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A vida, Senhor Visconde, é um pisca-pisca. A gente nasce, isto &, comeca a piscar. Quem
para de piscar, chegou ao fim, morreu. Piscar € abrir e fechar os olhos — viver é isso. E um
dorme-e-acorda, dorme-e-acorda, até que dorme e ndo acorda mais.

[...] A vida das gentes neste mundo, Senhor Sabugo, é isso. Um rosario de piscadas. Cada
pisco € um dia. Pisca e mama; pisca e anda; pisca e brinca; pisca e estuda; pisca e ama;
pisca e cria filhos; pisca e geme 0s reumatismos; por fim pisca pela ultima vez e morre.

- E depois que morre? — Perguntou o Visconde.

- Depois que morre, vira hipotese. E ou n&o é?

(Monteiro Lobato, excerto de Memarias de Emilia, 1936).



RESUMO

Langaro, F. (2019). Vivéncias de pacientes gravemente doentes de cancer: o projeto de ser
frente ao adoecimento e & morte. Tese de Doutorado, Universidade Federal de Santa
Catarina, Floriandpolis.

O avanco tecnoldgico tem permitido cada vez mais a sobrevivéncia de pessoas com doencas
graves. Porém, uma parcela da populagédo é acometida por condicBes cronicas e progressivas,
para as quais ndo ha perspectiva de cura; nesses casos, estdo indicados os cuidados paliativos.
No Brasil, ndo ha estrutura de cuidados paliativos adequada as demandas existentes, sendo
ainda incipientes as diretrizes para a atuagdo nessa area. Além disso, no campo da salde, 0s
profissionais com frequéncia sdo levados a encarar a morte como fracasso, 0 que produz
dificuldade de acesso e lacunas no cuidado a pessoas em final de vida e seus familiares. Em
uma perspectiva fenomenoldgica existencialista, compreende-se que 0 adoecimento grave
lanca o sujeito a uma experiéncia que modifica sua relacdo com o mundo, consigo mesmo,
com 0s outros, com a materialidade e com o tempo, ainda que na base dessas modificacdes
esteja seu projeto de ser. Sendo assim, a partir dessas experiéncias vividas, o sujeito realiza
escolhas, direcionando seu ser de modo a enfrentar sua finitude no processo de totalizacao
dialética de seu ser. Para compreender o projeto de ser do sujeito, deve-se, portanto, partir da
experiéncia concreta, da dimensdo do vivido, para, em seguida, verificar a inteligibilidade que
0 sujeito atribui a elas. Diante do exposto, esta tese teve como objetivo compreender as
vivéncias de pacientes gravemente doentes de cancer frente ao processo de adoecimento e
morte na relacdo com seu projeto de ser. Para tanto, foi realizada pesquisa qualitativa, de
cunho exploratério-descritivo, em duas etapas: uma pesquisa narrativa bibliografica, em que
se produziu uma andlise de materiais cientificos (livros, artigos, manuais); e uma pesquisa de
campo, utilizando-se do método biografico proposto por Sartre, com uso de entrevistas
narrativas a 12 pacientes atendidos por um servico de cuidados paliativos em oncologia, para
0s quais ja havia sido comunicada a impossibilidade de cura para sua doenca, tendo sido
indicados os cuidados para controle de sintomas, com foco na qualidade de vida. A partir da
coleta e andlise dos dados, os resultados foram organizados em trés artigos: o primeiro deles
abrange a andlise narrativa da literatura acerca das contribuicdes do existencialismo sartriano
aos cuidados paliativos oncologicos; o segundo apresenta parte dos resultados da pesquisa
empirica, em que se discute sobre a vida, a doenca e a morte em uma dimenséo universal de
vivéncias e trajetorias pessoais; e o0 terceiro realiza um estudo da narrativa de dois
participantes sobre suas experiéncias de adoecimento e perspectiva de morte, em um
movimento de aprofundamento no aspecto singular das trajetorias destes entrevistados. Os
resultados indicam perspectivas para a pratica da psicologia da saude, que devem privilegiar
acOes de mediacéo a pacientes e familiares para a reformulacéo e viabilizacdo de seus projetos
de ser, a fim de garantir a qualidade no fim de vida para o paciente e seus familiares. Portanto,
é na vida e por meio dela que se podem ampliar horizontes de possibilidades e escolhas,
ressignificando trajetdrias e vivéncias, até que a morte venha efetivamente a retirar dela todas
as possibilidades. As discussfes indicam também aspectos que tém implicagdo no modo como
0s sujeitos (re)organizam seus projetos de ser a partir da experiéncia de adoecimento grave e
perspectiva de morte: a relacdo com a espiritualidade e/ou religiosidade, que se mostrou
mediagdo fundamental para que os sujeitos continuem enfrentando e buscando alternativas
frente as limitacGes impostas pela doenca e pelo final de vida; o projeto de ser em familia, que
d& os contornos e fornece ferramentas para enfrentamento do adoecimento, da hospitalizagéo,
da necessidade de cuidados e das alteracBes no projeto de ser individual; e a relacdo com a
morte, que implicou na revisdo da vida. Finalmente, considera-se necessario compreender que
0 processo de morrer € ainda uma das dimensfes da vida e ndo é, portanto, sinbnimo de



morte. Esse entendimento proporciona dignidade nessa etapa final do viver e abertura de um
importante campo de atuacédo de psicélogos e demais profissionais de saude.

Palavras-chave: Atitude frente a Morte. Morbidade. Céancer. Cuidados Paliativos.
Existencialismo.



ABSTRACT

Langaro, F. (2019). Experiences of severely ill cancer patients: the project of being when
facing illness and death. Doctoral Thesis, Universidade Federal de Santa Catarina,
Florianopolis.

Technological advancement has increasingly allowed the survival of severely ill people.
However, a portion of the population is affected by chronic and progressive conditions for
which there is no prospect of cure. In this case, palliative care is indicated. In Brazil, there is
no appropriate palliative care structure to meet the existing demand, and guidelines in this line
of work are still incipient. In addition, healthcare professionals are often led to believe that
death means failure, which may hinder access to these practices at the different levels of
healthcare. From an existentialist phenomenological perspective, severe illness is considered
as something that casts the subject into an experience that changes their relationship with the
world, with themselves, with others, with materiality, and with time, although their project of
being lies at the base of these changes. Thus, based on these experiences, subjects make
choices, reorienting themselves in order to cope with their finitude in the process of dialectical
totalization of their being. Therefore, it is necessary to start from concrete experience, from
the dimension of what was lived, and discover the intelligibility the subject attributes to it, in
order to be able to understand their project of being. In view of the above, the aim of this
thesis was to understand the experiences of severely ill cancer patients regarding the process
of illness and death, in connection with their project of being. In order to do so, a qualitative,
exploratory-descriptive research was conducted, in two stages. First, a bibliographic narrative
research, in which an analysis of scientific materials (books, articles, manuals) was
performed. Then, a field research, using the biographical method proposed by Sartre,
including narrative interviews with twelve patients who attended a palliative care service in
oncology. The patients had already been informed that their condition could not be treated,
and were advised to seek symptom control care, focusing on quality of life. After the
collection and analysis of data, the results were organized into three articles. The first
included a narrative analysis of the literature on the contributions of Sartrean existentialism to
palliative care in oncology. The second presented the results of the empirical research, in
which life, illness and death are discussed in a universal dimension of personal experiences
and trajectories. The third article is a study of the narrative of two participants regarding their
experience of illness and the prospect of death, as an in-depth analysis of the unique features
of these interviewees' trajectories. The results provide an orientation for the practice of health
psychology, which should focus on actions of mediation for patients and their families, in
order to reformulate their projects of being, make them feasible, and ensure quality at the end
of life. Therefore, it is in life and through life that one can expand their horizons of
possibilities and choices, resignifying trajectories and experiences, until death actually comes
and exhausts all possibilities. The discussions also highlight aspects that have an impact on
the way subjects (re)organize their projects of being, based on the experience of severe illness
and the prospect of death. Their relationship with spirituality and/or religiosity proved to be
an essential mediation, so that subjects could cope and keep looking for alternatives to the
limitations imposed by illness and the end of life. Their project of being as part of a family
was also important, since it provides support and tools to cope with illness, hospitalization,
need for care, and changes in the person's individual project of being. Furthermore, their
relationship with death implied reviewing their life. Finally, it is important to realize that the
process of dying is still a dimension of life and, therefore, it is not synonymous with death.
This awareness can bring dignity to this final stage of living, and appropriate care to patients



and their families, which is a significant line of work for psychologists and health
professionals.

