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A Experiéncia do Adoecer: Os Cuidados Paliativos diante da Impossibilidade da Cura

INTRODUCAO

Ser acometido por um adoecer grave, cronico, progres-
sivo e degenerativo pode fazer com que o syjeito reflita a
respeito do seu processo de terminalidade. E pensar na
prépria morte ou, ainda, vivenciar o processo de finitude,
provoca diversas sensagdes e reagdes, a depender de como
esse acontecimento é experienciado. De inicio é comum o
sentimento de surpresa e choque diante de um diagnéstico
de ruim prognéstico, que, por si s6, ja traz um pesar pela
possibilidade do morrer. A respeito da nogdo cultural sobre
a morte, Ariés diz:

Nio é ficil lidar com a morte, mas ela espera por todos
nds... Deixar de pensar na morte nio a retarda ou
evita. Pensar na morte pode nos ajudar a aceitd-la e
a perceber que ela é uma experiéncia tio importante e
valiosa quanto qualquer outra™".

No entanto, pensar sobre a morte nio costuma provo-
car boas sensagdes. Por representar o fim de uma existéncia,
o fim das rela¢des firmadas durante a vida, e ainda, o dis-
tanciamento das pessoas queridas e conquistas realizadas,
a proximidade da morte pode desencadear sensagdes de-
sagradaveis. Morrer, entdo, pode ser tido como ruim, nio
devendo ser desejado e sim evitado. A contradigio é que,
por ser racional, o ser humano é o tnico que tem a morte
como certeza primordial da vida. Desde a infincia, o su-
jeito faz planos para sua vida. Estudar, trabalhar, casar, ter
filhos, viajar, morar s6, nio casar, nio ter filhos, mas tudo
isso sdo planos, desejos, que o sujeito ndo tem a certeza de
que ird realizd-los. Entretanto, ele sabe que morrerd®.

Apesar de toda a negagio e fuga do morrer, esse aconte-
cimento se faz presente de modo constante durante a vida.
Perdemos pessoas que amamos, seja por acidentes, doengas,
velhice; presenciamos a morte de vizinhos, conhecidos, pes-
soas publicas, tanto de maneira mais préxima como através
de noticidrios e/ou conversas informais. E quase sempre o
morrer estd acompanhado de um pesar, uma tristeza, uma
dor e, por isso, a necessidade de se distanciar dele®. Essa
distdncia pode ser conseguida, no caso de uma enfermida-
de, a partir da distandsia, a obstina¢do terapéutica, o trata-
mento que visa 4 cura do adoecer.

Mas a relagio com a morte, diante de um adoecimento,
nio foi sempre de esquiva, nega¢io e medo. Morrer ji foi
vivenciado como um acontecimento natural, numa época
em que ndo havia conhecimentos a respeito das enfermida-
des. Isso nos mostra que devemos compreender a morte a
partir das repercussdes relacionadas a0 momento histérico
e cultural que se vive, bem como a sociedade de que se faz
parte. O conceito de morte, assim como o conceito de ado-
ecimento, para citar alguns, sio construgdes sociais que se
edificam a partir dos saberes permitidos a cada sociedade.
Assim, as sociedades antigas do século XV compreendiam
e explicavam a origem do morrer através de estérias e/ou
mitos, diferente das explicagées desse tema nos séculos que
se seguiram. Desse modo, cada sociedade desenvolve um
ou mais sistemas finebres pelos quais podem entender o
MOrTer em seus aspectos pessoais e sociais®.

Pensando na perspectiva do século XV, a morte era vi-

venciada com naturalidade, ela acontecia em casa, sendo o
velério e as Ultimas homenagens aos mortos também vi-
venciados nesse local. A causa da morte era quase sempre
doengas, epidemias e infec¢des que ndo tinham diagndsti-
cos, pelo fato de a clinica médica ainda nio existir. Ainda
morriam em alto indice os recém-nascidos, também por
falta de uma assisténcia adequada, o que fazia com que a
sociedade desse século esperasse um ano, as vezes dois, para
a crianga “vingar” e s6 assim ser batizada®.

