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RESUMO

Este estudo tem como objetivo compreender como 0s pacientes hospitalizados em
cuidados paliativos oncologicos vivenciam o processo de morrer, a fim de apreender
0 processo de desenlace do viver, desvelando os significados atribuidos a vida e a
morte a partir do diagnéstico de uma doenca grave, avancada e fora de
possibilidades terapéuticas de cura. A estratégia metodoldgica estd fundamentada
na abordagem qualitativa do tipo estudo de caso, portanto, trata-se de uma pesquisa
exploratdria, descritiva de casos multiplos na qual se compreende a necessidade do
aprofundamento do estudo, a fim de apreendermos as singularidades dos casos. A
pesquisa foi realizada no Hospital Universitario Jodo de Barros Barreto (HUJBB)
uma instituicdo de assisténcia, ensino e pesquisa vinculada a Universidade Federal
do Para (UFPA), que desde agosto de 2012 implantou a oncologia como referéncia
com a Unidade de Alta Complexidade em Oncologia (UNACON), disponibilizando
aos pacientes com cancer os servicos de Quimioterapia, Radioterapia, Cirurgia
Oncoldgica, Urgéncia 24 horas e servicos de Cuidados Paliativos em nivel
ambulatorial e hospitalar. Participaram da pesquisa 6 (seis) pacientes internados
com diagnéstico de cancer avancado que haviam sido informados sobre o
prognostico de cuidados paliativos e iniciado acompanhamento com a equipe do
servico de cuidados paliativos oncolégicos (SCPO), sendo 3 (trés) homens e 3 (trés)
mulheres: 1(uma) jovem adulta e 5 (cinco) idosos. A entrevista psicolégica foi o
instrumento, possibilitando que os colaboradores relatassem sobre suas historias de
vida, angustias, medos, planos futuros, entre outras, o que favoreceu o acolhimento
das dores e sofrimentos e a compreenséo sobre o processo de morrer, sendo que
0s encontros ocorreram trés (3) vezes por semana em média. Destacam-se também
a consulta ao prontuario, as informagfes coletadas através de outros profissionais
de saude e o uso do diario de campo. Para andlise dos dados foi realizada a analise
de conteudo tematica segundo Bardin (2009). Possibilitar a escuta a pessoa com
cancer avancado favorece a qualidade de morte, por permitir acolher os diversos
sentimentos que emergem e, mesmo que o desejo de cura seja presente, ha uma
retomada da consciéncia da finitude da vida, trazendo questfes sobre o caminho
percorrido até a aceitagdo da morte. Mesmo diante do sofrimento frente ao cessar
da vida, das tarefas, sonhos e projetos, ao falar da experiéncia de estar com uma
doenca incuravel, construiram a vivéncia sobre o viver e o morrer. Foram
identificados 3 (trés) temas centrais: as atitudes diante da morte, expressas pelos
estagios conforme descreve Kubler-Ross; a ocorréncia do planejamento para o
futuro diante da iminéncia de morte, como um retorno para casa, um ambiente
familiar proximo as pessoas significativas; e a dificil tarefa de romper vinculos, como
se separar daqueles que amam. Esses temas apresentam-se como fatores que
inferem no processo de morrer, destacando-se a escuta e o cuidado como
fundamentais para a “boa morte”. O processo de morrer compreendido enquanto
desenlace, vem ampliar o conceito de morte para além do declinio das funcdes
vitais, ou seja, biolégicas, passando a englobar os anseios, necessidades e
vivéncias, dos que estdo morrendo, assim como a conscientizacdo e aceitacdo de
gue a morte € destino certo e préximo.

Palavras-chave: Cuidados Paliativos. Oncologia. Hospitalizacdo. Atitude frente a
morte.



ABSTRACT

This study aims to understand how patients hospitalized in cancer palliative care
experience the process of dying, in order to grasp the process of disengagement of
living and revealing the meanings attributed to the life and death from the diagnosis
of a serious and advanced disease, out of therapeutic possibilities of cure. The
strategy is based on the qualitative approach of the case study, an exploratory and
descriptive study of multiple cases in which one understands the need to deepen the
study, to apprehend the singularities of the cases. The research was conducted at
University Hospital Jodo de Barros Barreto (HUJBB) an institution of care, teaching
and research linked to the Federal University of Para (UFPA), which since August
2012 has implemented oncology as a reference to the Unity High Complexity in
Oncology (Unacon), available to patients with cancer services Chemotherapy,
Radiotherapy, Oncological Surgery, 24-Hour Emergency and Palliative Care services
in outpatient clinics and hospitals. Participated in the survey six (6) hospitalized
patients with advanced cancer who had been informed about the prognosis of
palliative care and monitoring started with the staff of the oncology palliative care
(SCPO) service, three (3) men and three (3) women: one (1) young adult and five (5)
elderly. The psychological interview was the instrument, enabling employees to
report on their life stories, anxieties, fears, future plans, among others, which favored
the host of aches and pains and understanding of the dying process, and the
meetings were three (3) times per week on average. We also highlight the query to
the chart, the information collected by other health professionals and the use of a
field journal. For data analysis, the thematic content analysis was performed
according to Bardin (2009). Enable the listening ability of a person with advanced
cancer favors the quality of death for allowing accommodate the various feelings that
emerge, and even the desire for healing is present, there is a renewed awareness of
the finitude of life, bringing issues on the path to the acceptance of death. Even
before the cessation of suffering about life, tasks, projects and dreams, speak from
the experience of living with an incurable disease, a built experience about living and
dying. Three (3) main themes were identified: attitudes towards death, as expressed
through the stages Kubler-Ross describes; the occurrence of planning for the future
in the face of imminent death as a return home, a close to significant others family
environment; and difficult task of breaking ties, how to separate those they love.
These themes are presented as factors that emerge in the process of dying,
especially listening and care as central to the "good death". The dying process
understood as a denouement, broadens the concept of death beyond the decline of
vital functions, ie, biological, expanding into the desires, needs and experiences of
those who are dying, as well as awareness and acceptance that death is certain and
next destination.

Keywords : Palliative Care. Oncology. Hospitalization. Attitude to death.
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Aquarela

Numa folha qualquer eu desenho um sol amarelo

E com cinco ou seis retas é facil fazer um castelo

Corro o lapis em torno da mao e me dou uma luva

E se fago chover, com dois riscos tenho um guarda-chuva
Se um pinguinho de tinta cai num pedacinho azul do papel
Num instante imagino uma linda gaivota a voar no céu

Vai voando, contornando a imensa curva norte-sul
Vou com ela viajando Havai, Pequim ou Istambul
Pinto um barco a vela branco navegando

E tanto céu e mar num beijo azul

Entre as nuvens vem surgindo um lindo avido rosa e grena
Tudo em volta colorindo, com suas luzes a piscar

Basta imaginar e ele esté partindo, sereno e lindo

E se a gente quiser ele vai pousar

Numa folha qualquer eu desenho um navio de partida
Com alguns bons amigos bebendo de bem com a vida
De uma América a outra consigo passar num segundo
Giro um simples compasso e num circulo eu faco o mundo

Um menino caminha e caminhando chega no muro

E ali logo em frente a esperar pela gente o futuro esta
E o futuro € uma astronave que tentamos pilotar

N&o tem tempo nem piedade nem tem hora de chegar
Sem pedir licengca muda nossa vida

Depois convida a rir ou chorar

Nessa estrada ndo nos cabe conhecer ou ver o que vira
O fim dela ninguém sabe bem ao certo onde vai dar
Vamos todos numa linda passarela

De uma aquarela que um dia enfim

Descolorira

Numa folha qualquer eu desenho um sol amarelo

Que descolorira

E com cinco ou seis retas é facil fazer um castelo

Que descolorira

Giro um simples compasso e num circulo eu faco o mundo
Que descolorira

(Compositor: Toquinho)
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1 INTRODUCAO

“E impossivel conhecer o homem sem lhe estudar a morte,
porque, talvez mais do que na vida, € na morte que o homem
se revela. E nas suas atitudes e crengas perante a morte que
o homem exprime o que a vida tem de mais fundamental.”
(Edgar Morin).

Sendo finita, a vida assegura a certeza da morte e de que todo o percurso
do viver chega a sua trajetoria final, o morrer. No entanto, ele € temido, silenciado e
excluido. O ser humano discute a vida, mas pouco se possibilita discutir a morte. Em
reunides sociais, se permite falar sobre trabalho, lazer, atividades cotidianas ou
saude, porém quando se comenta sobre a morte, percebe-se o comportamento
instantdneo da omissdo ou do desconforto, ocasionado por uma proibicdo implicita
sobre o tema (MORIN, 1976; ARIES, 1977; COIMBRA, 1988; KOVACS, 2003, 2010;
MACIEIRA, 2001, ESSLINGER, 2004a; SANTOS, 2009; FORTE, 2009). Contudo, o
adoecimento e a hospitalizagdo favorecem a emergéncia do tema, quebrando a
conspiragao de siléncio.

Meu primeiro contato com a possibilidade da morte foi ainda crian¢a, quando
precisei ser submetida a um procedimento cirirgico no cora¢do. Sobre o assunto,
Aita (2012, p. 58) aponta que “a cirurgia cardiaca € percebida como ataque a vida e,
como tal, vivenciado como intenso temor de morte”. Assim, naquele momento, a
minha finitude foi colocada em questdo, fazendo com que emergissem duavidas,
medos e aflicdes, logo silenciados por familiares e profissionais de saude que me
acompanhavam. Falar sobre estes sentimentos ndo era permitido e os conselhos se
dividiam entre palavras de motivacao e expressdes nao verbais totalmente opostas.

ApOs essa experiéncia, tendo vencido a morte, esse tema foi evitado como
foco de minhas reflexdes. Direcionei-me a tratar de tudo aquilo associado ao viver,
atitude refletida na escolha do curso de Psicologia e na intencdo de cuidar das
aflicbes, sentimentos e conflitos do homem. Mas, elegi como um dos campos de
atuacao a psicologia hospitalar e, ao ingressar nesta area, observei que o cuidado
para a vida estendia-se aos cuidados para a morte, pois morrer € uma etapa do ciclo
vital.

A esse respeito destaca o poeta Rubem Alves (1991, p. 12-13) em “a morte
como conselheira”. “Nao, ndo, a Morte ndo é algo que nos espera no fim [...] E o que
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ela nos diz é simplesmente isto: ‘Veja a vida. Ndo ha tempo pra perder. E preciso
viver agora! Nao se pode deixar o amor para depois™.

Atuando ha seis anos no Hospital Universitario Jodo de Barros Barreto
(HUJBB), uma instituicdo de saude de média e alta complexidade, pude constatar
gue o acompanhamento de pacientes gravemente enfermos é recorrente, assim
como as situagdes de o6bito.

Nesta instituicdo, um dos primeiros casos que me fizeram questionar sobre o
processo de morrer foi 0 de uma paciente idosa com doenca crénica avancada, que
inicialmente se queixava de dores nas pernas. Posteriormente, ao sentir-se acolhida
e amparada pela psicoterapeuta, pode expressar as aflicdes sobre acontecimentos
da vida e relacionados a preparacdo para a sua morte. Uma semana apos ter
expressado suas angustias e temores veio a falecer. Essa experiéncia suscitou
reflexdes, fazendo com que questionasse se aos pacientes em iminéncia de morte
era possibilitado falar sobre o tema da finitude do viver.

As reflexdes sobre as questdes envolvendo a problematica da morte e do
morrer suscitadas na experiéncia acima e em outros tantos casos em que pude
acompanhar pacientes em processo de morte iminente me estimularam a participar
dos Grupos de Estudos do Luto (GEL)', desenvolvidos no HUJBB. S&o grupos
centrados na tarefa de abordar o tema da morte e do morrer e desses participam
discentes, docentes e técnicos das diversas areas do conhecimento que ali atuam,
0S quais se reinem com objetivo de desenvolver estudos, reflexdes sobre o tema.

Desse modo, participando desses grupos, ao mesmo tempo em que
compartilhava o conhecimento tedrico-pratico e trocava experiéncias profissionais e
pessoais, via emergir conteudos relacionados a minha vida pessoal associados a
experiéncias profissionais, constatando ainda muitas perguntas a serem
respondidas.

A iminéncia de morte de um familiar que ficou sob cuidados paliativos no
periodo de 2000 a 2008, exigiu abertura e forcas para abordar o tema da morte.
Antes de seu falecimento, tive a oportunidade de passar quinze dias a seu lado,

dedicando-me com afinco e exclusivamente aos seus cuidados. Mesmo consciente

! Uma atividade integrada ao Laboratério de Estudos do Luto e Satde (LAELS), pioneira em
educacdo em salde no Estado do Para. Implantado desde 2008 como projeto de extensdo vinculado
a Faculdade de Psicologia do Instituto de Filosofia e Ciéncias Humanas (IFCH) da Universidade
Federal do Para (UFPA), parceria com o Servico de Psicologia do HUJBB e com o Programa de Pds-
Graduacéo em Psicologia (PPGP) da UFPA (HERINGER, 2012).
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da iminéncia de sua morte, ndo imaginava que seriam esses meus Ultimos contatos
antes de seu falecimento.

Nesses dias, seus assuntos giravam em torno de uma retrospectiva sobre o
seu viver, onde citava os momentos de alegria, as aflicbes, os arrependimentos e as
preocupacdes com o futuro dos seus familiares. Também teve a oportunidade de
pedir as “delicias” deque tanto gostava, referindo-se aos alimentos de sua predilecéo
e que o faziam recordar momentos especiais vividos.

Houve ocasido em que ele se colocava a falar sobre a sua morte e iniciava
um processo de despedida. Contudo, naquele momento, eu ndo permitia que a
despedida fosse concluida, recusando-me a aceitar a morte de um ente querido.
Decorridos alguns anos apos o falecimento desse familiar, pude refletir sobre essa
experiéncia no GEL, ratificando a complexa tarefa de abordar a finitude do viver dos
gue nos séo queridos.

Como psicéloga hospitalar no HUJBB, assistindo pacientes em enfermarias
de Doencas Infecto-parasitarias e de Clinica Médica, também pude acompanhar
pacientes gravemente enfermos — com doencas crbénico-degenerativas como
HIV/Aids, Cancer, Diabetes e Cirrose Hepatica — sem possibilidades terapéuticas
curativas.

Em relacdo & assisténcia ao paciente oncoldgico, vale destacar que nos
altimos dez anos, o referido hospital vem apresentando uma elevada taxa de
registros de cancer, uma média de quatrocentos casos por ano (ASSESSORIA DE
COMUNICACAO SOCIAL, 2012). Por este motivo, em agosto de 2012, iniciou-se
atividades como Unidade de Alta Complexidade em Oncologia (UNACON)?
disponibilizando os servicos de Quimioterapia, Radioterapia, Cirurgia Oncoldgica,
Urgéncia 24 horas e Cuidados Paliativos em nivel ambulatorial e hospitalar.

Assim, pude acompanhar uma paciente de quarenta e cinco anos de idade
que havia recebido o diagnéstico de cancer e ainda aguardava resultados de
exames para confirmacédo do progndstico, mas que em poucos dias seu estado de
saude agravou-se, passando a debilitar rapidamente. Nos primeiros atendimentos,
solicitava sua cura para todos da equipe de saude, revelando o desejo de retornar
para sua casa. Diante do agravamento clinico, passou a solicitar a equipe — da qual

2 “A Unacon faz parte do ‘Projeto Expande’, desenvolvido pelo Instituto Nacional do Cancer (INCA),
para ampliar e assegurar assisténcia integral a pacientes portadores de céncer, com recursos
especializados, equipamentos e infraestrutura hospitalar e de redes” (CAMPQOS, 2012, nao paginado).
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eu fazia parte — que néo utilizasse procedimentos desconfortantes. Posteriormente,
a sensacao de iminéncia da morte a levou a manifestar o desejo de despedir-se dos
filhos, solicitando a presenca de todos, tendo sido o seu pedido atendido.

Nesse cotidiano, mais uma vez pude refletir sobre o processo de despedida,
certificando-me de que os que estdo morrendo necessitam de cuidados que possam
atender suas demandas. Para Kubler-Ross (2008, p. 4) “é de esperar que outros se
encorajem a ndo se afastarem dos doentes ‘condenados’, mas a se aproximarem
mais deles para melhor ajuda-los em seus ultimos momentos”.

Ainda a respeito deste caso, apoés trés semanas do pedido de ter os filhos ao
seu lado, a paciente faleceu, mas n&o sem antes obter a liberagdo de Vvisita
ampliada, facilitando o contato com os demais familiares e podendo reaver questdes
pendentes. Refere Hennezel (2004, p. 13) que “o tempo que precede a morte pode
ser também o da realizacdo da pessoa e o da transformacdo ao seu redor”. Essas
experiéncias chamavam minha atencdo sobre a necessidade dos estudos a respeito
dos pacientes oncolégicos em cuidados paliativos.

Na vida, as escolhas surgem de caminhos inicialmente inexplicaveis e
origens inconscientes e obscuras, mas para torna-las conscientes, é necessario
clarifica-las e entendé-las. Neste sentido, pesquisar € um caminho que faz emergir o
que estd na escuriddo. A medida que prosseguimos, ampliamos a percepgéo e
iluminamos a compreensao.

Investigar a proximidade da morte leva ao encontro com o momento final da
vida. O paciente gravemente enfermo, no processo de morrer, “desprega-se de todo
relacionamento importante da vida” e ainda apresenta “uma necessidade gradual e
crescente de aumentar as horas de sono, como um recém-nascido, mas em um
sentido inverso.” (KUBLER-ROSS, 2008, p.122-117).

Portanto, elegi inicialmente como objetivo da pesquisa compreender a
vivéncia do paciente oncoldgico em cuidados paliativos hospitalizado, considerando
que esta sob cuidados paliativos ndo implicaria necessariamente na iminéncia de
morte, sendo o processo de morrer apenas uma possibilidade.

Contudo, a medida que o estudo aproximava-se de sua fase de concluséo,
por ocasido da analise dos dados, compreendia que esse objetivo ndo era suficiente
para descrever tudo que havia sido apreendido e revelaram-se, na voz dos

colaboradores, todos em processo de morte iminente.
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Portanto, € necessario e relevante considerar que trata o presente estudo de
compreender como 0s pacientes hospitalizados em cuidados paliativos oncoldgicos
vivenciam o processo de morrer, a fim de apreender o processo de desenlace do
viver, desvelando os significados atribuidos a vida e a morte a partir do diagndstico
de uma doenca grave, avancada e fora de possibilidades terapéuticas de cura.

De acordo com o dicionario da lingua portuguesa Michaelis (2010),
desenlace é formado pelo substantivo masculino (des + enlace) “ato ou efeito de
desenlacar”, “desfecho”, “falecimento”, “morte”, similar a “romper”. Neste estudo,
desenlace® é compreendido como o processo de morrer, isto &, um declinio das
funcdes vitais’em razdo do agravamento do quadro clinico e a0 mesmo tempo um
progressivo desinteresse de func¢des importantes do viver como o autocuidado, a
mobilidade ou a alimentacdo e de atividades que permitem integracdo social e
vinculos com pessoas significativas.

O processo de morrer compreendido enquanto desenlace, vem ampliar o
conceito de morte para além do declinio das funcdes vitais, ou seja, biologicas,
passando a englobar os anseios, necessidades e vivéncias, dos que estao
morrendo, assim como a conscientizagdo e aceitacdo de que a morte € destino certo
e proximo.

Os estudos sobre a morte e o morrer, que inferem influéncias até os dias
atuais quanto a postura nos cuidados ao paciente, familia e profissional de saude,
sao contribuicbes das meédicas Elisabeth Kubler-Ross e Cecily Saunders, que
dedicaram suas vidas a cuidar dos enfermos e moribundos, ndo deixando escapar
atencado de familiares e profissionais de saude, propondo o cuidado e a acolhida nas
questbes em relacdo a morte (STEDEFORD, 1986; KOVACS, 2003, 2010;
ESSLINGER, 2004a; SANTOS, 2009, 2011; FORTE, 2009).

Assim, para o cuidado ao paciente fora de possibilidade de terapéutica de
cura (FPTC) Souza e Gongalves (2000, p. 53) referem que “[...] ndo basta cuidar
simplesmente por cuidar. E preciso entender para aceitar, e aceitando é que

realmente estaremos prestando o cuidado mais adequado e mais humanizado”.

® Desenlace de acordo com o dicionario da lingua portugués Michaelis (2010) formada pelo
substantivo masculino (des + enlace) “ato ou efeito de desenlagar”, “desfecho”, “falecimento”, “morte”,
similar a “romper”.

* Diminuicdo dos eventos bioldgicos como: funcdo respiratéria, cardiovascular e neuroldgica

(MARCO, 2003).
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Como método, elegi desenvolver uma pesquisa qualitativa, por possibilitar a
interpretacdo da vivéncia do sujeito em sua singularidade e subjetividade
favorecendo o desvelar dessa realidade e de seu cotidiano sem pretender respostas
objetivas e verdades absolutas. Percorrer este caminho de investigacdo tambéem
viabilizaria a abertura necessaria para escutar as dores, medos e aflicées.

Cada expresséao e didlogo dos colaboradores desse estudo, denominado de
compositores, transpareceram como uma composi¢cado musical sobre o viver e o
morrer, uma cancao particular. Como em uma cancdo ha presenca de palavras,
sons e siléncio. Assim, os resultados sdo apresentados como uma apresentacéo
musical, um convite a abertura as composi¢cées dos mestres que construiram cada
cancao subjetiva e pessoal.