Keywords: Attitude to Death. Morbidity. Death. Palliative care. Existentialism.



RESUMEN

Langaro, F. (2019). Vivencias de pacientes gravemente enfermos de cancer: el proyecto de
ser frente al padecimiento y la muerte. Tesis de doctorado, Universidade Federal de Santa
Catarina, Floriandpolis.

El avance tecnoldgico ha permitido cada vez més la supervivencia de personas con
enfermedades graves. Sin embargo, una parte de la poblacion es acometida por dolencias
cronicas y progresivas, para las cuales no hay una perspectiva de cura y para quienes estan
indicados los cuidados paliativos. En Brasil no existe una estructura de cuidados paliativos
que se adecue a las demandas existentes y las directrices para las acciones en esta area aun
son incipientes. Desde una perspectiva fenomenoldgica existencialista, se comprende que la
enfermedad grave lanza al sujeto a una experiencia que modifica su relacion con el mundo,
consigo mismo, con los demas, con la materialidad y con el tiempo, aunque en la base de
estas modificaciones esté su propio proyecto de ser. Siendo asi, a partir de estas experiencias
vividas, el sujeto dirige su ser hacia el enfrentamiento con su finitud en el proceso de
totalizacion dialéctica de su ser. Para comprender el proyecto de ser, se tendra, pues, que
partir de la experiencia concreta para luego verificar la inteligibilidad que el sujeto atribuye a
ellas. Frente a lo expuesto, esta tesis tuvo como objetivo comprender las vivencias de
pacientes gravemente enfermos de cancer frente al proceso de padecimiento y muerte en
relacion con su proyecto de ser. Para ello, se realiz6 una investigacion cualitativa, de cufio
exploratorio-descriptivo, en dos etapas: una investigacion narrativa bibliografica, en la que se
realiz6 un analisis de materiales cientificos (libros, articulos, manuales), y una investigacion
de campo, guiada por el método biografico propuesto por Sartre, a partir de entrevistas
narrativas a doce pacientes atendidos por un servicio de cuidados paliativos en oncologia, a
los cuales ya se habia comunicado la imposibilidad de cura para su enfermedad e indicado los
cuidados para control de sintomas. A partir de la andlisis de los datos, los resultados se
organizaron en tres articulos: el primero expone el analisis narrativo de la literatura acerca de
las contribuciones del existencialismo sartriano a los cuidados paliativos oncoldgicos; el
segundo presenta parte de los resultados de la investigacion empirica, en la que se discute
sobre la vida, la enfermedad y la muerte en una dimensién universal de vivencias y
trayectorias personales; el tercero, que corresponde a un estudio de la narrativa de dos
participantes sobre sus experiencias de padecimiento y perspectiva de la muerte, en un
movimiento de profundizacion en el aspecto singular de sus trayectorias. Los resultados
indican perspectivas para la practica de la psicologia de la salud, que deben privilegiar
acciones de mediacion con pacientes y familiares para la reformulacion y viabilizacion de sus
proyectos de ser, con el fin de garantizar al paciente y sus familiares la calidad en el final de
la vida. Por lo tanto, es en la vida y por medio de ella que es posible ampliar los horizontes de
posibilidades y elecciones y, con ello, resignificar trayectorias, hasta que la muerte venga
efectivamente a retirar de ella todas las posibilidades. Las discusiones indican tambien
aspectos que tienen una implicancia para el modo en que los sujetos (re)organizan sus
proyectos de ser a partir de la experiencia de una enfermedad grave y de la perspectiva de la
muerte: la relacion con la espiritualidad o religiosidad, que se mostré6 como una mediacion
fundamental para que los sujetos continlen buscando alternativas frente a las limitaciones
impuestas por la enfermedad y el final de la vida; el proyecto de ser en familia, que
proporciona los contornos y herramientas para enfrentar el padecimiento, la hospitalizacion, la
necesidad de cuidados y las alteraciones en el proyecto de ser individual; y la relacién con la
muerte, que implico la revision de la vida. Finalmente, se considera necesario comprender que
el proceso de morir es una de las dimensiones de la vida y no es, por lo tanto, sinébnimo de
muerte. Esta comprension puede proporcionar dignidad en la etapa final del vivir y cuidados



apropiados, configurdndose también como importante campo de actuacion de psicélogos y
demas profesionales de salud.

Palabras clave: Actitude frente a la Morte. Morbilidad. Cancer. Cuidados Paliativos.
Existencialismo.
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APRESENTACAO

A primeira memoria que tenho do contato com a morte foi aos trés anos, quando perdi
minha irmad Débora, de nove. Lembro-me de ter participado do velorio. Lembro-me da roupa
que ela usava. Lembro-me de perguntar a minha mae algumas vezes nos anos seguintes
porque ela havia morrido. Depois dela, quando tinha 10 anos, perdi meu avd, de nome
Amador. A perda dele e, mais tarde, de meus outros avos — Maria Wilma, Wunibalt e Syria —
foram vividos por mim com muito pesar.

Mas, curiosamente, meus avos morreram todos em “cuidados paliativos empiricos”.
Viviam em uma cidade do interior, com acesso a recursos restritos em saude. Dois deles
faleceram em casa. Outros dois no hospital, mas sem qualquer medida invasiva de tratamento.
Todos cercados por filhos e netos, que compreendiam, apesar da dor, a inevitabilidade da
morte e ndo tentaram adié-la indevidamente.

Conto isso porque, sempre que comunico o tema de minha tese, hd& um olhar de
estranhamento. Muitos me perguntam como consigo estudar, falar e escrever sobre o assunto.
Muitos me questionam se foi muito dificil realizar as entrevistas com pessoas que estavam
gravemente doentes.

N&o foi somente minha trajetéria pessoal que, de alguma forma, me deu condi¢des
para falar sobre esse assunto. Ainda durante a graduacdo, fiz estagio na area hospitalar. Um
dos primeiros contatos na instituicdo foi com bebés na Unidade de Terapia Intensiva Neonatal
(UTIN). Era ali que a vida comecava e terminava para algumas criaturinhas tdo pequenas e
frageis. Foi ali que, mais uma vez, ficou claro para mim que, desde que se nasce, ou até
mesmo antes, ja se tem idade suficiente para morrer.

Depois de formada, fui trabalhar em um hospital, fazendo assisténcia intra e extra-
hospitalar. Foi nele que me inseri em uma equipe de cuidados paliativos. E foi nesse tempo e
lugar que me encantei pela possibilidade de realizar o trabalho de paliar o sofrimento.