Morrer, entdo, tinha direta relagio com o ndo conhe-
cimento da prética médica e por isso ndo havia a negativa
diante da possibilidade da morte. No século XVII, com o
aumento das epidemias, o Cristianismo passou a preocu-
par-se com os doentes no sentido de evitar contaminagdes.
Para tanto, foi determinado que os doentes deveriam ser
encaminhados para abrigos que eram chamados de hospi-
tais ou morredouros, lugar onde se morre. O termo hospital
surgiu do movimento Aospice dos religiosos, que abrigavam
e cuidavam dos peregrinos doentes ou machucados por su-
as andangas, até a recuperagio ou morte deles®.

No final do século XVIII, a pritica médica comega a
estabelecer-se. Doencas e infecgdes sio diagnosticadas e
tratadas, permitindo, a partir do século XX, que a morte
fosse adiada®. Entretanto, a clinica médica encontra um
limite em sua agdo curativa, as doengas cronicas, progressi-
vas e degenerativas, que provocam uma morte sofrida, des-
confortédvel, indigna. E diante da inevitabilidade da morte e
da necessidade de cuidar do processo do morrer, criam-se,
com base na filosofia hospice, os cuidados paliativos.

Paliativismo, entdo, “é o conjunto de praticas de assis-
téncia ao paciente incurdvel, que visa oferecer dignidade e
diminuigdo de sofrimento”®*). De acordo com a Organi-
zagio Mundial de Satide (OMS), o cuidado paliativo ¢ “o
cuidado ativo e total dos pacientes, cuja enfermidade nio
responde mais aos tratamentos curativos. O objetivo é atin-
gir a melhor qualidade de vida possivel para o paciente e
suas familias”*?%). Assim, a paliagio passa a ser conceituada
como um tratamento de conforto.

Desse modo, o alivio da dor é considerado o princi-
pal principio dos cuidados paliativos. Por esse motivo, foi
criado o conceito Total Pain (dor total) que envolve: a dor
fisica, os incomodos do corpo; a dor psicoldgica, sentida
pela perda da condigdo de sadio; a dor social, representada
pela perda da privacidade, autonomia e vida social; e a dor
espiritual, as dividas sobre o pés-morte®.

Como o foco dos cuidados paliativos ndo é a cura, a
equipe paliativista deve ter aptiddo em lidar com os vérios
momentos de instabilidade do paciente que vivencia a ame-
aca da vida por uma enfermidade. Passa-se, entio, a “ofe-
recer um cuidado integralizado, uma atengdo particular e
enriquecida pela discussdo que transcende o conhecimento
"6328) Tsso para possibilitar um maior
conforto dos incomodos sentidos pelo sujeito adoecido, en-
tendendo que eles sdo préprios, pessoais e intransferiveis,
ou seja, paliar é uma vivéncia nica para cada ser.

Neste estudo, o objetivo foi compreender a experiéncia
da paliagdo por sujeitos adoecidos sem possibilidades tera-
péuticas de cura. Para isso, investigou-se: a constru¢io do

de cada profissional’
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significado do termo paliagio no momento da descoberta
da impossibilidade de cura do adoecer; o que levou os su-
jeitos doentes a escolha pelos cuidados paliativos como um
modo de cuidar de si e estilo de existir; e os impactos de
paliar os cuidados sobre a existéncia desses sujeitos.

METODO

O estudo em questdo foi inspirado por uma perspectiva
pos-estruturalista. Esse paradigma considera a linguagem
como uma primeira instdncia que ndo comporta uma ver-
dade oculta nem absoluta. Seus representantes partem do
principio de que a andlise de um determinado fenémeno é
apenas uma possibilidade entre muitas outras de percebé-lo.

O método de analise deste estudo sera a analitica des-
critiva na perspectiva foucaultiana, pela crenca de que o
sujeito € atravessado pelo discurso, melhor dizendo, o su-
jeito se constréi no discurso. A construgdo do discurso é
proveniente do modo como o enunciado é composto. As-
sim, ndo hd uma unidade no discurso, visto que a forma e o
tipo de enunciado dependem de qual syjeito transmite esse
enunciado, baseado em que saberes o sujeito constréi sua
perspectiva, e qual o contexto em que estd inserido o su-
jeito falante. O enunciado, entdo, estd relacionado a andlise
do discurso, ja que ela compreende o sujeito do enunciado
através da sua linguagem®.

Dessa forma, o enunciado deve ser entendido como
plenamente histdrico, ou seja, estar relacionado as regras de
formagio, e nio as especificidades tipicas do conhecimento
histérico. O enunciado funciona em rede e, por isso, nio
deve ser compreendido no sentido de uma continuidade,
mas de uma circularidade entre os outros enunciados, pois
eles estio em relagdo entre si. Descrever essa relagio de
enunciados, no entanto, significa coloci-los em conjuntos,
que sdo denominados formagdes discursivas.