A pesquisa é apresentada em quatro partes. A primeira contém os capitulos
introdutdrios e evidencia a histdria, o contexto atual, os cuidados paliativos em
oncologia no contexto do HUJBB e o cuidar diante da iminéncia de morte.

Na segunda parte, discorro sobre o percurso metodologico a escolha do
meétodo, o cenario, os compositores, 0 planejamento, os instrumentos e a analise
dos dados utilizados na composicao deste estudo. Na terceira, sdo apresentados os
compositores, suas canc¢des e uma breve histéria de vida, adoecimento e morte.

Posteriormente, na quarta, faz-se presente a discusséo sobre os resultados
obtidos e as composi¢cdes das cancles elaboradas frente a proximidade de morte,
englobando temas como pedido de retorno para casa, planejamento para o futuro, a
dificil tarefa da despedida e o desenlace no processo de morrer. Nas consideracdes
finais s@o enfatizadas reflexdes sobre o processo de morrer e a qualidade da

despedida.
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2 PRIMEIRA PARTE: CAPITULOS INTRODUTORIOS

2.1 Cuidados Paliativos: cuidados ativos no process o de morrer

A morte ndo pode ser descrita ou nomeada, mas pode ser compreendida
como o encerramento do ciclo da vida, um processo de finitude que vem sendo
estudado de forma intensa e continua. Tendo a ciéncia evoluido quanto ao
prolongamento da vida e tentativa de controle da morte, foi referido por Torres
(1983, p. 2) que “o homem transcende os limites da biologia e, se a morte € contraria
a sua natureza bioldgica, é ainda contraria a esséncia mesma da natureza humana”.

A atitude do homem em relacédo a morte passou por modificacbes durante o
desenvolvimento da historia humana. De familiar a vergonhosa ou objeto de
interdicao, sendo referida por Aires (1977) como: a morte domada na primeira fase
da Idade Média; a morte de si mesmo a partir dos séculos XI e XII; a morte do outro
a partir do século XIX; a morte interdita a partir do século XX.

Na morte domada, havia familiaridade com a doenga e com o0 momento da
morte. O moribundo ndo morria sem ter tempo para saber da iminente morte, tinha
autonomia para participar de sua prépria morte, organizava a ceriménia de morte,
uma despedida publica onde o local era o quarto na presenca de familiares, amigos
e vizinhos, como ressalta Aries (2001, p. 234) afirmando que “o dono de sua vida na
medida em que era dono de sua morte”. A familiaridade com a morte permitia aceita-
la como processo natural com tranquilidade e leveza.

Na morte de si mesmo, Aries (2001, p. 55-56) destaca que “a morte tornou-
se o lugar em que o homem melhor tomou consciéncia de si mesmo”. O homem
passa a se preocupar como 0 que acontecera ap0s a morte, com o juizo final e o
sentimento de medo passa a fazer parte dele, iniciando assim a recusa em
compreender o fim da existéncia (KOVACS, 1991, KOVACS, 2003).

Na morte do outro, 0 homem preocupar-se cada vez menos com a sua
propria morte e mais com a do outro, representando uma ruptura, uma separacao.
Deixa de ser tranquila para manifestar emocao, choro e suplica pela saudade do que
parte, ocasionando um momento de expressdo de dor pela separagédo e iniciando
um processo de afastamento da morte (ARIES, 2001).

Na morte interdita, a morte se mantém distanciada do moribundo. A familia

teme que o enfermo saiba a verdade, oculta a gravidade de sua enfermidade. A
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morte ndo é mais em casa e ja se distancia para o hospital, ndo mais ao lado da
familia e amigos, mas solitéria e silenciada, o que faz dela um mecanismo técnico e
impessoal (ARIES, 2001).

Quanto as modificacdes na relacdo do homem com a morte, Menezes (2004,
p. 21) afirma que “[...] os aspectos diferenciados de cada modelo referem-se ao
contexto social, ao sistema de autoridade regente, as concepg¢des de corpo, morte e
luto, e aos valores prevalecentes e crencas associadas a morte”.

De acordo com Kibler-Ross (2008, p. 9):

[...] A morte constitui ainda um acontecimento medonho, pavoroso, um
medo universal, mesmo sabendo que podemos domina-lo em varios niveis.
O que mudou foi 0 nosso modo de conviver e lidar com a morte, com o
morrer e com 0s pacientes moribundos.

Embora a morte cause estranheza, ela esta presente na vida e ao longo do
tempo tem se tornado interdita. Com a pessoa doente transferida para o hospital,
nao se trata apenas de recuperar o doente, mas interditar a morte ou adia-la por
intermédio da medicalizacdo. A morte acaba sendo evitada a todo custo.

E neste cenario de interdicdo da morte que surge a filosofia de cuidado no
processo de morrer, como 0 movimento hospice, cujo apontamento de Santos
(2011, p. 4) é que “a palavra hospital designa o local de cuidados de pessoas
temporariamente doentes e com perspectiva de cura, enquanto hospice é local de
residéncia fixa e com doencgas incuraveis”.

Num retrospecto da histéria quanto aos cuidados de pessoas doentes no
mundo, destaca-se que nas civilizacbes mais antigas, as primeiras tentativas de
aliviar sofrimento fisico e espiritual se originaram com os xamas, como a hindu, a
chinena, a caldeia e a egipcia. No ano de 437 a.c. existiram hospitais no Ceildo
similares com hospices atuais, quase todos dedicados a tratar doentes cronicos ou
sem prognastico, oferecendo cuidados aos doentes (SANTOS, 2011).

No decorrer do tempo, com a modificacdo do homem na atitude frente a
morte, esses cuidados se modificaram. Porém, afirma Marinho e Aran (2011) anos
de 1960 a 1970 um retorno ao modelo de cuidado para o fim da vida, quando nao é
mais possivel o tratamento para a cura da doenca, entra no cenario os cuidados
paliativos, uma filosofia do cuidado de forma holistica, um olhar as mdultiplas

dimensdes da dor e sofrimento diante da proximidade da morte.
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A partir do St. Cristopher’s hospice, local destinado ao cuidado de enfermos
em processo de falecimento criado pela Inglesa Cecily Saunders, foi modificado o
conceito de cuidados, tomando diregdo nao mais para curar a doenga, mas sim
prestar cuidados e atencédo a qualidade de vida e conforto da pessoa doente onde
curar ndo € mais possivel e cuidar é necessario para travessia da finitude da vida.
Um cuidado humanizado, deslocando a atencdo da doenca para o paciente e sua
familia (MILICEVIC, 2002; PESSINI, 2004; ASTUDILLO; MENDINEUTA, 2005;
FORTE, 2009; MELO; CAPONERO, 2009; SANTOS 2011).

A dedicacdo de Saunders ao cuidado dos pacientes gravemente enfermos
direcionou a frenéticos estudos sobre dor e controle de sintomas incapacitantes,
juntamente com o apoio psicossocial e espiritual, respeitando e cuidando da pessoa
e ndo apenas da doenca, possibilitando “um fazer quando nada mais a fazer”
(MILICEVIC, 2002; KOVACS, 2003; PESSINI, 2004; SANTOS, 2011).

Destaca Santos (2011, p. 8), quanto aos estudos e proposta de cuidado de

Saunders:

[...] ela cimentou os principios basicos do moderno cuidado hospice;
desenvolveu uma abordagem sisteméatica de controle da dor em pacientes
com doencas avancadas; deu atencdo as necessidades emocionais, sociais
e espirituais desses doentes; e comegou a ensinar 0 que sabia para outras
pessoas. Seu conceito de “dor total” forneceu uma maneira revolucionaria
de conceituar a complexidade dos sofrimentos dos pacientes. Em resposta
a rejeicdo desesperada da medicina ao paciente moribundo (‘ndo existe
mais nada que possamos fazer’), ela ofereceu uma alternativa positiva e
imaginativa que reforgava o alivio da dor, mantinha a dignidade e fortalecia
o periodo restante de vida, ainda que curto.

No mesmo periodo que Cecily Saunders dedicava-se ao moderno
movimento hospice no Reino Unido, Elisabeth Kibler-Ross entrevistava pacientes
com doenca avancada em proximidade da morte, possibilitando serem escutados
sobre o processo de morrer, verificando que as pessoas nhao precisam sofrer
solitarias estando para morrer, sendo possivel ajuda-las a encontrar alivio e paz. O
impacto do trabalho de Kubler-Ross nos Estados Unidos foi fundamental para que o
ingresso do conceito hospice de Saunders. A duas humanistas foram precursoras
quanto as questdes da morte e do morrer (KUBLER-ROSS, 1975, 2008; SANTOS,
2011).

O movimento foi se desenvolvendo para o mundo e, neste contexto, afirma

Pessini (2004, p.184) que “em 1985, foi fundada a Associacdo de Medicina Paliativa
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da Gra-Bretanha e Irlanda, e em 1987a do Reino Unido, o primeiro pais a
reconhecer a medicina paliativa”. Assim, em 1990, a Organizacdo Mundial de Saude
(OMS) (2012), estabeleceu o paradigma do cuidado no processo de morrer aos

cuidados paliativos, reestruturando-o em 2002 aos dias atuais como:

Uma abordagem que melhora a qualidade de vida dos pacientes e de suas
familias que enfrentam o problema associado com risco de vida, através da
prevencdo e alivio do sofrimento por meio de identificagdo precoce e
avaliagdo impecavel e tratamento da dor e outros problemas fisicos,
psicossocial e espiritual [...].

Desta forma, alterando a perspectiva de curar para cuidar, de modo que
atualmente os cuidados paliativos representam um convite a afirmar a vida
encarando a morte. Quando o curar ndo é mais possivel iniciam os cuidados
paliativos, assim discorre Simonetti (2004, p.138) “ainda h& muito que fazer pelo
paciente quando ja ndo ha mais nada a fazer pela cura”.

O cuidado deve ser direcionado ao paciente e familia diante do processo
final da vida, uma reducdo no sofrimento e qualidade na travessia da vida em
direcdo a morte, possibilitando um olhar a pessoa que sofre quanto as suas
necessidades e a construcao de seus significados, envolvendo o estabelecimento de
um relacionamento humanizado.

Kovacs (2003) chama atencao que Kibler-Ross comecou a pesquisar sobre
a morte por ser um tema tabu nos hospitais, nos quais os pacientes moribundos e
terminais eram tratados da mesma maneira que 0s psicéticos, abandonados a
préopria sorte e sedados até a morte. Kubler-Ross (2008) ressaltou a importancia de
estar proximo do paciente moribundo para melhor ajuda-lo na travessia dos seus
altimos dias de vida e escutar suas agonias, expectativas e frustracdes, e assim
procedendo aprender mais sobre os estagios finais da vida.

No Brasil, a primeira iniciativa de servigos de cuidados paliativos foi em
1983, no Hospital de Clinicas de Porto Alegre (HCPA/RS). Em 1986, o INCA, no Rio
de Janeiro, o primeiro a se aproximar dos critérios do St. Christopher’s hospice. Em
1997 a formacé&o da Associacdo Brasileira de Cuidados Paliativos (ABCP), em 2005
a Associacao Nacional de Cuidados Paliativos (ANCP), ambas em S&o Paulo, com o
objetivo de integrar os profissionais da area da saude que atuam em cuidados
paliativos. Outros hospitais publicos e privados vém oferecendo servi¢os, porém
ainda ha muito ainda a desenvolver (SANTOS, 2011).
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A filosofia de cuidados paliativos esta em desenvolvimento e no Brasil ha
muito para avancar. Aponta Santos (2011, p. 4) que o termo paliativo vem do latim
palliare tem significado de manto, mas “néo [...] um manto qualquer, ele carrega uma
simbologia e um significado [...] vestimentas usadas pelo Papa e pelo bispo”, logo
uma ligacdo ao sagrado e a espiritualidade, porém em portugués palliare®
(MICHAELIS, 2010) adquiriu um significado de importancia inferior indicando como:
disfarcar, encobrir com falsa aparéncia, remediar provisoriamente.

A Organizacdo Mundial da Saude (OMS), em parceria com a Worldwide
Palliative Care Alliance (WPCA), lancou um Atlas Global de Cuidados Paliativos no
Final da Vida, no qual analisa o paliar no mundo, incluindo o Brasil. Destaca que no
mundo 20 milhdes de pessoas precisam desse tratamento, sendo 69% com idade
acima de 60 anos e 6% de criancas. No entanto, somente 1 a cada 10 pessoas
recebem atendimento adequado, sendo o Brasil referido como em situacdo de pouco
desenvolvimento na area (WORLDWIDE PALLIATIVE CARE ALLIANCE, 2014).

Pampolha (2013), em sua dissertacdo sobre o significado do paliar, destaca
que no Brasil a Lei 8.080/90° que dispde sobre a satide no Pais, em seu Capitulo ||
(Dos Principios e Diretrizes — art.7, inciso Il), trata sobre a integralidade na
assisténcia a saude, porém ndo faz mencdo os cuidados paliativos, apenas acoes
de preventivas e curativas, logo evidenciando um distanciamento do reconhecimento
dos cuidados no processo de morrer, sendo destacado que a data de criacado desta
lei coincide ao paradigma atribuido pela OMS.

Em 2002 é criada a portaria n.° 19/GM em 03 de janeiro de 2002, visando
instituir, no Ambito do Sistema Unico de Saude (SUS), o Programa Nacional de
Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos, instituindo a camara técnica em controle
em 2006 com a Portaria n? 3.150 de 12 de dezembro de 2006 para subsidiar o
Ministério da Saude na area de controle da dor e cuidados paliativos (BRASIL, 2002,
2006). Com estas politicas o Brasil abre caminhos para discussdes e implantacdes
de servicos de cuidados paliativos.

Quanto a importancia de cuidados paliativos e servicos no Brasil, enfatiza

Maciel (2014, ndo paginado):

*Significado retirado do Michaelis (2010).

®Lei n° 8.080 de 19 de Setembro de 1990 . Dispde sobre as condicdes para a promoc&o, protecdo e
recuperacdo da saude, a organizacédo e o funcionamento dos servicos correspondentes e da outras
providéncias. (BRASIL, 1990).
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Temos cadastrados, no diretério da ANCP, cerca de 80 servicos de
Cuidados Paliativos de todas as regides do Brasil. No entanto, cada um esta
em uma etapa de desenvolvimento [...] Em sua maioria, sao iniciativas de
profissionais de saude empenhados em melhorar a assisténcia oferecida a
seus pacientes [...] Esta na hora destas iniciativas serem reconhecidas e de
se tornarem oficiais.

Matsumoto em entrevista afirma que no Brasil 0 acesso ao diagndéstico e ao
tratamento € restrito, sendo que os pacientes com doenca crdnica ingressam aos
servicos de cuidados paliativos com diagndéstico recente de doenca muito avancada
além de haver um reduzido grupo com conhecimento adequado que atua na area,
estando os tratamentos inferiores a necessidades da populacdo (ACADEMIA
NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2014).

Para promover a expansdo dos cuidados paliativos no Brasil foi criada no
ano de 2010, no Rio de Janeiro, a Rede Nacional de Cuidados Paliativos, sob
coordenacao do Instituto Nacional do Cancer (INCA), com desafio de conscientizar
profissionais de salude e pacientes sobre a importancia dos cuidados para todos os
que tenham doencas cronicas e ndo somente para oS com cancer, ampliando o
acesso a todas as regides do pais respeitando as particularidades de cada (REDE
CANCER, 2013).

Discussdes quanto a importancia do desenvolvimento de servicos aos
cuidados paliativos tem ocorrido no mundo. Em novembro de 2012a Associagéo
Latino-Americana de Cuidados Paliativos (ALCP) convocou uma reunido em Lima-
Peru, a fim de desenvolver indicadores basicos em cuidados paliativos aplicavel aos
paises da regido, estratégias dos cuidados paliativos na saude publica
estabelecendo, assim a disponibilidade de medicamentos, as politicas de saude
adequadas, a educacgédo dos legisladores, prestadores de cuidados de saude e ao
publico em geral; e a implementacao de servicos de cuidados paliativos em todos os
niveis de atencdo a saude (LIMA et al, 2013).

A Organizacao das Nac¢des Unidas (ONU) reconhece 0 acesso aos servigos
de cuidados paliativos como uma obrigagcdo legal. Avaliam que a falta de politicas
governamentais que promovam uma assisténcia paliativa a todos os seus cidadaos
como um ato cruel, desumano e degradante. Desta forma, em dezembro de 2012
criaram a “Carta de Praga: Cuidados Paliativos — um direito humano”, um abaixo-
assinado organizado pela European Association for Palliative Care (EAPC)

International Association for Hospice and Palliative Care (IAHPC), Worldwide
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Palliative Care Alliance (WPCA) e Human Rights Watch (HRW), (ACADEMIA
NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2013).
A Worldwide Palliative Care Alliance (2014, p. 93) apresenta as doencas que

necessitam de cuidados paliativos em adultos:

Doengas que necessitam de cuidadospaliativos para adultos
(populagdo com 15 anos e acima): a doenca de Alzheimer
e outras formas de deméncia, cancro, doencas cardiovasculares, cirrose
do figado,doencas pulmonares obstrutivas crbnicas, diabetes,
HIV/AIDS; insuficiéncia renal; esclerose mudltipla; Parkinson; artrite
reumatoide; tuberculoseresistente aos medicamentos.

Além de politicas publicas para promover o cuidado a pessoa diagnosticada
com uma doenca em estdgio avancado sem mais possibilidade de terapéutica
curativa, as quais exigem cuidados e atencao diante da travessia na finitude da vida,
€ necessaria a realizacdo de pesquisas que possam desvelar os significados
atribuidos pelos pacientes em cuidados paliativos a finitude. Kastenbaum e
Ainsenberg (1983) ja faziam questionamentos a respeito da importancia de estudos
gue consideravam a relacéo entre a morte e o individuo.

Em relacdo ao cuidado da pessoa em processo de finitude afirma Nucci
(2011, p. 615):

Construir significados para a morte implica fortalecimento de reflexdes que
possibilitem repensar autenticamente a histéria vital, contribuindo para
possibilidades de reconciliacdo, despedidas, recordacbes de passagens
marcantes da vida, resolucéo de pendéncias ou conflitos, oportunidade de
dar e receber amor, lembrando o poeta Goethe: “é melhor ser amado, que
ser forte”.

Diante da impossibilidade de cura e proximidade da morte, a pessoa doente
entra em crise, favorecendo a emergéncia de conflitos e temores ao se deparar com
a “temida” morte. Segundo Kaplan e Sadock (1990, p. 498), “a crise € uma resposta
a acontecimento perigoso e sendo experimentado um estado doloroso”,
caracterizada como um estagio inicial gerando aumento de ansiedade e tensao.

A palavra crise geralmente estd associada aos sentimentos de medo,

choque e sofrimento sobre uma interrupcédo na vida, assim a crise € uma situacéo
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gue cria obstaculos aos objetivos vitais da pessoa e insuperavel com 0S recursos
habituais para resolver problemas’.

Neste cenario do cuidar na finitude da vida, o psicologo se faz presente,
tendo o papel de acolher o paciente, a familia e a equipe de saude. Segundo,
Simonetti (2004, p. 19) “o objetivo da psicologia é a subjetividade”, assim, o
psicologo deve olhar, cuidar e acolher em todos os espacos onde a dor e 0
sofrimento humano estejam presentes. Para Schliemann (2011, p. 320), “o psicologo
é, por sua formacdo, o profissional que tem, a priori, um manejo melhor para lidar
com os sentimentos das pessoas e auxilia-las na resolugéo dos conflitos”.

Esslinger (2004a, 2004b) desenvolvendo estudos na &rea buscou
compreender como 0s pacientes gravemente enfermos, sua familia e equipe de
salude percebiam a doenca e as limitacdes causadas pela mesma com a finalidade
de aproximar as questfes da “boa morte” e “morte digna” tendo como participantes
ativos a equipe de saude utilizando a entrevista como recurso. Em relacdo ao
pacientes e um membro da familia considerado cuidador principal, ndo foram
realizadas entrevistas, sendo a coleta de maneira indireta a partir das observacoes
em campo.

Oliveira (2007), em sua dissertacdo de mestrado, também tratou sobre
atencao ao paciente sem possibilidade de cura, enfocando a narrativa do paciente e
dando voz ao individuo diante da terminalidade da vida. Apresentou como objetivo
principal do estudo uma ampliacdo no campo da bioética, ocupando-se de discutir a
autonomia e dignidade no final da vida. Como afirma Oliveira, Santos e Mastropietro
(2010, p. 244) “sustentar um espaco em que O paciente possa dar contornos para
essa necessidade de subjetivacdo da extincdo de sua propria existéncia contribui
para a qualidade de vida”.

Menezes (2004) se dedicou aos significados atribuidos pelos profissionais
de saude a morte e ao morrer no hospital, um olhar voltado a “boa morte”, a partir de
um estudo etnografico realizado no setting hospitalar. Portanto, destaca-se neste
estudo a relevancia de se contribuir para a compreensao dos significados da “boa

morte” ou “morte digna”, a partir de uma escuta ativa ao sujeito que sofre e que esta

" Referido pela Prof. Dra. Maria Helena Franco em sala de aula, durante o curso de Especializacéo
Latu Sensu de Psicologia da Saude e Hospitalar - IEPS-PA, 2010.
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em processo de finitude, aquele que esta em estagio avancado da doenca e em
cuidados paliativos.

A partir do discurso de uma paciente fora de possibilidades de terapéuticas
de cura (FPTC) — “guando pensei que estava aprendendo a viver estava aprendendo

a morrer [sic]” — Menezes (2004, p. 111-112) afirma:

A meta da “boa morte” inclui um aprendizado sobre a vida aos diversos
cuidadores, ideério veicula a ideia de que os envolvidos no processo de
morrer adquirem conhecimentos que lhe proporcionam melhor “qualidade
de vida”. Em consequéncia, profissionais, familiares e pacientes — através
do processo de desenvolvimento pessoal — teriam melhores condi¢Bes de
“morrer bem”.