Quase a0 mesmo tempo, iniciei minhas atividades como docente. Ter tido a
oportunidade de ensinar sobre a psicologia hospitalar e sobre os cuidados paliativos, de falar
sobre a morte e sobre os cuidados em final de vida e ver tantos alunos e tantas alunas, futuros
profissionais, (res)significarem seus modos de pensar e tratar esse tema foi talvez o que mais
me motivou a continuar falando e compartilhando o assunto. Saber que, depois de terem
assistido as aulas sobre esse tema, cada um levaria consigo uma semente e que esta poderia
contribuir para uma assisténcia de qualidade a pessoas gravemente doentes fortalecia minha

escolha em continuar estudando.
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Escolhas. Chegado o momento de realizar o doutorado, néo tive ddvidas: era pela via
do existencialismo sartriano que desejava falar sobre o adoecer e a morte. Desse modo,
procurei pela orientacdo da Profa. Dra. Daniela R. Schneider, que, embora ndo habituada a
estudar esse assunto, aceitou orientar a tese, tendo em vista as discussdes com base na teoria
de Jean-Paul Sartre e Simone de Beauvoir. Ressalto aqui a coragem de Daniela em falar de
um assunto que era, também, algo vivido recentemente por ela em sua vida pessoal.

Esta tese representa, assim, uma dupla tentativa: a de fazer avancar os estudos no
existencialismo sartriano em relacdo ao tema do adoecimento e da morte e, por outro lado, de
compreender e contribuir para a assisténcia a pessoas em final de vida e seus familiares em
uma perspectiva existencialista.

Em relacdo ao primeiro intento, observa-se que ha muito ainda a ser discutido. Embora
Sartre e Beauvoir tenham escrito e refletido sobre o adoecer e morrer, ha muito ainda a ser
estudado. Ha textos filosoficos, cientificos, literarios, romances, biografias que podem ainda
ser explorados e contribuir para a compreensao desses fendmenos. Os tedricos e estudiosos da
fenomenologia, uma das bases que sustenta a obra sartriana, tém feito alguns avancos na
tematica do processo do adoecimento e da morte, assim como na abordagem metodoldgica
para intervir junto a pessoas em sofrimento fisico e psiquico, com quem se pode tracar bons
didlogos interdisciplinares.

Ja em relacdo ao segundo esforco, considero que o existencialismo sartriano fornece
importantes ferramentas para o trabalho com pacientes em final de vida, como pretendo
demonstrar neste trabalho. Por meio dele, encontram-se possibilidades de intervencdo e
cuidados diante de um campo de possibilidades estreitado pelo adoecimento e pela
perspectiva de uma morte proxima. Reafirma-se, assim, 0 que preconizam o0s cuidados
paliativos, de que ha sempre o que fazer, pois, enquanto a morte ndo acontece, é a vida que
estd diante de nossos olhos, sdo pessoas, em suas histérias e sua complexidade, que podem
receber dos profissionais a atengdo necessaria para que continuem sendo quem séo, para que
se mantenham abertas ao futuro e ao vir-a-ser, e para que ndo morram antes de sua morte
bioldgica.

Por fim, posso entdo dizer que o existencialismo me permite compreender que nosso
papel como profissionais de salde € o de estar-com o0s sujeitos que adoecem e, junto deles,
(re)encontrar e (re)construir possibilidades. E ser, entdo, mediacéo, para que se estabelecam
relagOes de tecimento e reciprocidade — ferramentas capazes de nos livrar da soliddo e do

sofrimento intoleravel.
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Dito isso, anuncio que esta tese se estrutura em forma de artigos independentes e
interligados pela temética e pelas articulagdes tedrico-metodoldgicas utilizadas.

Nesta apresentacdo, indicamos as motivacOes para a realizacdo da pesquisa € 0
contexto no qual ela foi elaborada.

Logo apos, estd exposta uma introducdo geral a tematica, apresentando a relevancia
social e cientifica do estudo, os conceitos fundamentais que orientam a leitura e 0s objetivos
tracados. Fez-se necessario, também, apresentar o metodo geral que possibilitou a elaboragéo
das discuss@es aqui apresentadas.

O primeiro artigo é resultado de uma revisdo narrativa de literatura e apresenta uma
discussdo tedrica acerca das “Contribuicbes do existencialismo sartriano aos cuidados
paliativos oncologicos”.

O segundo artigo, por sua vez, apresenta parte dos resultados da pesquisa empirica, em
um texto intitulado “Sobre a vida, a doenga e a morte: dimensdo universal de vivéncias e
trajetorias pessoais”, no qual sdo descritos 0s aspectos comuns no enfrentamento do
adoecimento e da finitude em sua relacdo com o projeto de ser de 12 pessoas entrevistadas na
pesquisa, indicando aspectos tedricos e técnicos importantes que podem contribuir com o0s
cuidados paliativos.

Na sequéncia, o terceiro artigo da continuidade a discussdo dos resultados, com um
texto nomeado “Narrativas sobre experiéncias de adoecimento € morte: trajetorias de vida e
projeto de ser”, em que se desce aos meandros das histdrias de vida de dois participantes, que
aprofundam a perspectiva das experiéncias vividas e de seus desdobramentos para o
enfrentamento do adoecimento, dos tratamentos e da morte.

Em seguida, com o objetivo de processar a totalizacdo dos estudos desenvolvidos,
foram elaboradas consideracGes finais que articulam os trés artigos elaborados e trazem as

conclusdes da pesquisa para o campo da psicologia da salde.
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INTRODUCAO

“Nunca antes as pessoas morreram tao silenciosas e higienicamente como hoje nessas
sociedades, e nunca em condicfes tao propicias a soliddo” (Norbert Elias).

O avanco tecnologico ocorrido principalmente a partir da segunda metade do século
XX, associado ao desenvolvimento da ciéncia medica, tem contribuido para o diagndstico e o
tratamento de enfermidades, fazendo com que muitas doengas antes mortais se
transformassem em doencas cronicas. Por esse motivo, estabeleceu-se uma cultura dominante
na sociedade ocidental, que considera a cura das doengas como o principal objetivo dos
servigos de saude, 0 que propagou uma esperanca para a preservacdo da vida e transformou a
morte em fracasso do sistema de satde (Maciel et al., 2006; Santos, 2011; Garcia, Rodrigues
& Lima, 2014).

Porém, uma importante parcela da populacéo que adoece ndo podera se beneficiar dos
cuidados com foco curativo. No Brasil, de acordo com estimativas do DataSus’ (Brasil, 2012),
aproximadamente 1,1 milhdo de pessoas morre por ano, das quais em torno de 700.000
morrem em decorréncia de doencas de evolugéo cronica ou degenerativa e neoplasias. Assim,
mais de 60% da populacao brasileira morre em decorréncia de doengas crbnicas lentamente
progressivas, enfrentando periodos ciclicos de reagudizacdo, até que delas advenha a morte
(Maciel et al., 2006; Menezes & Barbosa, 2013).

