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EDITORIAL

Acura pode ndo ser a Unica alternativa
para muitas formas de adoecimento.
Quando ndo ha esta perspectiva, ou ao
longo de penosos tratamentos, evitar
procedimentos dolorosos ou invasivos
que ndo alterem o quadro clinico e dar
atencdo mais humana e integral podem
minorar o sofrimento e dar mais dignidade
a existéncia e até a morte. Para abordar
os cuidados paliativos, a repoérter Liseane
Morosini entrevistou especialistas, profis-
sionais, familiares e usuarios do SUS em
diferentes estados.

Destacamos também a importancia
da &gua para a satide humana, na primeira
de uma série de matérias com foco na pro-
mogdo da satde, de forma contextualizada,

levando em conta a determinagdo social
da saude. Beber 4gua adequadamente é
necessidade e direito nem sempre possivel
de assegurar, quando mais de 800 milh&es
de pessoas no mundo ndo tém acesso a
agua potavel e 2,4 bilhdes seguem sem
saneamento bésico, maior responsavel pela
contaminagdo das aguas.

A intengdo do ministro da Saude,
Ricardo Barros, de instituir planos de satde
mais “acessiveis” e “simplificar a regulacao”
da Agéncia Nacional de Satde Suplementar,
reduzindo coberturas, indignou entidades de
salde publica e de defesa do consumidor.
Elas criticam a medida por beneficiar apenas
as operadoras, além de ndo melhorar e ainda
agravar a situacdo do SUS.

Brasil, 31 de agosto de 2016

a tarde de hoje, ap6s o fechamento
desta edi¢do, o Senado Federal apro-
vou por 61 contra 20 votos a cassagdo do
mandato presidencial de Dilma Rousseff,
concluindo turbulento processo de impea-
chment, questionado dentro e fora do pais.
Saude é democracia, democracia é
saude, ensinavam Sergio Arouca e seus
contemporaneos da luta contra a ditadura
e pelos principios da Reforma Sanitaria na
82 Conferéncia Nacional de Saude, fun-
dante do SUS e do capitulo da Seguridade
Social na Constitui¢&o.

Na visdo da maioria dos herdeiros
deste movimento sanitario e democréatico
e das suas entidades representativas, o
processo que resultou neste impeachment
trata-se de um golpe de Estado, a repeticao
como farsa de mais um movimento que
visou uma deposi¢do presidencial na re-
publica brasileira, engendrado por coalizdo
de forcas conservadoras contrariadas por
momenténea perda do controle absoluto
do poder e do patriménio do Estado para
uso e lucro préprio, ou para a colonizagao

pelo capital externo. Hoje, como no
passado, participaram estamentos do em-
presariado, dos trés poderes da republica
e da entusiasmada e inescrupulosa midia
comercial, seguidos por milhares de familias
conservadoras nas ruas e redes sociais, num
processo operado menos como um conluio
de sujeitos do que como uma reagao sisté-
mica e ideoldgica de classe contra avancos
civilizacionais minimos numa sociedade
erigida sobre a desigualdade.

A julgar pelas mudangas ja anun-
ciadas pelo governo que assume, havera
menos salde e menos democracia: per-
das brutais de direitos dos trabalhadores,
desmonte do SUS e da Seguridade Social,
privatizagdo do Estado, ultraliberalismo
econdmico e ultraconservadorismo politico
e social. Tende a crescer a repressdo aos
movimentos sociais, mas a bandeira sintese
da luta de resisténcia contra o retrocesso
jé esté nas ruas: nenhum direito a menos!

Rogério Lannes Rocha
Editor-chefe e coordenador do programa Radis
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CUIDADOS PALIATIVO
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Abordagem propoe oferecer atencao integral
as pessoas que sofrem com problemas
cronicos ou estdo proximas da morte

Liseane Morosini

barulho da queda acordou Neiva Alves, no meio da noite. Depois disso, ela lembra que

viu o marido, Antonio das Neves, caido no chdo. “Ele ndo se move”, disse para a irma,

por telefone. De casa, ele foi levado para o pronto-socorro de Pedro Osério, cidade a 300

quildmetros de Porto Alegre, e depois removido para o Hospital Escola da Universidade
Federal de Pelotas (HE-UFPel), distante 55 km de onde o casal mora. Os médicos diagnosticaram
que ele sofreu um acidente vascular cerebral (AVC). E foi assim que, desde aquela noite de janei-
ro, as vidas de seu Antonio e dona Neiva mudaram — e nunca mais serdo as mesmas. “Foi de
repente”, contou, enquanto acompanhava o marido em um leito do hospital. “Daqui para frente,
eu sei que vai ser sempre mais dificil. Mas hoje eu me sinto mais bem orientada e preparada para
0 que pode acontecer”, disse.

No inicio de maio, dona Neiva conversou com a Radis sobre o processo terminal de seu
Antonio, com quem esta casada h 44 anos. “Eu tinha 17 e ele 22 anos”, lembrou a cozinheira, que
deixou o trabalho na Santa Casa de Misericérdia para acompanhar o marido quando ele adoeceu.
Ele perdeu todos 0s movimentos, respira por uma pequena abertura na traqueia e se comunica
com os olhos: para cima, é sim; para baixo, ndo. Trabalhador da construcao civil, Antonio néo vai
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mais falar ou andar. Quando ele chegou ao hospital, dona Neiva
s6 chorava; agora, ela fala sobre a situagcdo do marido com mais
naturalidade. “Eu agradeco as meninas que me ajudaram. Elas
conversaram, apoiaram, explicaram o dia a dia da doenca”, disse,
ao falar do trabalho realizado pela equipe de Consultoria em
Cuidados Paliativos que atua no HE-UFPel.

Cuidado paliativo € o nome da abordagem que me-
Ihora a qualidade de vida de pacientes com doengas que
ameacam a continuidade da vida, e apoiam parentes,
como dona Neiva. “Paliar € aliviar o sofrimento do
outro. N&o ha interrupcdo do cuidado mesmo nes-
ses momentos”, explica Maria Goretti Sales Maciel,
diretora do Servigo de Cuidados Paliativos do Hospital
do Servidor Publico Estadual de S&o Paulo. Presidente
da Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP),

a médica de familia e sanitarista lembra que esse tipo de
cuidado era dirigido a pacientes com cancer, mas hoje tam-
bém se volta para doencas crénicas como hipertenséo, diabetes,
insuficiéncia de érgdos, doengas neuroldgicas degenerativas,
sequelas neuroldgicas, doengas genéticas na infancia, doencas
restritivas respiratorias e aids, entre outras. Em entrevista a Radis
(ver na pag. 16), a médica afirmou que a abordagem é baseada na
medicina centrada na pessoa. “Tentamos prover as necessidades
de cada paciente, que vdo além da doenca que ameaga a sua
vida. Nés olhamos mais a pessoa do que a doenca e tudo o que
se aproxima dela”, disse.

