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Resumo

A dor, o sofrimento e a morte sdo presengas constantes no dia a dia dos médicos. No entanto, em decorréncia de
falhas em sua formagio, muitos deles tém dificuldades em lidar com tais temas. A introducido de estudantes de
Medicina e jovens médicos aos Cuidados Paliativos representa uma alternativa para suprir tal déficit. A atuagdo em
cenarios didaticos de Cuidados Paliativos nos demonstrou que o conhecimento advindo da Biomedicina ¢
necessario, porém nao suficiente para o manejo das complexas situagdes com as quais comumente nos
defrontamos. A incorporagao em nossa pratica clinica e didatica de modelos congruentes com as Humanidades
Médicas, tais como a medicina baseada em narrativas, tem se mostrado muito promissora, conforme é descrito no
relato de experiéncia apresentado neste artigo.

Palabras Chave: Cuidados Paliativos, Atitude Frente a Morte, Dor.
Abstract

Pain, suffering and death are a constant presence in the daily life of physicians. However, as a result of failures in
their training, many of them have difficulties in dealing with such issues. The introduction of medical students and
young physicians to palliative care represents an alternative to overcome this deficit. The performance in didactic
scenarios of Palliative Care showed us that the knowledge coming from Biomedicine is necessary, but not enough
to handle the complex situations with which we commonly face. The incorporation into our clinical and didactic
practice of models congruent with the Medical Humanities, such as narrative-based medicine, has been very
promising, as described in the experience report presented in this article.

Keywords: Palliative Care, Attitude to Death, Pain.

Resumen

El dolor, el sufrimiento y la muerte son constantes en el dia a dia de los médicos. Sin embargo, a causa de fallas en
su formacion, muchos de ellos tienen dificultades para lidiar con estos temas. La introduccién de estudiantes de
Medicina y jévenes médicos a los Cuidados Paliativos representa una alternativa para suplir dicho déficit. La
actuacion en escenarios didacticos de Cuidados Paliativos nos demostré que el conocimiento proveniente de la
Biomedicina es necesario, pero no suficiente para el manejo de las complejas situaciones con las cuales
comlnmente nos enfrentamos. La incorporacién en nuestra practica clinica y didactica de modelos congruentes con
las Humanidades Médicas, tales como la medicina basada en narrativas, se ha mostrado muy prometedora, como se
describe en el relato de experiencia presentado en este articulo.

Palabras clave: Cuidados paliativos, Actitud ante la muerte, Dolor
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Introducio

O sofrimento e a morte sdo presencas constantes na pratica médica. Ainda assim, muitos profissionais de
salide demonstram dificuldades em lidar com tais questoes. Médicos costumam nao se sentir confortaveis
quando necessitam cuidar de doentes incuraveis ou terminais, pois nessas circunstancias seus conhecimentos
médicos e habilidades técnicas nio sio suficientes' e eles sdo assolados por suas limitagdes e sensagio de
incapacidade. Por esse motivo, experiéncias clinicas com tais pacientes, as quais habitualmente se dio em
cenarios de Cuidados Paliativos (CP), sdo essenciais para uma boa formagao médica e deveriam ser
enfatizadas durante a graduagio e residéncia médica das mais variadas especialidades 2.

No entanto, no Brasil, praticamente nao existe um ensino sistematizado de CP nas escolas médicas e temos
noticias de que apenas algumas poucas residéncias -em modalidade médica e/ou multiprofissional-
encontram-se em fase de estruturagao em algumas instituigdes de ensino na area da saiude. Na verdade, os
CP representam uma especialidade emergente em nosso pais, sendo praticada principalmente por médicos
generalistas ou de familia, geriatras e, eventualmente, oncologistas®. O fato é que a necessidade de aumentar
o numero de médicos capazes de lidar adequadamente com a dor, o sofrimento, a morte e a terminalidade ¢
uma realidade cada vez mais aceita, o que ¢ ilustrado pela disseminagdo dos cursos de especializagio latu
sensu e capacitagao em CP que vém sendo oferecidos por diversas instituicoes de ensino.

Para a SOBRAMFA-Educagio Médica e Humanismo®, os CP tém representado um papel central nas
atividades didaticas desenvolvidas desde a sua criagao, tanto em ambientes clinicos quanto em sala de aula. E,
ao longo dos anos, muitas ligdes foram apreendidas, ndo apenas pelos estudantes de Medicina e médicos em
formagdo, mas também pelos proprios professores. Constatamos, por exemplo, que, embora as habilidades
adquiridas por meio do ensino da Biomedicina propiciem expertise no controle dos sintomas dos pacientes
paliativos e sejam, portanto, necessarias, elas nio sio suficientes para um cuidado adequado nesta area. E
fundamental que os aspectos emocional, social, cultural e espiritual sejam plenamente contemplados para
que as reais necessidades de pacientes e familiares sejam supridas *.