Nesses casos, em que ndao h& possibilidade de tratamento ativo para a cura e,
aproximando-se 0 paciente da morte inexoravel, os servicos de salde raramente estdo
preparados para tratar e cuidar de seu sofrimento e o de seus familiares, haja vista que, em
geral, o processo de morrer enfrenta baixa qualidade dos atendimentos prestados (Costa Filho,
Costa, Gutierrez & Mesquita, 2008; Queiroz, Pontes, Souza & Rodrigues, 2013). Em pesquisa
que avaliou a qualidade do cuidado a pacientes em final de vida em 80 paises no ano de 2015,
o0 Brasil aparece como 0 42° colocado de uma lista liderada pelo Reino Unido e pela Australia.
Os critérios para essa avaliacdo foram: ambiente de cuidados em final de vida, recursos
humanos, acessibilidade aos cuidados e qualidade dos cuidados no final de vida (Economist
Intelligence Unit, 2015).

Para todos estes pacientes que enfrentam doengas avancadas e potencialmente fatais, e
também para seus familiares, a Organizacdo Mundial da Saiude (OMS) (WHO, 2002, 2014)

indica uma abordagem de atencéo a satde que vem sendo denominada cuidado paliativo (CP)

1 Departamento de Informética do Sistema Unico de Saude (SUS), que disponibiliza dados no Portal da Sadde
do Ministério da Saude.
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(Maciel et al., 2006; Floriani & Schramm, 2007; Queiroz et al., 2013). Segundo defini¢do
proposta pela OMS (WHO, 2002, 2014), os cuidados paliativos sdo uma abordagem que
promove a qualidade de vida de pacientes e seus familiares, que enfrentam doencas que
ameacem a continuidade da vida, por meio da prevencdo e do alivio do sofrimento.
Constituem um campo interdisciplinar de cuidados totais, ativos e integrais, dispensados aos
pacientes com doencas para as quais ndo haja perspectiva curativa de tratamento, e também
para seus familiares.

De acordo com estimativas mundiais, avalia-se que aproximadamente 20 milhdes de
pessoas morrem tendo indicacdo para cuidados paliativos, porém sem receber atencdo
adequada, o que poderia minimizar sofrimentos decorrentes do adoecimento (Lima, 2011).
Segundo Santos (2011), para cada um milhdo de habitantes, estima-se mil pacientes com
necessidade de cuidados paliativos por ano; o Brasil, por ter cerca de 200 milhdes de
habitantes, precisaria projetar uma estrutura para atender 200 mil pacientes/ano. Até 2011,
havia cerca de 60 unidades de CP no territorio nacional, a maioria atuando apenas domiciliar
ou ambulatorialmente, ou seja, um numero ainda insuficiente (Santos, 2011). O estado de
Santa Catarina, por sua vez, possui somente uma unidade especifica no tratamento desses
pacientes, conforme dados da Associacao Brasileira de Cuidados Paliativos, que esta situada
em Floriandpolis (Rodrigues, 2012).

N&do ha, portanto, no Brasil, uma estrutura de cuidados paliativos adequada as
demandas existentes, tanto do ponto de vista quantitativo quanto do qualitativo. O proprio
Conselho Federal de Medicina (CFM) s6 em 2011 reconheceu os cuidados paliativos como
uma area de especialidade médica. Os conhecimentos sobre o tema séo escassos, e ha poucos
cursos de especializacdo na area. Nao existe ainda modelo de padronizacdo para esse tipo de
atendimento, e as praticas paliativas ainda ndo estdo regulamentadas legalmente (Maciel et al.,
2006; Santos, 2011).

Em consequéncia desse cenario, 0s pacientes com doencas para as quais ndo ha
possibilidade de cura acumulam-se nos hospitais, recebendo assisténcia inadequada, quase
sempre focada na tentativa de cura, utilizando métodos invasivos, que acarretam pouco ou
nenhum beneficio. Essas abordagens, ora insuficientes, ora exageradas e desnecessarias,
quase sempre ignoram o sofrimento e sdo incapazes, por falta de conhecimento adequado, de
tratar os sintomas mais prevalentes (Matsumoto, 2012; Floriani & Schramm, 2007).

Existe, portanto, no pais, o desafio de inverter o atual panorama dos cuidados
oferecidos aos pacientes em final de vida e buscar implantar medidas concretas que incluam

melhoria dos cuidados oferecidos nos recursos ja existentes, formagdo de grupos de
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profissionais e educacdo da sociedade em geral. N&o se trata de cultivar uma postura contraria
a medicina tecnoldgica, mas de refletir sobre a conduta das equipes de salde diante da
mortalidade humana (Matsumoto, 2012).

Estruturar servicos de saude que cuidem de pessoas com doencgas sem perspectiva de
cura, contudo, implica compreender o modo como a morte € pensada nas sociedades
modernas e 0s impactos gerados por essas concepgdes nos servigos de satde. Com frequéncia,
os profissionais de salde tratam de seus pacientes a partir do paradigma do curar, que
privilegia a tecnologia médica e investe “na vida a qualquer pre¢o”, em contrapartida ao
paradigma do cuidar, quando ha uma aceitagdo da morte como parte da condi¢cdo humana e
leva-se em conta a pessoa doente, ndo somente a doenga (Pessini, 2001; Menezes, 2003;
Menezes & Barbosa, 2013).

O investimento obstinado na cura nos servi¢os de sadde tem, portanto, forte relacéo
com uma negacdo cultural da morte, que compreende esse fendbmeno como insucesso das
praticas de salde, mais especificamente da medicina. Tal significado da morte é influenciado
pela concepcdo ja predominante na cultura ocidental do século XX, denominada como a
morte “invertida”, descrita como a morte que se esconde, que ¢ vergonhosa e encarada como
fracasso da humanidade (Ariés, 1977/2012; Kovéacs, 2010). Conforme descreve Santos
(2007), a partir dos processos de industrializagdo decorridos na Europa ao final do século
XVIII e durante o XIX, com a crescente urbanizacdo, as medidas sanitaristas e a construgéo
de hospitais, a morte passou a ser tratada de modo impessoal, sendo afastada e medicalizada.
Assim, a morte deixou de ser considerada como o desfecho natural da vida para tornar-se algo
incomodo que deveria ser escondido (Pessini, 2004). Essa perspectiva € reforcada ainda pela
industria farmacéutica, que obtém lucros volumosos com o prolongamento artificial da vida e
a negacao da morte.

Destarte, a ocultagdo da morte é fruto de condigdes sociais, histdricas e culturais da
sociedade moderna e contemporanea, que se reflete no modo como 0s sujeitos passam a
encara-la. Simone de Beauvoir (1964/1984, p. 106) destaca o carater absurdo que a morte tem
para o sujeito: “[...] ndo ha morte natural: nada do que acontece ao homem é jamais natural,
pois sua presenca questiona 0 mundo. Todos 0os homens sdo mortais: mas para cada homem
sua morte ¢ um acidente e, mesmo que ele a conhega e a consinta, uma violéncia indevida”.
Para o existencialismo, portanto, a morte serd considerada como um evento que retira do
sujeito a liberdade constitutiva de seu ser. Ela sera a negagéo das possibilidades na realizagdo
de um projeto de ser que caracteriza o vir-a-ser sujeito (Sartre, 1946/1978a).
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O projeto de ser pode ser definido como o desejo de fazer-se certo tipo de pessoa, com
caracteristicas e qualidades especificas, que estabelecem determinadas relagdes sociais,
vislumbrando-se num campo de possibilidades de ser. Para Sartre (1946/1978a, p. 177), “[...]
0 homem define-se pelo seu projeto. Este ser material supera perpetuamente a condi¢do que
Ihe é dada; revela e determina sua situacdo, transcendendo-a para objetivar-se, pelo trabalho,
pela agdo ou pelo gesto”.

