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Cui dados pdliativos é um termo adotado na modernidade para o cuidado
em fim de vida. E um termo vinculado & morte ritualizada nos hospitais
dos grandes centros urbanos, embora ndo esteja necessariamente associada
a0 fim de vida medicaizado.

Uma das grandes dificuldades ao tratar 0 tema é a abordagem da de-
socultagdo da morte associada a doengas imunoldgicas, como a AIDS, e a
representacdo socia sobre a dor.

N&o estando associado a uma doenca especifica, o cuidado paliativo é
tradicionamente objeto de reflex&o, principamente na &rea médica da onco-
logia. A AIDS, ao transformar-se em doenga tratédvel por medicamentos e
psicoterapias, pode estar associada ao cuidado pdiativo de modo muito ténue.

Tecnicamente, o cuidado paiativo esté associado ao cuidado da dor,
com especializagbes médicas - especiamente na Franca - e de outras areas
da salde (informacdo verbal, equipe do Ambulatério da Dor, no hospital
estudado no Brasil, 2000), incluindo a administragdo de analgésicos. Segun-
do divulgacdo recente em meos naoc-académicos, no Brasl existe
preconceito entre enfermeiros - também extensivo aos médicos - acerca da
andgesia, associada a0 vicio com a medicagdo, segundo pesquisas
redizadas em S8o Paulo (Vergara, 2001).

Em tempos de consumo como solucdo oferecida para a anglstia que
faz parte da vida, a morte, quanto mais longe estiver do espectro de possibi-
lidades imediatas, mais se gpresenta como um espetéculo inimeras vezes
repetido, sga nos programeas infantis, sgja no noticiario diario dos adultos.
No entanto, como tema de conversa, é sempre desagradavel, e sempre que
possivel, expurgado como um invasor indesgjado.

Para igto, afinal, existem instituigdes adequadas como os hospitais e
asilos para idosos. E existem, também, pessoas treinadas para isto, as enfa-
meiras. Tive a oportunidade de conviver durante a pesquisa de doutorado
(entre 1997 e 2000), com pessoas deste campo de atuagdo em dois hospitais
universitarios, um no Rio de Janeiro e outro em Paris. Tenho como objetivo
assndar uma problemética neste percurso: o0 sofrimento psiquico das equi-
pes de enfermagem, Situadas no trabalho de cuidados paiativos.

170



Consideragbes sobre Cuidado Paliativo e Trabalho Hospitalar...

O exercicio solitario de perscrutar 0s movimentos de alguém que es-
t4 em coma ou impossibilitado de interacdo pela paavra pode ser redlizado
pela enfermagem no periodo da administracdo dos cuidados (banhos, me-
dicacéo etc.). No entanto, saber que alguém oacompanha com o olhar pela
enfermaria diminui o sentimento de soliddo do paciente (Observacdes do
trabalho e entrevista com enfermeiras em aa de pacientes graves, Franca,
1999).

Este vai-e-vem entre o olhar de quem cuida e 0 de quem € cuidado
pode ser uma metéfora do sentimento partilhado pelos membros da equipe
de enfermagem, nos Ultimos momentos de vida dos pacientes, que poderéo
estar nesta condicéo, ou de seus familiares, 0 que em aguns casos pode ser
até mais doloroso (Discussdo em grupo com pessoa de enfermagem, Brasil,
2000; Loureiro dos Santos, 2001).

A soliddo em que se encontram as enfermeiras, auxiliares e técnicas
de enfermagem no seu trabaho nos cuidados em fim de vida ndo é medida,
gpenas, pela quantidade de pessoas da equipe envolvida com a situagéo, mas
avaiada, também, pela qualidade do fim de vida daquela pessoa. Morrer
acompanhado pela familia assegura, de certa forma, que uma determinada
sociedade cultiva este valor como primordia. No entanto, assm como o
paciente morrer sozinho pode ser um problema para a enfermagem, morrer
acompanhado também pode tornar-se um problema.

Embora a organizacéo do trabaho de enfermagem agpresente diferencas
no Bras| e na Franca (quanto a diviso das tarefas, tipo de qudificacio exigida,
condigdes de trabaho e sdéio, por exemplo), determinados sentimentos estéo
presentes em ambos 0s paises. Podemos atribui-los a natureza do trabaho?

Relacionado ao tema da solidéo das enfermeiras (ver, por exemplo,
revisio da literatura francesa rediizada por Damasceno, 1998), o medo da
loucura e do adoecimento fisico perpassa a vida profissiona destas pessoas,
principalmente no Brasil. Como conciliar a vida fora do hospita, se os pro-
blemas dos pacientes continuam mobilizando psiquicamente aenfermeira- a
auxiliar e atécnica - em espagos fora do trabalho? (Discussdes em grupo
com pessod de enfermagem, Brasil, 1998; Loureiro dos Santos, 2001).
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E dificil encontrar enfermeiras que n&o tenham uma religido declara-
da, no caso do Brasil, ou que ndo partilhem de uma religiosidade transmuta-
da, como entre os franceses.

No entanto, as relagbes com as igrejas oficiais ou ndo, podem confi-
gurar-se por uma convivéncia obrigatéria e desconfortével, considerando
gue as manifestactes que rondam o adoecimento e a morte podem ser rui-
dosas e pouco adequadas a0 ambiente asséptico e normativo do hospital
(Observacéo do trabaho em enfermaria no Brasil, 1998; Loureiro dos San-
tos, 2001).

O reconhecimento de insergOes culturais diferenciadas em uma mes-
ma sociedade € uma construcdo, e supde a relativizacdo de seus proprios
vaores. Como se da o encontro entre culturas e valores diferentes, no ceré-
rio do hospital, em torno dos temas da dor e da morte? As sociedades ditas
“primitivas’ continuam se relacionando com seus mortos e rituaizando uma
passagem para outra fase da vida, 0 que nem sempre é possivel nas socieda-
des ocidentai s contemporaness.

Nos dois servigos observados, havia apoio psicoldgico aos pacientes
internados e as equipes de enfermagem. No Brasil, quanto a estas Ultimas,
observouse uma maior informalidade, além do recurso tradicional de aten-
dimento individua no préprio hospital.