FOCO INTEGRAL

“Trazemos o olhar da integralidade”, frisa a médica Julieta
Carriconde Fripp, diretora do HE-UFPel. Especialista em clinica
médica e medicina intensiva, ela implementou o atendimento
domiciliar para pacientes com cancer no Rio Grande do Sul e se
prepara para inaugurar, ainda em 2016, um centro regional para
esse tipo de assisténcia (ver matéria na pag. 17). Segundo ela, o
cuidado paliativo ndo busca a cura, mas protege a vida humana
enquanto ela existe. “Diante de um quadro irreversivel, tomamos
todas as medidas possiveis para que o paciente fique confortavel

“Fazemos intervencoes
quando o paciente para de
responder aos medicamentos
habituais. Damos apenas o

que ele necessita”
Dalva Matsumoto, coordenadora da
Hospedaria de Cuidados Paliativos,

até o momento de sua morte”. Julieta ressalta que a conduta di-
fere da pratica de alguns profissionais, que investem em todas as
medidas possiveis, sem se preocupar com o conforto de quem esta
sendo tratado. “O sentimento de ndo
fazer bem, e suficiente, é co-
mum entre os profissionais
de saude. Muitas vezes
eles usam medidas que
ndo alteram o quadro
da doenca, levando a
obstinacao terapéuti-
ca [excesso de proce-
dimentos que impde
sofrimento e dor]”. De
acordo com ela, muitas
terapias empregadas séo
ineficazes e apenas prolon-
gam o processo de morrer.
Controle de sintomas, comunica-
c¢do clara e objetiva, equipe multidisciplinar pautada em principios
da bioética, respeito a autonomia do paciente e medicina huma-
nizada sdo valores que os profissionais que atuam com cuidados
paliativos buscam trazer de volta. “N&o é nada diferente do que
devia ser praticado e do que foi praticado um dia. Quando houve
a modernizagdo da medicina, nés nos distanciamos de valores
que precisam ser retomados”, avalia a médica clinica Germana
Hunes Grassi Gomes, diretora da unidade de cuidados paliativos
do Hospital do Cancer-1V, do Instituto Nacional do Cancer José
Alencar Gomes da Silva (INCA/HC-IV), no Rio de Janeiro. Para a
oncologista Jurema Telles, coordenadora de oncologia de adulto
do Instituto de Medicinal Integral Professor Fernando Figueira
(Imip), no Recife, a luta é para que os cuidados paliativos sejam
ofertados de forma precoce, a partir do diagnostico — ou desde
que a pessoa tenha um sofrimento de qualquer ordem. “Ele ndo é
excludente. O que é mais moderno é oferecer a abordagem junto
com as terapéuticas que sdo modificadoras da histdria da doenca”,
diz Jurema. Segundo ela, ha estudos que comprovam que com
essa associacdo o paciente vive mais e melhor.

em Sao Paulo

A médica Dalva Matsumoto atende?’
a paciente Gilberta, na Hospedaria
de Cuidados Paliativos do Hospital

do Servidor Publico Municipal de SP:
ambiente terapéutico humanizado e
respeito ao curso natural da vida
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QUALIDADE DE VIDA

No Brasil, ainda ha poucos servigos de cuidados paliativos
e, talvez por isso, tém sido confundidas de forma equivocada
com a préatica da eutanasia [aceleracdo do processo natural da
morte por meios artificiais] e da distanasia [prolongamento da
vida por meios artificiais e procedimentos invasivos].

Em caso de doentes incuraveis, opta-se pela

ortotanasia — o que significa respeitar o
préprio curso da doenca e da morte, como
ensina a medica Dalva Yukie Matsumoto.
Oncologista, Dalva é coordenadora da
Hospedaria de Cuidados Paliativos do
Hospital do Servidor Publico Municipal

de S&o Paulo (HSPM), espago inaugu-
rado em 2004 para resgatar o domicilio
como ambiente terapéutico. “N&o é uma
clinica e ndo ha médico 24 horas”, explicaa
meédica, que descreve 0 ambiente como “mais

humano™: a casa, situada no bairro da Aclimacéo,

tem dez leitos, salas, cozinha, banheiros, quartos, jardim

e varandas. “Fazemos intervengdes proporcionais, analisando
0 que é mais adequado para 0 paciente quando ele para de
responder aos medicamentos habituais. Damos apenas 0 que
ele necessita”, diz ela.

Também naquele espa¢o, morrer € um evento dramatico,
garante Dalva, que também integra o Instituto Paliar, orga-
nizacdo que trabalha com ensino e consultoria em cuidados
paliativos. “N&o € porque a pessoa esta sob cuidados paliativos
que vai morrer de forma mais bonita ou mais leve. Ja ouvi de
familiares de pacientes que ‘foi terrivel, foi assustador, mas
que, quando aconteceu, ndo houve culpa ou medo’, conta.

[12] RADIS 168 « SET /2016

No Hospital Escola da UFPel,
Neiva recebe orientagdes da
equipe multidisciplinar que
atende seu marido

“Hoje eu me sinto
bem mais orientada e
preparada para o que

pode acontecer”
Neiva-Alves, acompanhante
de um usuario-de cuidados

paliativos em Pelotas

A psicéloga Lucia Araujo viveu essa experiéncia. Durante 42
dias, ela acompanhou a rotina de cuidados com o marido, que
lutava contra o cancer. “Eles ndo deixam o paciente sentir dor e
isso melhora todo o astral”. Licia lembra de musica e de muita
brincadeira. Foi ali, em janeiro de 2015, que ela e o marido
comemoraram 49 anos de casados. “Com uma festa, claro”,
relembra. Seu Luiz Aparecido faleceu em fevereiro de 2016.
A preparagdo para a perda ndo evitou a surpresa. “Eu
sabia, mas a gente nunca acredita, faz de tudo para
nao acontecer”.

De acordo com a chefe de divisdo de ges-
tdo do cuidado do He-UFPel, Isabel Arrieira, o
paciente que evolui para cuidado paliativo tem
gue ser apoiado. “Ele tem que sentir a seguran-
¢a de que vai ter suporte, inclusive com o aten-
dimento em casa”, explica. Segundo ela, depois
que os sintomas fisicos sdo tratados, emergem
os nao fisicos, como ansiedade, depressao e falta
de sentido diante da vida. Para ela, é importante que
o desfecho possa se dar na residéncia, onde a familia

pode acompanhar o processo da doenca.

No Brasil ndo ha uma politica publica que organize e pa-
dronize as ac¢Bes de cuidados paliativos. No SUS, a abordagem
é prevista nos servi¢os hospitalares, ambulatoriais e domiciliares
voltados para pacientes oncoldgicos. Segundo informagdes do
Ministério da Salde, sdo ofertados atendimentos por meio da
Atencdo Basica e Especializada e do Programa Melhor em Casa,
utilizando a estrutura de hospitais gerais, Centros e Unidades
de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (Cacon
e Unacon), Unidades em Cuidados Prolongados e equipes de
atencdo domiciliar. Em nota, o ministério esclareceu a Radis que
a Portaria 140/2014 define critérios sobre a atencéo especializada
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em oncologia e determina que os cuidados paliativos sao obriga-
térios e devem estar descritos em plano de cuidados registrado
em prontuario. Além disso, de acordo com o ministério, ha
orientacOes nas portarias sobre a atencdo a satde das pessoas
com doencas cronicas no SUS (e a organizagdo das suas linhas
de cuidado e atencdo domiciliar) e na Politica Nacional para a
Prevencdo e Controle do Cancer. Também estdo em elaboracéo,
informa a nota, a Portaria Nacional de Cuidados Paliativos e
protocolos para auxiliar profissionais de satde no tratamento dos
pacientes. Segundo o ministério, ndo ha previsao de quando o
protocolo seguird para consulta publica.

A presidente da ANCP considera que houve avangos na
legislacéo sobre cuidados paliativos, com a aprovacdo do artigo
41 do Cédigo de Etica Médica, que desde 2009, permite que o
médico suspenda procedimentos, e também com a publicagéo da
Resolucdo 1.805/2006 do Conselho Federal de Medicina (CFM),
que autoriza a ortotanasia. Contudo, identifica dificuldades na po-
litica de protecdo ao doente. “O protocolo de cuidados esta sendo
discutido desde 2006 e ndo héa ainda nada garantido”, informou.
Para Goretti, ha lacunas também na legislagdo federal e nos esta-
dos. Na Camara dos Deputados, desde 2009 tramita o Projeto de
Lei 6.715/2009 que regula a ortotanasia e visa dar mais seguranca
a pratica medica. Em S&o Paulo, o PL 599/2014 instituiu a Rede de
Cuidados Paliativos na Saude Publica do estado, enquanto no Rio
de Janeiro, o PL 3277/2014 — que criava o Programa Estadual de
Cuidados Paliativos — foi aprovado pela assembleia e vetado pelo
governador em exercicio Francisco Dornelles.

