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Acabar.

N&o Vvés que acabas todo o dia.
Que morres no amor.

Na tristeza.

Na davida.

No desejo.

Que te renovas todo dia.

No amor.

Na tristeza.

Na davida.

No desejo.

Que és sempre outro.

Que és sempre 0 mesmo.

Que morreras por idades imensas.
Até ndo teres medo de morrer.
E entdo seras eterno. ...

"Tu Tens um Medo"

(Cecilia Meireles).



RESUMO

Compreender os significados da morte e do morrer e a relacdo com as ocupacdes na finitude do viver de idosos,
hospitalizados e em cuidados paliativos oncoldgicos, foram os objetivos deste estudo. Ocupagdes correspondem
aos fazeres inseridos em um determinado contexto e que possuem forma, fungéo e significado, reveladores de
uma existéncia imbricada de subjetividade. Nessa perspectiva, elegeu-se 0s seguintes problemas de pesquisa:
quais os significados atribuidos pelo idoso, hospitalizado e em cuidados paliativos oncolégicos, as ocupagdes?
Como essas ocupacdes sdo relacionadas ao processo de morte e morrer? Ha um ocupar-se para morte? Trata-se,
portanto, de uma pesquisa qualitativa realizada por meio do estudo de casos mdltiplos, que contou com a
participacdo de duas idosas, maiores de sessenta anos, internadas na clinica médica do Hospital Universitario
Jodo de Barros Barreto e que receberam o diagndstico e progndstico de cancer sem possibilidades terapéuticas de
cura. Para a coleta de dados, os instrumentos utilizados foram: entrevista aberta; atividade de colagem, atividade
livre e questionario. A observacao participante, o registro em diario de campo e a consulta ao prontuario também
foram realizadas. A coleta se deu com a média de trés encontros que se estabeleceram de acordo com a
necessidade e possibilidades das participantes. A analise dos dados ocorreu a partir de sua triangulagcdo com
posterior leitura flutuante. As idosas colaboradoras revelaram diferentes modos de compreender o processo de
morrer, com significados e atitudes distintas. As ocupag¢des durante a hospitalizacdo podem ser realizadas de
modo a manter a vida, negando e camuflando a realidade de iminente morte, ou para despedir-se da existéncia e
de todas as coisas que compde a vida, em uma postura de elaboracdo continua da morte real e proxima. Nesse
sentido, os achados desse estudo desvelam os significados das ocupacfes no processo de morrer: ocupacoes
investidas no viver com busca de novas possibilidades, ocupacfes que se revelam como possibilidades de
processar 0 morrer por meio de fazeres para o fim da vida e também apontam a necessidade e relevancia do
“recolhimento” da pessoa em iminéncia de morte, em que ocorre o afastamento do investimento em ocupacGes e
das relag@es e, dessa forma, compreende-se este processo como uma forma intima e natural de organizar-se na
finitude. Logo, as ocupagdes como expressdo da totalidade da existéncia humana sdo formas genuinas,
singulares, subjetivas e construidas também no processo de finitude que revelam o fazer, o ser e tornar-se.

Palavras-chave: idoso; neoplasias; cuidados paliativos; ocupagao; morrer.



ABSTRACT

Understanding the meaning of death and dying and relate with the occupation in living finiteness of the
hospitalized elderly people at palliative oncology care, were the goal of this study. Trades corresponding to
chores inserted in a specific context what has mold, function and meaning that showed the existence plant of
subjectivity. In view of this, were selected the following research problems: What are the assigned meanings by
hospitalized elderly people at palliative oncology care of occupation? How do they relate these occupations with
the process of death and dying? Is there a preparing to die? Therefore, this is a quality research, performed by
multiple case study, what had the participated of 2 elderly people, more than 60 years, hospitalized in a medical
clinic from University Hospital Jodo de Barros Barreto, which had the diagnoses and prognoses of cancer
without therapeutic possibilities of cure. To collect data, the tools used were: open interview, bonding activity,
and free activity, as well as, a questionnaire. The observation to participants, records in field journal, and the
analyses of medical records were performed. The collect data occurred at an average with 3 meetings that were
established according to the necessity and possibilities of participants. The data analysis was made from the data
crossing of further readings. The elderly woman collaborators, exposed different manners to understanding the
process of dying, with distinct meanings and behaviors. The occupation during the hospitalized can be
performed to keep the life, denying and hiding the reality of the probably death or to say goodbye to their
existence and everything that were part of the life, with a solid understanding of the actual and near death. On
this way, the results from this study exposing the meanings of occupations in the dying process: occupations
invested in living in pursuit of new possibilities, occupations that included possibilities to process the dying
through chores to end of the life, aiming the necessity and materiality of “seclusion” of the person in eminence
of death, which happens the withdraw the occupation and the relationship, and so, understanding this process
with an intimate and natural way to organize in the finiteness. Then, the occupations as expression of totality
human existence is genuine, singular and subjective, built on the finiteness process too that revealed the doing,

being and becoming.

Key Words: Elderly People; Occupation; Neoplasia; Palliative Care; Death.
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1 PROLOGO.

Esta vida é uma estranha hospedaria de onde se parte

quase sempre as tontas, pois as nossas malas comumente

nao estdo prontas, e a nossa conta dificilmente esta em dia.
(Adaptacéo de Mario Quintana).

O viver é permeado por ocupacdes. Tais ocupacdes envolvem o fazer, ser e tornar-
se ao longo da existéncia humana, assim como lhe fornecem e carregam significados
individualmente construidos. Entre essas ocupacfes encontramos o pesquisar.

Pesquisar... Mas o que é de fato uma pesquisa? Neste momento, sob a condi¢édo de
pesquisadora e ao vivenciar o encerramento de um percurso na pés-graduacdo me questiono: a
acdo de pesquisar envolvida nesse verbo no infinitivo é continua? Ser ou estar pesquisador
(a)? Séo possibilidades. Considero que podem ser escolhas momentaneas ou integrantes do
viver dos que elegem a academia, como tantos mestres.

Ocupar-se com uma investigacdo cientifica ndo é simplesmente formular um
conjunto de pensamentos e observacdes que buscam registro, analise e discusséo, e,
sobretudo, imergir em estudos permeados por escolhas repletas de significados. O intrigante
ndo esta apenas no ato de pesquisar, mas em todo o processo que movimenta o pesquisador ao
encontro com 0s objetos de estudo. A eleicdo por este objeto ndo ocorre ao acaso, nao se
encontra apenas no futuro, pois também pode fazer parte da construcéo pessoal e profissional
ao longo da historia do pesquisador.

Freitas (2002) afirma que toda dissertacdo, toda tese, possui uma histéria. Em
minha experiéncia pesquisar partiu de um ato continuo, eleger o tema da morte e do morrer
como objeto de pesquisa fluiu ao longo dessa trajetéria. Nao distante de tantas outras
experiéncias, em que a fuga e 0 medo integravam o cenario, encontrei-me elegendo a clinica
hospitalar como um dos campos de interesse pratico. Sem perceber, estava eu diante do meu
percurso em seus primeiros passos para chegar ao desenvolvimento deste estudo.

No setting hospitalar, ainda na graduacdo do Curso de Terapia Ocupacional,
acompanhei pessoas com cancer e em cuidados paliativos no Hospital Ophir Loyola (HOL), e
no Hospital Universitario Jodo de Barros Barreto (HUJBB) pessoas com HIV/AIDS, doenca
crbnica em que a iminéncia de morte se faz presente.

Uma das cenas significativas ocorreu na oportunidade de acompanhar uma idosa

na enfermaria de hematologia® do HOL, acometida por um tipo de linfoma? que anunciava a

! Recebe diversos tipos de cancer que envolve o sistema sanguineo.
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proximidade com a morte, em virtude de sua condicdo clinica e prognéstico de doenca
avancada. Pude estar atenta a maneira como, mesmo sem verbalizar a consciéncia da
constante ameaca de morte, ela desejava expressar a saudade em relacdo as suas ocupagdes no
dia a dia fora do hospital, além de se lancar para as despedidas dos que ndo estavam
préximos, mas eram pessoas significativas.

Em um dos encontros, optou por fazer uma carta enderegada a irmé que ndo via ha
tempo e solicitou que eu a redigisse. Neste encontro, os pardgrafos de seu discurso revelavam
lembrancas das quais nutria profunda saudade. Observei a motivacdo para aquela tarefa e o
quanto foi significativo para a idosa expressar-se e, de alguma forma, aproximar-se de pessoas
importantes em sua trajetoria quando a morte chegava.

Foi uma experiéncia particularmente relevante, que me possibilitou refletir sobre a
relacdo entre a velhice e a experiéncia de morte por cancer, pois no contato com esta idosa,
mesmo na auséncia explicita de termos relacionados & morte e ao morrer verbalizados pela
terapeuta, essa condicdo ndo eximiu a possibilidade de que a paciente expressasse seus
pensamentos e sentimentos relacionados a finitude, tal como conduziu-me a questionar como
ocorrem 0s cuidados para o fim da vida na perspectiva de possibilitar a expressdo dos
pensamentos e sentimentos que envolvem os significados de viver e morrer para o idoso.

Estas primeiras inquietacdes encontraram caminhos possiveis quando no HUJBB,
participei do Grupo de Estudos do Luto em Salde - GEL que, fundamentado na proposta de
educacdo para a morte, proporciona espaco para que os profissionais, docentes e académicos
envolvidos no hospital, possam expressar, compartilhar experiéncias e produzir conhecimento
sobre tematicas envolvendo o luto® (VILANOVA, 2009).

Tal grupo possibilitou que os temas ainda t&o interditos no dia a dia em que estava
inserida, assim como nos corredores do hospital e na sala de aula, pudessem estar sob
reflexdo, da mesma forma que contribuiu para a compreensdo das intervencdes terapéuticas
em pessoas que vivenciam processos de morte e morrer. O GEL, centrado na tarefa de abordar
temas envolvendo a vida e a morte, perdas e processo de luto, foi fundamental para que o
desejo de adentrar, de fato, no campo das pesquisas sobre a finitude tomassem direcionamento
quando constatei que era possivel debrucar-se no estudo destes temas.

Na Terapia Ocupacional ha varios estudos voltados para se compreender a relacéo

entre 0 homem e suas ocupacfes em diversos contextos. Especificamente, sobre a realidade

2 E um tipo de cancer com origem nos linfonodos (glanglios), fundamentais no combate as infecgdes (BIGNI,
2013).

Corresponde a “um tempo de elaboragéo e transformagéo que atinge individuos e os grupos, desestruturando-0s
pela falta, confundindo os remanescentes e desestabilizando seu funcionamento” (BROMBERG, 2000 p. 16-17).
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hospitalar, observo que as pesquisas na area revelam a diversidade de possibilidades para as
ocupacdes humanas no entrelagamento com o adoecimento e hospitalizagdo, com destaque
aos rompimentos ocasionados pela chegada da pessoa ao hospital. No entanto, emergia e
reverberava em mim o desejo de ir mais além, necessitando compreender os significados das
ocupacdes no processo de morrer e, desse modo, refletir sobre o lugar que as ocupacoes
preenchem (ou ndo) na relacdo entre doenga sem cura e pessoa adoecida.

As ocupacdes revelam o homem em sua totalidade (CORREA, 2009), fornecem
sentido a existéncia, e estdo carregadas de propdsitos que atribuem significado a tais
ocupacdes (NEISTADT; CREPEAU, 2002); (SILVA, 2007), tal como permitem o
envolvimento humano no dia a dia, em que este cotidiano também pode abranger o momento
da hospitalizagéo.

O amadurecimento teorico-pratico em uma intercessdo com o interesse e as
inquietacOes suscitadas a partir das discussdes nos grupos do GEL, conduziram-me a perceber
a necessidade de enveredar por caminhos em que pudesse dialogar sobre o tema da morte no
ciclo da vida humana, mais especificamente da pessoa idosa, incitando-me a investigar o
significado das ocupacdes no processo de finitude.

As possibilidades citadas motivaram-me a realizar este estudo, no qual selecionei
0s seguintes problemas a serem respondidos: quais os significados atribuidos pelo idoso com
cancer, hospitalizado e em cuidados paliativos, as ocupaces? Como eles relacionam essas
ocupagdes ao processo de morte e morrer? H4 um ocupar-se para morte? Portanto, constitui-
se como objetivo da pesquisa compreender os significados que os idosos hospitalizados e em
cuidados paliativos atribuem as ocupacdes no processo de morrer.

Para tanto, este estudo foi dividido em oito capitulos. No primeiro capitulo, sdo
apresentadas as consideracdes iniciais para compreender do que se trata 0 estudo e as
motivacOes para a pesquisa. No segundo capitulo, discute-se a relacdo entre o idoso e 0
adoecimento por cancer na atualidade, por meio de dados epidemioldgicos e pesquisas na
area. No terceiro capitulo os cuidados paliativos sdo descritos a partir dos pressupostos que
articulam as intervencdes nesse campo, com a discussdo sobre os caminhos dos cuidados
paliativos oncoldgicos em geriatria que se tornam primordiais na atualidade. O quarto
capitulo dedica-se a compreensdo e andlise da Ciéncia da Ocupacdo e sua contribuicdo
tedrica no campo das investigacdes relacionadas as ocupag¢6es humanas. No quinto capitulo
sdo descritos os aspectos relacionados a estrutura metodoldgica da pesquisa, a qual envolve
local, participantes, aspectos éticos, além de instrumentos e técnicas de coleta e analise de

dados. O sexto e sétimo capitulo descrevem e analisam os dados coletados a partir do casos
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de Tarsila e Anita respectivamente, em que se apresenta os dialogos, producgdes e analises,
referentes aos encontros da pesquisa. O oitavo capitulo explora as possibilidades de ocupacéao
na finitude através do olhar da Ciéncia Ocupacional, aliadas aos resultados da pesquisa, € 0

estudo é encerrado com a guisa de conclusdes permitidas por esse estudo.
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2 O IDOSO E O CANCER: UMA RELACAO EM EXPANSAO.

A coisa mais moderna que existe nessa vida é envelhecer
A barba vai descendo e os cabelos vao caindo pra cabega

aparecer
Os filhos vao crescendo e o tempo vai dizendo que agora é
pra valer

Os outros vao morrendo e a gente aprendendo a esquecer...
(Envelhecer- Arnaldo Antunes).

O envelhecimento populacional é uma realidade. A estimativa é de que a
populacdo acima dos sessenta anos, que no ano 2000 era de 600 milhdes, passe para 1,2
bilhdes em 2025, e em 2050 chegue aos 2 bilhdes, o que significa um salto de 10% para 21%
do total desta populacdo. Com destaque aos paises em desenvolvimento, onde o crescimento
sera maior e mais rapido, estima-se que o nimero de idosos seja quadruplicado durante 0s
proximos quarenta anos (IBGE, 2002); (PESSINI; BERTACHIN, 2005); (SILVA, 2007).

No Brasil, dados do censo demogréafico realizado em 2000, apontaram um indice
populacional de 14.536.029 idosos (IBGE, 2002). No entanto, na pesquisa de 2010, o numero
subiu para 20.590.000 brasileiros acima de sessenta anos, que hoje representam 8,6% da
populacdo total do pais (IBGE, 2010), algo que evidencia um crescimento de,
aproximadamente, cinco milhdes de idosos nos Gltimos dez anos pesquisados.

A longevidade € um fato sem contestacdo, contudo, é uma evidéncia por vezes
preocupante, pois a elevacdo do tempo de vida das pessoas carrega como Onus a
vulnerabilidade as doencas, principalmente as cronico-degenerativas (GARCIA, 2012);
(KUBLER-ROSS, 1969).

Dentre essas doencas destaca-se o cancer (ALMEIDA; AGUIAR, 2011);
(GARCIA, 2012); (IBGE, 2009); (RIGO; SANTOS, 2012), caracterizado pela proliferacao
desordenada de células anormais que invadem estruturas de células adjacentes expandindo-se
ininterruptamente, podendo ocorrer em qualquer local do organismo e ocasionar a metastase,
ou seja, a disseminacdo a distancia via corrente sanguinea, vasos linfaticos ou cavidades do
organismo (INCA, 2014); (PENGO; SANTOS, 2004); (SILVA, 2003).

As neoplasias malignas sdo de elevada incidéncia nos paises em desenvolvimento,
quadro este que os tornou um grave problema de saude publica (INCA, 2014, 2011); (SILVA,
2004). Em 2012, os registros mundiais apontaram que 14,1 milhdes de pessoas foram
diagnosticadas com cancer. Nas prospectivas para 2014/2015, espera-se que ocorram

aproximadamente 576 mil novos casos de cancer no Brasil (INCA, 2014).
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Os canceres mais incidentes, a excecdo do de pele ndo-melanoma, sd&o os de
préstata, pulmédo e estdmago no sexo masculino; mama, colo do Utero e intestino no sexo
feminino. Na regido norte os homens sdo acometidos principalmente pelo cancer de prostata
(correspondente a 22% dos casos) enquanto que os dados para as mulheres diferem dos
registros nacionais, pois o cancer de colo do Utero (correspondente a 21,8% dos casos) consta
como o de maior incidéncia (IDEM).

Nesse cenario de progressdo das doencas oncoldgicas, a tecnologia e 0s avangos
nas pesquisas em salde veiculadas a novos medicamentos quimioterapicos, tratamento
radioterapico, transplantes e cirurgias, possibilitaram melhor qualidade de vida e a cura de
determinados tipos de cancer (CANCER, 2004); (MATSUMOTO, 2012). Contudo, tal avanco
ndo evitou que a morte continue a ser uma certeza incontestavel na vida humana
(MATSUMOTO, 2012).

Em 2012, ocorreram 8,2 milhdes de mortes por cancer no mundo (INCA, 2014).
No que tange ao idoso, as neoplasias ocupam a segunda principal causa de morte nessa faixa
etaria, o que é justificado pela exposicdo do organismo a substancias nocivas por muito mais
tempo em virtude da longevidade (BRASIL, 2012).

De acordo com o0 DATA SUS, cujos ultimos dados disponiveis constam de 2011,
51 das mortes por neoplasia em homens, na faixa etaria entre 60-69 anos, ocorreu devido ao
cancer de proéstata; 85, na faixa etaria entre 70-79 anos e 110, a partir de 80 anos. Enguanto
que, para as mulheres, as taxas foram de 46 mortes por cancer de colo do Utero entre 60-69
anos, 35 entre 70-79 anos e 14 a partir dos 80 anos (IDEM).

Quando se discute o tratamento do cancer, a internagcdo torna-se uma realidade
necessaria, em virtude da complexidade dos processos terapéuticos voltados a essa
enfermidade (ROCHA, 2011), na qual as neoplasias constituem-se como a terceira maior
causa de entrada dos idosos nos hospitais (CHAIMOWICZ, 2006).

No Brasil 0 acesso a exames e tratamentos no campo da oncologia ainda é
deficitario, resultando em que os usuarios tenham seu diagndstico confirmado ja em fases
avancadas da doenca, o que contribui para progndsticos ruins e necessidade de cuidados
voltados para o fim da vida (ELMESCANY, 2010); (SILVA; OTHERO, 2010).

Barbosa (2008, p. 32) acrescenta que “0 cancer como doencga progressiva — €, na
maior parte das vezes, incurdvel — pode associar seus efeitos deletérios a cronicidade dos
sintomas, ameacando as pessoas idosas, que geralmente vivenciam as pressdes angustiantes,

emergentes do envelhecimento”.
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Soares, Santana e Muniz (2010) realizaram um estudo com a participacdo de oito
idosos com cancer e em tratamento quimioterapico, inseridos em uma unidade de oncologia
de um hospital publico, no Rio Grande do Sul, que objetivou captar a percepcdo dos idosos
sobre o cancer. Os resultados apontaram que a patologia adquiriu o sentido de doenca sem
cura e de ser a mais assustadora. A pesquisa explicitou também o medo em relacdo a doenca,
ao que ela causa ou podera causar no corpo dos pacientes.

Barbosa e Galrica Neto (2010) assinalam que muitas vezes a palavra “morte” esta
ligada a palavras comuns como: doentes, idosos e hospital. Boemer, Zanetti e Valle (1991)
revelam que o processo de morrer é progressivo e a intensificacdo ocorre a partir da percepgao
real de sua enfermidade. Nesse sentido, é importante destacar que a ideia de morte em
qualquer fase do desenvolvimento esta presente e possui uma representacdo peculiar.

No entanto, € na velhice que esse assunto se torna mais corriqueiro na vida
humana, em decorréncia da compreensdo de que € essa a fase do ciclo vital que estd mais
proxima da morte (OLIVEIRA, 2006). Isso é fato. Quantas vezes ndo escutamos as pessoas
programarem suas vidas delimitando o tempo que desejam viver? “Quero morrer com 80, 100
anos”. Podemos ouvir ou o idoso afirmando que “ja viveu bastante”, ou dizer “quando
morrer... desejo...”. Em alguns discursos a morte parece estar longe, mas em outros parece
estar proxima.

Morrer, contudo, € um acontecimento universal para os seres vivos, ndo se refere
apenas ao idoso, pois as doencas atingem indiscriminadamente todas as faixas etarias
(LOUREIRO, 2008). E inegéavel, porém, pensar que a velhice seria o0 melhor tempo para se
despedir da vida.

Quando se é idoso, o cancer se instala e mostra 0s sinais de avango progressivo
para a morte. O que fazer? Como (re) agir? O que esperar? Sao possiveis duvidas e temores
gue envolvem esse momento. Desse modo, torna-se fundamental proporcionar cuidados
voltados para o fim da vida, principalmente nos casos de doencas fora de possibilidades

terapéuticas curativas, como 0 cancer, que segue em uma crescente atingindo os idosos.
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3 CUIDADOS PALIATIVOS GERIATRICOS: DESMISTIFICANDO
ESTEREOTIPOS.

Eu me importo pelo fato de vocé ser vocé, me importo até o
Ultimo momento de sua vida e faremos tudo que estd ao
nosso alcance, ndo somente para ajudar vocé a morrer em
paz, mas também para vocé viver até o dia da sua morte.
(Cicely Saunders).

Mesmo que a aceitacdo da morte seja maior na velhice, é fundamental a atencéo e
cuidado frente as demandas do idoso quando acometido de uma doenca sem perspectiva de
cura (OLIVEIRA, 2006). Quando ocorre a hospitalizagéo, o0 idoso torna-se um paciente com
importantes peculiaridades, que merecem atencdo, sensibilidade e perspicacia (BENINCA;
FERNANDEZ; GRUMANN, 2005).

Nesse contexto, é sob os pressupostos dos cuidados paliativos que o idoso pode
encontrar possibilidades de atencéo e intervencdes distintas, pois em sua filosofia o cuidado é
tecnicamente pensado na perspectiva de diminuir desconfortos, como também valoriza a
expressdo de sentimentos e se configura como oportunidade impar de conhecer as demandas,
vivéncias e singularidades psiquicas, emocionais, bioldgicas, espirituais, sociais e
ocupacionais que a proximidade da morte pode mobilizar.

Houve duas grandes pioneiras no século XX que se dedicaram a semear, em
lugares distintos do mundo, as primeiras possibilidades de compreender a morte como parte
da vida humana e transformar o cuidado dispensado as pessoas em processo de morrer,
alicercando, dessa forma, as bases dos Cuidados Paliativos. As grandes mestres responsaveis
por tal feito foram Cicely Saunders, na Alemanha, e Kubler- Ross, nos Estados Unidos.

Cicely Saunders, enfermeira, assistente social e medica, foi pioneira ao inserir
uma nova filosofia de cuidados para pessoas com doencas sem perspectiva de cura quando
desenvolveu seu trabalho institucional, inicialmente no St. Joseph”sHospice e, posteriormente,
ao fundar o St. Christopher'sHospice, em 1967, onde direcionava atencdo cuidadosa as
narrativas dos pacientes, colhendo historias da doenca e do sofrimento humano frente a morte.
Saunders também foi responsavel por desenvolver cuidados integrados por meio do alivio da
dor e controle de sintomas de forma humanizada, além do estimulo ao ensino e a pesquisa
clinica nesta area (PESSINI; BERTACHINI, 2005); (MATSUMOTO, 2012).



18

Kluber-Ross, por sua vez, era psiquiatra e lancou-se ao contato com pessoas em
fase final de vida® para compreender seus processos. Dessa forma, escreveu o best-seller
“Sobre a Morte e o Morrer” que foi revolucionario tanto para ciéncia médica quanto para
pilares do estudo da morte (tanatologia), ao descrever os estagios vivenciados por pessoas no
processo de morrer, o que também impulsou a criacdo dos hospices nos Estados Unidos, sob
0os moldes das instituicdes alemds (KUBLER-ROSS, 1998); (PESSINI; BERTACHINI,
2005).

Contudo, a germinacdo desses constructos sobre o cuidado frente as doencas
progressivas e avancadas se efetivaram enquanto acGes em salde apenas em 1982, pelo
Comité de Céncer da Organizacdao Mundial de Satde - OMS, que criou um grupo de trabalho
para definir as diretrizes para o alivio da dor e o desenvolvimento de cuidados do tipo
Hospice aos pacientes com cancer, recomendacfes essas destinadas a todos 0s paises
(MATSUMOTO, 2012).

No Brasil os cuidados paliativos s@o identificados desde 1980, e a ascensao
significativa dessas préticas a partir de 2000, com a consolidagdo dos servigos pioneiros ja
existentes e o surgimento de novos (MATSUMOTO, 2012). Contudo, a Portaria n.°
19/GM de 03 de janeiro de 2002, do Ministério da Saude, foi um marco pois instituiu as
diretrizes na assisténcia a dor e cuidados paliativos no Pais (PORTARIA..., 2002).

A primeira definicdo de Cuidados Paliativos foi apresentada pela OMS em 1990,
sendo definida como cuidado ativo e total de pacientes cuja doenca ndo € responsiva ao
tratamento curativo, com prioridade ao controle da dor e de outros sintomas, tal qual a atengédo
aos problemas de ordem psicoldgica, social e espiritual, que objetivavam proporcionar a
melhor qualidade do viver tanto para eles, quanto para a familia (WHO, 1990).