O sujeito compreendido em sua integralidade, na medida em que a dimensédo do corpo,
denominado na andlise filosofica de Sartre (1997) como “em-si”, esta intrinsicamente ligado a
dimensdo da consciéncia, definida por ele como “para-si”, constituem este ser psicofisico
enquanto liberdade. Isto significa que o sujeito estd condenado a fazer escolhas e ao escolher,
em funcéo de seu projeto de ser, se escolhe. Escolha, entretetanto que nédo ocorre solta, nem se
da como autodefinida, mas sim como escolha em uma situacdo, sendo a liberdade sempre
situada. Isso implica que, por estar condenado a liberdade, o sujeito delineia suas escolhas a
partir da realidade antropoldgica e socioldgica em que estiver inserido, o que faz com que s6
possa definir seu “destino de ser”, possibilitando sua compreensdo, ao se levar em
consideracdo sua histdria individual implicada por um contexto. Portanto, o tecido sociolégico
implica em uma rede de mediagbes que fornece os pardmetros para a construcdo da
singularidade do sujeito, resultando em sua dimensdo psicoldgica (Sartre, 1997; Schneider,
20064a).

Ainda, descreve Sartre (1997) que o futuro, a0 mesmo tempo em que aparece no
horizonte para anunciar ao sujeito o que ele é a partir do que ainda sera, também caracteriza o
sujeito em sua possibilidade de ndo ser este futuro, uma vez que “[...] o Futuro néo é, o
Futuro se possibiliza (possibilise). Futuro é a continua possibilidade (possibilisation) dos
Possiveis como sentido do Para-si presente” (p. 183). Desse modo, “[...] é por que o Para-Si é
0 ser que exige sempre um depois, que ndo ha lugar algum para a morte no ser que é Para-si”
(Sartre, 1997, p. 662).

Entretanto, ndo ha como rejeitar indefinidamente a morte como ocorréncia. Por mais
que ela seja pensada tal qual algo exterior, ontologicamente? ndo estando ao alcance do Para-
si como fato, em algum momento o sujeito se dara conta de que ninguém podera morrer por
ele, j& que ela ¢ um acontecimento da vida humana. “A morte ¢ um fendmeno humano,

fendmeno ultimo da vida, mas ainda vida.” (Sartre, 1997, p. 652).

2 Sartre dira que “[...] a ontologia seré a descri¢io do fendmeno de ser tal como se manifesta” (Sartre, 1997, p.
19) e que “alguma coisa sO existe enquanto se revela — e que, em consequéncia, ultrapassa e fundamenta o
conhecimento que dele se tem” (Sartre, 1943/1997, p. 20).
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Nessa perspectiva, Sartre (1943/1997) descreve que ndo é possivel esperar a morte.
Porém, se ha uma situacdo que concretamente lance o sujeito a ela, como o adoecimento do
corpo, ela sera vivida como uma possibilidade pessoal, ainda que seja exterior. Ha nela um
carater de facticidade, uma contingéncia radical. Descreve Sartre (1943/1997, p. 656) que,
“[...] precisamente, a possibilidade de minha morte significa apenas que ndo sou
biologicamente sendo um sistema relativamente fechado, relativamente isolado; assinala
somente o pertencer de meu corpo a totalidade dos existentes”.

Né&o sendo livre para morrer, o sujeito é, porém, um livre mortal (Sartre, 1943/1997).
Diante da possibilidade real de morte, o sujeito, em termos psicol6gicos, poderd, portanto, ter
0 desejo de dar sentido a sua vida e a sua morte. Para tanto, na relacdo com sua dimenséo
antropologica, ird lancar mdo dos sentidos ou significados compartilhados social, cultural e
historicamente e se organizar psiquicamente a partir deles. Escolhera, entre tantas
compreensdes existentes e de acordo com suas possibilidades psicoldgicas, sentidos para o
fim de sua vida. Descreve Sartre (1943/1997, p. 660) que “[...] ja nem podemos sequer dizer
gue a morte confere a vida um sentido procedente do lado de fora: um sentido somente pode
derivar da propria subjetividade”.

Por sentido entende-se aqui uma elaboracdo que o proprio sujeito produz em sua
relacdo com o mundo, em um contexto existencial. Deriva da organizacdo e elaboracdo da
experiéncia vivida, mediada por processos sociais, culturais e historicos, que o situam e
definem valores e significagdes singulares em um mundo compartilhado com outros. Este
sentido se desvela e se torna possivel no horizonte temporal em que o sujeito se constitui, ao
produzir-se como um fio que vai tecendo suas experiéncias na trajetoria existencial do sujeito
como um singular/universal, possibilitando que ele se reconhegca como o ser que se faz ser.

Em termos psicoldgicos, portanto, a morte pode ser considerada como parte da vida e
parte do processo de desenvolvimento humano (Kovacs, 2003, 2010). Esta presente no
cotidiano e ainda mais nas situacdes de adoecimento, sendo uma experiéncia que lanca o

sujeito a rever seu projeto. Conforme descrevem Langaro, Pretto e Cirelli (2012, p. 133):

A doenca se instala como algo que pretere as escolhas do sujeito e que irrompe apesar de seus
esforcos. Ao mesmo tempo, ela o impele a fazer escolhas a partir do diagndstico, impondo-lhe
uma reorganizacdo de seu projeto em todas as dimensdes: organicas, sociais, amorosas,
profissionais, familiares. [...] Esta nova condigdo de ser no mundo podera impor ao sujeito
uma reformulag&o do significado que tiver dado a sua existéncia.

Portanto, para lutar por sua permanéncia como ser no mundo a partir de situagdes

como o adoecimento grave que inexoravelmente levara a morte, o sujeito estard frente a
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necessidade de se apropriar da condi¢do imposta a partir da doenca e da possibilidade de
reformular seu projeto, com base nessa nova experiéncia de ser. Ao vivenciar a alteracdo em
Seu corpo, o sujeito experimenta uma alteracdo em seu ser psicofisico e, consequentemente,
em seu movimento no mundo. Isso porque é no plano do vivido que o sujeito experimenta
concretamente quem é, sendo psicofisicamente atingido pelas experiéncias. Ao se lancar no
mundo como corpo e consciéncia, 0 sujeito age espontaneamente, mergulha na experiéncia e
na relacdo com o0s objetos, fazendo com que tenha uma determinada experimentacdo
psicofisica de ser (Spohr, 2011; Schneider, 2011).

O adoecimento grave, nessa perspectiva, lan¢a o sujeito a uma experiéncia concreta,
que modifica sua relagdo com o mundo, consigo mesmo, com 0s outros, com a materialidade
e com o tempo. A partir dessas experiéncias vividas, o sujeito realiza suas escolhas,
direcionando seu ser de modo a unificar-se em seu projeto. Para compreender o projeto de ser
do sujeito, portanto, deve-se partir da experiéncia concreta, do vivido para, em seguida,
verificar a inteligibilidade que o sujeito atribui a ela. A compreensdo do processo de como 0
sujeito se apropria das ocorréncias que Ihe atingem, de como subjetiva a objetividade para, em
seguida, objetivar a subjetividade, € que possibilita a compreensdo de quem é o sujeito e de
como vive seu projeto (Schneider, 2011).