Maria Goretti esclarece que a medicina paliativa é uma area
que engloba nove especialidades (anestesiologia, cirurgia de
cabeca e pescoco, geriatria, infectologia, neurologia, medicina

Testamento VITAL

processo de terminalidade implica na reflexdo de como

se dara o fim da vida. Definir questdes sobre a morte e o
morrer sao pontos que podem constar do Testamento Vital, que
garante que a vontade do paciente seja cumprida pela equipe
médica. Luciana Dadalto, administradora do site Testamento
Vital, explica que € possivel registrar no documento o nao pro-
longamento da vida, a realizagdo de procedimentos invasivos ou
0 uso de respiragdo artificial, por exemplo. “A pessoa também
pode expressar onde deseja morrer e quem deve estar presente
no momento de sua morte”, afirma a advogada. Luciana reforca
que a vontade manifestada ndo podera ser descumprida nem
pelos parentes.

Andrey Guimardes Duarte, presidente do Colégio Notarial do
Brasil, se¢ao de S&o Paulo, diz que a diretiva respeita a autonomia
e fornece dignidade a pessoa. Segundo ele, em 2006, houve 11
testamentos firmados no Brasil; em 2015 foram registrados 683
em 16 estados, a maior parte deles em S&o Paulo (574). “Eu noto
que geralmente quem firma o testamento passou por um pro-
cesso dificil de doenca, com decisdes dificeis de serem tomadas”,
assegura. Chamou a atenc¢do do tabelido o testamento feito por
uma advogada, que no passado havia enfrentado a dolorosa
decisdo de desligar os aparelhos que mantinham seu pai vivo.
Andrey conta que, mesmo estando saudavel, ela fez um testa-
mento muito minucioso detalhando todos os tratamentos futeis
gue devem ser evitados em um processo de morrer motivado
por alguma enfermidade. “Ela atuou de forma preventiva para
evitar que outros familiares passassem pelo mesmo sofrimento
que passou”, conta Andrey.

intensivista e de familia, pediatria e cancerologia). Apesar de
sua abrangéncia, ha poucos cursos dedicados ao seu ensino e
pesquisa: do e-MEC, cadastro de instituicdes e cursos de edu-
cacdo superior, constam 11 cursos de po6s-graduagdo em todo
0 Brasil em cuidados paliativos. De acordo com o Ministério da
Educacdo, embora ndo haja residéncia médica nesta area auto-
rizada pela Comissdo Nacional de Residéncia Médica (CNRM),
o tema pode ser abordado em disciplinas de pds-graduacéo de
até 170 programas em cancerologia. Ha, ainda, programas em
funcionamento de residéncia para profissionais de saide como
os do IMIP e da Universidade de Pernambuco (UPE), no Recife, e
na Universidade de Sao Paulo (USP), em S&o Paulo.

O fisioterapeuta Ernani Costa Mendes, que atua no Inca,
acredita que, com o envelhecimento da populacéo e o aumento
de doencas cronicas nessa fase, ha espago para crescimento da
area. “NoBrasil, é preciso criar uma cultura de cuidados paliativos
para melhorar a qualidade de vida dos pacientes com doengas
cronicas ndo transmissiveis, incluindo o cancer”, diz. Ele concorda
que_h& uma deficiéncia muito grande na formagéo profissional.
Pesquisador colaborador do Departamento de Direitos Humanos,
Saude e Diversidade Cultural (DIHS/Ensp/Fiocruz), Ernani € um dos
coordenadores do curso de atualizagdo da escola sobre cuidados
paliativos. O curso é bianual e, desde 2011, formou mais de 400
profissionais de diferentes areas em cuidados paliativos.
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A relacdo entre o
profissional de satide e
paciente deve ter como
base a comunicagéo franca
e honesta

[14]

Ao lado da
dor do OUTRO

m dos primeiros servicos de sadde a instituir

os cuidados paliativos, o Instituto Nacional

do Cancer José Alencar Gomes da Silva (Inca)

inaugurou uma unidade exclusiva para o
servigco em 1998, o Hospital do Cancer IV (HC-IV), no
bairro de Vila Isabel, no Rio de Janeiro. O objetivo é
oferecer recursos terapéuticos que tornem a morte
um evento menos doloroso, informa Germana Hunes,
diretora do hospital. “Muitos familiares preferem que
0 paciente termine seus dias aqui no hospital”, diz.
Além de area para internagfes, o hospital oferece
ambulatdrio e assisténcia domiciliar. Para acolher as
pessoas fora de possibilidade terapéutica, investiu-
-se em humanizacao, que se reflete nas instalagdes e
também em maior flexibilidade nas regras de uso dos
espacos. Um exemplo dessa adaptacéo é a permissdo
que os usudrios sejam acompanhados por pessoas
de outro sexo — ao contrério do que acontece na
maioria dos hospitais.

RADIS 168 « SET /2016

Além disso, a unidade oferece ginasio para pratica
de fisioterapia, uma sala para atendimento de parentes
em cada andar, um espaco para trabalhos artesanais
e musica e também a Sala do Siléncio, destinada a
meditacdo. Muita gente que passou por este refugio,
instalado na cobertura do prédio, registrou suas im-
press@es em um livro de visitas. “O periodo que estive
nessa instituicao foi de grande valia para minha vida.
Parabéns para toda equipe, pois cuidam com muita
dedicacdo do préximo, independente de quem seja”,
elogiou um usuario. “Nesta sala é como se eu estivesse
limpando a minha alma e a de minha familia”, escreveu
outro. Segundo Germana, a equipe multiprofissional
cuida, orienta, conforta e atende a pedidos variados.
“Algumas pessoas querem reencontrar familiares; voltar
a falar com quem né&o tinham contato. Sao vivéncias
incriveis que temos aqui”, conta a diretora.

“N&o é so trabalho, é também a nossa vida.
N6s mudamos com a experiéncia de dor e sofrimento




do outro. Nosso trabalho € apoiar para que esse momento seja
menos traumatico”, completa a enfermeira Eliete Farias Azevedo,
chefe da Divisdo de Enfermagem do HC-IV. Para ela, a dor das
familias € maior quando tém que enfrentar o processo sozinhas.
Por isso, salienta que a relacdo entre o profissional de satde e
paciente deve ter como base a comunicagao franca e honesta.
Eliete traz a tona o “senso de igualdade” previsto pela abordagem
paliativista, que em muito difere da centralidade do médico como
figura principal da relagéo profissional-usuario. “Sem distingéo,
todos estdo empenhados no controle de sintomas e no bem
estar do doente”, salienta. “Certo dia, a moc¢a da limpeza viu um
paciente passar muito mal enquanto estava no quarto. Foi ela
guem nos alertou. Todos sdo importantes”, exemplificou.

OUTRAS EXPERIENCIAS

Na Unidade de Emergéncia do Hospital das Clinicas de
Ribeirdo Preto, em Sao Paulo, o servico de cuidados paliativos é
coordenado pelo médico André Filipe Junqueira Santos, e atende
em sua maioria casos de cancer e acidentes vasculares cerebrais
(AVC). Em conversa com a Radis, o geriatra destacou que o ser-
vico tem grande receptividade entre as outras equipes de saude,
revelando que os profissionais tém demandado o servico para seus
pacientes com maior antecedéncia que antes. Entre tantas medidas
para humanizar o atendimento, ele relatou que o hospital facilita a
entrada de parentes em casos de pacientes internados e que estao
em fim de vida, e também informou que ha uma equipe pronta
para atender pacientes domiciliares.

J& no Hospital Universitario Clementino Fraga Filho, da
Universidade Federal do Rio de Janeiro (HUCFF/ UFRJ), a Clinica
da Dor e Cuidados Paliativos presta atendimento ambulatorial
para pacientes oncoldgicos sem possibilidade de cura. “A funcéo
do hospital é dar suporte clinico e psicoldgico para os pacientes
e seus familiares”, diz Ricardo Cunha, anestesista e coordenador
do programa. Segundo Ricardo, o objetivo da equipe multipro-
fissional é garantir qualidade de vida e dignidade até o momento
do falecimento do paciente. Com o tratamento, ele observa que
h& melhora e conforto em relagdo a dor e ao alivio de sintomas,
como falta de ar e sono, relacionados a doenca oncoldgica.