Portanto, o cuidar em processo de morte merece destaque e aten¢cado como
faz referéncia a pesquisa de Kubler-Ross (2008) retratada em seu livro Sobre a
Morte e o Morrer, percussora na escuta e cuidado ao paciente em terminalidade, a
qual a partir desta experiéncia discorre sobre os cinco (5) estagios que passam 0s
pacientes que lidam com a proximidade da morte, entre essas a: negacao e
isolamento, raiva, barganha, depresséo e aceitacdo; sendo que estes estagios nao
ocorrem de forma linear e com duracdo variavel, no entanto, a esperanca persiste
em todos 0s estagios.

A negacao e o isolamento dizem respeito a0 momento em que 0 paciente
mantém-se a negar a propria morte, funcionando como protecdo para lidar com a
“ma” noticia e se manter distante da realidade se isolando do contato com a
proximidade da morte; Raiva - revolta sinalizam o ressentimento pelo diagnéstico e
ndo mais possibilidade de cura da doenca; enquanto a barganha refere-se as
tentativas de acordo que prolongue a vida e adie a morte, “a maioria feitas com
Deus”. A depresséo acontece quando ndo mais é possivel negar e ocultar a doenca,
constatando-se as perdas significativas e finalmente a aceitacdo — momento em que
0 paciente se permite a travessia da vida, completando o processo de finitude da
vida (KUBLER-ROSS, 2008).

Ao processo de finitude da vida, especialmente em relagédo ao estagio final
Kibler-Ross (2008, p. 117) destaca:

Um paciente que tiver tido tempo necessério (isto €, que nao tiver uma
morte sibita e inesperada) e tiver recebido alguma ajuda para superar tudo
[...] atingira um estagio onde ndo mais sentira depressao nem raiva quanto
a seu “destino”. Tera podido externar seus sentimentos.
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Em um estudo realizado com pessoas com doenga avancada e seus
familiares que objetivou identificar os pedidos mais importantes do doente e das
suas familias, em fases diferentes da sua condicao terminal, de forma a aperfeicoar
a qualidade dos servicos prestados, verificou-se que um dos pedidos frequentes
relaciona-se com a “necessidade de falar” (VILLANUEVA et al, 2006 apud
ALMEIDA, 2008).

Whitman e Lukes (1975 apud SOUZA; SOUZA; ALVES E SOUZA; 2005, p.

733) apontam os direitos do paciente com doenca avancada:

[...] o direito a expressar sentimentos e emoc¢des diante da morte, o direito a
receber respostas honestas e o direito de ser cuidado por pessoas
sensiveis, humanas e competentes que procurardo compreender e
responder as necessidades e ajudar a enfrentar a morte.

Desta forma, o cuidar com compaixao, respeito e o possibilitar que as
necessidade sejam expressas como a de falar, mantendo a autonomia da pessoa
gue estd morrendo e a de seus familiares assemelham-se aos principios da “boa
morte”, no qual Menezes (2004, p. 39) faz referéncia a partir dos principios

publicados na revista médica inglesa British Medical Journal publicada em 2000:

1. Saber quando a morte estd chegando e compreender o que deve ser
esperado;

2. Estar em condi¢cbes de manter controle sobre o que ocorre;

3. Poder ter dignidade e privacidade;

4. Ter controle sobre o alivio da dor e demais sintomas;

5. Ter possibilidade de escolha e controle sobre o local da morte (na
residéncia ou em outro local);

6. Ter acesso a informacao e aos cuidados especializados de qualquer tipo
gue se fagcam necessarios;

7. Ter acesso a todo o tipo de suporte espiritual ou emocional, se solicitado;
8. Ter acesso a cuidados paliativos em qualquer local, ndo somente no
hospital;

9. Ter controle sobre quem esta presente e quem compartilha o final da
vida;

10. Estar apto a decidir as diretivas que assegurem que seus direitos sejam
respeitados;

11. Ter tempo para dizer adeus e para ter controle sobre outros aspectos;
12. Estar apto a partir quando for o momento, de modo que a vida néo se
prolongue indefinidamente.

Neste sentido, os cuidados paliativos direcionam a cuidados ativos, atencéo
a pessoa em processo de morrer, no qual curar ndo faz mais sentido, sendo
relevante a ajuda para viver com qualidade e dignidade o tempo que resta de vida, e
possibilitar a travessia estando ao lado do paciente (KOVACS, 2003; ESSLINGER,
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2004a; PESSINI; BERTACHINI, 2004; PESSINI, 2004; MACIEL, MOTA; PIMENTEL,
2007; SANTOS, 2009; MELO; CAPONERO, 2009; PEREIRA, 2010; SANTOS, 2011,
SANTOS; MATTOS, 2011; CAPONERO; SILVA, 2011; NUCCI, 2011).
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2.2 Cuidados paliativos oncoldgicos: o cuidar frent e a proximidade da morte

O cancer® é uma doenca que, ao longo da histéria, foi e ainda é temida,
acompanhada por estigmas como a inevitabilidade da morte e uma enfermidade
desprezivel, devendo ser evitada e passando de uma tragédia individual para um
problema de saude publica (TEIXEIRA; FONSECA, 2007; VEIT; CARVALHO, 2008).

Esta doenca é conhecida pelos egipcios, persas e indianos como “tumores
malignos”, sendo somente nos séculos IV a.C. nomeada como cancer, passando a
ser foco de interesse global, visto ser um “mal” temido (TEIXEIRA; FONSECA,
2007).

Receber o diagndstico de cancer remete a um emaranhado de sentimentos
e estigmas sobre a doenca. Uma pesquisa feita pelo Instituto Nacional do Cancer
INCA em 2007 entrevistou 2.100 brasileiros com 16 anos de idade ou mais, 0s quais
responderam a pergunta: “quando vocé pensa em cancer, qual a palavra que vocé
pensa?”’ A maioria dos entrevistos fez referéncia a morte e a emocdes negativas,

como tristeza, dor, medo e maldicdo. O estigma do cancer permanece no Brasil:

Ao responder a pergunta “Quando vocé pensa em cancer, qual € a palavra
gue vem a sua cabeca?”, a maioria dos entrevistados usou termos que
remetem a morte e a emogfes negativas, como tristeza, dor, medo e
maldicdo. Em Goiania, 50% das respostas definiam o cancer como morte e
doenca sem cura, percentual que chegou a 43% na cidade de Séo Paulo.
Em Porto Alegre, 53,3% dos entrevistados citaram emocdes negativas,
como sofrimento, perda e desespero. No Rio de Janeiro e em Belo
Horizonte, também foi alto o percentual de entrevistados que citou palavras
como pavor, amargura e desgraca — 48,5% e 48,2%, respectivamente.
(INSTITUTO NACIONAL DE CANCER, 2007, ndo paginado).

Com significado de morte iminente o cancer foi por um longo tempo visto
como um diagndstico a ser evitado, afastando o paciente da comunicacéo
diagnéstica. Tornou-se um segredo ndo revelado ao paciente, apenas aos seus
familiares, distanciando o paciente da autonomia de decisdes quanto ao seu
tratamento, impossibilitando-o de expressar emocdes e sentimentos, incapacitando
e o0 estigmatizando.

Ao longo do tempo com a evolugdo tecnoldgica o cancer foi deixando de ser
visto pela sociedade médica como um diagndstico que determinava a sentenca de

8 “Cancer é o nome dado a um conjunto de mais de 100 doencas que t&m em comum o crescimento
desordenado (maligno) de células que invadem os tecidos e o6rgdos, podendo espalhar-se
(metastase) para outras regides do corpo” (INCA, 2012, nao paginado).
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morte, adquirindo possibilidade de terapéuticas® como o procedimento cirlirgico, a
radioterapia, a quimioterapia e o transplante de medula 6ssea. Desta forma, sédo
possiveis tratamentos eficazes, modificando o olhar médico de uma doenca letal
para uma doenca crénica, em decorréncia de um aumento de pacientes curados ou
prolongando o tempo de sobrevida por longos anos, controlando e tratando a
doenca (VEIT; CARVALHO, 2008).

No entanto, afirma Angerami-Camon (2010, p. 94) que “embora o progresso
da Medicina seja notorio na area de oncologia [...] € dificil ndo se ver no ‘cancer’
uma enfermidade imediatamente associada ao espectro da morte”.

Estudos realizados por Bray et al (2012) estimam uma proje¢do do cancer
em até 75% em 2030, enquanto 12,7 milhdes de pessoas tiveram cancer em 2008,
22,2 milhdes de individuos em todo o mundo deverdo receber o diagndstico da
doenca em 2030, logo o cancer € uma doenga crbnica que estd em crescimento
acompanhando o aumento populacional e 0 nimero de idosos no mundo.

No Brasil'® para combater o cancer foi criado o Instituto Nacional do Cancer
(INCA), um centro de pesquisa clinica e assisténcia aos doentes, sendo que em
1990 passou a ser um orgéo referencial aos servicos do Sistema Unico de Salde
(SUS). No ano de 2000 o Ministério da Saude (MS) regulamentou o Projeto
Expande, uma expansdo aos servicos de oncologia, determinando ainda,
obrigatoriedade de psicélogo nestes servicos, um reflexo do olhar ao paciente
oncologico quanto as necessidades de cuidar dos aspectos emocionais envolvidas
no adoecimento por cancer (GIMENES, 1994; TEIXEIRA; FONSECA, 2007; VEIT;
CARVALHO, 2008).

Em relacdo a estimativa do cancer no Brasil o Instituto Nacional do Cancer -
INCA (2014b, p. 26) apresenta:

® Cirurgia: procedimento para retirada total ou parcial do tumor; Radioterapia: radiacdes para destruir
um tumor ou impedir que suas células aumentem; Quimioterapia: medicamentos por via oral ou
venosa combatem as células cancerigenas destruindo ou impedindo a proliferacdo; e Transplante de
medula 0ssea: substituicdo de uma medula doente ou deficitaria por outra saudavel, objetivando
reconstituir uma nova medula 6ssea (INSTITUTO NACIONAL DE CANCER, 2013).

19 A Politica Nacional de Prevencéo e Controle do Cancer (PNPCC) garante o atendimento integral a
qualquer doente com céancer, por meio das Unidades de Assisténcia de Alta Complexidade em
Oncologia (UNACON) e dos Centros de Assisténcia de Alta Complexidade em Oncologia (CACON).
Este € o nivel da atencdo capacitado para determinar a extenséo da neoplasia (estadiamento), tratar,
cuidar e assegurar a qualidade dos servicos de assisténcia oncolégica, conforme a Portaria n°
874/GM de 16 de maio de 2013. Esta portaria substitui a n® 2.439/GM, de 8 de dezembro de 2005
(INSTITUTO NACIONAL DE CANCER, 2014a).



32

No Brasil, a estimativa para o ano de 2014, que sera valida também para o
ano de 2015, aponta para a ocorréncia de aproximadamente 576 mil casos
novos de cancer, incluindo os casos de pele ndo melanoma, reforcando a
magnitude do problema do cancer no pais. O cancer de pele do tipo nao
melanoma (182 mil casos novos) sera 0 mais incidente na populacao
brasileira, seguido pelos tumores de préstata (69 mil), mama feminina (57
mil), célon e reto (33 mil), pulméo (27mil), estdmago (20 mil) e colo do Utero
(15 mil).

Sem considerar os casos de cancer de pele ndo melanoma, estimam-se
395 mil casos novos de céncer, 204 mil para o sexo masculino e 190 mil
para sexo feminino. Em homens, os tipos mais incidentes seréo os canceres
de préstata, pulméo, colon e reto, estbmago e cavidade oral; e, nas
mulheres, os de mama, colon e reto, colo do Utero, pulmédo e glandula
tireoide. E incontestavel que o cancer é hoje, no Brasil, um problema de
saude publica, cujos controles e prevencdo deverdo ser priorizados em
todas as regifes, desde as mais desenvolvidas — cultural, social e
economicamente — até as mais desiguais [...].

De acordo com o Instituto Nacional de Cancer e o Ministério da Saude
(2009, nao paginado), “o impacto global do cancer mais que dobrou em 30 anos”.
Refere que “desde 2003, as neoplasias malignas constituem-se a segunda causa de
morte na populacdo brasileira, representando quase 17% dos Obitos de causa
conhecida, notificados em 2007 no Sistema de Informac¢des sobre Mortalidade”.

O Brasil apresenta um numero significativo de neoplasias malignas
aumentando em proporcdo a quantidade de diagnosticos de Cuidados Paliativos de
pacientes sem terapéuticas de cura. No entanto, uma pesquisa realizada pela
instituicdo Internacional Worldwide Palliative Care Alliance - WPCA (2011) mapeou
0s niveis de desenvolvimento de cuidados paliativos no mundo, no qual revela que o
Brasil esta classificado no grupo 3a'! juntamente com o Peru, Angola, México e
outros, apresentando atendimentos isolados e sem rede estabelecida, com
desenvolvimento desigual no espaco e deficiéncia no suporte.

As doengas cronicas representam um desafio, ja que estdo entre as
principais causas de morte. No Brasil, em 2009, do total de oObitos, 72,4% foram em
decorréncia das doencas crbnicas, 0 que aponta um aumento da proporcdo de
Obitos por neoplasias sendo 11,4% em 1996 para 15,7% em 2010 (ACADEMIA
NACIONAL DE CUIDADOS PALIATIVOS, 2012).

E neste cenario que o Hospital Universitario Jodo de Barros Barreto

(HUJBB) uma instituicdo de assisténcia, ensino e pesquisa localizada na regiao

1 Esta classificacdo corresponde ao grau de desenvolvimento quanto aos servicos de cuidados
paliativos, sendo o grupo 4b o de maior avanco (WPCA, 2011).
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Norte e vinculado a Universidade Federal do Pard (UFPA) presta servicos a
sociedade através do SUS.

O Hospital possui servicos de assisténcia oferecendo atendimento
ambulatorial e internagcdo com 26.420 metros quadrados de area construida, conta
com 300 leitos, sendo 271 leitos operacionais e 29 de retaguarda; 30 consultdrios,
guatro salas de cirurgia, trés salas para cirurgia ambulatorial e duas Unidade de
Terapia Intensiva (UTI), dispde também de um Centro de Diagnosticos, que realiza
exames laboratoriais, diagnéstico por radio imagem, provas de funcdes respiratérias,
exames endoscopicos, métodos graficos e reabilitacdo através de fisioterapia e
terapia ocupacional. Atualmente passa por reformas em diversos setores, Sao
inUmeras também as obras prediais, algumas em processo de finalizagdo como € o
caso da UTI Pediatrica/ CME — UAC (ASSESSORIA DE COMUNICACAO, 2013%?).

O HUJBB ¢é referéncia regional em Pneumologia, Infectologia,
Endocrinologia e Diabetes, e referéncia Nacional em AIDS, oferece atendimento
ambulatorial e internacdo em diversas especialidades, como Clinica Médica,
Pneumologia, Infectologia, Pediatria, Cirurgia Geral, Cirurgia Vascular, Cirurgia de
Cabeca e Pescoco, Endocrinologia, Cardiologia, Gastroenterologia, Neurologia e
Urologia. Além de ter uma exclusiva Unidade de Diagnéstico de Meningite e iniciou
servi¢os oncologicos com a Unidade de Alta Complexidade em Oncologia.

Destaca-se que, apesar do HUJBB ser um hospital geral, nos ultimos 10
anos vem apresentando uma elevada taxa de registros de cancer, uma média de
400 casos por ano (SOARES, 2012). Por este motivo iniciou atividades em agosto
de 2012 em oncologia com a Unidade de Alta Complexidade em Oncologia
(UNACON)*3, disponibilizando os servicos de Quimioterapia, Radioterapia, Cirurgia
Oncoldgica, Urgéncia 24 horas e Cuidados Paliativos em nivel ambulatorial e
hospitalar.

Aponta Barra, em entrevista cedida ao Diario Online (2014, ndo paginado)
sobre o estado clinico dos pacientes que buscam atendimento oncoldgico no servico
da UNACON:

'2 Informacdes fornecidas pelo portal do Hospital (HUJBB).

¥ A Unacon faz parte do ‘Projeto Expande’, desenvolvido pelo Instituto Nacional do Cancer (INCA),
para ampliar e assegurar assisténcia integral a pacientes portadores de céncer, com recursos
especializados, equipamentos e infraestrutura hospitalar e de redes (CAMPOS, 2012, ndo paginado).
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N6s ndo temos dados locais sobre isso. Falando subjetivamente, pela
minha percepcao de médico, prevalece o paciente com a doenga em estado
avancado. E possivel que tenhamos dados sobre isso no préximo ano e que
eles sirvam para propormos as autoridades competentes planos e novas
politicas que ajudem a mudar essa situacao.

No Hospital Universitario Jodo de Barros Barreto (HUJBB), escolhido como
campo da presente pesquisa, destaca-se, ainda, que € possivel observar
recorrentes casos de pacientes com cancer e em Cuidados Paliativos, visto que,
atualmente, atuando desde agosto de 2012 em processo de credenciamento como
Unidade de Alta Complexidade em Oncologia (UNACON) com o intuito de reduzir as
demandas no Estado do Para (VILLACORTA, 2011).

De acordo com Salgado (2008, p. 165):

[...] a realidade local € mais desfavoravel em relacdo aos estados do sul e
sudeste. No Pard, a situacdo de pobreza em que vive a maioria dos doentes
gue depende da salde publica contribui para que muitos deles cheguem ao
hospital em péssimas condicdes de salde e na iminéncia de morte, uma
realidade que evidencia a complexidade do cancer e suas
multideterminacdes.

Por outro lado, vale considerar que na regido Norte do Brasil ha apenas sete
(7) UNACON, e apenas um (1) Centro de Alta Complexidade em Oncologia
(CACON), sendo o UNACON uma unidade que atende casos especificos de cancer
e 0 CACON um centro com abrangéncia de todos os tipos de cancer (GADELHA,
2011).

Até o ano de 2011, os servicos de cuidados paliativos na Regido Amazonica,
de acordo com a Associacdo Brasileira de Cuidados Paliativos (ABCP) (2011),
constavam apenas trés (3) servigcos, porém, desde 2012, o HUJBB iniciou atividades
como UNACON, contemplando o servico de Cuidados Paliativos** Oncolégicos e
prestando atendimento na internacédo e no ambulatério.

Observa-se que a atencdo ao paciente em cuidados paliativos no Brasil, em
especial na Regido Norte, estd em desenvolvimento e ainda ha grande necessidade
de pesquisas na area, um olhar cuidadoso sobre a pessoa em finitude e em

processo de despedida pela morte que se aproxima.

4 No Brasil, os cuidados paliativos foram normatizados a partir da Portaria 3.535 de 2 de setembro de
1998 realizou o cadastramento de todas as instituicdes que trabalhavam com cuidados paliativos em
oncologia. Depois dela, a portaria n° 19 de 3 de janeiro de 2002 inseriu no Sistema Unico de Saude
(SUS) o Programa Nacional de Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos. (BENSENOR, [20147]).
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Os avancos tecnolégicos proporcionaram diagnosticos precoces e
tratamentos que prolongam a vida por mais tempo, consequentemente favorece o
aumento de pessoas com doencas crénico-evolutivas, em particular o cancer, que
atualmente evidencia um elevado numero de pacientes com doencas sem
possibilidades de terapéuticas curativas. (DASTUR, 2002; SOUZA; BOEMER, 2005;
VIANNA; PICCELLI, 1998; ARGENTA et al, 2008; MELO; CAPONERO, 2009).

Macieira (2001, p. 20) refere; “guanto mais a ciéncia avanca, melhorando as
condi¢cbes da vida, mas solitaria, triste, impessoal e desumana tenha se tornado a
morte™>. A evolucéo tecnoldgica possibilitou um prolongamento no tempo de vida,
logo um aumento das doencas cronicas, em destague o cancer (MELO;
CAPONERO, 2009; MATSUMOTO, 2009).

Koseki (2000, p. 24) refere que:

O estagio avancado da doenca nas pessoas que chegam aos hospitais,
muitas vezes sem condicdes de cura, € um indicativo da condicédo
educacional e cultural e, também, da organizacdo e do acesso ao
tratamento oncoldgico disponiveis para elas. Apesar da pouca possibilidade
de restaurar a saude desses doentes, € necessério oferecer-lhes
atendimento adequado, para melhorar suas condicBes fisicas,
psicossociais, espirituais e sociais. H4 uma série de medidas para minorar
seus sofrimentos, possibilitando que vivam mais confortavelmente, apesar
da incurabilidade de suas doencas.

Desta forma, quando ndo é mais possivel a cura da doenca, inicia-se o
cuidar para aliviar a dor, o sofrimento e possibilitar uma qualidade de vida para o
paciente, como referido por Souza e Gongalves (2000, p. 57) “paliando os seus
sofrimentos”. Assim, estando o paciente fora de possibilidades terapéuticas curativas
cabe responder quais os significados atribuidos por ele sobre a morte e o morrer.

Quanto ao comportamento humano em relagdo a morte e o morrer, Carvalho
(2011, p. 36) afirma:

[...] H& uma recusa em se falar do assunto, o0 que nos leva a néo falar sobre
o tema que leva também, a varias praticas, como a de lancarmos mao de
todos os recursos técnicos possiveis para manter vivo um paciente, mesmo
guando isso ja ndo faz mais sentido. A morte ja ndo se passa na casa do
doente, mas nos hospitais e da forma mais asséptica do ponto de vista
emocional [...].