A proximidade de classe da enfermagem com a clientela atendida na
assisténcia de salde publica a situa, por vezes, como ator antagbnico ao pa-
pel exercido pdlo médico. Mas ndo se trata, apenas, de um antagonismo de
classe, pois apresentam logicas profissionais diferentes. A identificagdo de
classe, justapbemse outras - etnia, género, preferéncia sexud etc. - no que
diz respeito arelacdo da enfermagem cam a clientela atendida. Esta cliente-
la, ndo raramente, ird se congtituir do vizinho, colega ou até mesmo parentes.

A sensacdo de “ perder vidas’ sera distinta se a perda for de algum pe-
rente ou pessoa proxima. Perde-se, assim, com o investimento afetivo, uma
parte de 5. Com o tempo, se for bem eaborado o Iuto, torna-se alembranca
de dguém querido (Freud, 1917/1974). Os sentimentos que aimentamos em
relacdo as pessoas proximas podem ser ambivaentes, e quando se anuncia
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uma morte proxima, isto fica muito evidente. Raiva e culpa ndo sdo senti-
mentos incomuns.

Para a enfermagem, assm como para 0 senso comum, existem dife-
rencas em cada tipo de morte (ver, por exemplo, Bulhdes, 1994): se € a mor-
te de uma crianca ou de um adulto; se € uma morte stbita ou anunciada;
qua o tipo de sofrimento antecedente.

Nem sempre a identificagdo positiva com a clientela tem lugar, e oca-
rem complexos mecanismos psicol 6gicos de defesa que podem ceder espaco
a condutas nao€éticas. Estes fenbmenos podem ocorrer com qualquer mem-
bro da equipe, indusive o médico. Ao ultrgpassar o limiar entre a sanidade e a
loucura, as componentes da equipe de enfermagem podem ser protagonistas
de atitudes consideradas criminosas. Eventos deste tipo, ja denunciados pela
midia televisva e escrita, concorrem para uma imagem negetiva do poder da
enfermagem. Como isto é vivido pelas equipes em cuidados paliativos?

Os membros da equipe, que optam por outro tipo de defesa frente a
organizacdo do trabal ho, podem vivenciar de forma suplementar o sofrimen-
to de cuidarem dos pacientes mais graves com maior freqiiéncia. Descom-
pensagBes sométicas e psiquicas s relatadas a respeito deste tipo de exi-
géncia ética em outras ingtitui¢des, que ndo os hospitai's estudados.

Sem o trabaho oferecido nas modaidades preseries nas sociedades
contemporaness, a inser¢do socia e afetiva para alguns pacientes torna-se
problemética. A nogdo de se tornarem um “fardo” ndo é incomum. A hospi-
talizacd em fim de vida atende muitas vezes a impossibilidade de as fami-
lias manterem, por tempo indeterminado, um doente em casa enquanto tra-
balham, principalmente quando a autonomia e a independéncia motoras do
paciente estéo seriamente comprometidas ou quando ndo conseguem supor-
tar assigtir ao sofrimento de uma pessoa querida. Além disso, estfio presentes
as duvidas éticas surgidas nestas mesmas sociedades, com a intensificagcéo
da tecnologia médica que permite prolongar uma certa “ quaidade’ de vida.

Para auxiliares e técnicas de enfermagem, assm como para a enfa-
meira, a profissionalizacd emuma organizacdo em transformagdo, como é
aassisténcia em salde publica em tempos de globdizag&o e precarizacdo do
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trabalho, € um desafio. Como ndo se tornar um “robd” ou um “trem”? Estas
S80 expressoes Utilizadas no Brasil pelo pessoa de enfermagem em referén-
cia a impessoaidade na convivéncia entre colegas e pacientes, adudindo a
comportamento adotado como defesa contra 0s ritmos e cargas excessivas
de trabaho.

Quando a morte é medicalizada, e ela o € cada vez com mais frequén
Cia, a menos nos centros urbanos, seu significado tende a ser desapropriado
pelo discurso médico (lllich, 1975), que pode ser pronunciado por qualquer
ator daérea da salide.

No Brasl, a reflexéo sobre o cuidado pdiativo pode ser favorecida,
considerando que a introducdo da ideologia individudista € muito recente
entre nos. Nossos peguenos avangos no plano politico, no entanto, dificu-
tam aregulacdo socia por meio da nogéo de cidadania.

A introducgo de paliticas de humanizago dos hospitais brasileiros en
contra resisténcias ¢k natureza diversa daquel as encontradas nos paises mais
antigos. Principamente a psicologia e a filosofia, assm como a arte, vém
sendo diados importantes deste movimento que comega a ter visibilidade
(ver, por exemplo, experiéncia sistematizada por Masetti,1999).

Discussdo sobre o termo “ cuidado paliativo’

Desta forma, definir o termo “cuidados paliativos’ € uma tarefa ex-
tremamente complexa e desafiadora, considerando sua operacionalidade no
gue diz respeito a delimitacéo de um campo de atuacéo das ciértias da sall-
de, envolvendo conceitos e sua articulagdo com formulagdes das ciéncias
humanas: psicologia, filosofia, antropologia e historia. Estes Ultimos buscam
inserir a discussdo do sentido e da narrativa acerca deste momento da vida
humanatdo enigmatic o, que € amorte.

A origem do termo Situa-se em uma discussdo da préatica médica acer-
ca do lidar com pacientes ditos terminais. Desta forma, o cuidado paliativo
distingue-se do curativo pela nocdo médica de paciente “termina” ou “fora
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de possibilidades tergpéuticas’. Qua a repercussio para uma pessoa que esta
em tratamento ouvir de seu médico que tem trés meses, um ano ou dois a
mais para viver?

A restricéo do cuidado paiativo a0 espaco medicalizado e cientifico
MOostrou-se, No entanto, insuficiente, e cada vez mais, nos paises de industri-
alizacdo avangada e em paises intermediérios como 0 nosso, a amplitude de
recursos para lidar com a morte “anunciada’ revela-se de forma mais ou
menos limitada, considerando a disponibilidade dos dispositivos culturais.
N&o se trata, neste momento, da discussdo sobre a oferta de tecnologia me-
dica, mas Sm dos recursos que as sociedades dispdem para ritualizar e dar
sentido avida e amorte.