Incontaveis historias que vao muito além da nossa velha e conhecida histéria da moléstia atual (HDA)
emergem em cenarios de CP. E estas tém nos propiciado profundos ensinamentos. Na verdade,
costumamos denominar as historias emergentes no contexto do ensino e da pratica da Medicina como
narrativas médicas. Narrativas sao historias com comego, meio e fim, ou seja, historias que se desenrolam
ao longo do tempo; apresentam uma trama, um sentido; alguém que as conta ou escreve e alguém que as
escuta ou |&°. As narrativas implicam interpretagio®. Cada uma das pessoas envolvidas em uma narrativa -
pacientes; seus familiares; médicos, em formagao ou professores; estudantes de Medicina e demais
profissionais de salide- a vivencia de acordo com suas préprias perspectivas e interpretacdes’. O sentido de
uma narrativa niao é determinado pelo autor, mas construido por ambos — autor e ouvinte ou leitor.

Quando se pensa em buscar exceléncia em relagio a pratica de CP, vem-nos a mente o tema
profissionalismo médico. Este é caracterizado por comportamentos pelos quais os médicos demonstram ser
merecedores da confianga que recebem dos pacientes por estarem trabalhando para o seu bem. De acordo
com Swick, o profissionalismo é denotado por alguns comportamentos, tais como: busca de altos padrées
éticos e morais; compromisso continuo com a busca de exceléncia; busca de aprimoramento gragas a
constante aquisicao de conhecimentos e desenvolvimento de novas habilidades; capacidade para lidar com
altos graus de complexidade e incerteza; manifestagdo do que o autor chama de valores humanisticos e que
inclui empatia e compaixdo, honestidade e integridade, cuidado e altruismo, respeito pelos outros e lealdade;
e, finalmente, reflexio sobre decisdes e acdes®. Fica claro que é preciso ir além do ensino da Biomedicina,
mediante a incorporagdo harménica de outros corpos de conhecimentos relacionados ao estudo das Huma-
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nidades. Considera-se Humanidades Médicas como algumas combinagées de disciplinas relevantes do campo
das modernas artes liberais — Etica e Filosofia, estudos acerca da espiritualidade, Literatura e assim por
diante — enfocadas em contextos médicos’. O modelo denominado medicina baseada em narrativas também
tem se mostrado um recurso importante no que concerne as Humanidades Médicas.

Em nossa trajetdria de busca de aprimoramento do ensino e pratica dos CP, buscamos incorporar um
enfoque narrativo, enfoque esse que permeia e alicerga as Humanidades Médicas. Antes que nos
aprofundassemos de forma sistematica ao estudo de autores que colaboraram para a estruturagao de
modelos de pratica médica fundamentados nas narrativas, ja percebiamos a importiancia em se atentar as
narrativas emergentes em CP para adota-las como recursos terapéuticos e didaticos. Isso é ilustrado na
comovente historia de Neide, na visio de seus médicos '° a qual é apresentada em seguida.

A Histéria de Neide: seria um bolo de cenoura com cobertura de chocolate capaz de provocar
reflexdes?

Neide (nome ficticio) iniciou a consulta com uma pequena introdu¢ao — algumas palavras escritas em sua
pequena e habitual caderneta. “Doutores, preparei este bolo de cenoura com cobertura de chocolate
especialmente para vocés”. E, apos essa introdugao, foi logo nos ofertando pequenos pacotes envoltos em
papel-aluminio. Tal ato poderia até ser considerado banal, e todo profissional de salde que tenha
desenvolvido um relacionamento satisfatorio com seus pacientes ja vivenciou, certamente, situagao
semelhante. No entanto, o contexto existente por tras daquela cena e os sentimentos entio em nos
despertados fizeram-nos ter a certeza de que, mesmo que vivéssemos por mil anos, jamais esqueceriamos o
ocorrido.

Neide era uma senhora pequena de setenta anos de idade que, segundo a filha, Irene (nome ficticio), havia
sido muito vaidosa. Noés a acompanhavamos em consultas ambulatoriais quinzenais em um ambulatério
didatico de Cuidados Paliativos (ADCP)*’ dirigido a estudantes de Medicina e residentes de Medicina de
Familia. Era portadora de uma massa tumoral grande e muito endurecida na regiao cervical direita, a qual
apresentava areas de necrose e uma exsudagao purulenta e malcheirosa. Sua face estava deformada por uma
paralisia facial e ainda portava uma traqueostomia, estando, portanto, impossibilitada de falar. Era alimentada
através de uma gastrostomia por ser incapaz de deglutir.

Irene tentava fazer o maximo por sua mae e acho que até mesmo se colocava em seu lugar para tentar
relatar fielmente tudo o que ela estivesse sentindo, sempre pedindo-nos que fizéssemos o melhor por ela.
Na primeira consulta, Irene nos explicou que o que mais atormentava Neide eram as dores intensas e a
impossibilidade de dormir a noite. Neide nos fitava com os olhos tristes e apenas acenava em sinal de
concordancia. Rapidamente conseguimos detectar em que ponto deveriamos focar o tratamento inicial de
Neide: as dores e a insonia. Para isso, teriamos de ajustar a medicagdo que havia sido anteriormente
prescrita.

Fizemos isso, sabendo, no entanto, que era muito pouco. Durante todo tempo em que Irene falava ou
explicavamos algum ponto, nés olhdvamos para Neide e perguntavamos se ela estava entendendo e se
estava concordando. Assim que percebeu que havia encontrado interlocutores interessados em auxilia-la e
que n3ao demonstraram medo ou repulsa em olhar para sua face deformada ou fixa-la em seus olhos,
mostrou-se disposta a se comunicar. Tirou uma caneta e um pequeno caderno de sua bolsa e se poés a
escrever. Escrevia rapidamente tudo o que queria transmitir e um didlogo rico e dinimico foi sendo
construido entre médicos, estudantes e paciente desde esse primeiro encontro.

Foram tomadas medidas para o controle dos principais sintomas e, gradativamente, sua qualidade de vida foi
se tornando, ao menos, aceitavel. Desenvolveu-se um forte vinculo também entre a equipe e sua filha, que

logo constatou que nao estaria mais sozinha para enfrentar aquela dificil batalha.
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A cada consulta, pelo meio de comunicagdo entdo improvisado, fomos conhecendo mais e mais acerca da
nossa paciente. Ela nos contou sua historia de vida e falou sobre seus amores do passado; revelou seu dia a
dia e interesses, os quais incluiam uma novela de televisao que era exibida por volta das dezoito horas e que
ela ndo queria perder de forma alguma. Para que isso nido acontecesse, sempre tratava de encerrar a
consulta abruptamente caso esta se estendesse mais que o esperado. Na ocasido, um pensamento
certamente ocorria a todos ndés — sera que ela teria tempo para assistir aos capitulos finais? No entanto,
quase que inacreditavelmente, Neide permaneceu sob nossos cuidados por mais de seis meses. Sobreviveu
aos capitulos finais da novela e, segundo a filha, aguardava sempre com ansiedade o dia da consulta médica.
Realmente, ela chegava com os olhos brilhantes, sempre a contar um fato de sua vida ou algo ocorrido que
tenha adquirido um significado especial e que dava sentido a seu sofrimento.

Certa vez, um dos residentes que a acompanhava e a quem ela se afeicoou de forma especial deixou escapar
que gostava muito de bolos de cenoura. Foi quando nossa querida paciente comegou a trazer bolos de
cenoura com cobertura de chocolate a todos os integrantes da equipe, afirmando orgulhosamente que ela
mesma os havia preparado. Isso se repetiu por varias consultas, enquanto ela se manteve bem o suficiente
para preparar os tais bolos.

Pouco tempo antes de morrer, Neide comegou a se mostrar mais alheia ao ambiente, como se estivesse se
despedindo deste mundo. Necessitava de altas doses de morfina para o controle da dor. Quando |he
perguntamos se ela estava assistindo a nova novela das seis horas, ela dizia que nao, pois dessa vez nao teria
mais tempo de chegar ao final. Mas falava isso sem revolta ou amargura, como se fosse algo para o qual ela
havia se preparado durante aquele periodo de convivio conosco. Neide morreu em sua residéncia, em paz, e
sua filha fez questao de voltar uma dltima vez ao ADCP para compartilhar seus momentos finais. E também
para nos agradecer.

Alguns anos ja se passaram e uma questao continua: o que levaria alguém, sem poder se alimentar
normalmente ha meses, a preparar deliciosas guloseimas e oferta-las com tanto carinho a outras pessoas?

As respostas encontradas por cada um de nés que colaboramos em seu cuidado certamente nao sao
coincidentes. Mas a ligdo de desprendimento e generosidade que transmitiu com sua atitude sera transposta
para muitas outras situagoes em nossas vidas. Saber que é possivel viver cada momento com o maximo de
intensidade, mesmo que as circunstancias de vida sejam totalmente adversas, € sempre um grande consolo. E
nos sempre nos recordaremos com admiragio daquela pequena e digna senhora que, mesmo estando
impossibilitada de se alimentar hd meses, preparava bolos de cenoura com cobertura de chocolate
unicamente para presentear seus médicos.

Medicina Baseada em Narrativas

A historia de Neide, por si so, sugere justificativas para a escolha do enfoque narrativo atribuido ao ADCP.
No entanto, uma pequena introdugao ao modelo denominado medicina baseada em narrativas é
apresentada, com o intuito de clarificar ainda mais a questao.

Nossos ancestrais se reuniam ao redor das fogueiras para contar e ouvir histérias. Essa imagem é de alguma
forma familiar a todos nds e evoca profundas memorias. Assim foram criadas metaforas na tentativa de
explicar o incompreensivel e misterioso. A identidade dos povos tem sido construida por meio de historias
transmitidas de geragdo em geragao, as quais mantém viva a memoria dos seres humanos e atribuem sentido
e significado a cada ato ou ocorréncia da vida.

O ato de contar historias é uma tendéncia fortemente arraigada ao amago dos seres humanos, os quais sao
considerados, pelos antropdlogos, como contadores de histérias. Higino Marin Pedrefio'' define os seres

humanos como bipedes com maos que contam histérias. O autor afirma: “Na vida -como nos contos As Mil
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e Uma Noites- para se seguir vivo cada dia, se ha de saldar com um conto”. As histérias permitem que o
caos se transforme em ordem e por meio delas os seres humanos, além de recordar, podem reescrever
suas vidas, atribuindo-lhes significados. Com o decorrer do tempo, o ato de contar histérias foi se
aprimorando para se transformar em arte. Assim, surgiram a literatura, o teatro, o cinema.

A medicina € uma profissdo que envolve um relacionamento especial entre as pessoas. Do intimo contato
que caracteriza a relagdo médico-paciente emergem muitas historias, narrativas de vida e morte que, muitas
vezes, aparentemente, nada tém a ver com historias clinicas. As narrativas emergentes em cenarios de
pratica e ensino da Medicina podem tomar a forma de historias vivenciadas por médicos, estudantes,
pacientes e familiares, e costumam adquirir um significado especial por serem portadoras de ensinamentos
ou licdes de vida. Muitas vezes, essas narrativas evocam textos literarios e, quando compartilhadas em
ambiente didatico, teriam fungio similar a aplicagdo de métodos literarios em Medicina®.

Alguns autores consideram os pacientes como contadores de histérias especiais'>. Quando o
relacionamento médico-paciente se da satisfatoriamente, a predisposi¢dao natural dos pacientes para contar
historias se manifesta em sua plenitude, mostrando-se especialmente nitida ao final de vida. Pacientes tém
necessidade nao apenas de contar sua historia, mas também de compartilhar seus sentimentos, crengas e
fatos que julgam estar associados a seus sofrimentos. Mediante o ato de contar sua historia, os pacientes
terminais podem reescrever sua vida e, assim, despedir-se deste mundo, partindo para o desconhecido com
a certeza de que sua vida valeu a pena. Porém, é justamente nesta fase que eles praticamente emudecem,
nao por vontade propria, mas sim por nao encontrarem interlocutores. Neide perdeu literalmente a voz em
decorréncia de um tumor de laringe. Mas, e os demais pacientes em seus dias finais? E quase rotina que
percam a voz em um sentido simbodlico, uma vez que, na atualidade, as pessoas nao se sentem preparadas
para lidar com a morte de forma natural, e muito menos falar sobre ela, como o faziam nossos ancestrais, e
preferem fugir de qualquer assunto que gire em torno de tema tao desagradavel.

No passado, quando os recursos diagnosticos e terapéuticos eram bem mais limitados que hoje, muitas
vezes, ouvir os pacientes com aten¢ao e empatia era o Unico expediente disponivel em certas situagoes. E,
na atualidade, mesmo com a disponibilidade de inimaginaveis recursos tecnologicos, pacientes nao confiam
em médicos que ndo olhem em seus olhos e que desconsiderem seus sentimentos e suas narrativas .

