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O despertar da Consciéncia

Sou profissional da area da satde ha 27 anos. Desde 2008, apos ser
aprovado em concurso desenvolvo minhas atividades profissionais na
rede publica de satde. Trabalho com pessoas gravemente doentes, com
cancer avancado, numa unidade de Cuidados Paliativos (CP). De 14,
para cd, venho refletindo sobre a questao da complexidade de lidar com
uma doenga de prognéstico tortuoso e de cura improvavel. Por conta
disso, comeco a refletir sobre a dissemina¢ao dos CP no mundo da vida
das pessoas, ou seja, para o territério onde elas vivem. Dentro das mi-
nhas andangas, estudos, aulas, cursos, seminarios, etc. em CP, comecei a
observar a falta de preparo dos profissionais para atuarem com pacientes
com canceres avangados e com a terminalidade da vida. Com o diag-
ndstico de cancer, o paciente e suas familias ingressam numa maratona
conflituosa e cansativa: que ¢ lidar com uma doenga que avanga irre-
mediavelmente, trazendo a reboque uma grande carga de sofrimentos,
fisicos, mentais e espirituais. Percebendo as lacunas no entendimento
sobre a filosofia e pratica dos CP - por um lado, a falta de expertise dos
profissionais para a tematica e, por outro, o total desconhecimento e re-
sisténcias dos pacientes e suas familias acerca da indicagdo para os CP -,
passei a me perguntar o que poderia ser feito para amenizar e aproximar
as pessoas em relagdo a abordagem paliativa, que visa tdo somente uma
assisténcia condizente com a politica de humanizacao, onde é preconi-
zado um atendimento eficaz e respeitoso aos cidaddos, principalmente
quando estdo fragilizados e vulnerados em suas dignidades.

Cuidado Paliativo é fundamentado em principios: éticos, sociopoli-
ticos, humanitarios e médicos, que visam oferecer gestao do sofrimento
dos pacientes que enfrentam jornadas de lutas impostas por doengas
cronicas e evolutivas, com a preocupag¢do de acompanha-los durante
toda a jornada independentemente do desfecho.

Certo e convicto do meu compromisso ético e com a consciéncia
de que atuar numa institui¢do de saude publica, onde cotidianamente



ocorrem situacdes e enfrentamentos em relagdo a saide e doenga, onde
as relagoes de trabalho, vida e morte ressaltam como determinantes
fundamentais dos conflitos dai decorrentes. Pensar essa questao para
dentro da instituicao e para fora dela na aten¢do ao usuario foi o que
me impulsionou a buscar alternativas para amenizar o sofrimento dos
pacientes, familiares e profissionais envolvidos nesse cenario. Dentre
elas, a aprovagdo da Lei N° 8.425/2019 que criou o Programa Estadual
de Cuidados Paliativos no ambito da Saude Publica do Estado do Rio de
Janeiro, foi uma das mais importantes. Foi atuando junto com socieda-
de civil organizada e com a unido dos movimentos sociais (Associagao
Brasileira de Apoio aos Pacientes de Céncer, Frente Estadual de Comba-
te ao Cancer de Mama do Estado do R], dentre outros) que conseguimos
consolidar os objetivos comuns de pessoas que lutam pelo direito de se
manterem vivas e cuidadas por um Estado que teima em nao reconhe-
cer e permitir acesso aos direitos a saude consagrados na Constituigao
Federal. Foi com essas pessoas - que carregam o estigma de doengas que
também teimam em ndo responder ao tratamento curativo -, que apren-
di a ser mais gente, aprendi a confluir, a ser compassivo e nao me tornar
um ser humano plastificado, estéril e alheio ao sofrimento humano. Elas
se transformam em “outra coisa’ quando abrem diagnosticos de doengas
que ameagam e assombram as suas existéncias! E cuidando dessas pes-
soas que me transformo, me engrandego e aprendo que o diagnostico
de uma doenga nao tem a forga de arrancar a dignidade de ninguém...

Esse livro trata de varias cronicas escritas, desde 2019, na Coluna
Opinido do Blog multiplicadoresdevisat, que desde ja, agradego por
todo acolhimento dispensado pela equipe editorial. Fadelzinho, é assim
que vocé mora no meu coragao!

Sao crdnicas oriundas de pensamentos, observagdes, reflexdes e
muitas indaga¢des de um trabalhador do SUS, que foi atravessado por
varias questdes no desempenhar de suas atividades laborais, ou seja, em
seu trabalho de Cuidado. O trabalho de cuidar dedicado as pessoas gra-
vemente enfermas é um aprendizado diario... E, o que eu tanto aprendo?

Com a Maria Isabel aprendi que o sofrimento existencial tem que ser



validado. Com a dona Almerinda aprendi que devemos ser solidarios
com a dor alheia. Com o Noel aprendi sobre a importancia de cuidar das
criangas, futuro da nagéo, e que o choro compulsivo antes da morte é
sobre a saudade que se pode ter na iminéncia de deixar a familia. Com a
mae do Guilherme aprendi que o amor de mae, mesmo sendo condicio-
nado, é o mais transformador e sincero existente. Com Lindalva aprendi
que devemos respeitar a diversidade humana, respeitar a fé das pessoas.
Com o Menino Davi aprendi que o amor pavimenta de dignidade o
processo de morrer das pessoas, a avo do Davi é uma das mulheres mais
destemidas que eu ja conheci na vida! Em Rosal Principal aprendi que
o ato de cuidar ¢ para construir subjetividades. Com Gisberta aprendi
que nao podemos nos distanciar do amor, sob pena de ficarmos frios,
insensiveis e covardes. Em Vou aprender a ler absorvi que o racismo é
um obstaculo quase intransponivel que dificulta o acesso de um niimero
significativo de pessoas ao sistema de saide. Em Mingau de Maisena
aprendi sobre a for¢a da ancestralidade mantida e reproduzida pela
irmandade. Em Esperando a morte aprendi que a vida é agora, e que
futuro é uma iluséria suposi¢dao. Em Caboclo Sete Flechas aprendi que
temos que cuidar da alma, da nossa espiritualidade! Com dona Ber¢, ah
dona Ber¢, aprendi que no envelhecer a longevidade pode ser liberta-
dora. Com todos pacientes que cuidei até aqui, aprendi a viver uma vida
mais leve, plena, cheia de sentido e recheada de significados. Aprendi a
valorizar as conquistas. E, esse livro é o melhor exemplo disso!
Obrigado pelas ligdes, abnegados pacientes!

Ernani Costa Mendes

Fisioterapeuta Inca/Ministério da Satide.

Doutor em Ciéncias Ensp/Fiocruz

Coordenador do Curso de Especializagio de Cuidados Paliativos com
énfase na Atengdo Primdria de Satide Ensp/Fiocruz



Ernani
o guerrilheiro paliativista

De que calada maneira o guerrilheiro Ernani me chega assim sorrin-
do? Que armas traz esse rapaz/senhor tdo destemido além de seu Rosal
Principal? Que estratégias bélicas contra a morte indigna usa além de
anunciar a primavera assim sorrindo? Sera o chamado das flores de abril
para que acolham as borboletas? Sera o encontro espiritual de todos os
meses para que vigorem as borboletas? Assim sorrindo que planos tera?

Ah! Por certo sobre sua arte da guerra, seu manual diz que é a arte
de cuidar do amor de alguém. E nas demais paginas vastas orientagdes
sobre como cuidar de flores e borboletas.

Com seu pequeno exército que sdo tantos, Clara e Guilherme a
postos para suprir de identidades os cagadores de borboletas. A guerra
desse rapaz, assim sorrindo, é a guerra vitoriosa das cores sobre 0 man-
to escuro da morte no abandono. Senhor dos cuidados, o guerrilheiro
Ernani, assim sorrindo, é cuidado por suas camaradas da linha de frente
Maria Isabel e Lindalva. Sereno retribui: vou aprender a ler pra ensinar
meus camaradas.

Nao ha medo nem possibilidade de retorno nessa guerra. Enquanto
espera a aclamagdo da vitoria, ainda que sobrevenha a morte, esse rapaz,
assim sorrindo, sussurra: que a espera da morte seja abundantemente
viva!l O senhor guerrilheiro, ele mesmo, aguca os ouvidos e apds ouvir
as palavras sussurrantes fica assim, assim sorrindo.

A guerra ¢ longa, mas a perseveran¢a ¢ muito mais, por isso sempre
acaba chegando o Natal. Em seu pequeno exército que sdo tantos, o
guerrilheiro passa a palavra ao camarada Noel. Flores de abril em de-
zembro fazem a festa das borboletas. O presente? Obrigado xard, por
me fazer vestir de Papai Noel em pleno front. Até o menino Davi gostou
do presente, especialmente porque sua irma estava la também no front.

No siléncio da noite de Natal, ao se calarem os sinos e as vozes, o



rapaz guerrilheiro ouve a voz de Gisberta: perdi-me do nome, hoje podes
chamar-me de tua. Ao lado de Francisco, camarada de seu pequeno
exército que sdo tantos, o guerrilheiro paliativista prepara um mingau
de maizena como um tributo ao seu companheiro de luta. E ambos se
deliciam.
Ao amanhecer, o rapaz, assim sorrindo, ouve as vozes de Almerinda

e sua amiga canelinha de fogo. Preocupado, mesmo sorrindo, fala com
as duas: vocés vdao dangar a essa hora? Assim sorrindo elas respondem
em unissono: nessa guerra a gente tem que dangar conforme a miuisica.

E assim que elas come¢am a dancar, a apari¢do subita do Caboclo
Sete Flechas deu ao rapaz/senhor guerrilheiro paliativista a certeza da
vitdria nessa guerra.

Luiz Carlos Fadel de Vasconcellos

Coordenador do Nucleo Saiide, Trabalho e Direito - Centro Brasileiro
de Estudos de Sauide (Cebes).
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Carta de Eguimar Felicio
Chaveiro para Ernani

Querido amigo,

Acabei, agora cedo, de ler o seu livro feito da reunido de cronicas
publicadas no Blog Multiplicadores de Visat. A medida que ia lendo
os textos, me chegaram, sem pedir licenga, varios momentos em que
estivemos juntos, em semindrios; aulas; festas; didlogos; bares, palestras,
troca ideias. Me chegou, especialmente, o momento em que, sob solici-
tagdo de nosso amigo Fadel, vocé me acolheu no Rio de Janeiro quando
comecei a fazer o pos-doutoramento.

No mercado, recebi as primeiras licoes de Cuidados Paliativos.

Contigo dei os primeiros passos no entendimento da dimensao filo-
sofica do cuidado e da dimensdo amorosa e politica dos Cuidados Palia-
tivos. Lembro de lhe ouvir, com gesto brando e corajoso, o que vocé, na
ultima aula de especializagao na FIOCRUZ-R]J, destacou: “os Cuidados
Paliativos sdo a minha escolha de vida; sao a minha militancia de vida!”

Compreendi contigo — e os seus textos revelam — que quem assume o
cuidado como militdncia, como causa da vida, como componente pro-
fissional, como dimensao filosdfica, politica e amorosa, ha que ter um
olhar robusto da vida que inclui também a morte. E vocé mesmo que
disse num texto: “Na espera da morte é corriqueiro pensar que a vida vai
demasiadamente célere ao encontro da morte. Na tela mental de quem
estd esperando a morte o trailer da vida passa repetidas vezes na tenta-
tiva de ressignificd-la. Ao redor dos corpos resistentes em abandonar a
vida, orquestras retumbantes harmonizam sinfonias de despedidas para
uma vida que no minimo deveria ter valido a pena ser vivida!”

Ernani, querido amigo, vocé se fez para os cuidados e se fez como
cuidador. Me impressiono com as categorias de seu trabalho - e de vida
— que sdo os gestos de carinho, a capacidade de escuta, a forga sutil dos
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toques; a importancia da poesia, da musica, do riso, da espiritualidade.
Impressiono-me também que tudo isso ndo dispensa a leitura dos con-
flitos sociais, da exploragdo do trabalhador, da interpretagdo da violén-
cia, das guerras. Entretanto, é no corredor dos hospitais, nas salas das
UTTIs, nas salas de esperas, nos expedientes de cirurgias que o cuidador
grita por ética, sensibilidade e justica. Esse ¢ o seu grito musical.

E magnifico poder andar contigo. Contra qualquer tipo de cativeiro,
inclusive, o da dor e o da morte, s6 nos restam o riso, a luta, o amor e a
vida. Sé nos restam cativar. Seus textos sdo sementes que cativam. Sao
textos-sementes.

Eguimar Felicio Chaveiro

Professor Titular do Instituto de Estudos Socioambientais, da Univer-
sidade Federal de Goids (IESA/UFG). E Coordenador do Niicleo de
Estudos e Pesquisas Espago, Sujeito e Existéncia “Dona Alzira”.
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Prefacio

Prefaciar esta importante obra, com olhar de trabalhadores do SUS
para o SUS, muito me orgulha, na medida que nos identificamos em
uma rede que busca tecer conhecimentos, habilidades e atitudes inter-
profissionais para cuidar de pessoas que sofrem diante de doengas ame-
acadoras a vida, nos mais variados contextos e com iniquidades sociais
que geram acesso precario ao cuidado integral nos diferentes pontos de
atenc¢ao na rede de saude.

A transi¢ao demografica crescente no Brasil associa-se a maiores
taxas de doencas cronicas, como cancer, doengas cardiovasculares, neu-
rodegenerativas, pulmonares, hepaticas, renais, cardiacas e patologias
infectocontagiosas. Segundo estudos mais atualizados dos indicadores
sociais brasileiros, 11%, cerca de 22 milhdes de pessoas possuem 65
anos ou mais. Tal aumento vem sendo atribuido nao sé as melhorias nas
condigdes gerais de vida da populagao brasileira nas ultimas décadas
mas, sobretudo, a menor taxa de mortalidade em fun¢do dos avangos
da Medicina. Decorrente da transicao epidemioldgica, atualmente,
cerca de 70% das mortes no Brasil sdo causadas por doengas cronicas,
e a grande maioria das pessoas morrem em grande sofrimento, sem
assisténcia qualificada, resultando em um dos piores indicadores de
qualidade de morte do mundo.

O Brasil que chegara em 2060 com a maior parte de sua populagdo
na faixa dos 50 ou mais anos de idade tem, desde ja, um grande desa-
fio: construir politicas publicas que assegurem qualidade de vida a essa
populagdo. E isto considerando ndo somente as questdes de saide, mas
também de alimentacdo, trabalho e renda, seguridade social, moradia,
meio ambiente, transporte, cultura e lazer. Embora nas tltimas qua-
tro décadas o Brasil tenha registrado um incremento significativo na
esperanca de vida, verifica-se entre os idosos uma maior prevaléncia
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de doengas crénico-degenerativas, como céncer e enfermidades neu-
ropsiquiatricas, dentre as quais depressdao, Alzheimer e Parkinson, que
exigem uma atencao integral.

Nao s6 pelo seu crescimento frente a outros grupos populacionais,
mas também pela sua fragilidade, a populagao idosa carece de atengao
especial. E neste sentido que se justifica a necessidade de um conjunto
de medidas que ancorem e estimulem a formacéo de profissionais de
diversas areas do conhecimento, inclusive demandas por atividades em
comunidades, clubes, centros esportivos, culturais etc, voltadas especi-
ficamente a essa parcela da populagdo.

A Organizag¢do Mundial da Satude considera Cuidados Paliativos
como um direito humano, devendo ser ofertado em todos os niveis de
atencdo, principalmente na aten¢do primadria a saude, ordenadora do
cuidado. Planejamento antecipado de cuidados e construgio de redes
de apoio, sao frageis no nosso sistema de saude brasileiro, e a dificul-
dade de acesso aos Cuidados Paliativos se torna ainda maior quando
agregada a falta de conhecimento dos profissionais sobre o tema. Além
dos profissionais, existe a necessidade de informar e conscientizar as
comunidades sobre os cuidados paliativos, com objetivo de despertar
seu potencial no apoio e suporte as pessoas com doengas graves, seus
cuidadores e enlutados. Importante atentar que ato de cuidar em ge-
ral é assumido com predomindncia feminina e em geral apresentam
sobrecarregada por inumeras tarefas dentro e fora no domicilio, com
precarias redes de apoio. A cooperagdo efetiva da comunidade com
servigos de saude ajuda a reduzir os impactos causados pelo sofrimento
tisico, psicolégico, social e espiritual. A construgao de solugdes e redes
de apoio nas comunidades, adequadas as realidades dos territérios,
incentivando a participagdo colaborativa dos diferentes setores locais
favorece a consolidagdo dos cuidados paliativos comunitarios.

O universo e a abrangéncia dos Cuidados Paliativos remetem a ne-
cessidade da interdisciplinaridade e transdisciplinaridade que possibili-
ta a maior interacao de sujeitos singulares com vistas a integralidade do
cuidado e resgate de biografias e narrativas com a valorizagdo da vida,
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independente da trajetoria das doengas e consequente sobrevida. Incluir
no cuidado em saide areas do conhecimento que valorizam culturas,
saberes e vivéncias favorece um ambiente humanizado, de solidarie-
dade, onde as pessoas nao mais sdo vistas como pacientes e sim como
protagonistas das suas vidas, decidindo junto com seus cuidadores,
familiares, profissionais como querem ser cuidadas nos diferentes desfe-
chos de vida e morte. Concepgdes e os principios referidos nos textos e
ligados ao paliativismo foram observadas em relagao: a relevancia dada
a abordagem humanistica, pautada na valorizag¢ao da vida e no entendi-
mento da morte como condigdo natural; a centralidade que o individuo
e a familia assumem no tratamento; ao carater multidisciplinar no qual
o tratamento se insere; a aten¢do ao controle e alivio ndo somente do
sofrimento fisico mas do psicossocial e espiritual do individuo a fim
de se alcangar um cuidado integral, guiado pelos principios éticos dos
direitos humanos.

Na perspectiva dos Cuidados Paliativos, a morte é um processo natu-
ral e ndo deve ser acelerada nem retardada com uso de equipamentos ou
procedimentos, ja que o proposito maior é oferecer suporte que permita
ao paciente viver o mais autdbnomo e ativo possivel. Tal acompanhamen-
to é feito por equipe interprofissional, que deve fazer uma comunicagao
sensivel ao paciente, com respeito a verdade e a honestidade em todas
as questoes que envolvam pacientes, familiares e profissionais. Os Cui-
dados Paliativos devem estar disponiveis em todos os pontos de atengdo
da rede, desde a atengdo basica, domiciliar, ambulatorial, hospitalar, ur-
géncia e emergéncia. A finalidade ¢ garantir que essa pratica seja oferta-
da desde o momento do diagndstico de doenga ameacgadora da vida até
a fase de finitude, incluindo a etapa de luto, permitindo mais qualidade
de vida para pacientes e familiares

Nas evidéncias trazidas ao longo deste texto e contexto, observa-se
um pais continental com mais 200 milhdes de habitantes, em transi¢des
demogrifica e epidemioldgica, resultando em evidente e perene aumen-
to de populagdo de idosos que carregam cargas de doengas crénicas ndo
transmissiveis. No que tange aos Cuidados Paliativos, segundo o Obser-
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vatério de Cuidados em Final de Vida existe provisao isolada (Grupo
3a). Atualmente o Brasil possui cerca de 300 servigos concentrados em
grandes cidades e predominantemente em ambiente hospitalar, segun-
do informagdes coletas pelo Observatdrio de Cuidados Paliativos da
Frente Paliativistas no ano de 2023.

Diante de um grande desafio no sentido de avangar com maior ve-
locidade a fim de atender a crescentes demandas, torna-se urgente a
necessidade de materializar politicas publicas que carreiem os Cuida-
dos Paliativos em diferentes cenarios assistenciais, com destaque para a
atencdo primaria ordenadora dos cuidados em saude no territério dos
individuos. Neste sentido, no ano da 172 Conferéncia Nacional da Satde,
trabalhadores, usudrios, voluntdrios e comunidade em geral somaram na
luta por mais Cuidados Paliativos, e pela utopia de adentrar ao Grupo 4b
da WPCA (Observatério Internacional de Cuidados em Final de Vida),
com politica publica instituida, provisdo generalizada e suficiente em
todos os cendrios assistenciais e integracdo avangada entre os servigos
de cuidados paliativos no Brasil. O movimento social Frente PaliaATI-
VISTAS - Cuidados Paliativos pelo Brasil, em 2023 defendeu a proposta
unanime: Implementar a Politica Nacional de Cuidados Paliativos, com
garantia de financiamento, integrada as Redes de Atengdo a Saude e como
componente de cuidado na Atengdo Primadria a Saude, através da Estra-
tégia de Saude da Familia. Carregada com muito engajamento e alegria,
a proposta foi aprovada como diretriz nos quatro eixos da etapa nacional
da 172 CNS, sendo considerada prioridade a sua implementagao no SUS.
Foi uma verdadeira “avalanche” de varios sotaques em prol de uma cau-
sa justa e necessaria para o povo brasileiro. Além da vitéria no controle
social, a Frente Paliativistas, também carregou a proposta unanime para
o Brasil Participativo (BP), plataforma online instituida pelo Governo
Federal para votagdo popular, no BP a proposta dos cuidados paliativos
foi a segunda mais votada na drea da satde e encaminhada para o Plano
Plurianual (PPA), com or¢amento garantido para a sua implementacao.

O ponto alto de toda essa construcao coletiva foi a publicagdo da
Portaria GM/MS Ne 3.681, dia 07de maio de 2024, que institui a Politica
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Nacional de Cuidados Paliativos (PNCP) no SUS, trazendo dois prin-
cipais bragos de habilitagoes de equipes: EMCP (equipes matriciais de
cuidados paliativos) e EACP (equipes assistenciais de cuidados paliati-
vos), para dar conta das demandas de formagao profissional e comuni-
taria e assisténcia direta aos usuarios nos servigos parametrizados por
leitos. O or¢amento destinado para a PNCP ¢ de 886 milhoes de reais
anuais, para habilitar 1300 equipes em todo o pais.

Este potente avan¢o na implementa¢do da PNCP imprime um outro
grande desafio que envolve a rede de profissionais em diferentes pontos
de ateng¢do no SUS, com o compromisso de elevar a qualidade de vida
de pessoas que apresentam doencas ameagadoras a vida, em diferentes
contextos de adoecimento, trajetdrias e relagdes familiares/cuidadores.

Considero o presente livro uma grande obra reflexiva sobre o papel
das comunidades, trabalhadores, gestores, estudantes, estruturas de
saude e universo cultural. Seus capitulos despertam o nosso mais genui-
no interesse diante das iniquidades sociais, e sofrimento humano, busca
a qualidade de vida e bem comum!

Julieta Carriconde Fripp

Diretora da Faculdade de Medicina UFPEL

Médica Paliativista - Rede de Cuidados Paliativos UFPEL
Coordenadora Cuidativa FAMED - UFPEL
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Por um cuidado compassivo

Em plena ebuligdo de crises econdmicas, financeiras, ambientais,
trabalhistas, migratdrias e tantas outras, observamos um saldo de de-
sigualdades de toda ordem que ¢ traduzido nos sofrimentos humanita-
rios contemporaneos. Isso quer dizer que cada vez mais pessoas estdo
desprotegidas e vulneradas em seus direitos fundamentais e humanos.

O desmantelamento do estado de bem-estar social (direito a saude, ao
trabalho, a seguranga, a moradia...) em muitos sistemas politicos ¢ uma
das causas da escalada de iniquidades entre os Humanos, isso vem resul-
tando em uma crise humanitaria de galopante magnitude nesses ultimos
tempos - a do Cuidado - ou melhor, da falta de Cuidado: com a vida, com
o Humano, com a sustentabilidade do planeta, com o universo!

Considerando todas as transi¢ées que a humanidade atravessa: de-
mografica, epidemioldgica, alimentar, geopolitica, religiosa, cultural...
é notorio observar profundas transformacdes nas formas do viver e se
manter vivo. A forca dessas transformagoes transfigura o Humano e
toda sua adaptabilidade territorial e cidada. Para ficarmos apenas com
um exemplo, as disputas geopoliticas cotidianas com seus altos indices
de conflitos geram migra¢des compulsdrias expondo pessoas as extre-
mas fragilidades e sub-humanidades. Citamos o exemplo emblematico
da Venezuela. Para tentar corrigir ou pelo menos mitigar tais discrepan-
cias deveremos dar um giro de volta e ressignificar a finalidade da vida
na Terra, desenvolvendo uma politica do Cuidado, que seja solidaria,
ética e compassiva, na perspectiva de inclusao de pessoas, na esperanca
de diminuir os sofrimentos evitaveis! O Cuidado compassivo é aquele
que compreende e respeita as autonomias e protege as alteridades. O
Cuidado compassivo ¢ fincado num ethos comunitario com o objetivo
de construir um capital social capaz de aliancas inter-relacionais, tanto
na micro como na macropolitica, com um unico e inegociavel principio:
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respeito a digni-
dade humana.
0 ) Encarar o
~ Cuidado como
:‘? uma forma de
sustentabilida-
de, inter-rela-
¢ao, € como uma
atitude protetora da
vida, possibilita-nos
ampliar o campo e fo-
mentar uma pedagogia
do cuidar que devera
ser transversal a todos
os modos de vida. O
bom transcorrer da
vida conclama o
Cuidado para ex-

£ pressar todos os

= < seus sentidos e
significados.

O Cuidado

aqui ganha uma

dimensao transcen-

N dental para a realizacdo da

condi¢ao humana. Vida, saude,

trabalho, doenga e morte estdo intrin-
secamente ligadas! Para o desenrolar de

uma vida que valha a pena ser vivida com
saude, acesso as materialidades através do tra-
balho, prevencdo de doencas e mortes evitaveis,
o Cuidado devera ser universal e perpassar por
todas essas instancias, com o intuito de salvaguardar a existéncia e a
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plena manifesta¢ao da vida. O Cuidado com a vida, com o trabalho,
com meio ambiente, com o planeta se faz urgente nos tempos atuais!
Ou desenvolvemos um Cuidado publico, ético e conservador da vida
na Terra, ou nos afastaremos definitivamente da sua perpetua¢ao e pre-
servagdo. O Cuidado ¢ ethos do Humano e significa desvelo, solicitude,
diligéncia, zelo, atengdo e compaixao. Um Cuidado compassivo, sendo
a base das cidades, estados e na¢des é uma necessidade que devera ser
desenvolvida por todos nos, na expectativa de evitar diferencas, iniqui-
dades, racismos, sexismos e fundamentalismos.

Somente com atitudes compassivas teremos a possibilidade de al-
cangar a esséncia, ou seja, a alma e o espirito das pessoas; somente
com atitudes cuidativas poderemos enxergar o outro e respeitar suas
vicissitudes; somente com comportamento e um acolhimento solida-
rio poderemos permitir o desabrochar de todas as dimensdes da vida
na busca de uma cidadania planetaria! E a sustentacao de toda essa
fenomenologia existencial s6 ¢ possivel com Cuidado, ou seja, com um
manto de compaixao!

“Conta uma fabula antiga que a esséncia do Humano reside no cuidado
e uma divindade cuida de cada um de nds. De mais a mais, todos somos
filhos e filhas do infinito cuidado que nossas mdes tiveram a nos gerar e a
nos acolher neste mundo. E serd o simples e essencial cuidado que ainda
vai salvar a Terra e nos fazer singelamente humanos” (Boft, 2013, p.15).

Citagdo: Boff, Leonardo. O cuidado necessdrio: na vida, na satide, na educagdo, na eco-
logia, na ética e na espiritualidade. 2% ed. Petrépolis, R]: Vozes, 2013.
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O cuidado como trabalho e o
trabalho como cuidado — Parte |

Ha muito tempo venho pensando no binémio cuidado-trabalho.
Pensando como e porque o cuidar de pessoas doentes ainda hoje nao é
totalmente compreendido como um processo de trabalho, pelo menos
para a maioria dos profissionais de satide, resolvi explorar esse tema
nesta coluna. Trabalho numa unidade de saude especializada em cui-
dados para pessoas gravemente enfermas com cancer em processo de
fim de vida, onde observo que as atividades desenvolvidas pelos pro-
fissionais nao sao, pelo menos de forma consciente, encaradas como
atividades laborativas.

