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RESUMO

Este artigo ¢ um recorte da dissertagdo de mestrado intitulada “Cuidado dos pacientes
oncoldgicos em fim de vida: um debate necessario”, que dedicou o seu Ultimo capitulo
para discutir os cuidados paliativos como modelo de atencdo aos pacientes com morte
anunciada. A pesquisa, que teve como objetivo identificar quais os valores dos valores
expostos nas formulagdes de profissionais que protagonizam os cuidados em fim de
vida, utilizou, como metodologia, além da revisao tedrica, entrevistas com oncologistas,
que além de tratar o cancer propGem-se a estender sua atuacao no cuidado aos pacientes
em fim de vida. Foram ainda feitas leituras e interpretacbes de “interlocutores
indiretos”, que também operam nos cuidados a pacientes na perspectiva da
terminalidade.

O campo dos cuidados paliativos mereceu no estudo uma analise aprofundada e uma
interpretacdo dos seus valores, discursos e praticas por acolher como sua principal tarefa
0 cuidado dos pacientes que ndo possuem mais a possibilidade de serem beneficiados
por tecnologias curativas. Contudo a identificacdo da luta dos palitivistas pelo seu
reconhecimento como especialidade médica traz a tona um paradoxo e explicita o risco
de que os valores que balizam o modelo seja capturado pelo tradicional debate da
especificidade de um saber que precisa ser defendido. Serd que o cuidado é um valor
que pertence apenas a atengdo paliativista?

PALAVRAS-CHAVE: Gestdo em Saude, Assisténcia a Salde, Assisténcia Terminal,
Morte, Cuidados Paliativos, Cuidados Paliativos na Terminalidade da Vida.
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ABSTRACT

This article is an excerpt of the dissertation entitled "Beware of oncology patients at end
of life: a necessary debate", who devoted his last chapter to discuss palliative care as a
model of care for patients with death foretold. The research, which aimed to identify the
values of the values displayed in the formulations of professionals who care patients at
end of life, used as a methodology, besides the theoretical review, interviews with
oncologists, who treat cancer and try to expand its activities in patient care at end of life.
Readings and interpretations of "indirect partners™ also operating in the care of patients
"without therapeutic possibility” were also made.

The field of palliative care in the study were deeply analyzed and its values, discourses
and practices were carefully interpreted, because it main task is take care of patients
who were no more likely to be benefited by healing technologies. However, the
palliative care physician’s struggle for recognition as a medical specialty brings up a
paradox and takes the risk that the values guiding the palliative care model will be
captured by the traditional debate of specificity of knowledge. Is the care a value that
belongs only to palliative practices?

KEYWORDS: Health Management, Health Care, Terminal Care, Death, Palliative
Care, Palliative Care in Terminality Life.
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INTRODUCAO

Este artigo € resultado de um recorte da dissertagdo de mestrado intitulada
“Cuidado dos pacientes oncologicos em fim de vida: um debate necessario”, vinculada
institucionalmente ao programa de Pos-graduacdo em Clinica Médica da Universidade
Federal do Rio de Janeiro. O estudo foi desenvolvido com o apoio da Linha de Pesquisa
Micropolitica do Trabalho e Cuidado em Saude e tem por objetivo identificar quais os
valores dos valores expostos nas formulacbes de profissionais que protagonizam o0s
cuidados em fim de vida. A metodologia utilizada partiu do principio de que o
pesquisador, engquanto sujeito atuante e desejante, implicado com seu objeto, ndo pode
ser indissociado da sua producgdo. Sendo assim, as experiéncias e vivéncias do autor
foram reconhecidas e adotadas como determinantes da perspectiva do mundo e do olhar
sobre 0 objeto. A sistematizacdo do material aconteceu em ato, no processo produtivo, e
sua organizacdo deu-se a partir da analise do material coletado. Foram seguidas as
seguintes etapas: (a) revisdo teorica; (b) entrevistas com oncologistas que, além do
tratamento do cancer, propdem-se a estender sua atua¢do no cuidado aos pacientes em
fim de vida; (c) leituras e interpretacdes de “interlocutores indiretos” que também
operam nos cuidados a pacientes com morte anunciada; (d) analise do material a luz de
trés descritores, estabelecidos em ato, durante o processo de pesquisa: (1) formagéo
profissional e seu impacto na atuacdo; (2) posicionamento ético-profissional; e (3)

modelos técnico-assistenciais.

A discussdo que se segue estabelece, como campo de andlise, 0 modelo de
atencdo proposto pelos paliativistas sob a perspectiva da luta que estabeleceram para seu
reconhecimento como especialidade médica. Esse debate é feito no ultimo capitulo da
dissertagédo, a partir da compreensdo de que os cuidados paliativos posicionam-se de

forma singular frente aos cuidados em fim de vida.