Nesse sentido, as experiéncias do adoecimento e da morte podem ser experimentadas
como algo ainda a ser vivido e, portanto, acrescentado ao projeto de ser, dado que a morte néo
se constitui como obstaculo a liberdade, mas da a ela novos contornos. Entretanto, serd
preciso escolher diante de um campo de possibilidades em que se fazem presentes elementos
que o sujeito, até entdo, desconhecia — que Ihe amedrontam, Ihe questionam, Ihe escapam.
Ainda, o0 sujeito passa a vivenciar uma condi¢do que é cultural e socialmente permeada pelo
siléncio e que, muitas vezes, familiares, amigos e equipes de salde evitam abordar, por temor,
preconceito ou desconhecimento, criando com frequéncia uma atmosfera de segredos e
sofrimentos.

Assim, diante do adoecimento grave, COmo 0 sujeito acrescenta esse aspecto ao projeto
de ser, considerando a complexidade dessa questdo, mas considerando também a dificuldade
que as proprias equipes assistenciais em salde encontram em organizar 0S Servicos e
viabilizar os projetos de ser dos sujeitos a partir das condi¢Bes existenciais impostas pela
doenca? Que vivéncias atingem o0s pacientes, em suas diversas relacbes, a partir do
adoecimento grave? E que mudancas essas vivéncias podem provocar no seu projeto de ser?
Por outro lado, de que modo o projeto de ser do sujeito provoca implicagdes no modo como

vivencia o adoecimento e a possibilidade concreta de morte?
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A partir desses questionamentos, buscando sistematizar as reflexdes expostas e o
planejamento deste estudo, que se configura como uma tese de doutorado, definiu-se como
objetivo principal da pesquisa compreender as vivéncias de pacientes gravemente doentes de
cancer frente ao processo de adoecimento e morte na relacdo com seu projeto de ser. O estudo
foi realizado com pacientes atendidos por um servigo de cuidados paliativos em oncologia, ou
seja, para 0s quais ja havia sido comunicada a impossibilidade de cura para sua doenca, sendo
indicados os cuidados para controle de sintomas, com foco na qualidade de vida e no
conforto.

Com relagcdo ao cancer, destaca-se que, apesar dos avancos nos tratamentos nesse
campo, essa é ainda considerada uma das doencas de maior fatalidade na contemporaneidade,
sendo considerado um problema de saude publica. Segundo dados do Instituto Nacional do
Cancer (INCA), as neoplasias malignas constituem a segunda causa de morte na populacéo,
representando aproximadamente 17% dos 6bitos de causa conhecida. De acordo com
estimativas mundiais, a incidéncia de cancer no mundo cresceu 20% na ultima década:
atualmente, 20 milhdes de pessoas tém cancer, e um total de 8,2 milhGes de mortes sdo
causadas pela doenca por ano em todo o mundo. Em 2030, a carga global serd de 21,4
milhdes de casos novos de cancer e 13,2 milhGes de mortes por cancer. Além disso, 60% das
pessoas tém o cancer diagnosticado ja em estados avangados da doenca (INCA, 2016a).

Ao receber o diagnostico de cancer, em decorréncia de sua associacdo com a
gravidade da doenca e com suas taxas de mortalidade, com frequéncia pacientes e familiares
sdo levados a reflexdes existenciais relacionadas ao sentido da vida e da morte (Ambrosio &
Santos, 2011). Porém, conforme dados da literatura, a percep¢do do paciente sobre a morte e 0
morrer ainda tem sido pouco investigada (Borges et al., 2006; Hales et al., 2014; Veras &
Moreira, 2012).

Além disso, segundo Veras e Moreira (2012), a maior parte das pesquisas sobre como
as pessoas e 0s grupos déo sentido a morte utilizam-se de teorias desenvolvidas em paises da
Europa e da América do Norte, entre eles os estagios de Kiibler-Ross (2005), as fases de
Bowlby (1973) e as tarefas de Worden (1998). As autoras destacam que, embora a
consciéncia da finitude seja uma caracteristica comum aos seres humanos, a maneira que cada
comunidade e cada sujeito desenvolve para se relacionar com a morte € particular e sera
influenciada por questdes histdrico-sociais e culturais.

Finalmente, embora o cancer seja importante causa de morte no Brasil e no mundo,
estudos mostram que a maior parte das pesquisas que estudam o final da vida de pacientes

com essa enfermidade caracteriza a experiéncia de fim de vida em termos de numeros de
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sintomas e fornecimento prético de cuidados. H& comparativamente no Brasil poucos estudos
direcionados a compreensao da experiéncia de morrer e da morte a partir da perspectiva dos
pacientes e familiares envolvidos no processo (Hales et al., 2014). Destarte, considera-se que
empreender pesquisas visando compreender as experiéncias vividas em relacdo ao
adoecimento e aos cuidados recebidos por pessoas gravemente enfermas possa contribuir com
subsidios para a qualificacdo e humanizacgéo do atendimento a pacientes em final de vida.

A partir do exposto, a presente pesquisa apresenta dados coletados por meio de
entrevistas narrativas realizadas com 12 pessoas doentes de cancer e atendidas em cuidados
paliativos. Os materiais produzidos foram separados em trés estudos, que deram origem aos
trés artigos apresentados neste documento, conforme exposto na apresentacdo deste trabalho.
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METODO

A pesquisa se caracteriza como de abordagem qualitativa, haja vista que compreende
os fendbmenos humanos como parte da realidade social, pois o ser humano se distingue ndo sé
por agir, mas também por pensar sobre o que faz, por interpretar suas acdes dentro e a partir
da realidade vivida e partilha-la com seus semelhantes. Desse modo, buscou-se por meio deste
estudo compreender o sentido da realidade investigada, considerando seu carater ndo somente
individual, mas coletivo (Minayo, 2010).

Do ponto de vista de seus objetivos, trata-se de uma pesquisa exploratdrio-descritiva,
tendo em vista que teve como fim primordial a descricdo das caracteristicas de determinado
fendmeno e o estabelecimento de relacBes entre variaveis (Gil, 2008). Nesse sentido, realizou-
se uma aproximacdo aos fenbmenos do adoecimento e da morte em pacientes com cancer,
com o objetivo de descrever as vivéncias desses participantes em relacdo aos fendbmenos
focalizados e ao seu projeto de ser, estabelecendo uma compreensdo das relagdes entre as
varidveis observadas no estudo. Segundo Gil (2008), essa modalidade de pesquisa com
frequéncia é realizada por pesquisadores sociais, tendo em vista sua preocupacdo com a
atuacdo préatica. Esse aspecto se aplica ao estudo proposto, pois se intenciona contribuir para a
atuacdo de profissionais na assisténcia em saude a pacientes em final de vida.

Finalmente, destaca-se que a perspectiva tedrico-metodoldgica adotada nesta pesquisa
é a da fenomenologia, tomada a partir da acepc¢do sartriana, que sustenta a tentativa de
compreender a experiéncia dos participantes em sua relacdo com a realidade que os cerca.
Conforme destaca Gray (2012), a proposta das pesquisas em fenomenologia é de captar a
experiéncia dos sujeitos a partir de sua descricdo, independentemente dos juizos de realidade,
ou seja, colocando “em suspenso” conceitos estabelecidos a priori, ao possibilitar que os
sentidos emerjam dos proprios fenbmenos.

Portanto, a partir de uma perspectiva da fenomenologia e do existencialismo sartriano,
buscou-se a compreensdo das vivéncias dos participantes por meio da percepcdo e dos
sentidos que cada um atribui a propria experiéncia de adoecimento e iminéncia de morte,
considerando que as pessoas experimentam os eventos que lhe acontecem como tendo “[...]
sentidos especificos, e € esse sentido experimentado, vivenciado, que estd em questdo. N&o
apenas um sentido implicado pelo outro, mas um sentido vivido pela pessoa-em-relacdo que

lhe permite fazer suas escolhas ¢ ser sujeito de sua existéncia” (Freitas, 2010, p. 80).
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Em suma, por meio desta escolha metodoldgica, procurou-se ter acesso ao modo como
cada participante vivencia o0 adoecimento grave, a perspectiva de morte e as experiéncias a ela

relacionadas.