'* Sabe-se que o surgimento do hospital como cendrio tecnoldgico e terapéutico, advém a partir das
transformacdes do século XVIII (PITTA, 1994).
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No entanto, a morte € a finitude da vida de todo o ser humano, como afirma
Kibler-Ross (1991, p. 10): “[...] morrer, assim como nascer, € um processo normal
pelo qual todos os seres humanos terdo de passar um dia”. A morte pode ser tratada
a todo o momento nos noticiarios de jornais; informacbes de morte de pessoas
conhecidas, amigos e parentes; e ainda, ao participar de momentos funebres como:
veldrio, enterro e outros, assim estao presentes no processo de vida.

A morte faz um convite a quebrar as barreiras sociais, cientificas e religiosas

como descrito por Santos (2009, ndo paginado):

A morte desrespeita e quebra propositadamente todas as regras, barreiras e
etiquetas superficiais criadas pelas sociedades, pelos rituais psicolégicos e
pelos homens. A morte, por meio do amor, arromba as Ultimas comportas
das resisténcias intelectuais, psiquicas e espirituais. Ela rompe de maneira
definitiva as mais profundas defesas em qualquer area nas quais esteja
emocional, cognitiva e religiosa. Os seres sdo invadidos sistematica e
continuamente, e por todas as frentes, pelo amor e pelos sentimentos
enobrecidos de compaix&o, altruismo, desprendimento, entre outros.

Embora a morte seja distanciada e cause estranheza, ela esta presente na
vida e no cotidiano do ser humano; Torres, Guedes e Torres (1983, p. 57) referem
que “por uma série de razdes, atualmente, a situacdo de morte tem sido transferida
com maior frequéncia para o hospital’, assim o hospital se torna “palco” de
nascimento e morte (KASTEMBAUM; AISENBERG, 1983; PITTA, 1994).

Sabe-se que é no momento do adoecimento que ocorre a procura e entrada
das pessoas doentes ao hospital em uma busca pela cura e pela vida, no entanto
nem sempre é possivel alcancar a melhora da saude, levando ao agravamento da
doenca, entrando o corpo em falecimento, e, consequente morte.

O hospital passa a ser o palco da morte, o local onde a morte, a finitude da
vida se apresenta e encerra sua cena. De acordo com Esslinger (2004a, p. 39)
“atualmente grande parte dos doentes considerados fora de possibilidade de cura
vai morrer no hospital — este, por exceléncia, é o local onde ocorrera a morte”.

No Brasil, pesquisas em destaque quanto a compreensao do paciente sem
possibilidade de terapéutica de cura direciona ao significado do processo de morte e
morrer, no entanto, pouco se discute como ocorre o processo de desenlace o e 0
planejamento do futuro da pessoa gravemente enferma diante da proximidade da

morte.
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No levantamento realizado no banco de teses da Coordenacédo de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior (CAPES), (2012), utilizando o
descritor “cuidados paliativos” no periodo correspondente de 10 (dez) anos (2002 a
2011), identifiguei 102 dissertacdes, sendo que apenas 8 (7,84%) tratam da
tematica. Nas teses foram identificadas 23 pesquisas cientificas, mas somente 4
(17,39%) séo referentes ao paciente oncoldgico.

As pesquisas realizadas sobre Cuidados Paliativos Oncoldgicos no Brasil
estdo em desenvolvimento, principalmente nos ultimos 4 (quatro) anos, sendo um
maior numero de producdes identificado nas Regides Sul e Sudeste, onde também
apresenta um quantitativo superior de investimento e programa de Po6s-Graduacéao,
enquanto que, na Regido Norte, ndo foram encontradas pesquisas na area, e
apenas um programa de Pés-Graduacao na area de oncologia h4 3 anos™®.

Também foram consultadas as producgfes cientificas na base de dados
PubMed, utilizando o descritor “Palliative Care” e Psychotherapy”, publicados nos
altimos 10 anos (2002-2012). De um total de 363, apenas 34 tratavam sobre
terapéuticas para cuidado e deste apenas 10 sobre o foco cuidado ao paciente em
cuidados paliativos oncolégico no processo de morrer.

Observa-se que em estudos sobre o cuidado ao paciente com cancer
avancgado e o processo de morrer, ha uma quantidade reduzida nos ultimos 10 anos.
No entanto, estes enfocam a importancia do cuidado da pessoa em proximidade da
morte e de favorecer a dignidade no final da vida, a qualidade das relacdes da
pessoa em finitude e de uma abordagem holistica e interdisciplinar para ajudar os
pacientes no processo de morrer. (CHOCHINOV, 2002; CHOCHINOV et al, 2004;
RENZ; SCHUTT,; CERNY, 2005; MILLER et al, 2005; PETERSEN; KOEHLER,
2006;MEHNERT et al, 2006; HANSEN et al, 2009; HALL et al, 2009; BREITBART et
al, 2010; NISSIM et al, 2012; HALL et al, 2013).

Ao indagar sobre a vivéncia do paciente em cuidados paliativos, busca-se
compreender o processo de morte e morrer aguele que estd em terminalidade da
vida, a partir da escuta de suas dores, sofrimentos, angustias e medos, como pontua
Hennezel (2004, p. 79) “os doentes sabem melhor do que nés em que ponto estéo,
de que necessitam. Escuta-los € que faz a diferenca”.

'* “O Programa de Mestrado em Oncologia e Ciéncias Médicas, vinculado ao Instituto de Ciéncias da
Saude da Universidade Federal do Para (ICS/UFPA)” (PINTO, 2011, ndo paginado).
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3 SEGUNDA PARTE: PERCURSOS METODOLOGICOS

3.1 Procedimento tedrico-metodoldgico para compreen séo das cancodes

O método selecionado para o estudo fundamenta-se na pesquisa qualitativa
do tipo estudo de caso, por tratar de uma pesquisa exploratéria, descritiva de casos
multiplos na qual se compreende a necessidade do aprofundamento do estudo, a fim
de se apreender as singularidades do caso. Este estudo pretende entender como o
objeto acontece ou se manifesta, promovendo o conhecimento das vivéncias e
reflexdes do paciente hospitalizado com doenca avangada e sem possibilidades de
terapéuticas de cura, compreendendo-o diante da proximidade da morte.

De acordo com Turato (2005, p. 509), “no contexto da metodologia aplicada
a saude emprega-se a concepcao trazida das ciéncias humanas, segundo as quais
nao se buscam estudar o fendbmeno em si, mas entender seu significado individual
ou coletivo”.

A Pesquisa qualitativa busca compreender os significados dos sujeitos e das
relacdes, investigando a subjetividade, produzindo o conhecimento, a partir de como
0 objeto se expressa (TRIVINOS, 1987; TURATO, 2005; GONZALEZ REY, 2002;
CHIZZOTTI, 2006; DENZIN e LINCOLN, 2006).

Na area da saude, a pesquisa qualitativa vem sendo utilizada como refere
Turato (2005, p. 510), favorecendo a construgcdo do conhecimento quanto “as
significacbes dos fendmenos do processo de saude-doenca”. Este tipo de
investigacdo é indutiva e descritiva, a medida que o investigador desenvolve
conceitos, ideias e entendimentos a partir de padrbes encontrados nos dados, em
vez de recolher dados para comprovar modelos (TRIVINOS, 1987; TURATO, 2000,
2005; BASSORA; CAMPOS, 2010).

Ao pesquisador qualitativo, Denzin e Lincoln (2006, p. 18) afirmam ser:
“como Bricoleur'” ou confeccionador de colchas, o pesquisador qualitativo utiliza as
ferramentas estéticas materiais do seu oficio, empregando efetivamente quaisquer
estratégias, métodos ou materiais empiricos".

Nesta perspectiva, o pesquisador deixa de ser mero observador e passa a
fazer parte da investigacéo, interagindo com o sujeito da pesquisa. Gonzalez Rey

(2002, p. 57) afirma que “o pesquisador e suas relagbes com o0 sujeito pesquisado

" Termo Francés que significa pessoa que faz trabalhos manuais, com as préprias maos.
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sdo 0s principais protagonistas da pesquisa, e 0s instrumentos deixam o lugar de
protagonistas”, o sujeito passa a ser reconhecido em sua singularidade.

Desse modo, a pesquisadora direciona um olhar clinico para compreenséo
das questdes psiquicas e da subjetividade apresentadas pelo sujeito, movendo-se a
acolhida das angustias e do sofrimento, pois vai além de um conhecimento
cientifico, possibilita um suporte as dores psiquicas da pessoa ou grupo participante
da pesquisa no “setting da saude” (TURATO, 2000; BASSORA; CAMPOS, 2010;
CALIL; ARRUDA, 2004).

O método clinico permeia, a partir de uma atuagdo pratica onde o contato
ocorre no “setting”, a proposta de ir além da verdade objetiva. Afirma Diniz (2011, p.
16) que “[...] o valor cientifico da pesquisa clinica expressa no rigor do (a)
pesquisador (a) que ndo exclui os obstaculos e as incertezas que aparecem no seu
processo de producdo de conhecimento”. Sendo este método fundamentado em trés
pilares de acordo com Campos e Turato (2009, p. 125) “na milenar atitude clinica de
voltar o olhar a quem porta a dor, na secular atitude de inclinar a escuta a quem
vivencia conflitos emocionais e na classica atitude existencialista de reflexdo sobre
as angustias humanas”.

Diniz (2011, p. 13) faz referéncia sobre os objetivos da pesquisa com o

método clinico:

[...] podemos afirmar que um dos objetivos da pesquisa com o método
clinico e o de construir um saber que permita aos pesquisadores (as)
trabalhar seu objeto de pesquisa e elucidar o que “se arrisca” na relacéo
entre pesquisadores (as) e objeto de pesquisa, o que s6 é possivel a partir
de indicios.

Dada a complexidade do objeto deste estudo e ainda, considerando a
relevancia dos estudos qualitativos e do método clinico para a compreensdo das
singularidades, elegi como estratégia metodoldgica o estudo de caso, visto que, de
acordo com Yin (2010, p. 24) “o0 método de estudo de caso permite que oS
investigadores retenham as caracteristicas holisticas e significativas dos eventos da
vida real”.

O estudo de caso possibilita um estudo profundo e exaustivo de situagoes
da vida real ndo delimitado sendo de um ou poucos casos, centrado na

compreensao do caso, que pode ser simples ou complexo, individual ou coletivo, por
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compor uma representacdo singular da realidade que € multidimensional e
historicamente situada (YIN, 2010; CHIZZOTTI, 2006; GIL, 2010).

Neste sentido, a abordagem qualitativa, a partir do estudo de caso atende a
complexidade do objeto desta pesquisa, pois a escuta ao paciente em cuidados
paliativos direciona um olhar ao processo de desenvolvimento humano e a etapa
final da vida, a morte e o morrer, sendo um fenémeno de carater subjetivo, cultural,

social, psicologico, espiritual, logo, um significado subjetivo, amplo e profundo.

3.1.1 O cenério

A pesquisa foi realizada no Hospital Universitario Jodo de Barros Barreto
(HUJBB), situado na Rua Mundurucus, n° 4487, bairro Guama na cidade de
Beléem/PA, é uma instituicdo de assisténcia a salde, ensino e pesquisa vinculado a
Universidade Federal do Pard (UFPA), que presta servicos a comunidade através do
Sistema Unico de Saude (SUS), (SOARES, 2012).

Desde agosto de 2012 iniciou atividade como Unidade de Alta Complexidade
em Oncologia (UNACON), oferecendo servicos de Quimioterapia, Radioterapia,
Cirurgia Oncoldgica, Urgéncia 24 horas e Cuidados Paliativos em nivel ambulatorial
e hospitalar. A UNACON faz parte do "Projeto Expande", desenvolvido pelo Instituto
Nacional do Céancer (INCA), que visa ampliar e assegurar assisténcia integral a
pacientes portadores de cancer. O convénio foi firmado em 2003, entre o INCA, o
Ministério da Saude, a Secretaria de Estado de Saude Publica (SESPA), a
Secretaria Municipal de Saude (SESMA) e a UFPA (PINTO, 2012).

O Servico de Cuidados Paliativos em Oncologia (SCPO) foi escolhido para
realizacdo desta pesquisa, por ser o local que promove os cuidados ao paciente com
cancer avancado em que ndo ha mais possibilidade de tratamento curativo. E
composto por uma equipe multiprofissional (médico, enfermeiro, assistente social e
psicologo) que atua de forma interdisciplinar, acompanhando, cuidando e orientando
pacientes e familiares através de: atendimento ambulatorial, internacdo hospitalar,
pronto atendimento, reunido de acompanhantes e cuidadores e assisténcia ao
enlutado. O referido servigo foi aprovado em outubro de 2012 pelo Conselho Gestor

do HUJBB e se mantém em atividade até os dias atuais.
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3.1.2 Os compositores: colaboradores do estudo

Os compositores do estudo foram seis (6) pacientes, um (1) adulto e cinco
(5) idosos, internados no HUJBB diagnosticados com cancer avancado e sem
possibilidade de terapéuticas de cura, os quais haviam iniciado acompanhamento
pela equipe SCPO, sendo estes trés (3) homens e trés (3) mulheres.

Para execucdo deste estudo foram utilizados como critérios de incluséo:
paciente em idade igual ou superior a 18 anos com diagnostico de cancer avangado,
informado pela equipe do Servico de Cuidados Paliativos em Oncologia (SCPO),
gue estavam sob cuidados paliativos, consciente e orientado, e ainda, ter sido
indicado pela equipe do SCPO para ser acompanhado pela pesquisadora e que nao
tivesse iniciado atendimento psicolégico no Hospital.

A selecéo destes colaboradores ocorreu de acordo com a ordem de insercao
dos mesmos no servigo de cuidados e acompanhamento do SCPO quando do inicio
do estudo. A equipe do SCPO foi receptiva me incluindo durante este periodo de
coleta de dados como membro do mesmo, o que facilitou o contato e a relacdo com
0S compositores deste estudo.

Apresento os colabores deste estudo como compositores de cangdes sobre
0 viver e o morrer, pois estando gravemente enfermos Ihes foi possibilitada a escuta,
permitindo-lhes falar sobre suas angustias, medos, raivas, lembrancas e
sentimentos apresentados diante do processo de morrer. Cada fala e expresséo
manifestaram em mim a sensac¢ao de ouvir uma musica cantada por cada paciente,
sendo esta composi¢ao de uma cancéo pessoal, portanto singular e subjetiva.

Estando em proximidade da morte, ao ser permitido ser escutado afirma
Hennezel (2004, p. 11) que o paciente expressar-se “por meio de gesto, de um
olhar, tentara dizer o que verdadeiramente importa e o que nao pdde ou ndao soube
dizer”.

Durante a coleta dos dados, um caso que se assemelha aos encontros com
0s compositores deste estudo, foi divulgado em midia internacional. Um jovem
chamado Zack Sobiech, com cancer avancado e sem possibilidade de terapéuticas
curativas, compde uma cancdo para se despedir dos familiares e amigos, sendo
esta postada na internet. Rapidamente excedeu a marca de quatro milhdes de
visualiza¢cGes na internet, levando-o a produzir um documentario, onde relata sobre

tal decisdo: “a musica € a maneira que eu posso expressar meus sentimentos [...]
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para que eles possam ter algo para se lembrar de mim e se apoiarem quando eu
nao estiver mais aqui” (EXTRA, 2013, ndo paginado).

Portanto, cada colaborador é identificado como compositor e pelo nome de
sua cancao e para melhor organizacédo foram numerados de 1 a 6 ordenados pela

ordem de inser¢éo no estudo.

3.1.3 Aspectos éticos

A participacdo dos colaboradores deste estudo foi esponténea e livre, a
partir da assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE) (ver
Apéndice A) onde consta a descricdo dos objetivos desta pesquisa esclarecendo
sobre o estudo, a utilizacdo de dados e a identificacdo da pesquisadora com 0s
contatos (endereco e telefone) do mesmo, conforme resolucdo 196/96, do Conselho
Nacional de Saude — Ministério da Saude (BRASIL, 1996).

Atendendo aos itens referentes as pesquisas com seres humanos, submeti
ao Comité de Etica de pesquisa do HUJBB, através da Plataforma Brasil, sendo
aprovado sob o parecer n° 247.762 (Apéndice A) e apOs essa aprovacao iniciei a
partir do dia 17 de abril de 2013 a coleta dos dados, concluindo no dia 08 de julho de
2013.

A pesquisa teve como preocupacao principal manter o bem-estar e a
autonomia do colaborador, ao possibilitar ele ser escutado quanto as suas dores,
medos e aflicdes, respeitando o tempo e o acolhendo durante todo o tempo de
internacdo, ndo induzindo a manter resposta de acordo com um questionario
previamente estabelecido, iniciando apenas como uma pergunta aberta e ainda
guando ele néo se sentisse a vontade para tal foi prevalecido o respeito e autonomia
do mesmo.

Permitir o colaborador ficar a vontade e respeitar sua autonomia prevalecem
um cuidado ético conforme o método qualitativo de pesquisa como afirma Kovacs
(2009, p. 311) “na pesquisa qualitativa os sujeitos se tornam colaboradores e neste
sentido constroem o conhecimento com o pesquisador, como parceiros”.

Neste tipo de pesquisa, modificagcbes no desenho da pesquisa podem
ocorrer, pois nao parte de hipOteses pré-existentes e estaticas. Na presente
pesquisa, mesmo nao havendo alteracbes no desenho do estudo, a medida que os

dados eram analisados serd observado que o foi denominado no projeto inicial de
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“vivéncias do paciente hospitalizado em cuidados paliativos oncolégicos e
apresentados no TCLE quando da coleta de dados, desvelavam o desenlace.

Sobre a ética de pesquisas com paciente gravemente enfermo ressalta
Kovacs (2009, p. 312):

[...] este tipo de pesquisa requer pesquisadores autdbnomos, capazes de
tomar decisbes no decorrer do processo e que respeitem, também, a
decisdo dos colaboradores. Isso porque podem ocorrer alteragdes no
desenho da pesquisa a partir do seu andamento. E muito dificil prever todas
as possibilidades que pesquisas qualitativas oferece [...].

N&o se utilizou recurso de gravacdo por audio, visto entender que este
poderia implicar na livre expressao dos colaboradores deste estudo, os quais foram
possibilitados a elegerem de forma espontanea sobre o que falar respeitando o seu
tempo e disponibilidade para os atendimentos, favorecendo a fluidez para a
manifestacdo das angustias, medos e emocdes. ApGs cada encontro foram feitas
transcrigdes e, ainda, anotacdes de observagcdes da pesquisadora.

3.1.4 Instrumento e procedimentos

Visando compreender as composi¢des sobre o viver e o morrer utilizei como
instrumento a entrevista psicologica, sendo do tipo livre e ndo estruturada com uma
Gnica pergunta de modo a favorecer a livre expressao do colaborador e por outro
lado, a escuta psicoldgica por parte da pesquisadora.

A entrevista psicolégica € uma técnica de investigacao cientifica (RIBEIRO,
1986; BLEGER, 1993; TAVARES, 2000). Desta forma, visando favorecer a livre
expressao do colaborador foi apresentada a cada encontro a pergunta: O que vocé
gostaria de falar?

A escuta’® psicolégica é um recurso do psicélogo que permite ao paciente
contar sua histéria de vida, suas angustias, medos, planos de vida e ainda, acolher
suas dores e sofrimentos, assim me coloquei a estar ao lado do paciente de forma
empatica possibilitando que expresse suas emocoes e sentimentos.

De acordo com Simonetti (2004, p. 24), “ao escutar, o psicélogo “sustenta” a
angustia do paciente”. Para tal, enquanto pesquisadora-psicéloga estive presente

® Escutar, significado no dicionario da lingua portuguesa: "[...] prestar atencdo para ouvir; dar
atencao a; ouvir, sentir, perceber [...]" (MICHAELIS, 2010). E também: "tornar-se ou estar atento para
ouvir; dar ouvidos a; aplicar o ouvido com atencédo para perceber ou ouvir [...]" (FERREIRA, 2009).
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durante todo o periodo de internacdo do paciente colaborador deste estudo, foram
iniciados apds a autorizacdo e aceite do TCLE, sendo que os encontros ocorreram
trés vezes por semana em meédia, de acordo com a disponibilidade e tempo de
internacdo do mesmo, sendo encerrados apos alta hospitalar ou obito do paciente,
nao ocorrendo casos em que o colaborador do estudo pediu para deixar de fazer
parte da pesquisa, de modo que como pesquisadora-psicéloga, acompanhei durante
todo o periodo de internacgéao.

O diario de campo permitiu anotar observacdes e impressdes constatadas
durante a coleta de dados, e ainda as expressodes verbais e ndo verbais percebidas,
a partir de uma visao critica.

Quanto as anotacdes de campo, Trivifios (1987, p. 154) afirma:

Pode ser entendida como todo o processo e coleta e andlise de
informacdes, isto é, ela compreenderia descricbes de fenbmenos sociais e
fisicos, explicacdes levantadas sobre as mesmas e a compreensdo da
totalidade da situacdo em estudo. Este sentido tdo amplo faz das anotacdes
de campo uma expressao quase sinbnima de todo o desenvolvimento da
pesquisa.

A consulta ao prontuario (ver Apéndice B) e informacdes coletadas através
de outros profissionais de saude foi realizada ap0s o aceite do paciente em
participar da pesquisa, a fim de conhecer o historico do processo de adoecimento e
internacgéao.

Destaco minha atitude durante o processo de escuta, o cuidado em acolher
0S pacientes quanto angustias, dores, medos e sentimentos que permeavam diante
do adoecimento e a ndo possibilidade de intervencdes curativas, estabelecendo uma
escuta empatica’®, favorecendo o vinculo terapéutico permitindo uma relacdo de
confianca e seguranca.

