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Resumo

O tema do sofrimento humano sempre
esteve no horizonte das discussdes a respeito
do sentido para a vida humana e ¢, também,
um dos temas mais preciosos quando se propde
uma discussdo ética a respeito da conduta dos
profissionais de saude na relagao direta com seus
pacientes e no que diz respeito a uma compre-
ensao mais clara e eficaz sobre o proprio papel
profissional a ser desenvolvido pelos mesmos.
Especialmente quando falamos sobre cuidados
paliativos, o tema do sofrimento humano ganha
relevancia singular dentro do processo terapéu-
tico, relacional e participativo entre profissionais
e pacientes: da comunicagio do inicio do trata-
mento, a0 modo e valores a serem destacados
dentro da intera¢io profissional-paciente, bem
como a singularidade subjetiva e objetiva do
profissional e do paciente envolvidos na busca
para um sentido a experiéncia de sofrimento
vivida e acompanhada por ambos. Por isso,
torna-se muito importante propor uma refle-
xdo interdisciplinar a respeito do tema como
colaboragdo tedrica em favor daqueles que se
dedicam ao servigo de pacientes em cuidados
paliativos, a fim melhorar e ampliar o horizonte
da humanizagao hospitalar.

PALAVRAS-CHAVE: Etica; Conduta; Cui-
dado paliativo; Processo terapéutico; Comunicagdo.
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INTRODUCAO

O tema do sofrimento humano sempre
foi abordado como tema central em diversas
reflexdes sobre o mistério do homem como ser
chamado a existéncia: na medicina dos povos
antigos, assim como na medicina moderna,
horas de esfor¢o e dedicagdo sdo oferecidas pela
pesquisa sobre os recursos em favor do controle
do sofrimento humano.'

A filosofia de varios modos tentou explicar e
compreender o sofrimento humano?, a teologia
nas suas diversas abordagens e desdobramentos
confessionais ja tentou compreendé-lo dando-
lhe um sentido existencial, humanistico ou tele-
ologico.® A psicologia, por décadas de atividade
pratica, também encarou e dialogou com a face
do homem sofredor que luta por uma vida sa
e tranquila.

Virios autores do campo da psicologia,
como Sigmund Freud, John Gasson, Magda Ar-
nold, Victor Frankl, Jean Piaget, Franco Imoda,
dentre outros, nos apresentaram as multiplas fa-
ces do sofrimento humano e do simples homem
que sofre.* Faces que talvez ja conhecéssemos em
personagens da mitologia grega, como Penélope
e Prometeu, ou, mais intensamente e popular-
mente, nos personagens biblicos como J6, Saul,
Tobias, Jesus Cristo e Paulo de Tarso.

Todos estes exemplos ajudam-nos a com-



preender uma coisa: o sofrimento é parte
integrante da experiéncia humana, enquanto
realidade inevitédvel e presente.” Diante desta
constatacdo, resta ao homem duas atitudes
cabiveis: aceita-la e procurar integra-la no
desenvolvimento de sua histdria pessoal, ou
rejeitd-la através da negacdo, da indiferenga ou
do relativismo existencial.

Contudo, neste artigo, antes de qualquer
tipo de distin¢do ou classificagdo sobre o
sofrimento humano, é preciso destacar duas

circunstancias irrenunciaveis:

1. Em sua existéncia, o homem estd con-
tinuamente chamado a fazer escolhas
e renuncias, por exemplo, no matri-
monio, em sua carreira profissional,
no simples planejamento das férias,
na compra de um bem imobilidrio, ou
mesmo quanto a perdoar ou ndo uma

ofensa sofrida.

2. Ele também estd chamado a aceitar
realidades em sua vida que superam
ao mesmo tempo a sua chance de com-
preensdo e a sua possibilidade de, em
certos casos, realizar uma livre escolha,
por exemplo, a familia na qual nasce-
mos, nossos pais, a nossa aparéncia
fenotipica, as doengas geneticamente
transmitidas, os momentos imprevisi-
veis da vida, como as subitas perdas de
pessoas significativas.

Assim, certos fatos e realidades se impdem
diante do homem trazendo-lhe momentos no-
vos e inesperados a serem vividos e integrados,
que também sdo parte de sua historia e nédo
podem ser ignorados.