Esta definicdo foi revisada pela OMS em 2002 e substituida pela atual que revela:

Cuidado Paliativo é uma abordagem que promove a qualidade de vida de pacientes e
seus familiares, que enfrentam doengas que ameacem a continuidade da vida, atraves
da prevencdo e alivio do sofrimento. Requer a identificacdo precoce, avaliacdo e
tratamento da dor e outros problemas de natureza fisica, psicossocial e espiritual
(MATSUMOTO, 2012, p. 26).

O termo “paliativo” deriva do latim pallium, que significa manto, capote.
Etimologicamente, significa prover um manto para aquecer “aqueles que passam frio”, 0 que
induz a esséncia dos cuidados paliativos: prover os cuidados aos que ndo podem mais contar
com as terapéuticas curativas (PESSINI; BERTACHINI, 2005); (SANTOS, 2009; 2011).

* Chino (2012) assinala ser quando o processo de morte se torna irreversivel e o prognéstico de vida pode
caminhar entre dias ou semanas.
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Sdo principios dos Cuidados Paliativos (MATSUMOTO, 2012); (PESSINI;
BERTACHINI, 2005); (SANTOS, 2009): 1- Promover alivio da dor e outros sintomas
desagradaveis; 2- Afirmar a vida e considerar a morte como um processo natural da vida; 3-
N&o acelerar nem adiar a morte; 4- Integrar 0s aspectos psicoldgicos e espirituais no cuidado
ao paciente; 5- Oferecer um sistema de suporte que possibilite ao paciente viver té&o
ativamente quanto possivel, até o momento da sua morte; 6- Oferecer sistema de suporte para
auxiliar os familiares durante o adoecimento do paciente e a enfrentar o luto; 7- Abordagem
multiprofissional para focar as necessidades dos pacientes e seus familiares, incluindo
acompanhamento no luto; 8- Melhorar a qualidade de vida e influenciar positivamente o curso
da doenga; 9- Deve ser iniciado o mais precocemente possivel, juntamente com outras
medidas de prolongamento da vida, como a quimioterapia e a radioterapia, e incluir todas as
investigacOes necessarias para melhor compreender e controlar situagdes clinicas estressantes.

E importante salientar que o cuidado paliativo ndo estd atrelado somente a
assisténcia institucional, pois sua filosofia pode se estender a cuidados em diferentes
contextos e instituicbes, desde o domicilio até o hospital ou hospice (PESSINI;
BERTACHINI, 2005).

Sobre essas modalidades de assisténcia, Rodrigues (2012) enfatiza as principais
encontradas no Brasil, que sdo: hospitalar, domiciliar e ambulatorial. A hospitalar pode
ocorrer de trés maneiras: a) Unidade de Cuidados Paliativos: um conjunto de leitos em
determinada ala do Hospital, com equipe treinada e capacitada onde a filosofia dos Cuidados
Paliativos é a base de trabalho; b) Equipe Consultora ou Volante: ndo existem leitos
especificos, 0s pacientes elegiveis para Cuidados Paliativos estdo inseridos em enfermarias
geralis, junto a outros pacientes. Possui uma equipe interdisciplinar minima que vai até onde o
paciente esta mediante solicitacdo do meédico assistente, quando este considera necessario.
Geralmente, esta equipe ndo assume a coordenacdo dos cuidados, pois atua como grupo de
suporte que orienta condutas; ¢) Equipe Itinerante: também ndo possui leitos especificos, a
diferenca esta nas condutas, pois a equipe de cuidados paliativos é acionada conforme a
percepcdo do médico assistente, neste caso a mesma assume os cuidados e fica a critério do
médico assistente continuar acompanhando o caso em conjunto ou nao.

De modo geral, o cuidado paliativo busca proporcionar qualidade para a
existéncia humana, mesmo diante de doencas sem cura, e a conservacdo da dignidade do
paciente desde o diagnostico de uma doenca crénico-degenerativa, percorrendo a fase final de
vida, assim como na morte e no periodo de luto dos familiares (MATSUMOTO, 2012);
(PESSINI; BERTACHINI, 2005); (SANTQOS, 2009, 2011); (SILVA; SUDIGURSKY, 2008).
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Portanto, o cuidado paliativo apresenta peculiaridades que Ihe conferem caréater
inovador nos cuidados em saude, pois ndo se baseia em protocolos e sim em principios; inclui
a espiritualidade dentre as dimens6es do ser humano e a familia como parte dos cuidados que
deve ser assistida também apds a morte do ente querido (MATSUMOTO, 2012);
(SIQUEIRA; PESSINI, 2012).

Os Cuidados Paliativos representam, nesse sentido, o resgate do valioso cuidar,
abrindo espaco para o viver e o morrer com paciente e familiares, considerados
agentes ativos no processo junto a equipe de salde. Nesse cenario, é possivel

legitimar os desafios inerentes a fase final de vida, a morte e ao luto (GENEZI,
2012, p. 580).

Nos cuidados paliativos, a morte é compreendida como parte natural da vida
humana e esperada quando ocorre uma doenga sem cura. Mostra-se como possibilidade de
preencher as lacunas nos cuidados ativos as pessoas nessas condicdes (MATSUMOTO,
2012), revelando-se como “Um modo especifico de cuidar” (SILVA; SUDIGURSKY, 2008,
p. 505).

Nesse sentido, os cuidados paliativos consistem em fornecer atencdo diferenciada
aos doentes e seus familiares frente a patologias que revelam a possibilidade de morte, seja a
curto ou longo prazo, objetivando também proporcionar finitude digna, com qualidade para o
tempo de convivéncia entre a pessoa e uma doenga sem cura, € suas repercussdes nas esferas
fisica, psiquica, emocional, social, ocupacional e espiritual.

S&o cuidados técnicos mas, sobretudo, humanos, que envolve a pessoa e sua
familia nos casos de doencas sem possibilidades terapéuticas curativas. Atenta-se a sutilezas
desse processo e proporciona a compreensdo da morte como continuacdo da experiéncia
humana e, dessa forma, retira o tema de um contexto interdito, principalmente nas agdes em
salde.

Silva e Sudigursky (2008) no estudo com a revisdo de periddicos nacionais entre
2006 e 2000, que objetivou identificar as concepg¢des de cuidados paliativos, selecionaram 47
artigos em que esses cuidados foram compreendidos como: cuidado integral voltado a pessoas
com doencas sem perspectiva curativa (énfase aos aspectos fisico, psicossocial e espiritual do
paciente e familia); qualidade de vida; cuidado baseado em uma abordagem humanistica e de
valorizacdo da vida; controle da dor e dos demais sintomas; questBes éticas sobre a vida e a
morte; abordagem multidisciplinar; o morrer como processo natural; a prioridade do cuidado
sobre a cura; a comunicacdo, a espiritualidade e o apoio ao luto.

Nesse contexto, os cuidados paliativos revelam-se como possibilidades reais e

humanamente possiveis de compreender a morte e 0 morrer com significados e perspectivas
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que ndo desprezam as pessoas que, diante de uma doenca sem opg¢des terapéuticas para a cura,
ainda exercem sua humanidade no sentido de poderem ser cuidadas neste processo com
dignidade, respeito e conhecimento técnico apropriado para suas condicoes.

Por sua vez, o cuidado paliativo em geriatria insere-se em um espaco de
discussdes e possibilidades voltadas para um cuidar que envolve maior proximidade com a
finitude, tanto pelo adoecimento, quanto pela faixa etaria no ciclo da vida humana. Valoriza,
desse modo, o contato humano e os significados que envolvem o viver e o morrer e revela-se
capaz de refletir a partir da experiéncia dos idosos sobre aspectos que pouco sdo estimados no
processo de cuidados em saude.

Configura-se ainda como uma discussdo nova (MACIEL, 2012), mas esta é uma
abordagem fundamental para pessoas idosas, pois existem diversas doengas cronico-
degenerativas corriqueiras nessa faixa etaria, como o cancer. Andrade A. etal (2012)
acrescenta que o Cuidado Paliativo em geriatria € uma forma de cuidar significativa,
principalmente em decorréncia das inUmeras modificagfes sistémicas que o idoso vivencia no
processo de envelhecimento.

O estudo realizado por Andrade C. et. al (2012), que caracterizou a producéao
cientifica em periddicos online sobre os cuidados paliativos na velhice, entre os anos de 2005
e 2011, encontrou um total de 13 artigos, dos quais a maioria era de revisdo, que revelaram
duas grandes categorias abordadas: cuidados paliativos como modalidade de cuidar na
assisténcia ao paciente idoso e o papel dos cuidadores e/ou da familia na assisténcia dos
cuidados paliativos ao paciente idoso, considerando que apesar da relevancia do tema, ainda
S80 escassos 0s estudos na area.

Em levantamento realizado no Banco de Teses da Coordenacdo de
Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior — CAPES, referente ao periodo de 10 anos
(2002 a 2011), buscando dissertacOes e teses que tivessem como objeto central o idoso em
cuidados paliativos oncoldgicos, com o descritor “cuidados paliativos”, identifiquei 111
dissertacdes, das quais somente 8,88%, ou seja, apenas oito referiam-se a tematica. Nas teses,
o total correspondeu a 33 producdes cientificas, mas nenhuma direcionada especificamente ao
idoso.

Entre as oito dissertacdes havia diversidade no tipo de pesquisa ou do publico
alvo, como exposto a seguir: (1) na experiéncia do cuidador familiar de idosos com
Alzheimer, (1) pesquisa com idosos que ndao estavam sob cuidado paliativo oncolégico, (1)
com pacientes em cuidados paliativos oncoldgicos, mas ndo somente idosos; (1) revisdo da

literatura sobre o tema da morte com o idoso, (1) focada nas condutas profissionais a serem



22

adotadas para com o idoso; (1) com leitura da morte na velhice sob o olhar da filosofia e (2)
no campo da bioética. De modo geral, nenhuma estava relacionada direta e estritamente a
assisténcia de pessoas idosas em cuidados paliativos, especificamente na oncologia, € nem
atrelando esta tematica a uma escuta a partir da vivéncia do idoso.

As producbes cientificas no campo dos cuidados paliativos ainda sdo minimas
(GARCIA, 2012); (PAMPOLHA, 2012); (SANTOS, 2009); (SILVA, 2004); (SILVA;
SUDIGURSKY, 2008) se comparadas a importancia do tema na atualidade. Andrade C. et al
(2012) sdo enfaticos ao alegar a urgéncia no aumento de investimentos e visibilidade das
pesquisas em cuidados paliativos geriatricos, para que se ampliem as possibilidades de
intervencdo neste campo com capacitacdo e divulgacdo dos resultados das pesquisas
relacionadas a esse cuidado.

E relevante pesquisar sobre os cuidados ao idoso em cuidado paliativo, pois negar
esse tema nas producdes cientificas é vetar a abertura de discussdes na geriatria que desponta
enquanto campo do conhecimento que necessita de pesquisas cada vez mais aprofundadas.
Alem disso, pesquisar sobre o processo de morte e morrer é também contribuir a qualidade da
assisténcia na velhice e frente as doencas que necessitam de intervencdes paliativas. E dar voz
ao interdito, que é falar da morte, para que 0s idosos possam expressar 0 que pensam e sentem
nesta passagem, COmMo se organizam ou gostariam de se organizar para sua chegada.

A necessidade torna-se mais evidente quando pensamos no idoso com cancer, em
virtude da escassez de estudos nessa area. Os espacos das pesquisas tem dado mais destaque
aos cuidadores e a pensar os cuidados na velhice enquanto significativos, contudo, a voz
desses idosos ndo tem tido evidéncia.

Em uma pesquisa, realizada com técnicos de enfermagem, sobre a percepcao
desses profissionais em relacdo ao atendimento de idosos no hospital foi identificado que os
colaboradores possuiam uma imagem infantilizada do idoso hospitalizado, compreendiam-no
enquanto aquele paciente que deveria submeter-se passivamente aos cuidados (BENINCA;
FERNANDEZ; GRUMANN, 2005). Porém, esta concepcdo € errbnea, pois ha muito que
aprender e apreender com o idoso nas condic@es de hospitalizacdo e em cuidado paliativo
oncoldgico.

E igualmente significativo devido as evidéncias da raridade de consulta ao idoso
com doencas crénico-degenerativas em relacdo a seus desejos, expectativas e necessidades.
Algo que necessita ser repensado, pois é fundamental que este receba o cuidado na
perspectiva de atender ndo apenas ao alivio da dor, como também de seu sofrimento
(MACIEL, 2012); (OLIVEIRA, 2006); (PESSINI; BERTACHINI, 2005), dado que pode se
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tornar fonte de realizagdo pessoal e transformacdo de seu entorno, com possibilidade de
experiéncias significativas, mesmo que de maneira sutil, como nos relacionamentos
interpessoais (HENNEZEL, 2004).

Os idosos e os doentes cronicos tendem a ser marginalizados precisamente porque o
investimento em cura-los ndo tem sentido, e o tratamento paliativo estd muito baixo
na lista de prioridades do hospital, que abraga como prioritarios o paradigma

tecnocientifico e a medicina curativa (MARTIN, 2004, p. 46).

Na medida em que é necessario auxilio tanto para nascer quanto para morrer
(PESSINI; BERTACHINI, 2005), os Cuidados Paliativos para idosos com doencas
oncoldgicas, situam-se em um cenario de cuidados investidos para a finitude que mostrardo
caminhos possiveis de seguir diante da morte, em que o idoso poderéa refletir e organizar-se
para a finitude, receber cuidados especializados para suas necessidades fisicas e atencdo a
seus aspectos psicoemocionais.

A reacdo comum das pessoas é de impor o partir aquele que morre, sem nada
expressar, muitas vezes, ou escutar sobre seu fim (AITA, 2012). Essa realidade ndo € tédo
diferente para o idoso que, pelo taxativo rétulo da velhice, muitas vezes é obrigado a conviver
com a experiéncia de morte iminente enguanto processo natural, esperado e, portanto, coberto
de maior aceitacdo. No entanto, serda o processo de morrer vivido de igual modo, ou mesmo
refletido sobre as mesmas expectativas quando se € idoso?

Logo, acompanhar o idoso em cuidado paliativo oncolégico é uma oportunidade
singular de quebrar esteredtipos, lancar-se ao desconhecido, mergulhar no mundo do outro e
ali conhecer, compreender e observar as singularidades e sutilezas que envolvem a finitude na
velhice. Possibilidades de refletir sobre o viver e morrer e as relagdes que ocorrem nessa teia.

Falar sobre a finitude também é o momento de expressar sobre possiveis ganhos e
perdas neste processo. Ampliar horizontes em que o idoso possa explicitar também as
possibilidades de ocupacdes no fim da vida, acOes, tarefas e fazeres que sdo perdidos e/ou
encontrados nesse caminho.

Portanto, torna-se importante que o idoso com cancer avangado e sem perspectiva
curativa, na complexidade que envolve a finitude, possa expressar como gostaria de ocupar-
se, e assim o fazendo, explicitar também os sentimentos, angustias e desejos. Possibilidades
que revelem significados e percepcdes sobre a morte, 0 morrer e as ocupacdes nesse contexto,
em uma atitude oposta a falida ideia de que estar em cuidados paliativos € ndo ter mais nada a
ser feito sobre o viver de quem esta doente. Como revela Simonetti (2004), ainda ha muito a

ser feito em prol da pessoa quando a cura ndo é mais possivel.
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4 AS OCUPAQ@ES NA EXPERIENCIA HUMANA: UMA PERSPECTIVA DA

CIENCIA OCUPACIONAL.
O ser humano tem uma necessidade inata de fazer coisas,
criar, tentar, arrumar, trocar, construir, mudar conforme
sua necessidade, aprender, ensinar e outras mil formas de
fazer. Enfim, vive, experimenta, erra, experimenta
novamente, soluciona problemas, cria outros, toma
decisGes (até mesmo a de ndo fazer nada) e espera

respostas. Viver é a sua ocupagao.
(Silmara Nicolau Pedro da Silva).

Etimologicamente, a palavra .ocupagéo origina-se do latim occupacio ou
occupatione (FRANCISCO, 2001); (YERXA, 1993). Em um Dicionario da Lingua
Portuguesa (BUENO, 2000, p.445), o termo ¢ descrito como: “ato de ocupar ou de se
apoderar de alguma coisa; invasao; manutengdo; posse; emprego; oficio; servigo; trabalho™.

A definicdo etimologica, a qual se utiliza comumente para explicar um termo, no
caso da Ciéncia Ocupacional, torna-se insipiente, pois restringe as possibilidades de
compreender a ocupacgdo, na medida em que este exercicio requer um olhar que envolva o uso
habitual do termo, como também a mensagem propagada em sua utilizacdo pratica, sua
aplicabilidade nos distintos espacos e como se conecta a outras percepcdes da realidade no
desempenho humano em seu meio (LILLO; CASTRO, 2001).

Reed, Smythe e Hocking (2013) em pesquisa revelaram que a palavra “ocupagdo”
ndo existia até o 12° século, contudo, havia descricdes ricas para 0 que 0S cientistas
ocupacionais compreendem hoje como ocupacao.

A Ciéncia da Ocupacédo € um campo do conhecimento emergente e em evolugéo
que surgiu no final dos anos 80, na Universidade do Sul da California, tendo como fundadora
a terapeuta ocupacional Elizabeth June Yerxa (CLARCK; WOOD; LARSON, 2011);
(YERXA, 1993).

Inicialmente, articulava-se apenas com 0s saberes da sociologia, antropologia,
filosofia e psicologia, no entanto, seguiu em uma constante progressao na construcao de suas
bases tedricas e, atualmente, também se envolve conceitualmente e na pratica com outras
areas como a biologia, medicina preventiva, ciéncia da reabilitacdo, gerontologia, engenharia
biomédica, saude publica e fisiologia (CLARCK; LAWLOR, 2011); (MELTZER, 2007).

Sua singularidade ocorre por duas grandes possibilidades: uma para a Terapia
Ocupacional (da qual tem sua origem), na medida em que compreende 0os mesmos valores e

ideias sobre as ocupac¢fes humanas que esta profissdo; e outra para ciéncia, pois de maneira
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brilhante articula conhecimento cientifico com praticas clinicas de diversas profissdes
(CLARCK; LAWLOR, 2011); (MELTZER, 2007); (YERXA, 1993).

De modo geral, é uma ciéncia que se dedica a compreender as ocupag¢fes humanas
(CLARCK; LAWLOR 2011); (HOCKING, 2009), como explicitado por Yerxa (1993, p. 3,
tradugdo nossa): “Ciéncia ocupacional € um nova sintese interdisciplinar de conhecimentos
basicos sobre o ser humano, como um ser ocupacional.”

Nessa Ciéncia, 0 centro das atencBes estd na relacdo entre o engajamento em
ocupacdes e a vida humana, particularmente, na maneira como essa relacdo influencia a
salde, o bem-estar e a participacao social (CLARCK; LAWLOR, 2011).

Nesse sentido, a compreensao de ciéncia na logica da ciéncia ocupacional ndo esta
relacionada a neutralidade e ao carater positivista das possibilidades tradicionais de um
conhecimento cientifico, mas transpbe-se para a perspectiva de compreender, por meio de
estudos aprofundados, a diversidade de fazeres que compdem a experiéncia humana através
de suas ocupacoes.

Para a Ciéncia Ocupacional, ocupacdo é tudo o que as pessoas fazem para
preencher seu tempo (DICKIE, 2011); (INTERNATIONAL..., 2013); (NEISTADT,;
CREPEAU, 2002), incluindo cuidar delas mesmas [autocuidado] e de outras pessoas, apreciar
a vida [lazer] e contribuir para a estrutura social e econémica de suas comunidades
[produtividade] (DICKIE, 2011); (TOWMSEMD, 1997).

Essas ocupacdes fornecem sentido a existéncia de quem as realiza (ALVAREZ et
al, 2007); (EKLUND; HERMANSSON; HAKANSSON, 2012); (NEISTADT; CREPEAU,
2002), sentido este, capaz de proporcionar bem estar (RONDIA 2006); (WILCOCK, 2007,
1999, 1995, 1993); (YERXA, 1993). Sdo importantes na promocao e manutencdo da salde
(CLARCK; LAWLOR, 2011); (DICKIE, 2011); (EKLUND; HERMANSSON;
HAKANSSON, 2012); (WILCOCK, 2007, 1999, 1995); (YERXA, 1993) e estdo inseridas na
cultura (ALVAREZ et al, 2007); (TROMBLY, 2003); (ZEMKE; CLARCK, 1996).

Também compreendem as coisas feitas durante a rotina diaria, por decisdo
propria, impulsionada por habitos e /ou pelos costumes na perspectiva de alcancar
determinado proposito com a acdo (TROMBLY, 2003); (LILLO; CASTRO, 2001).

Trata-se de uma experiéncia singular construida por uma pessoa inserida em um
contexto particular, implicando a subjetividade daquele que a realiza. Por outro lado, pode
direcionar praticas mais sensiveis para acessar a perspectiva e 0s objetivos do sujeito, nas
relagdes com seu entorno e com sua comunidade (PIERCE, 2003). “Falar em ocupagdo

implica em um fazer que tenha uma maneira especifica de acontecer para cada um, que é
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realizado por um motivo singular e cujo sentido ¢ atribuido subjetivamente” (COSTA, et al,
2013, p. 201).

A ocupagdo possui um padrdo que estéd de acordo com a idade ou faixa etéria e as
circunstancias em que a pessoa se encontra. Sdo fendémenos complexos que estdo
impregnados na vida humana e tomam diversas visoes dependendo do momento vivido pelo
individuo, tal como do contexto em que esta inserido (RIEGO, 2005).

Especificamente no que tange a velhice, Clair (2012, grifo nosso) em sua pesquisa
apontou ser fundamental que, ao invés de os cientistas ocupacionais enfatizarem a
compreensdo de como 0s idosos engajam-se nas atividades do dia a dia em busca de
categorias e padrbes de ocupacOes, seria imprescindivel que na pesquisa cientifica os estudos
detivessem-se a explorar e compreender como ocorre 0 engajamento em ocupacoes
subjetivamente importantes que estardo associadas ao envelhecimento e longevidade. Desse
modo, explora que os idosos devem ocupar-se com o0 que importa.

E relevante salientar que as ocupagdes também podem se configurar como fazeres
que ndo estdo sendo executados rotineiramente, mas que em sua executividade exercem e
fomentam sentidos e significados Unicos para quem as realiza, como expressa Dickie (2011,

p. 15, traducéo nossa):

As ocupacdes sdo comuns, mas elas podem ser especiais, quando representam uma
nova realizacdo, como dirigir um carro, ou quando elas fazem parte de celebracdes e
ritos de passagem. [...] Tendem a ser especiais quando acontecem de modo
infrequente e carregam significados simbolicos...

Nesse sentido é possivel constatar que, na dimensao de ocupacfes que o dia-a-dia
humano possui, diversas possibilidades podem ser desenvolvidas. As pessoas acordam, fazem
suas refeicdes, saem para pagar contas, ir a escola, universidade e/ou ao trabalho, uns
administram os afazeres domésticos, outros cuidam dos filhos, de animais e de outros
familiares, podem ir a igreja, a consultas, fazer passeios, brincar ou namorar, elegem tambéem
ocupar-se do siléncio, da reflexdo, da contemplacdo, da leitura, etc., preparam-se para
festividades e eventos inusitados, e cuidam de si. Entre as inUmeras possibilidades incutidas
no viver, comumente este dia finaliza com o descanso e, quando um novo dia chega, essas
rotinas e tarefas podem ser mantidas ou modificadas de acordo com uma infinidade de
determinantes, aos quais todos os dias as pessoas estdo sujeitas: alteracdo nos papéis sociais,
adoecimento e morte, por exemplo. Mas 0 que aproxima todas essas possibilidades é que
todas estdo carregadas de representacOes subjetivas e inegavelmente preenchem o tempo

humano ao longo de sua existéncia.
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Para 0s cientistas ocupacionais, outra caracteristica singular relativa as ocupacdes
é compreender que, para seu exercicio genuino, os fazeres necessitam estar dirigidos sob trés
caracteristicas centrais: possuir forma, funcéo e significado.

Segundo a ciéncia ocupacional, uma ocupacdo pode ser entendida como o fazer
cotidiano no qual se envolvem as pessoas e que tem uma forma, fungdo e significado
(ESPINOSA; GOMEZ, 2006); (LILLO; CASTRO, 2001) e também é relevante, pois
“diferencia o fazer por fazer daquele que opera mudangas na realidade dos sujeitos” (COSTA
et al. 2013, p. 201).

Logo, pelo olhar da Ciéncia Ocupacional, a ocupagdo ocorre quando uma
determinada pessoa realiza uma atividade especifica, em um ambiente fisico, social e
temporal delimitado, tendo concomitantemente, uma forma, funcdo e significado
(CARRASCO; OLIVARES, 2008).

Dickie (2011, p. 16, tradu¢do nossa) aponta que “para conhecer a ocupagdo ¢
necessario examinar o0 que os seres humanos fazem com seu tempo, como sdo organizadas
[forma], quais sdo seus objetivos [funcdo] e o que significam para os individuos e para a

sociedade”.

Tanto a forma como o desempenho sdo observaveis, porém as ocupac@es também
possuem aspectos subjetivos que ndo sdo diretamente observaveis, eles sdo o
significado, ou seja, 0 aspecto perceptual, simbodlico e afetivo das ocupac@es, e 0
proposito se refere a uma meta que se busca alcancar (LILLO; CASTRO, 2001, p.5,
traducdo nossa).

No que concerne a forma ocupacional, esta surge a partir da relacdo entre
ocupacdo e ambiente, em que se destaca a identificacdo do que as pessoas fazem e em que
conjuntura isso ocorre, relacionando esse fazer ao tempo, espaco e seu desempenho: sdo as
caracteristicas “visiveis” de uma ocupagdo, observaveis ¢ envolvem a realidade (HOCKING,
2009); (IBARRA et al; 2008); (ESPINOSA; GOMEZ, 2006); (CLARCK; WOOD; LARSON,
2002).

Ja a funcdo da ocupacdo, constitui-se a partir da interacdo entre pessoa e
ocupacdo, corresponde ao objetivo, a razdo pela qual algo é realizado, é expresso quando
determinada pessoa realiza uma acgdo especifica adquirindo um prop06sito, que por sua vez é
subjetivo, pessoal, ou seja, corresponde ao “para que” a pessoa se compromete a realizar
determinada ocupacdo (CARRASCO; OLIVARES, 2008); (ESPINOSA; GOMEZ, 2006);
(LILLO, 2003); (IMPERATORE; HENRY, 2002).
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Por sua vez, o significado ocupacional resulta da interagdo entre pessoa e
ambiente, € um aspecto de carater simbolico dentro da ocupacdo, pois diz respeito a
representacdo que cada pessoa fornece a sua acdo, uma vez que depende da interpretacdo
pessoal, a qual poderéa ser referida exclusivamente por quem a vivencia, dado que é uma
experiéncia interna, subjetiva, singular e Unica e que, portanto, possui captacdo restrita por
meio da observacio (CARRASCO; OLIVARES, 2008); (ESPINOSA; GOMEZ, 2006);
(IMPERATORE; HENRY, 2002).

A partir destas constatacfes e fundamentacGes tedricas, na perspectiva da Ciéncia
Ocupacional, “ao se realizar qualquer tipo de atividade que tenha um propdsito e um
significado, se transforma em ocupagdo” (LILLO, 2003, p. 44, tradugdo nossa).

Wilcock (1999, grifo nosso), cientista ocupacional, contribuiu significativamente
para a compreensdo das ocupacdes humanas ao considerar que o homem estd em sua
existéncia envolvido sob trés grandes categorias: fazer, ser e tornar-se. O fazer é muito
importante — pois ndo h& existéncia sem ele —, é executado ou por necessidade ou por
obrigacdo e esta relacionado aos aspectos socioculturais; no ser, existe um carater
existencialista, que evidencia a esséncia humana, pensamento, reflexdo e autodescoberta.
Nesse sentido, entrelaca-se com as necessidades inatas do homem; enquanto que o tornar-se
corresponde a ser algo no futuro, ser para além, e a capacidade de transformacdo e
crescimento individual. A ocupacao, desse modo, configura-se por meio da composic¢do do
fazer, ser e tornar-se.

As pessoas passam a vida quase constantemente envolvidas em ocupacoes
propositais. Executam tarefas diarias incluindo coisas que sentem que devem fazer (revelam o
ser), ou que outras pessoas solicitam, ou esperam que facam (revelam o fazer) e ainda
ocupacbes que sdo totalmente inconscientes que também revelam o ser
(INTERNATIONAL..., 2013); (WILCOCK, 1995). O tornar-se esta representado por aquelas
ocupacdes que geram mudancas, para compreender de que forma os fazeres operam
transformacéo naquele que os realiza.

A perspectiva do homem em uma experiéncia de fazer, ser e tornar-se, atrelada a
compreensdo do mesmo enquanto um ser ocupacional e, portanto, detentor de uma natureza
ocupacional (DICKIE; 2011); (MAEZTU, 2008); (WILCOCK, 2007, 1999, 1995); (YERXA,
1993) permite refletir que as ocupacdes demandem energia investida para que as experiéncias
acontecam, em um ciclo que envolve o fazer, ser e tornar-se ao longo de sua existéncia, logo,

cabe problematizar se existe um ocupar-se para 0 morrer?
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5 A CONSTRUGCAO DE UM CAMINHO METODOLOGICO.

Procuro despir-me do que aprendi
Procuro esquecer-me do modo de lembrar que me
ensinaram,

E raspar a tinta com que me pintaram 0s sentidos,
Desencaixotar as minhas emocgfes  verdadeiras,
Desembrulhar-me e ser eu...

(Alberto Caeiro/ Fernando Pessoa).

5.1 Tipo de pesquisa.

O pesquisador, ao realizar uma pesquisa, torna-se interlocutor da relacdo entre
ciéncia e objeto de estudo na medida em que sera aquele que conduzira a pesquisa transpondo
a realidade, que € o objeto a ser estudado, para uma linguagem do conhecimento cientifico.

No desafio de desenvolver a pesquisa, 0 pesquisador envolve-se com reflexdes
sobre as motivacgdes e interesses que o levaram a realizar o estudo, e necessita de incessantes
aprofundamentos e reflexdes teoricas que incitem a transversalidade do tema de pesquisa,
com o intuito de buscar o melhor caminho para a construcdo da investigacdo. Algo que se
revela como tarefa continua e complexa.

Duarte (2002) descreve que uma pesquisa é sempre, de algum modo, o relato de
uma extensa viagem realizada por uma pessoa cuja observacao explora lugares que por vezes
ja foram frequentados. Sua contribuicdo esta na forma distinta de olhar e pensar determinada
realidade a partir de uma experiéncia e apropriacdo do conhecimento que sdo bastante
singulares.

Ao eleger como objeto de estudo o idoso hospitalizado com cancer e em cuidado
paliativo, deparei-me com a necessidade de explorar caminhos que permitissem o
aprofundamento da experiéncia de estar em campo, para que pudesse adentrar de forma sutil e
ao mesmo tempo intensa a fim de captar mindcias, subjetividades e significados que

permeiam a experiéncia da hospitalizacdo do idoso com cancer sem cura.

Tratar de entender o fendbmeno da morte exige postura multidisciplinar, que, na
interdimensionalidade, respeite a sua multipla e diversa realidade - biopsiquica-
antropossocial — sem esquecer a individualidade prdpria presente em cada caso: 0
uno no multiplo, como em todos os casos que envolvem a pessoa humana
(LOUREIRO, 2008, p.856).

Em relacdo a isso, destaco que a chegada e insercdo do pesquisador no campo

deve ser cuidadosa, atenta e compromissada, para que se possa apreender as informagdes
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verbais e ndo verbais que percorrem e estdo a todo momento no ambiente de pesquisa, nas
relagGes, olhares e contatos estabelecidos.

Objetivando compreender os significados atribuidos as ocupagdes no processo de
morte e morrer de idosos hospitalizados e em cuidados paliativos oncoldgicos, o que se revela
como uma investigacdo de singularidades, encontrei na abordagem qualitativa, possibilidades
concretas de realizar esta pesquisa, a partir do estudo de casos multiplos.

Martins e Bicudo (1989) afirmam que a pesquisa qualitativa foge de
generalizacbes uma vez que busca apreender as particularidades do que estuda, pois sua
atencdo concentra-se no especifico, no peculiar, no individual, em compreender ao invés de
explicar.

Gonzélez Rey (2002) aponta que os estudos qualitativos constituem-se como uma
maneira diferenciada de fazer ciéncia, que vai a contra mdo do modelo positivista. Segundo
Turato (2000) eles diferenciam-se pela incessante busca em conhecer os significados dos
fendmenos, muito mais do que somente descrevé-los e observa-los.

Em tais pesquisas ha um processo constante de producdo do conhecimento, em
que os achados configuram-se como momentos parciais que se integram constantemente com
novas perguntas e abrem novos caminhos ao conhecimento cientifico (GONZALEZ REY,
2005). Devido a isso, o objetivo concentra-se em colher dados em profundidade sobre o
objeto alvo do estudo, sua natureza, seu modo de ser, 0 que exige do pesquisador — atitudes
centradas em compreender a maneira como o fenémeno acontece ou se manifesta (AITA,
2012).

Desse modo, considero que o método qualitativo torna-se relevante para estudos
que manifestam profundo interesse em compreender e apreender as significagdes que grupos
ou sujeitos fornecem as experiéncias particulares ocorridas em determinados contextos. Visto
que explicita a possibilidade de desenvolver estudos que consideram as transformacdes as
quais tanto o conhecimento cientifico, quanto as experiéncias humanas estdo sujeitas, na
medida em que imutabilidade e verdades absolutas sdo descartadas nessa concepcao.

Por tratar-se de um estudo exploratério e em razdo da complexidade que envolve
essa pesquisa (estado clinico dos pacientes, iminéncia de morte, etc.) elegi o método de estudo
de caso, que segundo Corréa (2009, p.34) “consiste em uma investigacdo aprofundada e
exaustiva de um ou poucos casos de forma a permitir o seu conhecimento amplo e detalhado”.

O estudo de caso é uma abordagem investigativa, que se adequa principalmente
aos estudos com a finalidade de compreender, explorar ou descrever eventos e contextos

complexos, que envolvem concomitantemente diversos fatores (ARAUJO et al, 2008) «...
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Permite que os investigadores retenham as caracteristicas holisticas e significativas da vida
real” (YIN, 2010, p. 24).

Trata-se de uma investigacdo de particularidades. Volta-se em profundidade para
uma situacdo especifica que tem por julgamento ser Unica ou especial, pelo menos em
determinados aspectos, na busca de desvelar o que nela hd de mais essencial e caracteristico e,
desse modo, contribuir para a compreensdo global do objeto de interesse (SILVA, 2007);
(PONTE, 2006).

Corréa (2009), em um estudo que objetivou compreender como o pesar manifesta-
se nas atividades ocupacionais de pessoas enlutadas, destacou a importancia do estudo de
caso, pois utiliza-lo evidencia a perspectiva de explorar a singularidade que ndo revela o todo,
contudo permite descrever e aprofundar-se sobre determinada realidade e explicitar a
diversidade que envolve tal situagéo.

Aita (2012), em um estudo com criancas cardiopatas a espera de cirurgia
corretiva, utilizou o estudo de caso para desvelar os significados da morte e do morrer, e
considerou que este tipo de pesquisa favorece a apreensédo das particularidades de significados
referentes a um todo, assim como permite descrever e debrucar-se deliberadamente para
compreender determinada realidade e a pluralidade de aspectos amplos e gerais.

Silva (2007), em pesquisa com dois casais em que um dos conjuges estava sob
cuidados paliativos, com o objetivo de conhecer as repercussdes do adoecimento por cancer
sob o relacionamento conjugal e a vida sexual do casal, a partir de abordagem sistémica,
analisou que o estudo de caso proporciona analise em profundidade do objeto em estudo, tal
como € flexivel na perspectiva de compreender o conhecimento cientifico em permanente
construcdo e, portanto, inacabado.

Logo, o estudo de caso revela-se como uma abordagem de pesquisa significativa
para os estudos qualitativos, pois possibilita o uso de instrumentos na coleta de dados, capazes
de fazer emergir contetdos implicitos na complexidade das experiéncias que envolvem

situacGes como adoecimento e hospitalizacdo em que a fragilidade humana esta em evidéncia.

5.2 O cenario.

A pesquisa foi desenvolvida na Clinica Médica do Hospital Universitario Jodo de
Barros Barreto (HUJBB), vinculado a Universidade Federal do Para (UFPA).
O HUJBB € uma instituicdo de ensino, pesquisa e assisténcia que tem como

objetivo primordial atender & comunidade por meio do Sistema Unico de Saide — SUS. No
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ambito assistencial, oferece consultas e internagdo. Dentre as especialidades destaca-se a
clinica médica que funciona no 5° andar do hospital. Possui 42 leitos, dos quais 12 sdo
distribuidos entre pacientes da geriatria, gastroenterologia e endocronologia. A equipe é
composta por médico, enfermeiro, assistente social, psicologo, terapeuta ocupacional,
nutricionista, fisioterapeuta e técnico de enfermagem (ATENDIMENTO ..., 2013); (MISSAO,
2013); (ASSISTENCIA, 2012).

Dentre o0s servicos prestados por essa instituicdo, destaca-se a assisténcia as
pessoas com cancer, que vem crescendo ao longo dos anos, como registrado em um
levantamento referente & demanda oncoldgica ocorrida nesse hospital entre 2002 e 2012, em
que foram constatados 400 casos por ano (SOARES, 2012).

Diante dessa realidade, em agosto de 2012, o HUJBB passou a prestar assisténcia
em Oncologia na regido Norte, tornando-se uma Unidade de Assisténcia de Alta
Complexidade em Oncologia (UNACON). Atualmente esta capacitada para atender mil novos
casos de cancer por ano, com servicos de oncologia clinica, cirdrgica, radioterapia,
quimioterapia, urgéncia 24 horas e cuidados paliativos em nivel ambulatorial e hospitalar
(CAMPOS, 2012).

A partir da transformacdo do HUJBB em UNACON, as enfermarias, dentre elas
as que compdem a clinica meédica do hospital e que ja recebiam demandas oncologicas,
passaram a sistematizar o funcionamento, atrelado aos servicos de quimioterapia, radioterapia,
cuidados paliativos e pronto atendimento (ASSISTENCIA, 2012).

Nesse cenario o Servi¢o de Cuidados Paliativos Oncoldgicos (SCPO) também foi
instituido. Composto pelas seguintes especialidades: médica anestesiologista, enfermeiras,
assistente social e psicologa, equipe minima que funcionava como servico itinerante em todo

0 hospital.

5.3 As artifices colaboradoras do estudo.

O estudo foi desenvolvido com a participacdo de duas idosas colaboradoras,
diagnosticadas com cancer e sob cuidados paliativos, maiores de sessenta anos® e admitidas
para tratamento em regime de internacdo na Clinica Médica do HUJBB.

Os critérios de selecdo da amostra consistiram em: ser idoso, com diagndstico de

cancer avancado e em cuidados paliativos, de ambos os sexos, com idade igual ou superior a

*Critério etario adotado a partir de prerrogativas utilizadas pelo Estatuto de ldoso, em que o idoso é a pessoa com
60 anos ou mais (BRASIL, 2003).



33

sessenta anos; apresentar consciéncia e orientagdo preservada; ser indicado para participar da
pesquisa tanto pela equipe da clinica médica, quanto pela equipe de cuidados paliativos
oncoldgicos do hospital; ter sido informado quanto ao diagndstico de cuidados paliativos
oncoldgicos; nao ter iniciado atendimento terapéutico ocupacional no hospital e aceitar
participar do estudo por meio da assinatura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido
(TCLE).

Os critérios de exclusdo consistiram em: ter idade inferior a sessenta anos;
manifestar o desejo de ndo participar do estudo; apresentar ocorréncia de quadros de delirios
ou alucinacdo; ser idoso interditado judicialmente e/ou estar impossibilitado de realizar
alguma atividade expressiva em decorréncia do quadro clinico como, por exemplo, por
imobilidade que o proprio idoso considere desfavoravel.

A eleicdo dos nomes ficticios para as idosas colaboradoras ocorreu através da
reflexdo e analise minuciosa de todos os encontros ao longo da pesquisa e a forma como cada
idosa se apresentou e expressou suas singularidades.

Constatei que os encontros foram grandes construcdes artisticas ndo apenas pelos
recursos disponibilizados nas tarefas, mas frente a imensiddo de possibilidades expressas
pelas participantes em seus discursos e agdes presentes no olhar, no toque, no corpo, assim
como nas producdes.

Neste sentido, as idosas foram para a pesquisa grandes artifices: artesds da
composicdo apresentada ao longo dessas linhas, as maiores responsaveis pela construcao
desse estudo através de suas participacdes, producdes e contribui¢bes que subsidiaram esta
producdo cientifica. Logo, foram denominadas respectivamente de Tarsila e Anita, uma
alusdo a duas grandes artistas brasileiras: Tarsila do Amaral® e Anita Malfatti’, por serem
estas grandes figuras no campo da arte e que representaram significativamente o Brasil por
meio de suas producdes, inovacoes e experimentacdes, tal qual as colaboradoras desse estudo,
que foram grandes inovadoras ao trazer seus relatos, producfes e experiéncias frente ao
processo de morrer.

Vale destacar, em relacdo a quantidade dos colaboradores, que inicialmente o

estudo foi planejado para a inclusdo de seis participantes, sendo trés do sexo masculino e trés

®Comecou seus estudos de arte pela escultura, em seguida desenho e pintura. Inicialmente, retratava cenas de sua
infancia nas obras em que também utilizava cores vivas como azul purissimo e amarelo vivo (BIOGRAFIA,
2013).

"Sua méae era professora de pintura e foi com quem aprendeu os primeiros ensinos sobre a arte. Foi para a
Alemanha estudar na Academia de Belas Artes, de trouxe as inovages com pinturas modernistas em que as
cores e tragos eram marcantes. Inovador para época (BIOGRAFIA, 2010).
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do sexo feminino, contudo, ao longo da pesquisa de campo, foi &rduo encontrar amostra
compativel com os objetivos propostos, assim como disponiveis a colaborar com o estudo.
Nesse sentido, duas idosas do sexo feminino aceitaram colaborador com a
pesquisa e concluiram todas as etapas preconizadas (Tarsila e Anita). Dois idosos do sexo
masculino assinaram o TCLE consentindo participar, no entanto, um recebeu alta no dia
seguinte e, por isso, ndo participou de nenhum dos encontros tematicos, e o outro ficou
impossibilitado de participar em decorréncia da progressao desfavoravel do quadro clinico.
Ressalto que outros dois idosos homens foram convidados a integrar o estudo, porém néo

consentiram em participar.

5.4 Aspectos éticos.

Conforme especificado pelas normativas éticas da Resolugdo 196/1996, do
Conselho Nacional da Saude, o qual regulamenta pesquisas envolvendo seres humanos, este
estudo foi enviado para aprovagio junto ao Comité de Etica em Pesquisa do HUJBB, a partir
da Plataforma Brasil e seguiu para o exame de qualificagdo no Programa de Pés - Graduagéo
em Psicologia — PPGP/ UFPa.

Sobre o0s riscos resultantes deste estudo, enfatizo que houve risco minimo para as
participantes, na medida em que nao foram administrados farmacos ou outros procedimentos
invasivos, e 0s instrumentos foram cuidadosamente selecionados na busca de favorecer a

expressdo do idoso com cancer nas condic6es de hospitalizacéo e sob cuidados paliativos.

5.5 Instrumentos.

Para a coleta dos dados, privilegiei os instrumentos que favorecessem a expressao
das colaboradoras, com a eleicdo de trés principais: entrevista aberta, colagem e atividade
livre, considerando o tema proposto, em que as duas Ultimas contavam com perguntas sobre a
producéo.

Oliveira (2007, p.86) considera “a entrevista um excelente instrumento de
pesquisa por permitir a interacdo entre pesquisador (a) e entrevistado (a) e a obtencdo de
descri¢des detalhadas sobre o que se esta pesquisando”. Rocha e Brunello (2007) afirmam que
a entrevista aberta consiste em um mecanismo pelo qual se obtém informacdes com base no

discurso livre da pessoa entrevistada.
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A opcéo por entrevista aberta ocorreu a medida que esse tipo de instrumento
permite explorar outros assuntos relacionados ao tema quando surgem ao longo do discurso,
para fomentar esclarecimentos, enriquecer e auxiliar na compreensdo das experiéncias do
idoso frente ao cancer fora de possibilidades terapéuticas curativas e suas ocupacoes.

Nesse sentido, as participantes eram abordadas com a seguinte pergunta:

Quais as atividades/ocupacdes que vocé gostaria de realizar durante o tempo que
esta internado neste hospital? E posteriormente?

Por sua vez, a colagem é uma estratégia expressiva, operacionalmente simples, de
baixo custo, que permite possibilidades diversas de integracdo, estruturacdo, organizagédo
espacial, além da descoberta de novas configuracGes (PHILIPPINI, 2009). No encontro em
que a colagem era disponibilizada a abordagem era feita da seguinte forma:

Para este nosso encontro, vamos trabalhar com colagem (cartolina, papel A4,
revistas, cola, tesoura, caneta hidrografica azul e preta, lapis comum e borracha), entdo
construa com figuras como vocé esta se sentido neste momento.

Ao final:

Como vocé se sentiu ao fazer esta atividade?

Qual a relagao entre o que produziu e seu momento atual?

Gostaria de dizer algo mais sobre esta atividade?

A atividade livre foi utilizada nesta pesquisa, dado que permite ampla eleicdo para
0 manuseio dos recursos e na escolha do que podera ser realizado, capaz de proporcionar mais
liberdade de expressdo. Nesse sentido, a coleta de dados contemplou diversos recursos
plasticos, artesanais e manuais para ampliar as possibilidades de expressdo das participantes.
O contato foi realizado da seguinte forma:

Hoje vocé podera fazer uma atividade para presentear a si mesmo ou a outra
pessoa. Temos 0s seguintes materiais (papel A4, cartolina, revista, papel cartdo, caixa de
lapis de cor, giz de cera, canetinha, tinta guache (nas cores: branco, preto, azul, verde,
vermelho e amarelo); caixa semi dobravel, E.V.A., cola quente, micangas, fio de nylon, cola
de isopor e tesoura). Fique a vontade para escolher o que deseja fazer.

Ao final:

Como vocé se sentiu ao fazer esta atividade?

Para quem vocé fez?

Que motivos Ihe levaram a escolher essa pessoa?

O que significa o que produziu?
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Tem algo mais que vocé gostaria de falar/compartilhar?

Embora privilegiando o0s instrumentos que favorecessem a expressdao das
colaboradoras, foi importante estar munida de outros recursos, também fundamentais na
compreensdo das condi¢des fisicas, psiquicas, sociais e ocupacionais das idosas, e que
contribuiram significativamente na composicdo da analise dos dados, a saber: consulta ao
prontudrio do participante e outras informac6es relevantes fornecidas pela equipe de salde,
(quando foi relevante obter informacGes relativas ao caso) e observagdo participante com
registro em diario de campo.

A observacdo participante comp0s todas as etapas da pesquisa e possibilitou uma
descricdo minuciosa dos aspectos que envolveram os encontros com as idosas hospitalizadas
em cuidados paliativos oncoldgicos, colhendo informacGes a partir da compreensdo e dos
significados que estas conferiram as experimentacdes por meio das ocupagdes, tal qual através
dos discursos e captacdo de expressdes nao verbais.

Sobre a observacdo participante, Aita (2012) confere importancia a este recurso,
pois em sua pesquisa com criancas cardiopatas no pré-cirurgico foi possivel estabelecer e
estreitar lacos e relagdes com o0s participantes no contexto hospitalar.

Por sua vez, o diario de campo contribuiu com os registros das impressées por
mim apreendidas nos encontros, nas observagoes, nos sentimentos e percepces do ambiente

da pesquisa para explorar as minucias da mesma.

5.6 Procedimentos de coleta e analise de dados.

Apos a aprovacdo do projeto (ANEXO A) apresentei-me as equipes de clinica
médica e SCPO do HUJBB para divulgar a pesquisa que foi desenvolvida entre os meses de
maio e agosto de 2013.

Os encontros da coleta de dados ocorreram durante a semana, no periodo diurno
ou vespertino de acordo com a disponibilidade das participantes. A duracdo aproximada foi de
sessenta minutos em cada dia, contudo, respeitou-se prioritariamente o tempo das
colaboradoras para o envolvimento, permanéncia e retirada em cada encontro, assim como o
tempo que envolve outros profissionais e seus respectivos procedimentos, tal qual qualquer

enfermaria hospitalar.
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O primeiro encontro ocorreu a partir da minha apresentagdo enquanto
pesquisadora, seguida de explanacdo do objetivo geral da pesquisa e procedimentos, que
finalizavam com o convite para integrar a pesquisa.

Ao aceitar participar da pesquisa, as idosas autorizavam sua participacdo com
assinatura do TCLE (APENDICE C), na qual permitiam a utilizacdo da entrevista gravada e
do registro fotografico dos materiais produzidos com a colagem e atividade livre,
provenientes da coleta de dados.

Apb6s 0 convite e aceite em participar do estudo, discutia-se com a idosa a
possibilidade de deslocar-se do leito para a sacada da enfermaria, mas quando ndo era
possivel, em decorréncia de alguma complicacdo fisica ou quando a idosa optava por
permanecer no leito, a escolha era respeitada. Em seguida, realizava-se a entrevista.

A selecdo das idosas ocorreu a partir dos encaminhamentos do SCPO, o qual
triava 0s pacientes acima de sessenta anos recebidos para tratamento no servico, e abria a
possibilidade de acompanha-los em Interconsulta® para observar e avaliar a elegibilidade do
idoso para a pesquisa e, quando era possivel, o convite para contribuir com o estudo era feito.

Foi programado um minimo de trés encontros de acordo com os trés principais
instrumentos utilizados (entrevista, colagem e atividade livre), contudo, preconizei que o
acompanhamento seguiria até o momento em que os colaboradores tivessem alta, ou na
ocorréncia de obito ou quando optassem por ndo receber mais a presenca da pesquisadora.
Estas medidas foram tomadas ao refletir que se tratando de uma pesquisa em profundidade
permitida através dos recursos e ao envolver a finitude, mesmo que ndo explicitamente,
necessitava de acdes para além daquelas preconizadas nos instrumentos metodolégicos, ao
considerar que mais do que uma pesquisa, existia uma relagdo humana em desenvolvimento.

Considerou-se 0 que Turato (2005, p. 510) diz sobre o pesquisador nos estudos
qualitativos que devem ter “uma postura de acolhida as angustias e ansiedades inerentes do
ser humano; uma aproximacdo prépria de quem habitualmente ja trabalha na ajuda
terapéutica; e a escuta e valorizacdo dos aspectos psicodinamicos mobilizados sobretudo na
relacdo afetiva e direta com os sujeitos sob estudo”.

A analise dos dados foi realizada a partir de sua triangulacdo, em que os diversos
instrumentos utilizados na pesquisa foram cruzados e interligados na perspectiva de encontrar

proximidades e distanciamentos, seguida por leitura flutuante das entrevistas, para

& Encontro de dois ou mais profissionais de diferentes areas do conhecimento, que possuem distintos enfoques
quanto aos critérios de saude, ideologias, linguagem técnica, modelos de acdo, objetivos, enquadre, além de
diferentes formas de registros, priorizacbes e interpretagdes dos dados em relagdo ao mesmo fendémeno no
campo da saide (INTERCONSULTA, 2009).
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compreender os significados que as idosas hospitalizadas e em cuidado paliativo oncoldgico
atribuiram as ocupacdes no processo de morte e morrer.

Nessa perspectiva, utilizei as fontes de evidéncia para analisar as diversas
compreensdes apontadas pelas participantes e apreender a diversidade de mecanismos para
observar o mesmo fendbmeno, o0 que caracterizou a triangulacdo dos dados que acontece na
fase de analise (ARAUJO et al, 2008); (YIN, 2010). Tal analise seguiu 0s passos descritos por

Minayo (2000): ordenacdo dos dados, classificacdo dos dados e anélise final.
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6 TARSILA: E PRECISO VIVER TUDO O QUE HA PARA VIVER,
ADIANDO A MORTE.

Imagem 1- Tarsila do Amaral — A LUA, 1928.

FONTE: (BIOGRAFIA, 2013).
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Idosa de 74 anos, natural de uma Col6nia no Municipio de Altamira, sudoeste
paraense, viliva ha cinco anos. Residia em Icoaraci® na casa de Carmem®®, sua filha, onde
morava também o genro e quatro netos. Pensionista, a renda familiar é de quatro salarios
minimos. Estudou até a 32 série do ensino fundamental (hoje 4° ano), o que lhe permitiu
aprendizado béasico de leitura e escrita. Trabalhou como domestica desde os dez anos de idade
para ajudar a familia, 0 que mudou apenas quando se casou, passando a exercer estritamente
as atividades do lar, que envolvia os cuidados domésticos e com seus filhos.

J& havia sido hospitalizada anteriormente, contudo, foi devido a realizacdo do
parto de seu Ultimo filho. Fora esta circunstancia, em toda a sua vida ndo havia sido internada
por algum tipo de adoecimento. Essa era a primeira vez.

Seus acompanhantes no hospital eram sempre os familiares, que organizavam um
sistema de revezamento entre filhos e netos, mas contava principalmente com as filhas
Silvia', Carmen e Vanda'? e o neto Antonio™. Na ocasido de nosso encontro, recebia
cuidados tanto da equipe da clinica médica, quanto do SCPO.

O diagnostico de neoplasia ocorreu durante a internacdo no HUJBB, onde estava
ha dezoito dias. Tratava-se de um cancer de célon** que seguia com metéstase peritoneal™. A
paciente relatou que os primeiros indicios foram percebidos hd mais de dois anos (dor
abdominal e fadiga).

No momento de sua participacdo na pesquisa, havia seis dias da comunicacdo do
diagnodstico e prognostico de cancer avancado, feito pela oncologista que acompanhava o
caso. Esse comunicado foi direcionado primeiramente a filha Vanda, que discordava da mée
ser informada acerca do diagnostico, mas que foi orientada pela médica em relacdo a
importancia desse esclarecimento, o que fez a filha permitir que a oncologista concedesse as

informac0es a idosa. Em seguida, foi encaminhada ao SPCO para acompanhamento.

*Distrito do municipio de Belém.

19 Nome ficticio. Identidade do familiar foi alterada para manter sigilo.

1 Nome ficticio. Identidade do familiar foi alterada para manter sigilo.

12 Nome ficticio. Identidade do familiar foi alterada para manter sigilo.

3 Nome ficticio. Identidade do familiar foi alterada para manter sigilo.

“Célon: segmento do intestino grosso que compreende sua maior porcao.

1540 peritdnio é uma membrana serosa de parede dupla que forra a parede abdominal (peritonio parietal) e dela
se reflete sem solucdo de continuidade sobre as visceras para revesti-las em varidvel extensdo (periténio
visceral), a semelhanca do que a pleura faz no térax” (CARDOSO; RUBINSTEIN, 2007, n/p).
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6.1 O primeiro encontro: sorrisos, expectativas e medo.

Sorridente e comunicativa, Tarsila interagia significativamente. Estava sentada em
uma cadeira na area externa, vestida com uma bata colorida, e ao observé-la identifiquei o
abdémen distendido, em meio a um corpo emagrecido e fragil, no entanto, ela ndo se
queixava de dor ou grandes desconfortos. O que mais lhe causava preocupacgdo era a
possibilidade de realizar procedimento cirdrgico para a retirada de liquidos abdominais -
paracentese. A equipe de cuidados paliativos esclareceu as possibilidades e a investigacéo
minuciosa que se fazia necessdria no sentido de confirmar a indicacdo ou ndo do
procedimento, ja que o aumento no volume abdominal seria corriqueiro em sua condigdo. Isso
pareceu deixar-lhe menos preocupada.

Segundo Sebastiani (1995), o paciente ao deparar-se com a possibilidade de
cirurgia possui diversos medos, dentre eles 0 medo de morrer durante esse procedimento.
Kastenbaum e Aisenberg (1983) revelam que a principal resposta humana frente a morte € o
medo, por ser caracterizado como um estimulo nocivo e aversivo. Nesse sentido, para Tarsila,
fazer a cirurgia configurava-se como uma ameaca a vida, pois poderia adiantar sua morte.

Ao serem abordados os objetivo do tratamento, que era paliativo e ndo curativo,
esclarecimentos fornecidos pelo SCPO, Tarsila rapidamente mudou a expressdo. Antes
sorridente no decorrer do dialogo, deteve-se a escutar as informagdes sem tecer consideracoes
ou olhar para a equipe. Observei que ndo estava a vontade por ser confrontada em sua
condicao de salde.

Apos o contato inicial, analisei que a idosa poderia contribuir com a pesquisa,
pois possuia 0s critérios de inclusdo para tal. Desse modo, retornei a enfermaria para o
convite. Apresentei-me como terapeuta ocupacional e pesquisadora de um estudo com idosos
em cuidados paliativos oncologicos internados no hospital. Esclareci que este era o motivo de
eu estar ali, caso quisessem relatar sua experiéncia. Expliquei os objetivos do estudo e como
seria desenvolvido. Ela demonstrou bastante interesse e concordou em participar. Optou que
eu fizesse a leitura do TCLE, enquanto permanecia deitada atenta ao que dizia, em seguida o
assinou.

Sentei ao seu lado, ajustei o gravador proximo ao leito e a entrevista foi iniciada.
Respondendo ao primeiro questionamento, verbalizou como desejava ocupar-se no hospital
“Primeiro a revista né? que vai colando né?... ‘Essas’ é muito complicada é?”. Parecia ndo

ter compreendido a dimenséo do que seriam as ocupacdes, que estdo para além dos recursos
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plasticos, expressivos e manuais, e deteve-se a falar das expectativas com as propostas de
ocupacdo trazidas pela pesquisadora (colagem e atividade livre — 0 presente).

Retomei a pergunta explicando cuidadosamente que atividades/ocupacdes
poderiam ser muito mais do que aquelas indicadas na pesquisa, pois compreendiam as agoes
que envolviam o dia a dia, das quais poderia sentir falta. Tarsila ento explicitou que desejaria
falar sobre “Essa da saudade”, sobre 0 anseio em desenhar e questionou se era dificil, se
poderia ensina-la. Esclareci que estaria a disposicao para ajuda-la.

Pedi que contasse como era seu dia antes de vir para o hospital. Relatou com
riqueza de detalhes os dias que envolviam o periodo agudo dos sinais e sintomas do cancer
que, até entdo, ndo havia sido diagnosticado. Relatou que passava a maior parte do seu tempo
deitada na rede em decorréncia dos desconfortos, e falava sobre as mudancas advindas com o
adoecimento “Fu ndo fazia nada mana... Nao dava pra “mim” fazer nada... barriga
empatava...”.

Por varias vezes, mencionou ser tenebroso estar adoecida utilizando o termo “£
horrivel!”, tal como nas expressdes de descontentamento com que falava sobre os sinais e
sintomas, principalmente sobre o volume abdominal “Essa barriga”.

Também falou brevemente como eram seus dias no hospital, em que passava a
maior parte do tempo dormindo e acordava quase exclusivamente para fazer as refeicdes e as
medicacdes “Ai quando ndo tem nada eu vou dormir né!? Até na hora do almogo... Ai passa
aquela horinha sentada ai né?! Pra descer mais... Al que eu me deito, vou a tarde toooda...”

Ao contar sobre a rotina familiar, por vezes sorriu, em outros momentos
demonstrou insatisfacdo quando se referia aos agravos do adoecimento, mas tambem
expressou a saudade dos dias em que estava com a familia passeando na praia do Outeiro™.

Matsumoto (2012) aponta diversas perdas decorrentes de um adoecimento,
principalmente daquelas que trazem risco a continuidade da vida. Ameacam, por exemplo, a
autonomia, autoimagem, emprego e podem trazer angustia, depresséo e desesperanca.

Quando questionada sobre como gostaria de se ocupar durante o periodo em que
estava no hospital, logo informou sobre suas expectativas quanto a realizar as atividades da
pesquisa fora do hospital, assim como expressou o grande desejo em ocupar-se de tarefas que

ndo Ihe foram oportunizadas até aquele momento de sua existéncia:

18 | ocalizada a 25 km do centro de Belém, a Ilha de Caratateua, mais conhecida como Outeiro é banhada pelas aguas
turvas da baia do Guajara. O balneario tem como principal atrativo turistico suas praias, entre elas a Praia do Amor,
Praia da Brasilia e a Praia Grande, € um dos locais mais procurados pelos veranistas da cidade (SOTER, 2013).
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E... essa que a senhora falou agora... desenhar a revista, né? Colar... esse outro que
eu nunca fiz [refere-se a atividade livre para presentear]! [...] Um desenho, né?!
[..] E...desenho...é... Eu nunca desenhei essas coisas, mana. Nunca fiz negécio de
desenho... nunca me ensinaram isso, neg6cio de desenho, nunca me
ensinaram...Agora da revista € bom né?! Vai colando, colando, né?! Cola tudinho,
né?! Da revista... Aquele que pega a revista, e vai colando né?!

Tarsila revia sua historia e o que ndo havia realizado antes de adoecer, a0 mesmo
tempo em que vivenciava angustias relacionadas as perdas, incluindo a possibilidade da perda
da proépria vida. Vieira e Marques (2012) explicitam que a morte compreendida enquanto
limite da existéncia humana proporciona angustia, 0 que leva as pessoas a tentar adia-la o
quanto podem.

Posteriormente, passei ao inquérito do questionario, pois percebi que poderia ser
um bom momento para aprofundar na construgdo do vinculo com Tarsila e, dessa forma,
colher mais informacdes sobre a experiéncia do cancer avangado, da hospitalizacdo e da
morte como possibilidade mais real e proxima.

Entretanto, a idosa ndo estava disponivel para tal. Era ciente do quadro de saude
grave, de doenca sem cura, de ameacga de morte, mas ndo queria falar sobre estes temas.
Pouco entrou em contato com tais termos de maneira explicita. Demonstrava indignacdo com
sua condicdo de salde e fazia um paralelo entre a palavra “doenga” e seus problemas
abdominais, apontando e mostrando o volume do abdémen, ou nomeando doenca avancada
como “essa barriga grande”, “doenca que foi acumulando”. Era o limite que manteve em
seu discurso com o tema da morte, em uma clara representacdo de negacdo, como no relato a
sequir:

Dois meses ja... Essa barriga aqui 6, ah... [passa a m&o na barriga e olha praela]...

né?! quando eu, eu me internei tava avancada a doenca... tava avancada... ai me,
me trouxeram pra ca...

A negacdo é um dos estagios da morte e do morrer descritos por Kubler-Ross
(1985) e compreende mecanismos de defesa utilizados para evitar o contato direto com a
morte, quando existe uma luta constante pelo viver. Simonetti (2004, p.40) afirma que “na
posicao de negacdo a pessoa pode agir como se a doenca simplesmente ndo existisse, ou entdo
minimizar a gravidade”.

Tarsila relacionava “estar doente” com “morrer” quando relata sobre a mae
biologica que, segundo ela, “morreu de doenga”, e na referéncia a morte do esposo que
faleceu em consequéncia de problemas cardiacos e diabetes. A idosa desabafou sobre o desejo
do cbnjuge de que ela viesse a falecer antes dele, mostrando que esse desejo ndo havia se

concretizado, e que como ela ndo sofria do coracdo haveria de ter outro destino, sendo capaz
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de vencer a morte: “disque eu ia morrer primeiro do que ele [cdnjuge], meu Deus do céu! Sé
falava nesse tom comigo... Morrer logo né? Ele que foi, né?! Sofria do coragdo...Tinha
“diabéticos”...Eu ndo sou, gragas a Deus!”.

Nesse sentido, representava o cancer através dos sinais e sintomas. Era a forma
como conseguia falar de seu adoecimento e até mesmo da morte: explicitando a insatisfacdo
com o volume abdominal, demonstrando o quanto aquilo lhe era tenebroso e gerador do seu
abalo emocional.

Helman (2003) realizou um estudo com idosos com neoplasia e identificou que o
cancer nos discursos dos participantes era explicitado através de figuras de linguagem (uso de
metaforas e elipses), como forma de evitar referéncia direta a doenga devido as representacfes
que envolvem o cancer como doenga “maligna” e/ou “ruim”. Segundo 0 autor, com esses
significados torna-se dificil até mesmo pronunciar o nome da doenca.

Tal fato também ocorreu na pesquisa de Rocha (2011), os idosos ndo usavam a
palavra “cancer”, substituindo por outros adjetivos, assim como Tarsila nesta pesquisa, que
denominava como “doenga”.

Falar apenas dos sinais e sintomas mantinha a idosa distanciada do diagndstico de
cancer avancado e, por conseguinte, da morte. O abdémen (ou barriga, como sempre se
referia) era a maior expressdo de que sua salde estava indo embora e representava sua
doenca. Nesse sentido, seu abdémen era a maior evidéncia de sua morte iminente, de tal
modo, que almejava livrar-se daquela “barriga”, consequentemente, livrar-se da morte.

No caso de idosos com cancer, a perspectiva de morte torna-se mais real, pois
somada a doenca existe a fragilidade bioldgica. Contudo, é importante destacar que o medo de
morrer € uma experiéncia singular, em que o estereétipo do idoso-sabio que ndo possui mais
ambicoes, preparado e esperando pela morte ndo é verdade absoluta (BURNSIDE, 1979; apud
BOEMER, 1991).

Por outro lado, Tarsila manifestava o desejo de ir para casa e depositava grandes
expectativas sobre a alta hospitalar e seu retorno ao lar. Mas para isso era necessario obter a
cura, advinda da barganha, contando com a possibilidade até mesmo de trocar de religido para
tanto:

E a catélica, mas agora querem que eu va pra igreja do... Do pastor, né?! Porque
‘tdo’ orando muito por mim, né?! Pra ‘mim’ ficar logo boa daqui... Disse “eu

vou”... Eu vou sim! ... Eu vou! (...)” [...] “Quando eu sair daqui, mana, se Deus
quiser!... Eu vou ficar boa!...Eu vou frequentar essa igrejal...
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Em alguns momentos, como o descrito acima, enfatizava que ia “ficar boa”, e
carregava a perspectiva de ter a salde reestabelecida, voltar para casa, retornar para suas
ocupacgOes habituais como: dormir em sua rede, ir a praia e a igreja, além de manifestar o
desejo de realizar as atividades propostas pela pesquisa, com énfase no desenho, como
explicita no momento em que ¢ questionada sobre o que desejava fazer ‘posteriormente’ “Um
desenho, née?!”.

Ficar boa, se Deus quiser, a gente vai direto pra la [Outeiro]... Direto tudinho pra
la! Que tu vai, da uma volta na praia, af chega, faz aquele almogo rdpido, “bora

almogar”, ai todo mundo almoga, fica ai assistindo aquela televisdo, depois vai
dormir...

A barganha por sua vez, é descrita por Kubler-Ross (1985) como uma tentativa de
adiar a morte, enquanto premiacdo por bom comportamento. Ha promessas de novas atitudes
e de mudancas de estilo de vida, na esperanca de prolongar um pouco mais a sobrevivéncia. O
que é claro nos discursos de Tarsila quando se mostrava disponivel a trocar de religido, pois
recebia apoio por meio de oracdes para que ficasse curada: “sabe que existe uma leve
possibilidade de ser recompensado por um bom comportamento... Quase sempre almeja o
prolongamento da vida ou deseja alguns dias sem dor ou sem males fisicos” (KUBLER-
ROSS, 1998, p. 88).

A autora esclarece que existe uma sobreposicdo comum entre as diversas fases da
morte (negacdo, raiva, barganha, depressdo e aceitacdo) que ndo ocorrem de forma linear,
contudo, enfatiza a existéncia de uma presenca constante entre elas: a esperanca, mesmo
naqueles que se mostram cientes e encorajados a compreender a realidade de morte iminente,
ha sempre um fio de esperanca natural e que deve ser respeitado (IDEM).

Desse modo, Tarsila revela que a morte reconhecida como possibilidade
terapeuticamente irremedidvel, e a demonstracdo de ndo querer falar sobre o assunto ndo
exime a realidade, uma vez que sua constatacdo pode ser expressa na negacdo ou mesmo na
dificuldade em abordar a tematica.

Soares, Santa e Muniz (2010) consideram relevante que pessoas frente a morte
iminente conservem a esperanca, na medida em que ela possibilita o equilibrio entre emocdes
tdo antagdnicas na busca pela manutencdo da existéncia humana.

Treniti et. al (2005) em pesquisa com idosos hospitalizados e com cancer
avancado, identificou diversas estratégias para o enfrentamento da circunstancia, dentre elas a
rejeicdo da realidade. O que se observava nas atitudes de Tarsila, pois ndo desejava falar de

sua condicdo. Tal fato ndo se configura como uma anomalia, pois Silva e Aradjo (2012)
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afirmam que a maioria dos pacientes realmente deseja estar ciente de sua condicdo clinica,
entretanto, podem ndo desejar receber informacgdes a respeito disso, 0 que deve ser
considerado.

Portanto, é importante captar o(s) momento(s) propicios para falar da morte ou do
morrer e suas possibilidades, sem ignorar a relevancia de direcionar espaco da experiéncia
humana para que estes temas possam ser abordados, principalmente em casos de doengas sem
cura, desde que encontremos a chave que nos liga ao outro nessa construgdo, quando houver
tal artificio. Nesses casos, cabe ao profissional de salde respeitar e considerar que pode ser
este o caminho escolhido e que sustenta o equilibrio emocional da pessoa para vivenciar seu
processo de morrer.

A paciente, ao ser questionada sobre quem lhe informou sobre a doenca, alegou
ter sido a filha Carmen. Dessa forma, tinha consciéncia a respeito da gravidade e evolucao da
doenca, ressaltando os questionamentos da filha a respeito da omissdo dos sintomas. Por outro
lado, reconhece ndo ter buscado ajuda a tempo, o que favorece a mobilizagcdo de sentimentos
de culpa:

A minha filha disse: olha, a senhora ndo conta nada, olha o que aconteceu?! A
senhora td... ta com a doen¢a “encurvada aqui” [movimenta as mdos em forma
circular na barriga] ” .... E foi dito e certo! “A sua doenca ta horrivel aqui!” Ai..

“Por que a senhora ndo falou logo?” [reproduz a fala da filha]. Desde a casa da
M. [outra filha] que eu sentia...

O diagnostico e prognostico fornecido primeiramente a um representante familiar,
a nivel de comunicacdo, mostra as dificuldades dos profissionais médicos em se dirigir
diretamente ao paciente numa relacdo em que a doenca ndo tem cura. Sonaglio (2011)
também compartilhou da mesma experiéncia em sua pesquisa com idosos, pois dos quinze
entrevistados, somente um recebeu primeiramente o diagnostico, ocorréncia caracterizada
como uma excecao, segundo o autor.

Por sua vez, Trindade et al. (2007), ao questionarem a atitude dos médicos em
relacdo a informacdo do diagndstico e prognostico de cancer, apontaram que o procedimento
mais comum, principalmente em casos mais graves, era priorizar as informacdes para a
familia.

De modo geral, pude considerar que apesar de ter sido o primeiro encontro,
Tarsila demonstrava estar a vontade em dialogar. Despedimo-nos, marcando o encontro no
dia seguinte, para a atividade de colagem. Tarsila mostrava-se entusiasmada e parecia

euférica com a possibilidade de realizar essa atividade. Ocupar-se era a garantia de que nao
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morreria, € mais um encontro com a pesquisadora seria a certificacdo de que a morte ndo Ihe

abatera.

6.2 O encontro com a colagem: as descobertas, as despedidas e o resgate de desejos.

Para a tarefa da colagem, Tarsila optou por ficar sentada no leito. Permaneci ao
seu lado e organizei os materiais para que pudesse analisar e escolher o que iria utilizar. Desse
modo iniciou a atividade, na qual poderia expressar como estava se sentindo.

Deteve-se primeiramente na escolha das figuras. Folheou trés revistas, escolheu, a
priori, imagens de animais (pinguim, porco e tucano); a cena de uma menina indo ao encontro
do abraco de uma mulher; um homem e uma mulher sentados jantando e ao lado um gargom;
e a figura de um dicionario. Em decorréncia da dificuldade de movimentacao no leito, pediu
para que eu recortasse essas imagens, 0 que prontamente aceitei respeitando a forma como
indicava o recorte para cada figura.

Na etapa de colagem, Tarsila solicitou que a ajudasse mais uma vez passando cola
nas imagens. Logo apos elegeu os locais e cuidadosamente fixou os recortes em duas folhas

brancas de papel A4.

Imagem 2- Colagem.

FONTE: Tarsila (colaboradora do estudo).
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A idosa estava bastante motivada com a execu¢do da colagem. Sorria
aleatoriamente, movimentava a cabeca em sinal de positivo, como se me confirmasse o
quanto estava sendo prazeroso experimentar e viver aquelas descobertas. Observava o produto
final em um estado de contemplagdo, como nas empreitadas de uma crianga que se surpreende
frente ao novo. Ocupar-se da colagem garantia-lhe que estava viva, em pleno gozo de energia,
de aquisicGes, novos conhecimentos e aprendizados.

Enquanto o painel da colagem permanecia sobre suas méos e recebia uma
observacdo lenta e cuidadosa, perguntei sobre as motivacdes para eleger as imagens. Repetiu
diversas vezes que eram bonitas e que significavam beleza. Observei que as figuras humanas
e dos animais que havia escolhido pareciam saudaveis, alegres, e explicitavam o desejo de
reverter seu quadro de morte iminente, logo, expressavam os desejos relacionados ao viver.

Questionada sobre a relacéo das figuras com seu momento atual, ateve-se a relatar
quais eram as imagens mais belas do seu mural (no caso, 0s animais e aguela denominada “da
menina com a mde dela”). Afirmou ter gostado de realizar a tarefa, “me senti bem” e né@o
apontou dificuldades para a execucao.

Indagada sobre as representagdes daquelas imagens e o que lhe remetiam,
permaneceu um tempo em siléncio, com o olhar fixo no painel e depois respondeu com uma
voz saudosista, uma voz que expressava boas lembrancas: “Lembra minha neta que brinca
muito!”. A partir de entdo, passamos a dialogar sobre quem era essa neta.

Chamava-se Mariane'’, filha de Maria'®, a filha cacula de Tarsila. Familia com
guem a paciente viveu por oito anos, até mudaram-se para Manaus hd um ano exatamente,
fazendo-se necessario que a idosa passasse a morar na casa da filha Carmen, em Icoaraci.

Tarsila ressaltava o vinculo intenso com essa familia, na qual participou da
criacdo tanto de Mariane, quanto de seu irméo Caio'®. Era ela quem cuidava, brincava com
eles e apartava as brigas; além de auxiliar a filha Maria nos cuidados domésticos.

Nas narrativas sobre a relagdo com a neta, comenta em voz serena “Era ela que
brincava comigo... Mariane... ” revelando saudades. Em outro momento, a idosa sorri ao fazer
0 mesmo relato, como se estivesse rememorando as cenas desse brincar, dos dias alegres e
bons. Seu discurso sobre o tema era carregado de ressonancias que quase sempre finalizavam

com 0 nome “Mariane”.

7 Nome ficticio. Identidade do familiar foi alterada para manter sigilo.
18 Nome ficticio. Identidade do familiar foi alterada para manter sigilo.
** Nome ficticio. Identidade do familiar foi alterada para manter sigilo.
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Contudo, ao ser questionada se sentia saudades desses netos, rapidamente
esquivou-se do assunto e transpds-se para a atividade concreta manifestando a vontade de
acrescentar um cachorro no mural. Respeitei seu momento e tratei de procurd-lo enquanto
Tarsila me orientava dizendo “cachorro grande!”, “cachorro grandado!”.

Encontrei o cachorro, porte grande, cor caramelo, com uma borboleta azul
préxima a pata traseira. No decorrer do recorte, a paciente me acompanhava visualmente, ao
mesmo tempo em que relatava sobre seus gostos por animais e historias com eles. Disse que
nunca teve animais domésticos, e relatou acerca dos cachorros que moravam na casa da filha
Carmen. Quando estava em sua casa, Criava apenas animais que serviam de base para a
alimentacdo como: galinha, pato e uma ave, mas ndo criava porco (que estava entre seus
recortes).

Remetia a lembrancas de um tempo em que gozava saude, o que lhe permitia
alimentacéo livre, diferente do momento atual, no hospital, onde vivia sob dieta restrita e
apresentava dificuldades para se alimentar.

Mais uma vez mencionou que suas colagens estavam bonitas, entretanto, nessa
ocasido, enfatizou a beleza do cachorro. E no momento em que o animal foi recortado e
colado no local desejado, Tarsila sorriu demonstrando grande satisfacdo com esse acréscimo.

Questionei 0 que significava a figura do casal sentado diante de um gargom, ela
disse “E minha filha com o meu genro... eles dois aqui... Estdo morando 14 em Manaus... a
Maria... com o Bruno®... £ bonita ela...”.

A resposta abriu caminho para retomar os relatos em que pode narrar as relacoes
com essa familia que, inegavelmente, era significativa para Tarsila, e a qual passa a contar
sobre o dia a dia com eles e dos varios passeios que faziam juntos.

Pergunto se a filha Maria e neta Mariane estivessem presentes naquele momento,
0 que gostaria de lhes dizer? “Eu gosto muito dela!... Dela, do marido, né?! E isso...”.
Imediatamente, passou a relatar a respeito do apoio que recebia tanto da filha quanto do
genro, que demonstravam preocupacdo com seu estado clinico, torciam e a encorajavam a
acreditar que sua saude seria reestabelecida.

Posteriormente, apds ter acompanhando Tarsila neste processo de reencontro e ao
mesmo tempo de despedida em relacdo aos familiares, despedimo-nos. Retiro-me com a

certeza de que foi uma manhd longa, na profundidade do que péde ser construido e

20 Nome ficticio. Identidade do familiar foi alterada para manter sigilo.
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estabelecido naquele encontro em que a ocupacdo por meio da colagem foi o maior canal de
comunicagdo, e permitiu relatos intensos e bastante significativos.

Colar essas figuras era como reencontrar 0s entes queridos que estavam distantes
e que, pelo avancar da doenca e iminéncia da morte, poderiam nunca mais vé-la. Unir-se a
eles novamente, semelhante aos momentos anteriores ao adoecimento por cancer.

Foi possivel constatar na colagem, a manifestacdo da aspiracdo de Tarsila por
aprender, ter e exercer novas ocupacgdes, contudo, a0 mesmo tempo também se ocupou da
saudade de momentos bons e de pessoas significativas, além de revelar o anseio em resgatar e
obter esses momentos. Desejava investir no fazer, fazer e fazer cada vez mais, levada pelo
anseio que o novo lhe trazia, e pouco se revelava por meio do discurso, demonstrava investir
no conhecimento, no mostrar que ainda ndo poderia partir, pois havia muito o que aprender e
relacionar-se com entes queridos. Dessa forma, ocupou-se das alegrias da vida.

A idosa demonstrou que o critério utilizado para a selecdo das imagens da
colagem, a priori, foi chamar-lhe a atencdo visualmente, 0 que ocorreu com 0s objetos, cenas
e seres que de alguma forma remetiam a circunstancias ou ag¢des prazerosas, elementos que
compunham uma vida alegre, feliz e colorida. Momentos e cenas também significativas em
sua vida e que, por um momento, negassem sua realidade. N&o queria falar de tristezas, nem

do que fosse desgastante e infeliz, como o cancer avangcado que carregava.

6.3 A liberdade para resgatar, aproximar-se e perpetuar-se: a experiéncia do desenho.

No dia seguinte retorno com Tarsila que optou por fazer a atividade sentada no
leito. Eram necessarios alguns ajustes posturais para facilitar a execuc¢do da atividade e inibir
a possivel fadiga pelo esforco.

Havia um vinculo de confianca entre Tarsila e a pesquisadora e, mesmo havendo
uma proposta a ser desenvolvida, ela sabia que poderia fazer escolhas, realizando tarefas de
seu interesse e que nao implicassem em desconforto fisico. Desse modo, sentei ao seu lado e
mostrei todos os materiais disponiveis.

Observando atentamente 0s recursos, ela escolheu fazer um desenho. Depois de
algum tempo escolheu um lapis de cera verde e uma folha de papel cartdo rosa, da qual usou
somente metade da folha. Pegou o lapis, mas pediu ajuda, alegando ndo saber o que desenhar.
Apos ser questionada, afirmou que gostaria de desenhar seus netos Mariane e Caio.

Desenhar ndo era uma atividade que fazia parte de seu repertério ocupacional,

como disse por diversas vezes, nesse sentido observava uma inseguranga comum de quem
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desconhece o recurso e esta aprendendo sobre as diversas formas de utiliza-lo. Mas ela
desejava experimentar neste momento o que ndo foi possivel ao longo de uma vida.

Tarsila ficou por alguns instantes estética, olhando o material, até que voltou a
pedir auxilio: como devo fazer? O “como” me remeteu a necessidade de ter um modelo
norteador, por isso considerei relevante explicar que ndo era 0 objetivo de nosso encontro
tornar aquele espaco uma aula nos moldes escolares, a forma como o desenho estaria ao final
ndo era 0 mais importante, pois seu valor residia no objetivo que estava por tras daquela
construcdo: fazer o presente. A idosa pareceu compreender.

Iniciou uns rabiscos, mas ndo tinha ideia de como comecar o desenho humano.
Foi quando solicitou ajuda da filha, que estava observando proximamente. Estive a observa-
las, buscando compreender como seria esta construcdo que receberia interferéncia externa, ja
que a participacdo de um terceiro ndo havia sido planejada na elaboracdo do projeto de
pesquisa, em uma postura explicitada por Turato (2005) ao apontar que nas pesquisas
qualitativas a atitude cientifica busca compreender a dinamica do ser humano, em que 0S
recursos de pesquisa sdo amplos e flexiveis.

Logo, compreendi a necessidade de Tarsila receber auxilio inicial, como uma
alavanca para se sentir mais segura, ja que provavelmente ndo dominava as formas
geométricas basicas. Por outro lado, configurava-se como a oportunidade de juntas, mée e
filha experimentarem momentos significativos, na possibilidade de se tocarem, expandir seus
lacos e eternizar aquelas sensacoes.

A filha segurava em sua mao, direcionando-a para fazer o circulo que
correspondia ao rosto humano. Quando soltava para que pudesse continuar sozinha, Tarsila
parecia perdida. Vanda ajudou-a no desenho do rosto da neta Mariane. No inicio, trocou o
lapis verde pelo preto, pois considerou que a cor ndo estava se destacando no papel rosa.

No momento de fazer o desenho do neto Caio, pedi que tentasse sozinha.
Demonstrava inseguranca e sempre perguntava “e agora? ”. Passei a ajuda-la com orientagdes
verbais sobre como poderia fazer os cabelos, olhos, bocas, nariz e orelhas... Conseguiu!

Em seguida, pediu para escrever os nomes dos netos. A filha mais uma vez foi
solicitada, ja que sabia a escrita correta do nome dos sobrinhos. Ajudou a mée soletrando os

nomes e a idade das criancas, que foi solicitado para completar o mural.
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Imagem 3- Atividade Livre —Desenho.

FONTE: Tarsila (colaboradora do estudo).

O processo de construcdo do desenho levou um tempo significativo. Tarsila era
uma mulher atenta as minucias, analisava cada detalhe do que desenhava para ter certeza de
que nao poderia ser um pouco melhor. Tanto que em um momento, ja na entrevista,
interrompeu o discurso para relatar sobre a irregularidade percebida na altura dos cabelos do
desenho da neta “Saiu errado o cabelo da Mariane... tem que ser mais aqui, né?![aponta
para algumas areas da cabeca em que as mechas de cabelo ndo estdo bem alinhadas ou néo
foram feitas] ”, e questionei de desejava arrumar, ela responde “E, ajeitar mais aqui [passa o
dedo em algumas dreas que pretende ajeitar]”. Acordamos que 0s ajustes ficariam como
tarefa para o proximo encontro.

No momento das perguntas sobre aquele fazer, sorriu e disse sentir-se bem ao
realizar o desenho, afirmou ter pensado bastante nos netos Mariane e Caio enquanto
desenhava, remetendo-se a lembrancas do dia a dia com ambos, das brigas (que segundo ela
eram intensas) e das brincadeiras. Sorrindo, declarou ter feito o desenho para presentea-los.

Justificou a escolha de desenhar os netos em razdo do sentimento que nutria por
ambos “Porque eu gosto muito deles!”, justifica por se tratarem de criangas muito
brincalhonas com ela; em que o significado de fazer o desenho decorria dos sentimentos
amparados nessas relacbes “Ah, porque eu gosto muito deles! Deles dois... Ela [Mariane]
gosta muito de mim ela... ela e ele [Cai0]... E a mde dele também...” .

Nesse sentido, o desenhar para Tarsila revelou-se como possibilidade de ter os
netos proximos de si e perpetuar-se por meio desse fazer que, mesmo em sua auséncia,

permaneceria como uma singela lembranga da avo para 0s netos.
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Mesmo com dificuldade em realizar sozinha a atividade, apds a conclusdo desta,
Tarsila mais uma vez demonstrava grande satisfacdo e contentamento pelo objeto concreto a
sua frente: seu primeiro desenho! Tanto que em certo ponto da entrevista interrompeu o
discurso, que tratava de outro assunto, para informar com grande satisfacdo a observagéo de
que o desenho, de fato, assemelhava-se bastante a neta.

Em seguida afirmou que mantinha contato com a familia de Maria apenas por
meio de ligagbes e da internet. Posteriormente, relatou como se deu o rompimento em
decorréncia da mudanca de cidade pois o genro foi transferido de seu trabalho em Belém para
a capital do Amazonas e expressou a profunda tristeza tanto dela quanto da filha Maria frente
a essa realidade, destacando ‘“chorei que so”, em razdo da separacdo, mas dificuldades de
adaptacdo fizeram com que decidissem retornar a Belém definitivamente, aguardando
somente as férias escolares das criancgas (julho).

Ao ser questionada sobre as expectativas em relacdo a chegada de Maria, em um
primeiro momento, referiu néo ter certeza se iria morar com ela, pois estava acostumada na
casa de Carmen. Mais a frente, enfatizei se desejava morar com a familia de Maria e
respondeu: N&o, acho que ndo da mais pra morar com ela [...] Porque tem que arrumar uma
pessoa... que a idade né?! Assim, doente, né?!Nao vai da mais! Vou la passear, né?!”.

Essa fala aponta que Tarsila compreendia ndo poder ocupar-se como outrora,
cuidando dos netos e auxiliando a filha nas atividades domésticas, devido a suas condicdes de
salde que agora exigiam cuidados para a idosa. Era uma inversao nas fungdes.

Genezini (2012) afirma que no acometimento por uma doenca ameacadora do
viver, o sujeito ndo perde apenas a saude e a ideia de imortalidade/onipoténcia, como também
0S papéis anteriormente exercidos nos diversos contextos de sua existéncia social e afetiva,
por exemplo.

Nesse encontro, como nos anteriores, também destacam-se os relatos afirmativos
de Tarsila quanto aos planos para o futuro. Inegavelmente eles existiam para a paciente e
perpassavam por seu retorno a casa de Carmen: “Viver com a minha filha ali, né?! Ja to
acostumada com ela, ja...”, além de trazer novamente a esperanca que sentia de sair do
hospital e retomar algumas ocupagdes “A gente vai la pro Outeiro, quando eu sair daqui...”
Encerramos o encontro.

Portanto, na atividade livre, Tarsila elegeu o desenho, uma novidade em sua
trajetdria e quando relatou sobre seus netos, surgiu um desejo latente de voltar a ser e estar

com eles. Brincar e alegrar-se como sempre ocorria no dia a dia ao lado desses netos, obter
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novamente aqueles momentos de alegrias e brincadeiras, voltar no tempo, um tempo que se
esvaia a cada segundo com a progresséo do cancer sem cura.

Jorge (1981) ressalta que a criacdo nascida das maos humanas é a materializacéo
de seus pensamentos e sentimentos. O que foi percebido em Tarsila que encontrou no
caminho do novo, do desconhecido e que requer 0 ndo verbal, nesse caso, ocupar-se do
desenho, o melhor veiculo de comunicacéo dela consigo mesma e com outros, para expressar
sentimentos, formas de dirigir-se a pessoas significativas como a familia da filha Maria, para

aproximar-se de seus amores, aliviar a saudade, ocupando-se também de seus afetos.

6.4 O quarto encontro: aprendizados e novas possibilidades.

No outro dia, a idosa encontrava-se sentada na varanda da enfermaria. Bem
arrumada, cabelos com tranca, talco no pescoco e um bom sorriso no rosto. Para aquele dia
mudou de planos, abandonou a ideia de melhorar o desenho e arrumar os cabelos de Mariane,
para desenhar uma flor na cartolina e assim adornar mais seu presente.

Tarsila permaneceu bastante tempo diante de sua construcdo avaliando como fazer
a flor, a0 mesmo tempo em que contemplava sua producdo anterior. Optei por apenas
observa-la, para no processo perceber como seguiriamos. Até que a idosa manifestou-se e
pediu que trouxesse a flor de plastico que estava dentro de uma garrafinha, na mesa de seu
leito.

Com a flor diante de seus olhos, observou-a diversas vezes, mas sem saber por
onde comecar. Esta constatacdo Ihe deixou angustiada, entdo desenhei alguns modelos de
flores, explicando vagarosamente o passo a passo de cada uma. Ela ficou atenta, e foi dentre
um desses modelos que elegeu a rosa de quatro pétalas.

No decorrer da atividade foi possivel ratificar o quanto apresentava dificuldades
em considerar o erro como uma possibilidade, pois mesmo sabendo que eram suas primeiras
experiéncias com 0s recursos, demonstrava subito descontentamento quando errava ou as
linhas ndo saiam como gostaria, a0 mesmo tempo em que expressava imensa alegria quando
ficavam da forma que havia projetado.

Como nos outros encontros, estava sempre muito atenta ao que acontecia nos
corredores e na enfermaria. Dividiu sua atencdo para a cena da idosa que saia do leito para
realizar um exame. Em outro, escutava atentamente a conversa das pessoas na enfermaria

sobre a alta de uma paciente.
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Compreendendo seu desejo de retornar para casa, indaguei sobre ele.
Diferentemente das outras vezes, respondeu que “queria ficar mais” até que “ficasse boa da
barriga”. Tarsila ndo aceitava sua condi¢do de fora de possibilidades terapéuticas curativas e
procurava a todo custo reverter tal realidade. Apos indicar seu desejo de obter a cura, Tarsila
emudeceu e passou a concentrar-se na atividade. Logo, estar no hospital com uma doenga
grave e avangada era para Tarsila uma forma de garantir o reestabelecimento de sua saude e
expectativa de manutencédo da vida.

Nesse sentido, ressalto o quanto é fundamental valorizar o desejo do paciente
idoso como prioridade, como preconizam os Cuidados Paliativos em um de seus principios
(focar as necessidades dos pacientes), o que pode ser visto na experiéncia de Tarsila, que
optou por permanecer no hospital. Essas experiéncias permitem refletir sobre as diversas
formas eleitas para 0 momento da morte, que ndo necessariamente configura-se no ambiente
domiciliar, pois dependera de varias circunstancias, dentre elas a aceitagdo da doenga,
estrutura pessoal e familiar para estar diante do morrer pessoal ou de uma pessoa significativa.

Corroborado por Parkes (1998) quando expbe que, se o foco é sempre a
manutencdo da qualidade do viver até os momentos finais e uma morte digna, morrer em
domicilio se constitui como grande ponto de discussdo. Nem todo paciente tem condicfes de
morrer em casa, nem todos optam por isso e nem todas as familias podem aceitar tal desfecho,
pois uma extrema angustia pode acometer os familiares mais proximos, e trazer a sensacéo de
impoténcia ou de ndo ter feito o suficiente — o que se configura como complicador para o
processo de luto dos envolvidos.

Tarsila alegou sentir-se bem em se ocupar daquele fazer, mesmo ndo conseguindo
desenhar todos os detalhes da flor, como gostaria. Observei que sua expressdo, de fato,
confirmava esse discurso, pois apresentava-se como uma crianca alegre frente a sua
construcdo. Desse modo, encerramos mais um encontro, sendo acordado que eu voltaria na
semana seguinte para acompanha-la, caso ainda estivesse no hospital, pois a possibilidade de
alta ja havia sido indicada pela equipe de saude.

Tarsila teve alta naquele mesmo dia (algo previsto, pois a familia discutia ha
alguns dias em que casa a paciente ficaria para ser cuidada) e foi como planejou seu retorno:
regressou a casa de sua filha em lIcoaraci, porém ndo pelo tempo que gostaria, pois dois dias

depois retornou ao hospital, com significativa piora clinica.
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6.5 O ultimo encontro: Tarsila relutava em morrer

Deparei-me com outra Tarsila: face caquética, corpo com edema total, dispneica,
no macronebulizador®!, estava com grande desconforto. Cuspia diversas vezes e chamava pela
filha Silvia que a acompanhava, mas ndo estava presente no momento.

Aproximei-me e observei a agitacdo psicomotora em busca de uma posi¢do mais
confortavel. Passei a ajuda-la a cuspir, enquanto chamava insistentemente por Silvia, ao
mesmo tempo em que limpava a boca com um pano para retirar alguns resquicios nos labios,
que ficavam em meio ao que expelia no copo em minhas méos. Expliquei que a filha
retornaria, mas enquanto ndo chegava, poderia contar com minha ajuda. De nada adiantou. SO
acalmou com a chegada da filha. Em seguida, chamamos a enfermeira para que observasse se
0 dreno estava bem posicionado. Apés sua chegada, me despedi. Esse seria 0 encontro
derradeiro entre a pesquisadora e Tarsila.

Tarsila ainda estava consciente e orientada, e de tudo o que pude observar minha
atencdo esteve presa a seu olhar. Um olhar que ndo era mais tdo atento quanto no altimo
encontro, mas dessa vez era assustado e cansado, pedia ajuda diante da morte, mergulhado em
angustias solitarias. Um olhar vivo, diferente do restante de suas func@es vitais que estavam
indo embora.

Aquelas cenas me possibilitaram constatar que Tarsila estava em profundo
sofrimento, j& que ndo aceitava morrer. Permanecia na luta por viver. Tarsila morreu trés dias
depois naquele leito do hospital.

E relevante salientar que a experiéncia dos encontros com Tarsila permite
considerar que ela apresentava uma relacdo sombria com a morte, expressa quando evitava
nomear sua doenca, realizar a cirurgia, sair do hospital. Tal como nos didlogos e
experimentacGes por meio das ocupagdes quando falava de alegrias, de vida e planos futuros,
e evitava se aprofundar em assuntos que remetessem ou confrontassem sua real condicdo de
progressiva iminéncia de morte, deixando o tema nas entrelinhas do discurso e expressfes que
reforcavam o desejo de reverter o quadro de doenca sem cura. A morte lhe era assustadora.

Logo, mantinha-se em uma postura de esperanca, na medida em que criou um

mundo de possibilidades para sua vida extramuros do hospital. Lancava-se em um mar de

2! Equipamento desenvolvido para possibilitar a oxigenacéo direta ao paciente, atividades de inalacéo e aplicacéo
de medicamentos vaporizados e umificados, com o objetivo de enriquecer o gas respirado pelo paciente; Para o
uso em servicos de baixa pressdo, utilizando gas Oxigénio ou Ar Comprimido medicinal (SANTOS;
AZEVEDO; BARBOSA, 2007).
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expectativas, de planos futuros, de barganha com a divindade, assim como agarrava-se ao
encorajamento recebido de entes queridos, para acreditar e alcancar seu maior desejo: viver.

Contudo, compreendo a atitude da idosa sob a mesma perspectiva de Saporetti et
al (2012,p. 51) “Nao conversar sobre o adoecimento ¢ finitude pode ser uma forma legitima
de enfrentamento e deve ser respeitada ¢ compreendida”, pois percebemos que Tarsila negava
a possibilidade de falar sobre o tema, mas isso ndo quer dizer que ndo estivesse ciente de sua
condicdo clinica, porém, revela que esta foi sua maneira de encarar a morte diante das
ferramentas psicolégicas que possuia naquele momento.

Para Tarsila as experiéncias ocupacionais deste estudo eram significativas,
observacOes evidenciadas no desejo extremo, exacerbado e afoito em realizar a colagem e o
desenho. Visto que conhecer e executar esses fazeres ndo lhe foi oportunizado no decorrer de
sua trajetOria, 0s mesmos caracterizavam-se, além de novidades, como possibilidades de
descobertas.

Tarsila vislumbrou na pesquisa a oportunidade de ocupar-se para negar a morte,
dessa forma, vivia seus momentos investidos na vida e permanecia investida em cores,
rabiscos, imagens vivas que revelavam seu desejo incessante de viver, em explicitar que ainda
havia muito o que fazer na vida. Projetava seu futuro, pensando no retorno para casa quando
alcancasse a cura, no engajamento em ocupacdes, na perspectiva de alta, nos passeios e
lugares que desejava ir quando iSso ocorresse.

Nessa conjuntura compreendo que Tarsila na condicdo de estar em cuidados
paliativos oncoldgicos, revela que a chegada da pesquisa marca a hospitalizacdo como uma
oportunidade impar em sua trajetoria e que lhe fornecia significados. A fuga para aquela
internacdo passava a ser o envolver-se com as atividades expressivas (desenho e colagem); o
ocupar-se de expressar suas dores e desejos; o0 preencher-se de possibilidades que parassem o
tempo, possibilidades que Ihe conferissem vida, que lhe fizessem sentir viver mais,
prologando sua existéncia. Para Tarsila, ocupar-se frente a iminéncia de morte em nada a
aproximava da fatidica constatacdo de morrer, logo, ndo ocupou-se para a finitude, ocupou-se
na finitude negando a morte e direcionada ao viver. Tarsila viveu no processo de morrer um

fazer, ser e tornar-se para a vida.
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7 ANITA: E NECESSARIO DEIXAR-SE MORRER E ARRUMAR AS MALAS PARA
PARTIR.

Y 3
e e e

FONTE: (BIOGRAFIA, 2010).




59

Idosa de 78 anos. Natural de Igarapé-Miri (Nordeste do Para). Residia no Distrito
de Outeiro?, com um filho, nora e neto. Viliva h4 vinte anos e mae de nove filhos. Catélica,
aposentada e com renda familiar por volta de dois salarios minimos e meio. Estudou até a 5?
série do ensino fundamental (atual 6° ano). Sua principal atividade profissional ao longo da
vida foi como doméstica e lavadeira.

Anita estava hospitalizada ha 21 dias na enfermaria de clinica médica do HUJBB.
Recebia cuidados tanto da equipe de clinica médica quanto do SCPO. Era acompanhada por
familiares, com destaque a filha Laura®®, de mais constante presenca. Seu percurso e busca de
tratamento durava cerca de trés meses até a chegada dessa internagdo, a qual ocorreu por
insisténcia de Laura, pois a idosa resistia a tal possibilidade.

No momento em que adentrou a pesquisa, a idosa ja havia recebido a confirmacéo
do diagndstico e tomado ciéncia do prognostico ha trés dias. Tratava-se de um cancer gastrico
com metastases para es6fago, figado e reto. As informac6es foram fornecidas primeiramente a
Laura, em sequéncia a idosa que imediatamente manifestou o desejo de ir para casa, negando-

se a realizar o procedimento cirdrgico de jejunostomia?”.

7.1 O primeiro encontro: sutilezas do encontro e convicgdes para a vida e para a morte.

No primeiro contato observei que Anita estava desnutrida e sem edema. Bem
arrumada, apresentava um olhar bastante expressivo. A primeira colocacéo, tanto dela quanto
de Laura, foi questionar “vocés sdo do paliativo? ”, davida esclarecida pela equipe que usou o
espaco para explicar em linhas gerais o trabalho desenvolvido no servigco. A idosa, por sua
vez, alegou “conheco meu caso”, no sentido de esclarecer que estava ciente das condigdes de
cancer avancado e sem cura. Em outro momento, expressou a gratiddao pelos cuidados
recebidos por toda a equipe hospitalar, mas reafirmou o desejo de ir para casa ‘“nada se
compara a nossa casa’”.

Apo0s o contato inicial, analisei que Anita poderia contribuir com a pesquisa, pois
possuia os critérios de inclusdo para tal, por isso retornei apos algum tempo. Dessa vez,
encontrei-a deitada, embrulhada por um lencol, 6culos no rosto, lendo jornal. Ao notar minha
chegada sorriu, deixou o jornal e passou a dialogar. Foi bastante receptiva. Apresentei-me

novamente como Terapeuta Ocupacional, seguindo ao objetivo da minha presenca que se

22 pertencente a cidade de Belém.

8 Nome ficticio. Identidade do familiar foi alterada para manter sigilo.

%4 realizada como via acessoria ou isolada para nutricdo quando ha impedimento da utilizagdo das porcdes
mais altas do tubo digestorio. Algumas vezes tem finalidade descompressiva apenas” (PINTO, 2012, p. 288).
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relacionava com a pesquisa de idosos hospitalizados e em cuidados paliativos. Expliquei que
este era 0 motivo de estar ali, caso os idosos desejassem relatar sua experiéncia.

Esteve atenta ao que eu dizia, balangava a cabeca em sinal positivo. Disse estar
disponivel a colaborar e afirmou ser importante que os profissionais de salde soubessem
como é vivido esse momento por parte dos pacientes, além de boa oportunidade para “fazer
alguma coisa para ocupar a mente e se distrair, isso é importante”, em seguida, expressou o
desejo de fazer ponto cruz.

Assim, apresentei-lhe o TCLE que foi cuidadosamente lido por ela enquanto
estava deitada. Sentou com auxilio para posicionar-se e, lentamente, assinar o documento.
Optou por iniciar a pesquisa naquele momento, “aproveitar que ja 16’ sentada, né?!”.

Sentada, apoiava seu corpo com 0s punhos cerrados sobre o colchdo e o lencol
sob as pernas. Ficamos frente a frente. Iniciamos a entrevista com a pergunta chave referente
as atividades/ocupacOes que desejava fazer no hospital e, mais uma vez, afirmou “Ponto-
cruz!”.

Questionada se haveria mais alguma dentre as ocupacdes diarias que a interessava
fazer no tempo de internacdo, a resposta foi intrigante “Com o tempo... E com o tempo...”.
Explorei o que seria o tempo para ela, Anita mostrou que se colocava como expectadora dos
fatos que poderiam ocorrer ou ndo em seu viver, detendo-se a relacdo com o aqui e agora “Dd
um tempo né? Hoje eu ndo sei e nem posso responder, mas... pode ser amanhd...”. Ao final,
mais uma vez, reforca que para aquele momento desejava ocupar-se com o ponto cruz.

Ao falar que era necessario “dar um tempo” sobre planos futuros, transmite a ideia
de tempo de vida que prefere resguardar-se e acompanhar o desenrolar dos dias, sem grandes
expectativas e planejamentos. Dessa forma, ensina-nos que, diante da iminéncia de morte e do
agravo de seu quadro, prefere planejar o hoje, que no seu caso seria fazer o ponto cruz.

Teco consideracOes sobre suas ocupacgdes cotidianas, para apreender seu dia a dia
antes da hospitalizacdo. Anita revela que as atividades instrumentais de vida diaria (lavar
louca, limpar a casa, cozinhar, etc), por exigirem grande esforco fisico, foram abandonadas
em decorréncia do adoecimento, mesmo configurando-se como significativas para ela. Nesse
sentido, passou a exercer a funcdo de observadora e organizadora do servico doméstico
realizado pela nora.

As perdas e suas elaboracbes fazem parte do dia a dia, ja que ocorrem em todos 0s
momentos do desenvolvimento humano e, embora sejam experiéncias universais, sdo vividas
de forma particular. Portanto, o impacto da perda da salde e a morte iminente sdo vividos de
modo singular por cada pessoa (KOVACS, 2003).
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Anita, em sua experiéncia, demonstrou ter elaborado algumas das rupturas
ocupacionais a partir do adoecimento quando conseguiu reorganizar sua rotina e encontrar
novas possibilidades de ocupacéo, mesmo frente ao adoecimento progressivo.

Ao ser questionada sobre o “posteriormente”, sobre as expectativas de ocupagdes
futuras ou fora do hospital, a idosa passou a dialogar sobre a finitude. Antes de responder,
fitou-me intimamente por alguns segundos até dizer “So Deus sabe!... Ndo posso lhe
responder até pelo que eu ‘t6°, né?! E assim... Pode ndo dar tempo... N30 posso fazer... E
chato, né!?”. O siléncio imperou por alguns instantes.

Rompi o siléncio, instigando-a sobre “Por que somente Deus sabia?”. Passou a
falar sobre a importancia de nao fazer tantos planos, ja que poderia ndo conseguir realiza-los.
Anita era contundente em demonstrar que ndo planejava o futuro, afinal, por que planejar se
poderia frustrar-se? Questiona-la sobre o tema era como se estivesse adentrado em uma
pergunta Obvia: como planejar um futuro incerto? Pois reconhecia a condicdo de morte
iminente e aceitava essa realidade.

A fase de aceitacdo € o periodo em que 0 paciente pode mais desejar expressar
seus sentimentos, porém necessita de pessoas disponiveis e preparadas internamente para esse
contato (KUBLER- ROSS, 1985). E 0 que observo em Anita, a disponibilidade para dialogar
sobre a singularidade de experienciar o morrer.

Ao concluir as perguntas-chave daquele encontro optei por seguir a entrevista,
colhendo os dados gerais e historia clinica do questionario. Foi um momento significativo,
pois possibilitou o aprofundamento referente a projetos e planos da idosa, tal qual sobre a
maneira como gradativamente organizava sua vida frente a possibilidade de morte, como uma
preparacdo para partir, que a velhice e o adoecimento lhe trouxeram, além de revelar
compreender a morte como parte da vida; encerrando com o relato afirmativo de ter cumprido
seu papel na vida “... 4 gente ta no mundo pra morrer, ndo vai ficar eterno. Uns mais cedO
outros mais tarde... [pausa] 78 anos, eu ‘6’ aqui, né?!... Pra mim é suficiente... Eu acho que
eu completei minha missdo! [...]”.

Questionei, entdo, se ndo haveria algo que ainda desejava fazer. Ela respondeu
gue sua maior preocupacado ja havia sido resolvida, pois um ano antes vendeu sua casa para
repartir entre os filhos com poucos recursos financeiros. Anita usa de tom forte para reforcar a
conviccao dessa decisdo, independente da percepcdo de todos os filhos que concordariam ou
ndo com tal atitude, e explica que a motivacdo foi evitar desavencas entre os filhos depois de

sua partida:
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Logico! Porque depois de morta... Eu ndo quero! Que eles nunca brigaram assim...
la deixar uma casa com nove filhos... Tudo bem, claro... desses, quatro ndo tinha
[casa prdpria]... Entdo tinha que fazer isso! Porque depois que a gente morre tem
sempre um “‘espertinho”, que quer mais cinco, quer mais que o outro... Entdo, pra
evitar briga, de ficar se “arengando” eu fiz isso... E ficou tudo bem, gracas a Deus,
todos concordaram porque era meu?! Foi doado pra mim... [...]

E possivel analisar que Anita fazia relagdo entre velhice e finitude enquanto
encontro irremediavel com a morte, e demonstrava aceitar a realidade afirmando ter vivido o
suficiente, dando énfase a sua idade e alegando que a morte é realidade para todos
independente da faixa etéria.

No pensamento comum, ha forte associacdo entre morte e velhice, ainda que ser
idoso ndo signifique necessariamente ser ou estar doente, mas revela que a longevidade
acarreta doencas cronico-degenerativas, que muitas vezes sdo agravadas pelo estilo de vida
moderno, menos saudavel e mais estressante (OLIVEIRA, 2006); (PAZ; SANTOS; EIDT,
2006); (SILVA, 2007).

Pesquisas revelam que adoecer e morrer nas fases iniciais do ciclo vital (infancia e
adolescéncia) mostram o quéo brusco pode ser 0 rompimento com o viver, com expectativas e
sonhos, que sdo diferentes de quando a pessoa doente é idosa, para a qual é previsivel a
existéncia de doencas. A morte se torna mais bem aceita nessas condi¢des (SALGADO,
2008); (SHIMIZU, 2007).

Anita, em suas falas, corrobora com diversos autores ao se referir sobre a relagédo
entre ciclo da vida humana e morte, no qual esta é inevitavel, como mostra Costa (2010, p.
118) “Nascemos, vivemos e morremos. Essa € uma certeza, uma verdade a-histdrica,
universal e comum a todas culturas ditas humanas que ja existiram, existem e ainda existirao
na face da terra.”

Ao ser questionada sobre quem foi a primeira pessoa a receber o diagnostico, se
ela ou algum familiar, afirmou ter sido a filha e em tom de raiva explicitou “Hum... Pra mim
ndo precisava falar, eu ja sabia... Ja sabia... ”, e alegou perceber que os sinais e sintomas lhe
alertavam para o fato de que seu corpo nao estava mais saudavel.

Em seu discurso sobre conhecer o diagndstico, demonstrou raiva do momento
vivido, que é caracterizada como um sentimento manifestado com a confirmacdo do
diagndstico, que revela a interrupcéo de possiveis planos, como da prépria vida (KUBLER-
ROSS, 1985). Logo, Anita explicita que aceita sua condicdo de morte iminente, 0 que nao a

impediu de estar envolvida por sentimentos que repeliam tal constatacéo.
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7.2 A colagem: a expressdo dos desejos para a finitude.

No dia seguinte nos encontramos novamente. Manhd de sabado, hospital
silencioso, bastante vazio. Ao chegar a enfermaria observei Anita deitada, embrulhada em seu
lencol, 6culos no rosto, fazendo palavras cruzadas. Recebe-me com um acalorado “Old” e um
sorriso, seguido pelo toque delicado entre nossas mé&os.

Para realizar a tarefa proposta, sentou-se na cadeira do acompanhante. Expliquei a
atividade de colagem mostrando e nomeando os recursos disponiveis. Decidiu utilizar um
pequeno retangulo de papel A4 que estava entre os papéis. Tal escolha intrigou-me pelo
reduzido tamanho do papel e questionei se ndo desejava uma folha de dimensdo comum.
Disse que néo, aquele estava bom. Passamos para a sele¢do das figuras.

Havia quatro revistas disponiveis, Anita elegeu uma para folhear. Na observagéo,
a cena entre homens e mulheres trocando caricias, em uma figura pequena, chamou sua
atencdo. Olhou por alguns instantes ate afirmar ser aquela a eleita. Recortou com muito
cuidado e colou a imagem no retangulo de papel. Pediu uma caneta. Levou algum tempo
escrevendo e silenciosamente permanecia investida naquele fazer. Sua atencdo estava
totalmente voltada para o que escrevia em letras maiusculas.

Porém, em certo momento, notou alguns erros na escrita, 0 que lhe deixou
insatisfeita. Por uma fracdo de segundos observou a folha como se buscasse solugdo para o
ocorrido. Tentou corrigi-los com a propria caneta, mas ainda estava descontente. Ao perceber
o fato, intervi questionando se gostaria de usar um corretivo em formato de caneta. Anita
concordou, mas ainda com expressao de descontentamento, e solicitou que eu manuseasse a
partir de suas orientacOes. A correcdo foi realizada somente na primeira palavra, uma

permaneceu como estava e a outra foi ajustada pela idosa com a propria caneta azul.
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Imagem 5- Colagem.

FONTE: Anita (colaboradora do estudo).

E importante salientar que, ao observar mais atentamente a imagem, percebemos
jovens acariciando os seios de mulheres. Contudo, deve ser levado em consideracdo que Anita
diversas vezes reafirmou que sua acuidade visual apresentava déficit, inclusive no espaco
destinado a relatar as dificuldades com a tarefa. Do mesmo modo, vale ressaltar o fato da
figura em questdo ser expressivamente reduzida e a ampliacdo possivel apenas no computador
(momento que permitiu também a pesquisadora identificar a cena em suas minucias).

Entretanto, ha de se concordar que a figura em cores vibrantes e alegres,
juntamente com a cena que representa um momento de descontracdo com troca de carinhos,
aliadas ao texto redigido por ela, expressam a alegria do (re)encontro, do contato com pessoas
significativas, como afirmava em seus relatos sobre aquele fazer.

Ao final da tarefa, relatou como se sentiu ao realizar a atividade de colagem:
“Transbordando”, movimentou a cabe¢a em sinal positivo. Ficou um tempo em siléncio,
olhando para sua producéo e continuou “Sair daqui, ir pra minha casa... A unica coisa que eu
quero!”, ficamos um tempo em siléncio até que questionei se poderia nomear 0 sentimento

que a envolvia naquele instante, com a voz embargada e ao mesmo tempo firme disse:

Amor!...Amor!l... De Agradecimento.. De Agradecer também a equipe que
“cuidaram” de mim, todo mundo... Pra vocé também... “Tudo” os que estavam ao
redor de mim, sempre com carinho e amizade, parece assim que tem uma amizade...
E quando eu for, eu quero ndo me arrepender [...].
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Ao ser questionada sobre a relagdo entre a producdo e seu momento atual,
permanece um tempo em siléncio até dizer: Confiante! Confiante que saia tudo bem... Quero
ir pra casa... Entendeu?! A cura, comigo ndo ha, e saber tudo, eu ja sei... Mas é arriscar!.
Explicita que reconhece a gravidade de sua doenca e que pode morrer, portanto, deseja
arriscar em nao realizar a cirurgia, e ir para casa que é seu desejo, pois € como diz “Ndo tenho
como fugir.”, referindo-se a condicdo de morte iminente, seja ela no hospital ou em casa, e
realizar ou ndo a cirurgia ndo muda a realidade de morrer.

Por meio da colagem, compreendo que Anita demonstrou transbordar quando
utilizou a ocupacdo para expressar seus desejos, necessidades e aspiracOes para a finitude.
Extravasou em seu pedido, em seu Ultimo plano, expresso na alegria que seria transmitida no
encontro com pessoas importantes em sua vida. Uma festa. Um encontro alegre. Nesse
sentido, ocupou-se de expressar 0s desejos para a finitude.

Foi possivel perceber que Anita sofria frente ao turbilhdo de pensamentos e
sentimentos que envolviam um momento marcante em sua experiéncia: a proximidade com a
morte. Contudo, mais uma vez, revelava-se como uma pessoa convicta das escolhas para o
viver e para 0 morrer, o que Ihe conferia atitudes sélidas.

E o que Hennezel (2004, p. 40) afirma “[...] nio podemos evitar um certo
sofrimento objetivo e espiritual que faz parte do processo de morrer de cada um. Podemos
somente impedir que essa parte de sofrimento seja vivida na soliddo e no abandono, podemos
envolvé-la de humanidade”.

Como Anita explicitou o desejo em fazer ponto cruz, articulei com Laura para
trazer o material de ponto cruz da idosa para o hospital, disse que esta era uma ocupacao que a
mée gostava de exercer. Comprometeu-se a trazer para avaliarmos a possibilidade de que
Anita estivesse engajada nesse fazer.

Quando Anita viu o recurso ficou contente, pois ha cerca de um ano produzia uma
toalha com a cruz de Jesus para presentear uma amiga muito querida, mas abandonou a
confeccdo em virtude dos sucessivos quadros de adoecimento que apresentou neste periodo.
Ela considerava que ndo possuia condigdes fisicas e clinicas para tal, estava feliz em ver sua
producdo novamente, mas “ainda ndo dava pra continuar”. Compreendi 0 momento e
respeitei.

Compreendo que a idosa, apesar de trazer o ponto cruz como desejo explicitado
no primeiro encontro, recua quando a possibilidade de executa-lo € proporcionada, afirmando
ndo ser 0 momento. Anita mostrou ambivaléncia entre o desejo e as reais possibilidades, pois

garantiu ndo estar em condic@es para tal, o que era possivel com a progressividade do cancer
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que instala condigdes clinicas desfavoréveis para realizar tarefas como essa, que exigem
intensa atencdo, concentracdo e habilidade manual. Dessa forma, € possivel apreender que
engajar-se no ponto cruz configurava-se apenas como um desejo, mesmo que ndo pudesse ser

concretizado.

7.3 Terceiro encontro: uma mudanga brusca.

Dois dias depois, reencontro Anita, mas deparo-me com ela deitada no leito, olhos
fechados, mdos uma sob a outra, em aparente declinio. Estava coberta pelo lencol,
desacompanhada dos dculos, das palavras cruzadas e revistas antes dispostas na lateral do
colchdo. Tal cenério destoava imensamente dos encontros anteriores.

Havia descompensado. Apresentara hemorragia e, na madrugada do domingo, um
quadro de agitagdo psicomotora (levantava do leito diversas vezes, pedia agua para ingerir),
alucinagdes visuais (via “espiritos” ¢ “demonios”), além de referir-se a dores abdominais e
pedir que a tirassem do hospital.

E importante ressaltar que, desde o primeiro contato, Anita sempre reafirmava
estar para “surtar” em decorréncia da hospitalizacdo. Alegava ndo suportar mais 0S
desconfortos daquele ambiente como barulho, forte luminosidade, alimentacdo nao habitual,
entre outros fatores que atrelados a confirmacdo do prognostico de cancer sem cura, na sua
compreensdo, ndo justificavam a permanéncia na instituicao.

Segundo informacdes de Laura, Anita nunca havia apresentado quadros de
delirios e/ou alucina¢Bes em sua historia de vida, o que ajuda a eliminar possiveis quadros de
doengas pregressas.

Em determinado momento, observei que a idosa abriu os olhos levemente e
lancou um discreto sorriso, contudo, permaneceu a maior parte do tempo de olhos fechados,
estatica sob o leito. Aquelas cenas chamavam minha atencdo, pois Anita possuia a mesma
caquexia® de antes, porém a expressdo de morte no corpo e nas agdes é que saltavam aos
olhos. Era como se a observasse em seus ultimos momentos.

Ao me despedir, analisei que ndo estava disponivel para o contato e, portanto,
apenas explicitei a importancia de “conversar’ como estratégia significativa para
compreender 0s sentimentos e pensamentos que a envolviam naquele momento. A idosa

respondeu “ta bom, desculpa, sei que vocé estd fazendo seu trabalho e eu devo fazer o meu”,

% Caquexia é relacionada ao emagrecimento excessivo e claramente aparente associado a determinadas
enfermidades (BILLINGSLEY; ALEXANDER, 1996).
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mas disse que ndo se sentia disponivel para tal. Reforcei que a tentativa deveria acontecer
somente quando desejasse.

Compreendi seu momento de raiva, de intenso sofrimento, de pouca
disponibilidade para interagir, tal qual de condi¢des clinicas desfavoraveis, que conferiam o
recolhimento da paciente e ndo permitiam contato e disponibilidade para ocupar-se da
proposta pela pesquisa em que utilizaria recursos para confeccionar um presente, um fazer

amplo e que necessitaria de energia investida. Também me recolhi.

7.4 Quarto encontro: apreensdes e expectativas.

Na outra manha encontro a idosa em condi¢Oes similares ao dia anterior: deitada
no leito, embrulhada por um lencol, de olhos fechados e sem os acessorios que lhe
caracterizavam (os oculos, as revistas e as palavras cruzadas). Estava de olhos fechados,
apesar de acordada. O contato verbal era quase nulo.

Apresentara mais um episodio de agitacdo psicomotora na noite anterior,
acompanhada de delirios. Queria retirar 0s equipamentos do soro e acesso venoso. Brigava
com o neto (acompanhante durante aquela noite), utilizando termos que remetiam a casa:
“fecha a janela”, “desliga a luz”, 0s quais mesmo em forma de delirios, retratavam queixas
similares aquelas que desagradavam Anita no dia a dia hospitalar.

Com o encontro anterior, compreendi que a melhor forma de dar continuidade a
pesquisa era primeiramente levar em conta ndo apenas o estado geral de Anita, mas 0s sinais
gue esta me langava sobre a motivacdo e possibilidade em continuar os procedimentos. Nessa

perspectiva, considerei que aquele também ndo era um dia possivel para abordagem.

7.5 Quinto encontro: encontros e reencontros, um dia significativo.

No dia seguinte observo que havia algo diferente. Anita permanecia deitada no
leito, mas acordada e com o0s 6culos em seu rosto. Sim, os 6culos que ha dois dias nédo
apareciam. Disse que se sentia bem, mas movimentou a mao em sinal de “mais ou menos”.

Laura afirmou que o procedimento de visita aberta®®

animou” sua genitora, que recebeu
varias pessoas no dia anterior — e ainda havia outros parentes se organizando para Visita-la.

Anita demonstrou satisfacdo com essas possibilidades.

% Autorizacéo fornecida pelo servico social da enfermaria em que o paciente pode receber nimero livre de
pessoas nos horérios de visita hospitalar.
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Laura explicitou que a mae concordou em realizar o procedimento cirdrgico, ao
qual anteriormente afirmava ndo desejar ser submetida, contudo, deixou a decisdo final para
os filhos discutirem conjuntamente. Sai da enfermaria intrigada em compreender 0os motivos
que a paciente encontrou para aceitar a cirurgia, a qual tanto se mostrou aversiva, porém,

Anita ndo expressou interesse em dialogar naquele encontro.

7.6 Sexto encontro: um dia de maior contato.

No dia seguinte retorno com Anita, estava acordada, embrulhada em seu habitual
lencol e sem o0s 6culos. A sensacdo era que buscava um aconchego para 0 descanso.
Comunicativa, disse sentir-se “mais ou menos”, gesticulando com as maos.

Relatou que durante a noite “saiu de oOrbita”, denotando a presenca de delirios e
alucinagdes, nos quais brigava com a neta dizendo “vai ld no quarto, e chama tua mae”.
Também queria retirar 0s equipamentos de soro e da sonda que, segundo ela, incomodavam
bastante.

Afirmou que a “memoria” ainda ndo estava “boa para essas coisas”, fazendo
alusdo a possibilidade de realizar a proposta da pesquisa. Essas colocacdes me permitiram
refletir que a paciente ndo se sentia disponivel para retomar aquelas ocupagdes. Em virtude
disso, reforcei que no momento em que se sentisse a vontade para “conversar” estaria a
disposicao. Agradeceu com as seguintes palavras “obrigada, mas agora nao”.

Segundo Laura, a cirurgia foi “aceita” pela mae a partir de seu pedido para
“colaborar com a equipe para que pudesse ir logo de alta”. Entretanto, a médica do setor
cirurgico, ao avaliar novamente as condi¢bes clinicas da paciente, contraindicou o
procedimento, por considerar de alto risco em seu estado clinico geral.

Enguanto isso, o tempo, tdo precioso para Anita, continuava a passar pela janela

limitada da enfermaria do hospital...
7.7 Sétimo encontro: uma manha de fortes emocdes.
O dia seguinte, uma sexta-feira, foi diferente. Anita esteve rodeada na enfermaria

por todos os familiares que vieram até o hospital para reunido com o SCPO. No final da

manha, segui para encontra-la e saber se desejava minha presenca no fim de semana, mas
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estava deitada, embrulhada em seu lengol como se estivesse dormindo. Segundo a filha

Marta?’, descansava ap6s a emocao de receber tantas visitas em apenas um dia.
7.8 Oitavo encontro: o contato com os desejos de Anita.

Na semana seguinte, foi inegavel a existéncia de certa apreensdo rondando meus
pensamentos para aquela visita, relacionada com a possibilidade da idosa ndo estar mais
presente, pois o quadro clinico de declinio progressivo sinalizava a possibilidade iminente de
sua morte. Entretanto, ela estava la e, segundo a equipe do setor, com um fim de semana
“mais tranquilo”.

Ao aproximar-me, observo-a na posi¢do quase habitual: deitada, olhos fechados,
embrulhada com seu lencol dos pés até os ombros. Ao notar a presenca abriu os olhos
vagarosamente e sorriu. Havia tido mais uma noite conturbada, apresentava distor¢do na
imagem corporal, pois ndo permitia usar as meias habituais, alegando ndo serem suas e
estarem folgadas. Disse estar “mais ou menos” ¢ que a “cabeca ainda ndo estava boa”,
relatando que mais uma vez “saiu de orbita”.

Nesse momento, mergulho um pouco nesse mundo que Anita vivia em suas
noites. Convicta, afirmava lembrar-se de tudo e, dessa forma, narrou um pouco dessa
experiéncia, a qual envolvia elementos como estar em um lugar similar ao “sitio do pica-pau
amarelo”, onde brincava, tomava suplementos e ficava “bem forte”.

Enguanto relatava, sorria com leveza e chegou a emitir discreta gargalhada.
Demonstrava alegria ao recordar as cenas de seus delirios e, posteriormente, com a expressao
embotada, disse ndo saber se era apenas um sonho.

Foi um momento significativo. Anita estava orientada no espaco, lembrava que
estava no HUJBB, sob a companhia de Laura, a quem nomeou. Entretanto, o curso do
pensamento estava alterado, pois no momento em que fazia os relatos desse ‘“‘sonho”

apresentava confusdo e fuga de ideias.
7.9 Nono encontro: dia de expectativas.

Na manha do dia seguinte, Anita foi realizar tomografia. No retorno a enfermaria

a tarde, a encontro dormindo. A equipe informou que havia programacdo de alta, devido a

“"Nome ficticio. Identidade do familiar foi alterada para manter sigilo.
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melhora clinica (principalmente do sangramento) apresentada pela idosa, mas dependia da
realizacdo do exame, que ndo havia sido feito, pois sentiu-se fadigada pelo tempo de espera e
pediu que retornasse ao hospital para descansar. Desse modo, 0s médicos optaram por esperar
0 dia seguinte para realizar o exame. A possibilidade de alta agora era real.

7.10 Décimo encontro: fechamento de um ciclo, o cumprimento de uma missao.

No outro dia, apos retornar da tomografia, encontrei Anita no leito, com
expressiva diferenca dos dias anteriores, muito lembrava os primeiros encontros. Apesar de
estar deitada, embrulhada e com meias, usava seus éculos — despercebidos nos Gltimos dias;
estava comunicativa, sorridente e com uma voz mais forte. Reconhecia que a possibilidade de
ir para casa, seu maior desejo, era tangivel.

Havia um movimento interessante de toda a enfermaria. Pacientes e
acompanhantes respiravam o contagiante ar de alegria que envolvia Anita e seus familiares,
diante da possibilidade de alta.

Ao aproximar-me falamos sobre a alegria do retorno ao lar, algo que configurava
nosso Ultimo encontro no hospital. Questionei, portanto, se ndo desejaria concluir a atividade
que iniciamos, com a tarefa de fazer o presente. Concordou dizendo que seria “legal”, e que
se sentia melhor para engajar-se nesse fazer.

Ao retornar ao leito com os recursos para a atividade livre, deparei-me com a
equipe do SCPO que prestava orientacbes de alta a idosa e suas filhas. Ao final, Anita,
reforcou as palavras de agradecimento por todo o cuidado, carinho e atencdo recebida, mesmo
quando estava “estressada”, ou fazia “malcriagoes”, disse sempre ter sido bem tratada por
todos e desejava que Deus nos recompensasse.

Apos a saida da equipe, preparamos 0 espaco para a realizacdo da atividade.
Preferiu sentar-se na cadeira. ApoOs ajustes posturais para melhor conforto, apresentei 0s
materiais e algumas de suas possibilidades, indagando que poderia fazer um presente para si
Ou para outra pessoa.

No inicio, parecia confusa, sem saber quais escolher. Refletiu por um momento,
até que optou por confeccionar uma caixa a partir do molde pré-existente. Pediu que a
ajudasse na escolha do papel mais adequado (se cartdo, cartolina ou microondulado) e optou
pelo papel cartdo, similar ao do molde.

Passou para a escolha da cor: elegeu a outra metade rosa que estava cortada (era a

metade do papel que Tarsila usou no seu desenho). Retrucou que ndo sabia se conseguiria
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fazer, pois a visdo ja ndo estava boa. Coloquei-me a disposicdo para ajuda-la no que fosse
necessario.

Escolheu uma caneta de tinta azul. Iniciou 0 molde, sempre comentando sobre as
dificuldades com a visdo e que a for¢a (nas méos) também ndo era mais a mesma, contudo, foi
interessante que Anita concluiu a moldura da caixa sem precisar de auxilio. A idosa imprimia
significativo esforco na realizacdo da tarefa aparentemente simples, devido a isso, quando
passou para a etapa de corte, perguntei-lhe se gostaria de ajuda. Aceitou. Propus uma pausa
para descansar e continuar em seguida, mas envolvida no investimento para aquele fazer
preferiu continuar.

Passamos para a dobradura. Passo a passo, indicava através do molde os locais
exatos a serem dobrados. Anita esteve atenta e em seguida realizou as dobraduras com
bastante cautela. Observava cada detalhe e repetia a dobradura quando considerava nao estar
correta.

Anita também realizou a colagem sozinha, apenas com sutis indicagdes sobre 0s
pontos onde poderia passar a cola. Porém, em determinado momento identificou uma falha no
recorte de sua caixa. Olhou varias vezes e comentou o fato. Insatisfeita com o ocorrido,
reforgou que em “outros tempos” ndo teria esse problema.

Com o término da colagem, usou a caneta para escrever algumas palavras, em
seguida, respirou profundamente e conduziu a caixa até minhas maos.

Imagem 6- Atividade livre: caixa.

FONTE: Anita (colaboradora do estudo).
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O diéalogo curto, mas intenso, proferido com o término deste fazer, revela um
pouco das sutilezas e sentimentos expressos em cada palavra, em cada gesto naquela agéo:
Aqui esta todo o meu sentimento de carinho e de amor por vocés! [faz a leitura do que
escreveu na caixa] ... Pra vocés! T4?! ... Terminei minha missdo... Minha obra... Na data
marcada!.

Em seguida, questiono o significado que fornecia ao seu “presente”. Anita, com a
voz embargada, afirma “De agradecimento POR TUDO! POR TUDO! [voz forte]... Por todo
o carinho, por toda ateng¢do, por todo... Que Deus e vocés tiveram por mim, ta bom?!”.
Questiono se deseja dizer mais alguma coisa, mas a idosa permanece agradecendo “Ndo.
N&o... Obrigado! Obrigado! Obrigado! [...] .

Quanta emocdo! Aquele encontro era significativo. Ap6s dias nublados sem a
perspectiva de ir para casa, 0 sol chegava para Anita, pois aquele era seu Gltimo dia no
hospital. Visivelmente exausta, mas contente, opto por ndo prolongar mais nosso dialogo.
Agradeco novamente a lembranga enderecada a equipe e me despego, ndo0 COMO NOS Outros
dias, em que vislumbrava a possibilidade de encontra-la novamente, mas em uma despedida
carregada de sentimentos bons, de ternura, desejosa de que alcangasse suas metas para o fim
da vida. Despego-me com a certeza de que um ciclo se fechava: 0 nosso encontro no hospital.

Observo que por meio da atividade livre de confeccdo da caixa, Anita envolvia-se
por sentimentos diversos sobre a chegada do tempo para viver seus Ultimos momentos
conforme desejou, pois a tdo sonhada alta hospitalar aconteceria.

Expressava seus pensamentos e sentimentos relacionados a tais circunstancias e
transformou aquele fazer em uma forma de presentear os que dela cuidaram (Deus e equipe),
com a selecdo da caixa em gque simbolicamente arrumou seus melhores sentimentos (o amor e
a gratidao) para doar com agradecimento, fechar um ciclo na hospitalizagéo e despedir-se com
amor e ensinamentos.

Ocupar-se também possibilitou a Anita completar sua missdo, como afirmou, em
contribuir para a pesquisa e ensinar sobre as ocupagdes no processo de morrer e Seus
significados, a partir de sua experiéncia. O que foi verbalizado desde o primeiro contato da
pesquisa, quando afirmou ser importante que as pessoas e outros profissionais pudessem saber
como idosos se sentiam com a hospitalizacdo e a condicdo de estar em cuidados paliativos
oncoldgicos.

Anita havia encontrado mais uma missdo para a vida em sua finitude: contribuir
com o conhecimento cientifico sobre o morrer de idosos com cancer sem perspectiva de cura.

O que é corroborado por Pollard (2006) em sua concepgdo de que, embora as pessoas
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morram, elas se perpetuam através dos seus fazeres e ideias, uma construcdo a partir da
concepcao de fazer, ser e tornar-se, em que a preparacgao para a morte implica alguma forma
de ocupacdo direcionada para os que continuardo vivendo.
Nucci (2011) apresenta uma ideia bastante relevante na complexidade das
relacdes e sentimentos, que envolvem uma pessoa em cuidados paliativos oncoldgicos:
Construir significados para a morte implica fortalecimento de reflexbes que
possibilitem repensar autenticamente a histéria vital, contribuindo para
possibilidades de reconciliacdo, despedidas, recordacfes de passagens marcantes da

vida, resolucdo de pendéncias ou conflitos, oportunidade de dar e receber amor
(p.615).

E assim aconteceu com Anita. A caixa simbolicamente representava o amor a
Deus e o0 agradecimento pela vida e poder vivé-la para completar sua misséo de construir sua
familia. Viver aqueles 78 anos e doar seu amor em forma de conhecimento sobre a morte e o
morrer. Estava grata a Deus por todas as oportunidades, por ter sido cuidada por Ele em sua
trajetoria e pela equipe em seu caminho, mas reconhecia que sua hora de partir estava
proxima. Pedia que guardassemos naquela caixa 0s momentos vividos e 0s sentimentos
nutridos no encontro de humanos.

A idosa foi para casa naquele mesmo dia. Ainda esteve pelo hospital em dois
momentos: um para consulta ambulatorial multidisciplinar no SCPO e outro no Pronto-
Atendimento Oncoldgico, onde recebeu medicac6es, melhorou e foi para casa no mesmo dia.
Ao contatar a equipe que a visitou nesta Ultima e breve internacdo, consideraram que estava
preparada para morrer. Relatou a equipe ter sonhado que repousava no mesmo local que 0s
papas e padres em Roma, como se estivesse recolhida como estes fazem.

Anita, que desejava fazer do seu tempo de vida momentos significativos ao lado
dos seus amores, morreu em casa, pouco mais de dois meses apds sua alta do hospital. Ao
pensar em seu percurso, observo que resistiu desde o inicio de seu adoecimento a necessidade
de ser hospitalizada. Nessas condic@es, a possibilidade de adentrar o ambiente hospitalar para
a confirmacdo de estar com uma doenca grave e que, por conseguinte, a levaria a morte pode
justificar a necessidade intensa de voltar ao seu lar. Afinal, foi levada ao hospital apenas para
ratificar suas suspeitas e, a medida que estas sdo constatadas, o que justifica sua permanéncia?

Anita viveu grande parte da hospitalizacdo rejeitando a cirurgia, apesar disso,
alegava gque ndo submeter-se a tal procedimento era um erro, o que pode ser justificado, pois
foi indicado por pessoas investidas no conhecimento cientifico em saude, e ndo realiza-lo
levava ao risco de morrer sem completar o que planejava. Nesse sentido, optou por arriscar

em seu plano de sair do hospital sem fazer a cirurgia e atender aos seus desejos imediatos.
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Dessa forma, mostrava-se confiante de que ir para casa e estar com a familia seria efetivado.
Logo, negou-se a realizar o procedimento, porque poderia morrer no hospital e ndo cumpriria
seu Ultimo desejo que era ir para casa.

Em outro momento mostrou-se disponivel para a cirurgia, parte de sua fragilidade
frente ao quadro emocional, motivado pelo pedido da filha em que colaborasse com a equipe,
algo que Ihe ajudaria a sair o mais breve possivel do hospital. Torna-se dificil resistir a tal
contrapartida quando o maior desejo € ir embora.

Anita demonstrou caracteristicas interessantes: a objetividade em suas colocacoes,
com afirmacdes coerentes e claras sob sua condigdo de salde, além de ter estado disponivel a
dialogar sobre a morte e 0 morrer, como também a expressar ciéncia de seu cancer avangado e
de morte iminente, instigando questionamentos, discussoes e esclarecimentos sobre a finitude.

O tempo era corriqueiro em seu discurso, usava este termo como um reldgio
mediador na relagdo entre morte e vida. A constatacdo da morte iminente frente ao cancer sem
cura norteava suas escolhas e, portanto, desejava retornar ao lar.

A velhice trouxe para Anita 0 encontro gradativo com a morte. Tal constatacao
fez com que passasse a compreender a possibilidade real e a necessidade de arrumar as malas.
Mas sera possivel organizar as malas para a partida, ou sempre falta algo para incluir na
bagagem? Anita revela que em sua experiéncia ainda necessitava acrescentar na mala alguns
itens: as recordacdes alegres dos ultimos momentos ao lado da familia, dos amigos e de cenas
e paisagens significativas em sua experiéncia e, devido a isso, necessitava sair do hospital.

Ao mesmo tempo, revela plena consciéncia de suas limitacbes frente a
progressividade da doenca e, por vezes, demonstra raiva quando, por exemplo, expressa a
insatisfacdo com a diminuicdo da acuidade visual e perda de memdria, o que dificultou a
execucdo das tarefas propostas na pesquisa.

Ir para casa como Ultima meta na vida significava estar de volta para as vozes, 0s
risos, os choros, as oracoes, as alegrias, os canticos que completavam seus dias... Tocar....
Sentir as coisas, as pessoas, a maciez dos abracos, do carinho, do afago... Olhar para os seus,
para 0 mundo, para as pessoas e para 0s objetos, para além dos muros do hospital, mas entre
os muros do seu lar... Desejava cheiro de casa, de roupa, de mdveis do dia a dia. Cheiro de
pessoas, do calor e do frio que rodeavam seu cotidiano. Barulhos.... Barulhos e sons que
remetessem ao que lhe era bom naqueles 78 anos de existéncia. Tudo o que ela mais desejava
era 0 seu espacgo, estar na sensacdo de pertencimento... Mesmo que as condigdes ndo fossem

exatamente as mesmas anteriores a seu adoecimento e hospitalizacéo.
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Anita seguia 0 que Maciel (2012, p. 59) destaca como desejo comum diante da
morte:
Simbolicamente o domicilio representa o retorno ao ventre materno, local de
aconchego, calor e protecdo, situagdes que sdo procuradas pelas pessoas portadoras
de doencas ameagadoras da vida e que se encontram vulneraveis. Como disse
Rubem Alves, “a morte é o parto ao contrario”, e, para se fazer o caminho inverso, ¢

necessario retornar ao Gtero. Como isso € fisicamente impossivel, a simbologia do
lar visto como um ambiente protetor se encaixa perfeitamente nessa observacéo.

Anita em sua experiéncia explicita outro principio dos Cuidados Paliativos: para
qué prolongar a vida, se ndo had como fugir da inevitabilidade da morte? Ela aceita sua
condicdo e ndo deseja prolongar-se no hospital. Prefere prolongar o que lhe resta de vida
elaborando o processo de morrer no aconchego do seu lar e no afago dos que a amam.

Mas Anita seguiu na internagdo. E o tempo passava. O tempo que, em cuidados
paliativos, é precioso. O tempo, para quem estd com uma doenca avancada, que necessita,
sente, precisa e pode fazer determinadas coisas, possui um valor imensuravel.

E necessario o protocolo médico para considerar uma alta, mas o que fazer
guando pensamos em uma idosa que possui tempo de vida reduzido e é clara e objetiva no que
realmente deseja frente as circunstancias? Seria 0 momento de refletir e reconsiderar certos
protocolos? N&o podemos abandonar o que o Estatuto do Idoso (2003), no capitulo 1V, art.
17, sobre “Direito a Saude”, regulamenta acerca dos idosos com condi¢des psiquicas e
cognitivas preservadas, que tém direito em eleger os tratamentos de saude que considerem
adequados. Anita, ainda em sua orientacdo e consciéncia preservadas, expressava o desejo de
ndo ser submetida a cirurgia e ter alta.

Sonaglio (2011) afirma ser corriqueiro que o idoso, debilitado e mais vulneravel,
tenha a autopercepcdo prejudicada em relagdo a capacidade de tomar decisdes e, desse modo,
evita fazer questionamentos e sugestBes, em uma postura passiva de aceitar as condi¢bes
impostas por se sentir, em muitas situacdes, envergonhado ou constrangido.

Pessini e Bertachini (2005) sdo contundentes em afirmar que pacientes com
doencas avancadas devem ter seus direitos resguardados, assim como outros pacientes
possuem. Enfatizam ainda o direito a ser informado e, quando considerar necessario, rejeitar
procedimentos diagndsticos e/ou tratamentos que nada acrescentam diante da morte iminente,
sendo que essa recusa nao deve influenciar a qualidade dos cuidados paliativos prestados.

Anita apresentou um periodo critico na hospitalizacdo (sangramento, agitacao
psicomotora, apatia, delirios e alucinacGes). Diante desses fatos, € importante salientar a

frequéncia de delirium nos casos de cancer avancado, que sdo melhor descritos a baixo:
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“Delirium é um diagnéstico comum na prética dos Cuidados Paliativos, sobretudo
em pacientes idosos portadores de doenca... Consiste em uma alteracéo do nivel de
consciéncia de instalacdo aguda (horas ou dias) e curso flutuante, acompanhada de
déficit de atencdo e alteracdo da cognicdo, como déficit de memdria ou
desorientacdo... causada por uma condicdo organica subjacente ou consequéncia
direta de uma condigdo médica geral ou de seu tratamento.... A apresentacdo do
delirium pode assumir duas formas: hiperativa ou hipoativa. Na forma hiperativa,
que é a mais diagnosticada, ocorrem agitagdo, hipervigilancia e alucinagdes. O
paciente encontra-se inquieto, com discurso incoerente e até agressividade fisica
[...], na forma hipoativa, o paciente parece confuso e sedado, com retardo no
funcionamento motor, olhar fixo e apatia [...]. Os pacientes podem alternar as duas
formas, caracterizando um delirium misto” (AZEVEDO, 2012, p.184).

As observagoes feitas ao longo daqueles dias, atreladas a escuta atenta ao que
dizia Anita, permitiu compreender que a idosa apresentou claros sinais e sintomas de um
quadro misto de delirium, contudo, ouso dizer que a expressao de seus pensamentos, visoes e
sensacdes também se tornavam mecanismos de adaptacdo a realidade, pois “sair de orbita”,
como dizia e avisava ha dias, foi a defesa para manter-se no hospital, suportar a realidade,
acreditando até mesmo que tomaria “suplementos” que lhe dariam forcas para ficar bem e ter
alta. Era terrivel para ela a possivel experiéncia de morrer no hospital.

A perspectiva de que Anita fosse para casa era positiva, ndo apenas do ponto de
vista do que a filosofia dos cuidados paliativos considera como o melhor para os pacientes
com doengas sem cura, mas porgue toda a existéncia, discursos, acdes e expressdes da idosa
movimentavam-se embalados por esse desejo. E ao pensarmos em uma mulher que em sua
historia de vida sempre foi muito altiva em suas opinides e decisdes, e convicta das escolhas,
permanecer hospitalizada era contrariar suas conviccOes, a capacidade de decidir sobre a
propria vida, como sempre o fez.

Anita pdde ter seu desejo atendido, talvez ndo no tempo que almejou ou desde o
momento em que fez essa escolha, mas a oportunidade de despedir-se também daquilo que
fazia sentido em sua vida e estar o mais proxima possivel de seu cotidiano realmente
aconteceu. Ocorreu 0 que expressa Matsumoto (2012, p. 29): vivendo com qualidade, ou seja,
sendo respeitado, [...], seus desejos e suas necessidades atendidas, podendo conviver com seus
familiares, resgatando pendéncias, com certeza nossos pacientes também viverdo mais.

Anita, sob cuidados paliativos oncoldgicos, ocupou-se na hospitalizacdo em
expressar pensamentos e sentimentos que envolviam o momento de morte iminente, nos quais
pOde expressar seus desejos para o fim da vida, sobre a compreenséo e significados de morrer.
Tal como ocupou-se em completar sua missdo de contribuir para os estudos e intervencoes

com pessoas e, mais especificamente, idosos em cuidados paliativos oncolégicos.
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Ocupou-se de doar amor e sentimentos bons, como também elegeu ocupar-se de
atividades de seu repertdrio (no caso o ponto cruz); voltou-se para a acdo de despedir-se de
pessoas significativas, além de expressar os planos para o fim da vida, que se detinham
exclusivamente no aqui e agora: voltar para casa. Logo, Anita ocupou-se na finitude
direcionada ao processo de morrer em um fazer, ser e tornar-se voltado ao processo de morrer,

e revelou por meio dos fazeres formas genuinas de expressdo e transformag&o prépria.
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8 AS OCUPACOES E SUAS POSSIBILIDADES NO PROCESSO DE MORRER.

Através das suas ocupagdes, o homem revela suas
motivagdes, suas preferéncias, seus interesses, sua maneira
de interagir em seu meio, suas habilidades, sua cultura,
enfim, revela a si mesmo.

(Rui Chamone Jorge).

A concepcdo de que o homem possui uma natureza ocupacional, a qual lhe é
inata, e utiliza seu tempo propositalmente (WILCOCK, 1993) é relevante para compreender a
diversidade de possibilidades ocupacionais que refletem o fazer, ser e tornar-se ao longo da
existéncia humana, e permite inferir que esse viver caminha no sentido de engajar-se em
ocupacdes com forma, fungéo e significado.

Tais possibilidades ocupacionais estdo carregadas de subjetividade, pois para
acontecer devem conter em sua esséncia singularidades conferidas Unica e exclusivamente por
quem as executa, além de haver um lado objetivo e observavel (nomeado por forma).
Contudo, a existéncia somente desse aspecto “material” da ocupagao, sem encontrar a funcao
e significado, torna essa experiéncia vazia.

As ocupacdes sdo acBes exclusivamente humanas, pois s6 0 ser humano consegue
ter o poder de escolha sobre suas vontades. E que para serem colocadas em prética,

essas vontades tem que apresentar toda uma forma, funcéo e significado (CARMO,
2013, p. 33).

Wilcock (1993, 1995) propds a Teoria da Necessidade Humana por Ocupacdo, na
qual considera ocupacdo o aspecto central da existéncia humana, que satisfaz a necessidade
basica de sobrevivéncia, além de proporcionar mecanismos para 0 exercicio e
desenvolvimento das capacidades inatas, ou seja, da natureza biologica, social e cultural do
homem.

Elkeman, Bazyk e Bazyk (2013), em entrevista com 10 universitarios que
apresentavam algum tipo de deficiéncia, objetivando explorar a relacdo entre o engajamento
ocupacional e o bem-estar, encontraram entre suas categorias que 0s participantes buscam
ocupacdes que favorecam o sentimento de pertencimento, de estar conectado com os demais.

Na perspectiva de descrever os significados que as pessoas com esquizofrenia
podem fornecer as suas vidas — a partir da compreensdo de que ocupacao pode ndo ser parte
dessa existéncia — Eklund, Hermansson e Hakansson (2012) encontraram resultados que
refletem uma influéncia entre o0 engajamento em ocupacdes e a saude, o que fortaleceu a
suposicdo da ciéncia ocupacional de que a ocupacgdo traz sentido a vida das pessoas e

promove a saude.
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Nesse sentido, as ocupagdes também sdo “Processo ativo de viver: desde o inicio
at¢ o final a vida..” (TOWMSEMD, 1997, tradu¢do nossa). Auxiliam, também, na
capacitacdo das pessoas para enfrentar os desafios diarios com éxito (YERXA, 1993).

Lillo e Castro (2001) explicitam caracteristicas das ocupacfes, uma delas é que
podem ser significativas para a sociedade, embora o significado, tanto individual como
coletivo, com relacdo a que se direciona e a sua intensidade, sdo variaveis e dependem do
contexto, crengas, experiéncias e metas de vida e podem ser transformadas e modificadas ao
longo da vida, especialmente em periodos de transicdo ou desequilibrio. Logo, podemos
considerar o processo de morrer como parte dessas circunstancias em que é possivel observar
desorganizacao e turbuléncias.

Quando pensamos em ocupacOes frente a morte iminente, podemos fazer o
seguinte questionamento: sera que nessas condicGes existem possibilidades de engajamento?
Pollard (2006) defende que até no momento da morte as pessoas continuam a fazer, ser e
tornar-se. Tarsila e Anita foram personagens significativas para apreender, captar e explicitar
essas possibilidades quando diante de uma doenga fora de possibilidades terapéuticas
curativas, como o cancer, pois as duas engajaram-se em ocupagoes.

A consciéncia da morte € uma questdo essencialmente humana. Cada sociedade e
cada cultura, em diferentes contextos sécio historico e econbmico, ira tratar o tema de forma
propria (FREIRE, 2006); (MOREIRA; LISBOA, 2006). Nao se morre e nem se compreende
esse processo do mesmo jeito em diferentes lugares do mundo, e a morte nem sempre foi
encarada da maneira observada em nossa sociedade ocidental contemporanea que ainda tende
a afasta-la do dia a dia (ARIES, 2003); (KOVACS, 2003); (MOREIRA; LISBOA, 2006).

Na vida humana, haverd o momento em que a morte chegara, pois morrer é parte
do viver, mesmo que encontre seus esteredtipos culturalmente construidos que negam e
rejeitam essa concepcdo, repelindo as possibilidades de refletir a morte como processo
natural.

Contudo, morrer € um acontecimento universal e, como tal, deveria ser um tempo
de paz (AMORIM; OLIVEIRA, 2010), tempo em que as pessoas possam ser cuidadas,
acolhidas e com espaco para tratar abertamente de toda experiéncia que envolve este
processo. Em que possam encontrar possibilidades de viver mesmo diante da inevitavel morte
(CARVALHO; MERIGHI, 2008), ndo enquanto negacdo da realidade, e sim na perspectiva

de fomentar (re) significados para a complexidade que é o morrer.
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Beninca, Fernandez e Grumann (2005) manifestam que a experiéncia de morrer se
revela de maneira distinta para cada idoso e estara de acordo com seu aparato psiquico para
encarar as perdas, de modo que alguns podem senti-la com maior intensidade e sofrimento.

Seki e Galheigo (2010) apontam que, perante a morte, encontramos a
oportunidade de apreender significados e compreens@es sobre a vida, pois é diante da finitude
que se ressaltam o sentido e significado do viver. Hennezel (2004, p.7) explicita “os doentes
sabem melhor do que nés em que ponto estdo, de que necessitam. Escuta-los é o que faz a
diferenca”.

Tais constatagdes revelam que ao longo da vida humana é possivel identificar as
transformagdes e mudancas que ocorrem de acordo com as demandas, que fazem ser
necessarios reajustes e busca de novas ocupac¢des. Como no processo de morrer, em que tais
transformacgdes e rearranjos possuem potencial para acontecer, na medida em que novas
prioridades serdo elencadas, haverd um balanco de toda a existéncia, que propulsiona a pessoa
as seguintes possibilidades: ou negar a inevitabilidade da morte e permanecer em uma busca
incessante pelo viver ou aceitar que a morte € inevitavel e assim buscar nos dltimos momentos
possibilidades de fazer, ser e tornar-se um homem ocupacional envolvido nas experiéncias
para dizer adeus e/ou recolher-se.

No panorama dos estudos publicados no “Journal of Occupational Sciense- JOS”,
revista que se dedica as investigagdes no campo da Ciéncia Ocupacional, constatou-se estudos
com interesses diversos, assim como a propensao para aqueles com pequenas amostras de
grande relevancia para a pratica da Terapia Ocupacional: deficiéncia, a prestacdo de cuidados
e 0 envelhecimento. Vaérias destas pesquisas tém procurado explorar a natureza da ocupacao,
ciéncia e saude ocupacional, contudo, destaca-se ser necessario abordar o envelhecimento
saudavel, como objeto de estudo que merece atencdo dos cientistas e terapeutas ocupacionais
da Universidade do Sul da Califérnia para considerar a relacdo entre ocupacdo e bem-estar
dos idosos dessas regides (WILCOCK, 2007). Entretanto, sobressalto que pesquisar sobre as
ocupacdes dos idosos no processo de morrer também ¢ significativo.

Especificamente na velhice as habilidades e interesses podem mudar, ou se perder,
nesse panorama € importante proporcionar uma busca permanente daquilo que é significativo
para o idoso e que fornega o sentimento de estabilidade relacionada a “quem eu sou e o que eu
faco” (CLAIR, 2012, grifo do autor). Com o idoso em cuidado paliativo ndo é diferente. A
constatacdo de morte iminente exige uma postura que sera eleita individualmente nesse

processo.
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Toda pessoa possui uma determinada estrutura ocupacional de acordo com as etapas
do ciclo vital, motivacBes e exigéncias do contexto, esta composi¢do ndo € rigida,
mas ao contrario estd em constantes mudancas, processos adaptativos que
acontecem de forma inconsciente na maior parte do tempo e nos permite adaptacéo,
existem situacdes onde estas mudangas estruturais nas ocupagdes exigem uma
organizacdo mais consciente e reflexiva sobre o que deve ser valorizado, priorizado
e assim, negociar as necessidades, exigéncias e interesses (DIAZ et al, 2008, p. 2,
traducdo nossa).

Pollard (2006) salienta que a aproximagao com a morte pode ser um momento de
grande importancia na expressdo das relagcbes humanas por meio da ocupacdo, onde a
consciéncia da morte proporciona uma oportunidade para rever as concepgdes da vida e
afirmar significados.

Nesse sentido, 0 processo de morrer configura-se como uma experiéncia singular,
e potencialmente capaz de fomentar novos engajamentos em ocupacfes ou afirmar-se nos
fazeres habituais. Contudo, o diferencial encontra-se nos significados que as ocupacoes frente
ao fendmeno da morte podem compreender, ja que sdo distintos se comparados a experiéncia
do dia a dia em que a morte ndo exige confronto, logo, sofrerdo influéncia das experiéncias
individuais construidas ao longo da vida “... As pessoas d&o ao evento de morte um intenso
significado ocupacional” (POLLARD, 2006, p.152, traducdo nossa).

Tarsila e Anita explicitaram diferentes modos de envolver-se com a finitude, em
que os significados de ocupar-se no processo de morrer por cancer avancado e fora de
possibilidades terapéuticas curativas envolveram tanto as experiéncias que constituiram suas
trajetdrias até o presente momento, quanto o estar hospitalizado que era fator diferencial para
compreender o processo de finitude para as idosas.

Engajar-se em ocupac¢des durante a hospitalizacdo na iminéncia de morte pode
significar possibilidades de descobertas como no caso Tarsila, a qual ndo teve a oportunidade
de experimentar desenhos e colagem, o que Hennezel (2004, p. 13) destaca ser significativo,
quando aponta que “o tempo que precede a morte pode ser também o da realizagdo da pessoa
e 0 da transformacdo ao seu redor”, percebido em seu caso, pois diante da morte encontrou
novas possibilidades de realizacdo pessoal.

Também se revela como possibilidade de elaboracdo de perdas anteriores ou
daquelas decorrentes do processo de morrer que envolve a saude, os papéis exercidos na
familia, da capacidade de administrar as mesmas fungdes anteriores ao adoecimento. Tal qual
na aceitacdo da perda mais complexa de todas: a perda da vida, como expresso no caso de

Anita que se ocupou em elaborar e organizar-se para a finitude.
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Simonetti (2004) destaca que adoecer pode ser compreendido como uma situagao
de significativas perdas, em que se perde salde, autonomia, tempo, dinheiro, entre outras
perdas reais ou simbdlicas, além de se perder a vida.

Por sua vez, Loureiro (2008, p. 859) descreve que a perda “... é sempre uma
morte, um fim; é um sentimento avassalador em todas as circunstancias; e maior ela fica
como sentimento negativo, quando ndo permite a recuperagdo, em igual medida, do perdido.”.
Como Souza e Corréa (2009, p. 138) afirmam, “Quando a pessoa ja ndo pode estar e/ou
desempenhar atividades que para si sdo significativas, esta pode vivenciar uma perda”.

Ao mesmo tempo, as ocupagdes no processo de morrer podem Ser um recurso
para adiar a morte, certificando que ha vida, energia disponivel para engajar-se em fazeres, o
que vem negar a morte, ja que esta é a cessacdo de tudo que é vivo.

Tatzer, Fenna e Jonsson (2012) ao realizar pesquisa com mulheres idosas, para
compreender o papel da ocupagéo no decorrer do envelhecimento, constataram a dificuldade
delas em perceberem-se como velhas ou adoecidas, mesmo com as doencas cronicas e idade
avancada. Consideraram que engajar-se em ocupacfes funciona como uma forma de
manutencdo e adaptacao a tais ocorréncias, pois ocupar-se é uma forma decisiva de garantir a
identidade e mostrar as capacidades. Isto pode ser observado nos comportamentos de Tarsila
gue necessitava ocupar-se para garantir sua vitalidade e ndo morrer.

De tal modo é possivel considerar que se ocupar para Tarsila e Anita foi
significativo no decorrer da hospitalizacdo, diante de um cancer fora de possibilidades
terapéuticas de cura. Tarsila encontrou na pesquisa novas formas de ocupar-se para 0 mundo,
em uma perspectiva de engajar-se no viver e expressar desejos para a vida. Anita encontrou
nessas ocupacdes uma forma de ser para além, de perpetuar-se quando compreendeu a
possibilidade de contribuir com sua experiéncia para o conhecimento cientifico de idosos com
cancer e em cuidados paliativos, além de ocupar-se para expressar desejos frente a morte, em
um movimento de despedidas.

As ocupacBes apresentam-se como fendmenos complexos, que permitem as
pessoas organizarem-se no mundo, para se envolver naquilo que é motivador, significativo, a
partir de selecGes feitas ao longo da vida, do momento vivenciado e do contexto (CARMO,
2013); (LILLO; CASTRO, 2001); (WILCOCK, 1993). Algo que se relaciona muito com os
casos, pois frente a0 momento de morte iminente, cada uma ocupou-se de acordo com as
necessidades particulares.

Portanto, este estudo revela que as pessoas ocupam-se na finitude, a diferenca esta

na forma como isso acontece. Existem os que se ocupam para a finitude e 0s que se ocupam
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na finitude, mas para o viver. Uns poderdo ocupar-se em sua finitude voltados para o morrer
em que os planos e acgdes dirigem-se para fechar as malas, e outros ocupam-se em sua finitude
voltados para o viver, em que o investimento é de desejar permanecer aqui, deixar as malas
abertas e estar sempre em busca de novos objetos para nela acrescentar.

Ocupagcdes que ora podem certificar a vida e explicitar a capacidade de fazer, ser e
tornar-se para adiar a morte, e ora podem favorecer o processo de morrer quando o fazer, ser e
tornar-se envolve estratégias relacionadas a qualidade de morte.

“Na presenga da ameaca de uma condigdo incapacitante, muitas vezes as pessoas
precisam desenvolver novas habilidades para gerenciar seus ambientes e usar o seu tempo de
forma satisfatoria” (YERXA, 1993, p. 3, traducdo nossa). Tal fato se confirma para as idosas
que participaram deste estudo, pois ambas utilizaram seu tempo engajando-se em ocupacoes
que forneceram significados particulares a finitude.

Maeztu (2008) explicita ser relevante explorar os fatores que influenciam a
escolha das ocupacdes, incluindo como e onde as pessoas elegem se envolver nestes fazeres.
Assim como, proporcionar as pessoas oportunidade de ocupar-se da forma que considerem
mais satisfatoria, com atividades significativas, que fornecam sentido tanto a vida quanto a
finitude.

E qual seria 0 melhor caminho? N&o € possivel afirmar. Cada um encontrara o seu
e fara as escolhas para finitude de acordo com necessidades, sentidos e significados
apreendidos a partir das circunstancias de sua existéncia. O que deve receber um olhar atento
é a postura que o profissional adotara diante da realidade, pois investir ou ndo no viver
quando a finitude é préxima é uma opcdo de quem vivencia um adoecimento progressivo.
Cabe a nos, profissionais da saude, disponibilizarmos as ferramentas para que o tema da
morte possa ser explorado e, dessa forma, possibilitar falar desse momento com menos
disfarce e, na medida do possivel, com mais naturalidade, por mais dificil que seja.

N&o cabe ao profissional investir em uma relacdo de mentiras, na qual ambos
negam-se a falar sobre o tema da morte e do morrer. Se Ihe for exposta essa possibilidade,
almeja-se que esta pessoa seja lancada para imergir na experiéncia do outro e conduzi-lo no
processo de morrer ao encontro das ferramentas que individualmente serdo necessarias nesse
caminho.

Entretanto, quando o paciente recusa as ferramentas, encontramos duas
possibilidades: compreender que aquela é a sua forma de encarar a realidade e deter-se a
plantar as sementes, mostrando-se sempre disponivel para dialogar nesse processo, ou

respeitar o recolhimento, quando opta por ndo engajar-se em ocupagdes e compreender que
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isto também faz parte de seu processo de morrer, pois como aponta Guptil (2012) na Ciéncia
ocupacional, considera-se primordial valorizar a escolha individual para as ocupagdes.

Outra reflexdo importante é problematizada a partir de Castro e Silva (2002),
quando explicitam que as ocupagdes possuem a funcdo de ampliar o viver e torna-lo mais
intenso, nunca diminui-lo ou esvazia-lo. Contudo, nas condi¢des de morte iminente as pessoas
ndo poderiam usar das ocupacdes também para se esvaziar do viver?

Gurian (1991) aponta que 0 ato de “fazer” permite a0 homem a conex&o com sua
subjetividade e Maeztu (2008, p. 12, traducdo nossa) explicita que “o ser humano (seu
coracdo, sua mente, seu espirito) flui no fazer humano”. Ideia similar ao que Csikszentmihalyi
(1996) concebe sobre fluir, que corresponde ao envolvimento total da pessoa em um elevado
grau de satisfacdo emocional, algo que atrai continuamente os humanos para ocupagdes
desafiantes.

Como nas experiéncias proporcionadas pela colagem e confeccdo da caixa, em
que Anita esvaziou-se expressando o desejo de voltar para casa e despediu-se dos
profissionais da satde, com agradecimentos a estes e a Deus.

E muito intenso e um ato de coragem estar grato a divindade pelo dom da vida
quando é chegada a hora de ir. E algo nobre, soberano, é a maior demonstracio de aceitacio
da morte. Anita viveu intensamente e se despediu da vida esvaziando-se também ao doar
sentimentos como amor e gratiddo, tal como ao compartilhar sua experiéncia de morrer em
forma de pesquisa.

Esvaziar-se da existéncia por meio das ocupaces € uma forma auténtica de
explicitar a consciéncia da morte e sua elaboracdo. Nesse sentido, ocupar-se no processo de
morrer favorece a qualidade deste, desde que o paciente aceite a morte e forneca espaco na
existéncia para que ela possa construir possibilidades singulares de fazer, ser e tornar-se na
finitude.

Em contrapartida, ocupar-se no processo de morrer também pode compor desejos
e expectativas voltadas para o viver, em que ndo se abre espaco para esvaziar-se e sim
preencher de possibilidades, na tentativa de obter mais tempo e viver mais. Explicitar a
disponibilidade em executar novas ocupacfes, para engajar-se no Vviver, no construir novas
possibilidades e camuflar a realidade de morte iminente. Nesses casos, a ocupacdo esta
relacionada a satde e sobrevivéncia (WILCOCK, 1993), como se revelou na experiéncia de
Tarsila, que buscou ocupar-se na possibilidade de manutencao do viver,

Como observado na experiéncia de Tarsila que utilizou o desejo no processo de

morte iminente. Para tanto, cabe considerar que desenhar é muito mais do que um conjunto de



85

formas e cores, exige energia, abstragdo, criatividade, envolvimento e desprendimento ao
mesmo tempo. E lancar-se no mundo de possibilidades em que suas mdos enchem os
contornos, personificam e ddo vida a possibilidades que estdo desejosas, independente do
tempo que ainda ha para se viver e podem tornar-se uma forma de ocupacdo que possibilita
despedidas da vida, como no caso de Tarsila que se apropriou do desenho, entre outras
formas, para expressar a saudade dos netos.

E importante destacar a presenca do recolhimento enquanto processo natural do
morrer, como na experiéncia de Anita, que em determinados momentos ndo tolerava a
relacdo, tdo pouco ocupar-se de fazeres que exigiam energia vital.

Cicely Saunders afirma que os cuidados dirigidos as pessoas com doengas sem
perspectiva de cura sdo para que possam viver bem o seu tempo, o que é diferente de ativo no
sentido de estar sempre fazendo algo (PESSINI; BERTACHINI, 2005).

Um dos principios dos cuidados paliativos defende a relevancia de oferecer um
sistema de apoio para ajudar os pacientes a viver tdo ativamente quanto possivel, até o
momento da sua morte. Contudo, Pessini e Bertachini (2005) ressaltam que é o paciente quem
estabelece os objetivos e prioridades em sua finitude, desse modo, a funcdo do profissional é
habilita-lo e acompanha-lo para alcangar os objetivos identificados. Destacam, ainda, que as
prioridades podem mudar drasticamente com o tempo, cabendo ao profissional estar
consciente de tais mudancas.

Genezi (2012, p. 581) explicita que “o recolhimento ¢ um movimento essencial
para a reorganizacio dos sentimentos que se confundem diante de uma perda significativa. E
necessario um tempo para organizar um espaco para a dor, como também outros espagos para
significar e ressignificar essa perda.” Perda esta que pode ser a propria vida, a existéncia e
suas possibilidades.

Andrade A. et al (2012) apontam que o profissional da saude tem a necessidade
inerente de mostrar-se ativo em seu papel, entretanto, € importante lembrar que as vezes é
necessario apenas estarmos presentes, e o ndo fazer ja €, por si s6, uma acéo.

Silva e Araujo (2012, p. 76) enfatizam a importancia dos profissionais que
trabalnam com pessoas portadoras de doencas sem possibilidade de tratamento curativo
exercitarem o siléncio em determinados momentos: “Precisam saber até mesmo quando calar,
substituindo a frase por um toque afetivo ou como potencializar o efeito de um ansiolitico
com um bom par de ouvidos, estando mais proximos e acessiveis as reais necessidades dos

pacientes”.
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Nesse sentido, estar investido em ocupacdes, quando se € idoso em cuidados
paliativos oncoldgicos e hospitalizado, exige uma observacdo, escuta atenta, apurada e
compreensivel da experiéncia individual de cada paciente que cruzar o caminho dos
profissionais, que ndo podem perder o norte de que quando o paciente elege o ndo engajar-se
em ocupacdes, mas o recolher-se, também se configura como uma resposta natural frente ao
processo de morrer. Do mesmo modo, viver tdo ativamente quanto possivel ndo significa
viver até a morte investido em ocupac@es, recolher-se também faz parte do morrer e isto
caracteriza o “ser ativo”, explicitado nos principios dos cuidados paliativos, uma vez que ser
ativo corresponde ao exercicio da autonomia e, neste caso, escolhas para o morrer.

O movimento de recolher-se me leva a refletir sobre o que Hennezel (2004, p. 27)
afirma “... preparar-se para morrer significa estreitar o mais profundamente possivel os elos
com os outros, aprender a se abandonar”. Nesse sentido, considero que o recolhimento frente
a morte iminente revela-se como possibilidade de se esvaziar, de desvincular-se do viver e,
dessa forma, recolher-se em uma postura que também expressa a despedida existencial.

Portanto, mesmo proximo da morte, o idoso deve ter suas escolhas garantidas. Ser
respeitado se preferir estar investido em ocupacfes ou investido em um recolhimento. Se
investido em procedimentos de prolongamento da vida ou se investido em encontros e

despedidas, pois sdo essas as diversas possibilidades de fazer, ser e tornar-se na finitude.
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9 REFLEXOES FINAIS.

De tudo ficaram trés coisas: a certeza que de estamos
comecando, a certeza de que é preciso continuar e a
certeza de que podemos ser interrompidos antes de
terminar.

(Fernando Pessoa).

Pesquisar em Cuidados Paliativos € uma tarefa por vezes ardua frente a
constatacdo de encontrar pessoas em condi¢bes clinicas desfavordveis a perguntas,
questionamentos e protocolos de coleta de dados que conferem o rigor cientifico de uma
pesquisa. Porém, quando esta chegada é veiculada por uma abordagem que se aproxima da
clinica e distinta ao priorizar mais o colaborador em detrimento dos resultados a serem
obtidos, € possivel construir formas inovadoras e humanamente possiveis de estar com o outro
em situagOes de extrema fragilidade.

Estar junto com as idosas, dedicando-se a compreender a singularidade dos casos
e desenvolver um estudo voltado a qualidade do uno em detrimento da generalizacéo,
revelou-se como potencial forma de refletir sobre a clinica em saude, para compreender e
apreender as singularidades humanas frente ao processo de morrer.

Sobre o diagnostico e progndstico, chamou atencdo o fato de que em ambos 0s
casos a comprovacdo do cancer ocorreu com a constatacdo de estar fora de possibilidades
terapéuticas curativas, demonstrando que as informacdes muitas vezes acontecem quando 0
paciente esta em fase final de vida, o que pode influenciar na possibilidade de elaborar a
morte. Algo fundamental mesmo que o paciente seja idoso e, como no caso de Anita, que ja
se movimentava no sentido de compreender que a morte estava proxima.

Ao refletir sobre os encontros com as idosas colaboradoras no processo de morrer,
considero possivel fazer uma analogia com a grande escola que é a vida. Nessa escola,
encontro em Tarsila a figura de uma educanda, de uma idosa representada por uma crian¢a em
fase escolar que anseia por mergulhar em novas possibilidades, em seu caso, descobertas
diante do morrer, como demonstrou neste estudo. Enquanto Anita revela-se como uma
educadora em seu papel de ensinar e doar conhecimento sobre a finitude.

Os resultados deste estudo apontam que compreender a morte como possibilidade
e acolhé-la ndo exime o idoso de momentos confusos, de raiva, medo, ou de desejar que a
realidade possa ser outra, mas gradativamente é possivel digerir esta constatacdo e encontrar

formas de fazer, ser e tornar-se diante da morte.
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Por outro lado, desvela que ser idoso ndo necessariamente é estar preparado para a
morte e aceita-la, pois dependerd das experiéncias individuais que cada um terd ao longo de
sua existéncia. Uns podem sentir-se ainda como criangas ou adolescentes que necessitam
viver mais, enquanto outros até gostariam de viver um pouco além, mas consideram a
chegada da velhice e a proximidade com a inevitabilidade da morte e ndo lutam contra,
aceitam o encerramento do ciclo vital encontrando brilho nessa experiéncia que pode parecer
opaca.

Alguns podem adiar projetos, realizar sonhos, deixar as “malas a fazer” e, diante
da morte, ndo encontrar tempo e motivacdo para organizar sua bagagem. Outros arrumam ao
longo da vida, para deixar em seus ultimos momentos apenas pequenos detalhes que
necessitam ser armazenados e que ndo atrapalhardo o adeus.

Quantas pessoas frente a finitude, de fato, conseguem ter seus planos para o fim
da vida alcancados? Ndo me refiro a projetos que muitas vezes ndo condizem com as
possibilidades clinicas da pessoa, mas planejamentos simples, sutis e delicados como o
retorno de Anita a seu lar, 0 que possuia significado impar no derradeiro momento do viver.

Compreendo que as relacGes construidas no caminho da vida permitem que cada
pessoa deixe um pouco de si em nos, em uma relacdo de alteridade, ou seja, de afetar e ser
afetado pelo encontro. Encontrar o outro é langar-se ao desconhecido, ao novo. E enamorar-se
na conquista, no olhar, no sorriso, nas tristezas e dores. Encontrar o0 outro € permitir e ser
permitido de conhecé-lo. E uma ag&o profunda. Transversal. Intensa.

A intensidade é uma caracteristica singular de quem intervém em cuidados
paliativos. Tudo € intenso: a tomada de decisdes, 0s sorrisos, 0s choros, 0s abracos, 0S
raciocinios clinicos, a escuta, a observacdo. Tudo passa a ser pensado no “aqui € agora”, na
busca de possibilitar uma finitude mais acalantada possivel.

E fui afetada. Os encontros com Tarsila e Anita permitiram inGmeros sentimentos,
aprendizados e reflexdes. Tarsila foi a primeira idosa que acompanhei no decorrer da
pesquisa, sua dogura no sorriso, mesmo que fosse para camuflar sua real condicdo, destoou
imensamente de nosso Ultimo encontro e me exigiu reorganizacao frente ao observado.

Anita afetou-me no vinculo construido, no dia a dia acompanhando-a e desejando
que seu plano para o fim da vida tdo significativo e almejado se tornasse realidade. Sua alta
era uma enorme expressao de alegria.

Sobre as ocupacBes no processo de finitude, este estudo possibilitou expandir a
compreensdo referente as ocupaces e sua relacdo com o viver. Primeiramente, para ndo criar

dois polos em que a vida e a morte estdo separadas, e retirar 0 morrer da marginalidade e
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integré-lo como parte da vida. Tal como para expandir a compreensdo de ocupacao para além
dos conceitos padronizados que ndo fornecem subsidios suficientes para sustentar a
compreensdo global desse termo nos cuidados em salde, como em cuidados paliativos e nos
processos de morrer.

Nesse sentido, as ocupagdes revelam-se em um fazer, ser e tornar-se ao longo de
toda existéncia humana, incluindo a morte. Na finitude as pessoas permanecem ocupando-se a
partir de suas necessidades e objetivos, em que estas ocupacdes nem sempre sdo exatamente
palpaveis, mas também contemplam possibilidades imateriais advindas das relagdes,
sentimentos e pensamentos que podem ser codificadas ou materializadas por meio de fazeres
como as atividades disponibilizadas nesse estudo.

As ocupagdes humanas no processo de morrer sdo diversas, com possibilidades de
estarem direcionadas para a finitude nos casos em que ha a aceitacdo da morte e a elaboragéo
do morrer estd em evidéncia. Por outro lado, as ocupacdes também podem estar direcionadas
a0 viver, nos casos em que 0 morrer ainda ndo encontrou seu lugar nessas existéncias.

As pessoas no encontro com a morte podem ocupar-se para 0 morrer, onde podem
ou nao se recolher, como também permanecer ocupando-se para o viver. Trata-se nada mais
do que uma escolha particular, carregada de sentidos e significados em um caminho subjetivo,
no qual cada pessoa encontra seu modo de fazer, ser e tornar-se em uma existéncia humana

ocupacional.
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APENDICE A - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE

]
il
UNIVERSIDADE FEDERAL DO PARA
INSTITUTO DE FILOSOFIA E CIENCIAS HUMANAS
PROGRAMA DE POS-GRADUAGAO EM PSICOLOGIA

TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)

TITULO: ATIVIDADES EXPRESSIVAS REALIZADAS PELO IDOSO HOSPITALIZADO E
EM CUIDADOS PALIATIVOS: SOBRE SEUS SIGNIFICADOS

Convido vocé a participar do estudo que tem como objetivo compreender os significados atribuidos pelo idoso
hospitalizado e em cuidados paliativos oncoldgicos, as atividades expressivas. Caso o Sr.(a) aceite participar do
estudo, em nosso primeiro encontro sera realizada uma entrevista que consta de uma pergunta referente a suas
atividades ocupacionais. No segundo encontro, os Sr. (a) sera convidado a realizar uma atividade para expressar
como se sente utilizando os seguintes materiais: cartolina, papel A4, revistas, cola, tesoura, caneta hidrocor azul
e preta, lapis comum e borracha. No terceiro encontro, a atividade sera livre, o Sr.(a) tera espaco para fazer algo
onde possa presentear a si mesmo ou a outra pessoa, com a utilizacdo de materiais a sua escolha, dentre eles:
papel A4, cartolina, revista, papel cartdo, caixa de lapis de cor, giz de cera, canetinha, tinta guache (nas cores:
branco, preto, azul, verde, vermelho e amarelo); caixa semi dobravel, e.v.a., cola quente, micangas, fio de nylon,
cola de isopor e tesoura. Nos demais encontros, os quais deverdo ocorrer durante todo o periodo de
hospitalizacéo e trés vezes por semana o Sr. (a) podera se expressar livremente, utilizando o recurso que preferir,
incluindo ou ndo atividades ocupacionais para esse objetivo. Em todos nossos encontros, caso queira permanecer
em siléncio eu 0 compreenderei e permanecerei ao seu lado, se assim o desejar.

Assim, faz-se necessario informar que:

Os encontros durardo em média 60 minutos;

Sua participacdo na pesquisa é voluntéria, portanto, vocé podera deixar de participar quando desejar. No caso de
ndo aceitar participar do estudo ou decidir interromper mesmo ja tendo iniciado sua participacdo, isto ndo
resultara em nenhum dano a seu tratamento neste hospital;

As entrevistas serdo gravadas, as producdes das atividades fotografadas e o sigilo absoluto sobre as conversas
obtidas na pesquisa, garantido;

N&o havera nenhuma forma de recompensa financeira ou material a vocé ou a qualquer outra pessoa envolvida
na pesquisa;

Seré assegurada sua livre expressao;

Mediante seu aceite, devera responder a entrevista, além de participar das atividades expressivas;

As informacdes coletadas serdo utilizadas em relatérios, em produgdo de conhecimento relativo a tematica, na
composicao de relatérios, na elaboracdo de artigos e monografias cientificas;

Imediatamente apds cada encontro o pesquisador fard transcri¢cdes dos seus relatos gravados, de modo a
preservar sua identidade;

A pesquisa apresenta risco minimo a vocé, visto que os instrumentos da atividade de pesquisa foram construidos
no sentido de facilitar a livre expressdo de ideias e sentimentos relacionados a condigdo de vocé estar
hospitalizado e em cuidados paliativos, no qual a expressdo mostra-se estratégia favoravel a elaboragdo dos
sentimentos negativos dai advindos. Como beneficio deste estudo, haverd a possivel contribuicdo na
compreensdo das emogdes e sentimentos expressos pelo idoso hospitalizado e em cuidados paliativos
oncoldgicos, por meio de atividades. Deste modo, este estudo pode servir como base para novas pesquisas, que
poderdo estar relacionadas ao tratamento do idoso em cuidados paliativos oncoldgicos.

Pesquisador responsavel
Nome: Gisely Gabrieli Avelar de Souza
Endereco: Conj. Cidade Nova Il, n° 221
Fone: 32452264 / 8149-0633
CREFITO 12: 13107-TO

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

Belém __ /[

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

TITULO: ATIVIDADES EXPRESSIVAS REALIZADAS PELO IDOSO
HOSPITALIZADO E EM CUIDADOS PALIATIVOS: SOBRE SEUS SIGNIFICADOS.

QUESTIONARIO

I-DADOS GERAIS (informagGes obtidas através da consulta aos prontudrios; pela equipe de saide ou quando
espontaneamente apresentadas pelo idoso):

Parte I: Dados pessoais de identificacido do Colaborador da Pesquisa (informagdes obtidas através da
consulta aos prontuarios; pela equipe satde ou quando espontaneamente apresentadas pelo idoso):

Nome (iniciais): Idade: Sexo- M ( )F ()
Data de Nascimento: Estado Civil:

Endereco:

Com quem mora:

Naturalidade: Escolaridade:

Religido: Renda familiar:

Principal atividade profissional que desenvolveu ao longo da vida:
Ocupacdo atual:

Parte I1: Historia Clinica (informaces obtidas através da consulta aos prontudrios; pela equipe saide ou
quando espontaneamente apresentadas pelo idoso):

Diagndstico:
Apresenta comorbidades associadas ao cancer?
Quem foi comunicado primeiro sobre diagndstico e prognéstico: ldoso ( ) Familia ( )
Quando o paciente e a familia foram comunicados do diagnéstico?
Tempo de tratamento: Tempo de internacao:
InternacOes anteriores ( ) N&o ( ) Sim. Quantas vezes? Por quanto tempo?
Faz uso de medicamentos. Se sim, descrever:
Quem acompanha nesta internagao(familiar, outros):
Profissionais (especialidades) que acompanham nesta internagéo:
Informac0es adicionais:




ANEXO A- Aceite Comité de Etica

HOSPITAL UNIVERSITARIO
JORO DE BARROS BARRETO - G Brg o™

UFPA

DADOS DO PROJETO DE PESQUISA

Titulo da Pesquisa: ATIVIDADES EXPRESSIVAS REALIZADAS PELO IDOSO HOSPITALIZADO E EM
CUIDADOS PALIATIVOS: SOBRE SEUS SIGNIFICADOS.

Pesquisador: GISELY GABRIELI AVELAR DE SOUZA

Area Tematica:

Versao: 1

CAAE: 13475413.3.0000.0017

Instituicdo Proponente: Hospital Universitario Jodo de Barros Barreto - UFPA

Patrocinador Principal: Coordenagao de Aperfeicoamento de Pessoal de Nivel Superior ((CAPES))

DADOS DO PARECER

Numero do Parecer: 267.135
Data da Relatoria: 16/04/2013

Consideragées sobre os Termos de apresentacao obrigatéria:
Documentos apresentados, necessintando de ajustes no TCLE.

Recomendagées:

TCLE necessitando de ajustes. Falta espago para assinatura do orientador, e data.

Falta o enderego do CEP no TCLE.

Conclusées ou Pendéncias e Lista de Inadequagées:

Este colegiado aprova o protocolo, mas solicita a versao do Termo de Consentimento com as alteragoes.

Situagao do Parecer:
Aprovado

Necessita Apreciagao da CONEP:

Nao

Consideragées Finais a critério do CEP:

Diante do exposto, este Colegiado manifesta-se pela APROVACAO do protocolo de pesquisa por estar de
acordo com a Resolugdo n°196/96 e suas complementares do Conselho Nacional de Saude/MS.

Em atendimento a Res. 196 esclarecemos que a responsabilidade do pesquisador ¢ indelegavel,
indeclinavel e compreende os aspectos éticos e legais.

E ao mesmo cabe ainda:

1- desenvolver o projeto conforme delineado;

2- elaborar e apresentar os relatorios parciais e final.

BELEM, 09 de Maio de 2013

U Assinador por:

Jodo Soares Felicio
(Coordenador)
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