Nesta perspectiva, definimos o cuidado paliativo como um campo a-
entifico e ndo-de ntifico a0 mesmo tempo, onde pessoas se organizam para
lidar com suas proprias dificuldades e, também, das outras pessoas, acerca
de uma transicéo enigmética para a ciéncia, a morte. O cuidado paliativo
implica, principalmente, narelagdo entre as pessoas que cuidam e as que séo
cuidadas, sendo as intervencdes técnicas secundérias a relacéo que se estale-
lece entre equipe de cuidados e pacientes. Em alguns casos, 0 campo de
atuacéo profissonal que inclui o cuidado paliativo mantém uma convivéncia
ambivdente com as religifes, em sua forma mais ampla, para as quais a
morte € certamente uma passagem para outra vida.

As definigdes de cuidado paliativo da Organizacéo Mundial da Salde
(OMS) estdo calcadas no modelo de tratamento do cancer, embora possam
s gplicadas a outros tipos de doenca. Apresento uma das definigbes em
seguida

Cuidado paliativo é uma abordagem que aumenta a qualidade de vida de pacientes
e suas familias que enfrentam problemas associados com doencgas que ameagcama
vida, através de prevencdo e alivio do sofrimento, provendo identificagdo precoce e
avaliacdo exemplar, além de tratamento da dor e outros distdrbios de natureza fisi-
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ca, psicossocial e espiritual. (World Health Organization [WHQ], n.d., traducéo
livre dos autor&s)4

Esta definicéo de cuidado paliativo € universadista, apresentando uma
noc¢do de fim de vida como um processo natura para todos o0s seres huma-
Nnos.

Os cuidados paliativos sdo preconizados por outros organismos inter-
nacionais, como a United Nations Educational, Scientific and Cultural Or-
ganization (UNESCO)>, implicando na estruturacao de uma rede de atencéo
a salide que € incipiente em nNosso pais, especia mente para as classes menos
favorecidas. Mesmo para as classes médias, que dispdem de planos de salide
privados, muitas vezes os cuidados paliativos ndo estéo previstos.

A problemética diferenciada nos paises de economia central e nos pai-
ses pobres € gpontada pela OMS. Nestes Ultimos, encontra-se uma mescla
de situacles, ou sga, a mortaidade tanto por doengas infecciosas quanto por
doencas cronicas. Além disso, a maior parte dos paises ndo chegou a ser
beneficiada por politicas de bemestar social.

Para a OMS (World Hedlth Organization Western Pacific Region,
n.d.), o divio dador, areducdo do sofrimento e a oferta de cuidado paliativo
para aqueles que ndo podem ser curados, até 0 momento, achamse entre as
principais prioridades para a agdo internaciona em salide. Como ja esta sen-
do redizado na Franca ha vérias décadas, o relatorio amplia o escopo de
participacéo para dém da figura do médico, dos servicos médicos ou sociais.

A AIDS é uma doenca contr oversa para a qual ndo se vidumbra cura,
segundo varios autores, e paraaqua continua sendo investida toda sorte de
pesquisas. Programas de combate & mortalidade provocada pela doenga, em

4 «pglliative care is an approach that improves the quality of life of patients and their
families facing the problem associated with lifethreatening illness, through the
prevention and relief of suffering by means of early identification and impeccable
assessment and treatment of pain and other problems, physical, psychosocial and
spiritual.”

5 Ver, por exemplo, De Beir (1994) e Di Mola (1994).
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alguns paises como o Brasil, foram avaiados como bem sucedidos a partir
do aumento dos investimentos em drogas retro-virais.

Ao contr&rio da tuberculose e do cancer, que podiam acometer
qgualquer pessoa indiscriminadamente, a AIDS foi, desde os seus primor-
dios, associada a grupos de risco previamente estigmatizados. homosse-
xuais, prostitutas, drogados. E, portanto, uma doenca rel acionada & trans-
gressdo, especiamente a sexualidade, mesmo que atuamente sgja
consenso que ndo ha grupos populacionais imunes a priori a contamina-
¢d0. Em algumas regides do planeta, a epidemia da AIDS atinge mais
intensamente as mulheres, sendo que na Africa sub-saariana predomina a
transmissdo heterossexual (Coordenacdo Nacional de DST e AIDS,
nd.).6

Com a descoberta da cura da tuberculose, outras doengas iréo ocupar
0 lugar centra no imagindrio socid sobre a impoténcia do humano frente
aos limites impostos pela natureza ou por suas proprias invencdes (radiacao,
processos tecnologicos etc.). A morte anunciada serd, entdo, associada a
doencas cronicas como 0 cancer. Sontag (1984) trouxe algumas imagens
geradas, sgja no campo da ciéncia sga no da arte, acerca do que significa
adoecer por cancer, comparando-as com as imagens a respeito de outras
doencas.

A tuberculose e o cancer (como a sifilis) tém sido usados para exprimir ndo s6
grosseiras fantasias sobre contaminagdo, mas também complexos sentimentos em
relagcdo aforca, af raqueza e a energia. Por mais de um século e meio, a tuberculose

6  “Asthe HIV/ AIDS epidemics spread with more intensity among women in some
areas, the transmission of HIV from mothers to newborns and infants is becoming
increasingly frequent in Latin America and the Caribbean. (....) In general these
rates are lower than those observed in other regions of the world where heterosex-
ual transmission of HIV predominates — for example in sub Saharan Africa — and
they do not appear to be dramatically increasing over time. (Como a epidemia de
HIV/ AIDS atinge com mais intensidade as mulheres em algumas areas, a trans-
missdo de HIV de mées para recém-nascidos esta tornardo-se crescentemente fre-
guente na América Latina e no Caribe. (...) Em geral estas taxas sdo menores do
gue as observadas em outras regides do mundo onde a transmissdo heterossexual do
HIV predomina — por exemplo na Africa sub-saariana — e elas ndo parecem estar
crescendo de forma dramética no tempo).” (Tradug&o livre dos autores)