Os encontros com 0s compositores deste estudo ocorreram através do
respeito ao sofrimento e vulnerabilidade, estando estes gravemente enfermos em
proximidade da morte iminente. Um espaco de escuta respeitando o tempo, as

limitacGes fisicas, os sentimentos de aflicbes, as dores fisicas e emocionais.

9 Escuta empatica - “implica a sensibilizacso do terapeuta pelo relato do cliente, a apreenséo e a
compreensao de seus estados internos, sem fazer nenhum julgamento de valor sobre a subjetividade
do outro” (SAMPAIO; CAMINO; ROAZZI, 2009, p. 214).
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3.1.5 Analise dos dados

A andlise dos dados foi feita a partir da analise de contetudo, compreendida
por um conjunto de técnicas de analise das comunicacdes e por possibilitar que
ocorra uma ‘leitura profunda’ das comunicacdes, indo além da ‘leitura aparente’.
Desta forma, tem como finalidade o estudo dos significados expressos e latentes.
Chizzotti (2006, p. 115) pressupde, portanto, que “o texto contém sentidos e
significados, latentes ou ocultos, que podem ser apreendidos por um leitor que
interpreta a mensagem”.

Para esta andlise foram realizadas trés etapas referidas por Bardin (2009):

a) Pré-analise: As entrevistas serdo transcritas de forma literal,
preservando a totalidade, em seguida uma “leitura flutuante", fazendo
emergir hipoteses, logo uma explicacdo antecipada do fenémeno
observado, uma afirmacdo provisoria, que nos propomos verificar e
organiza-los em indicadores;

b) Exploragdo do material: A codificacdo € feita a partir de recorte,
enumeragao e categorizagdo, onde os dados brutos séo transformados
de forma organizada e agregados em unidades. Tudo a partir da escolha
de unidades de registro, da selecéo de regras de contagem e da escolha
de categorias, as quais representam a passagem dos dados brutos a
dados organizados;

c) Tratamento dos resultados: é feita a inferéncia e interpretacéo a partir da
teoria do luto. As interpretacbes a que levam as inferéncias serao
sempre no sentido de buscar o que se esconde sob a aparente

realidade, seu significado verdadeiro e profundo.

Destaca Souza (2007, p. 14) que “neste contexto, o papel do pesquisador
passa a ser de um intérprete da realidade pesquisada”. Desta forma, a pesquisadora
atua como observador participante e intérprete dos significados e experiéncia vivida
pelo sujeito no cenario da pesquisa.

Assim, a andlise ocorreu em trés etapas: transcricdo das entrevistas,
demarcacdo de unidades de sentido e geracdo de categorias tematicas. A partir

destas analises foram identificados trés temas centrais: as atitudes diante da morte,
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expressas pelos estagios conforme descreve Kibler-Ross; a ocorréncia do
planejamento para o futuro diante da eminéncia de morte, como um retorno para
casa, um ambiente familiar proximo ao seu lar e de pessoas significativas; e a dificil

tarefa de romper vinculos com pessoas que amam.
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Nuvens (“Clouds”)

Bem, eu cai pra baixo,

pra baixo, pra baixo

Neste buraco escuro e solitario

N&o havia ninguém pra cuidar mais de mim

Eu precisava de uma maneira de subir e agarrar a borda
Vocé estava sentado |4 segurando uma corda

Bem, entdo vamos subir, subir, subir

Mas eu vou voar um pouco mais alto

Vamos ir pra cima, nas nuvens,

porque a vista € um pouco melhor

Até aqui, minha querida

N&o vai demorar muito, ndo demorar muito agora

Quando eu voltar em terra

Bem eu nunca terei minha chance

Esteja pronto para viver e ser

tirado bem aqui das minhas méos

E talvez algum dia poderemos dar uma volta
Vamos subir, subir, subir e tudo vai ficar bem

E nés vamos subir, subir, subir,

mas eu vou voar um pouco mais alto

Vamos ir pra cima, nas nuvens,

porque a vista € um pouco melhor

Até aqui, minha querida

N&o vai demorar muito, ndo demorar muito agora

Se eu ao menos tivesse um pouco mais de tempo

Se eu ao menos tivesse um pouco mais de tempo, com vocé
Noés poderiamos ir para cima, cima, cima

E levar esse pequeno passeio

E sentar I de maos dadas e tudo ficaria bem

Talvez um dia eu te veja novamente

No6s vamos flutuar nas nuvens e nunca havera fim

(Compositor: Zack Sobiech)
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“N&o morre aquele que deixou na terra
melodia de seu cantico na musica de seus versos.”
(Meu Epitafio, Cora Coralina)

No Quadro 1, sdo apresentados os compositores deste estudo:

Quadro 1 — Caracteristicas dos colaboradores da pesquisa.

Descrig&o CASO 1 CASO 2 CASO3 CASO 4 CASO 5 CASO 6
“Tenho que ir “Em busca da “A espera da “ Quero minha “Ainda nio “Enquanto
pra casa” verdade ” passagem feliz” saude” L .
posso existir vida ha
morrer” esperanca”
Idade e Sexo 3la, F. 73a, F. 6la, M 70a, M 61a, F 68a, M
Escolaridade Fund. Completo | Fund. Incomp. Fund. Incomp. Fund. Incomp. Fund. Fund. Incomp.
Incomp
Estado Civil Casada Vilva Casado Viavo Casada Unido estavel
Localidade Anajas Salvaterra Curralinho Castanhal/Pa S3ao0 Vigia/Pa
(Marajo/Pa) (Marajo/Pa) (Marajo/Pa) Caetano
de
Odivelas/P
a
Ocupacéo Do lar Do lar Aposentado Pedreiro Do lar Pescadoraapo
sent.
Diagnostico Neoplasia Neoplasia Neoplasia géstrica Neoplasia de Neoplasia Neoplasia de
géstrica e gastrica com metéastase Esoéfago de cabeca pancreas
ovariana + avancada para o figado .
hepatoespleno . de +D'abetes
megalia® + pancreas Mellitus
Sepse®
Diagnéstico de Durante Durante a No pronto Ambulatorial, Durante a Durante a
Cuidados internacéo internacéo atendimento internacéo internacao
Paliativos
Quem foi Familia Familia Familia Familia Familia Familia
comunicado
primeiro?
Obito local Hospital de Em casa No Hospital Na casa da No Na casa da
Anajas 30.08.13 HUJBB neta ; :
20.05.13 16.05.13 16.06.13 % 12f|cl)h7a13
08.06.13
Tempo entre 9 dias 8 dias 1 més e 3 dias 8 dias 4 dias 8 dias, porém
Comunicacéao ficou internado 70
diagnéstico e dias

término do
atendimento

Fonte: A autora da pesquisa, 2013.

%% |nflamagcao do figado e com aumento de tamanho. (MEDLINE PLUS, [2013?]).

21 «

presenca desses microrganismos na corrente sangliinea” (SALLES et al, 1999, p. 86).

Sepse tornou-se entdo uma condicdo clinica resultante de infeccdo bacteriana e a septicemia a
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4.1 Compositor 1 — cancéo: “Tenho que ir para casa”’

Mulher jovem, mae cuidadosa, trinta e um anos de idade, pouco
comunicativa e com fala em tom baixo e objetivo. Transparece no primeiro contato
serenidade e calma, no entanto, o siléncio era sua maior fonte de comunicagéao, pois
através dos olhos transmitia medo e pedido de ajuda, substituindo as palavras.

Natural do estado do Para residia no municipio de Anajas na ilha do Marajo.
Ribeirinha®?, casada, dois (2) filhos com doze e dez anos de idade, do lar, ensino
fundamental completo. Toda a sua familia mora na mesma localidade e mantém
uma relagao fraterna, segundo a colaboradora.

Anteriormente a internacdo, sua rotina estava direcionada a cuidar do lar e
dos filhos, sendo sempre presente em sua fala a preocupacdo e a saudade da
familia e rotina na sua localidade; como ir de barco a casa dos pais, sogros e manter
0Ss cuidados e educagdo dos filhos. Ao falar sobre as lembrancas, via-se
imediatamente 0 sorriso e que a alegria irradiava em seus olhos. Por um instante,
nesses momentos, podia ser notada a leveza e a plenitude, diferente do desconforto
apresentado com os sintomas manifestados pela doenca: dispnéia, nausea,
inapeténcia, fadiga e dificuldade para andar.

Durante a internacao, a paciente foi diagnosticada com neoplasia ovariana e
junto a esta dor, também estava o aguardo da avaliagdo para procedimento
cirdrgico. Inicialmente, a irma e a mae foram comunicadas da gravidade clinica: além
da neoplasia ovariana, metdstase hepatica e gastrica.

No décimo dia de internacdo, foi comunicado a paciente que 0 processo
cirdrgico nao seria possivel e que ela seria encaminhada para a equipe de cuidados
paliativos, com o objetivo de proporcionar qualidade de vida, aliviando as dores e
desconfortos. Ao entrar em contato com a néo possibilidade de realizar a cirurgia e
gue os cuidados seriam direcionados a manter conforto e aliviar os sintomas, seu
discurso direciona ao retorno pra casa “quero ir para casa, ja que nao posso fazer
cirurgia” [sic]. Inicia-se, assim, a producdo de sua cangao que soava como uma
melodia de suspense e tensdo frente a davida “seria possivel ir para casa?”. Os
arranjos eram varios, mas a letra se construiu em poucas palavras, como numa

musica majoritariamente instrumental.

2 povos ribeirinhos é uma populacéo tradicional que residem nas proximidades dos rios e tém a
pesca artesanal como principal atividade de sobrevivéncia. (NEVES, 2005).
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A alta tornou-se um acontecimento esperado pela paciente e seus familiares.
A equipe da clinica e do SCPO direcionou os cuidados para realizar o pedido da
paciente, este que a equipe entendia como o “Ultimo” diante daquela internacdo e da
gravidade clinica da paciente, a equipe precisou agilizar a partida, pois a cada dia a
paciente apresentava uma piora clinica.

Os dias subsequentes eram vividos sob a expectativa do retorno para a
casa, ao encontro com seus filhos e familiares que estavam a sua espera. O tempo
entre a comunicacédo do diagndstico e a alta para casa foram nove dias, no momento
da saida o sorriso irradiava a alegria para o retorno a casa.

Apés cinco dias do retorno a casa, a paciente faleceu, porém foi possivel ir
ao encontro de seus filhos, familiares e seu lar, revivendo tudo aquilo que sentia
saudade e estando, ainda que proximamente ao morrer, mais proxima da rotina
diaria.

Mesmo sem aceitar sua morte, a afirmativa “tenho que ir para casa” [sic]
remete a uma tarefa a ser realizada, significando para além do retorno “ficar ao lado
da minha familia... ficar perto dos meus filhos (sorriu) [sic]’. Assim termina sua
cangcdo, com a suavidade e a serenidade retomada apds 0 regresso para casa,
como relatada por seus familiares, ao SCPO.

4.2 Compositor 2 — cancéo: “Em busca da verdade”

Idosa, setenta e trés anos de idade, comunicativa no contato, mas
transparecendo tristeza e pouca interagdo com outras pacientes da enfermaria. Era
natural do estado do Para e residia no municipio de Salvaterra na ilha do Marajo, em
companhia das filhas. Meses antes da internacdo havia mudado de domicilio
passando a residir em uma casa alugada na cidade de Belém, a fim de obter
cuidados especializados. De acordo com informacédo obtida através dos cinco filhos,
a paciente era viuva, tendo cuidado do marido que faleceu de cancer gastrico, de
dois netos e possuia 0 ensino médio incompleto.

Durante o periodo anterior a internagcdo, a paciente ficou seis meses
sentindo fortes dores e desconfortos fisicos, no entanto ndo havia tido oportunidade
de receber os mesmos cuidados que foram prestados no hospital, ja que em casa
tomava apenas remédios e chas caseiros para alivio da dor. Inicialmente, fez

referéncia ao diagndéstico afirmando compreendera gravidade de seu estado de
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salude e que os cuidados no hospital ndo iriam possibilitar a cura, usando sempre o
discurso religioso “deixo nas maos de Deus [sic]".

No decorrer dos acompanhamentos, a paciente se manteve com 0 mesmo
discurso, porém, no dia da reunido familiar®>, seus filhos transpareceram medo
quanto ao diagnostico de neoplasia gastrica avancada e preocupacbes que a
paciente tivesse total conhecimento, uma vez que este era o mesmo problema de
saude que levou o pai ao falecimento.

Foi quando surpreendentemente, durante o atendimento, a paciente refere:
“quero sempre a verdade, pois 0 que eu tiver tenho que saber... ndo quero que me
escondam nada [sic]”. Neste instante, reconheci o tema da sua cancao: uma busca
pela verdade sobre sua vida e morte.

O tempo entre a comunicacédo diagnostica e a alta hospitalar foi de oito dias.
Dois dias ap6s a paciente receber alta hospitalar encontro-a, com dois filhos no
hospital, e sou recebida de forma calorosa, ja transparecendo mais leveza e com a
comunicacao aberta sobre seu adoecimento e cuidados.

Durante o tempo em que esteve em casa, no municipio de Salvaterra, foi
acompanhada em domicilio pela equipe da Estratégia Saide da Familia (ESF)*.
Apoés trés (3) meses e quinze (15) dias da saida do hospital, a paciente faleceu em
casa ao lado das filhas que a acompanhavam diariamente durante o periodo de
internacdo, vindo a falecer no local que a mesma sempre referia com carinho e

afeicao.

4.3 Compositor 3 — cangéao: “A passagem feliz”

Idoso sabio e sereno, de sessenta e um anos de idade. Caquético,
transparéncia através do corpo emagrecido, cansago e pouca energia,
movimentando-se pouco e com ajuda dos filhos que o acompanhavam. Devido a
gravidade clinica, precisava de ajuda a todo instante, o que |he permitia dois

acompanhantes durante a internacdo. Natural do estado do Para residia no

*® Reunido realizada pela equipe do SCPO com os familiares sempre ap6s o inicio do

acompanhamento ao paciente para esclarecer o processo de adoecimento, orientar aos cuidados no
hospital e até em casa, e ainda acolher a familia diante da proximidade da morte. Esta reunido
sempre feita com o conhecimento do paciente.

** A Estratégia Saude da Familia (ESF) visa a reorganizacdo da atencdo basica no Pais, de acordo
com os preceitos do Sistema Unico de Salde, uma Politica Nacional de Atencdo Baésica
(MINISTERIO DA SAUDE, [20147]).
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municipio de Curralinho na ilha do Marajd, tendo nascido e sido criado nesta regiao.
Pescador aposentado, separado e com oito filhos todos adultos, dos quais apenas
um reside na capital.

O caminho percorrido até a esta ultima internagcéo foi um tempo aproximado
de um ano, sendo os filhos comunicados inicialmente sobre o diagnostico de cancer
gastrico e, em seguida realizando procedimento cirdrgico de gastrectomia total®,
apos cinco meses de ter sido submetido a cirurgia para correcdo de hérnia
incisiona®®. Ainda durante o periodo de adoecimento foi atendido no pronto
atendimento do HUJBB cinco vezes em um periodo proximo a ultima internacao,
nesta foi comunicado do avango da doencga e iniciado o0 acompanhamento do SCPO,
recebendo assim o diagndéstico de neoplasia gastrica jA com metastase hepatica.

A comunicacéao era prejudicada pelo cansaco e dispnéia. Para respirar fazia
uso de oxigénio (0%), e completar uma frase fazia pausas a cada palavra. Todavia,
ao ser convidado a participar do estudo, surpreende ao pedir para sentar e assinar o
TCLE, o que fez surgir um sorriso de satisfacdo dirigido aos filhos que o
acompanhavam.

Os filhos relatam que anterior a internagédo a ex-esposa e o paciente tiveram
oportunidade de se reconciliar voltando a manter o dialogo, mesmo separados, 0
que foi estimulado pelos filhos. Observei que o paciente mantinha uma relacao de
carinho e amor com os filhos, 0s quais o respeitavam e o tinham como exemplo de
vida e sabedoria.

Sabedoria e exemplo faziam parte da trajetoria deste paciente, estes
aprendidos pela experiéncia da vida, pois sua escolaridade foi ensino fundamental
incompleto, o que referia saber ler, mas escrever com dificuldade como refere ao
falar de sua vida em Curralinho: “aprendi la tudo, € bem simples, ndo tem muito
estudo, mas ensinei meus filhos a pesca, a caca... tenho filho que trabalha com

pesca, tem outro que € vereador e todos trabalham... [sic]".

® «A\ Gastrectomia € um procedimento cirdrgico que consiste na retirada de parte ou de todo o
estbmago e que pode ser realizado para tratamento de algumas doencas, desde o tratamento de
obesidade, Ulceras pépticas de estbmago (rara indicacéo hoje em dia), tumores benignos e cancer de
estbmago (tumor maligno). Na necessidade da remocéao cirlrgica de todo o estdbmago (gastrectomia
total), o esbfago € ligado diretamente ao intestino delgado.” (A. C. CAMARGO CENTER, [20147], ndo
aginado).

EG “E o abaulamento, acompanhado ou n&o de dor, que ocorre na regido de uma incisdo(cicatriz) de
cirurgia anterior”. (INSTITUTO ABATHON MEDICINA E SAUDE, [20147], ndo paginado).
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Mesmo estando com o corpo cansado e desfalecendo, fez questao de
contribuir com o estudo. E certo que ainda teria muito a ensinar sobre a morte e o
morrer, pois surpreendentemente durante o primeiro contato, ja falou de sua morte
como a espera de uma passagem feliz, fazendo de sua melodia uma harmonia
serena. Mesmo que o cansa¢o do corpo estivesse presente, a passagem para o
encontro com a morte se expressava em uma can¢do de amor como na sua historia
de vida.

Em processo de iminente morte, 0 paciente permitiu 0 contato e parecia
saber que sua morte se aproximava, tendo ocorrido apenas dois encontros, vindo a
falecer no hospital. Segundo os filhos que o acompanhavam, morreu de forma
serena, transmitindo paz, o que reflete sobre a vida que ele percorreu com amor e
sabedoria, concluindo seu caminho e resolvendo as questdes pendentes, como a

reconciliagdo com a ex-esposa.
4.4 Compositor 4 — cancéo: “Quero minha saude”

Homem idoso e pouco afetuoso, setenta anos de idade, vilvo e com sete
filhos, sendo dois biolégicos e cinco adotivos. Natural do estado do Maranhdo
perdeu o pai aos dez anos de idade e, posteriormente, foi trabalhar e morar na
cidade de Castanhal, ha 68 km de distancia da capital, onde residem dois filhos, mas
gue ndo moram juntos. Trabalhou como pedreiro, fato ao qual se referia com orgulho
da profisséo e habilidade na fungéo.

De acordo com os filhos, a esposa faleceu de cancer no Utero ha vinte e sete
anos e, desde esse tempo, 0 paciente manteve pouco contato com eles. Durante a
internacdo, notou-se a auséncia de acompanhantes, tornando sua estadia no
hospital solitaria, quando ficava, alguns momentos, sozinho ou com a presenca
esporadica de uma das filhas e uma neta. Como estava debilitado e necessitando de
ajuda, a equipe solicitou a presenca de cuidadores.

O diagnostico de neoplasia de esodfago foi comunicado primeiramente aos
filhos durante atendimento ambulatorial. Posteriormente, o paciente foi internado
para submeter-se ao processo cirargico de desobstrucdo do estdbmago e colocacgéo

de gastrostomia®’, deixando-o impossibilitado de fazer alimentacéo via oral. Apés

" «A Gastrostomia é uma intervencao cirGirgica que proporciona uma ligacéo direta entre o exterior e
0 estbmago, desfazendo o trajeto natural da digestédo, boca, faringe, eséfago e entdo estdmago. O
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este procedimento, foi comunicado o diagndstico ao paciente por volta do
quadragésimo dia de internacdo e encaminhado ao SCPO, que manteve o
acompanhamento.

Durante os atendimentos, mostrava-se objetivo e sincero e ndo escondia
seus sentimentos, mesmo quando o siléncio se fazia presente. Ja no primeiro
atendimento, expds que sua vida ndo estava boa “... a vida que estou vivendo nao é
boa pra ninguém, nada bom. [sic]".

A insatisfacdo com o estado atual de saude era permanente, sendo este seu
principal tema de vida e de sua can¢do “quero minha saude”. Em todos os
atendimentos, esta era a frase presente e intermitente. Apesar disso, mostrava
satisfacdo e alegria quando a possibilidade de alta era cogitada, como se fosse esta
uma esperanca frente a busca pela saude.

A internacdo ocorreu em um periodo de quarenta e oito dias, intensos para o
paciente, familiares e equipe, pois realizou dois procedimentos cirargicos e recebeu
a comunicacédo do diagnostico de cancer avancado.

Inicialmente, o local para ir apos a alta foi conflitante e deixou o paciente
irritado, pois pedia para retornar a Castanhal, onde ndo havia residéncia para
acolhé-la, ja que seus filhos moravam na casa de outros familiares. No entanto,
diante deste impasse, uma neta que trabalhava na area da salude em Ipixuna no
estado do Para, entrou em contato e o convidou para morar com ela, modificando o
humor e a motivacéo para brevidade da alta. Porém, apds dez dias, veio a falecer na

casa da neta em Ipixuna.

4.5 Compositor 5 — cancéo: “Ainda ndo posso morrer”

Mée afetuosa e cuidadosa, de sessenta e um anos de idade, natural e
residente do municipio de Sdo Caetano de Odivelas, no Para. Casada, com seis
filhos — sendo uma portadora de necessidades especiais —, mantinha os cuidados da
casa, da filha e dos netos que residem com ela.