Contexto da pesquisa

A pesquisa foi realizada em uma instituicdo de salde que cuida de pacientes com
cancer atendidos sob cuidados paliativos. Trata-se de um centro de servico puablico de
referéncia no tratamento oncoldgico em Santa Catarina, além de centro de referéncia da OMS
para medicina paliativa no Brasil. Seus recursos financeiros sdo provenientes do Sistema
Unico de Saude (SUS) e gerenciados por uma Organizacdo Social (OS). A instituicdo
caracteriza-se por um servico de atencdo terciaria. Os procedimentos realizados sao de alta
complexidade, sendo nela desenvolvidas acGes diagnosticas, terapéuticas e de cuidados a
pacientes adultos com cancer.

A instituicdo funciona desde 1974, e o Servico de Cuidados Paliativos foi implantado
em 1989, a partir da iniciativa de uma oncologista. Esta, em suas atividades, observava uma
demanda crescente e reprimida de pacientes que, em determinado momento do tratamento,
tinham somente como prognéstico o controle de sintomas e o cuidado, objetivando conforto e
morte digna. O atendimento foi iniciado com consultas em cuidados paliativos, mas logo se
estendeu para os pacientes em domicilio.

A unidade hospitalar foi inaugurada em 1993, com 39 leitos para internacdo, dos quais
12 eram destinados a pacientes em cuidados paliativos. A equipe de cuidados paliativos é
composta por meédicos oncologistas, enfermeiros, técnicos de enfermagem, auxiliar de
enfermagem, nutricionista, assistente social, farmacéutico, terapeuta ocupacional, psicélogo e
fisioterapeuta (Santos, 2009).

Destaca-se que 0 projeto desta pesquisa foi previamente apresentado e aceito pela
referida instituicdo, tendo essa fornecido carta de anuéncia as pesquisadoras. A instituicao
destinou também uma profissional de psicologia para acompanhar 0 processo da pesquisa,
auxiliando na selecdo dos participantes, conforme os critérios de inclusdo estabelecidos (ter
idade entre 30 e 60 anos, ter diagnostico de céncer e estar sob a atencdo de cuidados
paliativos, estar consciente e em condi¢cBes de salde suficientes para participacdo na
entrevista), e oferecendo apoio a pesquisadora principal durante o processo de coleta de

dados. Esta mesma profissional da instituicdo pbéde oferecer o suporte psicoldgico aos
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participantes e a seus familiares ao longo de seus tratamentos na unidade de cuidados
paliativos.

Procedimentos da coleta de dados

O projeto da pesquisa foi analisado e aprovado por dois Comités de Etica. O primeiro
deles, com Parecer n° 1.721.598 (Anexo A), esta vinculado a Universidade Federal de Santa
Catarina (UFSC); o segundo esta vinculado a instituicdo em que a coleta de dados foi
realizada, com Parecer n° 2.014.273.

Durante os meses de junho a setembro de 2017, em comum acordo com a psicologa da
unidade de cuidados paliativos, a pesquisadora principal passou a frequentar a instituicdo de
saude. Ao chegar na unidade, a psicologa apresentava brevemente a pesquisadora 0s casos dos
pacientes internados naquele dia, averiguando os critérios de inclusdo na pesquisa e
selecionando os possiveis participantes. Em seguida, a profissional verificava o estado de
salde do paciente naquele momento, para entdo apresentar brevemente a pesquisa e falar da
intencdo da pesquisadora em realizar a entrevista.

Mediante primeiro aceite dos pacientes, a pesquisadora em seguida ia até o quarto em
que o paciente estava internado, para apresentar detalhadamente a pesquisa e apresentar o
termo de consentimento livre e esclarecido (Apéndice A), solicitando também o aceite para a
gravacdo das entrevistas. Destas, 11 foram realizadas a beira do leito em quartos com até dois
pacientes; uma delas foi realizada em sala separada, destinada a atividades diversas, tendo em
vista a condicdo do paciente em ausentar-se do quarto e visando maior privacidade. Em
algumas situagfes, mesmo havendo dois leitos disponiveis no quarto, somente o leito do
entrevistado estava ocupado, garantindo também maior privacidade. Em outras, a entrevista
ocorreu na presenca de pessoas hospitalizadas no mesmo quarto, quando tentou-se garantir o
méaximo possivel de sigilo nas informagdes, com uso de biombo ou mesmo pelo
posicionamento fisico da pesquisadora e participante, de modo a manter um dialogo
reservado.

Em alguns casos, 0s pacientes permaneceram sozinhos durante a entrevista, mas em
outros permaneceram acompanhados por seus familiares. Tendo em vista a fragilidade do
estado de salde dos participantes, a pesquisadora optou por deixar paciente e familiares livres
para escolher se desejavam a presenca do seu acompanhante. Em algumas entrevistas, 0s
acompanhantes sairam do quarto por um periodo, dizendo da intencdo em permitir que seu

familiar ficasse a vontade para a entrevista, mas muitas vezes retornaram em seguida ou apés
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algum tempo, preocupados com a possibilidade de os pacientes precisarem de algum tipo de
auxilio.

Da mesma forma, em todas as entrevistas, houve interrup¢des por parte da equipe de
saude, visando o fornecimento de medicacdes, alimentacdo ou para interrogacdo ao paciente
sobre informagfes acerca de seu quadro de satde. Além disso, em alguns casos, antes de
iniciar as entrevistas e tendo em vista que elas foram realizadas durante as rotinas
hospitalares, a pesquisadora chegou a participar das visitas da equipe multidisciplinar ao leito
dos pacientes, para verificar sua condicdo naquele momento e acompanhar o atendimento
prestado pelos profissionais.

A duracdo das entrevistas respeitou a possibilidade de didlogo dos participantes, tanto
em termos fisicos como emocionais, tendo em alguns casos sido interrompida a critério do
paciente ou por sugestdo da pesquisadora, em se observando desconforto significativo que
dificultava a continuidade da fala. Em nenhuma entrevista houve pedido de interrupcéo
devido a possiveis desconfortos emocionais, porém em algumas situacdes os participantes
sentiram-se cansados fisicamente apds o didlogo, quando entdo as entrevistas foram
encerradas.

Considerando o contexto da pesquisa e estando os participantes fragilizados devido a
sua condicdo de saude/doenca, as entrevistas tiveram como pano de fundo o fornecimento de
um espaco de encontro e de didlogo. Mais do que mostrar interesse em realizar a coleta dos
dados, a pesquisadora buscou demonstrar empenho em oferecer acolhimento e desejo de
conhecer a histdria de vida dos entrevistados, dando a eles também a oportunidade para a
(res)significacdo das vivéncias de adoecimento e hospitalizagéo.

Tendo a pesquisadora especializacdo e experiéncia pratica em psicologia da saude e
hospitalar, esta utilizou-se de seu aporte tedrico e técnico visando, mesmo que de modo
indireto, contribuir para que os participantes pudessem elaborar os conteudos abordados,
oferecendo possibilidades de fechamento para eles na ocasido das entrevistas. Além disso, em
sua fala, a pesquisadora procurou reforcar com os participantes as possibilidades observadas
em relagdo ao seu projeto de ser e futuro, enfatizando que a vida continuava acontecendo e
que o futuro “era digno de ser desejado” e que se poderia ainda investir nele (Freitas, 2010,
p. 84), independentemente do tempo de vida restante.