177



Miguel de Smoni e Ménica Loureiro dos Santos

produziu um equivalente metaférico de delicadeza, sensibilidade, tristeza e fraque-
za, enquanto tudo que parecia cruel, implacavel e predatério podia ser assemelhado
a0 cancer. (Sontag, 1984)

Embora ndo sgja uma doenca contagiosa como a tuberculose, a met&
fora do contégio é pertinente, especia mente quando os indices de cura eram
irrdlevantes. No avorecer do ano 2000, pode-se talvez pensar em uma mu-
danca na representacéo da doenca, pelo menos nos paises industridizados.
No Brasil, Schulze (1995) estuda as representagOes sociais de portadores de
cancer e assinala que um dos aspectos que poderiam caracterizar os pacien
tes de classes sociais baixas no pais € o medo da dor. Outras dternativas a
morfina podem ser pensadas como 0 recurso a acupuntura, estudada no Rio
de Janeiro por Cosendey (1999), no quadro das medicinas dternativas.

O Brasil é um dos paises que recebem do exterior uma das menores cotas de mor-
fina para consumo de pacientes terminais de cancer e, consequentemente, N0ossos
meédicos que trabalham em atendimento ambulatorial ndo podem prescrever, mes-
mo que queiram, as dosagens necessarias e corretas para o controle da dor como
foi proposto pelo Programa da Organizacdo Mundial de Salde (OMS). (Ver Re-
port of WHO Committee, 1990, citado por Schulze, 1995, p. 276)

Sendo uma doenca associada ao estilo de vida adotado nos paises de
economia central, o individuo é o foco da prevengéo do cancer: dcool, taka-
co, sedentarismo sdo aguns dos problenes levantados como causas da do-
enca. No entanto, os componentes ambientais, pouco mencionados, porém,
presentes em diversos processos de traba ho ou como resultado de negligén-
cialignoréancia acerca dos poluentes ambientais, s0 apresentados como fato-
res importantes no aumento da incidéncia da doenca (Mendes, 1995). Ai,
também, podem ser apontadas diferencas entre paises ricos e os de industria-
lizac&o recente. Nestes Ultimos, processos de trabalho e tecnologias conside-
rados perigosos e inadequados a salide sfo transferidos sem qualquer critica,
agravando os problemas ndo resolvidos de salide destas populagdes. Por
exemplo, a discussdo sobre o banimento do amianto no Brasil (Informagéo
verba, Vanda D" Acri, 1999).
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Das diferencas psicologicas as diferencas entre as classes sociais nos
modos de vivenciar o fim de vida, pelos pacientes, familiares e profissonais
de salde, os cuidados pdiativos s8o uma aternativa contemporanea a ritua-
lizagdo da morte, por um lado, e ao prolongamento da vida com quaidade,
por outra

Apresentarel uma breve revisdo de agumas experiéncias que foram
realizadas na Franca a respeito dos cuidados paliativos.

Richard (1996) analisa um servigo de medicina interna, 0 mesmo
servico estudado por nés. Na Franga, o movimento dos cuidados paliati-
VOS e as primeiras tentativas de refletir sobre o problema encontram um
ambiente favoravel, considerando as reflexdes fora do meio médico, com
Ariés (1977), Morin (1970/1997) e Thomas (1988, citado por Richard,
1996).

Os problemas gpontados pel as supervisoras concernem, principadmen-
te, a dimensdo relacional com pacientes e familiares, a formacdo e a ausa
cia de meios materiais. A autora considera que as trocas e comunicagies
propiciadas nos grupos apresentaram um resultado favoravel, no sentido de
desvendar as resisténcias a prética dos cuidados paliativos e a melhoria das
condigBes de fim de vida no hospital.

Ja a intervencdo ergondmica (Raso, 1996) foi redlizada no mesmo
servico, principalmente junto as enfermeiras e auxiliares (infirmiéres e aide-
soignantes). Os principais resultados desta intervencdo, adém de contribuir
para maior democratizagao dos espacos de trabaho, foi a criagdo de grupos
de estudo para o financiamento de meios de trabaho que facilitassem o de-
senvolvimento da atividade das enfermeiras e auxiliares.

Mallet (1995) contextudiza, iguamente, o surgimento do movimento
dos cuidados paliativos na Franga, assinalando uma ruptura para a medicina
curativa que ndo se vé mais téo potente frente ao sofrimento e a morte, a
despeito dos avangos tecnol égicos.

O tempo dos cuidados paliativos passa a ser um tempo de prestar a-
tencdo a qualidade de vida, avidainterior e as relacdes. Deste tempo falam a
psicandlise, afilosofia, a antropologia e ardigifo. E um tempo de vivenciar
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emoc0esintensas, de fazer (ou escutar) revel agoes e conceder (ou receber) o
perddo do préximo. Depressdo, raiva e tristeza podem ser vivenciadas junto
aesperanca.

O cuidado pdiativo, segundo o autor, pode ser 0 divio da dor, porém,
principdmente, a atividade de escuta. Os cuidados consigo (alimentar-se,
pentear-se, banhar-se etc.), administrados usualmente pela enfermagem aos
pacientes dependentes, s8o complementados por saidas do hospital e passe-
0s pelos jardins com os menos dependentes. O trabalho em equipe torna-se
guase um imperativo, pois a enfermeira, a fisioterapeuta e a psicdloga pas-
sam a ser referéncias destes pacientes.

Problematizando a convivéncia entre [6gica curativa e |6gica paliativa,
0 autor ndo as vé como opostas, mas como pélos que podem ser priorizados
em um momento ou outro. Esta é, portanto, uma reflexdo ética em que o
autor aponta a relagdo com alei, no momento em que as equipes assistem a
mortes freqlentes, podendo considerar a eutandsia uma solucdo para 0 o
frimento que ndo podem suportar.

Dor, morte e bioética

O movimento que procura imprimir o debate em torno das questées
éticas na &rea da salide é dominado, no Brasil, pela Bioética, o que ndo quer
dizer que sga hegemonico. N&o temos ainda, como na Franga, um movi-
mento socia de cuidados pdliativos.