Um dos pontos mais dissonantes é o fato recorrente dos profissionais
dizerem que nao estao devidamente preparados para “fazer aquilo” ou
nao entender que tipo de trabalho é esse onde “tenho que lidar diaria-
mente com pessoas morrendo’.. Para cuidar de pessoas gravemente
enfermas, os profissionais deverdo obrigatoriamente desenvolver habili-
dades e competéncias para lidarem com doengas que irremediavelmen-
te avangam, trazendo a reboque situagdes complexas vividas pelos seus
acometidos e extensivamente pelos seus familiares.

Deverao desenvolver um saber-fazer especifico e direcionado a cada
caso, onde as suas dimensdes cognitivas, emocionais, psiquicas e fra-
ternas deverdo entrar em consonancia com as dimensdes dos pacientes
numa perfeita sintonia relacional. O cuidado na drea de saude é com-
plexo em sua formacao e bindrio na sua concepg¢iao. Complexo porque
necessariamente conclama uma sistematizagdo bem engendrada para
sua oferta. Condi¢oes ideais e estruturais compativeis para sua perfeita
desenvoltura sdo necessarias.

E binario, pois é constituido por duas concepgdes fulcrais que jamais
deveriam estar separadas: a concep¢do do processo do cuidado, com o
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seu aparato técnico e a concep¢ao comportamental, com o seu aparato
relacional.

Isso quer dizer que, na pratica, o profissional que se preocupa
tdo somente com o processo do cuidado, com a acuracia da técnica
ou com a oferta de servicos, nao esta perfazendo a magnitude e os
dominios do cuidado, inclusive podera estar aumentando o “sofri-
mento evitavel”.

Por conseguinte, quando na pratica o profissional assume um
comportamento ético e humano no seu processo de cuidado, colo-
cando o Outro (o paciente) na centralidade do cuidado, elevando-o
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a condigdo de protagonista da sua biologia e biografia, ai sim, esse
profissional perfaria as dimensoes do cuidado e permitiria o desen-
rolar das alteridades, ou seja, respeitar a dignidade do outro, com
suas subjetividades feridas.

O cuidado de pessoas gravemente enfermas necessariamente devera
ser calcado em dominios: o moral, que preconiza uma ética do cuidado,
onde o Outro é respeitado nessa relagdo dual; e o socio-politico onde re-
quer um ambiente para que a organiza¢ao do trabalho possa ser desen-
volvida e incrementada, com toda sua especificidade e normatividade.
Entdo, de que falamos?

Falamos que devemos desenvolver expertises especificas e compa-
tiveis com esse tipo de trabalho que é cuidar de pessoas gravemente
enfermas! Precisamos saber que tipo de trabalho é esse que exige dos
profissionais habilidades pessoais e institucionais-normativas que extra-
polam a simples oferta de cuidados. Precisamos saber que competéncias
deverdo ser desenvolvidas pelos profissionais para cuidar de alguém que
tem uma doenca que lhe ameaca a vida, e que teima em néo responder
as intervencodes das sutilezas tecnoldgicas modernas. Precisamos saber
que atividade de trabalho é essa que deve levar em consideragéo as fe-
ridas que marcam a pele, o corpo, - e que também ferem a alma -, e se
essa dimensao ndo for considerada, a atividade podera estar condenada
ao fracasso! O fracasso justifica muitas vezes, o abandono dos pacientes
incuraveis pelas equipes de saude ... elas ndo foram formadas para isso...
E as instituicdes de saude? O que essas instituicdes obrigatoriamente
deverao ter para um desenvolvimento de uma organizagdo do trabalho
que receba e trate bem pessoas gravemente enfermas? Sera que devere-
mos ter ou manter um ambiente sociopolitico onde todos os dominios
e todas as dimensoes do cuidado possam ser estabelecidos e absorvidos
em todos os processos institucionais?

Deveremos ter gestores de saude envolvidos e preocupados com a
oferta e a gestdo do/no cuidado? Deveremos ter politicas institucionais
de formagao profissional visando o aperfeicoamento continuo e ciclico
do corpo clinico?
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Precisamos pensar e repensar o nosso viver e pensar e repensar o
nosso morrer! Pensar no nosso envelhecer, porque hoje em dia se en-
velhece mais e o ideal seria manter um envelhecimento ativo até como
uma questdo de direito humano, porém, como néo ¢é possivel para
todos, deveriamos entdo, pensar também no adoecer e fatalmente no
morrer digno. O morrer digno, a “boa morte”, ¢ uma questao que ex-
trapola a area da sadde, - os profissionais e as institui¢oes de saude ndo
conseguirdo dar conta de toda essa complexidade -, precisaremos pac-
tuar uma ordem social onde as pessoas gravemente enfermas, idosas ou
criangas, possam ser humanamente cuidadas, e que esse trabalho possa
ser reconhecido como um imperioso e honrado trabalho, e que as pes-
soas possam no fim de suas vidas serem respeitadas como Humanos que
contribuiram com os seus trabalhos, quaisquer que tenham sidos, para a
construcdo de materialidades e espiritualidades, que sao fundamentais
para a manuten¢do da condigdo da vida...
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O cuidado como trabalho e o
trabalho como cuidado — Parte |l

Nessa segunda parte da nossa conversa gostaria de chamar atengao so-
bre o cuidar na terminalidade. No meu dia a dia de trabalho fico pensan-
do com os meus botdes... e confesso que nunca tive coragem de comentar
isso com ninguém... como ¢ trabalhar com pessoas gravemente enfermas
e muito proximas da morte... Por vezes, num vacilo do pensamento me
sinto um pouco enxugando gelo, sei la... Imagino que todo o empenho
técnico empregado naquelas vidas sdo diluidos paulatinamente a medida
que a morte se aproxima do seu desfecho liquido e certo. Logo, quase que
imediatamente recobro a minha lucidez e passo a rechear de sentidos toda
a minha atua¢ao profissional e procuro dar um significado reconfortante
e compensatorio ao meu trabalho que é: pavimentar de dignidade o pro-
cesso de morrer das pessoas. De onde vem essa for¢a?

Que preparo e habilidades tenho que desenvolver para desempenhar
bem esse trabalho?

Ainda com os meus botdes, chego até a pensar que tenho que desen-
volver habilidades sobre-humanas, extrafisicas...!

Recentemente, participei como avaliador de uma banca de douto-
rado na Ensp/Fiocruz cujo tema versava: “Reflexdes sobre o cuidar na
terminalidade: uma perspectiva da atividade”, da autora Nadia Roberta
Chaves Kappaun. Interessante a abordagem da autora em relagao a uma
tarefa extremamente dificil que é atuar profissionalmente na terminali-
dade da vida, ciente de que no cenario onde uma pessoa estd morrendo
acontecem mil e uma situagdes, muitas delas incontornaveis, intrigan-
tes, estressantes, humilhantes, despersonalizantes.

E, muitas vezes, os profissionais que atuam nesse cendrio ndo sio ou
nao foram preparados (constata a autora) para estrelar nesse palco onde
a ribalta esta quase sempre apagada....
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A autora da tese foi muito feliz quando usou o referencial teérico da
Ergologia (o prefixo grego “ergo” significa “acao, trabalho, obra”) para
o embasamento do estudo. A Ergologia tem como principal expoente o
filosofo francés Yves Schwartz que considera que trabalhar é gerir um
“vazio de normas’... Fico imaginando a atividade que é cuidar na termi-
nalidade e o quanto os conceitos do autor se aplicam no cotidiano de
um trabalho que é, por exceléncia, imprevisivel, inconstante e com um
alto grau de complexidades. A morte carrega sempre o seu ineditismo
peculiar! Vejamos uma citagdo:
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Em razdo de ndo haver somente execug¢do das normas antecedentes, en-
tende-se que trabalhar é gerir o que se denomina por vazio de normas, ou
seja, o inédito da atividade, o qual nao pode ser antecipado pelas normas e
é oriundo das infidelidades do meio, daquilo que é imprevisivel na relagdo
com o meio, que é também um ambiente humano, cultural e técnico. Para
gerir essas infidelidades e realizar algo, o trabalhador precisa convocar
suas proprias capacidades, recursos e escolhas uma vez que as normas an-
tecedentes ndo sdo suficientes para dar conta das variabilidades do meio.
A essa convocagdo denomina-se agir em competéncia, que diz respeito a
agdo de uma pessoa em uma dada situagdo de trabalho. (Schwartz, Y;
Durrive, L. Trabalho e Ergologia: conversas sobre a atividade humana.
Niterdi: Ed. UFFE 2007).

A citagdo permite entender o enigmatico trabalho com moribundos,
ficando mais claro que para gerir as imprevisibilidades, as impertinén-
cias, as descontinuidades inerentes a esse trabalho, teremos sim, que de-
senvolver a capacidade de “agir em competéncia” na atividade de cuidar.

Dito de outra forma, quem trabalha com a terminalidade da vida
nunca sabe o que pode acontecer no transcorrer das finitas horas, dos
finitos minutos e segundos até que a morte seja totalmente concluida.
No nosso caso, que transitamos entre imanéncias e transcendéncias da
vida temos que necessariamente adquirir habilidades muito especiais,
da ordem da psique ou do espirito, para dar conta de tantas demandas
que surgem com e na terminalidade da vida.

Quais habilidades de trabalho temos que desenvolver nas seguintes
solicitagoes: “...estou sofrendo muito, me ajuda por favor...” (solicitagao
de uma senhora em sua ultima semana de vida) ou “...me tira dessa
cama pelo amor de Deus, ela estd me mantendo em cdrcere privado...”
(solicitagdo de uma mulher paraplégica devido ao cancer avangado de
mama, se referindo ao cuidador) ou “... doutor me deixa voltar para
casa, a minha cachorrinha estd gravida, eu quero tanto ver os meus
netinhos...” (solicitagdo de uma mulher com cancer de mama com
metdstase para o cérebro, internada por sucessivas crises convulsivas)
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ou ainda “...doutor seja honesto comigo, se eu operar a coluna eu vou
voltar a andar como antes?...” (solicitacao de uma mulher de 42 anos
com cancer de mama com metastase em coluna vertebral que esta para-
plégica). Cuidar na terminalidade requer gestdo do sofrimento alheio,
conclama tecnologia leve ou relacional. Cuidar na terminalidade ¢ um
tipo de atividade especialmente peculiar e com total imprevisibilidade
dos acontecimentos.

Concordo com Schwartz quando ele se refere as infidelidades do
meio e sobre totais vazios de normas da atividade.

A atividade humana no trabalho com pacientes na terminalidade da
vida extrapola qualquer norma antecedente ou rotiniza¢ao de condu-
tas, pelo fato de ser totalmente desconhecido o que vamos encontrar
no plantdo apos cruzarmos o portal que nos conduz a dimensao de
um hospital especializado em céncer terminal. E como termina essa
histéria e o que apreendemos dela! Esse trabalho de cuidar na termina-
lidade para ser transformador e dignificante ao paciente e para os seus
cuidadores (aqui os trabalhadores da satide) devera ser compartilhado,
compreendido, consensuado, discutido entre as partes e evidentemente
elevado ao patamar de um trabalho ensejado a partir das habilidades
humanas materiais e imateriais, onde o trabalhador é tocado por um
ser exatamente igual a ele em sua constitui¢do e finitude. O que difere
o ser cuidador do ser cuidado é que este ja entendeu, por conta de sua
vulnerabilidade, os limites humanos; ja entendeu que ninguém no leito
de morte esta preocupado com o tempo e nem com coisas efémeras; ja
entendeu que o trabalho da sentido a vida e por isso deve ser digno. E,
de repente, ja entendeu que o maior ligante da vida e o que estabelece o
elo entre as pessoas e da sentido a mesma é o amor e, por isso, ele deve
ser vivido até o ultimo dia das nossas vidas.
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Cuidados Paliativos e Direitos
Humanos ONDE COMECA

Nessa manha lembro e comego a cantarolar uma linda composi¢ao
do poeta mineiro (Vander Lee) que morreu no auge dos seus cinquenta
anos! A letra da musica me inspira a conversar com vocés sobre uma das
maiores dores da existéncia humana, a dor da alma: que pode ser inter-
pretada como a dor de quem estd perdendo a vida, a dor do desapareci-
mento do ser, a dor cronica da doenca que avanga ininterruptamente, a
dor fisica que impede a autonomia do movimento, a dor que castiga im-
piedosamente a possibilidade de sonhar e de ter esperanc¢a no amanha
que também impiedosamente teima em chegar. Anuncia Vander Lee...
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“Minha dor. Eu ndo consigo compreender...”

Alerta-nos que a dor incompreendida é um grande termdémetro ou
medidor de vida que valeu a pena ou nao ser vivida! Quando nao com-
preendemos a nossa dor ¢ porque, de alguma forma, nao concluimos
algo ou alguma tarefa das nossas vidas... Vida mal vivida ou ndo com-
preendida gera sofrimento, gera rompimento de sentidos e aquebranta
os seus significados. Entre muitos vazios e incompreensdes, a dor gera-
da por uma doenga cronica, luto pela perda de algo ou alguém, devem
ser tratados criteriosamente. Quem tem dor cronica, tem pressa! Quem
tem doenca, tem sofrimento!

E o sofrimento ¢ uma emergéncia que deve ser apoiada e condu-
zida por ser uma questdo de direito, direito do humano que sofre!
O sofrimento humano devera ser ouvido de uma forma compassiva
e ressignificado em todos aqueles que sofrem... Continua o compo-
sitor...

“Sabe o que eu queria agora, meu bem? / Sair, chegar ld fora e en-
contrar alguém / Que ndo me dissesse nada / Ndo me perguntasse nada
também...”

Até porque terrores vividos por pessoas/pacientes com quadros de
dores fisicas que levam a sofrimentos psiquicos e espirituais incontorna-
veis precisam e urgem de habilidades e competéncias profissionais para
serem minimizados. Assevera o poeta:

“.. Que me oferecesse um colo ou um ombro, onde eu desaguasse
todo desengano...”

As pessoas com sofrimentos gerados por dores que abalam o funcio-
namento das suas estruturas fisicas, mentais e até espirituais, que fragi-
lizam os valores de suas existéncias, precisam de um colo terapéutico, de
um ombro de cuidados.
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<«

essoas que sofrem ndo podem ser deixadas para trds”, esse foi o lema
internacional em comemorag¢ao ao dia dos cuidados paliativos em 2017.

Os cuidados paliativos sdo cuidados oferecidos por uma equipe
de saude para pacientes com diagndstico de doengas que ameagam
potencialmente a continuidade da vida, geralmente sdo doengas cro-
nicas, progressivas que avancam irremediavelmente para a morte.
Esse avangar para a morte, para a terminalidade, ou seja, esse per-
curso transcorrido pelo paciente e suas familias pode gerar muito
sofrimento. Por isso, os cuidados paliativos sao importantes para
esses pacientes, cujo objetivo é amenizar toda a carga de sofrimento,
perdas e danos gerados por uma doenga que insistentemente nao se
inclina para cura!

Resguardando a sua etimologia latina, pallium significa manto,
coberta, e palliare cobrir, proteger. Ao pé da letra, cuidados palia-
tivos sdo cuidados de protegao para a gestdo do sofrimento experi-
mentado por pacientes e familias com diagndstico de doengas graves
e ameagadoras da vida. Na definicao da Organizagdo Mundial de
Saude (2017) temos:

“Cuidado paliativo é uma abordagem que melhora a qualidade de vida dos
pacientes e suas familias que enfrentam os problemas associados a doengas
que ameagam a vida, por meio da prevengdo e alivio do sofrimento, da identi-
ficagdo precoce, avaliagdo impecdvel e tratamento da dor e outros problemas,

fisicos, psicossociais e espirituais.”

Os cuidados paliativos, hoje em dia, sdo imprescindiveis na area de
saude! Acresga-se o fato de que hoje vivemos mais e, por isso, envelhe-
ceremos mais e possivelmente adoeceremos mais. Claro que a oferta
desses cuidados no Brasil ndo é tdo linear assim. Sobre esses outros
aspectos conversarei com vocés em colunas futuras. Por hoje, fico
com a parte poética, filoséfica e espiritual desses cuidados e termino
com uma cita¢do que reflete o nosso entendimento em relagao a oferta
desses cuidados.
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“Cuidados Paliativos como uma questdo de direitos humanos, saiide e cidada-
nia. Mas também como uma questdio de olhar, de respeito ao ser humano, de arte

e ciéncia de cuidar e como uma questdo de manto do cuidado!” (Mendes, 2017).

Ofertaremos um manto de cuidado, um manto de dignidade para
aqueles que sofrem, para aqueles que choram....

E assim, finaliza Vander Lee.....

“Meu amor / Deixa eu chorar até cansar / Me leve pra qualquer lugar
/ Aonde Deus possa me ouvir / Minha dor / Eu néo consigo compreender
/ Eu quero algo pra beber / Me deixe aqui, pode sair ... Adeus.”

Citagoes:

Onde Deus possa me ouvir — Vander Lee.
[https://www.youtube.com/watch?v=190axjeKkvo]
Tese de doutorado de Ernani Costa Mendes
[https://www.arca.fiocruz.br/handle/icict/24828]
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https://www.youtube.com/watch?v=19OaxjeKkvo
https://www.arca.fiocruz.br/handle/icict/24828

Arte, Morte e Cuidados
Paliativos

O domingo tem se transformado em atividades fisicas, leituras, re-
flexdes e as vezes samba, quando vou a Copacabana me confraternizar
com o Grupo Resisténcia e Samba...

Ontem (sabado-28/09/2019) recebi liga¢ao do editor dessa coluna
me perguntando sobre minha préxima participagao e querendo saber
se eu ja tinha pensado num tema... Confesso que ja tinha pensado, po-
rém ainda ndo tinha sistematizado o que iria escrever! Hoje, apds mi-
nha caminhada, comeco a elaborar o escrito e fecho o raciocinio apds
ler a coluna do dia 26/09/2019 da querida Ana Carolina de Oliveira
Marques (eguimariana de convicgdo), cujo titulo é: “De que serve o
mapa, se o destino esta tragado”. Essa coluna me remeteu ao dia que
ganhei o DVD da Maria Bethania intitulado “Cartas de Amor”, onde
também consta a linda composi¢do de Chico Buarque “O Velho Fran-
cisco” e, na ocasiao, Luciene que me presenteou comentava: ... Ernani,
essa musica tem tudo a ver com os cuidados paliativos. Concordo, é
verdade, tem tudo a ver! Terminei minha ultima coluna afirmando
que os cuidados paliativos, hoje em dia, sdo imprescindiveis na area de
saude e que a oferta desses cuidados no Brasil ndo é tao linear assim.
E verdade, objetivamente quando consideramos que nio temos uma
politica publica que venha sistematiza-los na rede de aten¢ao a saude
no oferecimento de uma assisténcia digna e humanizada, principal-
mente para aquelas pessoas que chegam ao auge dos seus 70, 80, 90 e
até 100 anos acometidos por uma doenga que lhes imputa privagdo de
autocuidados, dependéncia, violacao de suas autonomias e capacida-
des de ir e vir. Ainda, conscientemente, ndo fazemos uma discussdo
séria e amadurecida sobre os destinos dos nossos entes queridos na
medida em que a idade avanga e as doengas nao tardam a chegar! No
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Rio de Janeiro, no ultimo setembro tivemos uma noticia lastimavel e
estarrecedora: o incéndio num hospital levou a morte de aproxima-
damente uma dezena de pessoas que se encontrava na Unidade de
Terapia Intensiva (UTI)! Um dos pontos que mais chamou a atengao
da sociedade foi a idade dos pacientes que morreram. A maioria das
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vitimas estava acima dos seus 60 anos de idade e a mais idosa no auge
dos seus 96 anos! Salvaguardando as indicagdes clinicas e respeitando
a dor e o luto das familias, precisamos pontuar e colocar para ventilar
na sociedade médica e civil a possibilidade de indicagao de cuidados
paliativos para as pessoas com doengas crénicas, progressivas e avan-
¢adas e, de uma vez por todas, aceitar a “contingéncia da morte” no
nosso meio. E sera porque é muito mais comum aceitar o sofrimento
desnecessario levado ao extremo na conhecida distandsia (que seria o
prolongamento da morte em pacientes sem possibilidade de cura, o
melhor exemplo seria do idoso com sua doenga cronica, progressiva e
avangada internado numa UTI), do que aceitar o momento da morte
que bate naturalmente nas portas das nossas vidas.

Continuo afirmando que esse tema devera ganhar importancia
social e janelas de oportunidades para se transformar numa realidade
palpavel possibilitando a minimiza¢ao de tanto sofrimento no fim da
vida. Na can¢do “O Velho Francisco”, encontro alento para concluir
essa conversa.

Ja gozei de boa vida / Tinha até meu bangalé / Cobertor, comida /
Roupa lavada / Vida veio e me levou

Aqui nos deparamos com as impertinéncias da vida, com sua transi-
toriedade e temporalidade.

Fui eu mesmo alforriado / Pela mdo do Imperador / Tive terra, arado
/ Cavalo e brida / Vida veio e me levou

Essa estrofe reforca que tudo é temporario. Impérios, bens materiais,
poder, assim como o vale da sombra, da sombra da morte, também ¢é

temporadrio...

Hoje é dia de visita / Vem ai meu grande amor / Ela vem toda de
brinco / Vem todo domingo / Tem cheiro de flor
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O lugar longe dos nossos entes queridos, do nosso grande amor também
¢ temporario e até tem cheiro de flor, de saudades, e do que nao se viveu...

Quem me vé, vé nem bagago / Do que viu quem me enfrentou Cam-
pedo do mundo / Em queda de brago / Vida veio e me levou

Nossas forcas, impetos, desejos, arrogancias e disputas também sao
temporarios...

Li jornal, bula e prefdcio / Que aprendi sem professor / Frequentei
paldcio / Sem fazer feio / Vida veio e me levou

A vida pede sabedoria, 0 nosso conhecimento sem sabedoria nao nos
impregna, e nem tampouco nos imortaliza...

Eu gerei dezoito filhas / Me tornei navegador / Vice-rei das ilhas / Da
Caraiba / Vida veio e me levou

O vinculo feito durante a vida é imprescindivel para o seu término. O
fato ndo ¢é ter ou ser, a grande realidade é manter uma vida catalizadora
de bem e paz. O que justifica o final de vida sé e triste? Em cuidados
paliativos, desaconselhamos a quebra de vinculos, porque sabemos que
os domingos de visitas, ao contrario do que muitos pensam, nem todos
sao visitados e nem tampouco se ganham flores...

Fechei negocio da China / Desbravei o interior / Possui mina / De
prata, jazida / Vida veio e me levou

O dinheiro até pode comprar os vinculos, porém nao tem o poder
de transforma-los. Em cuidados paliativos defendemos a compaixao, a
compreensdo do ser que sofre em todas as suas dimensoes. Entendemos
que a dimensao do sofrimento fisico é apenas uma parcela de quem a
vida cisma em levar.....
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Hoje é dia de visita / Vem ai meu grande amor / Hoje ndo deram
almogo, né / Acho que o mogo até / Nem me lavou

O movimento moderno dos cuidados paliativos se preocupa funda-
mentalmente com isso, com o sentimento de abandono dos que sofrem.
Todo ser humano vulnerado por qualquer motivo devera e precisara ser
acolhido dentro de uma abordagem, assisténcia ou filosofia que venha
primar por sua dignidade, prioritariamente aqueles acometidos por do-
encas com desfechos cronicos. Por isso enxergamos cuidados paliativos
como uma questao de direito, direito do ser humano.

Acho que fui deputado / Acho que tudo acabou / Quase que / Ja ndo
me lembro de nada / Vida veio e me levou

Por isso que apregoamos que a velhice ou até uma doenga podera dar
sentido a nossa vida tdao efémera.

Tao passageira! Trabalhamos o fim da vida ressignificando-o para
poder valorar e quantificar as conquistas, os feitos e os legados para que
eles nao sejam liquidificados no vendaval da vida. Observa-se, apds trés
décadas do inicio dos cuidados paliativos no Brasil (estamos falando do
final da década de 80 do século passado), um grande desconhecimento
por parte dos profissionais de saude, pacientes e de seus familiares do
real significado dessa abordagem, desse cuidado em satude, que tem
como pressuposto ético-filosoéfico acompanhar os pacientes durante
toda a jornada de luta imposta pela doenga.

Acompanhamento, ndo numa perspectiva de cura da doenga ou vito-
ria sobre a morte, e sim, com o intuito de ampara-los durante toda essa
jornada, protegendo-os durante todo o processo de morrer, mantendo-
-0s vivos até o dia de suas mortes.

Obrigado Luciene pelo DVD que acabo de escutar pela enésima vez
e obrigado Carol pela lembrangal!

37



Sobre contar e fazer
um pouco de historia!

Cuidados Paliativos (CP) sdo fundamentados em principios éticos,
sociopoliticos, humanitarios e médicos, que visam oferecer gestao do
sofrimento dos pacientes que enfrentam jornadas de lutas impostas por
doengas que lhes ameagam a vida, com a preocupac¢ao de acompanhar
esses pacientes durante toda essa jornada, independentemente do des-
fecho da doenga.

Os cuidados paliativos iniciaram-se como prdtica clinica na assisténcia a sail-
de, oficialmente, na década de 1960, no Reino Unido, com a filosofia do cuida-
do mais humanitdrio aos individuos com suas doengas terminais. O advento
dos cuidados paliativos contou com o pioneirismo de Cicely Saunders, médica,
assistente social e enfermeira que inovou ao sistematizar um conhecimento
voltado para o alivio da dor e do sofrimento inerentes ao final da vida, através
de abordagem que concilia os aspectos: orgdnico, psicoemocional, social e espi-
ritual da pessoa doente e daqueles que participam de sua vida: familia, amigos

préximos e convivas (Mendes, 2017).

Essa modalidade de assisténcia chega ao Brasil no inicio da década
de 1980, com relatos isolados de assisténcia a pacientes em fase final
da vida. Em 2002, o Sistema Unico de Satude (SUS) inclui a prética dos
CP em servigos de oncologia, especialmente no que tange ao controle
da dor cronica experimentada pelos pacientes oncolédgicos, baseada na
Portaria MS/GM N° 859 de 04/11/2002.

Esta tratava da disponibilidade de opioides até ser revogada pela
Portaria MS/GM Ne 1.083 de 02/102012, que aprovou o Protocolo Cli-
nico e Diretrizes Terapéuticas da Dor Cronica. Desde entdo, o SUS vem
tentando normatizar uma politica de CP que atenda as necessidades da
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populagdo nesse nivel de atenc¢do a sadde. O mais recente avango nesse
sentido foi a aprovagdo da Resolucao n° 41 pela Comissdo de Interges-
tores Tripartite em outubro de 2018. Essa resolu¢do dispoe sobre as
diretrizes para a organizagdo dos CP, a luz dos cuidados continuados
integrados no ambito do SUS, orientando os estados e os municipios
para implementacdo desses cuidados!

Mas, antes disso, em 2014, o Grupo de Estudo e Pesquisa de Cui-
dados Paliativos (GEPCP/Ensp/Fiocruz), ja articulava uma forma do
Estado assumir a responsabilidade publica em relagdo aos CP... Buscou
na Assembleia Legislativa do Estado do Rio de Janeiro (ALER]) a viabi-
lidade de um Projeto de Lei (PL) que criasse
um programa de CP. O encontro com o
deputado Carlos Minc que ficou sen-
sibilizado com a causa, possibilitou a
materializagdo desse objetivo. Cons-
truimos o PL 3277/2014, protocola-
do no dia 10/12/2014. Apés passar
por todas as comissoes e discus-
soes na Alerj, no dia 31/03 PL
entra na ordem do dia para
votagdo final.

Pressionamos, grita-
mos e até choramos, e
ndo foi em vao, pois
o PL foi aprovado
sem embargos e para
a felicidade de todos os
presentes! Na sequéncia do
rito parlamentar, o PL foi en-
caminhado para apreciagao
do entao governador interi-
no Francisco Dornelles que
infelizmente o veta! Vimos




com esse gesto que os CP nao eram do interesse para o estado flumi-
nense, porém nao desistimos, continuamos em contato com o deputado
que garantiu que apresentaria um novo PL na legislatura seguinte. O
novo PL 2421 foi criado em 2017 e somente votado e aprovado no dia
28/03/2019.

Sendo que, novamente, quando segue para san¢do do governador
Wilson Witzel, ele o veta implacavelmente!

A sociedade civil juntamente com os movimentos sociais (Associa-
¢do Brasileira de Apoio aos Pacientes de Céancer, Frente Estadual de
Combate ao Cancer de Mama do Estado do R], dentre outros) e a Ensp/
Fiocruz acompanharam de perto as discussoes e se articularam para a
possivel quebra do veto por entenderem que o assunto era crucial para
a sociedade fluminense e deveria receber maior aten¢do do Estado. Me-
diante isso foi colocado mais um desafio!

Partimos rumo ao novo desafio! Buscando forgas e estratégias para a
luta. Depois de intensas articulagdes: visitas em gabinetes de deputados,
entrevistas em emissoras de radio, uso maci¢co das midias sociais e o
decisivo corpo a corpo com pacientes, profissionais e gestores de saude
conseguimos a quebra do veto no dia 26/06/2019. As parcerias e a uniao
foram fundamentais para solidificarmos esse objetivo! Para alegria e
compensagdo da luta de todos os envolvidos, no dia 01/07/2019 foi pu-
blicada em Diario Oficial do Estado do Rio de Janeiro a Lei 8.425 que
criou o Programa Estadual de Cuidados Paliativos no ambito da saude
publica. Vencemos! Termino noticiando o ultimo ato sobre essa breve
histéria dos CP.

No ultimo dia 08/11/2019 aconteceu na Alerj a audiéncia publica do
“CUMPRA-SE” com o objetivo de cobrarmos ao governo do estado a
implementacdo e efetivacdo da Lei dos CP na rede de atengdo a saude.
A audiéncia contou com vérias pessoas envolvidas com a tematica dos
CP, incluindo representantes do estado, municipio, sociedades e conse-
lhos representativos de categorias profissionais de satude, académicos,
associagoes de pacientes, cuidadores, pacientes e alunos de graduagao e
pessoas da sociedade civil.
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O grande saldo da audiéncia foi que todos assumiram o compro-
misso com a implementagdo da lei com um tnico propdsito: efetivacao
desse direito a saude!

Foi emocionante poder participar dessa luta com pessoas que carre-
gam o estigma de doengas que teimam em néao responder ao tratamento
curativo proposto! Elas lutam pelo direito de se manterem vivas e cui-
dadas por um Estado que teima em nao reconhecer e permitir acesso ao
direito a saude consagrado na Constituicao Federal.

Como foi transformador e engrandecedor poder aprender que a vida
vale a pena ser vivida e que o diagndstico de uma doenga ndo tem a
forca de arrancar de vocé a sua dignidade. Obrigado pelas licdes, abne-
gados pacientes.
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Guilherme

Na coluna de hoje transcrevo a carta (autorizada) de uma mae -
Clara Pimentel, a mée da Juju e do Guigui -, lida na audiéncia piiblica
do Cumpra-se da Lei n° 8.245/2019 que criou o Programa Estadual de
Cuidados Paliativos (CP), ocorrida na ALER] [Assembleia Legislativa
do Rio de Janeiro], em 08/11/2019.

Ao transcrevé-la, me permiti tecer alguns comentarios (em negrito).

...Falar sobre CP ¢ falar sobre mudanga profunda no olhar para
a sociedade, para a vida, para o que é importante e faz sentido para
cada um. Conheci essa ciéncia devido a patologia do meu filho, Gui-
lherme. ... Guilherme nasceu na Casa de Parto de Realengo, num par-
to extremamente respeitoso e, ao completar um més de vida, depois de
duas internagées, foi diagnosticado com o tipo mais severo de Atrofia
Muscular Espinhal, uma doenga neuromuscular genética, sem cura.
Ele também é portador de Disautonomia, o que inviabiliza a prescri-
¢do das medicagdes atuais que poderiam auxiliar em seu cotidiano.

Guilherme tem indica¢do para os CP pediatricos porque é uma
crianca que tem a sua vida limitada e ameacada por uma doen-
¢a, sendo que para ele nao existe tratamento curativo. Segundo a
OMS: malformagdes congénitas severas; fibrose cistica, paralisia
cerebral; distrofias musculares; cancer; AIDS e outras situagdes
incuraveis e em progressio formam um rol de indicagao para os
CP pediatricos.

...Assim, entdo, Guilherme é um bebé paliativo.

Ele tinha a expectativa de vida de até onze meses.

Hoje, estd com dois anos e quatro meses. Entendemos que, da mesma
forma que o nascimento respeitoso, é imprescindivel para uma sociedade
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bem resolvida que pratique
mais a paz do que a guer-
ra, viver com qualidade
de vida e seguranga até
uma morte respeitosa e
amorosa também é re-
voluciondrio...

Os CP pediatricos,
assim como no adulto,
preservam a dignidade
da crianga e a coloca no
centro do cuidado, convo-
cando os direitos humanos
como pano de fundo para
implementacao e execugao
desse cuidado. Ver Resolucao
WHA 67.19 “Fortalecimiento
de los cuidados paliativos como
parte del tratamiento integral alo
largo de la vida”. CP para criangas
¢ “uma responsabilidade ética dos
sistemas de saude”.

..E revoluciondrio porque, uma vez que conhecemos a poténcia do amor
que ndo entende limites, que se entrega profundamente, tornamo-nos pes-
soas justas, empdticas. E, assim, através do olhar para o outro e pelo outro,
possibilitamos que as dores sejam acolhidas, que as auséncias sejam mani-
festadas e que haja cura, ndo a fisica, mas a que vem do coragdo.

Em CP, além da cura da dimensao fisica, acreditamos também
que as pessoas podem ser curadas, emocional, psicoldgica e espiri-

tualmente.
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...Aceitamos Gui como ele é e tudo gira em torno dele. Conhecer os CP
nos faz buscar que ele viva plenamente todos os dias em que estiver conos-
co. Que ele sinta o Sol, que ele possa ver o mar, que ele vd a piscininha com
a irmd. E, mais: que ele seja cuidado por quem é competente para fazé-lo.
Hoje, apos solicitar a Justica, Gui tem uma equipe multidisciplinar que o
assiste de forma completa e ele estd em seguranga. Ainda que seu quadro
seja instdvel e que ele apresente intimeras descompensagoes, ele estd em se-
guranga. Os profissionais sabem como assistir o que ele precisa, da forma
que é necessdrio e no momento que é importante.

CP é um direito humano basico e deve ser ofertado em qualquer am-
biente de cuidados de saude, incluindo hospitais, instalagdes de cuidados
de longa duragdo, centros de saide comunitarios e nas casas dos pacien-
tes. No caso do Gui, ele é atendido em sua casa, dentro do seu ambiente
familiar, que lhe é peculiar e seguro, perfazendo assim, um dos principios
dos CP: que ¢é usar uma abordagem interdisciplinar para acessar necessi-
dades clinicas e psicossociais dos pacientes e suas familias.

...Esta é a fungdo do sistema de satide, neste ponto, porque ndo hd
paliativismo sem competéncia. Ao contrdrio, isso seria negligéncia. Ndo
se pode permitir que pessoas gravemente enfermas sejam assistidas por
quem ndo sabe manipular equipamentos ou medicagdes que as mante-
nham em seguranga.

Aqui, Clara aponta para a importincia da formag¢ao em CP, prin-
cipalmente em Pediatria, onde precisaremos de profissionais compro-
metidos com o ethos do cuidar.

..Muitas pessoas me dizem que eu sou muito forte, que ndo imaginam
viver o que eu vivo com o Gui. O que elas nem desconfiam é a grandeza que é
poder acompanhar, ser parte e testemunha de uma vida vivida em sua essén-
cia. Se ele estiver conosco fisicamente por mais um més, ou trinta meses, todos
os dias da existéncia dele aqui serdo aproveitados. Porque o que vale é sabore-
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ar junto, é compartilhar a admiragdo e a beleza da vida através dos olhinhos
dele, que engolem tudo com generosidade e curiosidade. Para tanto, hd que
se ‘olhar além do bojador”, ha que se pensar a vida como construgio, como
troca, com respeito e altruismo. E, os CP nos permitem isso: somos capazes de
agradecer por todas as crises, por todos os momentos em que achamos que ele
partiria porque somos capazes de reverenciar a imensiddo da vida a que ele
nos convoca. E assim, de hora em hora, de dia em dia, vamos escrevendo na
histéria da nossa familia como somos felizes e gratos pelos filhos que temos,
pela completude que nos traz acalento. ... Viver para a paz, na certeza do aco-
lhimento em todas as fases da vida, na certeza de sermos vistos em nossos mo-
mentos mais vulnerdveis e reconhecidos é o desfecho para um ciclo de amor
que comega no nascimento. Se pudermos repensar a forma como nascemos,
para mais e mais promover o nascimento humanizado e bem assistido, pensar
a vida diante de graves enfermidades se torna imperativo. Nascer e morrer
estdo conectados e sio partes das nossas certezas mais profundas.

Que a vida seja valorizada da forma como se apresentar. Nem todos
teremos vida longa, nem todos iremos ao parque de diversoes, nem todos
teremos o privilégio de morrer rodeados pelos que amamos. Mas, todos,
sem excegdo, devemos ter o direito de viver plenamente a vida que tiver-
mos. Para uns, como o meu Guigui, isso significa ver a janela no fim da
tarde, ouvir uma historinha antes de dormir, conseguir conhecer o mar,
apesar de ventilado mecanicamente e dependente de oxigenioterapia.

Somos todos sementes.

Nossas existéncias sdo palco para as que virdo.

Os exemplos de amor e paz que deixamos serdo as grandes herangas
para esse mundo, tdo carente de sentido e olhares.

E assim, os CP ja ndo sdo opgdo, sendo, o proprio caminho.

.... Com a esperanga de que mais pessoas se beneficiem deste cuidado,
que encontrem essa luz em seus momentos dificeis diante de patologias
severas e sem cura.

E assim, essa abnegada mae assina essa carta, apos divina inspiragao
sobre a principiologia dos CP. Obrigado Clara, obrigado Guilherme!

45



Maria Isabel

Naquela manha de sexta-feira eu estava escalado para trabalhar nas
enfermarias do hospital (sou servidor em uma unidade de Cuidados
Paliativos - CP).

Transitando pelo corredor do 6° andar fui surpreendido por um bur-
burinho que vinha de um determinado quarto.

Ao entrar me deparo com uma paciente acamada que chorava e
bradava repetidamente: “eu quero ir embora para minha casa, eu quero
sair daqui, eu quero estar junto da minha familia...” Estava acompanha-
da do seu unico filho que amedrontado, também chorava.

Eu, antes de me apresentar, seguro em sua mao e comego a entabular
uma conversa, na tentativa de entender tanto desespero... Prontamente
ela retruca: “quem é o senhor, o que veio fazer aqui?” Eu calmamente
respondo: “sou o fisioterapeuta Ernani e estou aqui para lhe ajudar”

Nesse momento seguro mais forte a sua mao.

Ela se surpreende: “pensei que fosse o psicologo, desculpa.”

Eu respondo: “fique tranquila, estou aqui para lhe escutar, é minha
funcao também, todos aqui falamos a mesma lingua..” Ela agradece,
mas insiste: “eu quero ir embora...”

Eu afirmo: “vocé vai embora, é seu direito” Ela: “isso mesmo, é meu
direito! Eu sei tudo que tenho, eu sei o estd acontecendo comigo, eu sei
que vou morrer...”

Nesse momento o filho intensifica o choro.

Ela continua: ‘estou sofrendo muito aqui, eu quero ir para casa, se é
para sofrer, eu sofro em casa, porque o sofrimento em casa é vdlido!” Nes-
se momento, eu que fico surpreendido! “Sofrimento valido!?” Em toda a
minha jornada como paliativista nunca tinha ouvido essa expressao. Olha
que sou militante pela causa dos CP, acredito e defendo que o sofrimento
vivenciado pelo paciente com doenga avangada devera ser mitigado, cui-
dado. Surpreso, pergunto: “daria para a senhora falar mais do que entende
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por sofrimen-
to valido?”
Mais se-
rena, ela
responde do
alto de uma
sabedoria
admiravel:
“sofri-
mento
vilido

é assim:
estando em

casa, eu sei que
quando eu cho-
rar vdo chorar co-
migo, quando eu gritar
vdo gritar comigo e quando eu
reclamar vdo tentar me aju-
dar, mas se ndo for sério, vio
reclamar comigo. Aqui eu sofro
sozinha, aqui acontecem muitas
coisas estranhas... Aqui eu sofro
sozinha, eu e Deus, né? Por isso
eu quero ir para casa...” Lidar com
o sofrimento humano na darea da
saude é um dos grandes desafios para os profissionais. E o sofri-

mento no fim da vida ganha especificidades e sutilezas jamais imaginadas
e requer uma expertise refinada de quem cuida.

O profissional de satide deve ter um comportamento ético mediante
as sucessivas perdas de quem esta morrendo. Em relagdo a isso, Maria
Isabel nos ensina que o sofrimento relacionado a perda da vida tem que
ser dignamente validado.
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Nos ensina que a morte devera ser recheada de sentidos, assim como
a vida deveria engendrar seus significados...

Cuidar de quem esta morrendo suscita comprometimento em assis-
tir humanamente corpos e almas que sofrem...

Pacientes em CP, como Maria Isabel, sdo especialissimos, eles nos en-
sinam que ndo devemos deixar de transitar pelas avenidas de esperangas
que sdo constituintes da vida, nos ensinam que mesmo na terminalida-
de o espirito pulsa para lembrar-nos o quanto ¢é belo o viver. Esses pa-
cientes nos ensinam que o colorido da vida sempre estard no simples, no
singelo, no sutil ... Ninguém no fim da vida esta preocupado com a con-
ta bancaria, em trocar de carro e nem tampouco com viagens ... A Unica
viagem que os preocupa ¢ aquela para onde a alma possa repousar em
paz. Pacientes como professores sdo habilissimos, eles sdo inesqueciveis
pelas suas retéricas e didaticas, sdo especialistas em disciplinas como
6dio, raiva, egoismo, vinganga, ingratidao, insucessos, desarmonia, mas
também nas de amor, ternura, desapego, gratidao, sucesso, harmonia,
perdao, solidariedade, valores etc.

Todas essas formando um tronco comum com a maior das disciplinas:
a Vida! Pacientes como mestres sdo categéricos! Segundo Arantes (2019)

... No final da década de 1960, a psiquiatra Elisabeth Kiibler-Ross
causou alvorog¢o ao falar abertamente sobre a morte e o processo
de morrer. Precursora da tanatologia e defensora dos cuidados
paliativos, ela criou um método no qual, durante seminarios,
os pacientes se transformavam em professores dos profissionais
de saude, ensinando-lhes li¢des ricas e profundas, nao apenas
sobre a morte, mas especialmente sobre a vida ... (s/p)

O método de Kiibler-Ross ganhou o mundo e hoje tem reconhe-
cimento internacional. A sensibilidade e a perspicacia da psiquiatra
em escutar pacientes terminais nos possibilitou entender as fases e as
tramas envolvidas no processo de morte e morrer. Nao é verdade que
a morte tem que ser feia, indigna e tragica, ela pode ser digna e trans-
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cendente. Kiibler-Ross nos ensinou isso através do seu legado (Veja o
livro “Sobre a morte e o morrer”). E o que, de mais contundente Maria
Isabel me ensinou? Ela me ensinou naquela manha com sua senioridade
libertadora que precisamos presidir tanto a vida quanto a nossa morte.
Naquele momento, ela estava presidindo e orquestrando o modo de
como gostaria de morrer. Ela queria morrer em casa junto a sua familia
que validaria o seu sofrimento! Ela podia contar com os seus familiares.
Dai veio o mais contundente aprendizado: sera que em nossos leitos de
morte teremos alguém com quem poderemos contar?

Alguém validara os nossos sofrimentos?

Obrigado Maria Isabel por incendiar a minha vida naquela manha,
mesmo um tempinho antes da sua se apagar.

Referéncias

s Arantes, ACQ. Posfdcio In: Luz, R.; Bastos, DE. Experiéncias contempordneas sobre
a morte e o morrer: o legado de Elisabeth Kiibler-Ross para os nossos dias. Sdo Paulo:
Summus Editorial, 2019.

= Kiibler-Ross, E. Sobre a Morte e Morrer: o que os doentes terminais tém para ensinar
a médicos, enfermeiras, religiosos e aos seus familiares, 9°. ed. Sdao Paulo: Editores WMF
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Rosal Principal

Pablo Milanés, cantor cubano, musicou um lindo poema de Ni-
colads Cristobal Guilén Batista, seu conterraneo, chamado De Qué
Callada Manera. Eu tive contato com essa musica no ano de 2015
por ocasido da tese do meu doutorado. E, na época, eu e 0 meu
orientador tinhamos acordado que seria a musica que cantariamos e
dangariamos no ritual da defesa. Aqui cabe um pequeno registro - a
minha orientacao foi recheada de musicas, poesias e muitas e muitas
conversas incrementadas por cervejal O numero 131 da Toneleros
em Copacabana, para mim serd inesquecivel! Infelizmente, o com-
binado sobre a defesa ndo aconteceu. Mas, compreendendo o tempo
das coisas e maturidade das ideias, esse propdsito voltou forte e de
uma forma arrebatadora no ultimo sabado de carnaval, e pasmem,
eu estava no 131 da Toneleros! Dessa vez, a ideia foi escrever para a
coluna “Opiniao”. E aqui estou.

Depois de ouvir repetidamente a musica em todas as versoes e in-
térpretes possiveis, convoco a todos para uma reflexdo sobre a letra da
musica (tradugao livre). Antes gostaria de dizer que o trabalho com pa-
cientes na terminalidade da vida, ao mesmo tempo em que lhes confere
e a seus familiares uma sentenga, onde todos entram em contato com
suas idiossincrasias em relagao a morte, por conseguinte, sdo obrigados
a se defrontar com elas. Por outro lado, obriga também os profissionais
de saude a verificarem, mesmo que temporariamente, o fragil poder de
suas autoridades no lidar com os que irremediavelmente evoluem para
o final da vida! Aqui eu confesso, dependendo do que se acredite, procu-
ro entender a mensagem que esse trabalho traz para nés que labutamos
no mar revolto da morte e do morrer...

Voltando ao Pablo Milanés, que insisto em escutar nesse momento,
escrevo a coluna! Na verdade, essa reflexao é mais um movimento de for-
talecimento mental para lidar com esses pacientes que, através de suas fini-
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tudes, nos ensinam que a vida deve ser vivida! E que merece que pulemos
todos os blocos! Afinal, ainda é um pouco carnaval...

De que calada maneira
Ao entrar na intimidade de quem esta
morrendo deveremos toca-la de uma for-
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ma calma, onde a quietude devera ser o nosso norte, até porque temos
mais a escutar do que falar.

A autoridade de quem estd morrendo é plena, é soberana!

Aprende-se muito mais do que se pretende ensinar...

A morte é do outro, quem esta morrendo é o outro!

Vocé pode imaginar num esfor¢o herctileo esse momento, mas nun-
ca ird atingir a dimensionalidade de quem morre...

Vocé me chega assim sorrindo

Mas, o profissional de satide que por sacerdocio ou dever deontolo-
gico tem a oportunidade de lidar e tratar desses pacientes devera aco-
lhé-los com sorrisos...

A primavera para todos nds expressa a forca das flores, a forca de
uma natureza que insiste que sim.

Expressa recomeco, as avenidas de esperancas que todos nds e, em
especial, os “pacientes desenganados” devem trilhar.

E o nosso papel, intitulados especialistas dos meandros da morte e
do morrer, é acolher a todos, como sugestiona Milanés, sorrindo como
se fosse a primavera...

E eu morrendo

Porque trabalhamos com pessoas que estdao morrendo e que merecem
ser vistas como pessoas biogréficas fechando os seus itinerérios. E o fe-
chamento de uma vida, ¢ o final da historia de quem esta desaparecendo...

E de que modo sutil

A forma sutil com que aparecemos nessa histéria é a forma humana
e acolhedora. Descompromissada, porém determinada! HUMANA, em
lidar com os inesperados “modos” de deixar a vida, e ACOLHEDORA
da dor que lanceta o coragdo dos que choram pela perda do ente querido.

Derramou em meu corpo / Todas as flores de abril
O cuidado com um fim libertador e dignificador tem a capacidade
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transformadora de vivificar as relagdes e estabelecer pontes! Pontes frater-
nas que permitem a quem morre uma inundagao primaveril de cuidados,
cuidados que respeitem e reconhecam o corpo e a alma que sofre...

Quem lhe disse que eu era sempre riso

E nunca pranto?

Mas é bom lembrar que nem sempre é possivel sorrir no instante em
que a vida esmaece entre os dedos. Prestes a perder a vida desenvolve-
mos prantos, neuroses, chiliques...

E nem sempre poderemos manter o controle emocional imposto por
aqueles que nunca morreram e mantém o comportamento de quem
nunca vai morrer.

Como se fosse a primavera

Aqui o poeta insiste no poder da natureza... Esperaremos per-
ceber no final da vida os seus encantos... Os elfos que colorem os
arcos- iris, as ondinas que surfam nas ondas do mar, os silfos que
sopram o ar da vida e as salamandras que serpenteiam e aquecem o
seu descontinuar...

Nao sou tanto!

Aqui nos deparamos com nossas fragilidades... Verdade seja dita,
nao somos TANTO ASSIM no fim das nossas vidas.

A terminalidade da vida é tdo poderosa que nos faz rever e organizar
compulsoriamente as fases de sucessos e insucessos, acertos e erros,
auges e declinios num esfor¢o mental, muitas vezes inutil, de buscar
sentidos e significados para uma vida que valesse a pena viver.

No encontro espiritual / Vocé me brinda uma rosa

De seu rosal principal

O cuidado de pessoas gravemente enfermas ou morrendo exige
uma especificidade estritamente humana. Tanto isso ¢ verdade que esse
cuidado é reconhecido ao longo da histéria como uma doagéo ou até
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mesmo como devogao espiritual. Mas, o poeta sublima essa perspectiva
quando sensivelmente nos coloca frente ao encontro de duas pessoas -
obedecendo aos ditames da natureza - esse encontro é extraordindrio
- ele é rico de possibilidades e oportunidades de mudancas do futuro, é
confortante no sentido de nos desapaixonar das coisas e das pessoas que
nos aprisionam no curso das nossas vidas.

Esse encontro ¢ espiritual! Na medida em que cuidamos e acredita-
mos na forga e no poder do cuidado.

Cuidamos da vida, cuidamos na esperanga do seu reflorescimento. O
poeta no auge de sua inspiragdo, com muita propriedade nos diz...

Vocé me brinda uma rosa do seu rosal principal

No nosso entendimento, esse ato quando desenvolvido por nds, é
transubstanciado num ato espiritual, corajoso e desposado, realizado
muito intuitivamente por nos trabalhadores também mortais. Entre-
mentes, na lida com a morte do outro desenvolvemos habilidades espe-
cialissimas - desabrochamos o sagrado em nds para oferecer conforto
aquelas vidas que evaporam e terminam frente as nossas -. Oferecemos
o singelo do nosso ser! Oferecemos vida, o nosso ROSAL PRINCIPAL,
na tentativa va de salvar as vidas que nos sao confiadas.

Porém, ao despertar desse transe, nos damos conta de que nédo
salvamos nem as nossas tao fragilizadas pelas perdas de tantas ou-
tras! Para tanto, precisaremos buscar na arte motivos para continu-
ar... Convoco a todos a bailar com essa linda saudacgao a vida na voz
de Pablo Milanés...

De que calada maneira / Vocé me chega assim sorrindo
Como se fosse a primavera | E eu morrendo / E eu morrendo

“De Qué Callada Manera” (Nicolds Cristébal Guilén Batista)
https://www.youtube.com/watch?v=E8MRVmT9eZ4
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Lindalva

Ha poucos dias recebi mensagem de uma colega da turma do dou-
torado me pedindo artigos e indicagdes de fontes bibliograficas sobre
cuidados paliativos e COVID-19.

Ao receber essa mensagem lembrei que, o mundo ficou estarrecido
com a decisdo tomada pelas autoridades médicas italianas, guardando
as devidas propor¢oes, em limitar tratamento intensivo aos idosos aci-
ma de 80 anos infectados com o novo coronavirus! E ai eu pensei, e ago-
ra? Esses idosos morrerdo ao léu, sem pena e sem dé? Eis que surge um
grande génio e apds muitas suplicas ele nos brinda com a possibilidade
de oferecermos cuidados paliativos como tratamento alternativo para os
desafortunados ancides! Oh, tanta generosidade! Com o objetivo maior
de manejar sofrimentos, principalmente dos familiares condenados a
perderem seus entes queridos, sem ter o direito da despedida, os cuida-
dos paliativos foram lembrados... Eita, essa discussao vai “dar pano pra
manga’... Mas, ndo falarei hoje sobre isso!

Foi s6 um comentario. Gostaria de conversar com vocés sobre a Lin-
dalva, que teve outro tipo de condenagdo! Contrariando a convengao, as
pessoas que tém diagndstico de uma doenga incuravel e que estao pro-
ximas ao fim da vida, se elas tiverem a oportunidade de escolha em rela-
¢do ao local da morte, a maioria delas escolheria morrer em casa! Agora,
se elas vao poder morrer em casa ou nao, ¢ outra histéria! Um bom in-
dicador de qualidade de servigos de cuidados paliativos é o niamero de
pacientes que morrem em casa. Isso significa dizer que os fundamentos
e os principios dessa abordagem precisam ser melhor entendidos e assi-
milados pelas familias. E muito recorrente as recusas dos familiares no
momento em que a equipe de saide orienta sobre o ébito domiciliar: ..
A mamde ndo pode morrer ld em casa por conta das criangas...” ... Meu
marido falou se o papai ficar la em casa desse jeito, eu vou ter que optar

» <«

entre ele e o papai..” ... Mas o papai ou a mamde ndo pode ficar ld em
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casa, todo mundo trabalha,

ninguém tem tempo para
cuidar...” Entre essas e
outras circunstancias
as pessoas acabam
morrendo no hospi-
tal. As pessoas que-
rem morrer em casa,
sendo que a maioria
delas ndo consegue!
Vamos a experiéncia
que tive com Lin-
dalva. Durante seu
atendimento Lindal-
va usou uma frase
que me fez pensar
sobre a relacao entre
profissional de sau-
de/paciente.

ELA: ...0o médico
falou que eu ndo ia an-

dar nunca mais! Depois
que ele falou isso, eu ndo
escutei mais nada que disse...

EU: Por que?

ELA: Porque ele me condenou, vocés ndo
tém esse direito. Vocés ndo podem condenar as pessoas!
EU: O que é para vocé, um profissional de saide condenar as pessoas?
ELA: E quando vocés falam palavras que judiam da gente...
EU: Judia da gente, como assim?
ELA: E quando vocés falam as coisas de qualquer jeito, ndo respei-
tam os sentimentos da gente...