Conclui-se da pesquisa que os paliativistas resgatam para a cena da atencao a
salde, em especial no cuidado a pacientes em fim de vida, um modo de encarar a
existéncia e, com isso, acabam por estabelecer uma diferenca entre sua préatica
cuidadora da prética tradicional centrada no modelo biomédico, que relaciona o0 sucesso
a cura. Os paliativistas autorizam com sua producdo cuidadora que seja “introduzida

) , 1
vida até no trabalho com a morte”.
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No entanto, ha de se cuidar para que as experiéncias que vém produzindo a
diferenca no cuidado a pacientes em fim de vida ndo sejam capturadas por outra agenda
de disputa de um espaco de reconhecimento que ameace desconstruir 0 que emerge
como projeto centrado na defesa da vida e do bem viver. Cabe avaliar se 0 que mobiliza
a luta pela producao do cuidado diz respeito a estruturacdo de um campo especifico de
saber ou se diz respeito a defesa de principios e modos de operar que possibilitem que

as subjetividades entrem em cena e mudem a historia.

Neste artigo, pretende-se lancar um olhar por detrds de algumas das pautas que
mobilizam parte dos profissionais que atuam com cuidados paliativos, buscando
elucidar os riscos a que se propdem ao entrarem em uma arena de disputa que confunda
a diferenca na producdo do cuidado com a especificidade de um saber médico que

garante poder dentro da profissao.

CUIDADOS PALIATIVOS

Os cuidados paliativos sdo uma modalidade de cuidado aos pacientes em fim de

vida definida pela Organizacdo Mundial de Saude (OMS, 2002) como:

Assisténcia promovida por uma equipe multidisciplinar, que
objetiva a melhoria da qualidade de vida do paciente e seus
familiares, diante de uma doenca que ameace a vida, por meio
da prevencdo e alivio do sofrimento, da identificacdo precoce,
avaliacdo impecavel e tratamento de dor e demais sintomas
fisicos, sociais, psicolégicos e espirituais.?

Para tanto, sdo definidos principios de sua atuacdo que incluem: alivio do
sofrimento; compaix&o pelo doente e seus familiares; controle impecavel dos sintomas e
da dor; busca pela autonomia e pela manutengéo de uma vida ativa, enquanto ela durar.
Assim, a avaliacdo e controle de todos os sintomas de natureza fisica, social, emocional

e espiritual constituem a principal tarefa dos paliativistas.

Nesta perspectiva, Floriani et al (2008) defende que,
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A medicina contemporénea atingiu um desenvolvimento técnico
tdo impressionante que os médicos tendem a considerar um
imperativo sua incorporacdo, correndo-se constantemente o
risco de reinvidica-lo como sendo, também, uma exigéncia
éticad, ou seja, o desenvolvimento tecnoldgico a servico da
medicina se imp6s com tanta forca, devido ao estupendo
desenvolvimento nesta area e, talvez, de um modo irreversivel,
que fez surgir, no médico, um certo desconforto ao ndo utilizar
esta tecnologia. Com isso, 0 que pode ter ocorrido € uma
inversdo da relagcdo entre medicina e tecnologia: ndo mais esta a
servigo da primeira, mas, ao contrario, a medicina a servico da
tecnologia e, portanto, ao sentirem-se compelidos a usar uma
técnica disponivel, os meédicos estariam, de fato, confundindo
uma possibilidade de agir, propiciada pela técnica, com um
dever de agir, que sé pode tirar sua justificacdo dentro de um
sistema de valores, ndo de uma mera relacdo pragmatica de
otimizacdao entre meios e fins.

E neste contexto da medicina contemporanea que surge o
moderno movimento hospice, emergindo dentro de um ethos
que se fundamenta na compaixd e num tipo de cuidado do
paciente que pretende ser global, estendendo-se aos cuidados a
familia, numa busca ativa de medidas que aliviem os sintomas
angustiantes, em especial a dor, e que possam dar continente ao
sofrimento do paciente, e encarando a morte como parte de um
processo natural da biografia humana e ndo como um inimigo a
ser “obstinadamente” enfrentado.

As primeiras unidades paliativistas no Brasil surgiram na década de 80, com a
inauguracdo dos servicos de Cuidados Paliativos. Foi, contudo, ha aproximadamente

uma década que a discussdo sobre o modelo paliativista intensificou-se no pais.

Atualmente, o Brasil possui aproximadamente 64 (sessenta e quatro) servicos
com caracteristicas de atencdo paliativista, segundo o cadastro disponivel no site da
Associacdo Brasileira de Cuidados Paliativos (ABCP, 2011) , com maior concentracdo

na Regido Sudeste (42 unidades). *

A temaética dos cuidados paliativos vem conectada inevitavelmente a outras
reflexdes sobre a qualidade de vida, a qualidade de morte, 0 encarnicamento
terapéutico, o limite da atuacdo médica e, de forma central, a discussdo dos modelos de

atencdo em salde.

E inegavel que a produco do cuidado sob os principios paliativistas s6 ocorre se
houver uma reconfiguragdo no modo de operar a relagdo com o0 outro e com 0

sofrimento humano. Os paliativistas abusam das tecnologias leves °, pois elas compdem
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o principal ferramental que possuem em sua valise: adentram as casas e as vidas;
discutem a dor, a morte; abrem espaco para as inquietudes; acolhem as familias;
promovem um repensar da vida; aceitam o vinculo; permitem que cada nova
experimentacdo produza um efeito em si e no outro. Acima de tudo, aceitam as
incertezas e encaram a finitude como parte da existéncia humana e, acolhendo a
finitude, aceitam os limites da atuacdo médica. Com maestria, destreza e habilidade,

caracteristica de quem acredita nas relacdes, apostam na arte dos encontros.