Neste Ultimo pais, questionamse as formas de vivenciar a dor fisica
gue se afastam de um ideal religioso, ou sgja, questiona-se a necessidade de
vivenciar a dor como forma de expiacdo ou savacdo. Tematizar a norte,
néo por morbidez mas por aceita-la como parte da vida, tem sdo mais facili-
tado por movimentos sociais, nos quais associagoes de cuidados paliativos
gpresentam voluntérios para acompanhar pacientes fora de recursos atuais
paracura
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Do ponto de vida psiquico, a representacdo sobre a dor pode agravar
um quadro patologico. Por outro lado, diversos autores assinalam as diferen
¢as segundo as classes sociais nas vivéncias acerca do corpo (Boltanski,
1984; Dgours, 1987), incluindo a questéo da dor e da doenca. A ausénciaou
escassez de opgdes levaria as classes mais pobres a negar ou minimizar ador
para continuar trabal hando.

Ao comparar 0s enterros civis e os catdlicos, Lalouette (1995), a partir
de um ponto de vista historiogréfico, assinaa elementos abandonados e e-
lementos novos encontrados nos primeiros em relagdo aos ultimos. O que
nos interessa demarcar com isto é que, mesmo sem uma crenca religiosa, 0s
livres pensadores na Franga reinventaram um rito funer&rio, aproveitando
elementos da religiosidade dominante, a catdlica, acrescentando outras ime-

gens e gestos como gritar “Viva a Republical” no momento da despedida
final.

A expressdo nas |apides da idéa de imortalidade através da memoaria
socid seria 0 equivaente a um rito sagrado, embora neste idedrio estgja ar
sente quaquer crenca na adma ou na sua imortalidade efetiva. A autora apre-
senta algumas taxas como a de que 0s enterros civis correspondem a um
guarto do conjunto dos Obitos na Franca, atualmente, retornando a indices
do inicio do século. No entanto, assinala que o sentido destes enterros mu-
dou, neste Ultimo século, com o enggjamento coletivo e militante em uma
buscaindividua e satisfatdria do sentido da morte.

Oficiamente, no nosso pais, a lgreja catdlica mantém locais de despe-
dida aos mortos, como capelas nos hospitais. Cada vez menos minoritérios,
os cultos evangélicos se redizam no acompanhamento de pacientes em situ-
acdo termind. Outros cultos, como o dos espiritas kardecistas também ofe-
recem, no Brasil, gpoio espiritual nos hospitais.

Pela riqueza dos rituais indigenas e africanos no momento da morte
s20 eles objeto de diversos estudos no campo da antropologia. Ndo é o obje-
tivo deste trabalho apresenta-los, no entanto, considero importante assinalar
gue outros referenciais culturais que usuamente ndo se encontram no espaco
cientifico do hospital, podem ser consultados como acervo de meméria de
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outros componentes deste pais, além dos colonizadores ou imigrantes brar+
cos catdlicos (ver, por exemplo, 0 acervo de Antropologia Socia do Museu
Nacional, UFRJ).

Discutindo a relacéo entre morte e capitalismo nas sociedades ociden-
tais, Rodrigues (1983) analisa tendéncias as quais 0 enggjamento coletivo
andlisado por Laouette (1995) tenta residtir:

De fato, ap0ds os funerais, 0 esquecimento de que sdo vitimas os mortos faz deles
fracos consumidores: as visitas as sepulturas vao se tornando cada vez mais espa-
sas e 0 consumo de que os mortos sao responsaveis vai diminuindo com o tempo.
E que este proprio esquecimento é condicio de funcionamento do sistema: ha uma
incompatibilidade entre os valores da economia industrial e a aceitagcdo da morte.
A morte nega a idéia de acumulagdo de bens, a qual diante dela deixa de ter senti-
do. A morte questiona radicalmente as ideologias da eficacia e da competénciae
ridiculariza a competicdo social. Quebra radicalmente a linearidade do tempo (...)
verdade insuportavel para um sistema que quer que o tempo sgja linear e adverte
que “tempo é dinheiro”. (Rodrigues, 1983, p. 284)

Em nosso pais, podemos identificar, mais recentemente, elementos no
cendrio politico e cultura que podem favorecer esta reflex@o.

Situagdes extremas como 0 desgparecimento de pessoas durante dis-
putas politicas- sem alocalizacdo dos corpos pelos familiares - podem levar
a morte para o lugar do indizivel (ver, por exemplo, Eloysa, 1987). Com o
processo de democratizacdo no pais, este tematem sido abordado, com mais
frequéncia, namidia escrita e televisva

Também comegam a surgir no cenério das artes algumas montagens
em teatro sobre 0 tema, como a recente encenacdo, no Rio de Janeiro, de um
texto europeu sobre 0 adoecimento por cancer de uma professora universita-
riae suas vivéncias (A Jornada de Um Poema, encenada em 2000).

Assm, variam as formas de morrer de acordo com os contextos politi-
cos e sociais. O aumento da violéncia colabora para a banalizagdo da morte
e ndo para reflexdes acerca do seu sentido.

O problema da dor e da morte so extremamente complexos nas soci-
edades ocidentais e a discussdo em torno do lugar cultural de ambos permeia
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as contradicOes e os dilemas vividos pelos profissionais de salide que traba-
Iham em servicos hospitalares.

No Brasl, estas discussies tém um lugar tedrico privilegiado no cam
po da Bioética?. E um campo que tem se ocupado dos dilemas morais impli-
cados no cuidado aos doentes pelos profissonais de salde, dentre outras
guestdes. Pessini e Barchifontaine (1991) apresentam os principais conceitos
deste campo de estudos: justica, autonomia, beneficéncia e ndo-maleficéncia,
sendo o conceito de justica preponderante sobre o de autonomia

Sobre 0 conceito de judtica, Fortes (1999) assnda suas multiplas e
opostas interpretacdes. Ha, no entanto, certo consenso em considerd-1o como
0 equivaente de eqliidade, ou sgja, considerar o bemestar de cada um em
um contexto que favorega 0 aumento de oportunidades para todos.

O autor andisa a escassez de recursos no setor publico de salde e a
importancia de se consderar este critério na escolha de pesquisas que pro-
duzam beneficio para a coletividade. A avaliacdo da utilidade socia, porém,
€ um assunto complexo na medida em que grupos minoritarios podem néo
Ser, ou se sentir, contemplados.

Sobre 0 conceito de autonomia, Schramm (1999) distingue-aem seu
sentido ontolégico e no sentido mora, voltando suas andlises para edta Ulti-
ma. A autonomia estaria, entdo, na capacidade de autodeterminacdo, opon-
do-se a heteronomia. O binbmio autonomia/heteronomia seria oposto, por
sua vez, a anomia no sentido durkheimiano.

Para Kant (citado por Schramm, 1999, p. 17),“(...) é apropriedade da
vontade que se da uma lel por S mesma, independentemente de qual quer
propriedade dos objetos do querer”. Para este fildsofo, deve-se respeitar a
autonomia dos outros e tratar a humanidade ndo somente como meio, mas

7 “Bioética é um neologismo derivado das palavras gregas bios (vida) e ethike (ética).
Podese defini -la como sendo o estudo sistemético das dimensdes morais - incluin-
do visdo, decisdo, conduta e normas morais - das ciéncias da vida e do cuidado da
salide, utilizando uma variedade de metodologias éticas num contexto i nterdiscipli-
nar” (Encyclopedia of bioethics, 2nd ed., Vol. 1, citado por Pessini & Barchifonta -
ne, 1991).
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também como fim. Na ética moderna, a autonomia é universalizavel, sendo
cons derados autbnomos por outros autores em Bioética, até mesmo os paci-
entes psiquidtricos.

Considerando a dificuldade de se exercer a autonomia, Schramm pro-
pde trabalhar com a dialética autonomia/heteronomia, considerando o valor
do individuo em cada sociedade. Por fim, assinala o debate sobre a existén-
cia de uma ética dominante em nossa sociedade, em contraponto a uma plu-
ralidade de comunidades morais.

O contexto cultural onde esta inserido este sujeito é um fator impor-
tante a ser considerado, por exemplo, se é uma sociedade na qual predomina
0 protestantismo ou se s sociedades mais comunitarias. O Brasil, andisa-
do dentre outros por Freyre (1977), apresenta caracteristicas de sociedades
comunitérias, com sua profusdo de festas sagradas e profanas. O Quarup, de
Callado (1984), apresenta um dos rituais mais importantes para os indios e a
cultura bragileros.

A rdlacdo desses conceitos com os de beneficéncia e ndomaleficéncia
s&0 apontados por Pessini e Barchifontaine (1991), na discussdo sobre a
eutanasa

N&o estamos obrigados a fazer o bem a uma pessoa contra sua vontade, porém, ndo
devemos fazer 0 mal, ainda que ela se oponha a isso. A justica é inseparavel da
néo-maleficéncia, da mesma maneira que a autonomia o é da beneficéncia (Pessini

& Barchifontaine, 1991, p. 355).

Algumas questes que estdo, anosso Ver, vinculadas ao tema da salde
mental das trabahadoras de enfermagem no Brasil s8o: Como se déo as
decisfes éticas? Quais os atores implicados e que repercussies podem apre-
sentar para a organizagao do trabalho em hospitais?

Quanto ao controle da dor, por exemplo, podem estar relacionados \a-
lores religiosos como os gpontados por Pessini e Barchifontaine (1991). Para
estes autores, o significado da dor para um catdlico é a participacdo na Pai-
x&0 de Cristo. A discussdo sobre 0 uso dos anagésicos tem, como um dos
critérios, a perda ou ndo de consciéncia, nos momentos que precedem a
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morte. Qua aimplicacdo disto para o paciente e o profissonal de salide que
dele esta cuidando?

Segundo os autores acima, para dém do uso técnico dos analgeésicos,
0 grau de consciéncia em que 0 paciente se encontrar podera determinar suas
possibilidades de cumprir com seus deveres religiosos e morais, suas obr i-
gacoes familiares ou também seu encontro com Cristo.

A opc¢éo de um paciente catdlico, por exemplo, de ndo utilizar ou re-
duzir a dose de medicamentos para a dor, pode ser extremamente angustiarn-
te para um profissond de salde que n&o partilha da mesma religido ou dos
mesmos valores. Na perspectiva de quem cuida, a prescricéo de anagésicos
pode ser fonte de discordancias de fundo ético e rdigioso, quando se traba-
Iha em equipe.

Uma primeira questéo € se este tipo de discussdo e decisfo é partilha-
da com o paciente ou seus responsaveis. Outro aspecto é se é possivel parti-
Ihar esta decisio com aequipe, eem que nivel e quais as condicOes paratal.

Emum continuum de situac6es relacionadas a dor, a dose do anal-
gésico pode determinar a aceleracdo do o6bito, configurando-se uma situ-
acdo de eutanasia. Em um historico da eutanasia para as sociedades oci-
dentais, Pessini e Barchifontaine (1991) detém se no seu significado mais

moderno, ou sgja, a eutanasia autdbnoma. Os autores apresentam a situa-
¢do atual do debate:

Nas épocas precedentes, o paciente ficava sempre em segundo plano. Inicialmente
eram outros que decidiam, especialmente os pais e 0s responsaveis sociais. (...)
Agora, a discussio se centra nos direitos dos enfermos a que ndo se prolongue o
sofrimento ou que possam decidir sobre o seu morrer. (pp. 352 353)

A relacdo entre eutanésia e religido € apresentada por Pessini (1999) a
partir do posicionamento do budismo, do idamismo, do judaismo e do cris-
tianismo.

Para o catolicismo, cujo nimero de adeptos € maior na América do
gue na Europa (cerca de 63% e 41%, respectivamente, da populagéo de cada
continente), a eutanasia é bastante discutida. Pessini (1999) baseia-se em
diversos documentos com diretrizes sobre o tema.
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O primeiro é o documento catdlico mais completo sobre o tema (De-
claracéo sobre a eutanédsia), cujo autor destaca passagens sobre a condenacéo
aeutanasae adistandsia, ou obstinacdo terapéutica.

Tomando o budismo japonés como exemplo, Pessini (1999) discute as
posicoes desta religido quanto a eutanésia, os transplantes de 6rgdos e a ad-
ministracdo de drogas para o divio da dor. E uma religido que privilegiaa
unidade corpo/mente.

Quanto a eutanédsia, os bioé&ticos japoneses exigem o consentimento
informado.

Prosseguindo, o autor assinadla que o0 momento da morte € crucia para

0 budismo, pois € um renascimento. Recomendam “ pensamentos sal utares’
na hora da morte que, no entanto, Ndo deve ser apressada.

O divio da dor por meio de drogas deve ser decidido, consderando
como preceito primordial a manutencdo da consciéncia na hora da morte. A
decisdo pessoal deve preceder o suicidio que, embora ndo sga estimulado, é
passivel de perddo pelo Buda

Em nosso pais, discutir a humanizagdo da morte pode parecer um pe-
radoxo, considerando a exclusdo de grandes segmentos populacionais do
acess0 a terra e dos beneficios da cultura, da tecnologia e de grupos énicos
de seu ambiente original. No entanto, parece-nos um momento de reflex&o
importante, considerando a urbanizacéo, o éxodo para as grandes ou médias
cidades e a demanda por servicos de salde.

Como pode ser avdiada a autonomia, no sentido de auto
determinacdo discutida acima, com os pacientes do sistema de salide publi-
ca? Quais dternativas estdo sendo oferecidas a estes pacientes em fim de
vida?

O sstema de salide na Franca of erece unidades especializadas de cu-
dados paliativos e a possibilidade de inclusdo desta I6gica em outros servi-
cos. A formagdo de especidistas nesta area, sgjam 0s médicos sgjam as en-
fermeras, aende a uma demanda crescente devida principadmente ao
envel hecimento da popul acéo.
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No Brasil, sio escassas as unidades de cuidados pdiativos. No so
pais, € um tipo de cuidado mais freqlientemente encontrado no atendimento
domiciliar, em especia para as classes mais favorecidas economicamente.
No que tange aos cuidados paliativos no hospital em que estudamos no Bra-
s, foi criada, em abril de 2000, uma comissdo formada por médicos, enfe-
meira e fisotergpeuta, a fim de atender ambulatoridmente pacientes que
apresentam a dor como sintoma. Em Ultima instancia, os pacientes podem
ser encaminhados para o Ingtituto Nacional do Cancer (INCA), com maior
volume de recursos materiais.

Propbe se a atender pacientes portadores de dores agudas ou crénicas
- mais de seis meses de duragéo - associadas a patologias diversas (neuralgia
herpética, lombalgias, cancer, AIDS etc.). Embora com dificuldades, tenta
articular-se com os atendimentos em ambulatério de salide menta do hosai-
tal. Privilegia 0 acompanhamento domiciliar a partir de orientagdes forneci-
das a familia, no servico, pelos profissonais de salide.

ConsideragOes finais

Para os pacientes adultos, retomar o trabaho ou o cuidado com os fi-
Ihos conferem & passagem pelo hospital e & experiéncia da doenca a possibi-
lidade de vivenciarem momentos marcantes, que se integram ou se perdem
no cotidiano. Para as pessoas idosas, podem remeter ao medo de néo reta-
narem, de passar no hospital longos periodos ou de ai morrerem. O envelhe-
cimento € um tempo recheado de lembrancas e o belo trabalho de Bos
(1994), en Memdria e Sociedade: Lembrancas de Vel hos, resgata a sabedo-
ria de trabalhadores paulistas nesta fase da vida. Para as criancas, a capaci-
dade |udica de quem cuida delas é muito importante. Em enfermarias de
doencas graves, a morte de uma crianca pode ser uma das maiores dificu-
dades enfrentadas por enfermeiras e pessoa auxiliar, assm como pelos ne-
dicos (ver, por exemplo, Marguerite & Schneider, 1999).

Asrelagtes familiares e 0 desgio do paciente serdo, em Ultimainstan-
cia, os principais determinantes da continuidade dos cuidados em um car
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texto no qua a autonomia das pessoas tenha um valor predominante. 1sto
requer, em nosso pais, que a sociedade se volte a um aprofundamento das
interrogagdes éticas e a um redimensionamento em termos de formacdo e
acompanhamento do trabalho nos hospitais pela sociedade, sem isolar esta
discusséo do contexto socid e politico mais amplo.

Nosso foco de discussao ndo se restringe a um conjunto de direitos do
paciente garantidos por lei, mas a possibilidade de construcédo de um espaco
onde a sociedade, os profissionais de salide e os doutores médicos possam
investir, conjuntamente, para uma quaidade de vida melhor - dos pacientes
e dos traba hadores em salide.

Quanto a formacdo, em enfermagem, fomos informados, a época da
pesquisa, que ndo havia contelido especifico durante a graduacdo (Infornma-
¢do verbal, entrevista com enfermeiras, Brasil, 2000; Loureiro dos Santos,
2001).

Quanto a formacéo de pessod auxiliar, pudemos observar, nos depo-
imentos das entrevistadas, certa irregularidade quanto a inclusdo do tema no
curriculo basico. Foi um dos temas solicitados, durante a pesquisa, para
formecéo complementar em servico a enfermeira-chefe.

Além desse panorama sucinto do aprendizado formal, baseado no de-
poimento das participantes da pesquisa, pode-se observar uma énfase no
aspecto técnico da relacdo com o paciente, em detrimento do relaciond,
propiciado pela prescri¢do da organizagdo do trabalho de enfermagem. Ho-
rarios e ritmos que privilegiam a administragdo da medicagdo, os banhos e a
verificagdo de sinais vitais. A interagdo pessoa com o paciente torna-se um
investimento pessoal, configurando a concepcdo da atividade pelas enfer-
meiras, técnicas e auxiliares de enfermagem no Brasil.