Apesar desta constatagdo, ainda é comum
pensar no sofrimento como uma realidade
passional e passiva, sofrida pelo sujeito quase
sempre como uma “vitima de circunstancias ou
de efeitos catastréficos” que acontecem dentro
de seu itinerario de vida pacifico e sereno e
diante dos quais ele ndo tem nenhuma ou quase
nenhuma liberdade interior de escolha ou for¢a
de decisao capaz de assimilar o sofrimento e de
dar-lhe um sentido valido.®
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Por isso, o presente artigo se propde a mos-
trar um caminho contrario a esta perspectiva
tdo difundida no senso comum sobre a idéia
do sofrimento como “passividade sofrida” para
que seja possivel vislumbrar alguns pontos de
originalidade que mostrem o quanto é possivel
abragar o sofrimento humano e dar a ele um
sentido valido para a vida e, ainda, de que forma
é possivel ajudar as pessoas que recebem cuida-
dos dos profissionais de satide a alcangarem um
sentido para o sofrimento em suas vidas.

Sera utilizada, como caminho reflexivo,
uma analogia para desenhar um paralelismo
entre os dois momentos mais importantes na
vida de um homem: seu nascimento e sua morte,
considerando multiplos elementos relacionais e
intra-psiquicos envolvidos.

SOBRE O NASCIMENTO:
O “Ser MAE”

A mulher que decide ser mée sofre com
varias mudangas em sua vida: com seus ritmos,
com seus hébitos, com o préprio corpo, com as
novas exigéncias pessoais e responsabilidades.
O trabalho de parto que vird serd uma ocasido
de exaustivo sofrimento e o parto, em si, a le-
vara a experiéncia de momentos draméticos de
angustia, tensdo e dor. Por mais assistida e bem
acompanhada que ela esteja, existira sempre
uma parte do processo de parto que serd tinica e
exclusivamente dela, irrenunciavel e irredutivel
que ela deverd enfrentar sozinha.

A mae sofre por seu filho na hora do parto,
mas ndo ¢ em vao. Ela sofre para que ele viva e
teme pela vida dele.

Apesar de nem sempre pensar nisto como
sua primeira reflexdo quando sonha em ser mae,
a mulher quando decidiu engravidar, escolheu
para si mesma passar por este tempo de sofri-
mento que sera exclusivamente dela e sé dela,
que nenhuma outra pessoa podera dividir com
ela em sua intensidade e for¢a. Porém, ela conse-
gue descobrir um sentido valido para este sofri-
mento que vai para além dela mesma; para além
do seu conforto, para além da sua comodidade
e que pode até comprometer temporariamente
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o seu préprio bem estar.”?

Ao engravidar de modo responsavel, ela
escolheu e decidiu fazer uma doagido pessoal
do seu amor por alguém que ela ndo conhece,
ndo sabe como serd, nem se vai amé-la como ela
o0 estd amando agora, nem se vai sofrer por ela
como ela sofrerd por ele, mas mesmo assim ela
decide sofrer por ele e durante a sua gravidez,
amando-o, aprendera a ama-lo sempre mais,
para um dia poder chama-lo de “meu filho”*®

Dar este sentido ao seu sofrimento a leva
a abragar com coragem e realismo um dos
momentos mais marcantes de toda a sua vida:
a hora do parto de seu filho.

Tudo isto descreve a experiéncia de um
sofrimento que “vem ao seu tempo certo’, que
¢ inerente a escolha da mulher ao ser mae, que
foi escolhido por ela, mas que néo foi escolhido
pelo bebé.

O bebé: Para o bebé, evita-lo pode significar
amorte, porém enfrenta-lo lhe abrira a possibi-
lidade de continuar vivendo.

O bebé nio escolheu para si o sofrimento do
parto, mas este momento se impoe diante dele.

Ele sofre sem saber o porqué, sem ter um
sentido conscientemente valido para justifica-lo,
sem conseguir entender o que esta acontecendo
mesmo que houvesse alguém habilitado para
explica-lo.

Ele vive a convulsao da vida que o agita por
inteiro em meio a dores e angustias, exigindo-
lhe uma resposta, sem perguntar-lhe se sente-se
ou néo preparado para responder.®® ¢

O bebé nio é culpado por isso, nem mesmo
¢ uma vitima das circunstancias.

Trata-se de uma etapa de sua vida que ele
podera enfrentar, mesmo sem entender o “por-
qué” e o “para que” de tudo aquilo, porque, se
o sofrimento é parte da experiéncia do homem

em sua existéncia, como afirmado ha pouco,
significa dizer que ele sempre podera encontrar
forga e coragem para supera-lo.

Na hora do parto, a mie, os médicos, os
enfermeiros e a familia estardo ao lado do bebé
com suas maos estendidas, amparando-o e
protegendo-o, encorajando-o e ajudando o neo-
nato a superar o sofrimento de sua passagem do
nascimento para o comego de sua nova vida.