Ingressou no hospital inicialmente para a retirada da vesicula, porém foi

diagnosticada com neoplasia de cabeca de péncreas em estagio avancado,

objetivo da Gastrostomia é justamente impedir que os alimentos fluam pela via normal em funcéo de
patologia ou disfun¢é@o anatdomica”. (EQUIPE ENFERMAGEM, [20127], ndo paginado).
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comunicado feito primeiramente aos filhos e depois a paciente. Apés um (1) més de
internacgéo, foi encaminhada para os cuidados da equipe do SCPO.

Ao contato, demonstrou aflicdo, tristeza e preocupacdo com os filhos, tema
recorrente em seus discursos e expressado em dois encontros.

A preocupacao em deixar os filhos e ndo poder mais cuidar deles, trazia o
conflito: “Eu ndo quero morrer agora, eu quero ter mais um tempo... tempo pra ficar
um pouco mais ao lado da minha familia [sic]”, a composicdo de sua canc¢édo foi
baseada num som de aflicdo, que ecoava os versos “ainda ndo posso morrer” frente
a morte iminente e a busca pelo viver. A aflicdo aumentava por saber que o filho
cacula estava em tristeza profunda e ndo conseguia mais sair de casa e trabalhar.

Amparar essas aflicbes era necessario, assim como acolher suas dores e
sofrimento e ainda o das filhas. Por um pedido da paciente, foi prestado suporte
psicolégico também as duas filhas, que estiveram presentes na visita a compositora.
Os encontros terminaram com o falecimento da paciente, que ocorreu apos trinta e

seis dias de internacéo.

4.6 Compositor 6 — canc¢éo: “Enquanto existir vida h a esperanca”

Homem idoso, afetuoso e carismatico, de sessenta e oito anos de idade,
pescador aposentado e vilvo ha mais de vinte anos. Teve trés filhos e ha trés
mantém unido estavel com a companheira atual, que tem bom relacionamento com
seus filhos. Natural de Bragancga, residia em Vigia, ambos municipios do interior do
estado do Para.

Apresenta autonomia e é estimulado pelos filhos, como refere um deles: “[...]
queremos que ele fique confortavel, passe esse tempo do jeito que quiser... [sic]".
Com eles, mantém lacos de afetos saudaveis e sem conflitos, e sempre esta
acompanhado, sendo percebido que, mesmo anteriormente ao processo de
adoecimento, estabelecia-se uma relacdo de amor e respeito em familia.

O processo de adoecimento comecou aproximadamente seis meses antes
da internagdo, quando o paciente apresentava dores intensas e continuas. Ao sentir
mal estar, procurava a emergéncia sem nunca obter um diagndstico preciso. Apds
longo periodo de exames, foi comunicado o diagndéstico de neoplasia de pancreas;

primeiramente aos filhos durante consulta ambulatorial e ao paciente durante a



56

internagdo. Ao completar sessenta e dois dias de internagéo, foi encaminhado ao
SCPO e iniciou 0 acompanhamento pela equipe de cuidados paliativos.

No primeiro contato, convidei-o para participar do estudo e o paciente
aceitou de imediato. Antes de conhecé-lo, pensei que encontraria uma pessoa sem
energia, mas me deparei com o paciente lendo um livro religioso cujo titulo era
“Ouse sonhar os sonhos de Deus”, sem oOculos e, ainda que devido as dificuldades
do corpo caquético, demonstrava autonomia em sua atividade, uma poténcia pra
vida energizada pela fé e vontade de retornar a sua casa.

Ao ser-lhe permitida a escuta, o paciente fala aberta e diretamente sobre a
gravidade clinica e a perda da saulde, sustentando o discurso religioso como o
caminho para esperanca, mesmo que para a doenca ndo haja cura. “Tudo esta na
mao de Deus... sabe aquela frase, enquanto existir vida existe a esperanca? [sic]’,
foi o verso recitado por ele, como uma cancéo pra fortalecer e suportar 0S momentos
de dor ou uma melodia para enfrentar o encontro com a morte e a despedida.

No ultimo encontro, o paciente transmitiu medo, aflicdo e ansiedade frente
ao tempo que parecia esta se esgotando como um cronémetro que esta chegando
ao fim, demonstrando preocupacgao e pressa para sair de alta e chegar a sua casa.
Apos quatro dias, faleceu em casa ao lado dos familiares: “Agora quero chegar,

tomar remédios e esperar o bem para ajudar eu e 0s outros [sic]".



57

Nao tenho medo da morte

N&o tenho medo da morte
Mas sim medo de morrer
Qual seria a diferenca
Vocé h& de perguntar

E que a morte ja é depois
Que eu deixar de respirar
Morrer ainda é aqui

Na vida, no sol, no ar
Ainda pode haver dor

Ou vontade de mijar

A morte ja é depois

Ja ndo havera ninguém
Como eu aqui agora
Pensando sobre o além
J& ndo haveréa o além

A morte ja € depois
Além ja sera entdo

N&o terei pé nem cabeca
Nem figado, nem pulméao
Como poderei ter medo
Se néo terei coracao?

N&o tenho medo da morte
Mas medo de morrer, sim

A morte e depois de mim
Mas quem vai morrer sou eu
O derradeiro ato meu

E eu terei de estar presente
Assim como um presidente
Dando posse ao sucessor
Terei que morrer vivendo
Sabendo que ja me vou

Entdo nesse instante sim
Sofrerei quem sabe um choque
Um piripaque, ou um baque
Um calafrio ou um toque
Coisas naturais da vida

Como comer, caminhar

Morrer de morte matada
Morrer de morte morrida

Quem sabe eu sinta saudade
Como em qualquer despedida

(Compositor: Gilberto Gil)
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5 QUARTA PARTE: AS CANCOES DOS MESTRES

5.1 As cancdes da vida frente a proximidade da mort  e: atitudes diante da morte

Apresento nesta parte, a partir de trechos das escutas de cada caso, as
composicdes sobre o processo de morrer construidos durantes os encontros entre
os colaboradores do estudo e a pesquisadora, ocorridos apos o diagnostico de
doenca incuravel.

Estar com cancer avancado sem possibilidade de cura faz emergir diversos
sentimentos e, mesmo que o desejo de cura seja presente, ha uma retomada da
consciéncia da finitude da vida, trazendo questdes sobre o caminho percorrido até a
aceitacdo da morte. Mesmo diante do sofrimento de um cessar da vida, das tarefas,
sonhos e projetos, os compositores, ao falar da sua experiéncia de estar com uma
doenca incuravel, constroem esta vivéncia como cangdes sobre o viver e o morrer.

A atitude direciona a forma de se comportar e agir. Assim como a psiquiatra
Kibler-Ross (2008) investigou em seus estudos com pacientes terminais 0 modo
qgue eles lidam com a proximidade da morte, organizei esta pesquisa através dos
cinco estagios (negacdo e isolamento, raiva, barganha, depressdo e aceita¢cao),
sendo importante destacar que cada estagio representa a forma em que a pessoa
enfrenta ou se organiza diante da proximidade da morte. Estes ndo sao rigidos e
nem sempre lineares quanto a ordem de apresentacdo, podendo manifestar de
forma a interpor um sobre o outro. O tempo é subjetivo a forma pessoal de lidar com
a iminente morte, havendo, ainda, a presenca da esperanca como uma atitude

presente em todo o processo de morrer.

5.1.1 Se mexer vira cancer: a negacao e o isolamento

A negacdo € em geral o primeiro estagio apés receber informacéo sobre o
inesperado ou temido, como no caso desta pesquisa, o diagnéstico de doenca
incuravel. Esta reacéo representa um mecanismo de defesa normal e caracteristico
do ser humano, em que se tende a negar algo para evitar o contato com a ma
noticia, garantindo, assim, uma forma de distanciar-se dos sentimentos de
frustracdo, medo e angustia, numa temporaria adaptacédo psiquica para lidar com o

real.
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O diagnostico de doenca grave e incuravel direciona a proximidade da
morte, a qual se sabe ser irreversivel. Como afirma Kubler-Ross (2008, p. 44) “a
negacdo funciona como um para-choque depois de noticias inesperadas e
chocantes, deixando que o0 paciente se recupere com o0 tempo”. A pessoa em
negacao evita o contato com o real o medo da morte; como discorre Becker (1976),
o medo da morte é universal, a ideia sobre a morte faz presente desde a fase da
infancia.

O Compositor 1 , que apoOs receber a noticia do diagnéstico de cancer
avancado, da impossibilidade de realizagéo da cirurgia e do conhecimento de que
receberia cuidados paliativos, indaga a medica: “Nao posso fazer a cirurgia? Quero
fazer a cirurgia [...] Eu quero fazer, eu quero tentar [...] Eu quero é minha saude...
quero ficar boa.... [sic].” (2° encontro).

A sociedade atual mantém freneticamente a busca pela cura e, ao que
parece, a evolucao tecnolédgica do século XXI distancia o ser humano cada vez mais
da finitude da vida, porém sempre com a certeza da aceitacdo de que nédo ha
recursos cientificos suficientes para a cura de algumas doencas. Pode-se
compreender esta etapa como um momento de torpor, uma descrenca de que néo
ha tratamento curativo semelhante ao que Bowlby (2004) faz referéncia quanto a
primeira fase do luto dos pais com filhos com doenca incuravel.

O paciente ingressa no hospital com a ideia e objetivo principal de que este
€ o local da cura, onde serd possivel tratar a doenca e com a expectativa de
melhoras e retorno para casa sem mais apresentar a doenca e ao ser informado
sobre a gravidade da doenca o contato ao inesperado impacta. Como aceitar tdo
rapidamente e modificar em instantes as expectativas criadas e idealizacao da cura?
Assim, para lidar com a mé noticia o paciente vai precisar primeiramente refazer-se,
recompor-se, para tal uma preparacao e um tempo subjetivo e singular.

Outra forma de negar destaca Simonetti (2004, p. 40) “na posicao de
negacdo a pessoa pode agir como se a doenca simplesmente ndo existisse, ou
entdo minimizar a gravidade”; como o compositor 6, que logo no primeiro contato
com a pesquisadora nega a doenca:: “...0 doutor disse que nédo pode fazer cirurgia,
se ele mexer pode tornar um cancer...[sic].

A respeito desse compositor, mesmo ja em proximidade da alta e do longo

tempo internado no hospital, seu diagnostico e prognostico ainda eram recente.
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Mesmo estando internado por mais de dois meses, junto ao diagnostico do cancer
veio o prognostico de doenga avangada e incuravel.

A esse respeito vale destacar que anterior a comunicacdo diagndstica, o
compositor 6 ja podia perceber a doenca, pois entrava em contato atraves de seu
corpo, do emagrecimento e modificacbes como indicado em seu relato: “[...] essa
doenca me deixou muito magro, perdi 15 kg (pega no braco e puxa a pele)... como &
que a doenca faz, fica s6 pele.... [sic]” (4° encontro).

O compositor 4 minimiza a gravidade de seu estado de saude, em busca

do retorno as atividades que exercia antes a doenca:

Espero ficar bom, poder comer, me alimentar (fez movimento com mao
referindo alimentacdo pela boca). Trabalhar de novo, mas ndo igual, pois
agora ja estou aposentado, mas assentar um piso, colocar uma porta, fazer
alguns servico, pra acrescentar na minha aposentadoria [sic]. (3° encontro).

Os familiares também enfrentam junto com paciente a enfermidade e seu
prognoéstico de doenca incuravel, apresentando os estagios frente a morte, como no
caso do compositor 2, que ja havia sido comunicado sobre o cancer avancado e
falava sobre a gravidade e impossibilidade de fazer tratamento curativo: “Deixo nas
maos de Deus [sic]” (1° encontro) e ainda “E muito dificil! E triste! Sei que vocés
estdo fazendo tudo o que podem, mas esta assim nao é facil [sic]” (2° encontro).

No entanto, os filhos negam a proximidade da morte e apresentam esta
atitude em reunido familiar, pedindo a equipe que ndo comunigue o diagndstico a
paciente, que contraditoriamente, j& sabia da informag&o. Ao ser questionada, é
permitido que ela relate como se sente a partir da pergunta “o0 que vocé gostaria de

falar?” e obtém-se a seguinte resposta:

Sofri muitas dores em casa e nada que me davam passava a dor, fiz de
tudo, tomava cha e nada passava, ndo conseguia fazer nada...quero
sempre a verdade, pois 0 que eu tiver tenho que saber... ndo quero que me
escondam nada [sic]. (3° encontro).

O compositor 2 vivenciava um estagio diferente dos familiares, sua
compreensao a respeito do seu adoecimento, mesmo com diagnéstico recente,
eram de que 0s sintomas expressos em seu corpo ja se faziam evidentes por um
tempo anterior a internacdo, 0 que agravava sua angustia ocorrida como

consequéncia ao nao controle dos sintomas.



61

Cabe destacar que o estagio de maior frequéncia identificado por Silva et al
(2014) foi a negacdo e isolamento, sendo este um fator de protecdo para lidar com a

verdade de estar com uma doenca grave e em possibilidade da morte.

5.1.2 Nada para falar: a raiva

Tendo vivenciado a negacao, a pessoa entra em contato com a realidade, no
entanto, quando a realidade ndo é mais negada, pode apresentar a raiva ou revolta
por ter o diagnostico da doenca ndo esperada e da iminéncia de morte. Afirma
Kubler-Ross (2008) que “é muito dificil da familia e do pessoal hospitalar lidar com
este estagio”, pois essa reacdo de descontentamento acaba por direcionar-se
agueles que se encontram por perto do paciente.

Sobre a raiva, revela o Compositor 1 “Nao tenho nada para falar (e vira o
olhar em direcéo a frente do leito) (siléncio por alguns minutos). Eu quero é minha
saude... quero ficar boa.... Quero ir para casa.... [sic]” (6° encontro).

Ao entrar em contato com suas limitacdes, a raiva pela auséncia da saude &
direcionada ao profissional de salde, e neste momento a mim. Nota-se um
distanciamento e a veemente recusa ao contato, aparente pela expressdo nao
verbal e verbal.

No encontro seguinte (7° encontro), o Compositor 1, logo comunica: “Hoje
nao estou me sentindo bem”. “Eu quero melhorar, agora ndo posso ir pra casa,
tenho que melhorar para ir”. Melhorar significa ndo morrer obtendo a cura.

No instante em que o corpo ndo demonstra reacdo, a debilidade fisica e o
cansaco se fazem presente. Quando o paciente depara-se com outras pessoas com
saude, se revolta por estar enfermo, 0 que representa uma etapa natural para
expressar os sentimentos vivenciados diante da iminente morte e, ainda, um estagio
gue pode ser expresso em intensidade e tempo singular por cada um.

O compositor 1 , mesmo transmitindo raiva e evitando o contato com a
realidade do estado atual de saude, ndo o faz de forma hostil, enquanto o
Compositor 4 expressa verbal e ndo verbalmente uma carregada agressividade,
dizendo “Eu n&o quero falar, estou irritado sabe? [sic]” (2° encontro).

E oportuno comparar este momento vivenciado pelo paciente quanto ao
conflito de enfrentamento frente a iminente morte, uma vez que remete ao que

Bowlby (2004, p. 39) trata sobre as relacdes de apego e a raiva:
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A formacdo de um laco é descrita como apaixonar-se por alguém, a
manutenc¢do do lago como amar alguém e a perda de uma pessoa querida
como sofrer por alguém, [...] a ameaca de perda provoca ansiedade e a
perda real da origem a tristeza; todas essas situacdes podem provocar a
raiva [...].

Contudo, este estagio € um momento de intensos conflitos entre a néo
aceitacdo de que a morte se aproxima e a0 mesmo tempo a revolta de ndo haver
possibilidades terapéuticas para cura, sendo necessario que aqueles que estdo ao
lado possam acolher as angustias e frustracbes e compreender tal reacdo, em

especial a equipe de saude.

5.1.3 Um pedido para Deus: a barganha

Barganhar, palavra originada do francés bargaigner?, significa ato de trocar,
negociar, forma de adquirir o que anseia. Diante da iminente morte, € comum tal ato
ser observado, como aponta Kubler-Ross (2008, p. 87), comentando que “talvez,
possamos ser bem-sucedidos [...], entrando em algum tipo de acordo que adie o
desfecho inevitavel”. Normalmente, este ato é direcionado a Deus ou a equipe de
saude e até mesmo a ambos.

Sobre a barganha com Deus, observa-se sua presenca nos discursos do
Compositor 4 e 5 . O Compositor 4 comenta:“[...] O cara vive bem com saude e
hoje ndo tem mais, viver assim ndo é nada bom... eu quero é minha saude... eu vivia
trabalhando hoje ndo posso mais fazer o que fazia...” (1° encontro) .“Queria que
Deus me desse saude.” (3° encontro).

O Compositor 5, sem que a pesquisadora mencionasse as expressdes
morte ou morrer, desabafa: “Eu ndo quero morrer agora, eu quero ter mais um
tempo pra ficar um pouco mais ao lado da minha familia, quero falar com eles, aqui
no hospital ndo da e aqui onde estou agora (UR*), sé pode vir um, e ndo pode ficar
acompanhante”... Sei que Deus € que escolhe, mas peco a ele pra poder ficar mais
um pouco, pelo menos poder encontrar com minha familia” (2° encontro).

Quanto a barganha com a equipe, acrescenta Kiubler-Ross (2008, p. 88) que
0 paciente “sabe que existe uma leve possibilidade de ser recompensado por um

bom comportamento e receber um prémio por servicos especiais. Quase sempre

8 (MICHAELIS, 2010).
? UR - Unidade de Recuperacdo (Semi — intensiva) assemelha a uma unidade de tratamento
intensivo (UTI)
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almeja o prolongamento da vida ou deseja alguns dias sem dor ou sem males
fisicos”. Nota-se na fala do Compositor 4 : “As outras vezes que VOCE veio eu estava
com dor, incomodado, e ndo dava pra falar, mas hoje me sinto bem.... vocés aqui
me tratam bem, cuidam de mim, mas quero ir embora ...” (3° encontro).

A respeito desta atitude em direcado ao adiamento e ou recompensas frente a
iminente morte, estas podem estar associadas a culpa por situacdes passadas ou
por pensamentos e desejos que demandam sentimento de culpa (KUBLER-ROSS,
2008).

Outras formas de barganha com Deus e equipe de salude sédo descritas,
respectivamente pelos compositores 1 e 6:

Quero minha saude, tenho fé em Deus, rezo pela minha salde sé Deus
pode fazer isso..., e acredito que vou ficar boa e indo pra casa vou poder
tomar os chas, o caldo e vou melhorar [sic]. (3° encontro). Compositor 1 :
Agradeco a vocés o acompanhamento pra minha salde e que Deus ajude
nés todos pra que fique feliz.... Nao fica doente, Deus abencoar, nao
permitir ter doenca e viver doente. A bencao de Deus para nos... (3 °
encontro) Compositor 6.

5.1.4 Muito dificil e triste: a depressao

No instante em que a pessoa com doencga avancada percebe que seu corpo,
a cada momento, se modifica, deixa de exercer as funcdes anteriores e, no avancar
da doenca, ndo apresenta melhoras, vem a aproximacdo com a iminente morte
mesmo que esta ainda néo aceite, como discorre Kubler-Ross (2008, p. 91):

Quando o paciente em fase terminal ndo pode mais negar sua doenca [...]
guando comeca a apresentar novos sintomas e tornar-se mais debilitado e
mais magro, ndo pode mais esconder a doenca. Seu alheamento ou
estoicismo, sua revolta e raiva cederdo lugar a um sentimento de grande
perda [...]

Importante ndo confundir esta atitude de depressao diante ao adoecimento e
iminente morte com o Transtorno de Humor Depressivo descrito no DSM Manual
Diagnéstico e Estatistico de Transtornos Mentais- DSM-1V, como Simonetti (2004, p.
57) descreve: “a pessoa apresenta uma série de sintomas que também estédo
presentes na doenca depressao, mas, pelo seu carater passageiro e reativo, nao
preenchem os critérios diagndsticos para a depressao propriamente dita”.

A depressao reativa observada no Compositor 1 , ao entrar em contato com

a nao possibilidade de melhoras, agrava-o clinicamente e, observando seu corpo
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mais debilitado, comenta: “[...] Eu ndo estava bem chorei muito a tarde [...] sabe
estava segurando esse choro a muito tempo e chorei muito...”(7° encontro).

Neste momento, a pessoa entra em contato com suas perdas diante do
adoecimento. A esse respeito o Compositor 2, relata: “é muito dificil! E triste! Sei
que vocés estao fazendo tudo o que podem, mas estad assim nao é facil [...] “Eu
sempre fui ativa hoje ndo faco mais nada o que fazia antes” (2° encontro).

Outro momento da depressdo € a preparatoria quando em direcdo a
aceitacdo e proximidade da morte, ja mantém poucos contatos, Kibler-Ross (2008,
p. 93) trata esta como “um instrumento na preparacao da perda iminente de todos os
objetos amados”.

Observado durante o primeiro contato, o Compositor 3 — que esta ja
debilitado fisicamente — discorria sobre sua morte iminente, seus medos e suas
perdas. Porém, ja no segundo atendimento — que iria a ser o Ultimo encontro, pois
morrera na noite deste dia — era receptivo, mas silencioso na forma de comunicar-
se:(olha pra os pacientes que estdo ao seu lado e retorna a olhar a olhar para a
servente e sua limpeza, como se vistoriasse seu trabalho...) “ela agora esta la
dentro, t& até molhando...” (faz referéncia a servente que mantém a limpeza da

enfermaria) (2° encontro).