Aqui ela esta chamando atencdo para a comunicagdo de noticias difi-
ceis, um ponto quase sacrossanto na formac¢ao de qualquer profissional
de saude, principalmente a de paliativistas.

ELA continua: Vocés tém que respeitar a fé das pessoas!

Eu ndo tenho religido, mas tenho um Deus e ele vem me visitar todos
os dias através da Lua... Eu tenho muita fé, e a minha fé me curou de
muita coisa, estou viva até hoje, se ndo fosse ela, dentro da doenga que
tenho, ndo estaria mais aqui.

E por isso que tenho muita fé no meu Deus... Td vendo aquela janela
ali? Entdo, todo dia ele aparece ali e eu converso muito com ele...

Fé, religiosidade e espiritualidade. A experiéncia de fé de Lindalva,
nao é uma experiéncia de fé desestruturada e nem infundada, nao es-
tamos falando de uma fé cega que nega as evidéncias do avango da do-
enca. Ao contrario, ela nutre uma fé mobilizadora de recursos internos
que os disponibiliza em doses acertadas para o enfrentamento do seu
problema. Durante a conversa, comentou que nao professava nenhuma
religido e ndo participava de doutrina, ritualistica ou dogmas religio-
sos. Falava tranquilamente do que era SAGRADO para ela. Falava de
transcendéncia, de conectividade com a natureza (ela usava a Lua como
ancora da sua fé) e do que fazia sentido para ela, que a conectava com
a sua ESPIRITUALIDADE. Ai profissional nenhum e nem ninguém
podera mexer.

EU insisto: O que é andar para vocé?

ELA: Andar para mim é tudo! E encarar a vida de frente, é me sentir
viva outra vez...

Aqui Lindalva chama atengdo e clama por sua autoridade, autonomia
e singularidade. Pois ¢, os nossos pacientes sdo unicos e singulares. Lin-
dalva reclama de condenagdo, judiagdo e de desrespeito a sua fé. Nada
muito grave se considerarmos os nossos pacientes como entidades pu-
ramente clinicas!

Esses reclames s6 ganhardo escopo, numa estrutura que considere
esses pacientes como entidades demasiadamente humanas em toda
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sua complexidade. Humanos que sofrem com limitagdes impostas por
doengas recalcitrantes no seu avangar! Os pacientes, assim como as
pessoas ditas normais, querem sentar, andar, beber, comer, rir, namo-
rar, gozar de suas liberdades. Liberdade essa, hoje em dia tao falada e
desejada, porém sequestrada por um inimigo invisivel, que na visao
de qualquer especialista das capacidades mentais, o embate com este é
mais dificil e muito mais nocivo para suas vitimas. No caso do paciente
oncolégico ndo, o inimigo ¢ conhecido, ele é digno ao se declarar, da
nome e sobrenome: “adenocarcinoma de pulmao, de mama, de estoma-
go etc..” Todos ja sabem as possiveis armas mortiferas para combaté-lo!
Cirurgia, radioterapia, quimioterapia, para citar os tratamentos mais
convencionais, mas, apesar de todo esse arsenal, muitas vezes, ele é qua-
se invencivel!

O cancer avangado tira muitos dos prazeres da vida, isso ¢é fato.

Porém, a ultima coisa que tira de suas vitimas é a consciéncia, e é
sobre isso que precisamos apreender e respeitar!

A Lindalva conscientemente chamava a ateng¢do para isso!
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“Vou aprender a ler”

O trabalho para mim é crucial, uma vez que, aprendi na academia
que sem trabalho nao teriamos criado as condi¢des para a sobrevivén-
cia humana. Aprendi que o trabalho esta na centralidade da vida, pois
¢ por meio dele que transformamos a natureza para a construcao das
materialidades que sdo o pano de fundo e a trilha sonora do andar da
vida. O trabalho transforma a natureza dando infraestrutura para o
desabrochar das potencialidades humanas. O trabalho funda e mantém
o mundo dando sentidos e significados para manifestacao fenomenold-
gica do existir. O trabalho ¢ o ela que sustenta e tonifica a musculatura
geradora dos movimentos do cotidiano. Aprendi na academia que o
trabalho e seus processos deveriam ser organizados, vigiados, preveni-
dos, minimamente tratados, quase nunca reabilitados e jamais velados
por conta de acidentes ou doengas evitaveis. Aprendi que todo processo
de trabalho deveria ser rigorosamente organizado na expectativa da
ecologia humana, vigiado e prevenido na expectativa da saude, tratado
na expectativa das humanidades, ou seja, aprendi que o trabalho deveria
estar dentro de um instituto juridico protetor do direito do trabalhador
e da trabalhadora...

Na linha dos fatos, poderiamos citar as estimativas dos acidentes
de trabalho e doencas relacionadas a ele que ceifam milhoes de vidas
anualmente ao redor do mundo (veja no site da OIT). Porém, torna-se
desnecessario discorrer sobre as mazelas deixadas pelo mundo do tra-
balho, elas sdo bem conhecidas, o que deveremos fazer é desenvolver
formas estratégicas de protegao do trabalho contra o capitalismo astuto
que tanto faz para ludibriar e manter suas praticas exploratdrias.

Nao caberia aqui uma analise mais profunda e esmerada sobre a so-
cio génese do trabalho com seus matizes antropoldgicos, politicos e eco-
ndmicos, pois estamos falando de vida, de sobrevivéncia e de dignidade
das pessoas, entdo temos que falar para elas entenderem...
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Mas entenderem o qué? Que o trabalho é da ordem da vida, da re-
alizacdo, da construgdo, do legado. E nao da ordem da exploragdo, da
intimidacao, da desonestidade, da humilhacéo, do acidente, da doenca
e da morte. O corpo no trabalho ¢ um corpo politico com represen-
tatividade na composi¢do do Estado de Direito. A alma no trabalho é
impregnada por caracteres emocionais que entranham no psiquismo
do/a trabalhador/a sendo repositérios de esperangas que vivificam os
sonhos construtivos de um mundo melhor a partir da for¢a produzida
pelos corpos no trabalho. Por que o entrecruzamento entre racismo e
trabalho é fundamental nessa discussao!?

Porque a escraviddao que perdurou por mais de trés séculos, parti-
cularmente no Brasil, inaugurou a ideologia de raga que retroalimenta
processos de dominagdo da for¢a de trabalho baseada numa hierarquia
colorimétrica (brancos/pardos/negros). Esta, mantida por motivagdes
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politicas e identitdrias mantenedoras de desigualdades sociais observa-
das entre pretos e pardos que compdem a maioria da populagao brasi-
leira (veja no site do IBGE).

Roberto Mendes e José Carlos Capinam escreveram um poema
magistral sobre a vinda arbitraria de negros para o Brasil - “Yaya Mas-
semba’- que ja na primeira estrofe faz analogia do Navio Negreiro com
o cativeiro.

E esse navio negro macabro, cada vez mais contemporaneo, esta
representado nos sistemas prisional, socioeducativo de menores, educa-
cional e totalmente amalgamado no mundo do trabalho.

Que noite mais funda calunga/No pordo de um navio negreiro/Que
viagem mais longa candonga/Ouvindo o batuque das ondas/Compasso
de um coragdo de pdssaro/No fundo do cativeiro...

A escravidao foi um nefasto processo de expropriagdo de liberdades
e despersonalizacdo de seres humanos. Como tudo na histdria se repete
e como dizia minha avo, desgraca pouca é bobagem, o Gulagsoviético
e o Lagernazista redimensionam essa reificagao. A saida forcada de ne-
gros de seus territérios para o trabalho foi um grande laboratério para
experimentacdo e engendramento do processo de exploracdo da forga de
trabalho conhecido capitalismo financeiro. Segundo Comparato (2019)...

O capital é, por assim dizer, personificado e elevado a dignidade de
sujeito de direito, o trabalhador é aviltado a condi¢do de mercadoria,
de mero insumo no processo de produgdo, para ser ultimamente, na
fase de fastigio do capitalismo financeiro, dispensado e relegado ao lixo
social como objeto descartdvel...

Entendemos assim, o real e desalmado processo de transformagao de
pessoas em coisas. Entdo o que queremos com esse texto?

Fazer uma triangulagao entre trabalho, racismo e cuidados palia-
tivos! E possivel? Tentaremos a partir de duas premissas, uma ideal e
outra real. A ideal seria composta por um mundo do trabalho mais
igualitario, onde a justica social possibilitasse que brancos/pardos e
negros fossem tratados como sujeitos de direitos sem nenhuma espécie
de privilégios ou discriminagdes por coloragdo da pele, ideologia de
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género e nem tampouco por suas opgdes sexuais; mais humanitario
onde a dignidade das pessoas compusesse a tributagdo mais valorativa
da existéncia; mais compassivo onde as complexidades humanas fossem
contempladas e respeitadas. Sendo assim, os trabalhadores envelhecen-
do e padecendo de falhas organicas traduzidas por sintomas cronicos,
incluindo o sofrimento, seriam acolhidos e paliados por um cuidado
integral, visando conforto e qualidade na fase derradeira de uma vida
digna no trabalho, independentemente da cor de suas peles.

E na premissa do real, como se aplicariam os cuidados paliativos?
Acidentes e mortes sdo cada vez mais frequentes no mundo do trabalho,
seja pelas incongruéncias organizativas ou pelos modos de produgao
evolutivamente mais precarizados. Para nao falar das formas atuais de
desmantelamento dos direitos trabalhistas nas contemporaneas moda-
lidades de exploragdo, como uberizagao, entregas por aplicativos, home
offices desregulados etc. Antes de responder a pergunta inicial, tem uma
mais urgente. Como, quantos e quais trabalhadores viverao para receber
esses cuidados na fase derradeira de uma vida indigna no trabalho?

Nao sabemos. Mas ficamos com a dica da renomada cientista Maria
Cecilia de Souza Minayo “num sentido mais amplo, o cuidado ¢ visto
como um paradigma que confronta com outro paradigma, o da domi-
nac¢do, da mao que agarra e se apropria’. Mas sabemos que o cuidado
paliativo é a mao que acolhe e ressignifica!

Seguindo o conselho deMendes e Capinam...

...Vou aprender a ler/Pra ensinar meus camaradas! (ouca)

Referéncia
o« Comparato. FK. A afirmagdo Historica dos Direitos Humanos. 12%d. Sdo Paulo: Sa-
raiva Educagdo, 2019.
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Cuidados Paliativos: “a arte de
cuidar do amor de alguém”

Quando nds, simples mortais, caminhamos para a terminalidade
da vida uma tempestade de sentimentos, problemas, confusdes, tris-
tezas, arrependimentos, frustragdes, desilusoes, revoltas e até con-
tentamentos, em alguns casos, invadem o nosso territério mental...
Confesso que ultimamente tenho pensado muito sobre o que é para
o familiar/cuidador perder o seu ente querido ou o seu amor! Esse
pensamento tem sido muito recorrente. Por mais que os familiares
saibam que a morte ¢é liquida e certa, a esperanga que os movimenta
ao mesmo tempo conscientiza-os de uma luta extrafisica para “salvar a
pele” de seus amores, mesmo diante de uma doenga implacavelmente
mortifera. Isso ¢ algo que ainda ndo compreendemos (profissionais de
saude) e, psiquicamente falando, penso que estamos diante de um la-
birinto existencial invejavel... Tento entender o porqué ... isso tem me
chamado tanta atengdo! Trabalho com pessoas gravemente enfermas
numa unidade de cuidados paliativos. ...

As pessoas que ld chegam possuem canceres avangados com sintomas
e complicagdes oriundos da multiplicagdo celular descontrolada de tu-
mores que levam a exaustdo completa de suas energias. Temos a fadiga e a
caquexia como dois bons exemplos dessa exaustio. E arrepiante observar
como o cAncer mata impiedosamente suas vitimas! E lugar-comum ouvir-
mos dos pacientes e de seus familiares... ‘essa doenga é muito ingrata”, “olha
minha foto antes e olha como estou agora”, ‘ele perdeu em duas semanas mais
de 20 quilos”, ‘ela passa o dia inteiro em cima dessa cama, ndo levanta pra
nada’”, “ndo sei o que fiz para merecer essa doenga”, ‘essa doenga estda minan-
do as minhas forcas”, “estou quase entregando os pontos” ‘a doen¢a roubou a
minha vida” ‘eu quero minha vida de volta”... E assim vai, poderia fazer aqui
uma lista intermindvel dessas experiéncias... O que procuro entender?
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Como e quais sdo as ferramentas existenciais e psiquicas disparadas
pelos familiares/cuidadores que fazem com que eles acreditem que po-
dem ou poderio salvar a vida de seus amores? Sao maes que acreditam
que o tumor que avanca nos encéfalos de seus filhos deixando-os tetra-
plégicos tera remissdo espontinea; sdo esposas que tém fé que o tumor
que avanga nos tubos digestivos de seus maridos, evoluindo para a obs-
trucdo intestinal maligna, desaparecerd ao romper do dia; sdo maridos
confiantes que o tumor de mama de suas esposas, que cresce irreme-
diavelmente solapando todos os ossos do corpo, inclusive os da coluna
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vertebral, deixando-as encarceradas na cama, tera complacéncia em nao
mais agoitar suas amadas... S30 essas atitudes que procuro entender...

Nao estou me referindo a pessoas empedernidas, nutridoras de fé
cega que ndo entendem ou nao aceitam o mau prognostico do cén-
cer, ndo é isso! E claro que essas situacdes acontecem, tenho clareza
disso. Estou me referindo aos comportamentos altruisticos dessas
pessoas, frente ao percurso tenaz de incurabilidade dos canceres de
seus amores.

Nesses comportamentos tém algo que foge ao nosso entendimento, a
nossa compreensao logica de realidade.

Viver é uma magia. E saber viver é mais ainda. Parece-me que esses
familiares/cuidadores ja entenderam ou descobriram a chave essencial
dessa magia. Eles defendem a vida dos seus amados até o final. E incri-
vel. Chega a ser emocionante...

Lembro-me muito daqueles filmes antigos onde imperadores ro-
manos entravam em guerras com o nimero de soldados infinitamente
menor em relagdo ao adversdrio, porém com estratégias muito bem
engendradas, sendo a principal delas a certeza da vitoria... Familiares/
cuidadores sao orientados para que a luta podera ser ingldria, porém,
magistralmente nao deixam de lutar. “Existe vida na luta pela vida’,
como ja dizia Silvia Nobre, uma distinta colega fisioterapeuta.

Mas quem sdo esses ilustres amados pacientes?

E o pai, motorista de téxi, que dirigiu por 40 anos sob chuvas tor-
renciais ou sol escaldante para ganhar ‘algum’ e poder construir uma
boa casa e pagar os estudos dos filhos; ¢ a mae, empregada domés-
tica, moradora de Nova Iguagu que “chacoalhou” por 30 anos nos
trens da Central do Brasil para trabalhar em Copacabana para poder
criar seus trés filhos, pois o companheiro a abandonou quando o
menorzinho tinha apenas dois anos de idade; é a tia que ndo casou,
porém trabalhou a vida inteira para criar os sobrinhos, cujos pais
morreram violentamente num assalto de carro; é a av6 que passou a
cuidar dos netos porque a mae decidiu ndo mais cuidar quando se
separou do pai das criangas...
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E assim formamos uma constelagao de abnegados e amados pacien-
tes... E qual é o privilégio do paliativista de cuidar do amor de alguém?
E penetrar nesse mundo mégico e se inebriar com essas histérias. Um
paliativista sendo bom profissional e um excelente observador sera ca-
paz de proporcionar verdadeiros beneficios para esses pacientes e suas
familias, além de ter a prerrogativa de corrigir e redirecionar suas pro-
prias questOes pessoais referentes a vida e a morte.

Entrando em contato diariamente com casos extremamente ricos e
instigantes, do ponto de vista clinico, emocional e social, o paliativista
imbuido do compromisso de aliviar o sofrimento evitavel estabelece-
ra pontes humanas permitindo ao processo de morte tranquilidade e
transcendéncia.

A arte de cuidar do amor de alguém na finitude da vida é uma ex-
periéncia fenomenoldgica transformadora! Os cuidados paliativos, que
sao0, ao pé da letra, “cuidados protetivos”, tém o compromisso ético de
cobrir, proteger (palium, significa manto) a dignidade humana exposta
pelo avango inexoravel da doenga. O cuidado numa concepgdo ontold-
gica esta na semeadura da vida, ou seja, em sua imanéncia. E o cuidado,
realizado com amor, faz a vida pulsar, mesmo em sua fase derradeira...
mesmo assim...
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Esperando a morte!

O periodo conhecido como espera da morte é intrigante. Nessa colu-
na tratarei do assunto em quatro tempos:

1. A espera de um milagre!

Quando entramos no corredor da morte desejamos que acontega,
na melhor das hipdteses, o surgimento de milagres, uma vez que, in-
conscientemente o Ego nao quer desaparecer independentemente de
credos, crengas ou religides, o nosso movimento mental se aproxima
muito, ou como poderiamos dizer, se agarra em especulagdes da or-
dem do sobrenatural para a manuten¢ao da existéncia e entramos na
fase de barganha com os deuses (digamos que a ficha ainda ndo caiu),
podendo ser qualquer um, conforme a cren¢a professada ou ocorre
uma espécie de introspecc¢ao subjetiva que carrega a for¢a sustentado-
ra da vida ao encontro do Essencial, que é o significador da imanéncia
humana, aqui ocorre o profundo entendimento da vida, a espirituali-
zagdo da caminhada e a legitima transcendéncia. Na trincheira entre
a vida e a morte parcerias sao desenvolvidas na tentativa de evitar o
rompimento do cordao de prata (a morte), que numa visdo metafisica,
¢ elo que mantém a alma ou o espirito preso ao corpo. Na trincheira
¢ preciso pactuar e desenvolver habilidades criativas para permanecer
na vida. Quem nao pactua anda a passos largos em dire¢do a morte. A
trincheira é palco fértil para (re)criagdo de subterfiigios mentais for-
madores das crengas dos milagres!

Na espera da morte é impossivel ndo acontecer as transfiguragdes
mento-psiquicas que formam a ideacdo miraculosa da permanéncia da
vida. E impossivel ndo imaginar um ressurgimento vital! Como tam-
bém ¢ impossivel imaginar que o veiculo condutor da vida (o corpo),
com base num hedonismo avido por excessos e fantasias venha a pere-
cer, desfalecer, deixar de existir...
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2. O corpo resiste a morte!

A morte (o fato) e a espera da morte (o processo) podem ser aviltan-
tes para quem as espera. O processo pode ser doloroso, desumano e até
degradante e o fato ser totalmente trivializado.

Mesmo vulnerado e ferido pela jornada de luta imposta pelo avango
implacavel da doenga o corpo resiste a morte, ah... resiste, e como resis-
te! Na minha experiéncia de trabalho e de vida ja presenciei centenas de
pacientes com cénceres avangados e metastaticos, devoradores de 6rgaos
ou parte deles, sobreviverem e até manterem uma qualidade de vida razo-
avel... situagdes que despertaram perguntas que nunca se calaram: como
esses pacientes vivem dessa forma, com tumores altamente agressivos que
comprometem vitalmente a fungao desse ou daquele 6rgao?

Como sobrevivem apds tratamentos tdo toxicos e devastadores de
seus sistemas organicos como quimioterapia ou radioterapia?

Ou como sobrevivem com as parafernalias substitutivas de fungdes
organicas, como por exemplo se alimentar por meio de uma sonda co-
nectada diretamente aos seus estdbmagos; respirar através de um orificio
feito em suas gargantas ou evacuar por intermédio de uma bolsa colada
em seus intestinos?
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Serd que os avangos biotecnoldgicos, por si s6, garantiriam a preservagao
do corpo e, por conseguinte, da vida? Ou sera que independentemente da
tecnologia mantenedora da vida esses pacientes conseguiriam resistir? Ou
como operar um milagre no templo da vida (no corpo) tao vulnerado pelo
processo angustiante da espera da morte? Nao sei, mas estou convencido
de que o corpo resiste a morte e posterga em muito o tempo da sua espera!

3. Nos devemos negociar com a vida ou com a morte?

Em meus pensamentos didrios me pego com as seguintes ques-
toes: para termos a sensagdo de plenitude no gozo dos anos deveremos
negociar com a vida aquela que levamos ou com a morte aquela que
tentamos adiar? Com qual das duas aprendemos, ou por qual das duas
amamos ou ainda por qual das duas cremos e alimentamos a esperanca
de um mundo melhor? Sera que vivendo nos preparamos para esperar a
morte? Ou a morte passa ser o horizonte da vida para toda expiagdo da
existéncia? Pensando na corrente vida-cuidado-morte, sendo cada elo
importante para manifestacdo da Esséncia Humana, na medida em que
rompemos com o cuidado empurramos a vida para o precipicio? Ou sera
que diminuimos o tempo da espera da morte por falta de cuidado com a
vida? A falta de cuidado com a vida retroalimenta os conflitos de mortes
antecipadas. Aprendi com Maria Izabel, médica oncopaliativista, que
“profissionais de satide ndo tém a capacidade de oferecer uma morte em
paz para os pacientes porque morte em paz é da ordem da pessoalidade,
é individual, porém os profissionais tém a obrigagdo moral de oferecer
uma morte digna, sem sofrimentos desnecessdrios.” Dito de outra forma,
os conflitos de toda uma vida sdo reverberados no processo aqui chamado
de “espera da morte”, criando turbuléncias que vao perturbar a instalagdo
da paz tao almejada no final da vida.

4. Enfim, vivos até o final.

Sera que na verdade a vida espera a morte para se findar ou a morte
que vive furando a fila da espera para findar a vida?

Na espera da morte é corriqueiro pensar que a vida vai demasia-
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damente célere ao encontro da morte. Na tela mental de quem esta
esperando a morte o trailer da vida passa repetidas vezes na tentativa
de ressignifica-la. Ao redor dos corpos resistentes em abandonar a vida,
orquestras retumbantes harmonizam sinfonias de despedidas para uma
vida que no minimo deveria ter valido a pena ser vivida! A espera da
morte nos coloca em situagdes amedrontadoras frente ao nosso desa-
parecimento e no senso comum aflora uma fonte inesgotavel de formas
pensamentos que nos transformam em quase tudo no leito espléndido
da morte: viramos anjos, demonios, criangas, bichinhos, amores, desa-
mores, queridos, ndo queridos e tudo mais que as veredas imaginativas
dos nossos veladores em vida permitir. Lembrando das pérolas ouvidas
durante a lida paliativista, menciono uma dita por uma filha a mae que
esta esperando a morte: .. Mde ndo mudou nada, a senhora continua
como todo mundo... sem saber quando vai morrer...”.

Essa filha tenta nos comunicar que o processo da espera da morte é
vivo e pulsante: podendo ser alegre, triste, com choro, sem choro, em
paz, em conflito, acompanhado ou solitario, dramatico ou sereno, boni-
to ou feio, ou seja, vivo, como sempre deveria ser. Entdo clamemos: que
a espera da morte seja abundante mente viva!
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Noel

Nos o conhecemos na unidade de cuidados paliativos(CP). Quando
entramos na enfermaria encontramos um senhor falante, algo confuso
com o inesperado e surpreendente diagndstico de cancer avangado,
inclusive por estarmos muito proximos ao Natal, a data do ano mais
importante para ele. Depois de alguns minutos de conversa entendemos
o porqué dessa efeméride ser tao esperada por ele e lhe provocava emo-
¢oes fortes, s6 de lembrar! Com o inicio da conversa foram aparecendo
as coincidéncias da vida.

Aquele senhor simpatico na altura dos seus 79 anos era dono de uma
magia que contagiava de longe os mais sensiveis.

A primeira coincidéncia surgiu - ele faz aniversario em junho; a
segunda, é morador na regiao da Tijuca e pasmem com a terceira; se
chama Ernani como eu, e é Ernani sem “H”, que massa!

Esse encontro com as similaridades foi marcante.

Ele falava euforicamente de sua trajetoria: trabalho, familia, apo-
sentadoria, fungao extra que exerce ha 13 anos, falava de vida, muita
vida, com uma graga peculiar. Em sua narrativa, desfilou as filhas,
primeiramente a V. que se mudou com o marido para sua casa para
ficar mais proxima e ajudar nos cuidados; depois a outra, que mora
em Portugal, mas hoje em dia com a tecnologia também esta bem pro-
xima. Falou carinhosamente do genro-filho (marido da V.) e, claro, da
esposa e companheira de anos que cuida dele incansavel e amorosa-
mente. Porém, percebemos o Ernani muito expectante com a evolu¢ado
do seu caso, estava ansioso e inseguro. O tempo entre o diagnostico e
a transferéncia para a unidade de CP foi demasiadamente curto. Nao
estava claro para ele muitas coisas... principalmente o que viria a ser
tratamento paliativo.

A conversa com o Ernani suscitou vdrios pontos que sdo cruciais
para uma boa pratica dos CP, como: encaminhamento precoce, boa
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comunicagdo, escuta sensivel ou compassiva, familia, sentidos e signifi-
cados da vida, morte digna, vinculo com a equipe etc.

Para tranquiliza-lo em relagao a sua transferéncia para a unidade de
CP e na tentativa de fazé-lo entender que a transferéncia nao significava
terminalidade da vida, tive que recorrer a etimologia do termo paliativo.
Primeiramente o lembrei que o cuidado é muito caro para nés humanos,
ou seja, que o cuidado é um velho conhecido nosso e sem ele na vida
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partimos desenfreadamente ao encontro da morte! Sim, ele entendeu.
Foi facil entender. Ele é pai, avd de varias criancinhas e marido, ndo da
para desempenhar esses papéis sem se esmerar num cuidado amoroso.

Ele também comentou que foi chefe do Servico de Protecao ao
Crédito (o famoso SPC) e que 14 cuidava dos funciondrios que rece-
biam ameagas dos endividados e que muitas vezes teve que explicar
minuciosamente aos “ameacados” pelas dividas que aquele momento
complicado passaria e que a “limpeza” de seus respectivos nomes estaria
garantida. Uma vez entendendo sobre o cuidado, parti para a explica-
¢do do termo paliativo. Anunciava a ele que “paliativo” deriva do latim
pallium que significa coberta, manto, agasalho. E, esse manto ¢ para co-
brir a dignidade das pessoas doentes. Falava que o fato dele e de outras
pessoas estarem enfrentando diagndstico de uma doenga crénica, nao
significava dizer que elas perderam suas dignidades, suas cidadanias.

Ele e tantas outras pessoas doentes estdo vivas e por estarem vivas
merecem ser cuidadas de uma forma digna. Entdo, CP é uma aborda-
gem no campo da saude publica que deve ser iniciada no diagnéstico
de qualquer doenga crdnica (tanto em criangas como em adultos) com
o objetivo de acompanhar a jornada de luta imposta pela doenga. A
finalidade principal da abordagem é oferecer conforto, qualidade de
vida e de morte por meio de um bom e resolutivo manejo de sintomas.
O paliativista ndo esta preocupado e os pacientes vao ganhar ou perder
a luta, a preocupagio estd no acompanhamento dos pacientes e de seus
familiares durante a jornada. Esse é o ponto!

Entrementes, consideramos que a comunicag¢ao efetiva estabelece
pontes de solidariedade para a ressignificagdo das pessoas “ameacadas”
de morte pelas varias doencas incuraveis. E qual era a expectativa do
Ernani em relagdo a fisioterapia? Era levantar-se daquela cama e andar,
ficar com as pernas fortes e dispostas até dezembro... Apds avalia-lo fun-
cionalmente, eu e a colega fisioterapeuta Andrezza concordamos que
daria para coloca-lo em pé. Perguntamos se concordaria e sem pesta-
nejar ele topa na hora, tamanha era a sua expectativa com a chegada de
dezembro (estavamos em outubro). Uma vez em pé, eis que surge o lado
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magico-cuidador do Ernani! Em lagrimas comega a murmurar algumas
palavras e imediatamente eu o interpelo: o que o senhor disse?