Em seu artigo “Trabalho Vivo em Ato na Defesa da Vida Até na Hora de
Morrer”, Chagas et al (2009) lembra que, “o trabalho executado pelos profissionais da
equipe de CP, (...) difere do dia a dia de tantos outros profissionais. Eles redescobrem
NOvVos espacos e ao reinventarem caminhos, fazem na realidade o que discutimos e

idealizamos na atencdo a satide nos micro-espacos.” *

N&o restam davidas de que o paliativismo restabeleceu, dentro das ciéncias da
salde, aquilo que a medicina e profissdes afins abandonaram gradativamente na sua
constituicdo de conhecimentos: o cuidado em fim de vida e o sofrimento daqueles que
padecem com dor. Precisa-se, contudo, compreender o que produz diferenca na pratica

paliativista.

UMA BREVE HISTORIA E SEUS ATORES

Para a compreensao da origem dos cuidados paliativos, pode-se empreender uma
incursdo a idade média, quando os hospices surgiram como locais dirigidos por
religiosos cristdos, nos monastérios, que recolhiam 0s peregrinos que, em Seu percurso,
necessitavam de apoio e cuidado. Essa forma de hospitalidade tinha como caracteristica
0 acolhimento, a protecdo, o alivio do sofrimento, mais do que a busca da cura de
eventuais doencas. Ja, no século XVII, Sdo Vicente de Paula fundou a Ordem das irmés
da Caridade, em Paris, e abriu casas para orfdos, pobres e doentes. Em 1900, foi
fundado o St. Josephs’s Convent, em Londres, por irmas de caridade irlandesas que
comecaram a realizar um trabalho de visitagdo dos doentes em suas casas. E, em 1902,

abriram o St. Joseph’s Hospice com 30 camas para moribundos pobres.

ApoOs a segunda guerra mundial, porém, os avangos nos campos médico-

cirurgico-tecnolégico mudaram os rumos da medicina e aumentaram o esfor¢co dos
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profissionais na area para prolongar a vida por meios artificiais. Na avaliacdo dos
resultados, passou-se a valorizar o tempo de sobrevida e ndo a qualidade de vida.
Assim, diante da impossibilidade de intervengdes curativas, a equipe médica retirava-se.
Na década de 60, contudo, a enfermeira inglesa (posteriormente, médica e assistente
social) Cicely Saunders tomou, como tarefa, cuidar dos pacientes em seu sofrimento do
corpo, da mente e do espirito, disseminando uma nova filosofia sobre o cuidar. Numa
perspectiva ampliada do cuidado, Saunders procurou colaboragédo dos profissionais que
acreditavam como ela que era preciso “dar mais vida aos dias do que acrescentar dias a
vida”. Para esses profissionais, além do controle efetivo da dor e de outros sintomas
decorrentes dos tratamentos em fase avancada das doengas, o cuidado deveria abranger
as dimensdes psicoldgicas, sociais e espirituais de pacientes e suas familias. Saunders
também criou o conceito de “dor total” (incluindo aspectos fisicos, mentais, sociais e
espirituais), referindo-se a dor vivenciada pelo paciente em fim de vida, tratado como
“fora de possibilidade terapéutica”. Ela defendia que a preocupagdo com a dor ¢ ponto
fundamental nos cuidados paliativos. Nesse periodo, Saunders fundou o St.

Christopher’s Hospice em Londres.

Surgia aqui uma importante discussdo que incluiu a necessidade de controlar a
dor, juntamente com a utilizacdo da morfina, e a percepcdo de que era preciso treinar
pessoas - profissionais e voluntarios - para ofertar essa nova abordagem, oferecendo
maior suporte para pacientes e familiares no periodo final dos tratamentos curativos e na

fase do luto.

Com esse novo foco, os paliativistas afirmam que o conceito de cuidar passa a
abranger, entdo, a aten¢do ao paciente até o final de sua vida e ndo apenas na etapa em
que se tem a expectativa de cura da doenca. Um novo campo foi criado, o da atencdo
paliativa, incorporando, a essa filosofia, equipes de salde especializadas no controle da

dor e no alivio de sintomas.

No final da década de 60, a psiquiatra suica Elizabeth Klbler-Ross lanca o livro
Sobre Morte e o Morrer.® Nesse livro, a psiquiatra descreveu as fases pelas quais
passam 0s pacientes com morte anunciada. Seu trabalho também contribuiu para a

estruturacdo do campo de atengéo paliativa.

Menezes (2004) lembra que “a elaboracdo de uma teoria especifica sobre os

cuidados do doente FPT foi construida com a reapropriagdo da teoria de Elizabeth

Kibler-Ross, conjugada ao conceito de dor total e s pesquisas farmacologicas.” &’
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Assim podemos dizer que Saunders e Kubler-Ross foram pioneiras na
redefini¢do do cuidado em fim de vida, com uma nova visao sobre a morte.