5.1.5 Morrer com tranquilidade e sem sofrimento: a aceitacao

A aceitacdo é sempre o0 estégio final, o instante em que aceitar mantém mais
préximo das pessoas amadas e dos planejamentos para organizar a partida e assim
um caminho para a despedida. Neste estagio é possivel chegar quando a pessoa
mantém um contato integro e verdadeiro com familiares, amigos e profissionais de
saude.

Neste sentido, Kibler-Ross (2004, p. 207) afirma que nem todas as pessoas
passam pelos estagios da mesma forma e até chegaram a aceitacdo “algumas
pessoas se fixam em um estagio e parecem ali permanecer até a morte. Outras
pessoas estdo fixadas em um lugar e depois comegam a mover-se [...] outras
parecem mover-se através dos cincos estagios”.

Ao entrar neste estagio a pessoa esta mais proxima da finitude, o corpo ja
nao responde mais com a mesma energia, seja necessario as vezes descansar e

até cochilar € o momento em que pode querer falar sobre seus sentimentos, mas é
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necessario que haja pessoa disponivel para estar ao lado integralmente (KUBLER-
ROSS, 2008).

O Compositor 3 ja apresentava um corpo emagrecido, dependente de
oxigénio, dois acompanhante ao seu lado para ajudar nos cuidados. Sua fala era
pausada com momentos para respirar e outros beber agua. Permaneci ao seu lado
durante todo o tempo respeitando seu espaco e ritmo, quando de modo espontaneo
e inesperado me disse “querer uma passagem feliz*. Entdo indaguei como é uma
passagem feliz, no que ele respondeu: “Sei que minha salude ndo € mais possivel....
(pausa)... peco entdo uma passagem feliz” ... € que néo sofra, que Deus ndo me
deixe sofrer, que possa morrer com tranquilidade, sem sofrimento...” (1° encontro).

Outro paciente que indica ter aceitado a finitude de sua vida € o Compositor
6. No primeiro contato deparei com um Sr. emagrecido, deitado no leito, virado para
a direcdo de sua acompanhante (filha) lendo um livro, sem necessitar de 6culos para
tal. O titulo do livro era “Ouse sonhar os sonhos de Deus”. A leitura estava no inicio,

nas primeiras paginas do livro. E ele quem relata:

A equipe do hospital... (pausa)... Ndo tenho nada a me queixar... Sou bem
tratado por todas as enfermeiras, os médicos, todos que vem aqui, ndo
tenho o que falar... Sei que foi feito tudo o que podem fazer... (pausa) o
médico vem aqui comigo, todos os médicos que me acompanham [...] é
assim que me coloco, deixo que Deus decida. (1° encontro) Compositor 6.

Seu desabafo ndo era barganha, pois sua voz e expressdo faziam
transparecer que aguarda o momento derradeiro, 0 chamado. Tinha consciéncia que
nada mais poderia ser feito para restituir sua saude e evitar a morte. Talvez nédo
fosse esse 0 destino que desejara para si, mas consciente de sua condi¢ao
aguardava o momento da vida esvaecer.

Aponta Kubler-Ross (2008, p. 117):

Teréa podido externar seus sentimentos, sua inveja pelos vivo e sadios e sua
raiva por aqueles que néo sado obrigados a enfrentar a morte tdo cedo. Tera
lamentado a perda iminente de pessoas ou lugares queridos e contemplara
seu fim proximo com um certo grau de tranquilidade expectativa [...] Sentira
também necessidade de cochilar, de dormir com freqiiéncia [...] E uma
necessidade gradual e crescente... Como um recém-nascido, mas em
sentido inverso [...].

Os compositores no processo de morrer ao serem escutados, de forma a

expressar seus sentimentos, dores e aflicbes contam sobre o seu viver, levando a
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compreender que cada pessoa precisa de um tempo para lidar com a realidade da
proximidade de sua morte iminente. Implicitamente pedem aos que estdo ao seu
lado que possam acompanhar o desenlace, sem adia-lo ou apressa-lo.

Como afirmam Beninca, Fernandez e Grumann (2005) a maneira de reagir
frente a morte ocorre distinta para cada idoso. Cada pessoa dispde de recursos
psicolégicos para enfrentar as perdas, sendo que alguns podem sentir com maior
intensidade e sofrimento, estando relacionada a histéria de vida e aos significados
atribuidos.

Assim, a atitude diante da morte esta relacionada ao modo e a qualidade do
viver, tempo entre 0 adoecimento, progndstico tempo para enfrentar a proximidade
da morte e resolver questdes pendentes, aceitacdo da finitude da vida, entre outras.
Observa-se neste grupo, que a idade dos colaboradores nao foi um fator
determinante para o desenlace, visto que 0s compositores idosos foram em maior

guantidade e destes cinco, apenas dois realizaram o desenlace, aceitando a morte.

5.1.6 Deixando acontecer: a esperanca

Sobre os estagios diante da iminente morte, ressalta-se que a duracao dos
mesmos € variavel e pode a pessoa nao passar por todos e ainda sobrepor um ao
outro. Contudo, em todos 0s estagios sempre ocorre a esperanca, um fator que
sustenta a energia para enfrentar a realidade de proximidade da morte, logo
sustentacdo para lidar com o sofrimento e com a realidade das perdas que devera
passara.

Nos estudos realizados por Querido (2005, p. 99) este aponta que “a
esperanca foi percebida como uma forca interior, capaz de impulsionar
positivamente a pessoa no sentido de ultrapassar o desconforto associado a
vivéncia da situagao”.

A esse respeito, nas palavras do Compositor 6: “ Tudo estd na mao de
Deus... sabe aquela frase, enquanto existir vida existe a esperanca? [sic]” (1°
encontro). A esperanga € integrante ao homem, permanece em todos 0s estagios
diante da morte iminente.

Durante a pesquisa foi verificado que a esperanca apresentou-se de formas

distintas, tal como observado nos estudos de Querido (2005), a qual refere como
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cadigos subjetivos. Mesmo no avangar da doenca e quando j& haviam passado pelo

estagio da negacdo ainda mantém esperanga na cura, como nos relatos a seguir:

“Quero minha saude, tenho fé em Deus, rezo pela minha saude, s6 Deus
pode fazer isso..., e acredito que vou ficar boa e indo pra casa vou poder
tomar os chas, o caldo e vou melhorar (sic)” (3° encontro) “Eu quero &
minha salde... quero ficar boa... quero ir para casa’ (5°
encontro).Compositor 1.

“...deixo nas méos de Deus...” (4° encontro) “... sei que estdo fazendo tudo,
mas que é Deus que sabe, ele que pode me curar...” (6° encontro).
Compositor 2.

“Peco para que Deus me dé saude, (pausa), aqui ja foi feito tudo.”
Compositor 3.

“Espero ficar bom, poder me alimentar ... trabalhar de novo, mas néo igual,
pois agora ja estou aposentado, mas assentar piso, colocar uma porta, fazer
alguns servicos pra acrescentar na minha aposentadoria” (3° encontro).
“...mas sei que Deus é que sabe, se vou ficar melhor ou nao...” “Estou aqui
na cama, leito de um hospital e faz 40 dias, o que quero é minha saude...”
(5° encontro). Compositor 4.

A esperanca como manutencdo da energia para a vida, sustentando dias,
semanas ou meses (KUBLER-ROSS, 2008; QUERIDO; 2005).

Compositor 5: “Deus é que sabe, ele da a vida e tira a vida, é ele que
decide, deixo nas méos dele” (2° encontro). Compositor 5.

Cabe ressaltar que a esperanca do compositor 1 0 sustentou para a partida
para casa, e ainda manteve mais cinco dias ao lado dos filhos e familiares, podendo
viver momentos esperados com as pessoas que ama e aliviando a saudade que
sentia da sua cidade, casa e familia.

A esperanca € parte integrante da vida, essencial a existéncia humana como
refere Stephens (1991, apud QUERIDO, 2005), Bowlby (2004) e Kubler-Ross
(2008); para sustentar o sofrimento, devendo ser encorajados a manter a esperanca
e nao interferir e retirar com verdades cruéis, respeitando a dor, os medos e o

sofrimento como relata o Compositor 6 :

Tudo esta na mdo de Deus ... sabe aquela frase, enquanto existir vida
existe a esperanca? [...] Tenho que entregar na méo de Deus, s6 Deus
decide, por saude e Deus determina...Ele sabe quando vem e quando
vai...Tem que ter fé... (12 encontro).Compositor 6.

Acerca dos encontros com a pessoa em terminalidade de vida, aprendi com
cada compositor que para permitir que fossem escutados € fundamental um

acompanhamento pautado no cuidado e atencdo como trata Hennezel (2004, p. 99)
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“uma questdo de entrega e amor”, pois para se manter presente e amparar as
aflicoes e emocdes € preciso um cuidado total, o qual possa abarcar os aspectos
biopsicossociais e espiritual, respeitando e permitindo que a travessia seja singular e
subjetiva, sem cessar a esperanca.
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A Terra Prometida

Poder dormir.
Poder morar.
Poder sair.
Poder chegar.
Poder viver
Bem devagar

E depois de partir
Poder voltar.

E dizer: este aqui
E o0 meu lugar.

E poder assistir

Ao entardecer.

E saber que vai ver
O sol raiar.

E ter amor

E dar amor.

E receber amor

Até nao poder mais.

E sem querer
Nenhum poder,

Poder viver feliz

Pra se morrer em paz.

(Compositor: Vinicius de Moraes, Toquinho)
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5.2 De volta para casa: planejando o futuro diante  da iminéncia de morte

O pedido de retorno para casa soava incessantemente manifesto por
palavras e através de olhares que transmitiam medo, angustias e preocupacdes de
nao poder retornar para casa ao lado de seus familiares. Ressalta- se que todos o0s
colaboradores deste estudo estavam internados na enfermaria de um hospital
publico na capital do Estado do Para, a enfermaria um espa¢co composto por quatro
(4) leitos, cada paciente com um acompanhante para ajudar nos cuidados, sem
divisérias entre os leitos, sem portas, distanciado do cheiro familiar de casa, do
aconchego de sua cama ou rede®, de sua rotina anterior a internacédo e ainda com
visitas restritas pela dinamica hospitalar e distancia fisica dos familiares e amigos,
pois todos eram residentes do interior do Estado.

Além do desconforto e contato com o desconhecido estando longe de casa,
da rotina, do cheiro, entre outros, ainda tinham que lidar com inesperada e temida
morte. Haviam ido ao hospital em busca da cura e deparavam-se com a
impossibilidade de terapéuticas curativas, vivendo um momento de fragilidade fisica
e emocional.

Na unidade de recuperagdo (UR), local semelhante a uma unidade de
terapia intensiva (UTI) com pacientes graves ou em observacdo pdés-cirurgia, ndo
podia ter acompanhante e as visitas eram restritas.

Sobre a volta para casa o Compositor 5 que havia sido informado ha pouco
dias que estava com cancer avancado e ja acompanhada pelo SCPO deseja ver 0s
filhos e ndo naquele local, quer ir pra casa e ficar um pouco mais com eles. Esse era
seu planejamento para o futuro, ficar mais tempo e resolver as questdes pendentes,

como a preocupacao com o filho cacula:

Eu ndo quero morrer agora, eu quero ter mais um tempo pra ficar um pouco
mais ao lado da minha familia, quero falar com eles, aqui no hospital ndo da
e aqui onde estou agora, s6 pode vir um, e ndo pode ficar acompanhante
[sic], (2° encontro). Compositor 5.

O avanco cientifico desenvolveu recursos tecnoldgicos tornou o hospital o
“palco” do nascimento e da morte, distanciando do ambiente familiar e acolhedor,

restringindo o contato durante um momento de chegada e partida, um local

%0 Artefato tipico da regido amazonica para desancar ou dormir, preso pelas duas extremidades em
portais ou em arvores (MICHAELIS, 2010)
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impessoal e desconhecido (KASTEMBAUM; AISENBERG, 1983; TORRES,
GUEDES; TORRES, 1983; PITTA, 1994; ESSLINGER, 2004a).
Em seu livro “morte: estagio final da evolucdo” Kibler-Ross (1975, p. 56)

transcorre sobre a diferenca de morrer no hospital e em casa;

Hoje em dia, em nossa sociedade, é rotina morrer no hospital. Mas isso nédo
€ necessariamente o melhor, embora os hospitais proporcionem cuidados
médicos de superior qualidade. Mesmo se os hospitais reorientassem seus
cuidados aos moribundos, para tornar mais suportaveis as horas finais, ou
dias, ou semanas, dessas pessoas, afinal hospitais ndo sdo um lar. O mais
aterrorizante a respeito de morrer, para muita gente é a idéia de estar s0, de
ter de enfrentar o ignoto sem nenhum dos familiares arrimos que
usualmente nos sustém em ocasifes de grandes mudancas [...].

A entrada ao hospital através da busca pela cura da doenca, dos sintomas e
do desconforto fisico, mantém uma idealizacdo de que o tempo de internacdo €&
passageiro e breve o retorno para casa, assim no momento que o “ideal”, ndo é
possivel o pedido de retorno para casa. O Compositor 1 diz: “Quero ir para casa, ja
gue nao posso fazer cirurgia [...] Quero ver meus filhos, me preocupo com eles.
Como eles estdo. Estou com saudade. (pausa) La tem a minha familia” (3°
encontro).

A preferéncia para o lugar final de cuidar da vida e/ou lugar de morte foi
investigada por Gomes et al (2013) através de uma revisao sistematica da literatura
em estudos realizados em 33 paises como: Estados Unidos (EUA), Canada,
Australia, 17 paises europeus, Japdo, Nova Zelandia, Singapura, Coréia do Sul,
Taiwan e 7 paises africanos publicados até 2011. Dentre os estudos contatou-se
gue a maioria 75% das pessoas prefere morrer em casa.

Seria entdo o0 retorno para casa um planejamento para organizar seu
processo de finitude, uma qualidade de morte? Entendendo que morrer ndo seja
facil em qualquer lugar que se esteja, pois € um acontecimento desconhecido em
que ocorre a separacdo com as pessoas queridas e amadas, toda situacéo
desconhecida tras medo e aflicdes elevadas quando este ato ainda simboliza uma
separacdo definitiva, “morrer € dificil em qualquer circunstancia, porém morrer no
ambiente familiar de seu lar, com aqueles que ama e que o amam, dissipa quase
todo o medo” (KUBLER-ROSS, 1975, p. 56).
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Estando ao lado da pessoa com doenca avancada e em proximidade da
morte, foi possivel permitir serem escutadas, expressar suas emocdes, medos,
angustias, desejos, planejamentos para o futuro e crencas.

O Compositor 2 , anteriormente ao adoecimento, manteve controle e
autonomia sobre sua vida e estando com doenga avancada em iminente morte
apresenta a mesma dinamica e mantém o controle sua vida planejando o futuro
apos a alta e em expectativa de tal, quer voltar pra casa, ndo quer dar trabalho as
filhas e diz ter coisas pra resolver fora do hospital: “agradeco, mas nao quero
incomodar, por isso quero voltar pra S. e também ainda tem o problema financeiro,
elas ndo podem trabalhar, a outra até saiu do emprego para cuidar de mim” (3°
encontro).

Manter o controle e autonomia € também importante ao Compositor 4. Este
sempre independente ao longo de sua vida expde o0 interesse em controlar, pois
mesmo com morte iminente ainda esta vivo e busca agarrasse em total a vida que
ainda |he resta e ainda planeja cultivar o carinho e convivéncia que nao se
possibilitou ter com filhos e netos em que se manteve distante. Ele comenta: “Eu
quero viver minha vida, la vou ter meu quarto com banheiro, vou ficar perto dos
meus filhos” (3° encontro); e, ainda no 5° encontro, Ultimo encontro “Vai ser bom
ficar na casa da minha neta, perto da familia, la tem vento ar puro voceé [...] pode ir
pra casa de um amigo e de outro... (pausa alguns segundos) Passei a noite na
expectativa de alta. E sé isso que tenho pra dizer.”.

O pedido de retorno para casa ou para a proximidade com a familia,
direciona ao controle sobre a vida e a morte, mesmo que néo seja possivel modificar
e conquistar a saude, mas esta em um local onde possa ter mais privacidade,
familiaridade e autonomia possivel, o que perpassa a uma semelhanca com o que
Aries (2001) nomeia de “morte domada” por ser a morte um evento que ocorre em
casa, no lar, uma busca da morte ao lado da familia e no ambiente familiar.

No entanto, essa busca pela morte domada, na sociedade atual ndo pode
ser confundida com total similaridade da Idade Média, pois estamos em uma época
diferente e com recursos tecnolégicos diferenciados. Na Idade Média como aborda
Aries (2001, p. 43) “o homem se sujeitava a uma das leis da espécie e ndo cogitava
em evita-la, nem em exalta-la”, simplesmente “a aceitava”.

No século atual morte € interdita e a aceitacdo um processo que demanda

tempo e perpassa por estagios diferentes de enfrentamento, sendo que, em relagédo
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aos colaboradores deste estudo, apenas dois chegaram ao estagio de aceitacao.
Voltar para casa representaria “morrer com qualidade, uma morte domada”. O
pedido para ficar proximo da familia e em um local familiar, uma “boa morte” ou
“morte digna” como faz referéncia Menezes (2004).

Quando o Compositor 6 fala sobre bengcdo de Deus eu entdo questiona
qual seria a bencéao de Deus, obtendo como resposta:

N&o senti nada... (Mantém agitacdo corporal, movimenta as pernas a todo
momento e se move no leito como se procurasse uma posicao
confortavel)[...] devagar se vai o homem, t6 aqui com 70 dias, ndo sai
daqui do hospital, sé naquele prédio ali e voltei (refere ao prédio da
UNACON, a consulta com oncologista), a pessoa fica como n&o sei...
louco, desorientado, ndo é viver assim como Deus quer.... Compositor 6.

Ao aguardar a ambulancia para retornar a casa, fala: “agora quero chegar,
tomar remédios e esperar o bem para ajudar eu e 0s outros (pausa na fala e fica
olhando para os outros pacientes)” (4° encontro), dia em que esta de alta e aguarda
o retorno para casa. Ele vem a falecer em casa, quatro dias apos a alta, a familia
relata por telefone a equipe SCPO que estava ao lado dos familiares.

O Compositor 6 foi o ultimo colaborador do estudo e nos ensina como um
mestre que 0 retorno pra casa ao lado das pessoas que ama e proximo do
aconchego do lar é uma possibilidade da “boa morte”, uma morte onde foi possivel
receber o conforto, carinho e amor dos familiares, vivendo mesmo com limitagbes
com qualidade até a sua morte.

De acordo com Menezes (2004, p. 41);

A meta é a melhor “qualidade de vida” durante o tempo restante de vida,
oferecendo “dignidade” e mantendo a identidade social do enfermo. Um
principio que rege este novo modelo é o da comunicagédo aberta, seguida da
escuta e cumprimento dos desejos do moribundo, o que depende
basicamente da atuacdo das pessoas com que este se relaciona.

Desta forma, morrer com dignidade € possibilitar uma morte sem sofrimento
ou com o maximo de controle deste, como faz o Compositor 3 afirmando: “peco
entdo uma passagem feliz... € que nao sofra, que Deus ndo me deixe sofrer, que
possa morrer com tranquilidade, sem sofrimento...” .Para ocorrer a qualidade de
morte e ndo unicamente retornar para casa, mas ainda quando ndo é possivel
retornar, pois o corpo depende de recursos médicos que mantenham o conforto e o

alivio da dor e sintomas, de acordo com a filosofia de cuidados paliativos.



74

7

Assim, cuidar € amparar, ndo apressar a morte, nem prolongar a vida e
possibilitar uma morte digna, um sistema de apoio que permita, mesmo no hospital,
qgue haja uma maior proximidade e familiaridade com o ambiente, estar ao lado de
guem se ama como se permitisse que o lar e a rotina de casa adentrasse o hospital.
Isto €, mesmo ndo sendo um hospice, apresentar uma visdo e enfoque proximo ao
paciente em cuidados paliativos, como cita Saunders (apud LAVY, 2009, p. 3)
dizendo que “faremos tudo o que pudermos, ndo so para ajuda-lo a morrer em paz,
mas também para viver até que vocé morra”.

Quanto a escolha do local para ser cuidado ou para morrer Gomes et al
(2013, p. 10) discorrem a partir de estudos realizados com profissionais de saude na

Australia e Canada:

[...] muitas vezes os pacientes e cuidadores mudam de opinido de casa para
a instituicdo devido ao ndo controle da dor e outros sintomas (“ela teve
momentos terrivel para respirar”), eventos agudos (por exemplo: quedas,
lesbes), condicbes de tratamento irreversivel para conforto e para
maximizar a duracao da vida, a morte iminente, incapacidade de cuidar com
seguranca em casa, aumento da necessidade de outros cuidados e
dependéncia.

E ainda a mudanca de preferéncia muda da instituicdo para casa devido ao
reconhecimento que “o prognoéstico é sombrio”, insatisfatorio/desconfortavel
na experiéncia hospitalar, e quando ha garantia de apoio de servico em
casa...]

Com o Compositor 3 , mesmo sendo do interior e estando distante
geograficamente de seus familiares, que desde a ultima internacdo ja estavam
presentes nos cuidados e atencdo e durante a internacdo, sendo que a equipe
SCPO autoriza a entrada de mais de dois acompanhantes e visita ampliada,
recebendo diariamente o carinho dos familiares, estando ao seu lado dois filhos
quando do 6bito, os quais relatam ter falecido com tranquilidade.