Ele: Acho que até dezembro vai dar...

EU: Vai dar para fazer o qué seu Ernani?

Ele: Vai dar para me vestir de Papai Noel...

A nossa surpresa foi da ordem do encantamento!

Em vozes unissonas exclamamos: O senhor é Papai Noel???

Ele: Sim, fago esse trabalho hd 13 anos... serd para mim um presente
de Deus me vestir esse ano para as criancinhas, meus netinhos...

E, envolvido por uma sutileza rara e gratiddo inconteste se comprome-
te em se vestir de Noel para nés do hospital em agradecimento a todo o
cuidado recebido. O bom velhinho ha muito ja cuida das nossas emogdes,
fantasias e desejos magicos. Quando Ernani veste o Noel impinge nele a
possibilidade de uma vida melhor e emana esperanca do seu coragao para
transborda-la em nossas vidas! Seguimos inebriados com o Noel ao nosso
lado... pedimos a ele para responder a pergunta que pulula no imaginario
de toda crianga, inclusive o nosso ainda. Papai Noel o senhor réi unhas?

Ele incorporando a magia natalina responde: Ho, Ho, Ho... ndo deu
para conter a emogdo, né Andrezza?

Chegamos em dezembro e estamos convictos, como as criancinhas,
que Noel vai aparecer no hospital e nao esquecer de ninguém, ou pelo
menos mandar um video, se a pandemia o impedir fisicamente...

Que Noel possa continuar nutrindo em nds a esperan¢a de um
mundo melhor, nos acalentando nesse ano que para muitos nao existiu
ou simplesmente acabou. E que possa nos resgatar da Matrix que a re-
alidade do virus nos legou asseverada por um governo déspota que foi
inventado no laboratério da arrogancia e do negacionismo.

Obrigado Ernani, querido Noel por tanto aprendizado.

E, concordando com a amiga Valéria Lino, que vem resgatando tan-
tas vidas da Covid-19, o melhor presente de Natal desse ano ¢ o fato de
estarmos vivos!
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Psiu... ela s6 tem 38 anos!

O ano de 2021 apenas comegou e as violéncias contra as mulheres
romperam o calendario de forma turbulenta como se fossem o agito dos
espumantes das festas torpes a la Neymar.

A pirotecnia dos fogos de Copacabana foi proibida e nao cumpriu a
finalidade de dar esperanga e forca para o ano vindouro, por outro lado
observamos que as violéncias impostas pelos misoginos perfazem um
espetaculo dos horrores que nada temos para comemorar: aviltamentos,
estupros, assassinatos com ritos de crueldade e até cativeiro doméstico.

As noticias sdo de arrepiar para quem é pai de menina, como eu!

Recorrendo a historia, lembro-me do estupro colonial que as mulheres
negras eram submetidas sistematicamente, sem ao menos ter o direito de
defesa. Essa violéncia, ao lado de todas as outras a que eram submetidas
langaram as bases e estruturaram o labirinto obscuro em que estdo presas
até hoje: total descaracterizagdo do feminino, de sua natureza meiga e es-
pecialmente amorosa, do seu instinto de sobrevivéncia, da sua autoestima
e de seu poder de criagdo (em sua maioria sdo maes solteiras, periféricas e
com baixo grau de escolaridade, algo que o Movimento Feminista Negro
denuncia de longa data, ndo ¢ verdade amiga Vitdria Izau?).

O recorte com as mulheres negras somente foi para lembrar o quanto
elas vém sendo subalternizadas, cerceadas em direitos e eliminadas so6
pelo fato de serem negras, pelo fato de possuirem mais pigmento de
melanina em suas epidermes, vide o caso de Madalena que foi mantida
por 38 anos em cativeiro doméstico!

Estamos vivendo um anacronismo histdrico, ou de uma vez por
todas, teremos que nos convencer que os vestigios do periodo escravo-
crata com seus malgrados e equivocos sdo incorrigiveis e irremedidveis?
Os crimes cometidos contra as mulheres no Brasil e no mundo, retroa-
limentados por uma mentalidade retrograda e machista (caracterizada
pelo patriarcado), transbordam as questdes relacionadas a dados epi-
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logicos, saude e de
seguranga publica!
Virou uma questao
de Direitos Humanos
Supranacionais!

O que deveremos
fazer enquanto so-
ciedade para deslegi-
timar essas praticas?
Serd que teremos
que repensar a edu-
ca¢do dos meninos,
fortalecer e reconhe-
cer os movimentos
feministas ou tal-
vez promover uma
equanimidade de
direitos buscando a
tdo sonhada justica
social que garanta a
igualdade de direitos
as mulheres?

As violéncias nas
ou contra as mulheres ndo param por ai.

Ainda temos tantas outras formas de agressdes as suas integridades,
como podemos evidenciar no desenrolar do cancer feminino, principal-
mente o de mama e do colo uterino que nos casos complicados, interdi-
tam a desenvoltura da imanéncia feminina.

Esses dois tipos de neoplasias malignas dependendo de seus tipos
histolégicos, estadiamentos e prognosticos poderdao proporcionar uma
cascata de acontecimentos e/ou complicagdes que impactarao decidi-
damente na qualidade de vida e na condi¢ao de ser e de se sentir “mu-
lher”. A violéncia aqui podera ser de varias ordens, o cancer de mama
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avangado pode acarretar uma série de metdstases, inclusive em coluna
vertebral imputando a elas uma limitacgao fisica permanente. Ou ainda,
em situagdes menos complexas, como no momento do diagndstico ou
da descoberta da neoplasia maligna serem assombradas pela fantasia de
nio poderem amamentar seus futuros filhos - a mama feminina para
além do referencial de sensualidade e sexualidade esta intrinsecamente
ligada a perpetuagao da espécie humana quando consideramos o ato da
amamentagdo -, por outro lado, o cancer mamario abala fortemente as
estruturas psicoldgicas das mulheres independentemente delas optarem
pela maternidade ou nao.

Podemos observar ainda, a violéncia da rejei¢ao ou do abandono dos
seus conjuges apos a cirurgia de retirada da mama por conta da exten-
sao tumoral .. doutor eu tenho 60 anos de idade e 20 de operada, desde
entdo, nunca mais fiz sexo com meu marido.... Ele sempre falou que
depois da cirurgia o interesse sexual dele por mim tinha terminado...”
(choros) ou “.. doutor ele disse que ndo é obrigado a ficar com uma mu-
lher aleijada (sem peito) e por isso foi embora...”

E o que falar do cancer de colo de ttero avangcado com todas as
suas complicagdes: metastases dsseas, faléncia renal, ascite (colecao de
liquido intra-abdominal), fadiga, falta de ar, dor local, dor 6éssea, dor
emocional, estreitamento do canal vaginal pds radioterapia, vaginismo
etc... Podendo o cenario observado no cancer de mama se repetir aqui
em relagdo ao contexto matrimonial, agudamente, quando o intercurso
sexual ¢ impedido por conta do estreitamento do canal vaginal.

Mais uma vez a violéncia provocada pelo avan¢o da doenga maligna
amplia demasiadamente o sofrimento mental e fisico dessas mulheres.
Outro tipo de violéncia direcionada as mulheres ¢ falta de uma educa-
¢do preventiva em relagdo ao cancer feminino, dificuldade de acesso
a rede publica de saude e a dificuldade de realizacao de exames para
o diagndstico precoce. Precisaremos desenvolver uma estratégia que
possa atingir o imaginario da populagdo - principalmente aquela mais
pobre e menos esclarecida - em rela¢ao ao que seja realmente o céncer,
de forma que ela (a populagao) possa estabelecer uma vinculagao entre
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os fatores de risco e a formagao do tumor. Néao basta dizer que o ato de
fumar ou de transar sem protecao sao fatores de risco para o cancer,
precisaremos desenvolver pontes de interse¢des tangiveis para que a
populagao possa compreender e inserir em seu contexto social a pos-
sibilidade da existéncia da doenca. Porque, no mundo da vida ou das
manifestagdes fenoménicas, a grande parcela da populagao s6 acredita
nessa possibilidade na medida que desenvolve a doenga. ........... Psiu...
ela s6 tem 38 anos! .....

Foi a chamada de atengao que recebi da colega de trabalho Patricia Chel-
les em relagdo a mais um caso, vivo e real, de uma jovem mulher com can-
cer avangado de colo de ttero que ndo tinha entendido que foi exposta aos
fatores de risco que formam o terreno insdlito do aparecimento do cancer.

Sem citar aqui a questdo da hereditariedade, ou seja, o fator familiar
colaborando para o desenvolvimento do cancer, todos os outros fatores
desencadeantes da génese do cancer uterino (fumo, multiplicidade de
parceiros, multiparidade, obesidade, para ficar com os mais importan-
tes) podem estar atrelados a violéncia da falta de informagoes a essas
mulheres...

Precisamos evoluir conscientemente em relagio a esse tema. NAO ao
feminicidio! Basta! Rogamos uma trégua a tantas violéncias. Rogamos
a Oxum, orixa regente de 2021, a Mde Meiga das Aguas Doces, a Dona
do Ouro e da Sensualidade Feminina que proteja com todo o seu amor
a formosura de todas as mulheres. Ora yé yé 6!

(veja)
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https://www.youtube.com/watch?v=vhEq_Im6yGE

O menino Davi e o Fé

O menino Davi veio ao mundo sem conhecer seu pai fisico!

Ao fazer um contraponto com o Davi biblico, que desenvolvendo
grande proximidade com o Pai Celestial e, sob sua inspiragédo, escreveu
diversos salmos que sdo lidos diariamente por centenas de milhares de
pessoas ao redor do mundo, fago votos para que o menino Davi esteja
sempre amparado pela prote¢do divina.

“...Por isso, os perversos nio prevalecerdo no juizo, nem os pecado-
res, na congregagdo dos justos. Pois o Senhor conhece o caminho dos
justos, mas o caminho dos impios perecerd...” (Salmo 1.5-6).

O menino Davi ficou 6rfao de pai ainda no ventre materno!

ELE sera criado pelo amor materno, pelo dos avds e pelo dos tios e
terd como coroamento desse amor a amizade de trés irmaos de tenras
idades. A amizade dos irmaos no inicio, ao longo e no término da vida
¢ algo também da ordem celestial.

Eu que trabalho com pessoas gravemente enfermas venho observan-
do que os irmdos, em muitos casos que atendo, sao pessoas que cuidam
amorosamente no final da vida.

Certa ocasido estava atendendo num quarto da unidade de cuidados
paliativos, na qual trabalho, e sem eu esperar aparece na porta uma mu-
lher bastante acanhada... Ela pergunta: Posso entrar? Eu sou a irma dele.
E continua: O, eu ndo tenho nenhuma intimidade com ele, mas soube
que estava aqui sozinho e tomei a decisdo de vir cuidar dele, sabe como
é né, somos irmdos e irmdo ndo pode abandonar irmdo...

Essa atitude vem confirmando as minhas observagdes empiricas em
relagdo aos cuidados prestados por irmaos no final da vida. Essa irma,
mesmo sem intimidade, tem no la¢o da irmandade o compromisso hu-
mano de ndo abandonar.

A relagdo com irmaos é diferente, por mais que vocé nao tenha in-
timidade com eles, no final da vida, se ndo tiver alguém para cuidar de
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vocé, ndo se preocupe, eles cuidardo. Ao contrario do melhor amigo,
com toda intimidade do mundo com vocé, nunca tera tempo para pas-
sar uma noite no hospital contigo!
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Claro, existem as exce¢des que jamais constituirdo em uma regra...
Parafraseando o salmista, o menino Davi nascera num mundo governa-
do pelos perversos e pelos impios!

Estes governam de forma a aprofundar, como nunca visto antes, a de-
sigualdade social que dificulta a sobrevivéncia dos mais pobres. A nossa
esperanc¢a é que o menino Davi conhega e se inspire com a histéria do
“.. menino que queria mudar o mundo” (O Fé) e que como ele possa
indignar-se e mudar o seu destino...

O Fé indignado com tanta injustica decretou:

“Eu vou transformar o mundo porque isso ndo pode continuar as-
sim. A terra deve ser repartida por aqueles que a acariciam e nela tra-
balham. A riqueza deve ser repartida entre aqueles que a produzem. A
justica deve ser justa mesmo e igual para todos.

E todos, todos, sem distingdo de cor, raga, sexo ou religido devem ter
seus direito iguais! iguais: A saude, a educacdo, ter casa - e casa boa!,
trabalho, bom saldrio e prazer de viver...!”

No meu trabalho tenho o privilégio de conhecer as casas dos pacien-
tes, na modalidade da assisténcia domiciliar, tenho a oportunidade de
adentrar em seus santudrios e observar suas moralidades. E simples-
mente transformadora essa experiéncia! Conhego de perto o que muita
gente imagina com base em suas elucubragdes teéricas! O problema e a
dor social de familias, grupos sociais, bairros, municipios, cidades sao
reais, sdo fatos. O bindmio pobreza-doenga ¢ devastador para muitas
pessoas...! Costumamos dizer em muitos casos, que a doenca de base do
paciente é “fichinha” em relacéo as dificuldades sociais presenciadas por
noés no cotidiano das visitas domiciliares a esses pacientes.

As surpresas da assisténcia domiciliar sdo didrias, nunca sabemos o
que encontraremos nas casas, 0 que nos espera e como se configuram os
seus ambientes familiares; o ineditismo das visitas é o mais perturbador,
a vivéncia de cada casa visitada nunca sera igual a anterior e o aprendi-
zado também nao! .... O (A) paliativista que presta assisténcia domici-
liar e que tem a chancela de entrar nesse mundo jamais saird o mesmo
dele! ELES manejam os sintomas, aliviam o sofrimento, presenciam
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choros, medos e agonias, ouvem compassivamente, indignam-se em
muitos casos, choram em tantos outros, mas também se alegram pelo
reconhecimento por parte dos pacientes e dos familiares da imprescin-
dibilidade do seu trabalho e aprendem que podem ser pessoas melhores
dentro destes efervescentes laboratérios de vida! .... Eu conheci a casa e
a familia que abrigard o menino Davi. Eu cuidei do seu pai!

Tive a oportunidade de conhecer seus irméos esfuziantes e brincan-
tes, espelhos de sua inféncia e futuros companheiros de vida. Vida essa
de dificil comego por conta da impia e perversa desigualdade social. Co-
nheci sua destemida e meiga avd, mulher de fibra, de tenaz esperanga,
que cuidava do filho de forma a me causar arrepios - fazendo-me lem-
brar do amor que recebi ao longo dos vinte e seis anos da minha falecida
mae - e confirmava que o cuidado materno ¢ genuino e acolhedor de
nossas feridas, fraquezas e mazelas.

Ela cuidava do pai do menino Davi de forma transcendental, ele com
total dependéncia de cuidados e ela com total e amorosa disponibilida-
de para cuidar. O menino Davi nao perecera, pelo menos, por falta de
amor e cuidados!

A relagdo de amor que presenciei naquela casa, com certeza, pavi-
mentara a infancia do menino Davi. ..........

Clamando pela sorte do menino Davi, recorro a sentenga do salmista
para abrandar um pouco a minha angustia quanto ao seu futuro “.. os per-
versos ndo prevalecerdo no juizo” e ... o caminho dos impios perecerd”.

Menino Davi termino com os olhos marejados.

Seja muito feliz! “Estamos juntos”, como dizia o seu pai!

E, segundo a profecia do amado poeta e sob a égide do menino Fé...
Menino Davi, vocé podera ‘com a palavra e a coragem mudar totalmente
0 seu e 0 nosso mundo”.

Referéncia:
* “O menino que queria mudar o mundo” poema de Luiz Carlos Fadel. In: Satide, Tra-
balho, Justica — Poemas longos e curtos — Ensaios e tentativas. Editora Reproarte, 2013.
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Eu nao posso acreditar na
faléncia do amor (para Gisberta)

Conheci a musica “Balada de Gisberta através de uma interpretagao
de Maria Bethania. Venho escutando aproximadamente ha dois meses,
mas somente no ultimo domingo tomei conhecimento da motivagao da
letra escrita por Pedro Abrunhosa, compositor portugués.

Confesso que tive curiosidade em ler sobre a vida e a obra do
compositor, porém no dia da pesquisa ndo apareceu na busca a histo-
ria de Gisberta. S6 achava a letra forte demais e que denunciava um
descrédito no amor incrivel, isso me chamou bastante atengao! Para
minha surpresa e indignagdo, no domingo, descobri que Gisberta era
uma transexual que vivia em Portugal e que foi morta afogada num
pogo de elevador de um prédio abandonado, no qual morava, apds
ser agredida e violentada sistematicamente durante varios dias por 14
jovens portugueses que eram abrigados na (Oficina de Sao José). Ela
sai do Brasil aos 18 anos, fugindo dos altos indices de assassinatos de
homossexuais, na década de 1980, em Sdo Paulo, para proteger a sua
vida, mas infelizmente, morre em Portugal, pelo mesmo motivo que
a fez abandonar o seu pais. Gisberta Salce Junior foi apontada como
simbolo de discriminagdo multipla: imigrante, prostituta, sem abrigo,
soropositiva e transexual.

Esse caso teve muita repercussao la pelas terras lusitanas de pas-
sado colonizador, e que retroalimenta um tempo presente de menta-
lidades capitalistas, patriarcais e imperialistas-geopolitica do Norte
Global - que permite e financia esse e tantos outros absurdos contra os
vulneraveis sociais (desemprego, empobrecimento e mortes). Detalhe:
apos 15 anos do crime, como era de se esperar, nada “pegou” para os
jovens mancebos... Hoje, homens formados que continuam gozando
do direito de viver suas vidas como pessoas do bem! O caso de Gis-
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berta remonta a cruel realidade dos diferentes atores sociais no mun-

do, seja por etnia ou raga/cor, ideologia de género, orientagdo sexual,
partidaria, religiosa etc.

Quando teremos uma humanidade que respeite e reconheca os dife-
rentes, as alteridades? Quando vamos inverter a ordem social do desamor,
dos varios tipos de violéncias, do racismo que sangra a dignidade das pes-
soas negras, do feminicidio galopante, da homofobia, da transfobia e tan-
tas outras formas de 6dio consagradas no territorio mental das pessoas?

Quando? Nao, jamais, eu ndo posso acreditar na faléncia do amor, do
cuidado com a vida, das pontes de solidariedade icadas, das avenidas de
fraternidade langadas.
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BALADA DE GISBERTA

Perdi-me do nome, hoje podes chamar-me de tua
Como encarar e sobreviver com a perda da identidade, nome, di-
reitos e cidadania? O que fazer quando nao se consegue mais manter a
autonomia tendo que delega-la? Seja por qual motivo for ou relagdo em
que vocé esteja: amor, cuidado, trabalho, amizade.
Dancei em paldcios/Hoje dango na rua
Como encarar as derrotas da vida? Como naturalizar a sua banaliza-
a0, as suas desconformidades e injustigas...
Vesti-me de sonhos/Hoje visto as bermas da estrada
Como ¢ transitar dos belos sonhos e acordar na realidade cruel das
variantes do declinio humano?
De que serve voltar/Quando se volta para o nada
Como ¢ voltar para uma vida que nunca existiu e muito menos foi
legitimada?
Eu ndo sei se um anjo me chama/
Eu ndo sei dos mil homens na cama
Como viver essa dicotomia? Como coadunar o sagrado e o profano
numa mesma existéncia?
E o céu ndo pode esperar/eu ndo sei se a noite me leva
Como coadunar? Pois o céu, o universo, as transi¢des, as mudancas,
a noite nao podem esperar...
Eu ndo ouco o meu grito na treva
O fim quer me buscar
Como manter uma existéncia sem o retorno do que se viveu, sem o
eco retumbante da cor, do sabor e do legado da vida?
Sambei na avenida/no escuro fui porta-estandarte
Como ¢ dangar nas avenidas da vida sem os holofotes apotedticos do
reconhecimento?
Apagaram-se as luzes/é o futuro que parte
Como ¢ conviver num sistema corrupto, perverso e desumanizante
que simplesmente arranca os nossos futuros?
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Escrevi o desejo/Coragdes que ja esqueci
Como desejar sem futuro? Como lembrar de coragdes sem ter de
volta a memoria roubada?
Com sedas matei/E com ferros morri
Com o sera o processo de matar com sedas? Sera que é por excesso
de amor... sera que é matar pela intensidade de se dar? Nao sei, mas esse
ato justificaria os genocidios, os feminicidios e as mortes de iniumeras
Gisbertas mundo afora?
Eu ndo sei se um anjo me chama/Eu ndo sei dos mil homens na cama/
E o céu ndo pode esperar/Eu ndo sei se a noite me leva/Eu néo ouco o
meu grito na treva/E o fim quer me buscar/Trouxe pouco/levo menos
Como exercitar uma vida com seus significados e sua poténcia natu-
ral sem consentir que nao passamos de seres biograficos?
A distancia até ao fundo é tio pequena/
No fundo, é tio pequena/a queda
Como identificar as paradas obrigatorias e essenciais de reabasteci-
mento dos sentidos da vida? Para que possamos nos prevenir das agru-
ras da queda?
E o amor é tao longe/O amor ¢ tao longe/
O amor ¢ tao longe/O amor ¢ tao longe
E como e porque no caso da Gisberta o amor foi parar tao longe???
Longe de sua terra natal, da sua familia, longe dos coragdes dos “miu-
dos” que a hostilizaram até o dia da sua morte e tio longe e tdo longe da
justica... Enfim, nada devolve a sua vida, porém sdo iniciativas que com
certeza reconhecem a importancia de sua sinistra historia e aponta para
o avango de garantias e direitos para a populacao LGBTQI+ e, princi-
palmente para mim, refor¢a a constatagdo: que eu niao posso acreditar
na faléncia do amor!

Citagao: Gisberta foi inspiragdo para amuisica “A Balada de Gisberta”, de Pedro Abru-
nhosa, em 2007, a pega teatral “Gisberta”, em 2017, com Luis Lobianco, o documentdrio
de Thiago Carvalhaes AGis, também em 2017, e em 2018 para o livro Pdo de A¢ticar. ,
de Afonso Reis Cabral.

86


https://www.youtube.com/watch?v=U0u6Dht8YWc
https://naorecomendado.medium.com/review-a-gis-n%C3%A3o-recomendado-58514f0a56b7
https://www.acritica.net/editorias/cultura/historia-de-transexual-assassinada-em-portugal-e-tema-do-livro-pao-de/510044/

O mingau de Maizena

Numa visita domiciliar em Sao Jodo de Meriti, municipio da Baixada
Fluminense no Rio de Janeiro, conheci Francisco, paciente com cancer
de laringe - um dos mais comuns entre os que atingem a regiao de cabe-
¢a e pescoco -, com laringectomia total e traqueostomia definitiva por
conta do avanc¢o da doenca.

Uma das caracteristicas epidemiolédgicas peculiares a esses pacientes
¢ que na sua maioria saio homens acima de 40 anos com histdria de taba-
gismo e etilismo pesado (veja). Geralmente sdo separados ou divorcia-
dos, sendo que os habitos de beber e fumar compuseram o emaranhado
de suas separagdes. O testemunho cabal disso é que, em alguns casos, as
ex-esposas tornam-se suas principais cuidadoras.

Mas, nem sempre é assim, a maioria deles acaba cursando a jornada
da doenga sozinhos, ou, em casos raros, sdo cuidados por familiares,
irmaos por exemplo, como foi o caso de Francisco.

O kit de sobrevivéncia imposto pelos canceres de cabega e pescogo,
para a maior parte de suas vitimas é composto por: sonda nasoenteral
(introduzida pelo nariz vai até o duodeno/jejuno, a parte do intestino
onde ocorre a absor¢do dos nutrientes) ou gastrostomias (procedi-
mento cirirgico que estabelece o acesso ao estdbmago através da pa-
rede abdominal para alimenta¢do) ou ainda traqueostomia (orificio
feito na traqueia que permite uma via artificial para a respiragdo). O
kit garante ao paciente se manter vivo! Mas por outro lado, esses can-
ceres deslocam o paciente para uma tristeza profunda, tendendo ao
isolamento, e ndo é por menos... poderdo aparecer lesdes na face, ede-
mas de lingua e de olhos, tumoragdes gigantescas no pescogo, secre-
¢oes pela boca e via traqueostomia interminaveis...Ou seja, esse tipo
cancer esta na “cara’, ao contrario de outros, como de mama, intestino
e prostata, por exemplo, que podem ser escondidos sob as vestes! O
isolamento social tem uma razdo de ser que merece destaque. A evo-
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lugdo do cancer costuma tirar os
mais basicos e instintivos praze-
res da vida e o cancer avancgado
de cabeca e pescogo podera
impactar no prazer de
comer, beber, falar e até
respirar. Os eventos,
seja um jantar
no seio fami-
liar ou festivi-
dades sociais,
sdo regados
por comidas
e bebidas. E,
infelizmen-
te, ainda nao
inventaram o
churrasco, a ceia
de Pascoa ou de Na-
tal em apresentacgao li-

quida para sondas enterais permitindo aos pacientes a sensagao de
estarem a vontade em tais eventos. Enquanto isso ndo acontecer, o
churrasquinho e o Natal para esse grupo nao passarao de desesperos,
embaracos e motivos de tristeza, uma vez que ndo poderao se alimen-
tar pelas vias naturais. Esse é o ponto!

O fato deles nao comerem pela boca, nao significa dizer que nao dese-
jam saciar essa vontade, muito pelo contrario, o desejo de comer e beber
pela boca, quando néo se pode, eleva-se a décima poténcia -o cafezinho,
a agua, o pao ea carne sao os topl0 dos pedidos dos pacientes -. No caso
do Francisco, naquele dia ele estava com muita vontade de comer pela
boca, e é bom lembrar, do reclame usual dos pacientes e de seus familia-
res ao afirmarem que a dieta liquida “ndo alimenta e nem da sustancia a
ninguém”. E aqui que comega a histéria do mingau ...Logo apds entrar
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na casa de Francisco, sou abordado pelo irmao-cuidador sobre o desejo
e da possibilidade de comer mingau pela boca. A preocupagao do irmao
de Francisco repousa no risco desses pacientes fazerem broncoaspiragao!

Eu respondo afirmando que esse risco era real.

Segundo a fonoaudiéloga Andressa Freitas, grande estudiosa do
tema disfagia, muitos pacientes laringectomizados fazem broncoaspi-
ragdes silentes (silenciosas, sem tosse), quando teimosamente comem
pela boca e, no entanto, nao evoluem para complicagdes clinicas se-
cunddrias a essas aspiragdes bronquicas. Nao se sabe ainda qual é o
mecanismo fisioldgico protetor nessas situagdes. Segundo ela, apesar
desses pacientes serem advertidos em rela¢do aos riscos da broncoas-
piracdo, o ato de subversdo de comer pela boca para muitos pacientes
ndo ¢ suficiente para gerar maiores danos. Ela explica também que,
em muitos casos, os pacientes s querem sentir o gosto dos alimentos,
da carne, do pao, do café, lubrificar a boca seca com um gole d’agua...
e que, no caso da carne e do pao, quase sempre sio cuspidos apos se-
rem mastigados! Mas, naquele dia o desejo e o prazer de comer pela
boca venceram o medo. O irmao de Francisco decide entdo, preparar
a iguaria lactea, e quando Francisco se depara com o prato de mingau
e sente o cheiro, ele entra em plena euforia, aquela parecida com a do
recém-nato quando sente a presenca da mama repleta de leite de sua
nutriz... Na dnsia de saciar o seu desejo, ter prazer pela boca e matar a
sua fome com aquele mingau de Maizena, Francisco o devora em pou-
quissimos minutos e, quando devolve o prato ao irméao, com os olhos
marejados, acena com a cabega serena (sem tosse) e positivamente,
pois ele ndo falava, lembram de sua laringectomia total? Lembram
da sua traqueostomia? Pois é, a cena mais impactante para mim e o
irmao foi presenciar que, a medida que ele comia pela boca, auto-
maticamente o mingau saia pelo orificio da traqueostomia, sujando
completamente sua roupa... foi uma cena impressionante! Mas, para
Francisco ndo importou nem um pouco, para ele o que valeu foi saciar
o seu desejo, ter prazer pela boca e ludibriar a sua sensagdo de fome,
mesmo presenciando todo mingau derramado..!
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Trabalhar em cuidados paliativos é um privilégio, participar da vida
desses pacientes ¢ deveras grandioso, eu aprendo demais. Perceber e vi-
venciar as limitagdes do corpo é inquietador, testemunhar a insisténcia
dos pacientes em permanecerem vivos ¢ para la de magico! Para tanto,
o mais importante que venho aprendendo como paliativista é sobre a
importancia do legado deixado por cada um de nds! Esse legado devera
suplantar as experiéncias do corpo que um dia fenece, do hedonismo
que um dia desfalece e de toda a vaidade que desumaniza e emburrece ...