Floriani at al (2010) mostra o crescimento exponencial do “movimento hospice™’

nas ultimas décadas. Utilizando dados do ultimo relatério do International Observatory
on End of Life Care, datado de 2006, os autores destacam que ha registro de cuidados
paliativos e/ou hospice em 115 paises, verificando que em 41 deles identificaram-se
condig¢des para o seu desenvolvimento. “Na América Latina e Caribe, apenas Argentina,

Chile e Costa Rica tém estrutura em rede entre os diversos centros” ©

Os autores descrevem como 0 movimento desenvolveu-se e vem, ao longo dos

anos, consolidando-se ao redor do mundo:

Na Gré-Bretanha, o reconhecimento da importancia dos
cuidados paliativos pelo NHS aconteceu no mesmo periodo em
que surgiu a subespecialidade da medicina interna, no final da
década de 1980. Atualmente existem mais médicos praticando
medicina paliativa do que oncologistas e neurologistas,
somados. Em todos os grandes hospitais e centros de oncologia,
h& uma equipe de cuidados paliativos. (...)

Os EUA séo o pais com a maior rede de oferta de hospices; em
2005, eram contabilizados 4.160 (NHPCO, 2006). Desde seu
surgimento, em meados da década de 1970, o movimento
hospice deu grande énfase a internacdo domiciliar, fato
verificado até os dias de hoje.

Algumas das explicacbes para esse perfil parecem estar
relacionadas ao desejo, por parte dos norte-americanos, de
manter sua autonomia preservada, a desconfianca das
instituicdes médicas e a auséncia de recursos disponiveis para 0s
hospices (...) ®

Vale lembrar que, na Inglaterra, pacientes tém acesso gratuito a Cuidados
Paliativos, cujos servicos sdo custeados pelo governo ou por doagdes. Entre 2003 e
2004, cerca de 250 mil pacientes foram cuidados no modelo hospice. Nos USA, em
2005, 1,2 milhdes de pessoas e suas familias receberam tratamento paliativo. Na

Inglaterra e nos USA, a medicina paliativa é reconhecida como especialidade médica. ®

No Brasil, nos anos 90, comegam a aparecer 0S primeiros servi¢os organizados

de cuidados paliativos, ainda experimentais. A partir de entdo, sdo estruturadas
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organizacbes da sociedade civil, voltadas para o tema. Destacam-se no debate a
Associacdo Brasileira de Cuidados Paliativos (ABCP), criada em 1997 e a Academia
Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), criada em 2005. Com a organizacdo das
entidades entram para a agenda no campo da saude a regularizacdo do profissional
paliativista brasileiro, critérios de qualidade para os servicos, definicdes do que sdo e do
que ndo sdo cuidados paliativos. O Ministério da Saude, o Ministério da Educacéo, o
Conselho Federal de Medicina, a Associagdo Médica Brasileira (AMB) e o Conselho

Nacional de Residéncia Médica (CNRM) também participam da discusséo.

No ano de 2011, foi aprovada e publicada a Resolugdo CFM 1973/2011,°
criando a medicina paliativa como &rea de atuacdo médica, que € um ramo da
especialidade médica. A resolucdo do CFM associa a area de medicina paliativa as
especialidades Clinica médica, Cancerologia, Geriatria e Gerontologia, Medicina de
Familia e Comunidade, Pediatria e Anestesiologia.” Com essa resolugdo, compreende-se
que a area de atividade do paliativismo pode se constituir como “atividade com
consisténcia operacional na medicina” sem ser uma especialidade. Pinheiro (2011)
afirma que “ao invés de se pensar em hierarquia de conhecimento, pensava-se em
disciplinar como éareas especificas de maior aprofundamento de uma ou mais
especialidades”.® Com o reconhecimento da area de atuac&o, os médicos passam a ter a

opcao de receber treinamento adicional especifico em cuidados paliativos.

Contudo, o debate sobre Cuidados Paliativos ndo se restringe ao dominio das
Entidades de Classe e Associacdes de Natureza Civil. No ambito das politicas publicas,
o Ministério da Saude propde politicas, regulamentacdes, modelos de trabalho e apoia o

desenvolvimento de projetos e conhecimentos sobre o tema.

Em 2002, a portaria 19/GM de 03 de janeiro inseriu, no Sistema Unico de Sade,
0 Programa Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos. A Portaria foi
originada da identificacdo da necessidade de aprimorar a organizacao de acOes voltadas
para a assisténcia as pessoas acometidas por dor — cronica ou aguda - e para os cuidados
paliativos e da necessidade de estimular a discussdao em torno do tema, considerando
estudos epidemioldgicos que demonstravam que a dor é a razdo principal pela qual 75%

a 80% das pessoas procuram os servicos de sadde. *

A partir do estabelecimento da politica, foram definidas as Diretrizes para a
Atencdo em Cuidados Paliativos e Controle da Dor Cronica.'? Para a realizacéo plena de
cuidados paliativos, as diretrizes para a atencdo em cuidados paliativos e controle da dor

9
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crénica no Brasil também propfem a capacitacdo e educacdo permanente das equipes de
salde de todos os niveis de atengdo a partir de um enfoque humanizado. Tal capacitacéo
deveria ser oferecida tanto aos profissionais de nivel superior, quanto aos de nivel
técnico, garantindo, assim, o atendimento integral e humanizado aos pacientes que

necessitam desses cuidados especificos.