Para a Ergonomia, a atividade, entendida como agéo e linguagem na
qual o sujeito exerce sua capacidade de agir e de se comunicar, confere des-
tague as interagdes entre os sujeitos do trabaho. As competéncias construi-
das coletivamente e 0 agir cotidiano para uma finalidade comum s&o explici-
tados em diferentes metodologias que privilegiam a linguagem. Como
assindam Grogean e Lacogte (1999), a linguagem € uma ferramenta cada
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vez mais importante em um trabalho cada vez menos “fisico” e cada vez
mais “intelectua”.

O trabaho relaciona redlizado pela enfermagem, durante os cuidados
em fim de vida, remete a uma dimensdo que comega a ter maior espaco, Nos
estudos sobre o trabalho, com o crescimento do setor de servigos nos paises
centrais (Cloutier, David, Prevogt, & Teiger, 1998; Fdzon & Lapeyriere,
1998; Gerard, 1998; Leduc, 1997).

A andlise da atividade de enfermeiras, em servicos de enfermagem
(Cloutier et a., 1998), tem enfatizado a escassez de tempo que as enfermei-
ras e auxiliares dispdem para a interagdo com o paciente em processo de
cura. E predominante a paavra “répida e (til”, na terminologia usada por
Grogean e Lacoste (1999).

A psicopatologia do trabalho (Dgjours, 1987) ira tentar desvendar as
relaches entre 0 adoecimento do corpo e 0s mecanismaos psiquicos mobiliza-
dos pelas situacdes de trabalho, considerando a ressonéncia smbdlica e
gendrada no cenario do trabalho e vivenciada peos trabahadores. Nesta
perspectiva, a organizacdo do trabalho ird produzir impactos no aparelho
psiquico do trabahador.

O medo e a ansiedade s sentimentos identificados no confronto do
trabalhador com o mundo da producéo, sendo mais dificil, ainda, sua expli-
citacdo pela predominancia da populagdo masculina neste ambito. A coope-
racao, os meios de trabaho e as relages entre os trabalhadores apresentam
uma especificidade cuja construcdo € pouco visivel nos coletivos femininos,
como é apontado por Hirata e Kergoat (1987). Isto pode ser devido a recente
entrada das mulheres em setores organizados pelos homens. Além disso, 0
trabaho taylorizado, como aponta Carpentier-Roy (1990), néo é facilitador
de processos identitarios nem para 0s homens nem para as mulheres.

Considerando 0 sofrimento como inerente a condicdo humana, De-
jours (1993) ira indagar como o sofrimento se transforma em prazer no tra-
balho, com a noc¢do de sofrimento criativo. Molinier (1995) ir& propor uma
clinica do trabalho que desvende dispositivos de dominagdo masculing, em
trabal hos realizados por mulheres, como o trabalho de enfermagem. Questi-
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ona, por exemplo, aidéia de “natureza do trabalho” de enfermagem, cote-
jando-a com a atribuicdo histérica as mulheres dos cuidados com os momen-
tos singulares de nascimento e morte humanas.

A relacdo sofrimento e prazer no trabalho € objeto de reflexéo da psi-
copatologia e, posteriormente, da psicodindmica do trabalho, formuladas por
Dejours. O trabaho seria, entéo, a fungéo psicolégica primordia parao -
jeito. Mas que trabaho seria este? Podemos pensar em uma nocdo ampliada
de trabalho. Trabalho emociond, trabalho psiquico? O trabalho remunerado
ou, também, o trabalho doméstico, o trabaho filantrépico, voltado para o
bem comum?

A importancia da énfase na dimensdorelaciona do trabaho de enfer-
magem tem repercussdes, ndo apenas para a quaidade da assisténcia aos
pacientes e familiares em servigos onde esté implicado o cuidado paliativo,
como também para a salide menta das trabahadoras de enfermagem que
[utam por um trabalho significativo e ético, em um contexto de reestrutur a
G&0 e precarizacdo do trabaho.
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Simoni, M., & Loureiro dos Santos, M. (2003). Considerations about
palliative care and hospital work: a plural approach of the nursing work
process PsicologiaUSP, 14(2), 169-194.

Abstract: The purpose of this article is to present the authors effort of

synthesizing research material on palliative care as well as the bibliography
studied. Firstly, some considerations about palliative care in two

190



Consideragbes sobre Cuidado Paliativo e Trabalho Hospitalar...

structurally different countries, Brazil and France, are presented. The
discussion focuses the authors’ research experience at a SIDA ward in the
first country and at an Intern Medicine ward in the latter, which held cancer
and SIDA patients within a palliative care logic. Secondly, aspects related
to pain and death are discussed considering concepts of Bioethics alongside
the relational dimension concerning hedth care. The concepts pointed out
are those of justice, autonomy, beneficence and non-maleficence. In
conclusion, we present some possible contributions of Ergonomics and
Work Psychodinamics in the Palliative Care field, taking into specia

considerationthe psychological dimension of this debate.

Index terms. Suffering. Palliative care. Hospitals. Ergonomics. Mental
health.

Simoni, M., & Loureiro dos Santos, M. (2003). Considérations sur le soin
palliatif et le travail en hopital : un abordage pluriel sur le processus de
travail dinfirmerie. PsicologiaUSP, 14(2), 169-194.

Résumé: L'objectif de ce travail est de présenter I'effort de synthése des
auteurs sur le matériel de recherche en soins palliatifs et la bibliographie
étudiée. Pour commencer, nous présentons quelques considérations sur le
soin paliatif dans deux pays structurellement distincts, le Brésil est la
France. La discussion est centrée sur les recherches des auteurs dans un
service de SIDA au Brésil et un service de médecine interne en France, qui
a adopté lalogique des soins palliatifs et a abrité surtout des patients atteints
du SIDA ou de cancer. On aborde ensuite les aspects se référant a la
douleur et & la mort en considérant les concepts de la Bioéthique et la
dimension relationnelle du soin dans la Santé. Les concepts signalés sont
ceux de justice, autonomie, bienfaisance et non-malfaisance. On conclut en
présentant quelques contributions possibles de I'Ergonomie et de la
Psychodynamique du Travail dans le secteur des Soins Palliatifs
considérant spécialement la dimension psychologique de ce débat.

Mots clés: Souffrance. Soins palliatifs. Hopitaux. Ergonomie. Santé
mentale.
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