Essa formagido discursiva é a correlagio com os enun-
ciados. E, nesse trajeto, Foucault define préticas discursivas
como o “conjunto de regras andnimas, histéricas, sempre
determinadas no tempo e no espago, que definiram, em
uma dada época e para uma determinada drea social, eco-
noémica, geogrifica ou linguistica, as condig¢ées de exercicio
da fungio enunciativa”-1%),

Para a percepgio sobre como os sujeitos enfermos lidam
com os cuidados paliativos, compreendemos a paliagio co-
mo experiéncia. E compreender um determinado conceito
como experiéncia implica “se distanciar deste, contornar sua
evidéncia familiar, analisar o contexto tedrico e pritico ao
qual ele ¢é associado””?. Ou seja, apropriar-se dos saberes
que constituem esse conceito, dos sistemas de poder que
permitem a realiza¢io da sua pritica e das maneiras pelas
quais o sujeito se reconhece como sujeito em paliagdo. As-
sim, a experiéncia nio funda o sujeito, ndo preexiste a ele,
atua nas possibilidades do processo de subjetivagio, a partir
de “... uma correlagio de um dominio de saber, de um tipo
de normatividade, de um modo de relagio consigo (...)"72%9),

E condizente pontuar que a paliagio enquanto experi-
éncia estd relacionada ao principio do “homem de desejo”,
expressio foucaultiana, que significa a particularidade de
cada sujeito observada nas atitudes tomadas por ele diante

do que ele vivencia. E, mais ainda, “o estudo da experiéncia,
ou seja, da razio pritica, implica algo distinto de um estudo
propriamente epistemoldgico sobre a conceituagio de tal
razio”®1%), Nessa nogdo do “homem de desejo”, é possivel
compreender, a partir do entendimento sobre “priticas de
s1”, a substitui¢io de “uma histéria dos sistemas de moral,
feita a partir das interdi¢des, por uma histdria das proble-
matizagbes éticas, feita a partir das préticas de si"719.

O sujeito do discurso ¢ atravessado pela sua historicida-
de, sua culturalidade, e pela sociedade a que pertence. Enten-
demos o sujeito construido a partir desses atravessamentos,
visto que o influenciam e atuam diretamente na sua forma-
¢do. Isso faz o sujeito produzir e ser produzido pelos discur-
s0s, que “constroem objetos e uma variedade de posi¢oes de
sujeitos”® 112, E por posi¢io de sujeito entendemos um assu-
mir uma posicio a partir de atualizagdes de possibilidades,
sem que isso esgote as possibilidades de ser. Desse modo:

O discurso, assim concebido, ndo é a manifestagdo,
majestosamente desenvolvida, de um sujeito que pen-
sa, que conhece, e que o diz: é, ao contrdrio, um con-
Junto em que podem ser determinadas a dispersio do
sujeito e sua descontinuidade em relagio a si mesmo.
E um espago de exterioridade em que se desenvolve

uma rede de lugares distintos"7*>%%,

O sujeito que profere o discurso deve ser percebido a
partir da sua individualidade, podendo, a seu modo, atu-
alizar possibilidades e sofrer modificagées. “Estas cons-
trugdes, por sua vez, disponibilizam certos modos-de-ver
o mundo e certos modos-de-estar no mundo. Discursos
oferecem posi¢des de sujeito, que, quando assumidas, tém
implicagdes para a subjetividade e a experiéncia”® 2. To-
mando como exemplo um sujeito enfermo, o discurso mé-
dico o coloca numa posi¢do de paciente, alguém que estd
“como o receptor passivo de cuidados especializados dentro
de uma trajetéria de cura”®112,

No entanto, este ndo é o Unico discurso que atravessa
este sujeito. Apesar de interpelado a assumir esta posigio-
-de-sujeito, existem outras possibilidades nas quais ele po-
de investir. Os discursos podem descrever uma construgio
particular de doente, em um determinado momento histé-
rico, “mas ndo explicam qual o investimento que os indivi-
duos fazem em posicdes particulares e os apegos que eles
desenvolvem por essas posi¢des (...) Ocupar uma posi¢io-
-de-sujeito determinada (...) ndo é uma questdo de escolha
pessoal consciente” ™70, Os discursos nos interpelam a
assumir certas posi¢oes, mas o investimento que nela faze-
mos ¢é particular e ndo se restringe a escolhas conscientes.