Em 2005, os cuidados paliativos foram normatizados através da Portaria n°
2.439/GM de 8 de dezembro.!® Essa portaria institui a Politica Nacional de Atencéo
Oncoldgica: Promocdo, Prevencdo, Diagnostico, Tratamento, Reabilitacdo e Cuidados
Paliativos, a ser implantada em todas as unidades federadas. Na Portaria, fica definido
que a Politica deve ser organizada de forma articulada ente os entes federados,
constituindo uma linha de cuidados que perpasse todos os niveis de atencdo e de

atendimento, incluindo ai os cuidados paliativos.

Ja no ambito internacional, a Organizacdo Mundial de Saide (OMS) identifica
os Cuidados Paliativos como importante estratégia para melhorar a qualidade de vida e
evitar sofrimentos desnecessarios. Os Cuidados Paliativos “afirmam a vida ¢ encaram a
morte como um processo normal, ndo apressando ou adiando a morte” (WHO, 2002) 2
integrando 0s aspectos psicologicos e espirituais na assisténcia ao paciente, oferecendo
recursos para ajudar os pacientes a viverem o mais ativamente possivel até a morte,
influenciando de forma positiva o curso da doenca. Oferece ainda um sistema de apoio
as familias para lidarem com a doenca e com o luto. Assim a OMS identifica os
Cuidados Paliativos como forma de cuidados que deve se iniciar ja no momento do
iagndstico de uma doenca, acompanhando o processo de tratamento curativo e sendo
intensificado no final da vida, quando as intervencdes terapéuticas/curativas tornam-se

menos eficazes.

Nos ultimos 10 anos, a Organizacdo Mundial de Saude (OMS) lancou, através
de sua agéncia Europeia, trés importantes publicacbes que abordam os cuidados
paliativos: Better Palliative Care for Older People (2004); Palliative Care — The Solid
Facts (2004); Palliative Care for Older People - Better Practices (2011). 2

Com o objetivo de estabelecer padrdes para a area de cuidados paliativos, a

OMS estabeleceu nove regras de ouro, consideradas fundamentais:

10
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1. Promover alivio da dor e outros sintomas que causam
sofrimento.

2. Afirmar a vida e considerar a morte um processo natural.
3. N&o pretender apressar, nem retardar a morte.

4. Integrar 0s aspectos psicossociais e espirituais ao cuidado do
paciente.

5. Oferecer sistema de apoio com intuito de ajudar pacientes a
viverem ativamente tanto quanto possivel até a morte.

6. Oferecer sistema de apoio para ajudar a familia a lidar com a
doenca do paciente e seu proprio luto.

7. Utilizar equipe para abordar as necessidades dos pacientes e
seus familiares, incluindo aconselhamento para o luto, se
indicado.

8. Reforcar e aprimorar a qualidade de vida e, também,
influenciar positivamente o curso da doenca.

9. Ser aplicavel no inicio do curso da doencga, em conjunto com
outras terapias que prolonguem a vida, como quimio e/ou
radioterapia, e incluir investigacGes necessarias para o melhor
entendimento e abordagem das complicagdes clinicas que
causam sofrimentos. 2

A LUTA POR UMA IDENTIDADE

Por muito tempo, uma das bandeiras do movimento paliativista no Brasil foi
referente a luta para legitimacdo e regularizacdo da Medicina Paliativa como
especialidade médica, com a defesa de que o modelo paliativista fosse incluido no
curriculo formal da graduacdo da medicina e, posteriormente, tornasse-se uma
especializacdo em formato de pos-graduacédo. A luta justificava-se para a categoria pela
necessidade de estabelecer uma identidade médica que ultrapassasse a ideia de que 0s

palitivistas eram apenas sintomatologistas.

Conforme ja abordado, recentemente a medicina paliativa passou a ser

considerada uma &rea de atuagdo médica através da Resolucdo CFM 1973/2011 °.

Para reconhecimento de especialidades e areas de atuacdo médicas, € preciso um
consenso do Conselho Federal de Medicina (CFM), da Associacdo Médica Brasileira
(AMB) e da Comissao Nacional de Residéncia Médica (CNRM).

11
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As areas de atuacdo médicas configuram-se como uma “modalidade de
organizacdo do trabalho médico, exercida por profissionais capacitados para exercer
acbes médicas especificas, sendo derivada e relacionada com uma ou mais

especialidade”14 .

Como critica a organizacdo das especialidades médicas, fruto de consenso da
AMB, CFM e CNRM, Bicas (2002) afirma que identificou, na relacéo,
“impropriedades, incoeréncias, ilogicidades e assimetrias” **. Defendendo uma revisdo
das especializacGes da Oftalmologia (especialidade a que é vinculado), afirma que a
lista (das especialidades) “é¢ um atestado eloquente e acabado de como ndo aplicar a
teoria dos conjuntos a um problema desse tipo”. Lembra ainda que “n3o faz jus ao
esperado equilibrio de raciocinio formal de um médico, menos ainda de suas

~ .. 14
representacdes oficiais™ =,

O mesmo autor alega ainda que, no caso da oftalmologia, sua area de atuacéo e a
qual “defende”, ha o risco de banalizagdo da especialidade. Para Bicas (2002), a relagéo
das especialidades inevitavelmente influenciard a “valorizag¢do de residéncias médicas, o
reconhecimento diferenciado de procedimentos e o proprio exercicio da profissdo” .
Ainda alega que os médicos foram compelidos a diversificacdo, as associacbes e
agrupamentos, em que cada um tem sua “area de atuacdo”. Assim, o autor ndo acredita
que um “generalista” possa fazer tudo com a mesma competéncia que um

e 14
“superespecialista” ™.