O sentido para o seu sofrimento s6 podera
ser compreendido por ele, num momento futu-
ro, bem posterior ao seu dramdtico momento
existencial da hora do parto. E o auxilio da mae
e de muitos outros sera decisivo para que ele
tenha essa chance.

Todas as passagens nas etapas do desen-
volvimento de nossas vidas, do nascimento até
a hora de nossa morte fard sempre retornar em
nods esta angustia entre vida e morte.'®!!

Por isso, o sofrimento em nossas vidas sem-
pre nos impde o tema da morte, transformado
nas suas diversas faces e formas que se mani-
festam ao longo de nossa existéncia humana:
o medo da perda e da separagdo, o medo da
impoténcia, o medo da faléncia pessoal, o medo
do abandono, o medo da soliddo."

Toda esta primeira parte da analogia que
destaca a apresentacdo do nascimento e suas
tensdes serve para evidenciar os dois dramas da
pessoa humana: a busca por um sentido valido
para o sofrimento que seja capaz de sustenta-lo
em sua luta pela vida e a urgéncia em reagir ao
sofrimento. Ambos estdo presentes na expe-
riéncia do paciente em cuidados paliativos e
naqueles que com eles se relacionam.

Profissionais da area de saide comprome-
tidos com o bem de seus pacientes ndo podem
ignorar estes dois dramas da pessoa humana,
nem simplificd-los, tampouco rejeita-los.

* Vitor Frankl (1991) desenvolve o sentido de transcendéncia a partir da ideia de que 0 homem ¢ capaz de dar um sentido para a sua vida

que seja capaz de absorvé-lo por inteiro no seu querer e agir.

" Finance (2003) desenvolve uma longa e aprofundada reflexdo sobre os valores que iluminam o homem no seu itinerario de vida para

chegar a uma compreensio integral de pessoa. Muito valida e interessante ¢ a referéncia do valor de base autotranscendente fundamental

da existéncia humana: o dom de si mesmo que o autor apresenta em sua obra.

© Wesiack (2002) e Albisetti (2001). Os dois autores, nas obras referidas, caminham sob esta mesma luz da constatagdo existencial quando

apresentam o tema do medo.
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SOBRE A MORTE:
A COMUNICACAO DO INICIO DA
TERAPIA PALIATIVA

Alguns leitores poderdo desagradar-se
deste subtitulo. Nao sera sem razdo. A comuni-
cac¢do do inicio de uma terapia paliativa nio é
sindnimo de morte. Nio é esta a intengdo deste
subtitulo. Contudo, é inevitavel que o tema da
morte seja enfrentado nesta hora de modo bem
direto. O agente de saude pode até dissimula-lo
na conversa no que diz respeito ao seu discur-
s0, mas ndo podera impedir que ele surja no
discurso de seu paciente diante de sua propria
dor e angustia.”

Por isso, para continuar a analogia proposta,
procurei usar este subtitulo e partir deste mo-
mento importante que envolve o paciente e o
agente de saude num dialogo direto e pleno de
responsabilidade entre ambas as partes.

A comunicag¢do do inicio de uma terapia
paliativa ndo se resume a um boletim informa-
tivo, nem a declaracio de um “nio sucesso” de
algo precedentemente bem estimado, nem a
conclusao pelo interesse de um investimento
que antes, possivelmente, fosse promissor, nem
¢ a bacia de Pilatos e tdo pouco se trata de uma
sentenga final.

Tal comunica¢do abre uma nova etapa em
um momento decisivo na vida do paciente que
o levara a rever toda a sua historia de vida até o
momento presente.'

Em muitos casos, bem antes da chegada de
tal comunicagio, o paciente ja esta vivendo va-
rias perdas significativas em sua vida: da satde,
da liberdade de agdo, da autonomia, a perda de
sua propria dignidade e imagem fisica, a perda
do controle sobre as proprias necessidades fi-
siologicas e, quem sabe até mesmo, o interesse
como paciente tratavel de alguma maneira.

Entretanto, resta-lhe ainda uma coisa sob o
seu controle e esta é a mais preciosa de todas: a
chance de poder abragar a sua propria historia
e de decidir o que ird fazer dela.>"

Um profissional de satde comprometido
com o bem de seu paciente ndo pode ignorar
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que a sua postura e atitude influenciara signi-
ficativamente o0 modo como o paciente olhara
para si mesmo.

Nio ha como ignorar que em nivel exis-
tencial o profissional de satide estd diretamente
ligado ao sofrimento de seu pacientes.