Citando algumas estrofes do poema “Quando eu morrer” de Mario de
Andrade, jogamos luz nessa questao de vida e morte que estd para la das
delicadezas p6s-modernas, que por ora, fogem a nossa compreensao.

Quando eu morrer quero ficar,
Ndo contem aos meus inimigos,
Sepultado em minha cidade,
Saudade...

O nariz guardem nos rosais,
A lingua no alto do Ipiranga
Para cantar a liberdade.
Saudade...

As mdos atirem por ali,
Que desvivam como viveram,
As tripas atirem pro Diabo,
Que o espirito serd de Deus.
Adeus.
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E ai, doutor, eu vou
voltar a andar?

Ha poucos dias, escutei de um profissional de satude a seguinte sen-
tenca: a situagdo do cancer daquele paciente fez com que ele passasse a
ter pouca esperanga...

E tdo comum essa fala, que nés da 4rea da satide acabamos por na-
turaliza-la. Dentro da realidade em que vivemos, quando um céncer
intransigente ndo aceita negociar com o tratamento proposto, tipo
quimioterapia e avanga, automaticamente sentenciamos que acabou a
esperanga para aquele paciente O que serd que soou de estranho aos
meus timpanos condicionados a sentenga?

Fiquei pensando, serd que a esperanca, do verbo esperangar, que é
dinadmica e que nos impele para frente ndo funcionaria assim com os
pacientes? Ou sera que somos nos, profissionais de saude, que estamos
matando as esperancas deles? Porque esperanga é da ordem do espirito,
¢ o combustivel da vida, fé positiva num melhor futuro, é a Kundalini
que serpenteia em nossa coluna vertebral propelindo energia vital. Nao
podemos e nem temos o direito de diminuir a esperanga das pessoas, de
promover a morte do espirito.

O sincericidio (a palavra que mata) nao pode desencorajar e desen-
ganar os pacientes em relacdo a s suas expectativas de vida ou de morte.
Sou fisioterapeuta de uma unidade de cuidados paliativos no Rio de Ja-
neiro e lido diariamente com essas expectativas, principalmente aquelas
relacionadas as funcionalidades do tipo se sentar, ficar de pé e andar que
ficaram comprometidas pela instalacdo do cancer ou pela presenga de
suas complicac¢des A vida é movimento, o corpo foi feito para se

movimentar e ndo ficar encarcerado numa cama, num leito hospitalar
ou em uma cadeira de rodas... Quem nao se movimenta esta em vidas pa-
ralelas, em situacao assimétrica de forgas, esta vulnerado e dependente de
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cuidados. E quanto maior
for a assimetria, maior
serd a vulneracido e maior
ainda serd a dependéncia,
podendo até ser vitima de
praticas abusivas.
A dependéncia
fisica cria uma
enorme ex-
pectativa
por parte

dos pacientes para o
atendimento de fisiote-
rapia. O paciente passa a
acreditar que a Unica possi-
bilidade de voltar a participar
da vida é quando ele retorna a se
movimentar, a andar, por exemplo.

Talvez, eles elucubrem sobre
uma das mais simpldrias obviedades
humanas ..”se a vida ¢ movimento, eu preciso me
movimentar para ter minha vida de volta..” E aqui

que surge aquela pergunta que nunca se cala: doutor,
eu vou voltar a andar?

Na faculdade de fisioterapia tive um professor de Genética no
primeiro periodo que falava que nos seriamos, depois de formados
os doutores do movimento, confesso que nao entendia muito bem o
que ele dizia mas com o passar do tempo, aquele vaticinio, ficou claro
para mim. Aquele Mestre se relacionava a Kinesia, termo grego que
significa movimento. A base da formacao do fisioterapeuta ¢ a cine-
siologia -estudo do movimento e sua principal ferramenta de trabalho
¢ a cinesioterapia- o tratamento por meio de movimentos corporais
Hoje me orgulho de ser um doutor do movimento, mas para além de
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me orgulhar me comprometo e me preocupo muito com a pergunta
que nao se cala...

Como ¢ falar para um paciente de 32 anos que ele ndo vai mais an-
dar - que agradece muito a minha visita em sua casa e refere que estava
muito ansioso pela minha chegada, pois eu lhe daria uma previsao da
data mais proxima para ele dirigir e voltar para sua vida “maneira” de
antes - apos um diagndstico de um cancer raro de sistema nervoso cen-
tral que fez metastase destrutiva para um dos seus fémures e por esse
motivo, ndo se pode mais jogar peso corporal naquele membro inferior.

Ou ainda para uma jovem senhora com cancer de mama metastatico
que evoluiu com sindrome de compressdo medular e que esta paraplé-
gica, mas que a esperanca dela é voltar a sua vida anterior que segunda
ela era muito boa.

Aqui fica claro que a vida sé tem sentido se vocé participar ativa-
mente dela. Fica claro também que, para a manuten¢ao da autonomia e
respeito a dignidade a bussola da vida devera estar em suas maos.

E como proceder em relagdo a tantas expectativas?

Eu geralmente procuro perceber o quanto o paciente ou o familiar
sabem em relagdo ao diagnostico e progndstico da doenga que em
muitos casos, passam a ser liquidificadores de vidas. Procuro entender
0 quanto essa mae sabe em relagdo ao progndstico de seu amado filho
de 32 anos, porque o cancer, esse desconhecido nao estava no planeja-
mento do tnico filho homem que um dia ela sonhara para presentear o
homem (o0 amor) da sua vida!

Procuro entender o quanto bate as perdas sucessivas que ampliam
as dores e o sofrimento no ser humano. Essa mae ja viiva ainda sente a
dor da perda do pai de seu filho, e esse filho é a chama acesa desse amor.

Procuro entender como sera dificil para ela presenciar e aceitar o apa-
gamento da chama e o duplo desaparecimento do amor. Componho meu
arsenal terapéutico com uma avaliagdo funcional criteriosa, escuta sen-
sivel, ressignificagdes e muito movimento. Trabalho com a possibilidade
de estabelecer condi¢des para viabilizar o maximo de independéncia aos
pacientes, em principio, estabeleco um plano de cuidados para os pacien-
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tes. Logo a seguir, instruo pacientes e cuidadores quanto a importancia
da adesdo ao plano de cuidados e oriento quanto ao objetivo principal
que ¢ a realizagdo das fungdes basicas do cotidiano. Se ambos aderirem,
teremos a possibilidade real de melhorar muito a independéncia funcio-
nal dos pacientes. Sao casos e casos e cada caso tem suas peculiaridades.
Por exemplo, se ndo se pode andar mais, n6s buscaremos a possibilidade
de se sentar, a possibilidade de se alimentar sozinho, fazer transferéncias,
buscar o maximo de autonomia funcional para diminuir a presenca do
outro em suas vidas e a0 mesmo tempo aumentar suas autoestimas ao
participarem mais de suas vidas através do movimento.

Na minha pratica didria o que mais aprendo, é o seguinte: que enca-
rar a vida deitado é uma coisa, sentado é outra e em pé é totalmente ou-
tra! Encarar a vida de pé te coloca em pé de igualdade com seu detrator,
opositor, cuidador, amigo, filhos, amor etc. etc., ou seja, te coloca vivo e
inteiro para passar pelos turbilhdes dos movimentos da vida! E qual é o
meu maijor cuidado ao lidar com a pergunta que nao se cala?

Com certeza é de nao cometer sincericidios!!!!!
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Até que a morte nos separe?

Uma coisa que sempre me chamou atengao foi o momento magico
do encontro de duas pessoas que a partir de entdo se conhecem, con-
versam, se identificam, se apaixonam, namoram e casam jurando amor
eterno. Na medida do possivel, sempre que posso pergunto aos meus
pacientes qual foi o enredo de seus encontros...

Nesse més de agosto ja cuidei de trés pacientes que estdo casados ha
60 anos, imaginem vocés permanecer 60 anos casado, eu acho o maxi-
mo! Permanecer casado por 60 anos...

E é sobre essa permanéncia do casamento que quero falar. Quais
seriam os ingredientes para manter inabaldvel o amor que atravessou as
intempéries da relagdo e as tempestades do tempo de convivéncia com o
Outro e suas idiossincrasias.

Encontrar a pessoa e acertar no amor é o ideario para muitas pessoas.
Casar, ter filhos e viver felizes para sempre seria seguir os ditames da
natureza...

O juramento do casamento, seja ele proferido pelo padre, pastor,
rabino, pai ou mae de santo etc. ou ainda assumido entre o casal, é algo
demasiadamente sério do ponto de vista em assumir um compromisso
com o Outro. O ato de se comprometer em estar ao lado na alegria ou
na tristeza, na saide ou na doenga ganha profundidades mentais e sub-
jetivas que nao fazemos ideia quando juramos...

A minha responsabilidade com o Outro s6 aumenta dia ap6s dia do
juramento! Pelo menos seria o esperado...

Mas, quando juramos ou assumimos o compromisso do casamento
com a outra pessoa ndo imaginamos que o dia da tristeza e da doenga
pode chegar com forgal

Claro que nao nos preparamos para esse dia, acho que seria morbi-
do demais. Mas, penso que deveriamos pelo menos imaginar que um
dia pudéssemos estar diante de uma situagao dificil com o nosso amor,
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numa situagdo extrema, na qual a pessoa amada estivesse numa condi-
¢do de total dependéncia nossa... E incrivel pensar sobre isso!

Mas esse é o ponto! Uma das doengas que pode chegar e atropelar
com forga o juramento do casamento, ¢ o cancer. O cancer avangado ¢é
uma doenga de uma imprevisibilidade medonha e péssimo progndsti-
co. Ndo da para planejar com ele, o cancer nao negocia, ele nao aceita
barganha. Por sua inconstancia e avango voraz, e considerando sua
localizagéo, tipo histoldgico e outras peculiaridades o estrago que ele
pode causar nas pessoas ou nos nossos amores pode ser transformador.
Dependendo do tipo de cancer, poderemos observar mudangas fisio-

96




légicas estruturais, como mudanga no transito intestinal, da fisiologia
respiratoria , da digestdo, mudanca e alteragdes no rosto, na face, na fala,
mudangas estruturais em 6rgaos genitais e reprodutivos, impedindo até
o intercurso sexual, mudangas no psiquismo , no humor, no sabor e no
gosto pela vida.

Para nao falar do aspecto sombrio que muitos pacientes poderao
apresentar conhecido como caquexia, que ¢ um termo derivado do gre-
go (ka k06, “ruim e € &1 . “condi¢do”), ou seja, uma condigdo ruim do
corpo caracteriza pela perda de peso, atrofia muscular, fadiga, fraqueza
e significante perda de apetite A caquexia é totalmente incapacitante, é
um prenuncio da morte!

A caquexia transforma a pessoa ou o nosso amor em outra coisa! E
como lidar com tanta transformacio? E possivel, é vidvel?

Eis a questdo. Nas minhas observagoes didrias, eu que lido com e
manuseio esses corpos transformados, posso afirmar que sé é possivel
se a emocgdo que foi depositada no juramento do casamento for trans-
formadora também!

O compromisso assumido no casamento de estar junto na doenga
devera transcender do amor ao corpo lindo e capaz para o amor ao
corpo feio e doente. Esse amor que foi feliz na alegria devera ser forte
e resiliente na tristeza. Uma outra translocagdo necessaria seria a do
olhar e do sentimento. Deveremos deslocar a plataforma do amor, ou
seja, para o corpo caquético. Passa a ser impossivel enxerga-lo através
da lente do amor erético -dai a mudanga do olhar- somente é possivel
enxergar e conceber este corpo através da lupa do amor fraterno -dai a
mudanga sentimental.

A pessoa que sofre todas essas transformagdes devera ser alcada a
uma plataforma amorosa, na qual suas necessidades humanas deverao
ser ressignificadas, e, se for vocé quem ficou com a responsabilidade de
cuidar, se for a pessoa que assumiu o juramento no altar do “até que a
morte os separe” devera se importar com sofrimento e com os apelos
existenciais do seu amor... Penso que a representagdo simbolica do ju-
ramento, que muitas vezes tem uma aceitagdo automatica pela maioria
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das pessoas, deveria ter uma assun¢ao mais significativa por todos nés.
Falo isso porque no alto do processo transformador do cancer advém si-
tuagdes inimaginaveis que colocam em xeque toda uma vida concebida,
consentida e construida a dois.

Todos os contratos tacitos ou ndo tacitos dessa relacdo serdo abalados
e checados no e com o percurso da doenga, alguns serdo sobressaltados,
outros eliminados e tantos outros refeitos. Para o acordo assumido, de
estar ao lado na doenga -aqui a representagdo simbdlica deveria ganhar
sua essencialidade- é preciso se comprometer com a pessoa no sentido
mais amplo da palavra, é preciso se comprometer e ter responsabilidade
com a vida do Outro! Quando nio levamos a cabo o juramento, o que
pode acontecer? Podera acontecer que a emogao do juramento e sua
simbologia nao sejam capazes de fazer com que o amor renda durante o
processo duro do adoecimento e suas transformagoes.

A falta de rendimento do amor pode ser traduzida pelo cuidado
patoldgico, pela violéncia verbal e fisica, por remorsos, ressentimentos,
culpas e muitas culpas, vingangas e -o mais cruel- o abandono do amor
doente, configurando assim a faléncia do juramento simbélico. Comecei
este texto falando da forga e da magia do encontro, da lindeza de chegar
aos 60 anos de convivéncia e permanéncia e de quanto o amor pode
durar vencendo as diversidades surgidas do e no enlace matrimonial.

Que possamos retroalimentar o amor para que ele possa render até o
dia em que a morte nos separe!
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Equidade no acesso aos
cuidados paliativos

Os Cuidados Paliativos (CP) estdo na moda ou na crista da onda,
segundo os mais criticos. Eu, como um grande admirador deles tenho
acompanhado de perto esta evolugao.

Ha quatro anos, defendi uma tese de doutorado na Escola Nacional
de Saude Publica/Fiocruz com este tema.

No desenrolar e na construgdo da tese, eu e meu orientador (Luiz
Carlos Fadel de Vasconcellos) discutiamos longamente sobre o cresci-
mento e o desenvolvimento desta drea de atengdo a saude. Vislumbrava-
mos suas possibilidades sociais e politicas aplicadas ao mundo da vida.
De la para ca, muita coisa aconteceu: defendi a tese; junto com o Movi-
mento Social, organizado por pacientes, conseguimos aprovar uma Lei
Estadual de CP no Rio de Janeiro (8245/2019); participei da fundagao
da representagdo da Academia Nacional de Cuidados Paliativos no Rio
de Janeiro (ANCP R]) junto com meu amigo Filipe Gusman; realizamos
dois congressos cariocas de CP; contribui para a criagdo da especializa-
¢do de CP na Ensp/Fiocruz com énfase na Atenc¢ao Primaria a Sadde,
seguindo os ditames da OMS, e tantas coisas mais... Contudo, essas
intervengdes sdo gotas d’dgua no oceano mediante tantas mudancas
que precisamos para aplacar a grande iniquidade de acesso aos CP no
Brasil. Costumo dizer que precisamos levar este tema para uma ampla
discussdo na sociedade civil. Todavia, uma discussdo democratica, na
qual, a participa¢ao da populagdo seja soberana. Nao da forma negativa
que os CP foram veiculados na CPI da Covid-19 -relacionando-os ao
malfadado senso comum que entende os CP como uma situacao limite,
na qual “ndo se tem mais nada para fazer” para o doente com prognos-
tico ruim de doenca ou pior ainda, relacionando-os a uma pratica “ma-
cabra” que anteciparia a morte dos doentes conhecida como eutanasia
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que no Brasil é conduta enquadrada no Cédigo Penal como homicidio
privilegiado (art.121). E, sim, precisamos levar de uma forma esclarece-
dora e educativa para elucidar os principais interessados
neste cuidado, que sao os pacientes e seus familiares.
Os CP sao uma abordagem da drea da saude,
consignada no nosso
sistema de saudde,
desde sempre,
que visam

oferecer uma gestao de cuidados as pessoas com doengas ameagadoras
da vida. Uma doenca que ameaga a vida, geralmente tem um curso de
desenvolvimento cronico e muitas vezes arrastado, gerando muito so-
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frimento para quem esta vivendo esta experiéncia em seu corpo fisico
e, em outras dimensdes da vida, como a emocional e a espiritual, por
exemplo. Gera também mudangas estruturais em suas vidas sociopo-
liticas, como a mudanca de papel social -antes, a pessoa era o esteio
econdmico da familia, na doenga passa a ser o benificiario de alguma
ajuda voluntaria ou estatal-. Antes, a pessoa era o exemplo de forca e
resisténcia, doente, passa ser o dependente de cuidados. Antes, a pessoa
era o modelo de vida boa, exemplo de vida a seguir, doente e dependen-
te, passa ser o “coitadinho” ou vitima da doenca ingrata ou desmedida...
E as mudancas ndo param por ai, principalmente aquelas interpessoais
e intrapessoais.

Como nao bastasse, a pessoa doente devera fazer um reconheci-
mento de sua nova situacgdo, de seu corpo que sofreu transformagoes
pelo avango da doenga e tentar novamente se adaptar ao movimento
funcional da vida, que nem sempre é possivel e além disso, adaptar-se
emocional e espiritualmente as enxurradas de NAOS que extravasam de
bocas amadas, queridas, amigas e principalmente as dos profissionais
de satude! Sou retorico em dizer, que um simples ndo pode aumentar
desproporcionalmente o sofrimento evitavel dos doentes!

A doenga do corpo, a principio, ndo paralisa as fun¢des PSI, como
sentir prazer em comer, amar, sentir a brisa da manha ou da tarde,
contemplar o ritmo do samba ou de qualquer outra musica e o mais
genuino, ndo paralisar a capacidade de se manter ligado ao seu sagrado.
Minha inten¢ao aqui, nao é fazer um texto cheio de dados estatisticos e
sim, chamar a atengdo para a desigualdade do acesso aos CP no Brasil.
Temos apenas, segundo a ANCP (2019), 191 servi¢os de CP no Brasil,
sendo que a major ia deles concentrados na Regido Sudeste e para piorar
mais ainda a situacao, quase sua totalidade situada em zonas abastadas
de Sdo Paulo. A forma como os servigos de CP estao distribuidos no
Brasil € injusta. Por ser injusta gera iniquidades e consequentemente,
deixa muita gente para trds em relagdo a essa tecnologia do cuidado. A
iniquidade de acesso aos CP gera sofrimentos. Para além do sofrimento
impingido no corpo pela doenga que avanga a revelia do tratamento
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curativo, o sofrimento pelo impedimento ao acesso acentua na ordem
do insuportavel a experiéncia de ser um doente paliativo no Brasil.

Sofrimento que se transforma em desgraca, quando o doente é po-
bre, periférico, negro, LBGTQIA+, em situagdo de rua. Nao da mais
para compactuar com isso, ¢ muito abandono!

Precisamos ampliar o acesso aos CP, de forma responsavel discutir
em sociedade a qualidade de morte dos nossos cidadaos, precisamos de-
mocratizar os CP. Democratizar, desde a formacao educacional a cesta
basica de medicamentos, indo até a sua implantac¢ao e implementacdo
na Atenc¢do Primaria a Saude. Precisamos tornar a pauta dos CP uma
agenda publica, discuti-los como um cuidado publico, acessivel a po-
pulagdo e reproduzivel nas diversas particularidades regionais do pais.

Precisamos pactuar forgas e inteligéncias para evitar o abandono de
pessoas, cidadaos, trabalhadores e trabalhadoras com doengas ameaga-
doras da vida! Findo o més de outubro dedicado a comemoracio dos
CP pela Worldwide Hospice Care Palliative Alliance (WHPCA), ONG
vinculada a OMS, cujo objetivo ¢ a disseminagdo e promogao dos CP
no mundo.

O segundo sabado de outubro consagrado como dia mundial dos
CP, também ganha uma conotagao de luta, ou seja, ¢ uma data politica
para exigir dos governos a institucionalizagdo dos CP em seus sistemas
universais de saude. E o lema deste ano foi: ... “Nao deixe ninguém para
tras. Equidade no Acesso aos Cuidados Paliativos”. Outubro passou...
A partir de agora temos muito a fazer para que no proximo outubro o
acesso aos CP seja mais equitativo e justo.
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Reflexoes sobre
“Encontro vocé em Nuremberg”

Fui tocado pela coluna do ultimo dia 05 de janeiro, de Angelo Offen.
Nela, ele faz um grande apelo a prote¢ao da saude das criangas e ao
seu direito de viver, quando trata do assunto da ndo vacinagdo frente
a ameaca de Covid-19, fazendo uma analogia com os nefastos campos
de concentragdo nazista. Medonha a analogia, medonha a lembranga, e
nao menos medonha, a crise de cuidado com a vida que vem se acentu-
ando ao longo e ao largo do percurso do Homem na Terra.

Martin Heidegger (2005) em seu emblematico Ser e o Tempo consi-
derou que “.. a condicdo existencial de possibilidade de cuidado com
a vida e dedicagdo deve ser concebida como cura num sentido origind-
rio, ou seja, ontoldgico” (p.265). Entendendo dessa forma, o cuidado
com a vida passa a ser essencial para permitir a sua manifestacao e
permanéncia no espago-tempo da existéncia, e - passado os horrores
das guerras, principalmente aqueles dos campos citados por Offen -,
todos os pactos de Direitos Humanos (DH) propugnaram a defesa
inegociavel de sua dignidade. E, porque sera que vimos assistindo
tanto desleixo em relagdo ao projeto de felicidades das pessoas, quer
sejam criangas, adultos ou idosos, que é o simples fato de viver a vida?
Qual sera a categoria analitica que teremos que investigar cautelosa e
atentamente para decifrarmos o c6digo do bem viver? Qual sera a en-
cruzilhada semidtica que teremos que desbravar para que nossa men-
talidade distorcida possa permitir o desabrochar e o andar da vida...?
Ou sera que a expressdo categdrica de Hanna Arendt, quando se refere
a banalizac¢do da vida e consequentemente ao seu exterminio imperara
até o fim da humanidade? Prefiro acreditar que nao! O mito abaixo
nos faz refletir e me encoraja no sentido de buscar outras alternativas
possiveis, vejamos:
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A fabula-mito do Cuidado*

Certo dia ao atravessar um rio, Cuidado viu um pedago de barro.
Logo teve uma ideia inspirada. Tomou um pouco do barro e comegou
a dar-lhe forma. Enquanto contemplava o que havia feito, apareceu
Jupiter. Cuidado pediu que soprasse espirito nele. O
que Jupiter fez de bom grado. Quando, porém,

Cuidado quis dar um nome a criatura que
havia moldado, Jipiter o proibiu. Exigiu
que fosse posto o seu nome. Enquanto
Jupiter e Cuidado discutiam, surgiu,
de repente a Terra. Quis também
ela conferir nome a criatura, pois
fora feita de barro, material do
corpo da Terra. Originou-se
entdo uma discussdo gene-




ralizada. De comum acordo pediram a Saturno que funcionasse como
darbitro. Este tomou a decisdo que pareceu justa: Vocé, Jupiter, deu-lhe o
espirito; receberd, pois, de volta este espirito por ocasido da morte dessa
criatura. Vocé, Terra, deu-lhe o corpo, receberd, portanto, também de
volta o seu corpo quando essa criatura morrer. Mas como vocé, Cuida-
do, foi quem, por primeiro moldou a criatura, ficard aos seus cuidados
enquanto ela viver. E uma vez que entre vocés hd acalorada discussdo
acerca do nome, decido eu: esta criatura serd chamada Homem, isto é,
feita de hiimus, que significa “Terra fértil” (Boft, 2004).

Poderiamos fazer varias digressdes e interpretagdes sobre o mito,
desde a criacdo do Homem com as tensdes suscitadas em relacdo a sua
identidade e ao seu pertencimento, até aforismos filoséficos infindaveis
de diversos matizes. Mas, aqui eu gostaria de discorrer sobre o Cuida-
do com letra maiuscula, sobre o ato de cuidar da crianca, da Terra, do
animal, da natureza etc. Falar do Cuidado como um elemento politico
constitutivo da vida em sociedade, do cuidar publico, do cuidar da so-
berania do pais, do cuidar do doente, do cuidar da vida. Extrapolando
o cuidado técnico racional para defender um Cuidado humano interre-
lacional, que € construtor e a esteira das subjetividades humanas. Sem
Cuidado ndo tem vida, ndo tem Ser, ndo tem concepg¢ao, desenvolvi-
mento, manuten¢ao e nem transcendéncia da vida.

O edificio ético onde o Cuidado estd assentado ¢ o edificio ético da
compaixdo. A compaixdo se opondo a empatia, é um sentir que concla-
ma uma a¢ao e uma intencionalidade com o Outro, ela vai além de se
colocar no lugar do Outro, ela é obrigatoriamente dinamica na relagao
humana, assim como o Cuidado. O exemplo de compaixao mais proxi-
mo e mais realistico que tenho testemunhado nos tltimos dois anos, é
desenvolvido pelo Enfermeiro Alexandre Ernesto Silva e todas as pes-
soas que estdo envolvidas no Projeto Comunidade Compassiva na Ro-
cinha e no Vidigal, para quem nao conhece, sao duas comunidades da
zona sul do Rio de Janeiro (veja). O cerne do projeto é cuidar de pessoas
gravemente doentes e que estdo vulnerabilizadas e abandonadas pelos
sistemas de saude e de protecdo social do estado.

105


https://www.comunidadecompassiva.com.br/

E um grupo enorme de voluntdrios que protegem e cobrem a dig-
nidade de criangas, adultos e idosos doentes. Esta ai, uma alternativa
possivel em prol da vida... Que grita para quem quiser ouvir que todas
as vidas valem apena e que todas elas devem e merecem ter o cortejo e a
veneragdo no desfile de suas alegorias. Isso sim, ao contrario de banali-
zar a vida ¢é permitir o seu desabrochar, a sua imanéncia.

Meu caro Angelo Offen, precisamos surfar multiculturalmente na
onda dos DH, defender e fazer uso cirtrgico desse estatuto juridico de
protecdo do Ser Humano contra todo e qualquer tipo de aviltamentos,
genocidios, diferencas de género, raga, sexo que ceifam vidas diaria-
mente por esse mundo afora. Fazer valer os seus acordos multilaterais e
supranacionais para que possam diminuir as desumanas desigualdades
de renda, trabalho e de classe social, assim como, exterminar o racismo
genocida global, o trabalho escravo, o trafico de pessoas e a fome que
assola os paises mais pobres do planeta.