Em perspectiva semelhante, Vital (2011), em relacdo a Resolucdo 1973/2011,
aponta que o caminho das especialidades no campo médico é inevitavel e necessario.
Segundo ele, “mudangas nas caracteristicas de determinados ramos da medicina exigem
adaptacdes de nomenclatura e de distribuicdo das atencbes profissionais; isso é proprio

do caréter organico da profissio” *°.

Em relagdo a instituicdo da medicina paliativa como area de atuagdo, Maria
Goretti Maciel, diretora do Servigo de Cuidados Paliativos do Hospital do Servidor
Publico Estadual (HSPE) de S&o Paulo, entende que a mudanca de posi¢do dentro das
especialidades médicas traz para o campo “mais visibilidade a um tipo de trabalho
médico que ja existe e ¢ realizado com rigor cientifico”. E ressalta que “A medicina
paliativa foi reconhecida no Reino Unido em 1987. A assisténcia e os estudos da area

. ~ , o5 1
avangaram muito desde entdo; processo analogo deve ocorrer aqui” °

12
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Esse ponto de vista é ainda corroborado por Floriani et al (2010) , que acreditam
que o surgimento da medicina paliativa, como especialidade médica na Inglaterra,
favoreceu a expansdo do movimento hospice apesar da baixa adesdo dos médicos,
verificada desde o inicio do movimento. Apontam que a maioria dos profissionais
médicos ndo se identifica com os cuidados em fim de vida e que é importante que se

formem médicos que se especializem na morte e no morrer.

(...) os médicos pouco se identificam com os cuidados no fim da
vida. A despeito disso — e dentro dos objetivos perseguidos por
sua fundadora —, um ponto importante para 0 movimento
hospice foi o surgimento, em 1987, da medicina paliativa como
especialidade médica na Inglaterra, seguida da Nova Zelandia e
Australia em 1988 (Seely et al.,, 1997). O movimento
aproximou-se mais ainda, a partir de entdo, da disciplina
médica, formando médicos especialistas na morte e no morrer. ®

Assim, como no restante do mundo, no Brasil, muitos médicos paliativistas
defendem seu ponto de vista sobre a especialidade, alegando estarem posicionados
“sozinhos” frente a luta por um cuidado integral, recuperando a no¢do do sujeito e o
respeito a sua individualidade e autonomia, 0 que os diferencia no campo assistencial.
Mas estabelecem que a luta é pela especialidade definida como medicina paliativa, ou

seja , exclusividade do campo médico.

Esse posicionamento é reforcado pela Academia Nacional de Cuidados
Paliativos (ANCP) que defende que a entidade deva ser sempre presidida por médicos,
podendo outros profissionais participarem dela apenas como membros adjuntos e ndo

efetivos. Dessa forma, alegam que,

(...) € uma justa exigéncia da AMB. No dia em que pudermos
emitir titulos de especialistas, a AMB s6 podera fazé-lo para os
médicos. Seria inadequado regular a pratica de qualquer outro
profissional. Medicos de qualquer especialidade podem ser
socios efetivos e ter direito a concorrer a cargos eletivos, porém,
como € unanimidade de todos os paliativistas, que, para sermos
fiéis aos principios dos Cuidados Paliativos e atuarmos da forma
mais adequada para proporcionar qualidade de vida aos
pacientes e familiares, temos sempre que atuar em equipes
multiprofissionais e interdisciplinares, a Academia possibilita a
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participacdo de profissionais de saude e também de outras areas
do conhecimento humano interessados nas finalidades dos
Cuidados Paliativos. Estes serdo categorizados como Gcios
adjuntos e ndo serdo elegiveis *'.

Na analise dos discursos, parece central a discussdo da especificidade da acéo,
que garante a um grupo de médicos seu pertencimento a uma “area de atuacdo ou
especializacao”. Merece um olhar especial, ainda, o pleito de que sejam respeitados o
“raciocinio formal dos médicos” e suas “representagdes formais”, garantidos pela
organizagdo das especialidades, segundo as regras da “Teoria dos Conjuntos”. A teoria
dos conjuntos € uma teoria matematica que se dedica ao estudo dos elementos, suas
propriedades e sua relacdo de pertinéncia. Assim, trabalha-se com trés conceitos

bésicos: elemento, conjunto e pertinéncia.

No caso dos Cuidados Paliativos, fica dificil entender qual a regra de pertinéncia
ou se diria “pertencimento” que define seu lugar como especialidade ou area de atuagédo:
seria a especificidade da tarefa? Seriam os valores que movem o corpo de médicos
militantes da causa paliativista? Seria 0 saber dado pela habilidade de controlar a dor?
Seria a necessidade de delimitar e proteger esse campo de atuacdo e dar a ele
visibilidade pela especificidade? Ou ainda a necessidade de estabelecer uma identidade

que os diferencie dagueles que ndo rezam 0s mesmos principios?