ESTAR JUNTO

“Estar ao Seu Lado” é o nome sugestivo de um projeto
pioneiro que aplica os cuidados paliativos na atencdo primaria,
no Rio Grande do Sul. Criado em 2014, na cidade de Rio Grande,
o0 projeto oferece suporte, conforto e prote¢do, conta o médico
Santiago Cérrea, que criou o programa ao lado da enfermeira
Carla Mazuko. Santiago defende que médico, enfermeiro e
outros profissionais podem identificar nas unidades de satde
pessoas doentes com problemas instalados. “N&o se pode
esperar que a doenga chegue na fase terminal, mais restrita ao
domicilio, para cuidar de suas necessidades. Ate la o paciente ja
tera sofrido muito”, assume. Segundo ele, estudos internacionais
indicam que cerca de 1% da populacéo atendida pode estar se
aproximando do seu Ultimo ano de vida ou estando nele e esses
precisariam de cuidados paliativos. E é para eles que a pagina do
projeto no Facebook levanta bandeiras como o uso seguro de
opioides [analgésicos], como a morfina, como parte do arsenal
para controlar a dor. “A morfina oferece mais qualidade de vida
ao doente aliviando sua dor e assim, melhora suas condicdes de
vida”, escreveu Santiago em um post. No Brasil, medicac¢tes que
levam a analgesia adequada sédo de dificil acesso pelo excesso de
burocracia. O médico diz que o cuidado paliativo é um direito de
todo cidaddo. “Falta uma politica publica que veja essa pessoa
doente como uma prioridade. Cuidado Paliativo é um cuidado
pro-ativo. Toda essa espera por uma politica especifica gera

dor, sofrimento e angustia”, diz, cobrando o estabelecimento de
pontos minimos a serem praticados pelo setor Saude. “Ministério
da Saude, Conselho Federal de Medicina (CFM), especialistas em
cuidados paliativos e medicina de familia, assim como outros
especialistas deveriam conversar o mais rapido possivel para
debater a situacdo”, recomenda.

O protocolo implantado em 2013 no Hospital Regional do
Cariri, no Ceard, define que “terapias Uteis” (controle rigido dos
sintomas, como dor, cansago, febre) sejam empregadas em lugar
de “terapias fateis” (coletas de exames laboratoriais, realizacéo de
procedimentos e diagnosticos invasivos), mas ainda ha barreiras
em sua aceitagdo. “O novo sempre é motivo de resisténcia”,
observa Sue Ann Bezerra, médica evolucionista da Unidade
de Cuidados Especiais. Esse “novo” fez a diferenca para Cicera
Gongalves Justino que saiu de S&o Paulo para ver o pai, Pedro
Justino Neto, internado no HRC devido a um AVC. Em depoimento
por e-mail, Cicera diz que diante do quadro esta “relativamente
tranquila”. “A perda néo é facil para ninguém, mas saber que ele
ndo esta sentindo dor e esta amparado por uma equipe me da
mais conforto. Eu classifico essa equipe com uma palavra: hu-
mana”. Os desejos do paciente sdo também realizados no Cariri.
Integrante da equipe, a médica Patricia Mauriz lembra o caso
de uma paciente com cancer de colo de Utero avangado que se
casou em uma cerimonia religiosa no hospital. “A equipe médica
deu o suporte clinico e emaocional. Isso é cuidado paliativo, é ir
além da medicacdo,” destacou a médica.

Desejos também sdo realizados no Imip, no Recife. Em
outubro de 2010, o motorista Renato Ferreira estava em cuidado
paliativo por conta de um cancer em estagio avancado. E foi no
instituto que ele conseguiu concretizar um sonho em seus Ultimos
dias ao casar com a namorada Daniela de Assis. Renato faleceu
15 dias apos seu casamento e hoje dd nome a Caixa dos Desejos.
E é a equipe de profissionais do hospital que realiza os sonhos
de pacientes internados na Casa de Cuidados Paliativos, servico
exclusivo doinstituto inaugurado em 2011.

Vida Decente

"Para mim cuidado paliativo foi a melhor
coisa que aconteceu na minha vida em
questao de satude.

Toda essa equipe se interessou por mim,
coisa que em seis meses de doenca
comprovada eu nao tinha ninguém
interessado como eles: médicos,
enfermeiros, assistente social e agente
de satide.

Eles me proporcionam uma vida
decente e sem dor. Agradeco a eles
infinitamente.

Diego"

Carta de Diego Viterbo, paciente do programa
de cuidados paliativos Estar ao seu lado
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ENTREVISTA | Maria Goretti Sales Maciel

ACOLHER o sofrimento

liviar o sofrimento é o que move a médica Maria Goretti Sales

Maciel. Diretora do Servico de Cuidados Paliativos do Hospital
do Servidor Publico Estadual de Sao Paulo, que ajudou a criar, e
presidente da Academia Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP),
ela defende a valorizagdo da atuacdo do paliativista. Médica
de familia por formacdo, Maria Goretti contou a Radis que é
apaixonada pelo que faz e deu muitas dicas de como trabalhar
no limiar da morte. “Acolher o sofrimento faz toda a diferenca”,
orienta, esclarecendo que, apesar de as equipes se dedicarem
a casos graves, o cuidado paliativo torna o trabalho muito mais
leve e prazeroso. E define: “Cuidado paliativo ndo significa deixar
de fazer, significa fazer muito mais”.

No que o cuidado paliativo transforma a pratica médica?
Se 0 médico s6 aprendeu uma conduta, vai fazer tudo desse jeito.
Por exemplo, em uma insuficiéncia respiratéria, o doente sofre
muito com falta de ar e o profissional aprende que pode intuba-
-lo. Se ele tem o instrumental e a técnica para a intubagéo, é
isso 0 que vai fazer. Mas ha medicamentos e outros recursos que
podem aliviar a falta de ar. Entdo, por que ndo usa-los? Por isso
é que o cuidado paliativo exige técnica e treino. Além disso, é
necessario ter preparo para entender que o sucesso é o bem-estar
da pessoa em qualquer fase da doenga, e diante de qualquer
desfecho. Ndo necessariamente a cura do seu estado e nem ser
habil para usar todos os recursos disponiveis.

Como estabelecer uma abordagem mais ampla com um
paciente sem chance de cura?

Se a missdo é cuidar do paciente, é preciso ouvi-lo para com-
preender a sua historia, a cultura e suas relagdes. Nao podemos
impor tranquilidade a familia quando uma pessoa querida esta
morrendo. Mas faz uma diferenca enorme quando o profissional
acolhe o sofrimento. Nos temos que estar préximos para ajudar
0 paciente e dar suporte a familia. A ideia é buscar um plano de
acdo em conjunto, que seja confortavel para todo mundo.

Como é lidar profissionalmente com a morte?

Muito sofrido. Conhecemos pessoas incriveis e criamos vinculos
com pessoas que vdo morrer. Mas o sofrimento da equipe € mini-
mizado quando a gente expressa 0s N0ssos sentimentos. Na hora
que vocé admite que sofre, busca de imediato o seu recurso de
enfrentamento. Uma equipe e o cuidador, mesmo que contratado,
tém que fazer isso no cotidiano. E preciso se cuidar muito bem
guando se atua nessa area. Mas quando o profissional se aproxi-
ma da pessoa doente, aprende que ela enfrenta melhor a dor do
que ele mesmo. E percebe que o sofrimento é seu, ndo € dela, sabe?

Qual o papel da comunicagéo no exercicio dos cuidados
paliativos?