S6 juntos (todos juntos) e imbuidos de vida, num sentido de justica,
e com o Sopro do Espirito de Jupiter, num sentido de vontade, de gana,
podemos transformar o cendrio tdo sombrio que nos avizinha. De 14 -
do antigo e conhecido, em suas estratégias de dominagao e exploragao,
mas ainda, faminto e cruento - o Norte Global - de ca - do historica-
mente invadido, explorado, porém sempre destemido e pluripotente
em suas formas de resistir -o Sul Global- S6 juntos, vocé e eu podemos
determinadamente salvar o futuro das criangas dos possiveis encontros
em Nuremberg!

Textos Utilizados:

BOFE, Leonardo. Saber Cuidar: ética do humano - compaixdo pela terra. 10° edigdo -
Petropolis, Rio de janeiro: Vozes, 2004.

HEIDEGGER, Martin. Ser e o Tempo. 15° edi¢do. Rio de Janeiro: Vozes, 2005.

Nota: *Adaptacio de Leonardo Boff (2004) do texto latino que estd acessivel em Ser e o
Tempo, de Martin Heidegger (2005, p.263).
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“Vocé nao esta sendo solidario
com a minha dor...”

Na quarta vez que fui naquela casa atender sua filha, a nossa conversa
aconteceu na cozinha. Nos estavamos em pé e ela (a mae) estava cortan-
do e lavando os legumes para o preparo da sopa da filha, uma mulher
de quarenta e poucos anos, que padecia de um cancer de mama com
metastase para o sistema nervoso central...

Ela atentamente caprichava no preparo da iguaria que alimentaria a
querida filha. Apesar de tanto amor e carinho desprendido pela mae, a
sonoléncia derivada da progressao da doenca na filha, turvava a relagao
entre elas, e a méde experimentava um amor de mao unica, mas, ndo
abdicava do empenho e dedicagdo dispensados durante as 24 horas dos
dias apressados e ininterruptos...

Na mecanica do preparo dos alimentos, entre o rito do corte dos le-
gumes e das carnes, o cuidado com o tamanho dos pedagos, a atengao
com a panela no fogo, o ndo aproveitamento do pedago de legume que
cai no chdo e a lavagem substantiva dos pedagos que caem dentro da
pia, fomos entabulando a conversa:

Ela: E meu filho, estd cada vez mais dificil, agora ela passa o tempo
todo dormindo, nem tenho feito os exercicios com ela...

Eu: Sim, claro, nao se preocupe com isso. Agora, nesse momento,
temos que ter cuidado com a mobiliza¢do e posicionamento no leito
com ela. A senhora esta sentando-a para oferecer as refei¢oes?

Ela: Sim, estou, pode deixar que sigo direitinho tudo aquilo que vocé
me ensinou...

Eu: Que bom, dona Almerinda.

Ela: Sabe como é né, doutor? A minha filha ndo tem mais mente, “a
mente” dela foi embora...

Eu: Como é, senhora?
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Ela: E isso, a cada dia ela estd mais longe, depois que essa doenga
subiu para a cabega, tirou a minha filha de mim. Mas, eu tenho fé em
Deus, estd na mdo dele e se Ele quiser, devolve minha filha para mim...

Ensaiei uma pausa, respirei fundo e fiz a pergunta que se agitou na
mente que ainda é minha, e quase balbuciando, perguntei.

Eu: E se Ele nao quiserrrrrrr...2

Estavamos no momento do refogado. Ela automaticamente apressa-se
ao movimentar a colher de pau, jogar os legumes dentro e tampar a pa-

108



nela de pressao, e dispara uma resposta revestida duma esperanca mobili-
zadora que faz qualquer cristao tomado por um “fiapinho” de fé, arrepiar.

Ela: Eu ndo conto com essa possibilidade, para mim so existe uma, a
cura! Ndo posso pensar em outra possibilidade, até porque preciso pro-
teger a minha saude mental, choro... eu acredito no milagre, eu sei que
a situagdo dela é dificil, s6 Deus, eu acredito no meu Deus!

Eis o mistério da fé, frase muito pronunciada nas homilias das igrejas
catdlicas. Como mexer nesse emaranhado de emocao, fé, esperanca e
vida, e muita vida? Cada vez mais, me convengo que os profissionais que
trabalham na assisténcia domiciliar tém algum privilégio em fazé-lo,
pelo menos deveriam saber disso.

O que dizer ao coragdo dessa mae que sangra ao ver sua filha sendo
minada pelo avancar da doen¢a? O que dizer a essa mulher sofrida que
gerencia o cuidado da filha sozinha? Pois, ndo pode contar com seu outro
filho, ndo conta com o filho adolescente da paciente de pai separado, a
paciente nao tem pai vivo ou por perto, e ela ndo pode contar também
com seu companheiro de anos de convivéncia, que segundo ela, ao invés
de ajudar, s6 piora as coisas. “..Vocé ndo estd sendo soliddario com a minha
dor..” Frase dita ao companheiro, por conta das reclamagdes relacionadas
ao fato dela estar exclusivamente dedicada ao cuidado com a filha. Em
sua fala reconhece também que esta doente, mas nem pode pensar nisso...

Se ela estiver doente, ou pelo menos se reconhece assim, dentro de
todo esse complexo social do adoecimento, o que mantém a dona Alme-
rinda em pé? Sera que ¢é a fé, que para muitos entendidos ela estaria num
momento de nega¢do em relagdo a gravidade da doenga da filha e que
estaria operando com uma fé cega respaldada num pensamento magico
e que contaria com um desfecho miraculoso? Sei 14, pode ser, nao sei,
nao sei mesmo. E se fosse s6 0 amor que a estaria sustentando?

Fico muito pensativo nas idas e vindas a essas casas, olha que ja fago
esse trabalho hd mais de uma década. No caso em tela, como negar um
milagre a uma mae que foi fecundada, que recebeu o concepto, que ges-
tou, sofreu toda a transformagao no seu corpo, que amamentou e que
ouviu durante nove meses que gerar uma vida é um MILAGRE?
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E, que a mulher é uma escolhida pelo fato de possibilitar a vinda de
outra vida e que o amor de mae é o mais genuino que ja existiu e que o
seu amor também tem o dom de curar. Como ser leviano em achar que
o amor de mae nao pode salvar as vidas de seus filhos?

Como descontruir isso no imagindrio das maes? Como dizer para
elas que s6 possuem o poder de conceber o milagre da vida, e que nédo
tem nenhuma autoridade ou influéncia em salvar seus filhos do também
milagre do fim da vida? Para mim, ¢ plausivelmente humano entender
todos esses mecanismos operados pelas maes e pais em salvaguardar a
vida de seus filhos, que sao os resultados dos milagres dos encontros e
por extensao, os milagres da vida!

A conversa termina com ela relembrando... Ah, minha filha era mui-
to alegre, era ela que animava a casa, ela adorava festas, organizava as
festas, era muito bagunceira. O que mais sinto falta é dos passeios que a
gente fazia. Ela era doméstica la pra baixo (Zona Sul), ai ela tinha uma
patroa em Botafogo, que de vez em quando ela ia fazer faxina em seu
consultorio e me levava, era muito divertido. Depois que acabava a faxi-
na a gente ia passear na praia, nado tomava banho nao, era s6 para olhar

Ainda bem que dona Almerinda vai poder buscar essas boas lem-
brangas da mente, que ainda é sua, do convivio com a filha amada.

E, que o jeito simples da vida que elas levavam, porém com muito
amor, possa solidificar a estrada da mae sofrida, contudo destemida.

A terceira vez que estive nessa casa era semana de Natal, estimulei
muito dona Almerinda a montar a arvore natalina, uma vez que estava
desestimulada com toda a situagdo. Na primeira e na segunda vez que
estive 14, pude caminhar com a paciente pela casa, quando ainda, a men-
te dela estava entre nos...

Muito agradecido por essa vivéncia, dona Almerinda.
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Aprendendo com os
que morrem

Definitivamente é um privilégio trabalhar com pessoas doentes que
estdo muito préximas da morte! E muito aprendizado, como j4 nos en-
sinou Elizabeth Kluber Roos (veja) em seus trabalhos pioneiros com
esses pacientes. Lembrando que a morte nao é o lado oposto da vida, ao
contrério, ela é seu continuum, o oposto da morte ¢ o nascimento. Agora,
por que comemoramos tanto o nascimento com festas, flashes, postagens
nas redes sociais, etc. e choramos tanto a morte na cultura ocidental? Pelo
que venho percebendo, no “frigir dos ovos’, ¢ que ninguém quer morrer...

Certo dia, num plantao na enfermaria da unidade de cuidados palia-
tivos que trabalho fui chamado para atender uma senhora, ansiosa pelo
atendimento de fisioterapia, com uma legitima preocupacao. Ela deseja-
va comegar rapidamente os exercicios de fortalecimento dos membros
inferiores para voltar a andar logo e ter alta hospitalar. O desejo dela era
voltar a frequentar a sua igreja, pois 14, na instituicdo religiosa, ela é uma
“Canelinha de Fogo” Eis que fui invadido por um impeto curioso para
saber do que se tratava aquilo. Ela - buscando for¢a do fundo do seu
ser para sentar no leito, for¢a essa minada por um céncer de cabeca de
pancreas com metastase para figado, que a deixa com o corpo cansado,
o olhar amarelado e as pernas e o abdome inchados - me explica com a
maior serenidade e convic¢dao do mundo...

Ela: Vocé ndo sabe ndo, meu filho? Eu sou evangélica, e ld na minha
igreja tem a danga do Reteté (veja) e eu sou uma das “Canelinhas de
Fogo” que danga, canta e fala em linguas...

Eu: Nossa, que interessante, e como ¢ isso?

Ela: Ué, é uma manifestagdo de fé, onde sirvo o meu Senhor! Sou
mediadora do Espirito Santo, vocé sabe, né? Por isso é que eu tenho que
ficar boa logo das pernas para voltar para igreja, para minha missdo...
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Eu: Sim eu entendo, estou aqui para te ajudar.

O incuravel nao ¢, jamais, sinonimo do nao cuidavel!

Aquela senhora tinha impedimento em seu corpo fisico que a pren-
dia na cama, mas seu espirito a incomodava para que voltasse a dan¢ar
na roda do Reteté. Claro que eu gostaria de falar e pontuar para ela todo
o desservi¢o que o neopentecostalismo vem fazendo para o Brasil e
para o mundo, principalmente no que tange ao avivamento do racismo
pela vertente da intolerancia religiosa, e de como a extrema direita tem
usado a igreja para engrossar as suas fileiras neofascistas. Mas, serd que
meu discurso demoveria a sua fé? Sabendo que a fé, para esses pacientes,
¢ o ultimo recurso, a ultima bala na agulha que eles tém para barganhar
a manutengdo de suas vidas... E eu, com o dever moral de cuidar, estava
entre a vontade imensa de viver de um ser e o ciclo natural de imperma-
néncia da vida - que é o morrer.

Uma coisa que aprendi .... o fim da vida pode ser muito doloroso,
muito sofrido se nao for pensado por nés como a unica certeza que
temos na vida. Temos que parar de desnaturalizar a morte, achando
que ela nunca chegara! Passamos a vida toda achando que somos juizes,
médicos, professores, escritores, etc. etc. Porém, somente quando somos
acometidos por algo que ameace as nossas vidas, ou quando estamos no
fim delas, caimos na real e lembramos que somos pessoas simples, limi-
tadas, pereciveis e que deveriamos dedicar mais tempo para sermos feli-
zes ou pelo menos contempladores das conquistas... Quando cai a ficha,
descobrimos que temos pouco tempo para o nosso autoconhecimento e
realizagdes. A vida é hoje! Nos cuidados paliativos buscamos ressignifi-
car os sentidos da vida das pessoas, ornamentando o hoje, adornando o
agora, enfeitando as horas do dia que podera ser o tltimo.

Outra coisa que me chama atenc¢do na lida com esses pacientes, antes
da resignacao, ¢ a relagao de revolta e 6dio que eles travam com o cancer.
O céncer € elevado a estatura de uma entidade, um ser. Ele (o cincer) vira
um alienigena, autoritdrio, egoista, malvado, estranho, intrometido, uma
coisa, e 0 mais curioso é quando o cancer é predicado como uma doenga
ingrata. Tenho perguntado aos pacientes e a alguns cuidadores/ familiares
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porque o cancer seria ingrato?
Me parece que o cancer corta ou
interdita o pacto de gratidao
que as pessoas fazem na vida,
com a vida ou pela vida.
Eles predicam o cancer
como ingrato porque ele
os impede de realizar
tantas outras coisas na
vida...

Mas, isso nao se-
ria ingratidao, seria
frustracdo de ex-
pectativas!

Fico imaginan-
do: sera que o cancer
seria ingrato com a pes-
soa em relagdo ao pacto inter-
no que ela fez ou inconscien-
temente programou para o
seu projeto de futuro? Nao
sei, confesso que o predica-
do ingratidao dado ao cancer
me provoca muito.
Outra coisa que apren-

di: o cancer avancado

pode ser muito desu-

manizante para as pes-
soas quando expoe
suas dignidades.

Por que ficar tao ex-
posto quando se esta
gravemente doente?
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Por que sofremos tantos baques, temos tantos naos, tantas perdas,
tantas rentncias, tantas dores? Num choro compulsivo de uma paciente
jovem com um cancer avangado de ttero, ela clamava!

“...Por que ele estd fazendo isso comigo, logo agora que eu precisava
tanto do seu apoio?” (o marido que a mandava ir embora da casa dele).
Noutro choro, uma idosa se perguntava: “...eu ndo entendo o porqué mi-
nha tinica filha fez isso comigo, me colocar nesse asilo no momento mais
dificil da minha vida?” Os casos narrados nos lembram ingratidao. Mas
a ingratidao seria das pessoas amadas que, no fim da vida, ndo prestam
o apoio nem devolvem o amor depositados nas relagoes? Enfim, a licao
mais contundente que aprendi é que o cancer revela, mostra e escancara
as relagdes humanas!

E ai, me pego perguntando, precisariamos de uma doenga para nos
mostrar o quanto nao sao sadias as nossas relagoes???

Sei 14, sigo aprendendo e vivendo melhor com as licdes desses per-
suasivos e auténticos professores de vida!
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A forca que mora n'agua nao faz
distincao de cor

Outubro é um més muito festivo para mim. E o més que se come-
mora o dia Mundial dos Cuidados Paliativos - no 2° sabado -; do fisio-
terapeuta - 13 de outubro -; e nesse mesmo dia é o aniversario do meu
querido irmao mais velho, irmao-pai que ajudou nossa mae a nos criar
(os trés irmaos menores) na auséncia de um pai vivo!

Outubro é emblematico, performatico e libertador para mim...

Minha primeira infancia foi no centro do Rio de Janeiro. Em tenra
idade, entre 5 e 6 anos, morei no Morro da Providéncia, tenho lembran-
cas claras dos becos e vielas da primeira favela do Brasil. Lembro que
moravamos num quarto, em que o acesso se dava através de uma pin-
guela de madeira e que imediatamente embaixo era um despenhadeiro
onde corria um esgoto ininterrupto sobre uma pedra escorregadia. O
louco e o incrivel é que ninguém, gragas ao Além, escorregou dali e teve
sua vida lancada ao 1éu, morro a baixo.

O nosso maior medo estava relacionado ao nosso pai, vez por outra,
ele passava por essa mesma pinguela depois de umas e outras nas ideias!
Era incrivel, ele nunca caiu! Foi na Providéncia que decidi pela drea da
saude... e olha que eu nem estudava ainda. Mas, vou narrar o fato que fez
com que eu optasse por ser um profissional do cuidado.

Certo dia, eu menino curioso, estava na casa do Didiu - casa num
sentido genérico -, era um barraco todo feito de madeira e coberto com
telhas de zinco, mas era dividido em comodos: sala, quartos, banheiro e
cozinha, e era fincado numa pedra enorme que através das janelas se via
também um despenhadeiro. Aquele barraco me chamava muita aten¢ao
em rela¢do aos limites impostos a engenharia cartesiana.

Didiu era parceirago do meu pai, ambos labutavam na “estiva’, ou
seja, eram estivadores no Porto do Rio. Nds estavamos na varanda e ele
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estava almogando, segurava um prato improvisado em uma das maos
(era uma lata de goiabada) e com a outra o garfo.

Ele comia de uma forma despretensiosa e saboreava muito bem a
comida, de repente comego a observar que a medida que ele mastigava
o alimento os musculos de suas témporas se moviam... Essa cena foi
enigmatica para mim, achei extremamente fantastico aquela conjungao
de movimentos, sem saber o que realmente explicava aquilo. Hoje como
fisioterapeuta isso ¢ muito claro para mim.

Obrigado Didiu, vocé me estimulou com o seu gestual, mas ¢ bem
isso, os nossos mais velhos, ensinam aos seus mais novos, com gestos,
dangas, performance e tradigdo oral.

Eu e minha familia descemos da Providéncia e fomos morar num
corti¢o na praga do Santo Cristo, foi nessa praga que aprendi a andar
de bicicleta, presente suado da minha inesquecivel mae. Nesse cortico
vivi, ou melhor, vivemos as maiores emogdes possiveis e inimaginaveis,
desde a experiéncia de conviver com uma multifacetada e rotativa po-
pulacdo de moradores, a furto, brigas, fofocas, invasdo de ratos, ajuda
mutua, confusido na fila do banheiro que era apenas um, até comemora-
¢Oes mutuas e fraternas de aniversarios, natais etc.

Desde 14 que aprendi a dividir, a acolher e ser feliz com o diferente.

Em Santo Cristo tem até hoje um dos blocos mais antigos da regido, o
G.R.B.C. Fala Meu Louro. Nesse bloco nds desfilavamos e brincavamos
para amenizar as dores da realidade dura impostas aos pretos pobres -
essa é umas das fun¢des do samba -, me lembro do meu pai na bateria e
claramente do ano que minha mae me fantasiou de indio para desfilar...
Em 1978, o bloco completou 40 anos, eu tinha apenas seis, mas o samba
de 78 ficou amalgamado na minha alma, o refrao dizia assim:

...40 anos que ndo sdo 40 dias, vem da sua fantasia um jeito novo de
viverrrt, e a resposta estd dando na avenida, num maior show da vida
para quem quiser ver, o louro é o louro, tem que vencer, por isso eu sou
o louro meu benzinho até morrer, porque....

Em janeiro desse ano a agremiagdo completou 84 anos, no ultimo se-
tembro eu visitei a quadra, e fui invadido por uma cascata de emogoes,

116



lembrei daquele menino de seis anos correndo
na quadra, das alas e das fantasias, do entra e
sai de pessoas, das festas de Sao Cosme
e Damiao, dos doces, roupas e presen-
tes distribuidos na quadra... Gamboa,
Praca da Harmonia, Pedra do Sal (hoje
caracterizada como um Quilombo Ur-
bano), Saide, Morro da Conceigio,
Santo Cristo, Morro
do Pinto, Provi-
déncia, regiao
emblematica
do ponto de
vista do trafico
transatlantico,
que nos legou
um saldo de-
sigual e desu-
mano na cons-
trug¢do desse pais
por suas mazelas de
permanéncia secular. Essa
regido foi o palco da minha
infancia pobre e sem perspectiva de
futuro. Sou filho e neto de estivadores, filho e neto das
dificuldades encontradas pelo povo preto que foi abandonado a
toda sorte apds sua pseudo-libertacao.

Meu avo nascera nos oitocentos do século retrasado, imaginem
quanto sofrimento passamos até chegar aqui. Hoje quando eu uso a
caneta é um ato de resisténcia, um ato de forte representatividade an-
cestral! Dou esse salto na histdria para dizer que precisamos de um pais
menos racista, menos desigual. Podemos ter e nutrir as nossas ideolo-
gias, ndo tem como existir sem ideologias, mas que elas, segundo Paulo
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Freire possam ser inclusivas. S6 quem ¢ preto sabe o que é ser preto
na pele. Nds sabemos na carne que sangrou e sangra o que ¢ a forca
destrutiva de uma ideologia exclusiva, a que vige hegemonicamente até
os dias de hoje. Sabemos e sofremos os resquicios do trauma colonial,
perpetuado de geragdes a geragdes pelo fato de nos classificar como
inferiores e subalternos, servindo tao somente para o trabalho escravo
e desumanizante, e que continua nos adoecendo emocional e psiquica-
mente quando presenciamos a sua recrudescéncia na forma de ideolo-
gias exclusivistas e eugenistas.

Que possamos ter um outubro mais inclusivo, menos desigual, me-
nos intolerante. Que a satude possa ser mais inclusiva, que os Cuidados
Paliativos possam ser mais efetivos e que todos possam ter acesso, sem
distin¢ao de cor. Que outubro possa ser decisivo para todos os brasi-
leiros, que venca a democracia, a verdade, a bondade, que ninguém
possa tirar o nosso direito a ter esperanca num Brasil mais humano e
igualitario.

E que a for¢a que mora n'agua possa banhar, lavar e renovar os es-
piritos trazendo um futuro melhor e que possamos ter realmente uma
inclusao de cores, de vidas e de esperancas ...
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Quando a vida se vai

Confesso que fico indeciso em relagido ao que escrever nessa Coluna.
Coluna essa, que ja ocupa lugar cativo nos coragoes de todos os colunis-
tas e dos leitores assiduos. A indecisdo se justifica pelo fato de presenciar
quase que diariamente situacdes de pacientes que estdo na fronteira
entre a vida e a morte, pessoas que estao se despedindo da vida, pessoas
que talvez ndo entenderam o seu eld, ou se entenderam, por questdes
mil, foram atropeladas por ela. Os esfacelos e descontentamos das vi-
das dos pacientes que tenho a oportunidade de cuidar me atravessam
visceralmente. Sdo apostas em pessoas erradas, em projetos insustenta-
veis, desejos irrealizaveis... Eles esqueceram por algum motivo que nio
temos todo tempo do mundo, e que, temos mais passado do que futuro.
Me faz lembrar muito do poema “O Valioso Tempo dos Maduros” de
Mario de Andrade, cuja autoria é controversa (veja), quando ele se re-
fere a0 menino com uma bacia de jaboticabas ou de cerejas que quando
percebe que esta no final, roi até o carogo.

Tudo bem, claro que encontro pessoas com vidas virtuosas, bem vividas,
memoraveis e com constitui¢do de legados exemplares, dignas de ser vivi-
das, mas sdo raras as vezes que topo com elas! Geralmente sdo pessoas mais
idosas e conscientes de que vieram para essa existéncia com um proposito,
com uma missio. E raro encontrar uma pessoa que conheca e reconheca
a sua missao com a sagrada humanidade. Humanidade num sentido mais
amplo, multidimensional, que garanta ao ser humano a sua essencialidade
e diversidade, diferentemente daquela no¢do universal abstrata dos tratados
ocidentais de direitos humanos. Claro que sou sacolejado a cada encontro, a
cada visita domiciliar, em cada casa, em cada relato.

Tento acompanhar atentamente as estratégias mentais desenvolvidas
por essas pessoas que estdo no limite da vida. Sdo estratégias impressio-
nantes para se agarrarem a vida, para continuarem a participar do seu
movimento, dos seus sabores e de suas impermanéncias. Por que nédo
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valorizar tudo isso antes? Por que ndo considerar a brevidade da vida e
suas nuances?

Por que crer na crenga que sempre vai existir o amanha, o depois?
Por que nio falamos o quanto amamos o Outro enquanto é tempo?
Por que temos que renegar o amor, o carinho, a esperanga, a delicade-
za, sem ter nenhuma certeza de que teremos tempo para nos conciliar
com esses constituintes de uma vida boa, ainda nessa existéncia? Isso
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¢ muito louco! Busco entender os estratagemas do territério mental
tdo intempestivo e volatil na construgdo de tantas incertezas, de falsas
crengas, simulacros e ultimamente de tantas lacragdes... Quando se esta
gravemente enfermo, uma parte da vida se vai com o marido que nao
entendeu que o cancer é ginecoldgico, e ndo na alma de quem um dia ele
jurou ser a sua parceira de vida, a sua alma gémea. ...........

Uma parte da vida se vai com a mulher que esperou o homem amado
por anos a fio, mas s6 que ndo contava que os anos esperados por seu
desejo poderiam lhe surpreender com a entrega do seu amor doente e
ela nao saber substituir o amor pelo cuidado que ele necessitava. Uma
parte da vida se vai pela espera do amigo que ndo vem ou se foi sem
motivos compreensiveis, quando a irma cagula ndo tem tempo para dar
banho no domingo na irma mais velha paraplégica, no tnico dia em
que ela ndo tem cuidadora, uma vez que seus pais sdo idosos e ndo tém
condigdes fisicas e nem de relagdo intima para agao tao particular. Uma
parte da vida se vai quando os filhos nao tém tempo para se dedicar
aos cuidados dos pais que passaram a vida toda em prol da realizagdo
desses filhos, na esperanca fantasiosa de um reconhecimento ou de uma
expressdo de gratidao deles!

A vida se vai, e vai com impulso e determinagao para a finitude,
para sua concretizagdo, para a finalizacdo do ato teatral nesse palco
terreno, Unico e possivel, dentro do nosso parco entendimento sobre
sua manifestacao. Mesmo assim, procuramos parar a ampulheta do
tempo, torcendo no final da vida por alguma outra forma de perma-
néncia, de continuar nela independentemente da vida que se levou,
porque na verdade ninguém quer morrer, ninguém quer desaparecer
de “fininho”, no ‘sapatinho”, como dizia meu amigo Renato Bonfatti,
em suas aulas memoraveis de Filosofia da Morte, no curso de atuali-
zagao em cuidados paliativos do Departamento de Direitos Humanos
da Ensp/Fiocruz.

Que saudades de vocé, Renatex! O mais interessante é quando vocé
tem consciéncia de que, para além da vida ir, ela esta te levando.

Fico imaginando o fato de conviver no corpo, no dia a dia, com aqui-
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lo que estd minando a vida. E claro que viver hoje é conviver cada vez
mais com fatores que ameagam perigosamente a vida.

Mas, todas estas coisas podem ficar na ordem da possibilidade, pa-
ralelo a vocé, e um dia, quem sabe te almejar, essa é a nossa crenga. Na
doenga ndo, ela estd ali a todo tempo mexendo com sua fantasia de mor-
te... A vida se vai mais depressa ainda quando a doenga nao responde
mais as propostas curativas, e que por conveniéncia se infiltra no corpo
e filtra as energias pelo simples fato de satisfazer as suas necessidades de
sobrevivéncia, num verdadeiro banquete comensal destrutivo. A vida se
vai quando se quer mais vida, quando ainda nao se terminou o projeto
do estudo ou do emprego, quando ainda nado se encontrou a pessoa
amada, quando nao se tem o filho desejado, ou quando o filho sonhado
ndo ¢ nada daquilo que sua ilusdo criou, ou quando a vida solitaria e
independente que se idealizou nao se realiza no mundo material... Ter-
minantemente, a vida se vai quando ndo se valoriza o que se conquistou
ao longo dela ou quando inadvertidamente buscamos o sucesso em
detrimento da felicidade.

Parafraseando Serginho Meriti, em um grande sucesso gravado por
Zeca Pagodinho, fago torcida para que todos levem uma vida leve, sig-
nificativa e recheada de sentidos. Para tanto, insistiremos no refrao:
“.. deixa a vida me levar, vida leva eu, deixa a vida me levar,
vida leva eu...”
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Avalanche Paliativista

Sou paliativista ha algum tempo, especialista em um cuidado na
area da saude que tem por objetivo evitar ou diminuir o sofrimento de
pacientes, sofrimento esse que ird aumentar em 87% até 2060 (Lancet
Glob Health , 2019). Ou seja, no Brasil e no mundo, adoecer significara
que pessoas estardo fadadas a atravessar um mar de tormentas durante a
trajetdria de suas doengas cronicas, avangadas e até terminais. Dito isso,
ndo da mais para ficarmos de bragos cruzados mediante a via crucis de
pessoas com doencgas que limitam e ameagam suas vidas de forma tao
angustiante, expondo-as a tantos sofrimentos. Nao podemos mais com-
pactuar com isso! Precisamos proteger essas pessoas, cobrir esses cor-
pos e suas dignidades com um manto, o manto dos cuidados paliativos!

Consideramos cuidados paliativos (CP) como uma questao de Di-
reitos Humanos (DH), Saude e Cidadania. Ha algum tempo lutamos e
defendemos esse cuidado como um direito a saide, como um direito
do ser humano que sofre com uma doenga que nédo cede aos ativos far-
macologicos por mais modernos e eficientes que pretendem ser. Os CP
sao uma abordagem em satude; como satde, é um direito fundamental
que visa, conforme nossa Carta Magna, garantir qualidade de vida e a
sua preservagdo. Partimos da premissa de que os direitos fundamentais
estdo na base dos DH formando a sua principiologia, por extensao, ju-
ridicamente falando, os CP sio uma questio de DH. E uma obrigacdo
legal dos Estados.

Sempre acreditei no dia em que os CP ganhariam o seu lugar de
destaque na sociedade, dado a sua indispensabilidade na area da satde.
Sempre acreditei e defendi a pratica desses Cuidados voltada para as
particularidades regionais brasileiras, isso mesmo, CP a moda brasilei-
ra. Mas, para atingir essa meta precisariamos de uma discussao nacional
sobre os CP. Sonhava que um dia os paliativistas do Brasil pudessem
se debrucar sobre esse tema, levantar a bandeira do paliativismo e dis-
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cutir de forma livre e democratica sobre a melhor forma de viabilizar
politicas publicas de CP e implementa-las no mundo da vida, no qual,
pudéssemos garantir uma morte digna e serena a todos os cidadaos que
viessem a padecer de uma doenga progressiva e incuravel.

Como aprendi e desenvolvo a pedagogia da esperanga, olho e en-
xergo os pacientes como “ainda vivos” e ndo como “ja mortos’, para-
fraseando o filésofo francés Paul Ricoeur. Para tanto, nds paliativistas
precisamos, desde cedo, fazer uma transgressao de olhar para alcancar-
mos o respeito a complexidade do ser humano gravemente enfermo que
necessita de cuidados. Eis que um dia acordo e tomo conhecimento do
movimento “Frente de Cuidados Paliativos pelo Brasil’, que nasce em
fevereiro do corrente ano, capitaneado pela querida paliativista Julieta
Gripp da Universidade Federal de Pelotas/RS.

O objetivo maior e mais importante desse movimento ¢é aprovar uma
lei nacional de CP, tendo como base de estruturagdo a Atengdo Primaria
a Saude. E um movimento que eu sonhava, de “baixo para cima”, demo-
cratico, com escuta de todos os atores sociais envolvidos, principalmen-
te os movimentos sociais, e com a participacdo massiva de paliativistas
de todo territério nacional, inclusive das regides mais remotas! Estd
lindo de ver e participar dessa verdadeira avalanche paliativista, algo
nunca acontecido antes!

E qual esta sendo o palco para esse turbilhao democratico? O palco
fértil para esse acontecimento inédito e memoravel foi o chao das con-
feréncias distritais, municipais e regionais de satude. E, agora no més de
maio, o palco sera o chio das conferéncias estaduais de saude e também
o da I Conferéncia Livre Nacional de Cuidados Paliativos com o tema:
Cuidados Paliativos um direito humano - Politicas Publicas Ja. Essa
primeira conferéncia estda sendo muito esperada, feita por varias maos,
com muita garra, esperanca e envolvimento dos paliativistas brasileiros.
Até o dia que escrevi essa coluna ultrapassaivamos a marca de 2.000 ins-
critos. A comissdo executiva acredita que esse acontecimento marcara a
histéria dos CP no Brasil, que vird a ser o maior e mais democratico even-
to de CP ja realizado. Aproveito para parabenizar o trabalho de todos, em
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especial, da Julieta, Samir, Manuela e Amirah, que incansavelmente vém
trabalhando todos os detalhes da conferéncia.

A T Conferéncia acontecera em 19 de maio, 13 as 18 horas, no forma-
to hibrido, contando com 20 polos-sede em todas as regides do Brasil.
No Rio de Janeiro teremos dois polos-sede no Centro de Saude-Escola

125



Germano Sinval Faria (CSEGSF/Ensp/Fiocruz) e Unidade de Cuidados
Paliativos do Instituto Nacional de Cancer (HC IV/Inca), com expecta-
tiva de participagdo de mais de 3.000 pessoas e compromisso de eleger 10
delegados para defenderem, na 172 Conferéncia Nacional de Satude (Bra-
silia, 2 a 5 de julho de 2023), a nossa diretriz: Implementar a Politica Na-
cional de Cuidados Paliativos, com garantia de financiamento, integrada
as Redes de Atengdo a Saude e como componente de cuidado na Atengdo
Primdria a Saude, através da Estratégia de Satide da Familia. E com mui-
ta emog¢ao que presencio a realizagdo desse sonho, ver a sociedade civil
organizada discutindo CP, elevando-os a nivel de um cuidado publico,
preocupada com o direito das pessoas, com qualidade de vida e de morte
daqueles que sofrem com doengas ameagadoras e limitadoras da vida.

AVANTE PALIATIVISTAS!

Sigam nossas midias sociais: @frentepaliativistas - X (ex-Twitter):
cuidadospaliativospoliticaspublicasja
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Caboclo Sete Flechas

Eu era menino quando pisei num terreiro ou tenda de Umbanda pela
primeira vez. Fui levado pela mao de minha madrinha de batismo, dona
Cleia, uma mulher negra, hoje representando um antepassado impor-
tante. Ela organiza também a minha ancestralidade. Me lembro como se
fosse hoje, era um sabado a noite, por volta das 22h. O terreiro era um
casebre de telhas antigas, com paredes pintadas de branco - situado num
morro de barro vermelho, no Bairro Gato Preto, municipio de Sao Joao
de Meriti, Baixada Fluminense, no RJ.

Ao entrar, tudo comegou a chamar muito minha atengao. O Conga
(local sagrado onde ficam as imagens dos “santos e dos orixds”) ficava a
frente do saldo e no chéo e, ao contrario de outros terreiros, ele ndo era
no estilo bancada ou prateleiras com destaque dos “santos ou orixas’,
numa distribui¢do parede acima estando a imagem de Oxald ou de Jesus
Cristo como a mais alta dos demais. Dele, se estendia o salao com piso
de cimento batido nas laterais e ao fundo encontravam-se os bancos da
assisténcia, local reservado aos simpatizantes e consulentes do terreiro.
Ao sentar num banco da assisténcia na lateral esquerda de quem entra
no saldo, me deparo ao fundo com algumas adeptas do terreiro termi-
nando de se arrumar para o inicio dos trabalhos, ou seja, ajeitando o
pano de cabeca (turbante) e colocando no pesco¢o os fios de contas, ou
as famosas “guias’, cada qual, representando a cor especifica dos orixas.

Uma adepta em especial me despertou a curiosidade, era uma se-
nhora branca, de baixa estatura, que se arrumava alegremente. Essa
senhora, que ndo lembro o nome, consigo lembrar do seu semblante
e de todos seus trejeitos, naquele que foi o dia seminal e decisivo para
minha descoberta da Umbanda. E, o que entdo me fascinou tanto? Foi
o simples fato dela ir colocando amorosa e respeitosamente cada fio de
conta no pescogo, ela os beijava e fazia gestos de devogao a cada um de-
les. Antes de colocar no pescoco ela os tocava na regiao frontal, coronal

127






e occipital da cabega. A cada fio de conta no pescogo mais contagiado
eu ficava, aqueles coloridos das micangas agu¢avam as minhas retinas e
a emog¢ao serpenteava o meu corpo e todos os meus sentidos cintilavam.
Que imagem incrivel e carregada de mistérios na época para mim!

Depois desse dia, até os meus 17 anos, nunca deixei de frequentar
esse terreiro. Por ter tido infancia e adolescéncia muito pobres, o ter-
reiro passou a ser meu ponto de apoio, que me fez acreditar que seria
possivel estar escrevendo esta Coluna hoje! As palavras e os conselhos
das entidades que constituiam a Egrégora do terreiro, fossem elas cabo-
clos, pretos velhos em especial, e tantas outras, preenchiam o coragdo de
um menino-adolescente de esperancga e o faziam acreditar num futuro
quase impalpavel, dadas as dificuldades do presente!

Por outro lado, funcionou também como lazer e divertimento, por-
que nos terreiros de religides de matriz africana as pessoas vivem ver-
dadeiramente o sentido da comunidade fraternal. Faco essa introducéo
para contextualizar a experiéncia vivida através ou por irradiacao do
Caboclo Sete Flechas, num atendimento realizado por mim na assistén-
cia domiciliar. Trabalho num hospital de referéncia em Cuidados Palia-
tivos (CP) no Rio de Janeiro, visitando pacientes oncoldgicos.

A filosofia e a pratica dos CP estao edificadas num patamar ético que
busca a todo custo mitigar o sofrimento evitavel dos pacientes com doen-
cas ameacadoras da vida. Esses pacientes sdo abordados em todas as di-
mensdes da existéncia humana. E, a dimensao espiritual deles e de seus fa-
miliares é cuidada com total apreco, e é muito cara para nds paliativistas!

A paciente morava numa regido pobre do municipio do Rio de Ja-
neiro, no bairro de Inhauma, zona norte, num apartamento no quarto
andar de um prédio sem elevadores. Ela era cuidada por uma sobrinha,
pois suas duas filhas trabalhavam e pagavam a prima para cuidar da
mae muito adoecida e totalmente dependente de cuidados. Ao entrar
pela sala, me identifiquei como servidor do hospital e a sobrinha-cui-
dadora da paciente me disse que a tia se encontrava em um dos quartos
do apartamento. Sem intervalo, a sobrinha iniciou um discurso muito
conhecido dos paliativistas - pessimista em relagdo ao estado de saude

129



do paciente: “o paciente estd muito mal, ndo estd comendo, passa o tempo
todo dormindo, ndo fala, ndo interage mais com ninguém...” etc.

Na maioria das vezes, esses discursos sdo verdadeiros e legitimos,
quando se sabe que pessoas cuidadoras de pacientes gravemente enfer-
mos desenvolvem sobrecargas fisicas e psiquicas, pois cuidam de pesso-
as que nao ficardo boas, ndo ficardo curadas... Isso concorre para afetar
o imaginario de cura e de milagre dessas pessoas, colocando-as num
estado que poderiamos chamar de inércia espiritual.

Entretanto, ndo desconfidvamos do que aconteceria minutos depois.
Enquanto ela foi até o quarto comunicar a tia que eu havia chegado, eu re-
parei que na estante da sala tinha uma estatua de um Caboclo. Quando ela
voltou dizendo que eu poderia entrar, eu a perguntei se ela sabia 0 nome
do tal Caboclo da estatua, e ela prontamente respondeu com espanto, “sei
ndo doutor!!l” “esse negdcio ai é da religido da minha tia, é dela!!l”

Que achado... pensei! E, foi a partir da imagem do Caboclo que eu
embasei a consulta daquela manha, para uma paciente totalmente con-
sumida e fadigada por um cancer desobediente que se rebelou contra a
proposta do tratamento curativo.

Perguntei-lhe como estava se sentindo, a sobrinha interveio, “como te
falei ela ndo estd respondendo”, eu disse tudo bem. Insisti em perguntar,
mas agora com outra estratégia.

Ela estava deitada com os olhos fechados, quando perguntei qual era
o nome do Caboclo da imagem que estava na estante da sala. Instanta-
nea e subitamente ela abriu os olhos e balbuciando respondeu... “Seu 7
Flechas” (nessa hora eu ja estava todo arrepiado e a sobrinha em coélicas)
“Que bacana, a senhora lembra o ponto (seria o cantico) dele, daria para
cantar um pedacinho?”

Milagrosamente, ela comegou entoar o ponto e eu reforcei o coro:

“Lé, lere lere, l¢é, lere lere, Caboclo Sete Flechas no Congd
Saravd Seu Sete Flechas, ele é o rei da mata.
O seu bodoque atira, 0 paranga
A sua flecha mata”
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Naio s6 ela cantou como levantou da cama, s6 faltando dar o brado
do Caboclo!

A sobrinha perplexa perguntou num misto de alegria e confusdo o
que estava acontecendo ali. Eu respondi: “¢ o seu Sete Flechas, foi a sua
irradiagdo, a sua energia..”

O que percebo do fendmeno ocorrido é que esse corpo foi atravessa-
do por essa experiéncia por anos, por esse e outros canticos, pelo brado
e pelas dan¢as do Caboclo, e pelo seu poder de cura. Poder de cura sim!
Essas entidades compdem a ancestralidade indigena e sdo os conhece-
dores autdctones das plantas, das ervas, das matas, dos rios, do solo, da
terra, dos segredos da natureza...

Essa cura ou poder de cura deve ser legitimado e respeitado. O que é
entdo a espiritualidade, se nao for as experiéncias do sagrado de todos
nds que atravessam aguda e profundamente os nossos corpos?

Em CP, partimos das crengas dos pacientes para ressignificar suas
vidas, ou seja, pegamos a experiéncia do corpo doente para atribuir
sentido a vida que ainda o habita, buscando uma morte digna!

A irradiacao do Caboclo ressignificou, no fendmeno vivenciado,
mesmo que momentaneamente, aquela vida perto do fim, a curando
espiritualmente e a eternizando na ancestralidade daquele ser ...

Saravd Seu 7 Flechas! Oké meu Caboclo!
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Dona Beré

Falar de Berenice é falar de diversidades e possibilidades. Ela esta
na altura dos seus 79 anos, com cancer metastatico de mama, com
comprometimento 6sseo que lhe rendeu uma fratura em fémur direito
e com um prognoéstico sombrio, pois tem uma doenga incuravel que
lhe ameaga a vida. Internada sem acompanhante, pois mora sozinha
em Nova Iguagu, Baixada Fluminense, no Rio de Janeiro, Berenice
transborda vida e vontade de aprender, mesmo interditada num leito
hospitalar por complica¢des da doenca. Nosso encontro aconteceu
numa quarta-feira, num final da tarde. Ela ja estava listada na planilha
de atendimento do servigo de fisioterapia da unidade de cuidados pa-
liativos que eu trabalho, mas por conta da sua ansiedade de sentar no
leito, a enfermeira da internagdo ligou para o nosso servigo por volta
das 16 horas, perguntando se nds famos atendé-la ainda naquele dia.
A resposta foi “sim, claro”, uma vez que, ela apresentava eventos 6sseos
(fratura e cirurgia de fémur mais metdstases nos dois imeros), que
sao prioridades de atendimento. Quando cheguei na enfermaria e me
aproximei do seu leito, percebo uma senhora bem humorada e atenta
as coisas do cotidiano. Ela ndo perfazia o perfil da maioria dos nossos
pacientes internados, que pelo avango da doenga e de suas complica-
¢Oes se apresentam frageis e debilitados, como se fossem espoliados
por uma grande batalha fisica contra um inimigo invencivel que os
deixa no fim do processo cansados de tanto lutar por nada. E nesse
ponto que eu abro protesto de discordancia contra o senso comum
dos profissionais da area da saude. A pessoa que tem o diagndstico de
uma doenga crdénica qualquer nao ganha ao mesmo tempo o titulo de
heréi ou heroina, eles ndo sdo obrigados a vencer lutas ou batalhas,
simplesmente estdo fazendo uma travessia de descobertas e revisdo de
uma histdria de vida que a experiéncia fenomenolédgica da doenga lhes
imputou. Tudo bem que alguns sobreviverao a essa experiéncia e ou-
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tros nao! O que ndo é ético, e nem aceitavel, é o fato de responsabilizar
os doentes por seus infortinios mdrbidos e creditar a cura, quando a
medicina ndo tem mais respostas, as crencas e credos existenciais. Esse
movimento é uma covardia em rela¢do a condi¢do de vulneragio que
a doenga os coloca, sobretudo quando agudiza o doloroso sentimento
do desaparecimento da vida. Voltando a Berenice, ela me recebe com
um sorriso largo, logo apds a minha apresentagao. Pacientes acamados
e impedidos de locomo¢ao pdem muita esperanga na reabilitagao, pois
acreditam que através do movimento possam voltar a vida. Sobre essa
questdo eu tratei em outro texto da Coluna Opinido.

Boa tarde dona Berenice, eu sou o fisioterapeuta Ernani, como tem
passado?

Tudo bem, o senhor que veio me colocar para andar?

Calma, uma coisa de cada vez, quem sabe sentar primeiro?

Eu tenho andador, olha ele ali.

Nesse momento ela aponta para o andador que estava perto da cabe-
ceira do leito. Qual era a complica¢do da dona Berenice?

Ela ndo poderia usar o andador porque tinha risco de fratura em
ambos os membros superiores por conta de metastases dsseas, essas que
sao avidas pelo tecido 6sseo desmineralizando-os e os tornando frageis.
O risco de colocar carga nos membros superiores, ao usar o andador,
poderia ser fatal para provocar fraturas. Me permitam aqui uma digres-
sao sobre o desenvolvimento neuro-motor do ser humano. Comeca-
mos a usar os membros superiores para nos locomover desde bebé, no
engatinhar, por exemplo, e na senescéncia muitos de noés precisaremos
deles para a mesma locomogao, para mesma sensagdo de pertenca na
vida, para o movimento. Precisaremos de auxiliadores da deambulagio
como bengalas, andadores, muletas, e para o uso desses dispositivos te-
remos que ter os membros superiores sadios e fortes. Sem eles se tornara
impossivel caminhar, locomover-se, pertencer novamente a vida. Que
coisa fantastica! Eu tive que dar essa noticia para Berenice, e ela encarou
com a maior naturalidade do mundo...
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A senhora sente alguma dor nos bragos?

Eu nao, olha aqui.

E comegou a fazer varios movimentos com os bragos, depois da no-
ticia dificil.

Tudo bem, mas pelo menos eu posso sentar?

Sim, claro, vamos la.

A proibi¢ao para deambular é temporaria até que as medidas de pre-
vengdo e tratamento das lesdes 6sseas possam ser iniciadas.

Eu a coloquei sentada na beira do leito, ela ajudou com bastante des-
treza e coordenagao motora. Aqui comega o melhor do nosso encontro.
Onde pude constatar mais uma vez que a biografia da vida sobrepoe-se
a biologia em muitos casos, qui¢d, em todos! A roupagem do corpo
esconde ou ndo nos deixa enxergar as suas essencialidades, ora porque
se é preto, pobre, periférico, gay, lésbico, trans etc. Eu, brincando como
sempre, apos ela bem sentada na beira do leito, certifico que estava tudo
bem, ai mando uma frase em inglés Very good! e, para minha surpresa...

OK, thanks! You speak English?

Oh. So so!

I understand! My God! Como assim o senhor nao fala inglés?

Sorry! Eu consigo ler, mas ndo tenho conversagao desenvolvida... A
senhora aprendeu a falar inglés onde?

Na FAETEC 14 perto de casa.

Olha e segura a perna fraturada...

Nao vejo a hora desse inchago da minha perna ficar bom logo!

Com escuta compassiva. Sim, entendo!

Fiquei sabendo que comegou o curso de francés na FAETEC, e eu
aqui... Sou louca para aprender francés, o senhor fala francés?

Eu, palido com a pergunta, logo respondi:

Nao!

Eu sei algumas frases. “Comment vas-tu?”, “tout bon”, “bonjour tof,
“mon amour’...

Nossa que fantastico, que lindo dona Berenice, estou encantado! Va-
mos voltar para a posi¢do deitada?
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Sim, muito obri-
gada.

Depois de apro-
ximadamente 40 mi-
nutos de aprendizado,
Berenice explode em mim
potencialidades inertes, es-
condidas, adormecidas, do tipo
falar uma outra lingua, que, no
minimo, seria a possibilidade
de aproximag¢ao de uma outra
cultura.

Me despego com a alma
vulcanizada de emogao...

Foi um prazer conhecer
o senhor. Doctor, thank
you very much. Good af-
ternoon!

O que dona Berenice me
ensina ou nos ensina? Que
a vida ¢ agora! Nao temos
limites para aprender! Que
somos poténcias mesmo
na fase derradeira da vida,
somos grandezas espiritua-
lizadas, para além do corpo!
Que precisamos de uma vez
por todas nos colocar como protagonistas das nossas vidas e acreditar
nas potencialidades das nossas biografias!

Berenice, mulher negra, idosa, gravemente enferma, solitaria, porém
permanece como uma chama flamejante de vida que quer ainda apren-
der no campo fértil das possibilidades da vida.

Dona Beré, merci beaucoup!
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Posfacio

Usarei aqui uma linguagem bem coloquial, tal como a utilizada pelos
doutores Ernani e Fadel, queridos colegas sanitaristas, com quem tenho
a honra (imerecida) de compartilhar tamanha sabedoria e dedica¢ao ao
proximo, sobretudo, em sua atuagao em cuidados paliativos (CP), hoje e
sempre tdo fundamentais para quem vive a ultima etapa da vida.

Foi sob o olhar de quem cuida que li os lindos textos escritos pelos
autores. E como contribuicao, farei um contraponto de minha experi-
éncia pessoal de quem sofreu ao lado de uma filha adorada que voou
para os bracos de Deus (Deus que cada um descreve de acordo com suas
crengas) e de minha experiéncia com os servigos publicos de saide.

Nossa filha mais velha, Deborah, aos 10 anos, foi diagnosticada com
um cancer agressivo denominado “rabdomiossarcoma embriondrio”.
Nem lhes conto o sofrimento: cirurgia, indicacao de quimioterapia e de
radioterapia! Um turbilhdo que abalou a vida e os estudos dela, nossa
vida e a das duas irmazinhas menores.

Comego por falar das relacoes dos médicos conosco. Estavamos
avassalados, e na primeira consulta depois da cirurgia, como numa
reprimenda, o profissional que nos atendeu disse peremptoriamente:
“saibam que sua filha ndo tem uma gripezinha, o caso dela ¢ muito sério
e o tratamento ¢é tal, tal, tal”. Saimos muito tristes, mas seguimos tudo
direitinho. Frequentemente eu dormia no hospital num quarto com trés
camas, numa cadeira dura, nos dias em que a imunidade dela baixava
e exigia internagao. Recebiamos cuidados técnicos e nenhuma compai-
x30, nao havia comunicag¢do. Eu me lembro do dia em que uma crianga
faleceu no mesmo quarto e ao lado dela, e todo o burburinho em torno,
como se ndo houvesse uma crianca (de 10 anos!) em sofrimento ao lado.
Tempo que quero esquecer porque muitas vezes, continuo a sentir a
mesma tdo grande dor do tratamento como da morte.

Concluida a primeira etapa da quimio e da radioterapia, chegou o
momento de avaliar a evolugdo do caso. Em lugar de melhorar, Debo-
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rah havia desenvolvido uma metastase no pulmao. Nesse momento, ela
tinha uma médica de referéncia muito mais sensivel. O aconselhamento
foi leva-la para casa para passar os ultimos momentos cercada pela fa-
milia. Disseram: “o que podia ser feito, foi feito”. O hospital se desligou
de nés. Comegamos a agir como quaisquer pais fariam: fomos para Sao
Paulo buscar ajuda, nada podiam fazer. Procuramos apoio psicologico,
o que foi confortador. Buscamos o milagre da cura no Centro Espirita
Frei Luiz. Recebemos compaixao! Tudo por nossa conta e desespero!
Uma unica vez, a médica que cuidou dela - creio que por prépria conta
e talvez por sentimento de responsabilidade - foi a nossa casa. Ela cha-
mou-me e “despejou” sobre mim toda a carga de sofrimento que minha
filha passaria nos momentos finais. Meu marido e eu que ja estavamos
agoniados, feridos, devastados, quase nao aguentamos! Buscamos for-
¢as onde ndo parecia existir, para atender as necessidades das outras
duas filhas, que também estavam sofrendo muito. Deborah faleceu em
casa, cercada pela familia e frente a um pai e uma mae que nunca perde-
ram a esperanca de salva-la. Até o final!

Queridos Ernani e Fadel, se conto nossa historia é para enaltecer a
necessidade do contexto médico se humanizar! Esse foi um dos motivos
pelos quais escrevi “O Desafio do Conhecimento!” em que enaltego a
necessidade de cultivar as relagdes entre os profissionais e as pessoas
que buscam sua ajuda e a compreensao do sofrimento dos doentes para
se trabalhar sua saide até o fim da vida! Além da iminéncia de perder
uma filha, sofremos muito com a falta de sensibilidade dos profissionais
e com o descompromisso institucional quando o caso dela parou de ter
solugdo médica. Entendo o esfor¢o enorme que vocés fizeram e fazem
para colocar na frente de tudo o ser humano com suas riquezas, poten-
cialidades e misérias, participando delas e se compadecendo!

Compaixdo tornou-se uma palavra necessaria do vocabuldrio dos
profissionais de saude. E que bom que muitos estdo entendendo, in-
clusive gragas a vocés. Portanto, meus mais sinceros agradecimentos a
todos os que hoje tém o compromisso de assistir e aliviar a dor dos que
estdo no limiar da morte. Vocés dizem no texto que morte e vida sdo um
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continuo existencial. Saber disso, porém, nao alivia a angustia de quem
passa pelo momento final e, sobretudo, dos entes queridos que ficam!
Para mim esses tltimos sdo os que sofrem mais e também precisam de
cuidados e de um ombro amigo!

Maria Cecilia de Souza Minayo

Socidloga

Mestre em Antropologia Social pela Universidade federal do Rio de
Janeiro (UFR])

Doutora em Satide Puiblica pela Fundag¢do Oswaldo Cruz
Pesquisadora Emérita da Faperj e da Fiocruz

Coordenadora Cientifica do departamento de Estudos sobre Violéncia
e Satide (Claves-Fiocruz).
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Cuidar em satide implica o foco no outro (doente, utente) e sua familia. Quando esse
“outro”, uma pessoa ha sua visao integral, vive uma fase de necessidades paliativas, e
que culminara ou nao, na sua morte, mais esse foco é importante e critico.

E aqui que sobressai a compaixao. E aqui que nos dispomos a sofrer com o outro, ndo
passivamente, de inatividade e de resignacdo, mas intervindo no sofrimento, ajudando a
dar sentido e dignidade a vida. E aqui, embora devesse ser sempre, que o respeito pelos
seus papéis, sua identidade cultural, sexual, étnica e outras, tém que ser prioritario. E
aqui que lembramos mais os nomes que as doencas. E aqui, que as marcas em nds ficam
presentes. E aqui apenas temos uma hipétese para fazer o mais correto e bem. Apenas
temos um tiro para acertar no alvo, que é o que interessa e é mais importante para o
alivio do sofrimento da pessoa e sua familia.

Neste dominio, a acessibilidade a cuidados paliativos tem vindo a ser assumida
como um direito humano e, estes cuidados, uma prioridade de satde publica face a
pandemia do sofrimento que assola as sociedades atuais. Contrariamente ao que se
pensara, ao invés de diminuir, perspetiva-se um significativo aumento (mais de 50%)
nas proximas décadas.

A compilacdo de textos aqui presente, constitui-se como um importante legado e
partilha de experiéncia, sobre o cuidar destas pessoas. Sim, destas pessoas, pois elas sdo
mais importantes que a doenga.

O autor partilha a sua enorme experiéncia, humanidade e sensibilidade. Langa o grito
de alerta, para que outros entrem nesta cruzada e missdo de alivio do sofrimento da
pessoa, nossa vizinha, neste mundo global.

Manuel Luis Vila Capelas

Professor (RN, MSc, PhD)

FCSE - Faculdade de Ciéncias da Satide e Enfermagem
Universidade Catdlica Portuguesa | Lishoa