Um médico ou um enfermeiro talvez sejam
as pessoas que, melhor do que muitos familiares,
conhecem e dividem os momentos mais fortes
davida do paciente e serd sobre ele que o pacien-
te depositara um primeiro olhar de esperanca,
ndo por algo magico ou por uma cura fantastica,
até porque a crueldade de seu sofrimento podera
retirar dele este tipo de expectativa ao longo dos
anos. Contudo, a sua esperanga sera por nio
vir a ser abandonado por aquele em quem ele
confiou até agora. Da mesma forma, um psi-
cblogo pode muitas vezes acabar por conhecer
e participar mais claramente e intensamente
das anggstias de seu cliente do que um préprio
conjuge ou filho.

A profissdo do agente de satde o levara,
necessariamente, a esta experiéncia para a qual
ele deverd de modo consciente preparar-se e
capacitar-se como pessoa que saiba lidar e en-
frentar seus proprios sofrimentos, para aprender
a estar diante de seus iguais com um olhar de
inconfundivel humanidade.

Por isso, 0 modo como o profissional de
saude dard uma tal comunicagdo serd muito
importante, porque, necessariamente, colocara
em jogo muitas coisas nele e em seu paciente,
por exemplo: o sentimento de impoténcia dele
e do paciente; o seu respeito pelo paciente e a
sua admirac¢io pela sua esperancga e a duvida e
a inseguranca do paciente em sentir-se capaz
ou ndo de suportar a novidade; o calor humano
de sua presenca ao lado do paciente ou a sua
frieza petrificante de indiferenca e lastimacéo
por alguém de quem a vida ndo tem pena de
fazer sofrer.

Uma atitude de leviana imparcialidade ou
de desinteresse pode favorecer e aumentar as
chances da desesperagdo e de uma séria crise
emocional no paciente.'

E claro que um sentido vélido para o sofri-
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mento deve ser descoberto e dado pelo proprio
paciente. Contudo, furtar-se ao compromisso
de colaborador direto com este fim que a vida
exige do paciente seria, no minimo, uma irres-
ponsabilidade da parte do profissional de saude.

Ao receber-se um paciente em cuidados
paliativos, deve existir o zelo e o respeito diante
de alguém que se prepara para realizar uma
sintese valida de toda a sua vida e que no seu
“aqui e agora’, mais do que exigir respostas dos
outros sobre aquilo que esta passando, precisa
exigir de si mesmo uma resposta a dramatica
pergunta que ele proprio faz para si: “pelo que
vale a pena viver e sofrer?”

CONCLUINDO A ANALOGIA:
O ““SER PACIENTE”

Recordo-me de uma jovem senhora que em
uma de suas tltimas internagdes de emergéncia
num estado muito critico, logo apos receber
a noticia que seria avd dentro de seis meses,
estando ao lado de seu filho, ao final da assis-
téncia religiosa, perguntou-me: “Padre, eu vou
ver meu neto?”, ao que respondi: “A resposta
para a sua pergunta nao pertence a mim, mas
uma coisa eu tenho certeza e posso dizer-lhe - e
colocando a mao dela sobre a mao de seu filho
disse - mesmo que a senhora néo o veja, ele es-
tard em boas maos. Maos que a senhora ajudou
a preparar e ensinou a amar e sempre que ele se
sentir amado, vai poder lembrar-se da avo que
o amou, amando o seu pai”

Como falado no inicio deste artigo, o sen-
tido para o sofrimento humano é fruto de uma
escolha pessoal que vai para além da propria
pessoa, que envolve toda a sua historia, que
supera o pensar apenas em si mesma e que con-
figura uma doagio pessoal de sua prépria vida.

Como no exemplo da mée gravida, apesar
do medo da prépria morte e da morte do filho,
a mae transborda de esperanga por uma vida
que vira.

Por isso, é importante destacar o quanto a
fé de um paciente torna-se um elemento funda-
mental a ser reconhecido e respeitado para que
ele enfrente o drama de sua prdpria vida, sendo
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capaz de encontrar uma esperanca valida para
ser acreditada e que o leve a transcender o seu
sofrimento.

Recordo aqui do caso de um rapaz que
durante os tltimos meses de seu itinerario no
cuidado paliativo, motivado por um trecho bi-
blico, por amor de seu irmao mais novo, tomou
a firme decisdo de recuperar a relagéo perdida
com a mae, que por anos o fez sofrer, e oferecia
todo o seu sofrimento pela mudanca de vida
de sua mae. Pela forma como ele abragava o
proprio sofrimento e o enfrentava com coragem,
por sua urgéncia em amar e perdoar as pessoas,
a sua resignacdo levou aquela mulher a uma
surpreendente mudanga de vida.

Com os pacientes em cuidados paliativos
acontecerd uma experiéncia similar aquela do
bebé que esta nascendo, que néo escolheu o so-
frimento que deve experimentar, mas que deve
dar uma resposta urgente. Aqui contard muito
aresposta e a atitude pessoal do agente de saude
de reconhecimento e de compromisso com a
histdria e as crises dos seres humanos em todos
os momentos possiveis de sua vida, inclusive
nestes momentos menos seguros e confortaveis.

Recordo da mie que no inicio do momento
da tdltima agonia de seu filho, estando sozinha
e prevendo que seria duro de mais para ela,
tranquiliza o filho e sai do quarto para pedir
ajuda. Encontrando-se, ao susto, com uma en-
fermeira do turno que estava para comegar uma
manipula¢do em outro paciente, lhe pede: “Meu
filho esta morrendo e néo sei se vou suportar
estar sozinha ao lado dele, por favor, vem ficar
do meu lado!” A enfermeira naquele momento
deixou tudo o que estava fazendo e foi ficar ao
lado daquela mée para assisti-la na partida de
seu unico filho.

Os pacientes em cuidados paliativos estdo
vivendo um dos momentos mais importantes
das passagens de suas vidas,'” ¢ que os fard pro-
var por mais uma vez todos os medos naturais
de uma pessoa que deve fazer uma sintese de
sua histdria antes de comegar uma nova etapa.

A pergunta que pode acompanhar o profis-
sional de saide diante desta reflexdo é: O que



fazer? Olhando para o exemplo do bebé que vem
ao mundo e que no amparo das maos amigas que
o recebem com generosidade e aten¢ao se sente
seguro e descobre a coragem para enfrentar a
novidade que se abre diante dele. E quanto a
mim? Estou disposto a ser esta presenga amiga
e encorajadora? Ou ainda acredito que esta nao
seria parte do meu compromisso profissional e

humano?

CoNcLusAo

Como no paralelo tragado por esta apre-
sentagdo, a mde se dispde e decide sofrer por seu
filho e pelo amor que sente por ele descobre um
sentido valido para o seu sofrimento. Assim
ela ajudara o seu bebé a suportar seu préprio
sofrimento, que é mais assustador e ameagador
do que o de sua mae. Da mesma forma, o profis-
sional de satide é chamado a tomar uma atitude
equivalente a estar a favor de seu paciente, ou
seja, a buscar um sentido para o seu sofrimento.
Ao ponto de também assumir a sua disponibili-
dade ao sofrimento para ajuda-lo a abragar tio
grande momento em sua vida.

Na rela¢do de cuidado paliativo a busca
por um sentido para o sofrimento humano néo
¢ uma responsabilidade exclusiva do paciente,
porque tanto ele quanto o profissional de saude,
em niveis diferentes, estdo envolvidos na mesma
experiéncia existencial do sofrimento. Ambos
devem descobrir um sentido para o préprio
sofrimento e admitirem atitudes de mutuo
apoio dentro da devida proporcionalidade de
seus dramas.

E inegével a relagdo entre paciente e profis-
sional de saude e irrefutavel a responsabilidade
que envolve o profissional na assisténcia ao
momento histdrico vivido pelo paciente em seu
itinerdrio de vida.

Esta conclusédo exclui qualquer cardter de
passividade ou de imparcialidade em torno da
experiéncia do sofrimento humano para ambas
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as partes (paciente e profissional) e acentua
significativamente a importancia da busca
por um sentido que seja carregado de auto-

transcendéncia.
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ABSTRACT

Human suffering has always been on the
core of the discussions on the meaning of hu-
man life. It can also be considered one of the
most valuable subjects when we refer to ethical
discussions on the conduct of the health care
practitioners and professionals. At the very
first direct contact with the patient, the health
care professionals shall be able to have a clear
and effective understanding of his/her own
professional approach and role. When we spe-
cifically discuss palliative health care, human

suffering gets a unique relevance within the
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therapeutic, relational and participative process
among practitioners, professionals and patients:
starting with the communication that occurs
at the beginning of the treatment, considering
the way and the values to be highlighted in
doctor-patient interaction, and the professional
subjective and objective uniqueness which make
part of the search for a meaning to be given to
the experience of suffering both to the patient
and to the health care professionals. Therefore,
it becomes of great significance to propose an
interdisciplinary discussion on the subject as a
theoretical collaboration in favor of those who
dedicate themselves to offer services to patients
in the palliative mode to improve and expand
the hospital humanization horizon.

KEY WORDS: Ethics; Conduct; Palliative

health care; Therapeutic process; Communication.
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