Ela é fundamental. O mais importante é ter um bom ouvido. N&s
devemos nos preparar para ouvir e nao atropelar o outro. Percebo
que muitas vezes o médico acha que é entendido pela familia,
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mas nao €. Precisamos aprender a ter uma linguagem clara para
aquela pessoa com a qual conversamos e que devemos tentar
conhecer um pouco antes de falar. Temos que ter o cuidado
para nao cometer alguns erros basicos, como o de minimizar o
sofrimento do doente com jargdes e superficialidades. Diante de
quadros graves, ndo alimentar falsa esperanga. Entendo que da
para ser positivo sem deixar de ser realista. E € um erro enorme
tentar procedimentos que nao vao resolver a situagdo da pessoa,
apenas para poupa-la de uma conversa franca. O médico nao
precisa lembrar sempre para o paciente que a doenca dele é
grave, mas deve falar com naturalidade sobre suas necessidades
e sobre 0 que podemos fazer para melhor atendé-las.

O que mudou em sua vida quando vocé abragou o cui-
dado paliativo?

Eu tenho uma trajetdria de medicina comunitaria e sempre estive
préxima do cuidado. Mas eu ndo tinha as ferramentas para ajudar
os doentes graves. Eu ainda sofro com os doentes, mas sou feliz
por ajuda-los. O cuidado paliativo tornou a minha vida profissio-
nal melhor. O sofrimento que o profissional de saide testemunha
cotidianamente tende a se tornar mais leve, fluido. E o trabalho
fica mais prazeroso. Cuidado paliativo ndo significa deixar de fazer,
significa fazer muito mais. E muito bonito poder fazer muito e
além. A gente ndo protege a pessoa da morte, mas vai proteger
do sofrimento. Tratar a dor de um paciente acamado faz enorme
diferenga ndo so6 na vida dele. (L.M.)
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Leandrina Rodrigues, de

73 anos, recebe o carinho
da filha Nilza Cavalheiro:
apoio emocional extensivo
aos parentes que se tornam

cuidadores

Alem da

MEDICACAO

Avan branca que leva a equipe de salde se destaca
na rua de chdo batido, onde mora Ana Joaquina
dos Santos Machado. Com pé diabético, dona Ana,
de 83 anos, tem uma lesdo que a impede de sair de
casa. E é para isso que a equipe do programa chega
a sua casa: eles analisam exames laboratoriais, a evo-
lucdo de medicaces, verificam sinais vitais, limpam o
ferimento. Dona Ana conversa, ri um pouco, fala do
filho Lourival Fernando, que mora com ela, recebe
orientacOes e recomendagbes para caminhar mais.
“Eu faco tudo direitinho”, diz a equipe. Como tem
dificuldade para caminhar, agradece pela atengo. “E
muito dificil buscar atendimento”, comenta.

O municipio de Pelotas, distante 260 quildmetros

de Porto Alegre, no Rio Grande do Sul, foi o primeiro
do pais a aderir ao Programa Melhor em Casa, politica
de atendimento domiciliar do Ministério da Satide (MS),
em 2012. O lema, “A seguranga do hospital no conforto
do lar” expressa seu objetivo. O atendimento acontece
no sofa — como na casa de dona Ana —, na cozinha
ou na cama de pessoas enfermas; 0s pacientes sao
atendidos, no ambiente em que estdo, sem modificar
sua rotina. “Os resultados sdo concretos”, comemora
Julieta Carriconde Fripp, superintendente do Hospital
Escola da Universidade Federal de Pelotas (UFPel). Para
ela, o programa muda o modelo técnico-assistencial, ja
que evita a internacdo desnecessaria, possibilita que o
doente seja cuidado de forma mais proxima e usa de
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forma mais eficaz o recurso da rede de sadde. “O trabalho é mais
resolutivo. E ndo é caro para o sistema. Basta a boa vontade dos
gestores para que a politica de aten¢ao domiciliar seja implantada
em todo o Brasil 7, garante.

Em Pelotas, ha seis equipes multiprofissionais do programa
compostas por médico, enfermeiro, técnico de enfermagem e
assistente social, nutricionista, fisioterapeuta e psicélogo. Pacientes
que estdo em cuidado paliativo, como Jodo Antonio Coelho
Vega, fazem parte do grupo atendido pelo programa. Depois de
passar por algumas internacgdes, ele estd hd um més em casa e
€ examinado em seu quarto. “O atendimento da seguranga para
a gente. Eu me sinto amparada”, diz Leila Porto Vega, que cuida
do marido. Em casa também esta Aura Moreira
Soares, que tem Ulcera varicosa [ferimento
na pele], provocada por insuficiéncia
vascular venosa. O atendimento é
feito na cozinha, lugar onde dona
Aura costuma ficar. A equipe limpa
o ferimento na perna, renova o
curativo, entrega medicamentos,
pergunta pela familia. A conversa
rola solta. “As coisas vd0o aos poucos
se alinhando de acordo com a familia
e 0 paciente”, descreve Emeli Santos,
enfermeira que diz ter “se encontrado” no
atendimento domiciliar.

As visitas do Melhor em Casa acontecem uma vez por se-
mana. Médica da equipe, Rejane Brahm Araujo diz que a grande
demanda impede que asUnidades Basicas de Satde facam esse
atendimento especifico. “O Melhor em Casa surgiu para auxiliar
as equipes de saude com atendimento paliativo. A UBS esta mais
centrada na prevengdo. Melhor em Casa atende pacientes que
j& tem complicacGes. Esse atendimento é fundamental”, avalia.

O programa é flexivel diante de casos mais graves. Com
cancer, Jodo Cavalheiro é bastante visitado pela equipe. “Eu estou
fraco. Nao tenho nem condi¢Bes de estar em um pronto-socorro.
Sigo direitinho a prescrigdo”, diz. A esposa Argénia dos Santos
Cavalheiro concorda com o marido e elogia o trabalho da equipe.
“Faz 100% de diferenca. Nao é que eles ndo atendam bem no
pronto-socorro... Fiz até amizade com algumas delas, sdo uns
amores”, diz ela. H& 37 anos casada com seu Jodo, é ela quem
aplica a morfina no marido, de quatro em quatro horas. Na falta
de um coletor de residuos, dona Argénia improvisa: as agulhas
usadas sdo colocadas em uma garrafa pet disposta ha mesa da
cozinha. “Tive que inventar essa saida”, sorri.

Em virtude de seu quadro, seu Jodo aguardava, no momento
em que recebeu a visita da equipe da Radis, para ser integrado
ao Programa de Internagdo Domiciliar Interdisciplinar (PIDI), do
HE-UFPel. Voltado para pessoas com céancer, o PIDI faz visitas
dirias. “Eu costumo dizer que nds surfamos num mesmo leito. E
0 paciente que precisa de um cuidado maior, depois é estabiliza-
do, depois requer novo cuidado”, comenta Julieta. Desde que foi
criado, em 2005, o programa atendeu mais de mil pacientes. Ha
duas equipes atendendo 20 pessoas. A massoterapeuta Angela
Maria Bergmann Brandt, que descobriu a doenga em novembro
de 2015, ¢ uma delas. Depois de um periodo internada, ela
voltou para casa um dia depois do Natal daquele ano, e viu que
seria dificil seguir o tratamento. “Eu tinha muita dor. Ndo podia
comprar a morfina, j& que cada caixa saia por R$ 207. Passei a
tomar duas doses em vez de trés”, conta.

Em margo, Angela ingressou no PIDI. “Antes eu estava
imdvel. Agora, eu posso fazer as coisas de casa e me cuidar
mais”, diz. A irm& Mariland Brandt Fernandes é quem cuida de
Angela e seus filhos: Manuela, com 2 anos, e Arthur, com sete.
Para todos, a equipe d& o que Angela revela ser mais importante:
atencdo. Apesar da condicdo, ela diz que esta bem. “Fiz exames,
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“Lidamos tanto com
o sofrimento do outro
que comecamos a encarar
as questoes pessoais

de outra forma”
Maria Inés Maciel, técnica de
enfermagem do PIDI

deu tudo certo. S6 quero saber 0 necessério. Para que eu vou
me martirizar? Quero me sentir bem. Eu ndo vou morrer, vou
ficar boa”, diz. E comenta, olhando para a equipe: “Eles sdo uns
anjos que nos ajudam”.