Aqui alguns pontos chamam a atencdo. O primeiro diz respeito a uma
incoeréncia: se o discurso paliativista é amparado pela defesa de um modelo de
entrelacamento tedrico e de conexdo de saberes diversos, considerado inevitavel no
campo de atencdo a pacientes em fim de vida, parece paradoxal buscar o
reconhecimento e a estruturacdo do campo médico paliativista exclusivo, conforme
defende a ANCP. Dessa forma, ha duas lutas paralelas e desconectadas. Uma que faz
referéncia ao reconhecimento de uma estruturacdo do cuidado centrada no usuario e no
seu sofrimento; e outra que diz respeito a uma luta de categoria, de definicdo de
identidade e estratégias para ampliacdo dos poderes ai compreendidas (como se o
aparato da medicina paliativa fosse prerrogativa da atuacdo médica). Se é fundamental a
discussdo sobre o potencial do campo de promover reflexdes sobre mudancas de

paradigmas e crencas a respeito das representacfes da doenca, do cuidado e da morte, é
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preciso ter atencdo ao risco de ser capturado pela discussdo da constituicdo do saber

médico e do poder da profissao.

Menezes (2004), sobre a criacdo de uma nova especialidade médica, no caso 0s

cuidados paliativos, afirma:

(...) o surgimento de uma nova especialidade medica deve ser
considerado como uma producdo coletiva intimamente
vinculada ao contexto histérico e social no qual ela se inscreve.
O movimento pelos Cuidados Paliativos é originario tanto do
interior do meio médico como em resposta as criticas sociais ao
crescente poder médico. Este movimento passou a ter
legitimidade social a partir da constru¢do de um campo
especifico de saber: o do cuidado a um novo sujeito — o doente
em processo de morte — com caracteristicas proprias, tornando-
se necessarios novos conhecimentos e competéncias técnicas *°.

A autora ressalta que os cuidados paliativos reivindicam a constituicdo de uma
nova especialidade, argumentando que seu objeto de atuagéo foi dado pela identificacdo
do “abandono dos doentes fora de possibilidade terapéutica (ou terminais)”. Assim, 0s
paliativistas buscam proporcionar aos pacientes e familiares outra experiéncia no final

de vida, sem excessiva medicalizagéo e sofrimento.

O principal objetivo da assisténcia paliativa € propiciar a melhor “qualidade de
vida” para o doente e seus familiares, denotando uma preocupagdo distinta da pratica
médica exercida até entdo, que valorizava a extensdo da vida, as custas de maior

desconforto fisico 8.

A autora afirma que os paliativistas desenvolveram sua proposi¢éo de trabalho,
considerando as perspectivas “técnica e ideologica”. Contudo acabaram por produzir
uma sintese “que concretiza o estabelecimento de uma nova forma de medicalizagao do
morrer — embasada na competéncia do especialista”. Se a construgdo da especialidade
alicerca-se sobre “valores religiosos ¢ humanistas” e sobre o discurso da oferta de

18

“oportunidade de crescimento pessoal” ~°, no seu desenvolvimento pratico, 0s

paliativistas ndo fogem do modelo da medicalizagéo.

Reafirmar os principios do cuidado paliativo ndo significa reafirmar os

principios do cuidado? Sera preciso se adjetivar o conceito de cuidado para se mudar a
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posicdo frente ao sofrimento causado pela doenca e as inquietacdes que precedem a
morte? Qual o significado da disputa do espaco especifico para o campo da medicina
paliativa? A luta é por um valor no modo de se produzir cuidado ou por um poder no

campo das ciéncias médicas? Que medicina e que cuidado se pretende fortalecer?

A medicina paliativa estabelece o cuidado como valor principal para a producgédo
de saude. Ai reside sua diferenca. Contudo, em contrassenso, perpetua o discurso
tradicional da profissdo médica, colocando como ponto de corte para Sseu
reconhecimento que seja assegurado um diferencial entre seu objeto de atuacdo (0
cuidado) e o objeto do restante dos profissionais médicos. Com esse posicionamento,
disputa o direito de execucdo de determinados procedimentos e a autorizagédo
diferenciada para o exercicio do cuidado em fim de vida. Dessa forma, parece perder o
sentido a busca por diferenciacdo da medicina técnico-cientifica. Ambas fortalecem o

modelo de cristalizacdo do discurso da autoridade e do conhecimento médico.

Se as criticas centrais dos cuidados paliativos dizem respeito a fragmentagdo do
cuidado e ao abandono do paciente em fim de vida, apoiar a especializacdo ¢ um
paradoxo, visto que fortalece as praticas da medicina moderna que insistem em olhar os
pacientes como “pedacos de gente” e resistem em aceitar a morte como apenas uma

etapa da vida. Ha de se tomar cuidado para que o giro ndo seja de 360°.

Entende-se que, como profissdo “soberana” no campo de satde, a medicina, ao
defender cada vez mais as especializacbes, mantém a assimetria tipica da atencdo
tradicional no campo de saude e, pior, amplia essa assimetria para além da relacdo
médico-paciente, na relagcdo entre os saberes profissionais e dentro do proprio saber
médico (corporacdes dentro da prdpria corporacao).

O ensino da medicina nas academias e posteriormente nas residéncias médicas

apoia a estrutura¢do do conhecimento como instrumento de dominio.

A luta dos paliativistas é justa e necessaria no que diz respeito a0 modo do
cuidado e seus principios de autonomia, respeito, justica, solidariedade, mas ndo no que
diz respeito ao conhecimento. O curriculo das escolas de medicina pode e deve
compreender os conhecimentos no campo das tecnologias de alivio da dor, sintomas dos
pacientes em fim de vida e a atuacdo médica, mas deve acima de tudo ser estruturado

para que ajude a ressignificagdo social do sofrimento, da dor, da doenca e da morte, a
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partir de quem as vive. Ensinar a cuidar implica em uma nova concepcao do espaco

pedagogico e da atuacdo docente.

Se se compreender que a escolha profissional acontece na interface do mundo
individual com o mundo compartilhado, constituido nas rela¢fes sociais, tem-se, como
tarefa, assumir que, coletivamente, precisa-se refletir sobre os posicionamentos éticos

que atuam sobre 0 mundo.

O mesmo ocorre na construcdo da identidade profissional. Se se entender que ela
se da continuamente, fruto das vivéncias e experimentacdes, tem-se que admitir que €
seu papel, cotidianamente, ofertar espacos e disponibilizar apoio para reflexdes dos

valores e modelos possiveis no cuidado em salde.

A mudanca no status identitario, através da conquista de um titulo de
especialista, ndo garante o reposicionamento no mundo. Pelo contrario, pode apenas
fortalecer o modelo que propde que, socialmente, o reconhecimento no mundo se dé a

partir do lugar do saber.

Compreende, assim, que tomar a causa do cuidado paliativo como uma luta
profissional € um equivoco que desconstroi o projeto de sociedade que luta pela
producdo da vida e é pautado por relacdes solidarias e pelo reconhecimento que a vida

do outro é estruturante das relacoes.

UM CENARIO DE CONSTRUCAO OU DE DISPUTA: REPETICAO OU
DIFERENCA.

A construcdo da identidade €é cultural, estruturada a partir de representacGes, de
simbolos, de valores, da relagdo com o outro e com o mundo. Como tal, a identidade é
uma autoconcepg¢éo, uma delimitagdo de seus compromissos com a vida, com o outro e
consigo. A identidade define quem se é e qual seu lugar no mundo. Dessa forma,
quando se luta por uma identidade, luta-se pela ocupacdo de um espaco e pelo
reconhecimento desse espac¢o. Reconfigura-se diante do mundo a cada relacdo e a cada
momento nas relacdes. E nesse processo de intercessdo, desterritorializacio e
reterritorializacdo, que se vai dando sentido a existéncia e vai-se localizando o seu

lugar, ndo como lugar definitivo de estar, mas como espaco de ser e de atuar.
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Cuidar é um acontecimento, um encontro produtor de diferenca. Nada mais €
gue um modo de atuar no mundo, uma conduta, reflexo da imagem que se constroi de si
e dos outros a partir de si mesmo. A atuagdo na existéncia humana como o efeito dos
valores. Sendo assim, o cuidado é um valor que define os conceitos da existéncia e

reflete-se nas préticas.

Os cuidados paliativos como projeto cumprem uma importante misséo de gerar
reflexdo sobre a forma como se produz cuidado, como se cuida da vida e da morte das
pessoas. No entanto, é preciso cautela para que a luta, tdo digna, honesta e justa, ndo se
transforme em uma luta de corporacdo, centrada nas questdes do saber e do poder

profissional.

Utilizando da imagem proposta por Bicas (2002), ao discutir o modelo de
especializacbes da medicina e suas incoeréncias e propor que a definicdo de
especialidades obedeca as regras da teoria dos conjuntos, tem-se a dizer: ndo cabe aos
paliativistas, pela nobreza do seu ponto de vista e a dignidade de seu trabalho, entrar na
arena de disputa por um espaco no mundo das especialidades e atuacdes médicas. Sua
principal tarefa deveria ser “turvar os limites desse conjunto” e misturar elementos,
imprimindo, na discussdo dos saberes, uma outra perspectiva centrada no cuidado como

valor transversal nas praticas de saude.

O desafio é ndo ser mais um conjunto, mas é ser a diferenca que se mistura e
confunde o todo. E esse olhar sobre o ser humano e sua existéncia que precisa ser
reconhecido, valorizado e incorporado a pratica médica, ndo enquanto colonizacdo do

desejo do outro, mas enquanto reflex@o do papel social da profissao.

N&o h& porque defender o cuidado como saber especifico, mas como valor,
como preocupacdo genuina e implicada com o outro, seu sofrimento, sua vida e sua

morte.

O modo de produzir cuidado em salude estabelece-se como uma fronteira ética.
Uma ancora que se pode fixar em campos distintos, ora humanos, ora reflexos difusos
do humano; ora diferencga, ora repeticdo e confusdo; ora vida, ora morte. Sao esses

limiares que precisam ser reconhecidos e € a partir deles que se cabe definir posigéo.
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