Frente ao modelo biomédico, enfocado na especializagdo, fragmentagao e avangos tecnoldgicos, que norteia
o ensino e pratica da Medicina na atualidade®, persiste a questdo: existe algum espago para historias tio
humanas como a de Dona Neide em um mundo em que procedimentos diagnosticos e terapéuticos
sofisticados assumem o primeiro plano e sio considerados essenciais para uma boa pratica da Medicina?
Certamente, diante de situages em que os avangos tecnoldgicos ndo podem mais prover soluges, uma
resposta afirmativa a essa questao ¢ indubitavel.

Por outro lado, podemos afirmar que nas ultimas décadas os ventos comegaram a soprar para outra
direg3o. Ficou evidente que o enfoque no modelo biomédico é necessirio, porém nao suficiente para
responder a todas as demandas de pacientes, profissionais e sistemas de salde. Os aspectos sutis do ser
humano, por exemplo, que tanto influenciam na forma como se instalam as doengas e nos processos de
cura, nio encontraram um espago no modelo biomédico que culminou com a medicina baseada em
evidéncias. Esse modelo biomédico se refere a medicina centrada na doenga e niao na pessoa. Existem
muitos textos sobre fisiopatologia e terapéutica do diabete melito e todos sio muito similares, frutos de
rigorosas pesquisas cientificas realizadas dentro de impecaveis padroes preestabelecidos sem possibilidades
de contestagdo. Mas cada paciente diabético que temos a nossa frente é Unico. Nao adianta conhecermos a
melhor e mais atualizada evidéncia cientifica para o estabelecimento de um esquema terapéutico se o
paciente ndo toma os medicamentos adequadamente porque esta deprimido ou tem um sistema de crengas,
geralmente decorrente de seu contexto social e cultural, que impede a sua adesdo ao tratamento. Questoes
como essa e outras muito mais complexas que passam pela viabilidade dos sistemas de salde resultaram em
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uma reavaliagdo do método clinico, de forma que o modelo da medicina centrada no paciente, que é a pedra
angular da especialidade Medicina de Familia, vem ganhando espagos cada vez mais amplos ao redor do
mundo'’. Nio se trata de abolir o modelo biomédico, o qual foi responsavel pela supressio de grande parte
dos sofrimentos decorrentes das doengas e dos traumatismos, mas sim de incorporar novos modelos que
visem a um aprimoramento do relacionamento médico-paciente e a enfrentar a situagio de desumanizagao
da Medicina, a qual é imputada ao enfoque puramente técnico ainda adotado em muitos cenarios de pratica
e ensino.

Na década de 1970, as escolas médicas norte-americanas passaram a incluir em seus curriculos o estudo de
textos e métodos literarios. Narrativas presentes em obras literarias podem, por exemplo, propiciar a
reflexao acerca de temas como dor, sofrimento e morte, os quais fazem parte do dia a dia do médico, mas
que muitos estudantes de Medicina e até mesmo alguns profissionais mais experientes tém dificuldades em
enfrentar, achando mais facil ignora-los ou fugir deles. Um contato prévio com tais temas, ainda que na
ficcdo, permitiria um melhor preparo para aborda-los na vida real '*'¢.

Medicina baseada em narrativas, narrative medicine” ou, ainda, narrative-based medicine® -como
preferem os autores britanicos- é um modelo que vem sendo construido nas ultimas décadas gragas a
colaboragdo de diversos autores. Apesar de ter sido praticada com diferentes enfoques e em cenarios
variados, o seu fundamento se mantém intocado: ouvir as histérias dos pacientes com aten¢ao e empatia,
mesmo aquelas que aparentemente nada tém a ver com suas histérias clinicas, e utiliza-las como ferramenta
terapéutica. Gragas aos diferentes enfoques que tém sido atribuidos a medicina baseada em narrativas e a
diversidade de cendrios em que vem sendo utilizada, a fungao das narrativas médicas vem se desdobrando
além dessa concepgao inicial.

Rita Charon, criadora do termo narrative medicine, afirma que a boa pratica da medicina requer
competéncia em narrativa, o que significa a capacidade para reconhecer, assimilar, interpretar e atuar de
acordo com as histérias e dificuldades dos pacientes. Competéncia em narrativa permite aos médicos
alcancar os pacientes e atuar junto a eles na enfermidade, reconhecer sua prépria jornada pessoal por meio
da medicina, identificar suas obrigagdes junto a outros profissionais de saide e introduzir um discurso sobre
satde . A leitura e discussdo acerca de obras literarias e a escrita reflexiva complementam o método e
auxiliam a clarificar situacées dificeis.'

Alguns autores, como Arthur Frank, usam os termos narrativa e histéria indiscriminadamente, uma vez
que pacientes nao costumam se apresentar dizendo: “Quero fazer uma narrativa”, e sim: “Doutor, quero
contar uma histéria”'®. No entanto, quando, como profissionais de saude, utilizamos as histérias dos
pacientes para aprimorar nossa atuagao, para mais bem interagir com os pacientes e para nos beneficiarmos
do potencial terapéutico e didatico das historias, ou seja, quando as utilizamos de forma metodologica, é
natural que as denominemos narrativas. Assim, o termo narrativas refere-se as proprias historias e ao seu
emprego como metodologia.

Ouvir as histérias dos pacientes com atengdao, mesmo que aparentemente nada tenham a ver com suas
trajetorias clinicas, promove um efeito terapéutico ou paliativo, o que é facilmente constatado na pratica
clinica diaria. A possibilidade de expressar sofrimentos, sentimentos, crengas e visio de mundo através da
palavra falada — diante de um interlocutor atento e compassivo — ou pela escrita — em poesia ou prosa — tem
por si s6 um efeito terapéutico °. Tal atitude permite ao paciente organizar o caos que existe em sua mente,
o qual foi provocado pela enfermidade ou situagao dificil que vivencia. Dessa forma acaba por vislumbrar,
por si so, as solugdes que ndo consegue visualizar quando se encontra solitariamente mergulhado em seu
mar de problemas ***'. As narrativas dos pacientes sio muito mais que simples histérias em que os eventos
sdo contados de forma linear. Nelas, os sentimentos existentes por tras dos fatos sao mais importantes que
os proprios fatos concretos. Para se entender o real significado de uma narrativa é necessario identificar o
que foi expresso nas entrelinhas e compreender uma linguagem subliminar. Uma mesma historia pode ser
contada e assimilada de formas diferentes por pessoas diferentes'’.
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O Papel Terapéutico das Narrativas

A visdo de Arthur Frank a respeito das fungées das narrativas em ciéncias da salide representou uma forte
base para a estruturagdo do ADCP. As ideias do autor aqui apresentadas sao permeadas de constatagoes e
insights que tivemos em nossa jornada em cendrios de pratica de CP, especialmente o ADCP. Arthur Frank'®
classifica as narrativas de acordo com os trés esqueletos basicos: histérias de restituicao, de caos e de busca.
As estruturas descritas pelo autor nao sao rigidas e, sim, representam padroes predominantes.

Para Frank, o ato de contar e ouvir histérias é um dom, um presente. As histérias sao contadas com o
ouvinte e nao para ele. Ao ouvir seus pacientes com compaixao e empatia, os profissionais de saide os
ajudam a reescrever um novo roteiro, mais satisfatorio, para suas vidas, proporcionando a possibilidade de
mudangas no padrao de suas historias. O ato de contar uma historia pessoal de doenga e sofrimento
permite ao narrador identificar um significado para a doenga e o sofrimento, e a prépria identificagio desse
significado exerce um efeito terapéutico para o paciente. Observamos, em cenarios de pratica, que isso é
verdadeiro nao apenas para pacientes, mas também para estudantes e profissionais da area de salde.
Quando médicos compartilham suas historias, ndo estio apenas buscando um conselho clinico. Eles sdo
certamente impulsionados pelo anseio de clarificagio das situagoes dificeis que vivenciam na pratica da
profissio e estio tentando aprender como lidar com o sofrimento dos pacientes e com o seu préprio
sofrimento, o qual costuma ser desencadeado pela empatica relagao profissional de saide-paciente.

Os médicos sio especialmente preparados para lidar com as historias de restituicio'®, em que as pessoas
ficam doentes, sdo tratadas e tém seu bem-estar restituido. Durante a evolugio para a cura ou resolugao do
problema, o que estava errado é corrigido e o médico, gracas a sua expertise técnica ou capacidade em
identificar problemas e prover solugdes, costuma emergir como um herdi, sendo considerado o principal
ator em cena capaz de vencer o inimigo a ser combatido — a doencga. Sdo narrativas de pacientes que tém
altas chances de cura ou que pelo menos se encontram em fase inicial da doenca, em que a esperanca de
cura é uma certeza. Quando contam suas historias, tais pacientes perdem a subjetividade e sempre falam a
partir da perspectiva do médico que o tratou. Profissionais que buscam sucesso e eficicia sdo
particularmente atraidos por tal categoria de narrativas. E evidente que estas também sio preferidas por
pacientes e familiares, pois sao as que tém um final feliz.