No carro, Samanta Bastos Maagh assegura que o controle
dos sintomas da qualidade de vida a Angela. “Melhora a dor,
nausea e constipacdo”, diz. Na equipe do PIDI desde marc¢o, a
enfermeira, mae de uma menina de nove meses, ndo esconde a
emoc&o. “Ela estava de bengala. E dificil de lidar. A gente acaba
se enxergando muito na outra pessoa”, assume. Felipe da Silva
Dornelles, técnico de Enfermagem, fala que o atendimento
melhora também a qualidade de morte. “A gente acompanha

bem de perto. Os pacientes que eu vi ir a ébito foram adorme-
cendo. N&o houve sofrimento”, conta Felipe. Para eles,
o retorno é grande. “E gratificante ouvir que somos
anjos. E bom ver Angela em atividade e saber que
a gente contribuiu para isso”, resume Maria Inés
Ramos Maciel, técnica'de Enfermagem que traz
do trabalho um retorno-para a prépria vida.
“Lidamos tanto ecom o sofrimento.do outro que
comegamos a encarar as questdes pessoais de
outra forma”, diz.
As visitas animam, quebram uma rotina dolo-
rosa. E o que garante Nilza Alves Cavalheiro que cuida
da mée em sua casa. Dona Leandrina Alves Rodrigues,
de 73 anos, tem cancer e Nilza, que deixou o trabalho para
cuidar dela, afirma ter certeza que, ndo fosse o PIDI, a m&e estaria
internada em um leito hospitalar. “O pessoal da um atendimento
mil. Minha mae era ativa e trabalhava com reciclagem. Vé-la em
uma cama me desestruturou”, diz Nilza, que sabe da extenséo do
quadro grave enfrentado por dona Leandrina. “A psicologa apoia
muito a gente. Mas nao estou preparada. Ainda é muito dificil eu
me ver sem a minha mae”, assume.

A toda essa atencdo é somado o apoio espiritual e co-
letivo. H& oito anos o pastor Adelar Munieweg, reverendo da
igreja luterana, é voluntario no programa e sua missdo é dar
tranquilidade a pessoa que esta enferma e aos profissionais. “A
proposta é cuidar da esséncia invisivel do ser humano que ¢ a
espiritualidade”, explica. Além de visitar doentes em hospitais,
ele acompanha equipes do programa uma vez por semana, € ja
prepara o pastor Jones Rubira para dividir com ele o atendimento.
“A proximidade é um ponto muito positivo. H4 um cuidado mais
humanizado. Indo até o domicilio, a equipe cria mais vinculos
com a familia”, comenta.

Além disso, ele observa que nas casas sdo evidenciadas
dores nem sempre percebidas no corre-corre do hospital.
Segundo ele, a equipe muitas vezes se desestabiliza e necessita
desse suporte. “E dificil lidar todo dia com dor e sofrimento. O
nivel de estresse que existe entre os profissionais da satde é
elevado”. Em Pelotas h4, ainda, reunies de grupo de cuidadores
e de enlutados que tratam de temas como cuidado em geral e 0
papel do cuidador no domicilio, sobrecarga do cuidador, finitude
da vida e situacdes que envolvem a fase do luto.

REDE COMPLETA

Além de leitos de internagdo, ambulatério multiprofissional,
atencdo domiciliar e equipe de consultoria hospitalar, um centro
regional de cuidados paliativos — Hospice [pronuncia-se “réspi-
ce’] —, previsto para dezembro de 2016, vai integrar o ciclo da
abordagem do cuidado paliativo em Pelotas. Julieta informa que
o0 hospice tera cerca de mil metros quadrados. Havera 16 leitos de
internagdo, area de convivéncia de pacientes e familiares, salas de
procedimentos e ambulatdrio interdisciplinar. “Vamos nos empe-
nhar para zerar a chamada dor total, que € fisica, emocional, social
e espiritual, dos nossos usudrios”, comenta Julieta. “Queremos ser
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um centro de referéncia para formacéo de pessoas vinculadas a
area de saude, inclusive para paises do Mercosul”, completa Isabel
Avrrieira, chefe de divisdo de gestdo do cuidado.

A consultoria em cuidados paliativo do HE-UFPel foi im-
plantada em outubro e, de acordo com Julieta, também faz
educacdo permanente. “Os pacientes seguem com a sua equipe
assistencial de origem e tendo a atencdo da consultoria. Nao
quisemos colocar uma enfermaria exclusiva para cuidado paliativo
no hospital, para ndo separar os pacientes. Acreditamos que
esses profissionais tém que alinhar o discurso”, comentou. De
acordo com Isabel, a consultoria ajudou a diminuir a sobrecarga
de decisdes tomadas por profissionais de saude, familiares e o
proprio paciente no decorrer do tratamento.

Frente a fragilidade de um paciente com uma doenca incu-
ravel, cronica e progressiva, muitas familias resistem em revelar a
verdade a0 paciente, relata Daynah Giaretton, que integra a equipe
de consultoria. Segundo a psic6loga, conversas no corredor ajudam
a estreitar a relagdo com a familia. “E ali que a gente passa a conhe-
cer melhor quem esta deitado no leito”. E nesse momento que para
ela sobressai a abordagem positiva e ativa do cuidado paliativo.
“Trabalhamos na iminéncia da morte e a gente chega falando de
qualidade de vida em meio ao turbilhdo de medo, tristeza e raiva.

Angela Maria Brandt
descobriu o cancer em
2015 e conta com a
ajuda de uma equipe
para monitorar exames e
= controlar sintomas

Falamos sobre a possibilidade de resgate e de controle de sintomas
para que a pessoa viva melhor o tempo que for”, assegura.

FORMACAO

Vinculado a Empresa Brasileira de Servigos Hospitalares
(Ebserh), o HE-UFPel investe também em ac6es de formacdo
de seus estudantes na area. Segundo Julieta, futuramente a
disciplina de cuidado paliativo deve ser obrigatéria e ligada ao
departamento de clinica médica da Faculdade de Medicina da
universidade. Além disso, em 2014 foi criada a Liga Académica
Interdisciplinar de Cuidados Paliativos. A Liga tem a frente os
académicos de medicina Alessandra Arasaki e Eduardo Arbildi e
é integrada por 25 estudantes. “Promovemos aulas e seminarios;
fazemos campanhas de conscientizagdo publica para explicar
0 que é o cuidado paliativo e a importancia de conversarmos
sobre a morte”, diz Alessandra. Em 11 de outubro de 2015, data
em que se comemora o Dia Mundial de Cuidados Paliativos, 0s
estudantes ocuparam o centro comercial de Pelotas para falar
sobre temas referentes a abordagem e, segundo eles, mostrar a
populagéo que a morte € um processo natural e ndo uma etapa
da vida para se lutar contra. (L.M.)
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1 Leeds mostra, em 1966, as moradias
deixadas para tras por moradores da
favela Macedo Sobrinho, préxima ao

bairro do Humaita, na zona sul carioca,

removidos para areas periféricas da cidade

2 O antropélogo registra, no mesmo ano,
Maria José e uma crianca, moradores

da Favela do Urubu, na zona norte da
cidade, também em 1966

3 Em 1968, moradoras do Parque
Proletério da Gavea sao fotografadas na
comunidade, hoje zona nobre do Rio

4 0 olhar de Leeds também registrou, em
1966, imagens das construgdes populares
na Cidade de Deus, conjunto habitacional
construido para receber moradores
removidos de outras regides da cidade
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ENTREVISTA

Rodrigo Borba

“E a TRANSFOBIA
que mata”

wlll
el

Fernanda Marques*

or mais de um ano o doutor em linguistica aplicada

Rodrigo Borba, professor da Universidade Federal

do Rio de Janeiro (UFRJ), acompanhou um servigo

do SUS onde se realiza o0 processo transexualizador,
que envolve as mudangas corporais, a terapia com hor-
monios e a cirurgia de transgenitalizacdo (popularmente
chamada “cirurgia de mudanca de sexo”). Com interesses de
pesquisa voltados a construcdo de identidades, géneros e
sexualidades a partir de perspectivas linguisticas, estudou os
mecanismos discursivos que emergiam durante as consultas
de candidatos ao processo com profissionais da sadde. A
tese resultante desse trabalho aponta para um flagrante
descompasso entre 0 que 0s servicos de salde entendem
como transexualidade e as variadas formas como as pessoas
transexuais efetivamente vivenciam suas identidades no
cotidiano. Como consequéncia, persistem obstaculos para
uma atencdo integral e humanizada & satde de sujeitos tran-
sexuais. Vencedor do Prémio Capes de Tese 2015 na area de
Letras/Linguistica e autor do livro O (Des)Aprendizado de Si:
transexualidades, interacgéo e cuidado em salde (Editora
Fiocruz, 2016), Borba defende, com base nos resultados de
sua pesquisa, a despatologizacdo da transexualidade.
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Sua pesquisa mostra como, nos servigos de salde, o
processo transexualizador se insere em um projeto
biopolitico de normalizacdo da vida e do desejo se-
xual. E preciso desconstruir a visdo de que o processo
transexualizador é algo transgressor?