A) PARTICIPANTES

Os sujeitos desta pesquisa foram cinco pacientes que
experienciavam o tratamento paliativo. Estavam internados
em um hospital de grande porte da cidade do Recife/PE
e escolheram esse tipo de cuidados apds a constatagio da
impossibilidade terapéutica de cura. Os nomes dos sujeitos
referidos nesse estudo sdo ficticios, para manter o anoni-
mato deles.
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B) INSTRUMENTOS

Para a produgio do material desse estudo, os instru-
mentos utilizados foram a Entrevista Narrativa, a Observa-
¢do Participante e o Didrio de Campo. A escolha por esses
instrumentos se deu pelo fato de buscarmos a compreensio
da experiéncia de estar em cuidados paliativos diante de
uma enfermidade grave, crénica, progressiva e degenera-
tiva, em que os sujeitos estivessem livres para falar dessa
experiéncia.

A Entrevista Narrativa permite um contato mais livre
sobre o tema entre pesquisador e pesquisado, sem seguir
um rigor previamente estabelecido e sem perder o objeti-
vo da pesquisa. “Parece existir em todas as formas de vida
humana uma necessidade de contar; contar histérias é uma
forma elementar de comunicagio humana e, independen-
temente do desempenho da linguagem estratificada, ¢ uma
capacidade universal”®??Y. A Observagio Participante ¢ a
entrada do pesquisador no campo da pesquisa, com o in-
tuito de se relacionar com os sujeitos do estudo e ampliar
a percepgdo das vivéncias deles diante do que estd sendo
B E o Didrio de Campo ¢é uma forma de re-
gistro da observagio participante em que sio notificadas

observado!

todas as impressdes e sensagoes do pesquisador, qualquer
observagio sobre os sujeitos da pesquisa pode ser anotada
nesse didrio, enquanto o pesquisador estiver em campo®.

C) PROCESSO DE PRODUCAO DAS INFORMACOES

O projeto de pesquisa foi enviado a Plataforma Brasil
sob o nimero CAAE: 23953313.9.0000.5206 e aprovado
pelo Comité de Etica em Pesquisa em 29/11/2013. Por ser
um estudo com seres humanos, partimos dos principios da
ética prescritiva e da ética dialégica, que envolve a protegio
do anonimato, o resguardo do uso abusivo de poder pelo
pesquisador e o consentimento informado™. Esse ultimo
foi obtido através da assinatura, pelos participantes, do Ter-
mo de Consentimento Livre e Esclarecido (T'CLE), no
qual eles concordam em participar da investigagio.

Apés um rapport inicial, a pesquisadora deu inicio a
entrevista através da seguinte pergunta: Como vocé estd se
sentindo? Ao desenvolver a fala, cada sujeito expressou seu
modo de experimentar os cuidados paliativos. Diante da ne-
cessidade de explorar mais o assunto, a pesquisadora provo-
cou os sujeitos da pesquisa de forma amena e cuidadosa.

Tudo o que era observado durante todo o periodo em
que a pesquisadora estava préxima aos participantes, além
de suas proprias emogdes ao ouvi-los, era registrado em um
Diério de Campo. Esse registro ocorria ao término de cada
momento de observagio, para evitar interferéncias no cam-
po, e foi notificado tudo que pdde ser percebido sobre o su-
jeito em tratamento paliativo, bem como suas rela¢des com
a equipe de satde e com seus familiares. Os sentimentos da
pesquisadora durante a escuta dos sujeitos e as observagdes
realizadas no campo também foram registrados. Ainda fo-
ram anotadas as impressdes e interven¢des da equipe de
saide, que chamaram a atengio da pesquisadora.