Com as histérias de caos'® ocorre o contrario. Dessas, temos vontade de fugir, pois retratam situagdes para
as quais ndo fomos preparados para lidar durante o processo de formagao nas escolas médicas. Nelas, o
paciente tende a uma piora inexoravel e a (nica evolugdo possivel é a morte ou a incapacidade progressiva.
Pacientes que as vivenciam nao tém mais chances de cura. Histérias de caos sao caracterizadas por
sentengas incompletas, perguntas sem respostas e periodos de siléncio. Transtornos emocionais costumam
permear tais historias e nelas os familiares desempenham papel importante, sendo de pouca valia aos
pacientes por sua incapacidade de ajuda-los efetivamente.

A boa noticia é que as histérias de caos nao mergulham necessariamente em uma espiral descendente, cujo
final € uma morte que apenas deixe para tras tristeza, traumas e questoes emocionais e espirituais nao
resolvidas. Quando a cura ou restituicdo sao impossiveis ou improvaveis, os sofrimentos ou doengas podem
se tornar uma oportunidade de aprendizado. Neste caso, as historias de caos se transformam em histérias
de busca'®. Nelas, a conclusio final da jornada compartilhada por médicos ou profissionais de saide e
pacientes € a transcendéncia da dor. Ao ser ouvido com ateng¢do, compaixao e empatia, o paciente consegue
organizar o caos que se formou em sua mente em decorréncia da doenga e, buscando um significado para os
seus sofrimentos, encontra recursos internos e desenvolve novos valores os quais permitem que o
sofrimento, ainda que presente, possa ser vivenciado com aceitagdo e serenidade. Alcangando um certo
distanciamento, o paciente consegue sofrer com “honra”, conforme as palavras de Frank'?. Proporcionam
licoes de vida que impulsionam o contador da histéria para um nivel mais elevado de consciéncia,
transformando-o em alguém que aprende e ensina por meio da doenga. Durante tal jornada para a
transcendéncia, ele se torna grato, nio pela doenga, mas pela vida, a qual, mesmo incluindo a doenga, pode -
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ser vivida e aceita incondicionalmente. E tal paciente-narrador somente consegue dar esse passo se tiver
diante de si alguém que o ouca com compaixao, aten¢ao e empatia sem, no entanto, querer sugerir solugoes
que n3o tenham nada a ver com os recursos internos do proprio narrador, o que € uma grande tentagao.
Basta que o profissional de salide atue como uma testemunha compassiva, demonstrando que esta ao seu
lado e compreende seu sofrimento, o que, por sinal, ja € uma grande coisa e poucos sao realmente capazes
de fazé-lo.

Uma questao costuma vir a mente apos o contato com as ideias de Arthur Frank. Se se trata apenas de
ouvir, por que esse papel de ouvinte nao poderia ser exercido por um familiar ou amigo? Isso nao é possivel
pois familiares e amigos, por estarem também imersos em suas histérias de caos, quererio seguir, quase que
invariavelmente, o seguinte movimento: transformar a historia de caos em historia de restituicao. E isso nao
¢ possivel. Pudemos, com frequéncia, observar essa tentativa por parte de familiares de pacientes por noés
acompanhados no ADCP.

Profissionais de salide necessitam compartilhar e refletir acerca das historias de caos dos seus pacientes para
que, entao, consigam algum distanciamento das situagoes dificeis que emergem do relacionamento
profissional. Somente dessa forma poderao atuar como a testemunha compassiva, cuja presenga é essencial
para a criacio de novos roteiros, ou seja, a transformacio de historias de caos em histérias de busca. E
necessario ter em mente que é impossivel que historias de caos se transformem em historias de restituigao.

O Papel Didatico das Narrativas

Quando estudantes de Medicina e profissionais de saide compartilham as narrativas -préprias e dos
pacientes- as quais tenham atribuido um significado especial ou que lhes trouxeram algum ensinamento,
estas passam a exercer um papel didatico. Em Educacao Médica, a aplicagdo de um enfoque narrativo
propicia ao estudante de Medicina um maior entendimento da enfermidade, gragas a combinagdo do
conhecimento biomédico conseguido por meio das abordagens educacionais tradicionais com o
conhecimento pessoal, afetivo e experiencial, obtido através da inter-relagao entre estudantes de Medicina,
pacientes e familiares 2.