O processo transexualizador, assim como preconizado pelas
resolucdes do Conselho Federal de Medicina (CFM) e pelas
portarias do Ministério da Saude, reproduz e retroalimenta um
projeto biopolitico de regulagdo de corpos e subjetividades.
O que a pesquisa mostra é que é necessario despatologizar
a transexualidade. E o carater de distdrbio mental que im-
pede que o processo ofereca um cuidado em saude integral
e humanizado. Como a transexualidade é considerada um
transtorno de identidade, ‘diagnosticado’ a partir de uma lista
de sinais e sintomas, quando uma pessoa transexual encontra
um profissional de saude, ela tera que replicar essa lista em
suas narrativas. Como minha pesquisa e outras mostram,
esses critérios diagnésticos tém pouca ou nenhuma resso-
nancia na vida diaria das pessoas e apagam idiossincrasias e
dificuldades especificas.

Poderia dar um exemplo?

Tanto os documentos brasileiros que regulamentam o proces-
so quanto o DSM e a CID acreditam que pessoas transexuais
tém uma tendéncia ao suicidio. Acredita-se que o suicidio é
um sintoma do ‘transtorno’, um reflexo de uma organizagdo
psiquica problematica. Contudo, esses critérios desconside-
ram a influéncia brutal da transfobia na organizacdo subjetiva
dessas pessoas. E a transfobia que mata; n4o a identificacio
de género de pessoas transexuais. O problema néo se origina
dentro desses individuos, mas sim fora, numa sociedade que
ndo admite outras vivéncias sendo aquelas legitimadas pela
matriz de inteligibilidade cisheterossexual [ cisgénero se refere
as pessoas cuja identidade de género é a mesma do género
de nascimento]. Despatologizar possibilitaria enfrentar os
efeitos nocivos da transfobia, grandes vetores de sofrimento e
adoecimento de pessoas transexuais, potencializaria o carater
transgressor do processo e mostraria que o SUS esta de fato
preocupado com a salde dessa populagéo.

Existe um descompasso entre o que é transexualidade
para o saber médico e para as pessoas transexuais.
Quais os impactos desse descompasso sobre as poli-
ticas publicas e os servicos de saude?

O principal impacto é a impossibilidade de se gestar relagdes
de cuidado em satide baseadas em confianca. A necessidade
do diagndéstico impde estruturas interacionais nas quais pro-
fissionais de satide devem atuar como avaliadores/juizes das
identidades e corpos de usuarios; em contrapartida, usuarios
precisam se engajar em performances estereotipadas do



feminino e do masculino, e contar narrativas que incluam
os critérios diagnosticos, de modo a convencer profissionais
de que satisfazem requisitos para garantir o atendimento.
A exigéncia do diagndstico confere ao processo uma rigida
rotina hospitalar, onde usuarios contam suas historias de
vida repetidas vezes e profissionais séo impedidos de cons-
truir relagbes com base em confianga. O cuidado em sadde
fica subsumido a necessidade do diagnostico.

Esse descompasso acentua o sofrimento das pessoas
transexuais?

O que causa sofrimento as pessoas transexuais € viver em
uma sociedade transfobica e cisheteronormativa, onde
tém dificil acesso a educagdo, ao mercado de trabalho e
a sua subjetividade e seu corpo. Esse descompasso, no
nivel do cuidado a satde, é um produto desses processos
mais amplos, adiciona outra camada de
sofrimento, pois a obrigacdo de ter sua
identidade legitimada por outrem (isto &,
profissionais de sade) oblitera a autono-
mia e a agéncia desses individuos no que
tange as suas necessidades sanitarias.
A despatologizacdo da transexualidade

"0 problema nao se
origina dentro dos
individuos, mas sim
fora, numa sociedade

estereotipicamente femininas e dizia que ela parecia mais um
“viado, bicha, gay”. Estela tentava explicar que ndo havia
adotado uma estilistica corporal feminina porque ainda nao
tomava hormonios e queria evitar ambiguidades. Ela nao
conseguiu convencé-lo. No dia seguinte, Estela teve uma
consulta com o urologista, quando compareceu maquiada,
vestindo uma blusa rosa floreada. Ela se vestiu e se maquiou
no banheiro do hospital, manteve firme sua decisdo, mas,
para os propasitos do processo transexualizador, tentou satis-
fazer as criticas que havia recebido. Antes de sair do hospital,
voltou ao banheiro, trocou de roupa e tirou a maquiagem.

Como construir alternativas ao (des)aprendizado de
si para a promocéo do cuidado a salde das pessoas
transexuais?

S0 vejo uma saida possivel — a despatologizacao da transe-
xualidade. Com a despatologizacdo, essa
narrativa universalizante e patologizada
seria desafiada em favor da “circulacao
de narrativas transexuais que tornem
possiveis outras experiéncias da transexu-
alidade”, o que provocaria uma mudanca
no papel avaliativo das equipes médicas

desafiaria essa legislacdo nao voluntaria que nao admite em direcdo a autonomia e agéncia dos
da identidade, do corpo, das vontades, outras vivéncias" USUArios.

do desejo e das subjetividades de pessoas
trans, e possibilitaria um cuidado a satde
com base em suas proprias decisdes e autonomia.

Vocé propde no livro que, como é o saber médico
que define as regras, pessoas transexuais, por medo
de ter o acesso a cirurgia negado pelo SUS, fazem o
(des)aprendizado de si. Como isso ocorre?

Esse (des)aprendizado das formas locais e contingentes de
se vivenciar as transexualidades em prol de uma idealizacio
diagndstica, se materializa no conceito de ‘transexual ver-
dadeiro’, acontece tanto fora quanto dentro do consultério
médico. Como Foucault ja dizia, la onde ha poder, ha resis-
téncia. Assim, se o CFM quer ouvir determinadas narrativas,
sd80 essas narrativas que serdo contadas. Pessoas transexuais
compartilham conselhos e dicas de como se vestir, 0 que falar
e como se portar no &mbito do servigo de transgenitalizagéo.
Cito dois exemplos: Quando perguntei para Livia se ela consi-
derava a transexualidade uma doenca mental, ela foi taxativa:
“Rodrigo, ja que para o psiquiatra isso é doenga, sempre que
tenho consulta com ele chego |a cabisbaixa, chorosa e me
fazendo de autista”. Em outro momento, Bianca aconselhava
Tamara sobre o que dizer ao médico: “chore de vez em quan-
do e diga que ja pensou em suicidio”. Nos consultérios, esse
(des)aprendizado é mais insidioso e pulverizado, e acontece
nos microdetalhes das conversas entre profissionais de satide
e usuarios. A ideologia que guia o cuidado a satude trans é
‘diga a eles o que eles querem ouvir’. Essa demanda narrativa
tem como efeito material uma desconfianga generalizada.
Profissionais de saide pensam que pessoas transexuais
mentem. Usudrios pensam que devem mentir para serem
classificados como ‘transexuais verdadeiros’. O cuidado fica
eclipsado pela obrigagdo de um diagndstico.