Discorrem Oliveira, Santos e Mastropietro (2010, p. 243) que “0 homem néao
nasce e nem morre sozinho. E proprio da condicdo humana exigir a presenca do
semelhante nos atos inaugural e final da existéncia”. Portanto, entende-se que
permitir a pessoa no processo de morrer, esteja proximo de seu ambiente familiar,
do proéprio lar ou num ambiente hospitalar acolhedor, favorece a qualidade de morte
ou uma boa morte, permitindo que esse momento ndao ocorra na soliddo, mas em

ambiente acolhedor e humanizado.
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N&o aprendi dizer adeus

N&o aprendi dizer adeus

NAao sei se vou me acostumar
Olhando assim nos olhos teus
Sei que vai ficar nos meus

A marca desse olhar

N&o tenho nada pra dizer

S0 o siléncio vai falar por mim
Eu sei guardar a minha dor
Apesar de tanto amor vai ser
Melhor assim

N&o aprendi dizer adeus
Mas tenho que aceitar
Que amores vém e vao
Séo aves de verao

Se tens que me deixar
Que seja, entao, feliz

N&o aprendi dizer adeus
Mas deixo vocé ir

Sem lagrimas no olhar
Se adeus me machucar
O inverno vai passar

E apaga a cicatriz

N&o aprendi dizer adeus
Mas tenho que aceitar
Que amores vém e vao
Séo aves de verao

Se tens que me deixar
Que seja, entao, feliz

N&o aprendi dizer adeus
Mas deixo vocé ir

Sem lagrimas no olhar
Se adeus me machucar
O inverno vai passar

E apaga a cicatriz

(Compositor: Leandro e Leonardo)
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5.3 Um tempo a mais para ficar com a familia: a dificil tarefa de romper
vinculos

Ao nascer, o destino certo de que um dia morreremos. A morte é uma etapa
final da vida, impondo quando de sua ocorréncia a ruptura dos lacos com as
pessoas amadas, implicando na necessidade de compreendermos os vinculos
afetivos no processo de morrer.

Vimos no capitulo 5 que apenas dois compositores do estudo entraram no
processo de aceitacdo de sua morte e a discorreram sobre tal com mais leveza e
naturalidade, o ato de se despedir® requer & aceitacdo que a morte se aproxima e a
separacao € inevitavel.

Quanto a formacdo e rompimento de vinculos Bowlby (1990) a partir da
Teoria do Apego abordado em seu primeiro artigo em 1958 “The Nateneof The
Child’s Tieto his mothers”, observou 0 modo como criangas pequenas reagem a
perda temporéria ou permanente da figura materna, verificando que os padrbes de
vinculo na primeira infancia permanecem na fase adulta.

No processo de adoecimento e hospitalizacdo a pessoa vivencia mudancas
que se inicia com o adoecimento do corpo e mantém limitadas as atividades
rotineiras em consequéncia dos sintomas da doenca. Com a internacdo, ocorrem
modificagdes relevantes, como a perda da fungcé@o exercida na familia e trabalho, o
gue modifica a autonomia e o autocuidado, ocasionando distanciamento fisico das
pessoas que com as quais se mantém lacos afetivos, rompendo temporariamente
com os objetos de amor e atividades.

A esse respeito, 0 Compositor 1 ao relatar a sua dor pela distancia com a
rotina que tinha em sua casa, saudade dos filhos e familiares, destacou: “Eu quero &
minha saude... Quero ficar boa.... Quero ir para casa.... (Olha em minha direcdo
diretamente em meus olhos). Para esse compositor, “ficar boa” significava “... nao
sentir fraca, é ir para casa, ficar com meus filhos, fazer as coisas que eu fazia...”(5°
encontro).

No 6° encontro, me deparei com o Compositor 1 organizando sua bagagem
para casa e com sorriso no rosto, entdo questionei: E 0 que vocé espera saindo do
hospital? A resposta foi: “Poder ficar ao lado da minha familia... ficar perto dos meus

filhos (sorriu) (pausa) minha saude... Depois de uma pausa de alguns minutos,

%! Separa-se de alguém. Quando referir despedida, tem o significado de partida, conclusdo, final
(MICHAELIS, 2010).
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qguestionei novamente “o que a fez chorar?”, ela relatou: “Pensar em ndo sair do
hospital..., mas agora vou pra casa quero ir pra casa.” O retorno para casa,
transmite a esperanca de vida e a possibilidade de estar proxima dos que lhes séo
queridos. Nesse momento, é possivel perceber a dor pela separacéo, a expectativa
do reencontro, mas também os temores de que isso ndo seja mais viavel.

No processo de formacdo, manutencao, ruptura e renovacgéo das relacdes
de apego as emocdes sdo intensas, sendo os lacos a forma de apaixonar-se, a
manutencdo do lagco o amor e a perda da pessoa a qual esta vinculado o sofrimento
(BOWLBY, 2004).

A perda de uma pessoa amada é a mais profunda dor descrita por Parkes
(2009, p. 12) em seus estudos sobre o luto, “0 amor € o laco psicoldgico que vincula
uma pessoa a outra por um longo periodo. Uma vez estabelecido esse vinculo
dificiimente poderd ser afrouxado [...] é pela natureza do lagco que resiste ao
rompimento”. Quando morremos h& um rompimento nos lacos, inevitavel, pois um
deixa de existir e segue sua partida, despedir-se entdo € aceitar que o lagco seja
afrouxado.

A despedida daqueles que vivenciam o processo de morrer explicita uma
separacdo que ndo tem retorno, uma perda dolorosa, quanto a natureza do
sofrimento Shand (1920, p. 361 apud BOWLBY, 2004, p. 31) conclui “é tao
complexa, seus efeitos em caracteres diferentes sao tao variados, que € raro, se nédo
impossivel, que um autor revele conhecimento profundo de todos eles”.

Despedir-se € uma acdo que exige aceitacdo, tanto daqueles que estdo
morrendo como dos que acompanham esse processo. Como despedir se 0 outro
nao permitir? Para que o outro permita a comunicacao precisa ser auténtica. Como
se despedir sem autenticidade, sem poder falar a verdade?

O Compositor 2 quer saber a verdade do diagndstico e progndstico, de
modo a realizar a despedida. Seus filhos tém medo de falar a verdade e os
sentimentos de angustia frente a essa realidade, mantém a conspiracédo do siléncio,

dificultando a despedida. A esse respeito o Compositor 2 esclarece:

[...] O que eu tenho, que problema eu tenho, quero saber e ndo ser
escondida.... O que eu tenho ndo € nada facil, mas quero saber o que posso
fazer, quero que me deem remédio pra que nao sinta dor, assim como
sentia antes... deixo nas maos de Deus...Compositor 6. (3° encontro).
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Outro fator importante para a despedida no processo de morrer € que
situacdes ndo resolvidas impedem de concluir o desenlace. Como aceitar a morte ou
iniciar o processo de despedida se ainda ha pendéncias para resolver? O
Compositor 2 , sobre o tema, afirma:“...quero voltar pra S., pois serd melhor pra elas
e pra mim, elas deixaram tudo pra cuidar de mim...” (3° encontro).

Situacdes ndo resolvidas mantém a busca pelo que ainda nao foi possivel
realizar ou viver, certificando que também no processo de morrer iminente que se
aprende a viver. Sobre os ultimos momentos de pacientes terminais enfatiza Koseki
(2000, p. 80) “os poetas nos ensinam que a pior morte é a subita, porque se perde a
oportunidade de aprender [...] licbes de sabedoria que s6 podem ser saboreadas no
fim”.

Também, O Compositor 4 , pede por sua saude e alta hospitalar, de modo
a encontrar a neta, a qual manteve por tempos distante, permitindo o resgate do
tempo em que ndo conservou contato e se distanciou da familia. Ao falar em ficar
“em casa”’, mesmo que nao seja a sua casa e sim a de outro familiar imprimindo
semelhanca a um lar, podera ter mais privacidade, manter uma rotina com 0s

familiares:

As outras vezes que vocé veio eu estava com dor, incomodado, e ndo dava
para falar, mas hoje me sinto bem. (Pausa) ndo estou sentindo dor, estou
me sentindo bem... (Pausa) quero ir embora, aqui ndo é confortavel, o
colchdo é quente, aqui € quente... Vocés aqui me tratam bem, cuidam bem
de mim, mas quero ir embora [...]. (3° encontro).

No 5° encontro e ja de alta aguardando o transporte para sair do hospital
disse: “Vai ser bom ficar na casa da minha neta, perto da familia, la tem vento ar
puro... vocé pode ir pra casa de um amigo e de outro...”

Viver é percorrer um caminho de escolhas, aprendizagem, acertos e erros,
estando a qualidade do morrer diretamente associado a qualidade do viver. O
processo de morrer esta ligado ao viver. Frente a proximidade da morte, sao
desveladas as histdrias e modos do viver. Para Bowlby (2004) os modos de reacéo
as perdas ocorridas na infancia, repercutirdo nas respostas as perdas na vida adulta.

A respeito da aceitacao a qual favorece o processo de despedida, destaca-
se que apenas dois dos colaboradores entram em processo de aceitagéao:
Compositor 3 e Compositor 6 , sendo que esses, apresentaram tempo maior em

relacdo adoecimento e processo de internacdo, como apresento no Quadro 2:
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Quadro 2 — Apresentacao dos colaboradores quanto ao tempo entre a comunicagédo diagndstica e
término do atendimento.

Idade e Diagndstico de Tempo entre
Compositor Sexo Cuidados Comunicacao
Paliativos diagnéstico e
término do
atendimento
“Tenho que ir para casa” 3laF Durante a 9 dias
internacao
“Em busca da verdade” 73a F Durante a 8 dias
internacao
“A espera da passagem feliz” 6la M Pronto 1 més e 3 dias
Atendimento
“Quero minha saude” 70a M Durante a 8 dias
internacao
“Ainda ndo posso morrer” 6la F Durante a 4 dias
internacao
“Enquanto existir vida ha 68a M Durante a 8 dias, porém
esperanca” internacao ficou 70 dias
internado

Fonte: A autora da pesquisa, 2013.

Esses compositores em suas canc¢des revelam que quando a vida foi vivida

com intensidade, permitindo-se errar e acertar, estar ao lado de pessoas queridas,

nao deixando pendéncias nas relagbes de amor que estabelece e ainda o quando

possibilitado um tempo para que ocorra o desenlace, é possivel a despedida.

Sustentar um espaco de acolhida a pessoa que esta em processo de morrer,

disponibilizar suporte as suas dores, respeitar 0 seu tempo e necessidades pessoais

e, ainda, estimular a autonomia para tomar decisdes contribui na dificil tarefa de

romper vinculos e, assim, a qualidade de morte para o desenlace.
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Epitafio

Devia ter amado mais

Ter chorado mais

Ter visto o sol nascer

Devia ter arriscado mais

E até errado mais

Ter feito o0 que eu queria fazer

Queria ter aceitado

As pessoas como elas sao
Cada um sabe a alegria

E a dor que traz no coracao

O acaso vai me proteger
Enquanto eu andar distraido
O acaso vai me proteger
Enquanto eu andar

Devia ter complicado menos
Trabalhado menos

Ter visto o sol se por

Devia ter me importado menos
Com problemas pequenos

Ter morrido de amor

Queria ter aceitado

A vida como ela é

A cada um cabe alegrias
E a tristeza que vier

O acaso vai me proteger
Enquanto eu andar distraido
O acaso vai me proteger
Enquanto eu andar

Devia ter complicado menos
Trabalhado menos
Ter visto o sol se por

(Compositor: Sérgio Britto)
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6 ENCERRAMENTO

O estudo sobre a vivéncia do processo de morrer do paciente hospitalizado
com cancer avancado sem possibilidade de terapéuticas curativas possibilitou
desvelar emocdes e sentimentos expressos nas atitudes diante da proximidade da
morte, uma busca incessante a realiza¢do de seu Ultimo projeto: o retorno para casa
e encontro com a familia, e ainda a dificil tarefa de romper os vinculos afetivos.

O processo de morrer, compreendido enquanto desenlace, amplia o conceito
de morte para além do declinio das fung@es vitais, ou seja, bioldgicas, passando a
englobar os anseios, necessidades e vivéncias, dos que estdo morrendo, assim
como a conscientizacdo e aceitacdo de que a morte € destino certo e proximo.

Neste cenario, 0s compositores apresentam suas cancdes, amparados por
uma escuta atenta e acolhedora. Diante da dor fisica e emocional, por estarem em
cuidados paliativos oncoldgicos, gravemente enfermos e ainda hospitalizados em
um ambiente desconhecido, longe da cidade natal, do aconchego intimo do lar, do
convivio familiar, sdo estimulados a compor suas cancbes neste momento de
fragilidade.

Escutar a pessoa em iminéncia de morte é uma acdo de cuidado. No
desmembramento das palavras “cuida-dos pali-ativos” é identificado o “cuidar
ativos”, sendo este um cuidado ativo e dinamico, capaz de acolher as dores (fisicas
e emocionais) e romper com a conspiracao do siléncio sobre a morte e o morrer.

Assim, possibilitar que a pessoa em processo de morte iminente possa fazer
escolhas, estimulando sua autonomia, € tarefa dos que se propéem a acompanhar a
pessoa em processo de morte iminente. Como afirma Saunders, o que contribuiria
para “dar mais vida aos dias do que dias a vida”, ndo adiando e nem antecipando
esse momento, mas permitindo que a morte ocorra como um processo natural.

Os compositores destacam importantes variaveis sobre o cuidar na finitude,
a medida que compartilham suas questdes mais intimas. Como afirma Hennezel
(2004, p. 11) sobre a pessoa que esta nos ultimos momentos de vida: “ele entra num
periodo de tempo muito intimo”. Ratificam que ndo é possivel uma assisténcia de
qualidade sem a oferta do suporte psicolégico também aos familiares, ja que esses

sao foco de suas preocupacdes. Como assinala Kibler-Ross (2008, p. 163):
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Se nao levarmos devidamente em conta a familia do paciente em fase
terminal, ndo poderemos ajuda-lo com eficacia. No periodo da doenca, os
familiares desempenham papel preponderante, e suas reacdes muito
contribuem para a prépria reacéo do paciente.

Diante da proximidade da morte o0s compositores explicitam as
singularidades do processo de morrer, indicando importantes questdes, as quais
incluem as fases que vao desde a negacdo até a aceitacdo, a qualidade do viver
antes do adoecimento, o tempo decorrido entre o diagnostico a percepcado do
declinio das funcdes vitais e 0 progressivo desinteresse de fungdes importantes do
viver. Todas essas, muito importantes no processo de desenlace em relagcéo a tudo
aquilo que o liga a vida, incluindo as pessoas significativas.

No processo de desenlace, nem todos os compositores chegam a aceitar a
morte, sendo identificado que a idade ndo foi um fator determinante para a
aceitacdo. Dos seis compositores apenas uma era jovem adulta e os demais idosos
e entre esses, apenas dois realizaram seu desenlace no estagio de aceitacdo de sua
morte.

Diante da ndo possibilidade de recursos terapéuticos curativos, o ser
humano se depara com o futuro do ndo mais existir, uma partida sem retorno, uma
separacao dos que ama e nutre afetos. Neste momento os sentimentos séo intensos
e o profissional de saude deve estar preparado para lidar com o paciente, com
intervencdes que vao desde a comunicacdo do diagnoéstico e prognostico até os
altimos momentos de vida.

A esse respeito, Hennezel (2001, p. 166) ressalta que “a aflicdo humana
como aproximar da morte exige mais do que um dominio técnico dos analgésicos.
Ela exige uma verdadeira aproximagao pela compaixao”, uma atitude de amparar e
proteger, assim paliar.

Para além da tarefa de realizar uma investigacao cientifica, coloquei-me a
escutar e suportar as dores de cada compositor. A cada encontro, o vinculo era
fortalecido, favorecido. Os colaboradores entoavam suas canc¢des sobre a vida e a
morte. Enquanto pesquisadora também acolhia o siléncio, estava ao lado,
respeitando o tempo de cada um. Importava aos colaboradores que alguém os
ouvisse, aceitando suas composic¢oes, ritmos e melodias.

Por fim, destaco que cuidar dos que vivenciam a finitude do viver exige

abertura, entrega, maturidade para (com)-partilhar e que acompanhando aqueles em
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processo de morte iminente, também podemos entoar nossas proprias cangoes,

revisita-las, transforma-las.
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APENDICE A — TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARE CIDO (TCLE)

o

UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARA
INSTITUTO DE FILOSOFIA E CIENCIAS HUMANAS
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM PSICOLOGIA CLINICA E SOCIAL

TITULO: O AGORA E O DEPOIS: VIVENCIAS DE PACIENTES HOSPITALIZADOS
EM CUIDADOS PALIATIVOS ONCOLOGICOS.

Vocé ¢é convidado a participar desta pesquisa onde objetivamos
compreender a vivéncia do paciente em cuidados paliativos hospitalizado. Vocé
aceitando participar do estudo, tera trés (3) encontros por semana com a
pesquisadora, de acordo com sua disponibilidade, durante o periodo de internacao.
Neste encontro sera permitido a vocé fale o que sentir vontade sobre sua vivéncia

diante do diagndstico de cuidados paliativos. Assim, faz-se necessario informar que:

1- Os encontros durardo em média 50 minutos, podendo ser encerrado assim que
for de seu interesse;

2- Sua participacdo na pesquisa € voluntaria, portanto, vocé podera se retirar
quando desejar sem qualquer prejuizo a outros tratamentos ou represalia;

3- Imediatamente apdés cada encontro, a pesquisadora fara a transcricdo desses e
de modo a preservar a identidade do participante;

4- Nao havera nenhuma forma de recompensa financeira ou material a vocé ou a
gualguer outra pessoa envolvida na pesquisa;

5- Sera assegurada sua livre expressao;

6- Mediante seu aceite, iniciara sua participacéo na pesquisa;

7- As informacdes coletadas serdo utilizadas em relatérios e na produgédo de

conhecimento relativo a temaética;

Esta pesquisa apresenta risco minimo, pois vocé podera optar por falar em
coisas de sua vida que causam tristeza, temores ou aborrecimento. Nestas
condicbes, eu enquanto psicologa, estarei prestando pronto atendimento

psicolégico. Sua participacdo devera ocorrer de forma espontanea, respeitando o
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seu tempo e disponibilidade para os atendimentos. Os instrumentos da pesquisa
foram construidos no sentido de facilitar sua livre expresséo de ideias e sentimentos
relacionados a condicdo de estar hospitalizado e em cuidados paliativos. Caso nao
aceite participar do estudo ou decida interromper mesmo ja tendo iniciada sua
participacdo isto, ndo resultard em nenhum dano a seu tratamento neste hospital.

Os dados obtidos serdo utilizados em relatérios e para elaboracéo de artigos
e monografias cientifica. Como beneficio deste estudo havera a possivel
contribuicdo do mesmo na compreensdo das emocdes e sentimentos expressos
diante do diagndéstico de cuidados paliativos; a possibilidade deste estudo como
base para novas pesquisas. Caso tenha interesse e ddvidas sobre o Comité de Etica
em Pesquisa entre em contato, Centro de Estudos sala do CEP, 1° andar, fone:
(091) 3201-6754. E-mail: cephujbb@yahoo.com.br.

Pesquisadora responsavel
Nome: Camile Pantoja Mota
Endereco: R. Tiradentes, 590, ap1601
Fone: 3223-9713 / 8137-5961
CRP/PA-AP: 02736/10

Declaro que li as informagcBes acima sobre a pesquisa, que me sinto
perfeitamente esclarecido (a) sobre o conteddo da mesma, assim como Sseus riscos
e beneficios. Declaro ainda que, por minha livre vontade, aceito participar da
pesquisa colaborando através das informacdes prestadas.

Belém [/

Assinatura do colaborador
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APENDICE B — ROTEIRO DE CONSULTA AO PRONTUARIO

o

UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARA
INSTITUTO DE FILOSOFIA E CIENCIAS HUMANAS-IFCH
PROGRAMA DE POS-GRADUACAO EM PSICOLOGIA

TITULO: O AGORA E O DEPOIS: VIVENCIAS DE PACIENTES HOSPITALIZADOS
EM CUIDADOS PALIATIVOS ONCOLOGICO.

Parte 1 — Dados pessoais de identificacdo do Colabo  rador da Pesquisa:

1) Nome completo (INICIAIS):
2) Endereco: Telefone:
3) Sexo:
4) Data de nascimento: / /
5) Naturalidade:
6) Nacionalidade:
7) Municipio de origem:
8) Escolaridade:

9) Profissao: Ocupacao atual:
10) Religiéo: 11) Renda familiar:

12) Estado civil:

13) Numero de filhos: 14) ldade/sexo filhos:

15) Informacgbes Sociais:

Parte 2- Historia clinica do Paciente  (Essas informacdes serdo obtidas através da
consulta aos prontuarios; pela equipe saude ou quando espontaneamente
apresentadas pelo paciente):

2.1. Diagnostico:

2.2. Apresenta morbidades associadas ao Cancer?

2.3. A quem foi comunicado primeiro (diagnostico e prognostico) ao Paciente ou a
Familia? Quando?

2.4. Quando o Paciente e a familia foram comunicados do diagndstico?

2.5. Tempo de internacao:

2.6. Internacao anteriormente S( ) N( ) Quantas vezes? Ano? Tempo?

2.7. Tempo de tratamento:

2.8. Uso de medicagbes S( ) N( ) Quais?
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2.9. Ja fez algum procedimento cirargico durante o tratamento: S( ) N( ) Quando?
3.0. Profissionais (especialidades) que acompanham nesta internagéo?

3.1. Informacgdes adicionais:



