16 e 2009 e RevistaBrasileira de Cuidados Paliativos

Cuidados Poliafivos

NARRATIVAS EM CUIDADOS
PALIATIVOS - UM INSTRUMENTO
PARA LIDAR COM ADOR, O
SOFRIMENTO E A MORTE

MaRriA AuxiuaporA Craice DE BENEDETTO, MD
Médica de Familia e Coordenadora do Departamento de Humanidades da
Sociedade Brasileira de Medicina de Familia (SOBRAMFA)

PasLo GoNzALez BLasco, MD, PHD
Médico de Familia e Diretor Cientifico da SOBRAMFA

MarceLo Levites, MD
Médico de Familia e Diretor de Publicacoes da SOBRAMFA

THais RaQueL PiINHEIRO, MD
Médica de Familia e Diretora de Divulgacio e Relacdes Piblicas da SOBRAMFA

Enviar correspondéncia para:

Maria Auxiliadora Craice De Benedetto

Rua Silvia, 56, Bela Vista, Sao Paulo, SP, Brasil
CEP:01331-010

Fones/FAX: 11-3253 7251; 11-3285 3126
macbet@sobramfa.com.br

ABSTRACT: Working as family physicians in an academic Palliative Care (PC) ambulatory showed us that the first encounters with terminal
patients are usually frightening for medical students and juniors doctors. They demonstrated a great difficulty to deal with themes as pain,
suffering, dying and death. Certainly, this is a consequence of the predominant model of practice and teaching of medicine, in which the em-
phasis is given to specialization, technology and scientific evidences and the patient is seen in a fragmented way. In order to prepare properly
our trainees in such context, we provided orientation that went beyond the technical aspects. The students and residents were encouraged to
spend time on reflection. The reading of literary works and scientific papers that introduce themes and various points of view concerned PC
made part of their preparation. They are also introduced to the principles of Narrative Medicine, a method we have found to be of great value
in PC. And so, many lessons were apprehended by all members of the team.

RESUMO: A atuagdo em um ambulatério diddtico de Cuidados Paliativos (CP) demonstrou-nos que as primeiras consultas com pacientes
terminais sdo geralmente assustadoras para estudantes de medicina e jovens médicos. Eles mostraram uma grande dificuldade em lidar com
temas como dor, sofrimento e morte. Certamente isso se deve ao nosso modelo predominante de ensino e pratica da medicina, no qual a énfase
édada d especializagdo, tecnologia e ds evidéncias cientificas e o paciente évisto de forma fragmentada. Com o objetivo de prepard-los adequa-
damente em tal contexto, nossos estagidrios receberam orientagdo que foi além dos aspectos técnicos. Eles foram especialmente encorajados a
despender tempo com reflexdo. A leitura de obras literdrias e artigos cientificos que introduzam a temas e a vdrios pontos de vista relacionados
aos CP fez parte de sua preparagdo. Eles também foram introduzidos aos principios da Medicina através de Narrativas (Narrative Medicine),
uma metodologia que se mostrou de grande valia em CP. Assim, muitas ligées foram aprendidas por todos os membros da equipe.

INTRODUCAO a oportunidade de atuar em cenarios didaticos
Como médicos da Sociedade Brasileira de  destinados ao ensino e a pratica de Cuidados
Medicina de Familia (SOBRAMFA) temos tido Paliativos (CP). Essa atividade tem nos ensi-
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nado importantes licdes. Muitas dessas licoes
sdo decorrentes das incontaveis narrativas que
emergem em CP, as quais representam historias
que vio muito além da nossa velha e conhecida
histéria da doenca atual (HDA). Varias pessoas
usualmente estdo envolvidas em tais narrativas
- pacientes, médicos, familiares, residentes,
estudantes de Medicina e demais profissionais
da area de satide. Cada uma dessas pessoas as
vivencia de acordo com suas proprias perspecti-
vas e interpretacdes. Comumente, uma mesma
situacdo ou circunstancia adquire diferentes
significados para os diferentes individuos que a
vivenciam e relatam em uma narrativa. Mesmo
quando a morte é a iinica conclusio possivel para
uma historia, esta pode ser escrita de diversas
maneiras. Isto quer dizer que apesar de o final de
uma histéria em CP ser inevitavel, nos podemos
mudar o seu curso. O teor das mudancas decorre
da qualidade das relacées médico-paciente e
médico-familiares. Considerar o paciente o prin-
cipal personagem é o que, certamente, promove
toda a diferenca. E a grande licio apreendida
tem sido: “quando aparentemente nio ha nada
a fazer, ainda podemos ouvir”. (1)

