podem ser
nivelados na mesma medida, no entanto podem fazer esta ponte para melhor fluidez
e compreensdo do conteudo advindo deste campo. Bem como ndo € o caso de
comparacdo com um macro evento, a exemplo da pesquisa de Raquel Sant’ana
(2017), muito embora seu trabalho forneca indicacdes de como prestar atengcéo ao
jogo de escalas: aquilo que acontece no evento observado esti atravessado por
atores de multiplos dominios e que ultrapassam o interesse local. No evento que ela
acompanha, as referéncias visuais as entidades responsaveis pela organizagao
juridica e fiscal se revelavam em inimeros materiais de divulgacéo, nas blusas do
evento, nos cartazes nos carros de som e na distribuicdo de logomarcas no palco. Ela
analisa este “auto-mapeamento” dos organizadores e assim constata que é possivel
entender quem sdo, como se articulam e, sobretudo, quais sdo as visibilidades e
apagamentos sao produzidos nessa organizacao.

Portanto, posicionar estes marcadores em eventos que informam sobre os
CP, assim como quem s&o as pessoas envolvidas e de que modo estas pessoas
circulam e produzem contetdo sobre CP, mostra que a logomarca também é parte do
constructo do discurso sobre CP. N&o se trata de analisar uma lista de curriculos, mas
de se ater aos movimentos que os profissionais realizam e como isso transita neste
circuito paliatvista. A palestra, a fala e o conteudo produzido, sdo apenas um dos
pontos chaves para compreender esta teia, esta malha que se entrelaca entre esferas
locais, regionais, nacionais e internacionais. Por isso também considero as referéncias
ANCP, Manual e Atlas dos CP, Instituto Paliar, Leo Pessini e OMS, como atores.

As ligas em cuidados paliativos tém tido um importante papel na divulgacao

do tema entre os futuros profissionais da area de saude, bem como entre o publico
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leigo, realizando reunides e debates sobre essa area da medicina. De acordo com o
site da ANCP, as ligas académicas sao “grupos formados por estudantes com
interesse no estudo e discussao de algum tema ou especializagdo. Costumam integrar
alunos de graduacéo e pos-graduagao, bem como professores”. O Parana conta com
as seguintes ligas: liga académica de cuidados paliativos (LACP) e tem o apoio do
Hospital Erasto Gaertner; Liga Académica Interdisciplinar de Cuidados Paliativos
(LAICP) que pertence a PUC-PR; Liga Académica Multidisciplinar de Cuidados
Paliativos (LAMCUP) da Universidade Estadual de Maring4; Liga Académica de
Cuidados Paliativos (FAG -LACP); Liga Académica de Espiritualidade, Medicinas e
Paliativismo da Universidade do Oeste do Parana em Francisco Beltrdo?!.

Olhar os movimentos dos CP através desta perspectiva, tem como efeito
entender parte de um fluxo que colabora para uma sustentacdo de uma éarea de
atuacdo e os modos como se organizam, inclusive na rede privada. Portanto, esta
malha que alimenta a discussdo em cuidados paliativos regula em grande medida
suas acdes. Os documentos gerados a partir destes dispositivos esquematizam
questdes relacionadas a resolugdes e politicas publicas, pontos fortes e fracos quando
comparados a outros paises, fatores ambientais/geograficos de estrutura dos servicos
e distribuicdo de medicamentos, particularidades que serdo abordadas a seguir e no

capitulo IlI.

3.3 OS CASOS ‘EXEMPLARES’

Em todos os eventos que acompanhei havia ao menos um caso clinico
apresentado na palestra que, em geral, se articulava com leis, protocolos de
atendimento, diretrizes de trabalho e bioética. Alguns estendiam-se ao momento de
perguntas e respostas, gerando trocas de experiéncias entre os profissionais. Além
de casos clinicos propriamente ditos, foram amplamente debatidas as estatisticas de
“‘qualidade de morte” e lugares melhores e piores para morrer. A proposta entéo é

compreender como estes casos vdo modelando o entendimento sobre cuidados

21 De maneira geral, a veiculagdo das informages sobre as ligas é através de paginas do Facebook. A organizagdo de
informagdes € muito semelhante, mostrando sempre o que significa a sigla, qual é a instituicdo que apoia e uma agenda de
palestras e os profissionais responsaveis em ministra-las. Para ser um membro é necessario se submeter a uma prova de
admissao.
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paliativos, ou seja, os CP ndo s6 com suas aplicacdes de diretivas legais, mas também
como algo que vai sendo produzido a partir das experiéncias concretas, segundo suas
narrativas. Junto a isso, busco entender o quéo também ¢é estratégico, além de ser
uma provocagao sensoria, a utilizagdo de recursos como graficos, figuras, videos e
frases de efeito para marcar suas narrativas, dando condicbes de reconhecer as
formas pelas quais os discursos se organizam e, portanto, como se estrutura este
modelo de atencéo.

Assim, as duas situagcfes descritas a seguir reunem elementos estéticos
presentes em todos 0s eventos, como vimos anteriormente que existe um apelo aos
sentidos e que estdo bem marcados neste contexto, 0s casos apresentados neste
momento englobam varios destes elementos e categorias que sdo chaves de
entendimento para o0 modelo de atengcdo em CP: leis e a mudanca de paradigma sobre

CP e oncologia.

3.3.1 A Lei Mério Covas

Para comecar a ilustrar este “caso exemplar’, recupero parte das falas do

palestrante que tratou sobre conflitos bioéticos e apresentou o seguinte caso clinico:

Feminino, 40 anos, parda, casada e sem filhos. Histérico renal policistico,
sem acompanhamento, chega ao hospital sonolenta, um pouco confusa
segundo o esposo, desorientada, com sintomas relativos a odores (halitose).
No exame clinico foi constatado emergéncia. O médico explica que é
necessdria hemodialise imediata, mas a paciente diz que nao vai fazer dialise.
Ela conta que muitas pessoas de sua familia tém doenca renal e que fazem
didlise, inclusive a mae, que faleceu durante uma sessao. Deste modo, a
paciente afirma que prefere morrer a ter que fazer didlise e que se
implantarem o cateter, ela vai processar o hospital. (Transcricdo do slide
apresentado no evento, 24 de abril de 2019)

Este € um dos exemplos compartilhados pelo médico quando buscava enfatizar
aspectos da bioética e os conceitos de autonomia, beneficéncia, prudéncia e néo
maleficéncia. Para elucidar tais conceitos, recorri aos conceitos discutido pela
disciplina de bioética e, conforme Piva (1993) assinala, a autonomia € um principio
gue deve ocorrer de uma maneira evolutiva e com a velocidade adequada a cada
caso, em razao da dificuldade e abrangéncia de tal decisdo, mesmo para aqueles que
nao estejam emocionalmente envolvidos. Em nenhum momento, essa decisao deve

ser unilateral, muito pelo contrario, ela deve ser consensual da equipe e da familia; a
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beneficéncia é evitar submeter o paciente a intervenc¢des cujo sofrimento resultante
seja muito maior do que o beneficio eventualmente conseguido; e a ndo-maleficéncia
seria impedir intervencdes que determinem desrespeito a dignidade do paciente como
pessoa.

Entdo, diante deste caso, ele destacou que existem dois agentes: o médico e a
paciente. Do lado da paciente, esta o principio da autonomia; do lado médico a
beneficéncia, porque ele acredita ser bom para a paciente que ela seja submetida a
hemodialise. Porém, nessa situacao, ha o fato dela néo estar ltcida, nao esta podendo
discernir o certo e o errado, o que realmente ela quer. Nao estar Iicida é um fator
conflitante que atrapalha a tomada de decisao. Logo: “pela prudéncia provavelmente
a beneficéncia ira predominar”.

Para cada principio discutido era apresentado um caso. Isto revela o quéo
importante € para as equipes apresentarem e ouvirem uma determinada situacéo e
compreenderem os desdobramentos de um conceito. Mas néo é so isso. Com base
nestes conceitos e modelos, foram acionadas argumenta¢cées com embasamentos na
Jurisprudéncia; remetendo a Carta Magna — Constituicdo de 1988; ao Cdédigo Civil
Brasileiro; & lei 10.406 de 2002; a Lei Mario Covas; ao Cadigo de Etica Médica; e a
Resolugdo 1805 de 2006. (BRASIL, 2002)

A Resolucdo CFM 1.805/06, de 28.11.2006, em seus artigos 1° e 2°, cuidou da
ortotanasia e dos cuidados paliativos no Brasil, em sintonia com o principio da
dignidade da pessoa humana??, mas sua eficacia foi suspensa em Acéo Civil Publica
(ACP) proposta pelo MPF em 23.10.200723, de acordo com Santoro (2010, p. 163-
166). Sobre os cuidados paliativos, 0 novo Codigo de Etica Médica (Resolucdo CFM
1.931/2009), que entrou em vigor em 14.04.2010, em seu art. 41, paragrafo unico, diz
que “nos casos de doenca incuravel e terminal, deve o médico oferecer todos os

cuidados paliativos disponiveis sem empreender acdes diagnosticas ou terapéuticas

22 0 principio da dignidade da pessoa humana se refere “a garantia das necessidades vitais de cada individuo, ou seja, um valor
intrinseco como um todo”. E um dos fundamentos do Estado Democratico de Direito, nos termos do artigo 1°, 1l da Constituigaio
Federal, sendo fundamento basilar da Republica (Principio da dignidade humana (aurum.com.br).
https://www.aurum.com.br/blog/principio-da-dignidade-da-pessoa-humana/ Acesso em 27 de dezembro de 2021

2 A acao civil publica ajuizada pelo MPF ponderou que o CFM néo possuia poder regulamentar para dispor sobre o direito a
vida. Notou-se que a Resolugéo n. 1.805 nao dispde sobre o direito a vida, a resolucao regulamenta a pratica da ortotanasia, um
ato médico, que trata da ética médica. O direito a vida ja esta na Constituicdo. Ocorre um conflito de principios, onde a dignidade
da pessoa humana, aliada a autonomia privada sobrepfe-se a vida sem qualidade, “fundada em tratamentos desumanos e
degradantes, 0s quais sédo vedados pelo texto constitucional”. (ambitojuridico.com.br)
https://ambitojuridico.com.br/cadernos/direito-administrativo/resolucao-n-1-805-2006-do-conselho-federal-de-medicina-
efetivacao-do-direito-de-morrer-com-dignidade/ Acesso em 28 de dezembro de 2021.
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inUteis ou obstinadas, levando sempre em consideracdo a vontade expressa do
paciente ou, na sua impossibilidade, a de seu representante legal’. (BRASIL, 2002).

Vou me ater a Lei Méario Covas, pois foi mobilizada por alguns palestrantes, e
este, fez uma alusdo a morte digna, poder de escolha e ortotanasia. Pode em um
primeiro momento parecer que o “caso Mario Covas” seja sé mais um dos casos
clinicos debatidos nos eventos, entretanto, este caso abre possibilidade de
entendimentos sobre o universo dos CP evidenciando parametros da bioética
utilizados pelas equipes. A partir do momento em que uma forma especifica de
comunicacdo que engloba uma linguagem médica e juridica sobre o “bem morrer”,
associada a um conjunto de outros casos clinicos, significa que ndo esta apenas
sendo discutida pelos pares, mas sim, sendo colocada em pratica.

Originalmente, foi o projeto de Lei n. 546/97%%, de autoria do deputado
estadual Roberto Gouveia que deu origem a Lei Mario Covas. A partir dai, foi
transformado na Lei Estadual 10.241, que dispde sobre os direitos de usuarios dos
servigos de saude do estado de S&o Paulo, que diz respeito a prestacao dos servigcos
e acOes de saude aos usuarios (Coordenacdo de Estudos Legislativos, 1999). O
reconhecimento da autonomia do paciente teve sua elucidacdo na Lei n° 10.241, de
1999, do Estado de S&o Paulo. Conhecida como Lei Mario Covas, faz referéncia ao
governador do Estado da época, que preferiu ficar em casa na fase terminal de sua

doenca. Menezes e Ventura (2013), destacam que a partir da Lei Mario Covas:

A aceitacdo social, ética e juridica dessa lei local, aliada a movimentos
favoraveis a uma morte “digna”, compostos majoritariamente por profissionais
de saude dedicados a assisténcia em cuidados paliativos, desempenhou
relevante papel na criacdo de uma Portaria pelo Ministério da Saude, em
marco de 2006, que consolida os direitos e deveres do exercicio da cidadania
na sadde no Brasil. (MENEZES E VENTURA, 2013, p. 216)

O Jornal Folha de S. Paulo, em 08 de dezembro de 1998, noticiava que o
governador reeleito de Sao Paulo, Mario Covas, com 68 anos, tinha um tumor maligno
infiltrativo (que penetra no tecido muscular) e localizado (que néo se espalhou para
outros 0rgaos) na bexiga. Ele foi submetido a uma cirurgia para retirada do tumor e,

na época, os médicos ndo quiseram fazer previsdes sobre possiveis terapias pos-

24 LEI N° 10.241, DE 17 DE MARCO DE 1999 (Projeto de lei n° 546/97, do deputado Roberto Gouveia - PT) Dispde sobre os
direitos dos usuérios dos servigos e das a¢des de saude no Estado. Artigo 2° - Sdo direitos dos usuérios dos servigos de salde
no Estado de S&o Paulo: XXIV - optar pelo local de morte.
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operatorias, descartaram a radioterapia e consideraram remota a hipotese de
quimioterapia. "O objetivo da cirurgia € a cura definitiva”, disse Uip. "O resto depende
do resultado da cirurgia”.

O mesmo jornal, em 06 de margo de 2001, informou a morte do Governador de
Séao Paulo. Na matéria, consta que Covas apresentou uma piora na saude no dia 25
de fevereiro de 2001, e entéo foi transportado de helicoptero de Bertioga, no litoral de
Sé&o Paulo, para o Incor. A razdo pela qual ele se encontrava em uma instituicao
hospitalar era porque estava com quadro infeccioso grave, de instalacdo aguda,
associado a hiperglicemia (aumento de glicose no sangue), distlrbios metabdlicos e
de coagulacdo. Apresentava, ainda, arritmia cardiaca e queda de pressao arterial. O
médico particular de Covas, David Uip, afirmou, na época que o governador ficaria em
um quarto do Incor, e ndo na UTI, para manter a "dignidade do paciente". O pedido
teria partido do proprio governador. Na ocasido, Uip afirmou que ele estava
enfrentando "o momento de maior risco de sua vida". Ainda de acordo com a matéria,
a saude de Covas comecou a ficar debilitada em 1998, quando foi realizada uma
cirurgia para a retirada de um tumor maligno na bexiga. No ano anterior & sua morte,
a equipe médica identificou metastase (proliferacdo de células cancerigenas) e uma
nova cirurgia foi realizada para retirar o tumor, desta vez localizado na regido
abdominal.

A situacéo de doenca enfrentada por Covas coloca em notoriedade a questao
sobre decidir sobre seu préprio corpo. Entre a primeira e a segunda noticia, imagina-
se que houve um hiato, sobre ter uma doenca “curavel” para “incuravel”’. Nesta lacuna,
€ onde pode ter acontecido percepc¢des das relacdes entre a doenca e o corpo, que
posteriormente consubstanciaram com a ideia de autonomia e consideragdes sobre a
ideia de tempo de vida. E a legislacéo, por sua vez, garantiu ao paciente o direito de
“recusar tratamentos dolorosos ou extraordindrios para tentar prolongar a vida",
sempre mirando a categoria tempo como ponto de partida, sendo uma discussao
fundamental da bioética. Esse caso coloca em evidéncia a relacdo médico-paciente,
0 que € o0 “bem morrer” e a pratica licita para isso.

Apos a lei entrar em vigor, considera-se que o caso Mario Covas passou a ser
visto como um dos icones, ou exemplo de ortotanasia no Brasil. Diante disso, recupero
as tensdes sobre as questdes dos relatores, problematizados por Comerford (1999) e
L’Estoile (2015), quando discorrem sobre “tradutores imperfeitos”. O que esta implicito

nesta ideia é, o quanto eles séo responsaveis por operar a traducdo de categorias que
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estdo dentro de um determinado regime de conhecimento em outro. Em outras
palavras, € como se traduz categorias médicas em juridicas e vice versa. De modo,
que esta passagem no evento, € um modo muito singular de se ver estas categorias
(sofrimento e dignidade) em circulagédo, a disputa em torno do seu significado e um
esforco para torna-las compativeis.

Para explicar termos como eutanasia, distanasia, mistanasia, ortotanasia e
kalotanasia, o médico palestrante apresentou definicbes da tanatologia sobre
eutanasia, dando o exemplo dos estagios de Esclerose Lateral Amiotrofica. Segundo
sua explicacao, existem dois tipos de eutanasia: ativa (como no caso de aplicar uma
injecdo letal) e passiva (retirar algo que é importante para manutencéo da vida, por
exemplo, retirar a dieta de um tetraplégico). Explicou sobre a distanasia, que é
prolongamento artificial do processo de morrer, e tem como consequéncia, segundo
ele, maior sofrimento. A ortotanasia diz respeito a contribuicdo da equipe para aliviar
o sofrimento durante o processo natural da morte. Mistanasia é processo do “morrer
social”, por conta de um sistema de saude falido, pela demora de um atendimento,
por algum erro médico ou pela retirada de 6rgdos para fins comerciais. Kalotanasia é
um termo novo, parecido com a ortotanasia, mas mais abrangente, boa morte no
modelo hospice, paciente é centro total do seu processo de morte.

Tais definicbes sdo produtos de uma reflexdo ética que, a cada novo caso, vai
sendo posta em questdo. Também vai movendo o debate e fazendo com que paciente
e meédico precisem se haver e se ajustar nestes termos, dentro de uma linha ténue de
percepc¢des sobre sofrimento, tanto na perspectiva médica como do paciente e familia.
O caso Mério Covas auxilia a estabilizar limites e fronteiras mais claras entre estas
categorias, especialmente sobre o que seria a “qualidade de morte”. Esta envolve, por
um lado, a gestao do sofrimento, por meio do controle da dor, de uma construgéo do
limite da dor toleravel, do limite das relacbes humanas dentro uma configuracéo
denominada como “normal” ou “desejavel’ (a ideia da familia que acompanha e que
cuida) e, por outro, a preocupagao sobre a “qualidade morte” ultrapassar limites legais
(o tempo da finitude e abreviacao da vida).

Nota-se que estes entrelacamentos de entendimentos sobre maior sofrimento,
alivio do sofrimento, processo artificial e natural de morrer, “boa morte” — criam-se
com o0s conceitos da bioética. Reconhecer estes aspectos € fundamental para as
equipes de cuidados paliativos, uma vez que esta dinamica opera em niveis de

planejamento de atencéo e cuidados. As dimensfes temporais sao importantes na
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medida em que suas agdes se pautam no oferecimento de uma “boa qualidade de
vida” e “qualidade de morte”. E talvez por isso, recorrer a Lei Mario Covas seja téo
emblematico. O caso Méario Covas também foi citado em um evento em que o0 médico
falava sobre Faléncias Orgéanicas (FO). Foi no momento do debate, quando um
participante perguntou sobre “como elaborar uma proposta de CP e atencao domiciliar
em um pais que ndo consegue atender as necessidades basicas de saude da

populacdo?”, dando como resposta a seguinte reflexao:

Boa pergunta! A linha de frente na atencéo de sautde é a Unidade Basica. E
fundamental na formac¢ao do médico que ele tenha nogbes basicas de CP. J&a
tem gente fazendo CP e nem sabem. Educacgéo € a base. Também é preciso
mostrar para 0s gestores que a demanda de CP esta aumentando. CP néo
pode ser dissociado de saude. CP reduz custos, segundo as pesquisas.
Pensamento de governantes: investir em CP? Esse paciente ndo vai estar
aqui para me dar voto. A visdo da humanizacéo é bonita e necesséria, mas
acho que ndo é esse 0 caminho junto aos gestores e governantes para ter
incentivo. E preciso passar pela situagdo, como Mario Covas, que depois
virou lei Mario Covas (direito de recusar tratamento).

Em um primeiro momento, parece estar embutido nesta fala apenas o
descontentamento frente ao “pouco incentivo por parte do poder publico” em instituir
mais e melhor os CP nesta rede. Mas diante do comentario de que “é preciso passar
pela situacédo”, o debate ganha a materialidade sobre politicas publicas a partir da
vivéncia concreta de uma pessoa que, supostamente tinha condi¢cdes de externar sua
situacdo de doenca e assim conduzir e deliberar medidas que ganhariam propor¢des
nacionais. Esta reposta, também deixa implicito do quanto € importante a educacao
continuada, uma vez que “tem gente fazendo CP e n&o sabe”. Por meio desta
iniciativa, dentre outras coisas, “ensina-se” a fazer os CP. E ndo menos importante é
apontar que os CP estdo nas instituicbes que sao de nivel primario de atencdo a
saude, ou seja, de prevencao.

Observando as tensdes que acontecem entre uma situacao singular e como
tornam-se grandes mobilizacdes que envolvem esferas de Conselhos profissionais e
Leis, percebe-se que é uma maneira pela qual as equipes se apropriam de um
conceito e ao mesmo tempo ddo concretude aos seus principios de atuagéo
profissional, priorizando o entendimento do que € uma “boa morte”. Pensar que, entre
estes conceitos sobre distanasia, ortotanasia, eutanasia — incidem sobre a ideia de
maior ou menor sofrimento (do outro — paciente e familia). A convic¢cdo sobre a

distanésia produzir maior sofrimento e a ortotanasia surgir como ‘dignidade’ e uma
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boa morte, sdo conceitos que parecem estar enraizados no modo como O0S
profissionais de CP constroem suas acdes. E isto produz efeitos, em escala
internacional, nacional, regional e local, pois mobiliza estratégias mais ou menos
parecidas com intuito de ganhar credibilidade em uma area de atuacdo que esta
buscando seu espaco dentro do campo da medicina, tanto do ponto de vista legal
como caracteristica propria desta rede de cuidado.

Existe um eixo central e transversal nas operacdes que cercam as atividades
dos CP. Uma teia que se interliga entre os temas, 0s casos, as repeticdes do caso
que viram lei e servem como modelo e assim por diante. O caso Mario Covas foi
acionado mais que uma vez nas discussdes. Ele serve ndo s6 como exemplo, ele se
transforma em base juridica para as praticas dos CP, ele vira lei, ele institui e garante
0 processo de ortotanasia (0 que assegura a morte digna) e isso chega la naquele
exemplo da mulher que precisava de dialise e o0 médico, pautado em diretivas, opta

pela beneficéncia.

3.3.2 Extrapolando o cancer, ampliando o foco de atencéo

“Cilada” foi como o médico palestrante chamou a evolucdo de uma doenca
cardiaca. Para isso, ele usou a musica do Grupo Molejo?® “o mesmo que cantava diga
aonde vocé vai que eu vou varrendo”, porque ele via ali um “grafico” que tragava a
trajetéria do paciente Ricardo (nome ficticio dado pelo palestrante, mas o caso
verdadeiro). A partir deste caso seria possivel entender por que a curva de melhora
de um paciente cardiaco era uma “cilada”. Na sequéncia de slides, destacou a foto do
Grupo Molejo (FIGURA 11) e a letra da musica (FIGURA 12). Abaixo, apresento seu
relato do que estava acontecendo com Ricardo, que aqui transcrevo usando negrito e
italico para indicar e letra original da musica; e entre parénteses, a descricdo do

médico:

Quase morri do coragdo (gente ele teve um infarto agudo do miocardio —
guase morreu mesmo)

E quando ela me convidou para conhecer o seu apé (ela... a morte... 0
timulo)

% “Grupo Molejo € um grupo musical de pagode que foi formado no ano de 1993 na cidade do Rio de Janeiro por Anderson
Leonardo (cavaco, voz e vocal), Andrezinho (surdo, voz e vocal), William Aradjo (violdo e vocal), Claumirzinho (percusséo e
vocal), Ldcio Nascimento (percusséo e vocal) e Jimmy Batera (bateria e vocal)”. Fonte: (musica.culturamix.com).
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Eu fiz servico de pedreiro, de bombeiro, encanador (antecedentes
pessoais do Ricardo...um homem totalmente funcional)

Inocente (porque achava que estava curado do infarto)

Eu tava crente, crente que ia viver uma historia de amor (proje¢ées para
o futuro — estou com a mola no coragao... vou viver até os 90 anos)

Que cilada, desiluséo, ela me machucou (ela quem... a doenca)

Ela abusou do meu coragéo... ndo era amor... 000 (ndo era amor... era
cilada)

Quase morrendo de cansaco (comeco da insuficiéncia cardiaca)

Palido e me sentindo mal (choque cardiogénico)

Me trouxe um wisk bem gelado, fez um brinde sensual (delirio...
hipoperfuséo cerebral)

Acelerou meu coracéo (taquicardia reflexa)

Chegou um gigante (quem é o gigante?... a morte.... a mesma que quis
visitar ele no infarto)

(E a morte gritou: sujou! Te peguei Ricardao)

Figura 11 - Imagens do grupo Molejo apresentadas no slide

FONTE: Youtube CRM-PR, 2019

Figura 12 - Letra da masica "Cilada"

LA

13
51

FONTE: Youtube CRM-PR, 2019
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A forma divertida, descontraida e inusitada de explorar o caso arrancou muitas
risadas do publico presente em um evento dedicado a tratar de assuntos sobre as
Faléncias Orgéanicas (FO), que, segundo o médico, atingem os pacientes cardiacos,
pulmonares, hepaticos, renais e Acquired Immunodeficiency Syndrome (HIV — AIDS).
Mas o grande destaque desta passagem € o quanto esta estratégia ampliou o espectro
de comorbidades que justificam o desenvolvimento de um modelo de atencédo que
prioriza o CP e ndo abandona o paciente a propria sorte. Tem ainda, contida nesta
palestra, um movimento de descentramento do cancer como a doenca que esta
intimamente ligada a ideia de CP. A histéria ficticia comeca dar atencdo a outros
grupos de pacientes, que tém doencgas cardiacas, renais, neurolégicas resultando em
incapacidades funcionais, também publico-alvo deste tipo de politica de saude. Em
suma: no caso Mario Covas, tém-se 0 cancer como parametro para discussao, pois
historicamente é esta comorbidade que impulsiona a mobilizacdo dos CP para atender
as pessoas sem possibilidade de cura e, neste contexto percebe-se que outras
doencas entram no radar de cuidados desta area de atuacao.