D) PROCESSO DE ANALISE DAS INFORMACOES

No intuito de compreender a narrativa dos sujeitos
escutados em relagdo a suas experiéncias sobre a paliagio,
diante de um adoecer grave, cronico, progressivo e degene-
rativo, foi utilizada a andlise descritiva de inspiragdo fou-
caultiana. “A anilise do discurso foucaultiana foca sobre a
disponibilidade de recursos discursivos dentro de uma cul-
tura — algo como uma economia discursiva — e suas impli-
cagbes para aqueles que vivem dentro dela”® 112,

Foucault, com relagdo 4 andlise do discurso, parte do
principio de que é necessdrio “recusar as explicagdes univo-
cas, as ficeis interpretagdes e igualmente a busca insistente
do sentido ultimo ou do sentido oculto das coisas”18%),
Isso significa que o que o sujeito quer dizer jd estd dito no
discurso emitido por ele, ndo hd questdes a serem revela-
das, ndo hd o que interpretar. Na perspectiva foucaultiana,
quando isso ¢ feito de forma a explicar o posicionamen-
to do sujeito diante de uma realidade vivenciada por ele,
ocorre uma diminui¢do do sentido da experiéncia dele pelo
valor dado 4 ciéncia em lugar da experiéncia.

O discurso se constitui como uma verdade, pois, nas
palavras expressadas, existem a histéria, a cultura, os princi-
pios de quem emite o discurso, e isso ndo dever ser descon-
siderado quando se pretende compreendé-lo. Ainda fazem
parte do discurso os saberes que permitem a ele existir, bem
como, o lugar de onde estd sendo produzido, para quem
estd sendo direcionado e para atingir o qué. Logo, existe,
também uma agio controladora, um sistema de poder que
produz o discurso e ¢, 20 mesmo tempo, produzido por ele.

Toda sociedade de produgio de discurso é ao mesmo
tempo controlada, selecionada, organizada e redistribuida
por certos nimeros de procedimentos que tém por fungio
conjurar seus poderes e perigos, dominar seu acontecimen-
to aleatério, esquivar sua pesada e temivel materialida-
de<10*8,9).

Assim, o discurso é tomado a partir de um campo dis-
cursivo, priticas discursivas, pois se constréi além do me-
ramente linguistico, estabelecendo um limite com o social,
porque o discurso se forma na relagio social. No estudo
em questdo, o campo discursivo é a paliagio, visto que ¢ o
campo de saber por onde circula a construgio da posigio
de sujeito, do modo de agir, do discurso do sujeito doente.
E diante do adoecer e da possibilidade iminente do morrer
que ele se dedica as suas condigbes de possibilidades para
vivenciar essa experiéncia de uma maneira e nio de outra.

RESULTADOS

Os relatos apresentados pelos pacientes que experien-
ciavam a paliagio nos permitem dizer que a escolha pelos
cuidados paliativos se deu a partir, ndo s6 do quadro clinico
estabelecido, mas do momento de vida de cada sujeito, das
necessidades deles diante do que estavam experienciando,
das suas expectativas de vida e, também, da histéria de vida
que cada um tinha.
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DISCUSSOES

Diante de qualquer realidade vivenciada, existem pos-
sibilidades variadas de existir e de assumir modos de ser
sujeito. Nao ¢ diferente diante do processo de finitude.
Morrer é uma determinagio, mas o modo como um sujeito
experiencia o seu processo de finitude é sempre singular,
ainda que esteja atravessado pelos discursos existentes em
um determinado tempo histérico. Assim, ao ouvir e obser-
var sujeitos em paliagdo, as informagdes produzidas foram
analisadas a partir de trés eixos: os sentidos da paliagio
diante da impossibilidade de cura do adoecer, a escolha pe-
los cuidados paliativos, e os impactos dessa escolha.

A) Os SENTIDOS DA PALIACAO

A paliagio, tratamento voltado ao conforto dos inco-
modos diante de um adoecimento, pode ser uma atuali-
zagdo de possibilidades, frente as que se apresentam ao
sujeito adoecido de forma grave, cronica, progressiva e de-
generativa. Para compreender os sentidos dados aos cui-
dados paliativos pelos sujeitos enfermos, é imprescindivel
olhar para o contexto em que se encontram esses sujeitos.
O momento de vida em que estdo, as perspectivas futuras
que tinham para si mesmos, as repercussoes de estar doen-
te, as possibilidades que envolvem tanto o tratamento da
enfermidade como a paliagdo, sdo as condi¢des de existén-
cia que permitem ao sujeito doente compreender o trata-
mento paliativo de uma maneira e nio de outra. Gustavo
se descobre portador de HIV/Aids, além de um cincer em
tratamento. Diante disso, ele relata:

Antes de descobrir o HIV, eu estava tratando um tu-
mor que apareceu na base do pénis... (choro). Cheguei
a fazer 15 sessoes de quimioterapia, passei por um
processo pesado de reagbes que tinham vémitos, enjoos,
dores, queda de cabelos, cansago fisico... E at, agora, o
cancer voltou, estd nos testiculos e inicialmente deve-
ria ser operado, mas como estava apresentando umas
alteragbes na pele, 0 médico disse que seria necessdrio
o teste de HIV, mas eu nio esperava que desse positi-
vo... Entio, agora eu teria que cuidar inicialmente da
Aids, melhorar minha imunidade, melhorar minhas
taxas para voltar aos medicamentos e tratamento do
cancer... (o paciente suspira) Nio farei tudo isso...