A sua pesquisa também identificou resisténcias a
€sses mecanismos?

Onde ha poder, ha resisténcia; no caso do processo tran-
sexualizador ndo seria diferente. Vou citar o exemplo de
iguiatra queria saber porque ela ndo vestia roupas

Embora reconhegcam a importéncia

de ndo abordar a transexualidade como patologia,
profissionais receiam flexibilizar o acesso ao pro-
cesso transexualizador, especialmente por causa
do carater irreversivel da cirurgia. Como avalia essa
questao?
A cirurgia é de altissima complexidade, o pos-operatorio
é doloroso e, depois de feita, ndo tem como voltar atras.
Contudo, pesquisas no ambito internacional mostram
que sao rarissimos 0s casos de arrependimento e, quando
acontecem, derivam de insatisfacdo com a estética e com
a eventual falta de funcionalidade do 6rgdo construido
cirurgicamente. Também se deve levar em consideragédo
gue nem todas pessoas transexuais desejam se submeter
a redesignacao sexual; e que o processo transexualizador
envolve uma rigida rotina hospitalar que demora anos e
anos até que, caso queira, 0 usuario trans se encontre no
centro cirargico. As normativas do CFM e as portarias do
Ministério da Satude consideram gque o desejo pela cirurgia
da autenticidade a transexualidade, o que esta muito longe
de ser o caso. Pessoas transexuais tém rela¢cdes multifaceta-
das com a cirurgia: umas querem, outras ndo. A imposi¢édo
da cirurgia como meta terapéutica € um dos principais veto-
res para a construcao das narrativas ensaiadas que discuto
no livro. A despatologizacdo teria como principais efeitos
a relativizacdo da necessidade da cirurgia e a abertura do
processo a outras vivéncias.

*Da_Fditora Fig
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" Cenadeydocumentario
Crack - Repensar g -
discute o uso da droga
por meio de depeimentos
de usuarios, autoridades
e pesquisadores

TABUS
SUSTENTAM
ESTIGMAS

DOCUMENTARIO E  isa saama

|_|VR O D | S C U T E M abio Araujo, gerente de lanchonete em Sao Paulo, conta que no fim do dia
passa na favela para comprar uma pedra para fumar. “No dia seguinte, tenho
U S 0 D A D R 0 G A responsabilidade de ir trabalhar”. Poliana Alessandra da café da manhd para os

filhos e os manda para a escola antes de varrer as ruas — trabalho que conseguiu
E Q U E S T | O N A M por intermédio do programa De Bragos Abertos, que promove reducéo de danos para
, usudrios de drogas na regido conhecida como “cracolandia” (ver Radis 158). Diego de
E ST E R E 0 T | P 0 S Paula chegou a capital paulista com sonhos de uma vida diferente. Atualmente, dorme
em um abrigo e reflete sobre soliddo e isolamento social. Trés personagens reais que
R E F O R C A D O S fogem do estere6tipo de “zumbis”, amplamente associado aos usudrios da droga, tém
! P seus depoimentos registrados no documentario Crack - Repensar, langado em julho.
P E LA M | D | A A producdo, dirigida por Felipe Crepker Vieira e Rubens Passaro, e realizada com
recursos do edital Selo Fiocruz Video 2013, retine depoimentos de usudrios, ex-usuarios,
especialistas em salide publica, académicos, gestores e profissionais que atuam na pro-
mocdo da justica. “A ideia do filme surgiu para mim a partir de uma frustragao pessoal,
com coisas que sdo dadas como verdade. Ndo ha nada cientifico que consiga embasar
quais substancias devem ter a comercializagéo legalizada e quais ndo devem”, revelou
Felipe, em debate organizado pelo Instituto de Comunicagéo e Informacéo Cientifica
e Tecnoldgica em Saude (Icict/Fiocruz) para langamento do video, dia 29 de julho, na
sede da Ong Viva Rio.

Na conversa, que também contou com a participacdo de Paulo Gadelha, presidente
da Fiocruz e da Comisséo Brasileira sobre Drogas e Democracia (CBDD), Valcler Rangel,
vice-presidente de Ambiente, Aten¢do e Promogdo & Sdude da Fiocruz e a psicologa
Christiane Sampaio, assessora de Satude Mental do Viva Rio, o diretor contou porque,
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apesar de também ter registrado mais 30 horas de testemunhos
de pessoas que defendem a linha proibicionista, de “guerra total"
as drogas, optou por deixar suas falas de fora da edi¢&o final do
video: “Os argumentos acabavam ficando no ambito da crenga.
Fica claro que ndo ha um conceito cientifico para embasar as teses
sobre o crack™, justificou.

PREMIAGCAO NO RECINE

A proposta de Crack - Repensar, que recebeu o prémio de
Melhor Curta Metragem pelo Juri Popular no Festival Internacional
de Cinema de Arquivo (REcine), em 2015, é repensar conceitos
como redugdo de danos, internagdo compulsoria e regulagao das
drogas, a partir da problematizacdo de questdes controversas,
como a dificuldade em se diferenciar quem é usuério e quem é
traficante, por exemplo. O documentario mostra que as leis sdo
distintas em diferentes paises €, no meio do “fluxo” (cenas de uso),
ddo margens a subjetividades e interpretag@es. “A construcao social
que se faz é cruel. O usudrio acaba sendo aquele que consegue
provar que tem recursos para comprar a droga”, argumenta em
depoimento ao video Orlando Zaccone, delegado da Policia civil
do Rio de Janeiro, secretdrio da organizagdo internacional Law
Enforcement Against Prohibition (Leap Brasil), que tem como mis-
580 “reduzir os inUmeros e danosos efeitos colaterais resultantes
da guerra as drogas e diminuir a incidéncia de mortes, doencas,
crimes e dependéncia, pondo fim & proibi¢do das drogas”.

“De cada quatro pessoas que consomem crack, apenas uma
fica dependente. Quem nédo tem acesso a uma boa qualidade de
vida, um lugar para morar, um emprego, as chances de vir a se
tornar um dependente em uma situag&o de grande vulnerabilidade
sdo maiores”, garante o psiquiatra Arthur Guerra, livre docente
da Universidade de Sao Paulo (USP), também entrevistado para
o filme. “O que se coloca no lugar do sofrimento?”, perguntou
Paulo Gadelha, ao final da exibicdo do documentario, no Viva
Rio. Para ele, o momento politico pede que se resgatem ideias
progressistas em Saude Publica, como a reducdo de danos. “O
filme é um instrumento de alerta para tentarmos reconstruir essas
politicas”, declarou.

Christiane Sampaio, que trabalha com a estratégia de re-
ducéo de danos desde a década de 90 e hoje atua na equipe do
Consultério de Rua de Manguinhos, comunidade na zona norte
do Rio de Janeiro, elogiou a abordagem simples e dial6gica do
video. “Comecei trabalhando com usuérios de drogas injetaveis.
A oferta de drogas mudou completamente, e hoje nas cenas de

uso do crack trabalhamos com o didlogo, com aceitac¢éo da alte-
ridade, sem imposi¢des do tipo ‘vocé tem que parar’”, declarou.
Durante o debate, a psic6loga lembrou que o consumo de alcool
¢é de 8 a 15 vezes maior do que o de crack, e questionou outro
mito — que afirma que a droga “mata em seis meses”. Segundo
ela, dos usudrios de crack, 80% sdo homens de 20 a 30 anos, que
o utilizam ha cerca de seis anos (Radis 122). Christiane lembrou
ainda que o seu consumo esté vinculado a um estrato social.
“Muitos sdo moradores de rua. Existem subjetividades dentro
dessas caracteristicas e o filme mostra bem o peso do estigma.
O video é gentil e mobiliza na ponta para construir novas visdes”.

DISCURSO DO MEDO

Responsavel pelo programa Institucional sobre alcool,