Os primeiros contatos com pacientes termi-
nais sdo geralmente assustadores para jovens
médicos e estudantes de medicina. Os seguintes
comentarios ilustram seus sentimentos e apre-
ensoes no inicio de seu estagio em Cuidados
Paliativos:

“Penso que serei intil aqui, ja que ndo ha
nada mesmo a fazer.”

“Durante a graduacdo nos ensinaram a lidar
apenas com o sucesso e a aplicar evidéncias
cientificas e tecnoldgicas para resolver questoes
médicas. Assuntos referentes a dor, ao sofrimen-
to e 3 morte sdo praticamente ignorados, como
se ndo representassem elementos importantes
na pratica médica diaria.”

“Naescola médica, tive poucos contatos com a
morte e quando isso se deu foi em circunstancias
quase artificiais, em que médicos que eu julgava
mais experientes comandaram a cena. Mas tudo
era feito com aquela mesma impassibilidade que
nos tinham tentado transmitir como sendo a
Unica atitude adequada em tais situacoes. Senti-
mentos pessoais nao eram admitidos e eu sentia
que alguma coisa estava faltando.”

“Entro em panico somente em pensar que
terei de atender pacientes terminais. Penso que
ndo saberei como me comportar.”

“Nao sei o que fazer se o paciente me per-
guntar: ‘eu vou morrer?’; ‘quando vou morrer,
doutor?’.”
de
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Cremos que tal comportamento seja uma de-
corréncia do modelo predominante de ensino e
pratica da medicina em nosso meio. Atualmente
a medicina é dominada por evidéncias cien-
tificas, avancos tecnoldgicos e especializacio,
um mundo em que o paciente é visto de forma
fragmentada. (2) E certo que o atual modelo
oferece inimeras vantagens para o tratamento
de determinadas condicdes e foi responsavel
pela abolicao de grande parte do sofrimento
advindo de enfermidades e traumatismos. Entre-
tanto, médicos e pacientes nio estio totalmente
satisfeitos, pois sentem que algo esta faltando.
Alguns comentarios ouvidos nos “corredores”
ilustram o seu pensamento. E comum pacientes
fazerem afirmacoes como essa: “Minha consul-
ta durou poucos minutos e o médico foi logo
se apressando em pedir exames e prescrever
medicamentos, sem ao mesmo ter me olhado
e ouvido adequadamente. Gostaria que ele me
tivesse demonstrado maior atencao. Ele sequer
olhou para mim.” Do outro lado do espectro,
recentemente ouvi um colega queixar-se: “Estou
perdendo a paixao pela pratica da medicina. Nao
ha espaco para o humanismo no atual modelo.
Penso que a medicina deveria ser abordada como
ciéncia e arte, uma disciplina em que os aspectos
humanos deveriam ser tao apreciados quanto os
cientificos e tecnologicos.”