(chora) (choro).

Decidir pela paliagio pode ser “a antitese de toda tor-
tura, de toda morte violenta em que o ser humano é
roubado nao somente de sua vida, mas também de sua
dignidade™V. Ou seja, ndo investir em um tra-
tamento que ndo pode alcancar uma cura pode fazer
mais sentido por permitir ao enfermo condigoes me-
nos desconfortdveis de estar doente. Eno processo da
construgio da identidade de ser doente que o sujeito
assume uma posicio de sujeito diante do que ¢ imposto
a ele como um acontecimento.

A pessoa que adoece gravemente e para a qual nio hd

perspectivas de cura ndo é apenas um doente, mas um ser
de desejos, de vontades, de sentimentos que nio giram ape-

nas em torno do adoecimento, mas que o constituem como
um ser de possibilidades. A paliagdo pode significar para
alguns uma forma de experienciar uma doenga terminal,
resistindo a um determinado discurso médico que os inter-
pela a prolongar uma vida que se apresenta para eles desti-
tuida de todos os modos de sentir prazer.

O sentido atribuido a algo, a partir de uma experi-
éncia vivenciada, ¢ um sentido tdnico, préprio, apenas de
quem o instituiu. “O corpo é um dos locais envolvidos no
estabelecimento das fronteiras que definem quem somos
nés, servindo de fundamento para a identidade” %), Essa
identidade estd relacionada ao contexto histérico e cultural
que, através dos simbolos e significados, produz posi¢des de
sujeito™, sendo elas assumidas como 0 modo que o sujeito
da experiéncia a vivencia. E como sujeito da experiéncia
que o individuo enfermo pode escolher o tratamento palia-
tivo como uma maneira de vivenciar seu adoecer. Pois € es-
se sujeito que investe na identidade, ndo apenas de doente,
mas em todas as suas possibilidades de vida.

B) A EscoLHA PELos CUIDADOS PALIATIVOS

A paliagio ainda envolve uma variedade de sensagoes,
que podem, a0 mesmo tempo, dificultar ou facilitar a to-
mada de decisdo por paliar os cuidados. Quando o sujeito
decide pelo tratamento paliativo, ele “sabe” o que o levou a
realizar essa escolha, mas isso nio o torna insensivel as reper-
cussdes dela. Optar pelos cuidados paliativos se dd a partir
das condigdes de possibilidades que o sujeito doente tem no
seu processo de estar doente. Ana tem 80 anos, cancer de
pancreas, e sobre a decisdo pelo tratamento paliativo, afirma:

Hoje eu vejo que fiz. a melhor escolha que poderia ter
Jeito. Consegui wvoltar a trabalhar, sair com minhas
amigas, me livrei dos incomodos do tratamento e nao
sinto nenhum desconforto, porque o cincer de pancreas
ndo causa dor, pelo menos eu nao sinto dor. Segundo as
minhas amigas, me tornei mais ‘fina” porque quando fe-
nho vontade de beber alguma coisa, vinho é o que menos
agride meu figado (risos). Entéo, passei a me sentir bem
melhor... A minha reflexdo nio tinha passado pelo lado
da qualidade de vida, mas realmente eu tenho uma vida
bem melhor hoje do que quando eu tratava minha doen-
ca. Eu me sinto mais leve, mais feliz.

Assumir o tratamento paliativo como uma maneira de
lidar com uma enfermidade grave é assumir uma posi¢io
diante desse adoecer. E considerado nesse processo “o mo-
do como as pessoas pensam ou sentem (subjetividade), o
que elas podem fazer (praticas) e as condi¢des materiais
dentro das quais tais experiéncias podem assumir lu-
gar”®119). A escolha pelos cuidados paliativos envolve, en-
tdo, um conjunto de ocupagdes que pode ser compreendido
como um cuidado do sujeito doente para ele mesmo. Na
prética desse cuidado, o sujeito assume um estilo de existir
em meio ao adoecimento.

O tratamento paliativo representa algo dificil de ser
pensado pelo fato de, habitualmente, estar relacionado a
morte do sujeito adoecido. Diante de um diagnéstico de
uma doenga grave, a primeira agio cogitada é o tratamento
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com obstina¢do terapéutica, o que pode nio se mostrar efi-
caz. O sujeito doente vai, entdo, assumindo a sua condi¢io
de enfermo e passa a olhar as condi¢des de possibilidades
de ser doente, sendo essas condi¢des construidas a partir
de sua histéria e cultura. Pela compreensio que esse sujeito
tem de suas possibilidades, ele pode atualizi-las e lidar com
o adoecimento de um modo mais confortavel e condizente
com seus sentimentos em relacio a si e 4 enfermidade.

c) Os IMPACTOS DO TRATAMENTO PALIATIVO

Preocupar-se consigo mesmo, olhar para si, ocupar-se
de si ¢, entdo, considerar todo o contexto em que se estd
inserido ao vivenciar um acontecimento. Isso implica olhar
para as proprias condi¢bes de possibilidades, que permi-
tem que seja assumida uma posigio de sujeito diante da
construgio da identidade de enfermo. No caso de um ado-
ecimento sem possibilidades terapéuticas de cura, o sujeito
doente pode assumir uma posigdo de resisténcia ao poder
médico e familiar, que tendem a gerenciar o tratamento
com obstina¢do terapéutica. Jorge, portador de um tumor
cerebral, aponta a dificuldade dos seus familiares de enten-
derem seu posicionamento.

Nio estou bem... Nio aguento mais tudo isso... Tem
sido muito complicado fazer meus familiares enten-
derem minha escolha. Eles querem que eu lute, que
insista no tratamento, mas ndo adianta. Sei como vai
terminar. Quando eu descobri o tumor, ele jd estava
crescido e a cirurgia poderia deixar sequelas devido &
drea de localizagao dele... Eu 5o quero ter consciéncia
e autonomia sobre o que vio fazer comigo, acho que
isso € respeito. Se vocé me perguntar se eu quero mor-
rer, a resposta serd: ‘ndo, eu nio quero”. Mas entre

morrer e viver vegetando, prefiro morrer.

O modo de compreender a finitude nio trata, apenas,
da subjetividade do sujeito doente, mas de como sua histé-
ria, sua cultura, a sociedade em que estd inserido, permitem
que ele compreenda a terminalidade. Nesse sentido, Fou-
cault objetivava “criar uma histéria dos diferentes modos
pelos quais, em nossa cultura, os seres humanos tornaram-
-se sujeitos”¥ %Y e isso implica relagdes de poder pelo fato
de que “enquanto o sujeito humano ¢ colocado em relagoes
de produgio e de significagio, é igualmente colocado em
relagdes de poder muito complexas”®22.  Os discursos
dos sujeitos ndo se relacionam, unicamente, a agio de falar
e escrever, mas também s praticas institucionais de poder,
a medicina e a familia, sdo exemplos dessas préticas.

CONCLUSAO

Descobrir um adoecer grave, crénico, progressivo e de-
generativo pode permitir ao sujeito a vivéncia de frustra-
¢do, raiva, desespero, tristeza, sentimentos que aumentam
quando a ele é dito sobre a impossibilidade de reverter o
quadro clinico do adoecimento, impondo-lhe a experien-
ciar a prépria finitude. O suyjeito, entdo, pode assumir uma
posicio de sujeito doente, a partir da constru¢do da iden-
tidade de enfermo e, nesse momento, oferecer resisténcia a
um poder médico que lhe é imposto.

Ser posicionado como ‘o paciente” dentro de um dis-
curso biomédico significa que o corpo se torna um ob-
Jeto de interesse legitimo para médicos e enfermeiros,
que possa ser exposto, tocado e invadido no processo de
tratamento que faz parte da pritica da medicina e

das suas instituices (o hospital, a cirurgia)®'*.

Paliar os cuidados ¢ oferecer um tratamento que per-
mite ao sujeito doente um bem-estar fisico e emocional,
diante da ndo possibilidade terapéutica de cura. Essa sen-
sa¢do pode ser obtida no ato de assumir um posicionamen-
to diante da enfermidade, ndo aceitando, simplesmente, o
gerenciamento do adoecer e do morrer, enquanto cuidados
da equipe de saide. Para tanto, o sujeito deve-se considerar
um enfermo, considerar, ainda, as possibilidades que per-
mitem a ele lidar de um modo e nio de outro com a expe-
riéncia de estar doente.

Assumir uma posigio diante do adoecer permite ao
sujeito enfermo vivenciar o processo da enfermidade e da
morte a partir da constru¢do de uma identidade de ser do-
ente. Isso seria pensar sobre quais as possibilidades de agdo
que os cuidados paliativos abrem, em termos de qualidade
de vida. E valido ressaltar que assumir uma posi¢io de su-
jeito, ndo necessariamente, significa estar vivenciando uma
subjetividade livre de amarras. E possivel, nesse movimen-
to, estar reforcando papéis, delimitando papéis.

Com relagdo ao termo sujeito, existem dois sentidos
que o contemplam. O primeiro deles implica controle e
dependéncia; o segundo constréi uma identidade através
da consciéncia ou autoconhecimento®. Nesse sentido, o
médico carrega o poder que sua atuagio lhe permite ter.
Essa categorizagio dos individuos os tornam sujeitos a essa
identidade. Eles se tornam assujeitados aos saberes médi-
cos, que impde um seguimento de determinagées. Em con-
tra-partida, o sujeito enfermo pode assumir uma identida-
de de ser doente e, a partir dela, assumir uma posi¢io de
sujeito diante do seu adoecimento e processo de finitude.

Os relatos apresentados dos pacientes que vivenciavam
a palia¢do trazem a percep¢io de que a escolha pelos cui-
dados paliativos se deu a partir, ndo sé do quadro clinico
estabelecido, mas do momento de vida de cada sujeito, das
necessidades deles diante do que estavam experienciando,
das suas expectativas de vida e, também, da histéria de vi-
da que cada um tinha. E assim, eles se constituiram como
sujeitos de seus atos, atualizando suas possibilidades e con-
siderando o contexto que os produzia a partir da produgdo
dos seus préprios discursos. Com relagio, entio, ao sujei-
to doente e seu modo de ser no mundo, torna-se vilida a
méxima: “Nio me pergunte quem sou e nio me diga para

permanecer o mesmo” %29,
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RESUMO

O presente trabalho traz uma reflexdo a respeito do ser um doente terminal e das varias maneiras que o sujeito tem a seu dispor para
lidar com esse acontecimento. Nosso objetivo foi compreender a experiéncia da palia¢do por sujeitos doentes sem possibilidades tera-
péuticas de cura. A metodologia deste estudo teve como instrumentos a Entrevista Narrativa, a Observag¢ao Participante e o Didrio de
Campo, sendo a Anélise Descritiva de inspiragao foucaultiana o modo como as narrativas dos sujeitos foram percebidas. O resultado
do estudo mostrou a possibilidade de olhar a experiéncia do adoecer através da dtica de uma posigao de sujeito assumida pelo préprio
enfermo. E concluimos que ao escolher os cuidados paliativos, o doente terminal opta por um modo de se sentir mais confortavel e
resiste as imposi¢oes do modelo médico de prolongamento da vida.

DESCRITORES
Paliagio, Adoecer, Finitude, Posi¢do de Sujeito, Identidade.

RESUMEN

Este articulo presenta una reflexion acerca de ser un enfermo terminal y las diversas formas que el sujeto tiene a su disposicion para hacer
frente a este evento. Nuestro objetivo fue comprender la experiencia de pacientes sin posibilidad terapéuticas de cura, sometidos a los
cuidados paliativos. La metodologia de este estudio cuenta con los instrumentos de entrevista semiestructurada, la observacién partici-
pante y el diario de campo. Las narrativas de los sujetos han sido analizadas bajo la analitica descriptiva de inspiracién foucaultiana. Os
Resultados nos dicen que la posibilidad de ver la experiencia de la enfermedad a través de la éptica de una posicién de sujeto asumida
por el propio enfermo. La conclusién es que es posible el sujeto enfermo terminal elegir los cuidados paliativos como una manera de
sentirse mds cémodo y para resistir a las imposiciones del modelo médico de la prolongacién de la vida.

DESCRIPTORES
Paliacién, Enfermo, La Finitud, Posicién de Sujeto, de Identidad.
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