A narrativa composta pelos médicos de Neide ilustra a jornada de uma histéria de caos para uma histéria de
busca. Essa mudanga apenas foi possivel porque, sendo ouvida e sentindo-se compreendida, Neide tomou
consciéncia de que n3o era necessario caminhar sozinha em sua trajetéria. A oportunidade de exteriorizar
seus sentimentos, dividas, medos e insights, nao apenas para os membros da equipe, mas também para sua
filha, proporcionou-lhe um grande e visivel alivio.

Os jovens médicos confessaram que, antes de vivenciarem historias como essa, nao tinham certeza de que
seriam capazes de ajudar seus pacientes em sua jornada de transcendéncia. Apos a leitura dos artigos de
Frank, um residente comentou: “talvez essa seja apenas uma ideia tedrica, fruto de uma visdo romantica do
autor”. Com o decorrer do tempo, entretanto, muitas histérias de busca se somaram a essa, historias que
enriqueceram sua pratica, estimularam profundas reflexdes e lhes ensinaram ligdes de vida, fazendo-os
sentirem-se melhores médicos e pessoas.

Assim, esses médicos ajudaram a reescrever muitas historias e aprenderam uma grande licdo: “quando
aparentemente nao ha nada a fazer, ainda podemos ouvir”. Ouvir com atengao, compaixao e empatia nao
somente o que é expresso em palavras, mas também o que é dito nas entrelinhas, por meio de gestos,
expressoes faciais, interrupgoes, choros e siléncio. Mediante tal atitude, puderam enfim converter-se na
testemunha compassiva, tao necessaria aos que vivenciam suas historias de caos.

Ao passarem por tais experiéncias, estudantes, residentes e médicos também experimentam suas proprias
histérias de caos, as quais sentem a necessidade de compartilhar. Por isso, no ADCP, os atendimentos eran
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encerrados com uma atividade especial. Apos a liberagdo do paciente e a discussio referente aos aspectos
técnicos, abria-se um espago de tempo destinado ao compartilhamento de narrativas pessoais. Sentimentos,
dificuldades, davidas, sofrimentos -proprios ou alheios- eram livremente expressos, sendo essa atividade
enriquecida com exercicios de escrita reflexiva e ilustrada com textos literarios .

Um texto literario adotado nas discussGes e muito apreciado por todos os participantes foi A Morte de Ivan
llitch de Tolstoi *. Ainda que a trama se passe no século XIX, em um pais longinquo, esta se mostrou
extremamente atual. Elementos pertinentes ao relacionamento médico-paciente e médico-familiares, as
atitudes dos familiares, a soliddo vivenciada pelo paciente Ivan, ao cuidado, a impermanéncia e a busca de
sentido para a vida e o sofrimento puderam ser identificados no texto e auxiliaram a clarificar muitas das
situagoes vivenciadas em nossa pratica. E o grande ensinamento transmitido pelo servo de lvan, Guerassin,
foi que, quando se trata de cuidado, nem sempre € necessario recorrer a solugdes mirabolantes, pois
medidas simples podem, muitas vezes, fazer uma enorme diferenca.

Assim, ficou evidente que a abordagem narrativa exerceu um efeito terapéutico também em relagao aos
membros da equipe, efeito esse que se desdobrou em um grande aprendizado acerca das questoes
relacionadas ao sofrimento inerente a condigao humana. O potencial didatico entido atribuido as narrativas
deveu-se especialmente a esse aprendizado.

Consideracoes Finais

Esta foi uma histéria de dor, sofrimento, generosidade, transcendéncia e morte; uma morte ocorrida em
circunstancias de aceitagao e extrema paz. Uma narrativa que somente péde ser composta porque Neide
encontrou interlocutores compassivos. Assim, mesmo incapaz de articular palavra alguma, Neide, ao notar
que estava sendo considerada com atengao e empatia, rapidamente encontrou um meio para comunicar-se.
E a sua historia foi muitas vezes contada, ouvida, recontada, escrita, reescrita, interpretada e compartilhada.
Dessa forma, foi convertida em uma poderosa narrativa que ensinou a médicos e estudantes de Medicina
que mesmo que seja impossivel modificar o final de uma histéria -Neide evoluia para a morte inexoravel- se
é possivel atuar de forma a mudar o seu curso *. E que, em CP, a cura é morrer em paz.
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