Considerando-se esse contexto e a dificul-
dadeinicial demonstrada por residentes e estu-
dantes de medicina em lidar com as situacoes
relacionadas a pacientes fora de possibilidades
terapéuticas, ficou evidente que para se vencer
esse desafio seria necessario uma boa prepara-
¢do e encorajamento para se despender tempo
com reflexdo. Assim, em nossos ambulatérios
didaticos de Cuidados Paliativos, além de
receberem o ensinamento para o controle de
principais sintomas, residentes e estudantes
tém sido orientados a leitura e discussao de
obras literarias e artigos cientificos que propi-
ciem um contato com temas que comumente
consideram dificeis, tais como dor, sofrimento,
morte, frustracdo, inseguranga, sensacdo de
incapacidade e assim por diante. Além disso,
sdo introduzidos aos principios da metodologia
denominada Medicina através de Narrativas
(Narrative Medicine), a qual demonstrou-se ser
de grande valia em Cuidados Paliativos.

NARRATIVAS COMO |
NSTRUMENTO TERAPEUTICO

Uma orientacio fundamental tem sido in-
sistentemente repetida aos nossos estagiarios
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antes das consultas em Cuidados Paliativos: “ndo
importa quais sejam seus proprios sentimentos,
olhem nos olhos de seus pacientes e simplesmen-
te os oucam, demonstrando atencao e interesse
ao que quer que tenham necessidade de dizer,
mesmo que os temas expostos aparentemente
nada tenham a ver com suas histérias clinicas.”
Esta é a pedra angular da Medicina através de
Narrativas, metodologia que vem sendo cons-
truida nas Gltimas décadas gracas a contribuicio
de varios autores.

Alguns antropologos referem-se aos indivi-
duos como contadores de historias, pois o ato
de conta-las esta fortemente arraigado ao seu
amago. Através das historias, nossos ancestrais
criaram metaforas na tentativa de explicar o in-
compreensivel e misterioso. As histérias mantém
viva a memoria dos seres humanos, atribuindo
sentido e significado a cada ato da vida. Sendo
transmitidas de geracio a geracdo, tém constru-
ido a identidade dos povos através dos séculos.
Segundo Higino Marin Pedrefio, a definicao de
ser humano é: bipede com mios que conta his-
torias. Estas permitem que o caos se transforme
em ordem. Através delas o ser humano, além
de recordar, pode re-escrever sua vida. (3) Na
atualidade, muitos autores médicos também
consideram os pacientes como contadores de
historias. (4) Dessa forma, as narrativas que
emergem do contato médico-paciente tém sido
consideradas por seu potencial terapéutico e
didatico no ensino e pratica da medicina.

Michel Balint, na década de 50, revolucionou
o método clinico enfatizando a necessidade da
pratica de uma medicina centrada na pessoa e
nio na doenca. Estimulou o uso das narrativas
como um instrumento terapéutico capaz de
auxiliar médicos generalistas a lidar com os
transtornos emocionais dos pacientes e com suas
proprias questdes emocionais nascidas em de-
corréncia do relacionamento médico- paciente.
(5)Rita Charon criou o termo Narrative Medicine
e afirma que: “a boa pratica da medicina requer
competéncia em narrativa, o que significa a ca-
pacidade parareconhecer, assimilar, interpretar
e atuar de acordo com as historias e dificuldades
dos pacientes. Competéncia em narrativa permi-
te aos médicos alcancar os pacientes e atuar junto
a eles na enfermidade, reconhecer sua propria
jornada pessoal através da medicina, reconhecer
suas obrigacdes junto a outros profissionais de
satde e introduzir a um discurso sobre sadde.”
Aleitura e discussdo acerca de obras literarias e
a escrita reflexiva complementam o método e
auxiliam a clarificar situacdes dificeis. (6)
de
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Ouvir as histérias dos pacientes, mesmo
aquelas que aparentemente nada tém a ver com
suas historias clinicas tem por si s6 um efeito
paliativo ou terapéutico. (7) Permitir que os
pacientes expressem seus sentimentos e dores
também. (8) As narrativas dos pacientes mos-
tram quais sdo suas reais necessidades.

As narrativas dos pacientes sio muito mais
do que simples historias em que os fatos sdo
contados de forma linear. Nelas, os sentimentos
que existem por tras dos fatos sio muito mais
importantes que os proprios fatos. As narrati-
vas implicam em interpretacdo. Portanto, uma
mesma histéria é contada e ouvida de forma
diferente por diferentes pessoas. (9)

Ao serem ouvidos com compaixao e empatia
os pacientes terminais sentem que nao mais
estdo sozinhos. Assim, suas historias de caos - as
tipicas que emergem em Cuidados Paliativos
- sdo transformadas em histérias de busca, nas
quais a enfermidade se transforma em ensina-
mento a todos envolvidos com a situacdo - os
proprios pacientes, familiares e profissionais de
satde. Historias de busca sdo histérias de trans-
cendéncia. Quando encontram um testemunho
atencioso de seus sofrimentos, os pacientes em
CP tém a oportunidade de organizar o caos que se
instalou em suas vidas em decorréncia da doenca
incurével e, assim, encontrar um significado que
lhes permita aceitar a vida incondicionalmente.
O sofrimento nao deixa de existir, mas torna-se
mais suportavel. Dessa forma, muitas vezes, os
pacientes conseguem fluir com maior suavi-
dade de uma fase de revolta ou depressio, por
exemplo, para uma condicio de aceitacio. (4)
Esta é a abordagem em narrativas do professor
de sociologia médica da Universidade de Calga-
ry, Canad4, Arthur Frank, a qual tem inspirado
os participantes de nossas atividades em CP
e motivado a criacdo de muitas narrativas, as
quais tém sido contadas, escritas, recontadas e
reescritas por estudantes, pacientes, familiares,
residentes e médicos. Os sentimentos, interpre-
tacoes e pontos de vista de cada participante de
uma histéria influenciam a forma como esta é
apresentada. Quando profissionais de satde
ouvem seus pacientes com compaixao e empatia,
eles participam da criacdo de um novo roteiro
em que a presenca de elementos de superacao
e transcendéncia demonstra que o curso da
historia foi mudado.

AVANCANDO NA PRATICA

A historia de Jodo (nome ficticio), a qual é
apresentada em seguida, foi muito marcante
2009; 2 (3)
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para o grupo de residentes que o acompanhou
em nosso ambulatorio de CP. Ilustra a jornada
de um paciente a partir de uma histéria de caos
auma historia de busca, a qual se evidenciou ni-
tidamente apds algumas consultas. Tal transfor-
macao somente foi possivel porque o paciente,
ao ser ouvido e sentir-se compreendido, pode
perceber que ele ndo tinha necessidade de cami-
nhar sozinho. Ele conseguiu, enfim, falar sobre
sentimentos, dvidas e medos, ndo apenas com
a equipe mas também com sua esposa.

Nossos residentes confessaram que, antes de
terem participado da histéria de Jodo, nio acredi-
tavam que pudessem auxiliar os pacientes em sua
jornada do sofrimento rumo a transcendéncia.
Apbs a leitura dos artigos recomendados ini-
cialmente, especialmente o de Arthur Frank, um
deles comentou: “talvez essa seja uma concep¢ao
um tanto tedrica, apenas uma visio romantica
de alguns autores. Nao vejo como possa ser de
utilidade nestas situac¢des vividas no dia-a-dia.”
No entanto, com o decorrer do tempo, ap6s parti-
ciparem da historia de Jodo e de tantas outras que
enriqueceram sua pratica clinica e estimularam
areflexao, eles mudaram seus pontos de vista. E
compreenderam uma importante licio: quando
ndo ha aparentemente nada a fazer, ainda se
pode ouvir. Esse aprendizado ficou totalmente
evidente na historia de Jodo, a qual é relatada em
seguida de acordo com a 6tica dos residentes:

“Jodo chegou em uma cadeira de rodas em-
purrada por sua esposa, Maria (nome também
ficticio). Estava muito magro, palido e abatido.
Sua esposa também apresentava uma aparén-
cia de desdnimo estampada em seu rosto, mas
comecou a falar porque seu marido se manti-
nha em siléncio. Ela nos entregou uma carta
de encaminhamento informando que Joao era
portador de um cancer avancado de esofago,
encontrava-se fora de possibilidades terapéutica
e necessitava de Cuidados Paliativos. Ele estava
sendo alimentado por uma sonda nasoenteral.
Fitando-nos com um ar de cumplicidade e talvez
com alguma esperanca em receber ajuda, Maria
nos relatou que seu marido nao conseguia co-
mer ou dormir. Apenas ficava tossindo o tempo
todo. Quando conseguia balbuciar algo, era para
queixar-se de dor. Todo seu corpo doia e ainda
salivava continuamente.

O que poderiamos fazer, n6s, meros residen-
tes de primeiro ano? Tivemos vontade de sair
correndo. Fomos acometidos por uma profunda
sensacdo de incapacidade. Estivamos diante de
uma verdadeira historia de caos. Mas alguém
havia nos dito: “quando ndo ha aparentemente
de
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nada a fazer, ainda se pode ouvir.” Ouvir Maria
e tentar compreender o significado oculto do
discurso sem palavras de Jodo seria um bom
comeco. Assim, apds respirar profundamente,
comec¢amos a fazer isso. Maria nos contou sobre
suas vidas e relacionamento com Jodo. Estava
muito cansada pois ainda tinha de cuidar de sua
mae, portadora de doenca de Alzheimer. Estava
fazendo o seu melhor, pois Jodo havia sido um
excelente companheiro. Ja estavam juntos ha
oito anos. Joao havia dado apoio a Maria em uma
dificil fase de sua vida. Desde entdo tinham usu-
fruido umaboavida juntos. Gostariam de ter tido
filhos, mas Maria havia sido submetida a uma
esterilizacdo cirdrgica no primeiro casamento e
tinha quarenta anos quando se casaram.

Percebendo que, finalmente, alguém estava
demonstrando interesse por ele, Joio murmurou
algumas palavras durante o exame fisico, para
fazer as perguntas cuja resposta certamente ja
conhecia - ‘quando vou conseguir falar normal-
mente?’; ‘se eu conseguir engordar, poderei ser
operado para a retirada do tumor?’.

Quando conversamos com Maria, na ausén-
cia de Jodo, ela nos disse que nenhum médico
havia lhe falado claramente que ele nao tinha
chances de cura, mas ela tinha certeza de que ele
havia percebido isso por simesmo. Ainda assim,
algumas vezes, ele ousava ter esperancas.

Nosso paciente foi dispensado com uma
prescricao de medicamentos para o controle dos
principais sintomas e suas dividas do momento
foram esclarecidas até o ponto permitido por
seu grau de compreensao e preparo emocional
evidenciado na ocasido. Quando partiram,
pudemos perceber uma expressao de alivio nas
faces de ambos.

Na segunda consulta, Jodo chegou andando,
bem vestido e com uma aparéncia bem melhor.
Os medicamentos prescritos para o controle da
anorexia, caquexia, fadiga, dores, tosse e depres-
sdo haviam surtido algum efeito. Em decorréncia
desses aparentes bons resultados, ele voltou a ter
esperancas de que pudesse ser submetido a um
tratamento curativo. Mas naquele momento nao
seria justo engana-lo e nos lhe afirmamos que
ndo poderiamos afirmar por quanto tempo ele se
manteria entre n6s. Um Gnica coisa poderiamos
garantir: mesmo que a cura fosse impossivel, n6s
estariamos sempre ao seu lado para ajuda-lo a
sentir-se o melhor possivel.

Na terceira consulta, a situacdo clinica era a
mesma. Mas tivemos novidades. Maria afirmou
estar gravida. Tinha certeza disso, apesar da es-
terilizacdo anteriorrealizada ha vinte anos atras
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e de oginecologista ter afirmado que ela deveria
estar apresentando sintomas do climatério e um
provavel mioma uterino. Nio havia ainda feito
os testes para diagndstico, mas mantinha uma
calma certeza acerca da gestacao, a qual propor-
cionava grande alegria ao marido.

Outras consultas ocorreram antes que Maria
tivesse a chance de confirmar oundo sua gravidez
eJoao permanecia estavel, melhor do que podia-
mos prever. Pudemos perceber que uma semente
de espiritualidade se desenvolvia nele, pois nos
falava com entusiasmo acerca de um programa
religioso de radio, afirmando que as palavras do
padre que o conduzia estavam lhe dando grande
serenidade e aceitacdo.

A cada consulta, o vinculo entre residen-
tes, médicos, paciente e familiar se estreitava.
Sentiamos que estivamos realmente fazendo
a diferenca. Jodo e Maria se apresentavam bem
diferentes em comparacio a primeira vez em que
os vimos. Isto porque estavamos simplesmente
ouvindo-os. Esta era a coisa mais importante que
estavamos fazendo. Jodo nos falou muito sobre
seu passado, seus sentimentos e suas necessida-
des. Certamente havia sido uma pessoa alegre
e divertida.

Entao, quatro meses apds o primeiro encon-
tro, Maria compareceu no dia agendado para a
consulta, sozinha. Ela estava chorando quando
nos disse: “Doutores, ele se foi. Tive de leva-lo
ao hospital pois estava tendo dificuldades para
respirar.. Apds quatro dias de internacio, ele
morreu. Entio estava em paz. Mas antes disso,
minha gravidez foi confirmada. Dessa forma,
Jodo partiu com a certeza de que uma parte dele
ficaria comigo para sempre. Na manha em que
morreu, estava ouvindo o programa de radio do
padre que ele tanto apreciou no periodo final de
sua vida. Apos o programa, ele me olhou com
carinho e disse que me amava. Entao, tirou com
suavidade a sonda nasoenteral, dizendo que
ndo teria mais necessidade dela. Pediu-me para
agradecer a todos vocés que o ajudaram ao longo
desses dias dificeis, disse adeus e afirmou que,
mesmo estando do ‘outro lado’ iria tomar conta
de mim e de nosso filho.”

ConcLusAo

Muitas outras histérias similares a de Joao
tém aflorado em nossos cendrios de ensino
e pratica de CP. Fica facil compreender que
apos tao profundas experiéncias estudantes e
profissionais criam sua proprias historias de
caos e necessitam transcendé-las em historias
de busca. Assim, ap6s a discussdo de aspectos
de
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técnicos relacionados a pratica clinica, as nos-
sas atividades em CP sdo usualmente fechadas
com uma sessao de escrita reflexiva. (10) Nesta,
os participantes tém a oportunidade de com-
partilhar experiéncias, sentimentos e dores, o
que permite a clarificacdo de situacdes dificeis.
Muitas vezes, textos literarios que refletem a
realidade ali vivida sao utilizados para ilustrar
temas emergentes na pratica. Licoes de vida sdo
compartilhadas e dessa forma se transformam
em um solido aprendizado que passa a ser apli-
cavel em situacdes similares e também em outros
cenarios de pratica.

A abordagem narrativa aplicada em CP tem
demonstrado ser um excelente instrumento
didatico e terapéutico para estudantes, pro-
fissionais, pacientes e familiares. A Medicina
através de Narrativas enriquece a pratica clinica
e é totalmente alinhada aos preceitos ensinados
em Medicina de Familia e CP. As narrativas per-
mitem que os aspectos sutis do ser humano, os
quais ndo sdo levados em conta pela abordagem
puramente técnica, sejam também contem-
plados. Permitem uma integracio harmoniosa
dos varios elementos envolvidos na pratica da
medicina: médicos, pacientes, evidéncias cien-
tificas, pratica centrada no paciente, tecnologia,
etc.. E assim, fazendo o papel desse elemento
integrador, as narrativas promovem a pratica da
Medicina de forma compreensiva e eficiente, ou
seja, como Ciéncia e Arte. (11)
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