O médico contextualizou e problematizou o tema trazendo conceitos da OMS,
sobre FO que representaram, no ano de 2016, mais de 47% dos 6bitos no mundo.
Junto a isso, grande parte estava com incapacidade funcional devido a gravidade
destas doencas. Seu ponto de vista € que isso se relaciona com o aumento da
expectativa de vida. As doencas oncolbgicas representaram 13% dos Obitos. As
doencas ndo oncoldgicas trouxeram impacto na qualidade de vida dos pacientes e
deste modo, estimou que, a cada ano, mais de 100 milhdes de pessoas precisarao de
CP, nos quais, também estardo envolvidos familiares e cuidadores. Afirmou que a
doenca cardiaca mata mais que o cancer. Pontuou que pacientes com FO precisam
ter acesso aos CP. Disse que até 2030, 1 bilhdo de idosos com questdes de doencas
nao transmissiveis, serdo responsaveis por ¥ dos oObitos no mundo. Finalizou
enfatizando sobre questdes da longevidade, onde o manejo sera mais dificil e havera
maior custo para o SUS.

Esta afirmativa faz alusdo a um esforgo de expansao do universo de pessoas
gue precisam ser atendidas e observadas sob a 6tica dos CP e, consequentemente
tem uma expansdo sobre o sujeito alvo da acdo. Trata-se, assim, de um convite a
ideia que é preciso multiplos especialistas se articularem em torno da nocao de CP

(equipe multiprofissional). E uma outra perspectiva qgue também se evidencia por meio
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desta explanacéao € que os CP néo estdo apenas voltados ao aspecto da terminalidade
por uma doenca tida como fatal, ou irreversivel, mas inclusive para pessoas com
doencas cronicas. Requalifica-se, assim, a nogéo de tempo, cuidado e finitude.

Esta ilustracéo, claro, acabou se sobrepondo a todos os outros recursos de
apresentacdo (como graficos e figuras apontando informacfes sobre condicGes
clinicas) pois trouxe, de forma ludica, as indagacdes sobre o processo de morte. Para
as equipes de CP parece ser imprescindivel estimar a forma e tempo de evolucao das
doencas, pois isso ajusta 0 modo como criam estratégias de comunicagdo com o
paciente e familia, de modo a minimizar o sofrimento e se ter uma “boa morte”. A este

respeito recupero o trabalho de Alonso:

Projetar as trajetorias que cada paciente ir4 seguir, no sentido de identificar o
provéavel curso da doenca, é uma prética diaria dos profissionais. Em passes
de sala e reunides de equipe € comum ouvir expressdes como “metastase
cerebral tem sobrevida média de um ano” ou “cancer de mama, mesmo
guando da metastase, mesmo quando a metastase é no cérebro, sobrevive
por muito tempo, cinco anos, mas o tumor que essa mulher tem é muito
agressivo”. Essas projecbes baseiam-se em estatisticas retiradas do campo
da oncologia e da interpretacdo de sinais clinicos e, embora esses prazos
geralmente nao se refiram aos pacientes, determinar essa temporalidade é
central para organizar o cuidado ao paciente e a familia. Um médico descreve
esta tarefa de projecdo e as razbes para esta recusa em “dar tempo”.
(ALONSO, 2012, p. 130-131).

Os casos escolhidos pelos profissionais para trazer a tona as discussfes sobre
a “boa morte” ndo parecem, portanto, ser aleatorios: eles demonstram complexidade
de decisdo e de reflexdo. Se por um lado a formacdo em medicina capacita 0s
profissionais a reconhecer os estagios de uma determinada doenca, por outro, deixa
uma lacuna sobre o gerenciamento do processo de morte e seus desdobramentos.
Os CP buscam preencher estes espacos, marcando um lugar diferenciado na
medicina, ao qual privilegia as questdes de fim de via. A gestdo da “boa morte” é parte
fundamental das suas a¢fes. O que esta em jogo, ou quais sao as perspectivas de se
pautar em casos clinicos que justifiquem uma a¢do? Os casos, vao tomando certa
generalizacdo e criando assim uma caracteristica propria nas préticas, estratégias e
condutas das equipes. E este conhecimento se traduz em préticas e diretrizes legais
construidos também a partir do dialogo entre equipes.

Igualmente, mais do que demonstrar um conteudo utilizando varios recursos

sensorios, esses eventos, qgue nomeiam um conjunto de praticas das equipes de CP,
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ajudam a construir uma gramatica e uma identidade propria, dando um tom

caracteristico para este modelo de assisténcia.
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4 CAPITULO Il - AS QUESTOES “DILEMATICAS” DOS CP

Neste capitulo busco fazer um apanhado dos pontos que chamei de
“dilematicos”. Trago para o debate dois elementos recorrentes nas atividades
formativas das quais participei, bem como nas falas de meus interlocutores no
Valencis: as perspectivas sobre a politica de administracdo de substancias para
minimizar a dor (e como a discussao se materializa através do uso de gréficos,
estatisticas e escala de medicdes); énfase sobre o “tempo” que incide sobre uma
gestao do cuidado e da terminalidade, tensionado, por um lado, pelos casos infantis,
“os mais dificeis”, e por outro, pelo morador do hospice, tratado como um “ponto fora
da curva” e que se objetificam por meio das epigrafes religiosas e as referéncias a
Cicely Saunders. Viso assim argumentar que termos como “melhor e pior lugar para
morrer”, “escassez de opioide” e “terminalidade” podem possuir significados analogos,
porém, com sentidos diferentes a depender da situacao.

Enquanto acompanhava as narrativas das equipes, dei-me conta da
centralidade da categoria “boa morte”, discutida por outros autores(as) das Ciéncias
Sociais, e como havia situagdes “periféricas” que se conectam diretamente com esta
ideia. E foi a partir desta percepcéo do que era aparentemente adjacente que busquei
compreender cada contetdo produzido, seja através dos eventos, seja nas conversas
com os profissionais. A partir deste conjunto de informacgfes foi possivel algumas
juncbes para a compreensdao do modelo de atencdo em saude que predomina na
atuacao dos CP.

Até este momento, havia dado énfase para imagens, documentos, resolugées,
e decretos, mas, para este capitulo comeco a discussdo com olhar dirigido a outros
aspectos, como por exemplo, graficos e dados estatisticos que valorizam a palavra
“‘qualidade de morte”, porém, sem perder de vista as mesmas referéncias que
embasaram os capitulos anteriores. A infraestrutura continua sendo o principal eixo

de reflexdo destes dados etnograficos.
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4.1 “QUALIDADE DE MORTE”, DOR E SOFRIMENTO

[...] dificil em Cuidados Paliativos? Ai, na verdade, tem sintomas que sao
muito dificeis de controlar, mas eu acho que, o pior, € vocé fazer com que o
paciente entenda que ta morrendo, né. E que, e que ele vai morrer mesmo.
E acho que isso é uma coisa dificil da gente, é, tem doente que percebe e
enfrenta isso muito bem, mas tem doentes que eles sofrem demais, né, eles
tém um sofrimento existencial. Né, por que eu? Por qué que isso ta
acontecendo comigo? E vocé ndo tem uma resposta pra isso. Nado tem!
Aquele que fuma é facil vocé culpar — ah é pelo cigarro, ndo, a gente sabe
gue nao é pelo cigarro. Entdo, ndo cabe a gente julgar: olha vocé fumou por
isso que vocé td assim. N&o é por isso. Né, entdo tem quantos que ndo fumam
e tém também. Né? E que até pior vocé explicar como que vocé. Mas, acho
que, a gente discutir, acho que o mais dificil € vocé tentar aliviar um
sofrimento que é um sofrimento, como é que, ndo tem um remédio pra vocé
dar pra isso, entendeu? Nao tem um comprimido que te alivie esse tipo de
sofrimento. N&o tem! Mesmo que vocé faca o melhor antidepressivo do
mundo... N&o vai resolver! Entdo, o remédio que a gente encontra é o tempo,
né. E é um tempo que muitas vezes esse doente ndo tem! Né. Acho que é
isso assim. Tem coisa facil? (risos) Nesse cuidado? Facil? Ai, acho que o
mais facil é vocé controlar a dor! Que vocé tem remédio pra dor fisica né.
Agora pra dor, outros tipos de dores... E dai € um trabalho que exige tempo
E, mas assim, dizer que tem algo facil?! N&o é facil. Comunicacdo é uma
coisa dificil. Comunicagao ¢, depende de quem recebe né, entdo... Tem, tem
momentos, tem pessoas que ndo querem se comunicar, e ndo adianta, vocé
ndo vai conseguir chegar nessa pessoa. E ndo existe um remédio que
melhore isso. N&do sei, acho que o mais facil € tratar constipacdo! (risos)
Prisdo de ventre, esse € mais facil. Né? Entdo agora o resto... é dificil né.
Trechos da entrevista realizada no Valencis Curitiba Hospice (Cecilia,
14/02/2020)

As estatisticas mostradas pelos(as) palestrantes também podem ser
pensadas como parte da infraestrutura das reunides, incluindo elementos estéticos,
aos quais parecem ganhar visibilidade e forca as causas que os CP julgam
pertinentes. Ademais, com a apresentacdo de bases estatisticas, transmutam a ideia

de construgdo padrdo que pode ser comparada com nameros ou informacdes e, sdo
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apresentados para descrever ou quantificar "realidades" nos quais se presume uma
equiparacdo. Tém-se criacdo de um sentido de urgéncia para tomada de acles e
revisdo dos modelos de saude.

A mensuragdo de dados diversos sdo de interesse de muitos 6rgdos e
instituicbes (OMS, ANCP, MS), pois fornecem de um modo supostamente “objetivo”,
traduzido por nuameros, panoramas amplos acerca da assisténcia a saude. Eles
permitem, assim, identificar tendéncias, além de fazer projecdes sobre crescimento
de casos e, consequentemente, promover o0 planejamento frente aos aspectos de
saude, em sintonia com politicas econdmicas e aspectos demograficos. Possibilitam,
ademais, o exercicio comparativo entre realidades diversas, mas presumidamente
assemelhaveis. Para os CP, os indices assumem, assim, o estatuto de ferramenta
auxiliar na organizacéo e justificativa para os seus modos de trabalho.

Em um debate, a palestrante se apoiou em dados estatisticos para enfatizar
a importancia dos CP. Ela apontou para a questdo de que o médico, na faculdade,
ndo aprende a “perder o paciente”, mas sim a curar. Porém, nem todos os pacientes
tém cura e é preciso saber sobre 0s critérios para um paciente entrar em CP. Também
disse que é preciso saber lidar com o sofrimento da familia, dando o exemplo: “no
caso da crianca? Quanto os pais estédo preparados para a morte de um filho(a)?”. Este
aprendizado, segundo ela, tem suma importancia, pois para o ano de 2060 existe uma
estimativa de que 85% da populacéo vai precisar de CP. Para isso, ela apresentou o
seguinte slide (FIGURA 13):
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Figura 13 - Estimativa para a necessidade de CP no ano de 2060

2011 no mundo:
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Fonte: arquivo pessoal, 2019

A estimativa era acompanhada pela figura da Mona Lisa estilizada e
espantada com a informacao, aludindo a preocupacao dos profissionais de CP por
criar uma estratégia capaz de suprir uma necessidade de atendimento a populacao.
Apoiar-se em dados baseados em célculos matematicos fomenta uma discusséo
sobre o cenério atual e a respeito do futuro em CP e, ainda, fundamenta a necessidade
de um tipo de atendimento em que os CP estao dispostos a fazer, com urgéncia.

Em relacédo ao uso de estatisticas e comparacfes, como forma de pensar CP
e o lugar que o Brasil ocupa neste cenario, o destaque se da principalmente nas
relacdes entre medicacéo, dor e sofrimento. Em um dos médulos do ciclo de palestras
em CP, o médico responsavel iniciou sua fala destacando que terminalidade é um
tema “salgadinho e incébmodo”. Mostrou-se surpreso com o0 numero de pessoas
presentes interessadas no tema, algo em torno de 60, e completou dizendo que
‘ninguém merece viver sofrendo e ninguém deve morrer sofrendo, por isso este
processo precisa ser identificado”. Também ninguém pode, em sua apreciacao, viver
ou morrer com dor embora “morrer nem sempre € bonito”, até € passivel “romantizar
a morte”, mas 0s numeros ndo enganam sobre este “fato doloroso”. Endossou suas

afirmacdes a partir do conceito da OMS:
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Segundo a Organizacédo Mundial de Salde (OMS), em conceito definido em
1990 e atualizado em 2002, Cuidados Paliativos consistem na assisténcia
promovida por uma equipe multidisciplinar, que objetiva a melhoria da
gualidade de vida do paciente e seus familiares, diante de uma doenca que
ameace a vida, por meio da prevencéo e alivio do sofrimento, da identificacéo
precoce, avaliagdo impecéavel e tratamento de dor e demais sintomas fisicos,
sociais, psicoldgicos espirituais, esta perspectiva é o trabalho entre a ciéncia
com um boa dose de humanizacéo (pensamento basico ético). (Transcricao
do slide da apresentacdo em evento, 27 de marco de 2019)

Antes dos dados numéricos propriamente ditos, as estatisticas citadas se
convertem, assim, em argumento taxativo sobre como os paciente em CP no Brasil
estdo morrendo. Em seguida, uma afirmacédo pautada na OMS sobre o que os CP
devem fazer. Por esta razdo, o uso abundante dos gréaficos projetados no teldo ganha
destaque na articulacdo entre as realidades versus as ac¢des. Para além dos niumeros,
a estética dos graficos também informava para plateia o que era necessario prestar a
atencao diante deste universo.

Em um dos graficos (FIGURA 14), o Reino Unido foi apresentado como
possuidor da melhor “qualidade de morte” de todo o ranking. Paises ricos (termo
utilizado pelo palestrante) tendem a ocupar melhores posi¢cbes — em segundo lugar
estd a Australia, seguida por Nova Zelandia. Nos ultimos dois lugares estavam
Bangladesh e Iraque. Paises com melhor indice compartilham carateristicas como:
uma politica nacional de cuidados paliativos; altos gastos publicos em servigos de
saude; treinamento extensivo para os profissionais envolvidos; grande oferta de
opioides. O palestrante fez mencéo ao jornal britanico Economist Intelligence Unit
(2010), que mostra uma forte “consciéncia publica” sobre cuidados paliativos. Politicas
nacionais sao consideradas vitais para o aumento de acesso a cuidados paliativos e
o treinamento de médicos e enfermeiros essencial para acompanhar a crescente
demanda; subsidios séo tidos como necessarios para que o tratamento seja acessivel,
a qualidade do tratamento depende, portanto, do acesso a opioides, analgésicos e
suporte psicolégico. Esforcos da comunidade s&o importantes para aumentar a
conscientizagdo e estimular conversas sobre a morte e final de vida. Com base nestas
informacgdes, o palestrante salientou que a area de CP precisa de investimento, mas,
por outro lado, oferece uma otimizacao de custos, visto que diminui a permanéncia de

pacientes em leitos hospitalares.
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Figura 14 — indice de qualidade de morte 2010
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FONTE: Economist Intelligence Unit, 2010.

O exercicio da comparacéo também depende da forma como isso vai chamar
a atencao das pessoas, de modo que, ndo parece ser aleatério a escolha pelo grafico
em barras. Optar pelo uso de um grafico com barras em paralelo rapidamente induz
as pessoas a estabelecer um “ranking” e avaliar em que medida um determinado pais
estava “avancado” ou “atrasado” em relacdo a um terceiro ou quarto. Vale também
observar que o grafico trabalha nominalmente com uma escala de um a dez e, o que
se percebe é que o numero oito acaba sendo o limite visual, percebido como o “dez”,
traduzindo-se como uma “brincadeira” de lidar com a prépria escala utilizada para
composicado do gréfico.

Ao prestar aten¢do na barra lateral, vé-se que ha uma informacéo (nada pouco
desprezivel) sobre o “indice de desenvolvimento humano”. Outro elemento relevante
desta estética € que foi trabalhado com duas ordens de grandezas, dois indicadores
e como eles tentam estabelecer uma correlagao entre o que eles chamam de “indice
de qualidade de morte”. Ou seja, gera uma atencdo para uma comparagao entre:
paises com maior desenvolvimento humano teriam um melhor indice de qualidade de
morte ou ndo? O grafico, portanto, sintetiza estas possiveis correlacdes. Faz pensar
também que o termo utilizado em um dado momento pelo palestrante foi “paises
ricos”, no entanto, o grafico ndo trata do fator “renda”. Assim, entende-se que esta

uma equiparacao é uma percepcéao do profissional. Ndo menos importante foi, através
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da escolha deste grafico, mostrar uma selecéo de paises, uma escolha de dezesseis
que, em 2010 (ano que o dado foi publicado), entravam na categoria de paises
emergentes e, por isso o Brasil aparece nesta estatistica.

A exposi¢cdo seguiu com a demonstracdo de um outro grafico (FIGURA 15),
onde a énfase dada pelo palestrante partiu dos dados produzidos pela Revista The
Economist que diz respeito a avaliacdo da qualidade de morte em 80 paises. Para
isto, segundo a revista, avaliou-se a disponibilidade de acesso a opioides, existéncia
de politicas publicas de saude especificas de cuidados paliativos e acesso a cuidados
paliativos nos servicos de saude. O Brasil ficou no 42° lugar, uma classificacéo,
segundo o palestrante, pior do que Chile (27°), Costa Rica (29°), Panama (31°),
Argentina (32°), Uruguai (399), Africa do Sul (34°), Uganda (35°), Mongdlia (28°) ou

Malasia (38°).

Figura 15 - indice de qualidade de morte 2015
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As ponderacbes possiveis sobre estes graficos apontam sobretudo para o
foco econdmico. Iniciando pelo veiculo escolhido que diz respeito a publicacdes de
grande circulacdo, como a The Economist (um jornal, mas cada edi¢cao é impressa em

formato de revista de noticias), tendo como objetivo principal os assuntos voltados a
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questdes da economia. De todas as pautas levantadas pelos profissionais, 0s
aspectos econdémicos certamente sdo um dos problemas que mais mobilizam trocas
entre os pares. Parte disto se deve ao fato de que frente a este embrolho é necessario
um gerenciamento que equacione a “boa morte” e os dispositivos para este feito. Outra
parte refere-se a intencdo de explorar as projecdes futuras e, para esta analise faz
mais sentido ao olhar para (FIGURA 13), que diz respeito, dentre outras coisas, a
distribuicAo de opioides, a importancia da formacdo de profissionais e, por
consequéncia, a mira na mudanca de status — de area de atuacao para especialidade.

Assim como na figura 14, a estética foi replicada, aparecendo novamente o
grafico em barras na linha horizontal fazendo paralelo, porém, a diferenca é que
amplia significativamente o numero de paises que estdo sendo comparados, mas, 0
estilo € o mesmo. Sendo assim, compreende-se que estes elementos contribuem para
gerar na plateia a capacidade de estabelecer comparacdes, de estimar, de planejar e
de medir 0 progresso ou atraso em relacéo a outras situacoes.

Considerada pelos CP como ponto central, a “boa morte” esta submetida a
demarcacgao numeérica da dor e do sofrimento. Parte das discussfes que acompanhei
em campo também versavam sobre materiais e métodos para quantificar a
intensidade da dor, a saber: Escala Visual Analégica utilizado para aferir a intensidade
de dor do paciente; Escala Visual Numérica, com qual os pacientes avaliam a sua dor
em uma escala de 0 a 10 ou numa escala de 0 a 5 categorias, com 0O representando
"nenhuma dor" e 5 ou 10 indicando "a pior dor imaginavel". Como se vé, esta dindmica
numérica também permeia a mediacdo da experiéncia traduzindo-a através da leitura
de sensacfes do paciente. Dados como um todo se transformam em comparativos e,
junto com a problematica da “escassez de opioides” se transformam em “indices de
qualidade de morte”.

Segundo Menezes (2003), o desenvolvimento de pesquisas voltadas ao
controle da dor de doentes terminais foi fator relevante na aplicacao pratica do ideério

da “morte contemporéanea”:

A proposta dos profissionais consiste em assistir o moribundo até seus
Ultimos momentos, buscando minimizar, tanto quanto possivel, sua dor e
desconforto, e dar suporte emocional e espiritual a seus familiares. Na
filosofia da “morte contemporanea”, o ideal € que o individuo que esta a
morrer tenha controle do processo de morte, realizando escolhas a partir das
informacBes sobre as técnicas médicas e espirituais que considerar
adequadas, diversamente do que ocorria no modelo da “morte moderna”,
guando o doente era destituido tanto do conhecimento de sua situagdo como
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de suas possibilidades de opcdo. Os sentimentos e preferéncias do
“morredor” teriam precedéncia sobre os regimes estandardizados das
equipes de saude. (MENEZES, 2003, p.132)

Ao analisar este cenario, volto novamente para o que Larkin (2020) chamou
de “veiculo semidtico e estético”, pois, revela uma construcdo de significados a partir
de operacdes concretas (os dados estatisticos, as escalas) que “fazem emergir e
simultaneamente armazenam em si formas de desejos e fantasias, podendo entéo
assumir aspectos fetichistas que, ocasionalmente, podem ser completamente
independentes das suas fungdes técnicas” (p. 30). No caso aqui analisado — o ideério
sobre “a boa morte”. Esta estética, as brincadeiras e todos os elementos sensorios
explorados pelos profissionais, denotam em alguma medida seus modos de
enfrentamento em relacdo a dor do outro de situagdes tensas e continuas de seu
cotidiano.

A administracdo dos farmacos é um dominio que os profissionais parecem
precisar ter diante da complexidade das enfermidades e da disponibilidade dos
mesmos e, assim, serem capazes de tomar uma decisdo baseado em riscos e
beneficios de cada opcéo terapéutica. Para as equipes, conhecer as escalas de dor e
o fluxo da doenca e da terminalidade, permite o planejamento de suas acdes. As
comparacoes justificam pedidos de melhorias nas politicas de dispensacdo dos
medicamentos, o conhecimento de regides mais ou menos afetadas e qual € o lugar
gue os CP ocupam dentro de cada realidade. Funciona quase como um termoémetro,
gue mede e indica o que fazer. Pessini (2011) afirmou que: “falhar na consideragao
desta abrangéncia da dor € o que faz com que pacientes ndo recebam alivio adequado
da dor” (p. 109).

A nocdo de dor, por sua vez, perpassa por “indicadores” de sofrimento,
justamente porque seu controle ou a falta dele, anexada a experiéncia do adoecimento
e, 0 prenuncio da morte, ddo o tom sobre a ideia do que € o “bem morrer” e o “mal
morrer”. Isto estad explicito na fala da dra. Cecilia, no primeiro exemplo dado na
introducéo desta pesquisa. Os fundamentos da “boa morte” dependem diretamente
deste controle da dor e do sofrimento. A questao € que a categoria sofrimento abarca
um numero maior de circunstancias, uma vez que sofrimento pode estar atrelado as
dores psicoldgicas e sociais, além do atravessamento do biofisico. Para as equipes
de CP, tratar a dor por meio de opioides € condicdo sine qua non, supondo que na

maior parte das vezes este tratamento também da conta de alcangar as outras dores.
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Quem analisa esta questdo do entrelacamento entre dor e sofrimento, € o
antropologo David Le Breton (2013), que trouxe, dentre outras reflexdes, as diferentes
formas sociais de interpretar a dor. Ele entende que a dor é uma construgéo social e
cultural, que trata de sentidos e, a seu ver, a biologia € secundéaria a experiéncia da
dor. Também descreve as diferentes perspectivas da dor, como figura e como é vivida
pelas pessoas, como por exemplo a dor que se impde as pessoas: doencas, acidentes
e torturas. Ou ainda, as dores escolhidas que nao sao sentidas como sofrimento. De
modo que sua compreensdo € que o grau de sofrimento de uma dor é diferente
dependendo do contexto e se subordina ao sentido da experiéncia. Deste modo, para
0 autor, o cruzamento entre dor e sofrimento € modulada pelas circunstancias, histoéria
de vida e assim por diante e que, o intoleravel na dor é o sofrimento.

Julie Livingston (2015), por sua vez, reune trabalhos que mostram as formas
em que as respostas a dor podem ser possiveis em complexos institucionais e, ao
mesmo tempo, descrevendo as experiéncias contraditorias das instituicdes sociais de
direito e medicina e daqueles que vivem em mundos feridos (os doentes). Ela fez um
apanhado sobre a situacao de viver e morrer com dor em uma enfermaria de um
Hospital em Botswana (Africa Meridional), onde o manejo da dor para o tratamento do
cancer nao é entendido como “politica farmacéutica” porque baseia-se no
policiamento de acesso aos medicamentos para dor. A autora ndo utiliza afirmacdes
sobre as formas de dor, que podem ter diferentes valéncias morais, engendrar
diferentes experiéncias fenomenologicas e acarretar diferentes efeitos sociais. Ela se
interessa pela nocdo de marginalizacdo da dor e pouca inciativa em cuidados
paliativos na pratica clinica botswana no contexto especifico da oncologia.

Livingston (2015) fez muitas reflexdes sobre a escassez de opioides e,
inclusive, estabeleceu comparacdes entre a distribuicdo deste tipo de medicamento
em outros paises. Ela sugere que uma etnografia que versa debater sobre dor e
assisténcia clinica “ajuda a agucar e contextualizar as complexidades da politica de
drogas, ao mesmo tempo, lembra que a biomedicina € uma pratica localizada tanto
guanto é um sistema global de pensamento e tecnologia”. Embora as ferramentas
quimicas da paliacdo sejam padrdo, sua circulacdo, politica e légica variam
enormemente entre 0s contextos clinicos. Por exemplo, nos Estados Unidos
modernos, a questdo da duvida se volta para as questdes sobre a dependéncia de
opilaceos e, portanto, tem-se uma dificil consolidagdo na politica da dor. A autora

enfatiza que, a enfermaria de oncologia de Botswana aponta em outras dire¢des,
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sugerindo a necessidade de um tipo muito diferente de politica de dor do que aquela
gue se concentra em manter o acesso individual a um suposto suprimento de
tecnologias paliativas ou no desenvolvimento de novos analgésicos.

Ou seja, quando se olha para o modo como a dor e sofrimento estéo
dimensionadas na vida do sujeito, a partir de Le Breton e Livingston, entende-se como
estas categorias incidem sobre a questdo dos modos de se cuidar e elementos que
séo predominantes no modelo de atencédo em CP.

No Valencis, por exemplo, algumas profissionais da enfermagem trouxeram
nas entrevistas algumas experiéncias interligadas a outros contingentes como a
comida, como percebiam as familias diante de certas comunicacfes e como a dor &
sentida pelo paciente fazendo com que a profissional estabelecesse um modo de
cuidado:

[...] porque a familia, tem muita familia que ndo aceita, né. N&o, ndo aceita,
Eu olho todo dia, o médico conversa, o psicélogo conversa, olho o momento
dela né — ela vai falecer, vamos tirar isso né. Vamos fazer assim, uma
intervencdo assim, pra ela ndo sentir dor, melhorar o conforto, mas, para o
familiar é dificil, ver o familiar dele morrer e ndo t& comendo. Ou ndo t4 com
nenhuma medicac&do, né? E claro, s6 com medicacdo pra dor. A familia
costuma dizer: nossa, mas tomou insulina toda a vida e dai agora néo vai ser
mais feito? Vocés ndo vao ver mais a glicemia dela? Pra eles [familiares], é
muito dificil. [...] (Trechos da entrevista com a enfermeira Clara, 11/02/2020)

[...] teve um caso que um paciente na UTI, acho que por um més, dai ele saiu
né. E a filha dele — nem sei quem que me indicou pra ela — e ele me chamou.
Ele né, ndo falava, ndo fazia nada. Fui cuidar dele e nesse dia ele olhou, bem
sério pra mim e, eu falei pra ele: se o senhor esta com dor pisque o olho
esquerdo, né. Pra eu saber. Eu tinha que ter um meio de comunicagéo, né.
Na mao ele ndo conseguia escrever porque nao tinha forca. Falar ele ndo
conseguia. Ficou dias com tubo, entdo, ele tem que reaprender. Vamos nos
comunicar pelos olhos e comecamos. Ele olhava pra mim e queria dizer
alguma coisa. Ele queria sair da cama. Eu perguntei: se é isso, pisque o olho
esquerdo. E ele piscou. Ai eu falei: entdo o senhor tem que ter for¢a. E pra
ter forca temos que comecar, ndo podemos esperar a fisioterapia do hospital.
Precisamos fortalecer a musculatura. [...] (Trechos da entrevista com a
enfermeira Joana, 11/03/2020)

A nocdo de tempo, de como exercer o seu cuidado, entendeu? Da sua
interacdo com o paciente. A sua interacdo com paciente paliativo, ela requer
mais atencdo, ela requer mais tato, mais dialogo. Entendeu? Porque o
paciente paliativo ele € mais fragilizado, pela carga dele, né? Todo o entorno,
0 acontecido, entdo ele ja vem as vezes traumatizado de cuidados anteriores,
né. J4 tem esse reflexo devagar. Nado gosto, ndo quero. Até por receio
mesmo. Ai vocé tem que saber trabalhar isso. O cuidado paliativo ndo nos
permite assim, no rigor da palavra, vocé detalhar o seu planejamento. Vocé
cria uma rotina e dentro da sua rotina, vocé vai se encaixando. Vocé vai se
adaptando a rotina do paciente para que vocé nao tenha se nesse choque,
né. Conflito ali de momento. O cuidado paliativo na minha visdo ele requer
gue vocé interaja. Nao propriamente que voceé facga. Ele quer vocé reconheca,
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sinais de dor, reconheca sinais de sofrimento, de inquietacdo, né? Coisas que
0 paciente doente tem que falar, eu estou ruim, eu estou chateado, eu estou
sofrendo. No cuidado paliativo as vezes, o paciente ele até se comunica com
bastante agilidade. Mas eles se mantém mais reservado. Que esse € o
momento dele. Ele néo t4 bem porque ele ta chateado, porque ele ta abatido,
porque ta triste, ou as vezes s0 esta quietinho, ele quer ficar quietinho. Ai se
vocé intervém nisso, vocé quebra ja a rotina dele. Vocé ja impde a sua rotina
a ele. Isso no cuidado paliativo meio que, ndo da para ser assim que judia
mais deles, eu ndo respondo mais ele, fazendo uma ansia, uma agonia que
nesse momento é totalmente desnecessario, ndo vai girar assim um grande
beneficio. Vocé forcar uma situacdo. (Trechos da entrevista com a enfermeira
Rita, 10/02/2020)

A dor, que é entendida como sofrimento, recai em multiplas facetas dos CP
que incluem planejamento e remanejamento das situacdes oriundas de todas
objetividades e subjetividades impressas nestas categorias. O manejo destas
circunstancias € o que marca o fechamento daquilo que é considerado uma “boa
morte”. Para me ancorar mais e melhor sobre esta passagem, trago a categoria
analitica “dor”, discutida por Rodrigo Toniol, (2015). Toniol interessa-se em
compreender os mecanismos de captura da dor e, especialmente pela experiéncia a
partir de distintos quadros de referéncias sobre saude e doenca (p. 125). As situacdes
encontradas em seu campo fizeram com que ele enxergasse a “dor” sendo tratada
como uma “entidade clinica”, justamente porque ele percebeu que a dor ndo €
somente uma experiéncia e para se fazer visivel “precisa associar-se com modos de
compreender o corpo, sua fisiologia e funcionamento” (p. 136). Mas, 0 mais
interessante e, que serve para refletir acerca do modo como o CP se engaja atraves
desta categoria é que, em Ultima instancia, sempre depende de o especialista
circunscrever o processo de objetivacdo da experiéncia do paciente, “um momento-
chave na producéo de seu modelo terapéutico e, por conseguinte, de conhecimento
sobre a dor” (TONIOL, 2015, p. 141).

Saber e poder medicar diz respeito também ao bom gerenciamento do
processo de morte. Entender sobre os significados da dor, capturar e interpretar os
sinais alerta da dor do outro, ativar a escuta, calibrar a percepcao subjetiva e sensivel,
assim como prescrever medicamentos também fazem parte de um conjunto de agbes
dos CP, nos quais orientam sua forma de comunicacdo com o paciente e familia e
sustentam os pilares fundamentais da sua pratica (atender o paciente em sua
integralidade — fisica, psiquica, social e espiritual). Mas ndo apenas isso, todo este

apanhado e consideracdes sobre a dor e sofrimento, incidem sobre a questédo ética
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da administracdo de opioides. Entra na ténue fronteira do que € considerado licito, a
guantidade administrada considerada adequada para aplacar a dor, mas, a0 mesmo
tempo, sem induzir a morte — questdes da bioética que foram fortemente destacadas
nos eventos, principalmente no que tratou sobre as FO (capitulo II). Tratar a dor coloca
a equipe multiprofissional em uma “zona de desconforto” na medida em que ela
precisa ter muito cuidado com os tipos de substancias que estdo sendo aplicados nos
sujeitos e, ja mencionado anteriormente, a quantidade, pois, assim como antecipar a
morte € um problema, prolonga-la é tdo nevralgico quanto. Todo este ajuste fino,
mantém os profissionais dentro de um “pacto ético” sobre o que seria uma “falta” ou
“excesso” e, criminalizavel. Por isso € necesséaria uma sensibilidade dos profissionais

para entender o que, como e até quando administrar determinado medicamento.

4.2 GESTAO DO TEMPO

[...] sobre a caquexia, no contexto das doencgas crdnicas € uma sintomatologia
de suma importancia, tanto no que se refere no reconhecimento que é uma
antessala da morte e quando € necessario o0 suporte nutricional em doencas
avancadas. Existem instrumentos que apontam para equipe o esforgo que é
necessério dispensar nesses casos, entendendo que este é o Ultimo estagio
da pessoa, mas que por outro lado é preciso levar em conta sua autonomia,
desejo ou ndo de passar uma sonda nasogastrica, por exemplo. Dar vida aos
dias do paciente, o tratamento deu dois dias de sobrevida ao paciente, mas
sera que a pessoa quer? Uma vez um paciente me disse: eu vim para vida
para viver, ndo para durar. O alivio dos sintomas ndo se da s6 por meio do
bem-estar fisico. E necessario levar em conta o tempo e a necessidade das
pessoas, as noc¢Oes sobre finitude, as preferéncias: querer comer um
hambdrguer, a autonomia, as diretivas antecipadas de vontade — testamento
vital. Para noOs profissionais, € importante se atentar para os sintomas
presentes proximos da morte, que incluem: perda de peso, fadiga intensa,
isolamento social e pouco interesse por comida ou bebida. Perceber os
aspectos clinicos e fisioldgicos norteiam nossas acgdes. NOs devemos usar 0
verbo acreditar: vocé acredita que prescrevendo tal antibiotico vai reverter o
quadro? [...] Para concluir, deixo uma frase da Cicely Saunders: vocé é
importante porque vocé é Unico. Vocé sera importante para nos até o ultimo
dia da sua vida, e nés faremos tudo o que pudermos, ndo apenas para que
vOCcé morra em paz, mas para que vocé ‘viva' até o momento da sua morte.
Dar vida ao dia dos nossos pacientes.

(Diério de campo - evento, 27/03/2019)



100

Ao acompanhar os debates sobre CP nos eventos, pude perceber que
elementos intertextuais, como as epigrafes, eram tdo importantes quanto o proprio
conteudo explanado pelos(as) palestrantes. Sabemos que as epigrafes tém a funcéo
de fornecer ao(a) leitor(a) ou ouvinte dicas do que encontrard no texto. Vimos no
decorrer dos capitulos que, de forma nuangada a questdo do “tempo” foram
aparecendo nas discussoes. Por isso, elenco algumas delas para demonstrar como
se ajustam e produzem uma certa definicdo hegemonica sobre a ideia de “tempo” e
como isso incide em um modelo de atencdo ao paciente com doengas cronicas ou em
processo de morte. Elas ndo sdo apenas frases de efeito e suas escolhas
compreendem reflexdes filosoéficas, religiosas e que referenciam Cicely Saunders.

Quando o palestrante da citacdo acima fala sobre “dar vida aos dias do
paciente”, ele esta abrindo um leque de possibilidades para reflexdo sobre o “tempo”
e de que parece existir, entdo, um gerenciamento que permite que isto aconteca da
melhor maneira possivel. Vimos no item 4.1 que a medicacdo, bem como sua
adequada administracdo, tem um importante papel neste processo. Mas, de acordo,
como o palestrante, sdo lancados mao de outros dispositivos para cada tipo de
necessidade. Diante da finitude, parece existir outras varidveis que sdo lidas como
sofrimento e precisam ser atenuadas.

A comida foi evidenciada algumas vezes pelos profissionais como um fator
importante para o bem estar e conforto, tanto do paciente como da familia. No capitulo
I, observou-se que este momento era pensado e concretizado de varias formas, desde
o pastel na morgue até as confraternizacées em datas comemorativas. Ao que parece,
essa “nogao de finitude” ajuda os profissionais a fazer o calculo do custo e do beneficio
sobre a liberacédo da dieta, incluindo uma fina percepcao sobre as representacdes do
alimento: uma forma de “satisfazer seus ultimos desejos” e pér em pratica junto com
a familia a célebre frase “sempre ha o que fazer”. A préopria possibilidade de escolha
por um determinado prato ou, fazer um testamento vital, sugere também que o
paciente tem autonomia, conceito poroso, que esta presente de forma direta e indireta
em todas as narrativas. Em um determinado momento, em um evento, esta categoria
foi atrelada a configuragdes sobre ética médica: [...] “ainda nao se tem o respeito pela
decisédo das pessoas. O cddigo de ética médica, em sua revisdo, em uma série de

artigos garante a autonomia da pessoa”.
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Ao levar em consideracdo esta categoria sobre o “tempo”, entende-se que
também € a partir desta perspectiva que se mobiliza o interesse pelo gerenciamento
do cuidado e da terminalidade. Do palestrante que abordou as questdes sobre
“suporte avangado de vida”, ficou marcado pelos multiplos casos clinicos e sobre as
decisfGes tomadas a partir dos conceitos da bioética. No fim de sua palestra ele expos
a foto de uma pessoa internada em uma UTI, com tubo e aparelhos a sua volta e o de

uma paciente (dele) um dia antes do 6bito e diz:

“ela estd no hospital, com cateter nasal para conforto, tinha pintado a unha,
demonstra semblante tranquilo e esta acordada [...] ndo parece aquela cena
de alguém que acabou de almocar e vai tirar uma sonequinha? Isso € CP”.

E logo depois deste slide, finalizou lendo a seguinte citacdo: “Salomao,
Eclesiastes 3,12: tudo tem o seu tempo determinado, e ha tempo para todo o propésito
debaixo do céu. Ha tempo de nascer e tempo de morrer, tempo de plantar e tempo de
colher”. Quando se menciona, ou melhor, quando se equipara um estado de
tranquilidade com a morte proxima e que isso diz respeito a uma determinada prética,
enxergamos alguns dos elementos de como seria a “boa morte” para estas equipes.
Atrelar uma passagem biblica sobre o tempo e a morte, também parece ser parte
deste conjunto de ideais que, por sua vez, pde em circulacdo ideias aparentemente
subjetivas, mas, que no limite, permitem direcionar suas acoes.

Umas das situag¢des apontadas como “as mais dificeis” dizem respeito ao CP
com criancas. E talvez as acbes em torno desta probleméatica, da gestdo deste
cuidado, sejam as que mais precisem de aporte teérico e emocional por parte das
equipes, tensao que também se discute no debate onde aparece o video “Cuerdas”.
Logo apds a finalizacdo da palestra (Que ndo era especifica sobre criangcas) com a
citacdo de Eclesiastes 3,12, iniciou-se 0 momento do debate, e as pessoas que
compunham a mesa, discorreram sobre discussfes em pediatria, UTI neonatal,
doencas diversas que dificultam determinar quanto tempo a crianca vai viver. “Na
oncologia parece ser mais claro o que é curavel e o que ndo €”, para crianga isso tudo
€ muito diferente “angustia minha” — disse a médica da mesa. Também questdes do
medo de eutanasia e do ndo medo da distanasia — “entra questdes dos nossos
afetos”. Entdo perguntam ao palestrante qual sua impressdo sobre isso e ele

responde:
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NGés latinos, temos dificuldade em lidar com a morte, os pacientes sabem que
vdo morrer, a ciéncia médica ndo é exata, portanto, pode-se errar. Escolher
exemplo de oncologia, nada pode ser taxativo. Avalicdo da doenca e
prognéstico, em geral criangas ultrapassam as expectativas, avaliar doenca
de base e funcionalidade, dependéncia parcial ou total, status nutricional,
avaliagdo individual. Levar em conta 0 questionamento: vocé se
surpreenderia se este paciente fosse a 6bito em 12 meses? Terminal é a
doenca, nao existe este termo paciente terminal. (Diario de campo - evento,
24 de abril de 2019).

No mesmo bloco de discusséo, ainda foi levantado por um participante que diz
ja ter trabalhado em UTI pediatrica, situagdes como a “recaida” da doenga e a mée da
crianga “queria liberar tudo que ela quisesse comer, principalmente hamburguer”. Ele
indaga: as criangas querem comer coxinha, tomar refrigerante, mas neste ambiente

existem restricbes alimentares, a gente libera ou néo libera?

Acredito que nos momentos finais de vida, a dieta, que é um tabu, entra como
dieta de conforto, o objetivo ndo é nutrir, no nosso servico é liberado. Se
quiser comer feijoada, se esta sentado e acordado, se for desejo do paciente,
esta liberado. Nova Resolugdo em 2010 a procuradora da Republica Luciana
explicou a diferenca entre os conceitos de eutanasia, distanasia e ortotanasia
e isso foi o motivo de oficializar a ortotanasia no Brasil, pois, diz respeito ao
conforto do paciente. (Diario de campo - evento, 24 de abril de 2019).

Volta-se para questdo da comida e conforto com um desdobramento de
conflitos que se assemelham ao aporte medicamentoso, tornando-se um tabu na
medida em que a equipe precisa decidir: quando e quanto a equipe pode liberar de
comida para crianca? O quanto é seguro para que ndo antecipe a sua morte e, ainda
assim, garanta sua satisfacao? Ademais, este cendrio implica as equipes administrar
as regras de cada local em um hospital. A UTI possui uma série de protocolos para
seguranca do paciente, incluindo a entrada de alimentos e, sendo assim, faz parte dos
CP gerenciar tudo que possa estar implicado a “boa morte”. Se o que “termina” é a
doenca e ndo o(a) paciente, é neste “tempo que ainda resta”, neste interim que “ainda
nao acabou” é que as medidas que sdo ingeridas pelo(a) paciente tornam-se parte
primordial do presumivel alivio de qualquer que seja a natureza do sofrimento. Rasia
(2007) considerou que a “temporalidade” das equipes de saude estao voltadas para o
“‘tempo cronoldgico”, ou seja, diz respeito ao calendario e aos processos
“burocraticos”. Com isso, o autor salientou que esta “padronizagdo” permite ao
médico, dentre outras coisas, trabalhar e instrumentalizar os(as) pacientes para que
se situem também em relacio a este “tempo” medido cronologicamente. Portanto, as

situacdes de permissibilidade das equipes de CP, de alguma forma parece ser uma
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forma de comunicacdo sobre 0 momento em que o(a) paciente se encontra, assim
como o processo da sua doenca.

Sobre o evento (CP com criangas e adolescentes), a médica enfatiza sobre os
critérios que precisam ser considerados para que uma equipe de CP “entre em cena”
e trouxe também, questdes muito especificas, que se diferem do cuidado com o

adulto:

[...] pediatria € um pequeno nimero que chega ao CP, h4a uma diversidade
de patologias, disponibilidade limitada de farmacos, grande parte do
tratamento, inclusive para dor, sdo off label 26— para tratamento de sintoma —
sdo off label e isso realmente é complicado, € um ramo recente na medicina,
o luto é diferente, questfes éticas e legais sdo super complicadas e é
diferente um adulto falar que ndo quer uma coisa, € diferente da crianga dizer
que néo quer. [...] Uma paciente de 13 anos me pediu que a terminalidade
fosse em casa, mas a mae e 0 pai ndo queriam, isso € complexo, precisa
respeitar a vontade dos pais, ai ela pedia para eu convencer os pais, depois
até deu certo, com muita conversa, mas precisa também entender essa rede
de apoio, ndo adianta CP ser heréi sem uma rede de apoio, impacto social —
se estd em CP é porque esta ruim e a prépria morte — sociedade que
estranha um idoso morrer, quanto mais uma crianca. (Diario de campo, 29 de
maio de 2019)

Esta narrativa, marcada também pelas perspectivas do controle da dor fisica e
emocional, sendo que aos seus olhos, lidar com a perda de uma crianga confere maior
grau de sofrimento tanto para a “familia como para equipe”, ficou referenciada pela
epigrafe: “o sofrimento so € intoleravel quando ninguém cuida (Cicely Saunders)”. Ao
fim de sua palestra, fez questdo de chamar a atencdo sobre os responsaveis pelas
politicas em saude: “criancas com doencas graves sofrem desnecessariamente,
porque é possivel dar um atendimento melhor, fazer controle de sintomas”. Sobre a
importancia da legislagdo como respaldo técnico, disse que a sociedade precisa
lembrar de ter uma outra visédo sobre a ideia de que crianga nao morre “o médico néo
cura tudo” e CP nao é uma desisténcia e cita Fernando Pessoa: “o valor das coisas
nao esta no tempo que elas duram, mas na intensidade com que acontecem. Por isso,
existem momentos inesqueciveis, coisas inexplicaveis e pessoas incomparaveis”.

Em uma das entrevistas realizadas no Valencis, um enfermeiro compartilhou
um pouco sobre experiéncia com criangas, que corrobora inteiramente com a ideia de

ser mais dificil:

26 pe acordo com a Agéncia de Vigilancia Sanitaria (ANVISA) “o uso off label de um medicamento é feito por conta e risco do
médico que o prescreve, e pode eventualmente vir a caracterizar um erro médico, mas em grande parte das vezes trata-se de
uso essencialmente correto, apenas ainda nédo aprovado”. (anvisa.gov.br)
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Eu falo que o ser humano na parte adulta, ele ja tem uma histéria para contar
do que viveu, né. Se sorriu, se chorou, né. Mas eu falo assim, vocé pega para
parte de uma crianca, né. Porque a gente tem filho, a gente puxa um pouco
para o lado da gente, né. Ai vocé analisa. Eu falo assim, eu nunca questiono
0 porqué. Eu s6 vejo as coisas assim que é bem diferente, € mais triste, né.
Porque vocé sabe que aquele ciclo pode ser que prolongue até uma fase
adulta ou pode ser que ali se encerre, o ciclo de vida daquela crianca. Mas é
algo que mexe muito, € algo que eu fujo até hoje. Eu fujo. (Trechos da
entrevista com o enfermeiro Augusto, 04/03/2020)

Em alguma medida, encarar como mais dificil a morte da crianca, parecem
dizer respeito a identificacbes pessoais que resultam um maior sofrimento. A nocéo
de que ha uma “inversao” da “légica dos tempos de morrer” — como foi referenciado
pela epigrafe Saloméo, Eclesiastes 3,12, ou seja, seria mais aceitavel a morte do
idoso e, a isso se acresce a dificuldade de cuidar da familia, porque é “um luto mais
dificil”. Outro aspecto, diz respeito a gestdo deste cuidado e da terminalidade, pois,
além dos dilemas sobre a nutricdo, os medicamentos aqui também se encontram em
ponto de vulnerabilidade por parte dos profissionais. Trabalhar neste sistema implica
o profissional a fazer escolhas que podem ter consequéncias juridicas.

Aqui, percebo um esfor¢co por parte das equipes em querer balizar certos
conceitos e adequar suas praticas com anuéncia de uma referéncia demonstrada
pelos mesmos como “um exemplo ou pensamento a ser seguido”. Tem um movimento
de integrar seus papeis com as normativas e, a0 mesmo tempo, seguir ideais. Sobre
isso, Menezes (2004) também explorou através das palestras que participou durante
sua pesquisa 0s aspectos dos limites temporais do doente e como as equipes
deveriam estar atentas as crencas e valores dos mesmos. Através de uma
apresentacao feita por uma enfermeira, que colocava em notoriedade a imagem do
batismo de um bebé na enfermaria da unidade de CP, Menezes concluiu que, para as
equipes de CP, “morre-se melhor com as tarefas concluidas, a partir da consciéncia
da proximidade da morte” (Menezes, 2004, p.112).

Mais do que isso, Menezes (2004) entendeu que os mudultiplos saberes que
cercam as atividades dos CP se expressam em “figuras emblematicas” como
“Saunders e Klbler-Ross” as quais foram mencionadas em todas as atividades que

participou:

O fato de Saunders ser uma multiprofissional — assistente social, enfermeira
e médica — provavelmente concorreu a constituicdo de um campo de
conhecimento legitimo e estruturante de novas especialidades na medicina,
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na enfermagem, no servico social, na psicologia e na nutricdo. Em todas as
atividades pedagdgicas observadas, o trabalho da equipe interdisciplinar é
valorizado, sendo apontada a necessidade de um processo de negociacao
entre os profissionais de distintas categorias. (MENEZES, 2004, p.113)

Observando esta série de eventos, e como certos elementos séo colocados em
notoriedade, como as epigrafes por exemplo, compreende-se que a busca por
definigbes sobre o “tempo” é importante para equacionar suas bases de trabalho e
consequentemente suas agdes. As escolhas pelas referéncias sobre o “tempo” séo,
em grande medida, um “espelho”, ou seja, se assemelham ao que ja esta consolidado
por “grandes nomes dos CP” e ainda, ajudam a apaziguar os conflitos oriundos deste
“dilema”, sobretudo quando se trata do “tempo da crianca”. Frente as questdes de
gerenciar o processo de terminalidade, ha um anseio em se fazer cumprir seus ideais
e, a nogao de “tempo” que subjaz a “boa morte” acaba sendo tensionada.

Esta construcdo, permeada por multiplos elementos, conferem a importancia
dada pelas equipes sobre o gerenciamento do cuidado e da terminalidade. A ideia de
“tempo” norteia este gerenciamento e serve tanto de parametro para tomada de
decis&o, como controle de sintomas e tipo de comunicagéo. Entretanto, como se trata
de uma estruturacdo de um modelo de salude, muitas circunstancias ora ajudam a
estabilizar os conceitos e ora acabam por mostrar que, apesar dos pilares que
sustentam sua filosofia de trabalho, nem sempre todos os “pontos sao fixos”, como

veremos no item préximo.

4.3 AS “NEGOCIACOES” EM CP

“‘Um caso atipico” foi a definicdo que o psicélogo atribuiu para o “morador do
hospice”. Segundo Joao, este paciente foi admitido no Velencis por ter sofrido um
Acidente Vascular Cerebral (AVC) e, inicialmente apresentava sequelas graves,
precisando de muitos cuidados. Com o passar do tempo, ele foi melhorando e tinha
condicdes de alta, porém “ele ndo quis mais ir embora”. Meu interlocutor afirmou que
nagquele momento o paciente era lucido e pleno de suas faculdades mentais. Era um
senhor que morava sozinho em um flat e na ocasido, julgou que seria melhor
permanecer no hospice. A familia teria gostado da possibilidade de ele manter os
cuidados na instituicdo e, foi a partir deste contexto que se iniciaram as “negociacdes”.

Para sua permanéncia, inicialmente Cecilia ndo aprovou a ideia, baseada na proposta
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do hospice que € “cuidar do paciente fora de possibilidade terapéutica e que precise
deste tipo de cuidado por um certo tempo”. A ideia de morar, segundo ela, diz mais
respeito as “instituicbes de longa permanéncia”’. Assim, esta decisdo passou por
andlises de todos os membros da equipe, inclusive a equipe de sdcios(as), até
chegarem a um consenso.

Em que pese o fato de questbes econdmicas estarem atravessadas nesta
decisdo sobre o paciente ficar ou ndo na instituicdo e que estes fatores sejam
determinantes tanto na esfera privada como na publica, ha também uma dimensao
sobre “tempo”, “boa morte” e “boa vida” que implica um tensionamento entre o “ideal”
e o “real”. A gestdo do cuidado, enquanto atividade do cotidiano das equipes, se
desdobra em “negociagdes” e leva as equipes a adaptarem suas praticas. Isto sugere
qgue os pilares que sustentam a filosofia de trabalho dos CP séo “flexiveis” frente a
uma infinidade de situacdes que possam se apresentar. O gerenciamento, portanto,
deste cuidado ndo esta necessariamente pronta e sem desafios, mas, vinculada a um
ajuste a depender de cada contexto.

O cuidado proposto pelo hospice, conforme descrito no capitulo I, vislumbra o
cuidado total, multidisciplinar, baseado essencialmente no conforto. Este “modelo” de
cuidado € em parte um constructo histérico sobre como deve ser um hospice e, ainda,
uma concepcao sobre a ideia de “qualidade de vida” e “qualidade de morte”. Aqui,
“qualidade” se conecta com as formas de como se configura esta infraestrutura dos
CP, um lugar com muitas especificidades, com itens aparentemente condizentes ao
universo dos usuarios, onde é possivel perceber que possuem condi¢cdes de vida
objetivas que incluem indicadores de classes.

Este conceito “boa morte” que é mobilizado pelas equipes de CP tem a mesma
importancia que a “qualidade de vida”. Estas duas frentes embasam suas acfes e € a
partir delas que as equipes subentendem o que seriam 0s meios para o melhor
gerenciamento de ambos. Em relacdo ao Valencis, ter pertences pessoais, visitas
irrestritas, rituais de comemoracéo e alimentacdo, compde o ideéario de “boa morte”
paliativista. Para as equipes, estes elementos fazem parte da vida do sujeito e por
possuirem muitos significados, devem estar presentes no curso da doencga crbnica e
no processo de morte. Satisfazer o desejo dos pacientes implica as equipes tensionar
a bioética e a subjetividade e, isto se desdobra em praticas frente ao gerenciamento
tanto do cuidado, como da terminalidade. Um exemplo disso foi relatado por uma

enfermeira do hospice quando explicava sobre sua rotina:
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[...] eu preciso cumprir horarios. Entdo nesse periodo eu tenho la: horério de
medicacdo que eu preciso atentar, eu tenho horario de alimentacéo que eu
preciso atentar, e tudo do decorrer do dia. E ai eu tento organizar, para que
as coisas acontecam o mais préximo possivel dentro dos horarios, dentro dos
intervalos que eu planejei, para que depois eu ndo fique correndo e ndo me
sinta sobrecarregada em fazer aguela atividade. Mas aqui a gente sempre
prioriza a vontade do paciente. E uma prioridade. Por exemplo: o paciente
acordou de manh&, mas ele preferiu tomar café do que tomar banho. Entao a
gente vai pleitear para que ele va tomar café primeiro, e depois o banho.
Entéo tipo assim, a rotina do banho diz que o banho é as 9 horas da manh4,
ai eu teria que levar ele pro banho as 9 da manha. A minha rotina diz que o
banho é pela manh&d, mas ndo o horario. (Trechos da entrevista com a
enfermeira Rita, 10/02/2020).

Da mesma forma, um palestrante quando explicou sobre as diretivas
antecipadas de vontade?’ destacou que esta é uma situacdo que envolve decisdo
médica e/ou decisdo do(a) paciente, configurando esta linha ténue de entendimentos

sobre a “boa morte”:

[...] nas diretivas antecipadas de vontade, eu tenho as minhas: se um dia eu
perder minha autonomia, me dé doce de leite porque eu adoro, isso me
acalma, me deixa feliz, ndo toque funk porque isso vai me irritar, funk eu néao
guero! Isso é diretiva antecipada de vontade, mas por exemplo, alguém com
falta de ar e pede para ser intubado — isso ndo é diretiva antecipada de
vontade, isso é deciséo técnica e se € decisdo técnica, € médica. Agora o
contrario, se o paciente diz que ndo quer ser intubado, se um dia estiver em
situacdo de poder se expressar, ndo querer ser dialisado, ai é diretiva
antecipada de vontade, porque quando o paciente ndo tem indicacédo de SAV
e ele pede, entre a autonomia e a ndo maleficéncia do médico, vai prevalecer.
Mas quando o paciente tem indicacdo de SAV, mas ele ndo deseja, é
autonomia dele versus a beneficéncia — e lembra que eu falei que a
beneficéncia é fragil? Entdo, a beneficéncia cede lugar para autonomia.
(Diéario de campo - evento, 24/04/2019).

Soneghet (2020) discutiu sobre a entrada da equipe de assisténcia domiciliar
na rotina da casa do paciente, entendendo que ela depende de uma “intensa
negociacao costurada diariamente” em virtude de que isso pode resultar na producao
de outras “formas de intimidade” (p. 362), no contexto do hospice o destaque se da
para uma negociagao entre o “ideal” e o “real”. No plano ideal, o Valencis deveria ter
“‘um limite de tempo para permanéncia internado”, mas a realidade mostra que as

“negociagdes” ndo estdo apenas na permissao de um paciente ficar, mas também na

27 “Diretivas antecipadas de vontade sdo o conjunto de desejos manifestados pelo paciente sobre cuidados e tratamentos que
quer receber, ou néo, se incapacitado de expressar sua vontade” (nota no slide apresentado com a referéncia da revista
bioética - Capa v. 26, n. 3 (2018), Gomes)
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criacdo de novas possibilidades de atendimento, a exemplo do hospice day, que
previa que o paciente ficasse durante o dia realizando consultas e outras atividades.

Compreende-se com isso que, uma pratica “bem gerenciada” vai sendo
modulada a partir das necessidades individuais e familiares, entretanto, nem sempre
elas estdo prontas em seus termos, assim como, é necessario o ajuste das equipes
para ter condicdes de ofertar este cuidado. Nao se trata de contradicdo, mas sim de
atravessamentos entre a pratica referida como ideal e a realidade que se referem as
circunstancias que se apresentam. Assim, a partir de um “caso” dito como “atipico” é
na verdade um desdobramento de outras situacdes observadas nas narrativas dos
profissionais. S&o os “arranjos” e “negocia¢cdes” compondo esta cena da construcao
de um modelo em saude.

Os debates sobre a “qualidade de morte” e “piores lugares para morrer”, assim
como os aparatos medicamentosos para diminuicdo da dor e consequentemente do
sofrimento sdo um “verdadeiro incbmodo”, “um problema”, “uma dificuldade a ser
enfrentado pelas equipes”. Este fato faz lembrar sobre a tese de Freire (2019), que
através do olhar dos usuarios do SUS, discorreu sobre “escassez” e inumeros
desdobramentos que culminaram em uma “crise” na saude publica. Na visdo das
equipes de CP ha “muitas inadequacdes no ambiente hospitalar e dificil acessibilidade
pelo SUS”. Por outro lado, sdo as configuracdes presentes no SUS que possibilitam
as equipes se pautarem para outras a¢des na rede privada. H4, inclusive, profissionais
de declaram ter uma predilecéo por trabalhar com CP na rede SUS, por considerar
que este é “mais organizado [...] atualmente eu trabalho no SUS e amo trabalhar no
SUS”. No caso do hospice, ele parece surgir como uma forma de atender uma
demanda para um determinado publico que ainda carecia deste tipo de atendimento
e, portanto, isso diz mais sobre o hospice ser uma “filosofia” que um “lugar”
propriamente dito.

Deste modo, percebe-se que 0 modo como as equipes se ajustam em suas
acOes depende em alguma medida da administracdo e aquisicdo de recursos e,
destes “empréstimos” de conhecimento que circulam por estes universos — publico e
privado . Nestes contextos, vimos que tanto na saude privada como na publica existem
fatores semelhantes que se atravessam em suas praticas e acabam por influenciar no
modo de gerenciamento tanto do cuidado como da terminalidade. A ideia de modelo
de atencdo em CP que em um primeiro momento se mostra “pronto” através de um

hospice e, a maneira como as equipes narram suas praticas nos eventos, ao longo da
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observacdo deste processo, mostra-se em construcdo e com muitas tentativas de
“articulacdes” entres as equipes. Neste sentido, para concluir este capitulo, reitero que
a infraestrutura dos CP depende fundamentalmente das trocas entres os pares, da
construg&o constante de “arranjos” que permitam o “controle da boa morte” e de meios

gue sustentem suas praticas.



CONSIDERACOS FINAIS

Comecei este trabalho antes mesmo de ingressar no mestrado. Ja nos
anos de 2017 e 2018 iniciei essa jornada participando de encontros que tratavam
sobre o assunto CP. E enquanto explorava este universo, a “curiosidade cientifica”
ficava cada vez mais agucada. Dentro destes espacos podia perceber que todos
agueles discurssos produziam efeitos entre os pares e, que se tratava de um modo
muito particular de producéo e reproducdo de conhecimento dentro daquele
contexto.

Motivada a dar seguimento nesta empreitada, lancei-me em direcdo da
pesquisa sobre as equipes de CP, sob o questionamento de qual seria 0 modelo
de atencao em saulde que se desenha nos CP. Durante este percurso, fui
percebendo que as narrativas encontradas tanto no hospice quanto nos eventos
se desdobravam em multiplas facetas, mas que, sempre estavam interligadas sem
uma hierarquia definida. Genuinamente, em muitos momentos, sentia que tudo
era importante. Mas para compor o trabalho, foi necessario fazer escolhas que
melhor pudessem iluminar o fio condutor deste estudo.

Com isso, entendi que o modelo de atencdo em CP possui uma pauta
contundente no que diz respeito a um cuidado que priviligia a “boa morte”, mas,
que esta pauta ndo esta pronto e acabado. Pelo contrario, mostra-se em constante
construcdo e adaptacdo daquilo que elegem como caminho para este feito.
Exemplo disso é que recentemente, jA no momento de finalizac&o deste trabalho,
o hospice se reconfigurou. Em sua pagina oficial (velencis.com.br), foi publicado
que “a partir do dia 18 de mar¢co de 2022, o atendimento sera exclusivo para
oferecer ao paciente cuidados paliativos onde quer que ele chame de Lar” sob o
destaque “Novo formato, mesmo conceito” e “hospice € uma filosofia de cuidado,
nao apenas um lugar’. O nome também sofreu alteragdes, sendo que agora
chama-se “Valencis Home Hospice”. Perecebe-se que ha uma atualizacdo do
debate sobre hospice ser uma edificacdo ou ser uma filosofia, ser lugar ou uma
perspectiva de trabalho. Houve todo um invetsimento em construir um hospice nos
termos ideiais de um espac¢o e ao mesmo tempo o que se reivindica aqui € a ideia
de de uma filosofia que independe do espaco. O hospice, tal como discutido no
capitulo I, jA ndo mais existe. Talvez, neste sentido é que esteja a pertinéncia em

descrever e captuar um momento desta tentativa de institucionalizagdo de um
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ideal paliativista e a0 mesmo tempo alguns dos impasses e dificuldadades de se
concretizar os CP nestes termos. Por isso faco novamente este esforco de
ampliacdo dos sentidos do que é afinal de contas praticar os CP.

Constatar que um hospice de rede privada de atendimento possuia uma
arquitetura milimertricamente pensada para gerar conforto ao paciente e familia
e, quanto isso engendrava na equipe uma ideia de “extraordinario” e que, por isso,
suas préticas também se tornavam diferenciadas (uma observacao que foi obliqua
visto que ocorreu pelo dicursso e ndo pela pratica), ganhou maior consisténcia
guando a situacédo inusitada de se ter um morador ampliou a discussédo e mostrou
0s inumeros “arranjos” que Sao necessarios para além de uma estrutura
historicamente icOnica da representatividade de um hospice. De certa forma, isso
relativizou a ideia de que um hospice com esta configuracdo nao possa estar na
discusséo sobre as disputas em torno de um modelo de atencdo em saude. Nao
obstante, a infrestrutura ocupou uma centralidade para a compreensao desta
percepc¢ao da equipe, sobretudo no que diz respeito as acdes que possibilitavam
a permanéncia da familia por tempo indeterminado, pelo modo como a comida
entrava em cena aos quais repercutiam sensivelmente nos modos de como lidar
com a dor subjetiva de uma familia enlutada e como forma de deixar aquele
ambiente mais préximo daquilo que era uma referéncia quando o paciente estava
em casa. Outrossim, o que o hospice faz enxergar sao as disputas e tensdes neste
ir e vir de a¢Oes produzidas por pessoas, profissionais, que circulam nos espacos
publicos e privados de atendimento.

A caracteristica de ensino-aprendizagem dos eventos evidenciou uma
pluralidade de temas, narrativas que operam em termos chaves condiconada a
uma logica biomédica, visto que quase sempre o poder da palavra estivesse com
o(a) palestrante e este geralmente era médico(a). Mas este movimento também
foi interessante do ponto de vista das relacfes entre os pares. A troca se dava
justamente nesta conjuntura de um “suposto saber” e isso € que gerava uma
configuragéo singular de troca de experiéncias. As narrativas mobilizadas neste
contexto e, principalmente pela forma com que eram acionadas e apresentadas,
ganharam desdobramentos importantes para contextualizar o modo de
construcéo de suas acdes, assim, desta maneira foi possivel acessar de alguma
forma suas emocdes diante dos temas abordados. Essa configuracdo, tambéem

permitiu ver como as equipes movem conceitos da bioética, de politicas publicas,
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leis, diretrizes e, como isso embasa suas acoes dando legitimidade a sua area de
atuacdo. Os casos, a Lei Mario Covas e as mudancas de paradigmas sobre as
frentes de cuidado, colocam os CP em um lugar de destaque que anuncia o
empenho para que o paciente tenha uma “boa morte”.

Pensar em modelo atencdo em saude dos CP pressupde que exista um
“desenho” sobre este modo de atendimento. Nota-se que as equipes levaram em
conta caracteristicas do tempo, doencas e as mudancas de paradigmas sobre o
cuidado, suporte farmacoldgico e amparos legais para tomada de decisdes. Estas
instancias séo os “bastidores” das a¢des de uma equipe, cuja primazia é alcancar
um “ideal de boa morte” e com isso construir uma disputa em torno de um modelo
de atencdo em saude que esta longe de ser universal, mas €, antes, produto do
processo da consolidacdo do modelo biomédico ocidental moderno, de um
conhecimento situado.

Devidos aos limites desta pesquisa, parte do material ndo pbde ser
explorado, como € o caso da discussao sobre a espritualidade proprimente dita e
0 papel das terapias integrativas em CP. Isto marca mais uma vez que as
guestdes sobre a construcdo do modelo em saude dos CP sdo complexos e com

multiplas especificidades a serem analisadas.
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ANEXO A — ROTEIRO DE ENTREVISTA SEMIESTRUTURADA

Nome:

Idade: Género:

Escolaridade:

() Curso Técnico () Graduagéo
() Mestrado () Doutorado
() Residéncia

() Outros — Quais

() Especializagdo

() Po6s Doutorado

Local das formacgdes:

Data das formacg@es profissionais — inicio e término:

Tempo de atuacdo em CP:

Cargo que ocupa atualmente no
Hospice:

Trabalha em outro(s) lugar(es):
() sim ( ) néo

Onde:

Cargo que ocupa:

Quanto tempo:

Estado Civil:

Religido:
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1) Como vocé conheceu os Cuidados Paliativos?

2) Como se interessou por esta area de atuagéo?

3) Ha quanto tempo trabalha nesta area de CP?

4) E como profissional (X) vocé trabalha ha quanto tempo?

5) Ha quanto tempo trabalha no Hospice?

6) CP, foi abordado na sua formacdo académica? Como? Em que momento? Ex: disciplina,
congressos, Cursos...

7) Qual foi o impacto de ter participado desta (disciplina, curso, evento...)?

8) O que considera como menos primordial em CP? E o que é primordial?

9) O que é mais facil e mais dificil?

10) O que depende de vocé e o que depende da equipe e o que depende da Instituicdo?

11) Sobre os pilares que sustentam a filosofia de Cuidados Paliativos (assisténcia biopsicossocial
e espiritual) ... como isso acontece na pratica aqui no Hospice?

12) E no outro lugar que vocé trabalha, como é o trabalho?

13) Como vocé percebe a atuacdo em CP no inicio da carreira e agora?

14) Vocé pode me contar um “caso” em que vocé percebeu esses pilares? Foi positivo ou negativo?

15) Como vocé chegou ao Hospice?

16) Me fale um pouco sobre o que é um Hospice... e sobre este Hospice...

17) De que modo vocé organiza sua rotina de trabalho no Hospice?

18) Seu trabalho é descrito?

19) Como ele é registrado?

20) De que modo vocé elege as questfes que sdo descritas?

21) Qual é a nomenclatura desta atividade?

22) Me fale sobre como vocés atuam enquanto equipe... fazem reunides? Discutem casos?
Dividem emoc¢des?

23) No seu outro trabalho, como isso acontece?

24) Ao longo da sua carreira, como vocé percebeu o trabalho em equipe acontecendo?

25) Quais eram as suas expectativas quando comecgou a trabalhar com CP?

26) Quais eram as expectativas quando comecou a trabalhar no Hospice?

27) E como esta sendo esta experiéncia no momento?



ANEXO B - LISTA DE EVENTOS E PROGRAMACOES

Data Local Agéncia Duracéao Tema Eixos Tematicos Formato Pago ou Modalidade
Promotora Gratuito
27-03-19 Conselho Educacédo Médica 2h Como Dor; Slides em Gratuito Educacao
Regional de Continuada e identificar a Opidides; Power Point Continuada
Medicina — PR Cémara Técnica terminalidade, | Classificacdo do pior
de Cuidados fim de vida e lugar para morrer;
Paliativos — CRM - processo Brasil — classificado
PR ativo de em 32;
morte Caquexia — sintoma
préximo da morte
24-04-19 Conselho Educacgédo Médica 2h Suporte Ortotanasia; Slides em Gratuito Educacéo
Regional de Continuada e Avancado de Distanasia; Power Point Continuada
Medicina— PR | Céamara Técnica vida e os Eutanasia;
de Cuidados conflitos Mistanasia;
Paliativos — CRM - bioéticos que Kalotanésia;
PR o rodeiam Resolucdes do
Conselho de Medicina;
Cadigo de Etica;
Soberania Médica;
Espiritualidade
29-05-19 Conselho Educacgéo Médica 2h Desafios em Pardmetros Slides em Gratuito Educacéo
Regional de Continuada e Cuidados norteadores para CP Power Point Continuada
Medicina— PR | Céamara Técnica Paliativos na na infancia e
de Cuidados adolescéncia;
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Paliativos — CRM -
PR

Crianca e no

Adolescente

Luto diferente;
Maior sofrimento;

Espiritualidade

28-08-19 Conselho Educacédo Médica 2h Faléncias Tipos diferentes de Slides em Gratuito Educacao
Regional de Continuada e Organicas doencas e parametros | Power Point Continuada
Medicina — PR Camara Técnica para CP;
de Cuidados Desconhecimento das
Paliativos — CRM - equipes médicas
PR sobre CP;
Problemas na
comunicacao
(ferramentas que
ajudam;
Tabu da morte por
parte dos profissionais
03-09-19 Unimed UNIMED 2h Cuidados Busca do Slides Power Gratuito Palestra
Curitiba — CURITIBA - PR Paliativos reconhecimento como Point
Germano Programa Viva especialidade (CP);
Mayer Saude Formacéo x tabu da

morte;
Cadigo de Etica
Médica de 2018;
Eutanésia, distanéasia
e ortotanasia;
Sofrimento;
Qualidade de vida;
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Engajamento de
outras equipes;
Baixar os custos;
Habilidade de

comunicacao

21-09-19

Associacao
Médica do

Parana

Aequs Valencis —
Evidéncias em
Cuidados
Paliativos

9h

Cuidados
Paliativos
Ver
programacao

cientifica ***

Pago

Simposio

126



127

Programacéao Cientifica — Aequs Valencis

21.09.2019 (Sébado)

08:00-09:00 GRANDE AUDITORIO - ASSOCIACAO MEDICA DO PARANA
Mesa Redonda A DOR
08:00-08:20 - "DOR TOTAL E IMPACTO NA EQUIPE MULTI DISCIPLINAR"
08:20-08:40 - "A DOR PELO CANCER E PIOR?"
08:40-09:00 - Discussao

09:00 - 10:00 GRANDE AUDITORIO - ASSOCIAGAO MEDICA DO PARANA
MEDICINA INTEGRATIVA E CUIDADOS PALIATIVOS

10:00 - 10:30 COFFEE-BREAK

10:30-11:50  GRANDE AUDITORIO - ASSOCIACAO MEDICA DO PARANA
Mesa Redonda INSERCAO DA MEDICINA INTEGRATIVA NOS SERVICOS: DESAFIOS E POTENCIALIDADES

10:30-11:00 - 11:00-11:30 —

11:30-11:50 - Discusséao

12:00-13:00 ALMOCO

13:00 - 14:00 GRANDE AUDITORIO - ASSOCIACAO MEDICA DO PARANA
Mesa Redonda FALANDO COM PESSOAS: COMUNIC (ACOES)

13:00-13:20
13:20-13:40 - Significados da histéria de vida

13:40-14:00 - Discusséao



14:00 - 15:00

15:00 - 15:30

15:30 - 16:30

16:30 - 17:30

GRANDE AUDITORIO - ASSOCIAGAO MEDICA DO PARANA
TERAPIA DA DIGNIDADE - COMO INSTRUMENTO TERAPEUTICO

COFFEE-BREAK

GRANDE A~UDIT(’)RIO - ASSOCIAQAQ MEDICA DO PANRANA B
ADEQUACAO DO SUPORTE TERAPEUTICO: NUTRICAO E HIDRATACAO NO FIM DE VIDA

15:30-15:50
15:50-16:10

16:10-16:30 - Discusséao

GRANDE AUDITORIO - ASSOCIACAO MEDICA DO PARANA
PALESTRA DE ENCERRAMENTO - PERGUNTAS SOBRE FIM DE VIDA: COMO RESPONDER
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ANEXO C - PERFIL DA EQUIPE DE CUIDADOS PALIATIVOS - VALENCIS

Enfermagem

Género 4 mulheres
1 homem
Idade Média = 34

Estado Civil Casados =2
Solteira
Unido Estavel
Religiao Catélica =2
Espiritualizada/influéncia
Catodlica
Evangélico
Tempo que Média = 15 anos
atuaem CP

Trabalha em 4 sim — 3 em hospitais e

outro(os) 1 Freelancer (cuidador)
lugar(es)

1 néo
Escolaridade Curso Técnico

Superior Completo
Especialista

Medicina
2 mulheres
Média = 42

Casada
Solteira

Nao tem

Espirita

Média = 20 anos

Hospital

Especialista e
Mestre

Psicologia
1 homem
29

Casado

Cristao

5 anos

Hospital

Especialista

Administrativo
1 mulher
50

Solteira

Catoélica

15 anos

Nao

Superior
Completo