Somente um participante foi entrevistado em dois momentos diferentes, pois tanto
apresentou desconforto apdés um periodo da entrevista (sentia dores e nauseas), quando a
entrevista foi encerrada, como permaneceu internado por um longo periodo, possibilitando

gque a pesquisadora O acessasse na semana seguinte ao primeiro contato. Os demais
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participantes realizaram uma Unica entrevista, pois consideraram que haviam fornecido as
informacOes necessarias e porque, em sua maioria, tiveram alta hospitalar decorridos alguns
dias do primeiro encontro. Alguns dos pacientes, ainda, permaneceram hospitalizados ou
retornaram a instituicdo posteriormente, porém em estado de saude agravado, e faleceram
ainda durante o periodo de coleta de dados.

Conforme combinado durante as entrevistas, a pesquisadora principal fara contato com
0s pacientes e/ou seus familiares apos encerrado o periodo de doutoramento, para realizar o
processo de devolutiva dos dados. Caso seja de interesse deles, esta previsto que seja
realizado novo encontro e a disponibilizagdo do material pela via que lhes for mais

conveniente.

Participantes

Participaram deste estudo 12 pessoas atendidas em uma unidade de cuidados
paliativos em um hospital publico oncoldgico na cidade de Florianopolis. Todas elas tinham
entre 39 e 57 anos, haviam recebido diagnostico de cancer e estavam sob a atencdo de um
servico e de uma equipe de cuidados paliativos. Além disso, estavam conscientes e em
condicOes de salde suficientes para participacdo na entrevista.

Ainda durante a etapa do projeto da pesquisa, previu-se a selecdo de participantes
adultos atendidos em uma unidade de cuidados paliativos em oncologia, antecipando que
estariam sob cuidados de uma equipe multidisciplinar e, portanto, assistidos e amparados por
profissionais capazes de promover conforto e amenizar sintomas de ordem fisica, emocional e
social, o que de fato ocorreu. A escolha por adultos esteve relacionada, por sua vez, ao
interesse em pesquisar a histéria de vida dos sujeitos e conhecer seus projetos de ser em seu
impacto no enfrentamento do adoecimento grave e na perspectiva de morte. Nesse sentido, era
importante considerar o tempo vivido, com experiéncias acumuladas, que permitiram que 0s
participantes pudessem avaliar suas trajetorias e refletir sobre a construcéo de seu projeto de
ser e sua viabilizag&o ou inviabilizag&o.

A selecdo dos participantes da pesquisa configurou, por conseguinte, uma amostragem
do tipo ndo probabilistica por acessibilidade ou conveniéncia, j4 que dependeu unicamente
dos critérios estabelecidos pela pesquisadora. Esta selecionou os participantes a que teve
acesso, admitindo que pudessem, de alguma forma, representar o universo pesquisado. Essa
forma de amostragem envolveu, ainda, selecionar participantes com base em sua

disponibilidade e disposigéo para participar da pesquisa (Gil, 2008).
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Utilizou-se, ainda, o critério da amostragem por saturagdo, que “[...] implica a
suspenséo de inclusédo de novos participantes quando os dados obtidos passam a apresentar,
na avaliacdo do pesquisador, uma certa redundancia ou repeticdo, ndo sendo considerado
relevante persistir na coleta de dados” (Fontanella, Ricas & Turato, 2008, p. 17). Portanto, o
namero de participantes foi definido no momento em que se iniciou a satura¢do dos dados,
atingido na décima segunda entrevista. Esse nimero ja foi confirmado em outras pesquisas e
estd corroborado pelo estudo de estado da arte realizado por Guest, Bunce e Johnson (2006),
que, ao examinarem experiéncias internacionais em diversas areas, verificaram as
recomendacOes da literatura técnica para o tamanho de observacdes e concluiram que a
saturacdo de dados ocorre, geralmente, até a 122 entrevista.

A seguir, sdo apresentados os participantes, com dados relacionados a sexo, idade,
escolaridade, profissdo, diagndstico clinico, estado civil, familia e religido. Os nomes aqui

apresentados séo ficticios®, para que sejam preservadas as identidades dos entrevistados.

Quadro 1 — Descrigdo dos participantes do estudo

Nome Sexo e idade Perfil socioeconémico Tipo de cancer

Melanoma. Tem uma
doenca genética
diagnosticada no inicio
da vida adulta.

Mulher, 47 anos Branca, solteira, catolica. Nunca
trabalhou formalmente, ensino

fundamental completo.

Marcia

Ana Mulher, 50 anos Branca, vilva, catélica, dois filhos | Cancer de célon de Gtero.

adultos. Faxineira aposentada.

Francisca Mulher, 38 anos Branca, separada, cat6lica, uma | Cancer de mama.

filha de oito anos, educadora fisica.

Jodo Homem, 55 anos Pardo, casado, evangélico, filhos
adultos e netos criangas e
adolescentes. Trabalhava com

servigos gerais, aposentado.

Linfoma de Hodgkin.

AntOnia

Mulher, 57 anos

Branca, casada, catolica, trés filhos
(sendo um falecido recentemente
por ocasido de um acidente de
transito). Trabalhadora rural e

Céncer na regido sacral
(primario),
adenocarcinoma de
pancreas/vias biliares.

residente no campo.

Adriana Cancer de mama com

Mulher, 50 anos Branca, testemunha de Jeovd, trés

3 Os nomes foram escolhidos a partir da lista do IBGE dos nomes mais comuns no Brasil na década de 2000,
cuja lista esta disponibilizada no site https://cens02010.ibge.gov.br/nomes/#/ranking (IBGE, 2016). Nenhum
deles coincide com o nome real dos participantes. Por meio dessa escolha, destaca-se a “proximidade” do
cancer, tendo em vista sua prevaléncia na populacdo, bem como seu carater “cotidiano e indiscriminado” —
pois ninguém tem garantias de que ndo seria acometido pela doenga.


https://censo2010.ibge.gov.br/nomes/#/ranking
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filhos adultos. metastase no pulmé&o, no
figado e nos 0ssos.
Gabriel Homem, 52 anos Branco, solteiro e sem filhos. Cancer de reto e
Evangélico. Ensino fundamental intestino. Tem protese
incompleto, lavador de carros. ocular.
Juliana Mulher, 49 anos Branca, catolica, dois filhos Linfoma de Hodgkin.
adultos. Era cabeleireira, esta
aposentada.
Lucas Homem, 40 anos Branco, ensino médio completo. [ Melanoma  descoberto
Artesdo. Argentino, residente no | dois meses antes da
Brasil ha seis anos. entrevista.
Pedro Homem, 39 anos Branco, catélico, casado, dois Tumor nos seios da face.
filhos (20 e 6 anos), motorista de
caminhao.
Maria Mulher, 47 anos Negra, solteira e sem filhos. Céncer de vulva.
Ensino fundamental completo,
trabalhava com servicos gerais.
Mateus Homem, 46 anos Branco, casado, cat6lico, duas Melanoma.
filhas. Trabalhava na construcéo
civil.

Fonte: Entrevistas realizadas pela autora (2017).

Todos os participantes estavam afastados do trabalho: alguns recebendo beneficio do
INSS, outros aposentados ou simplesmente afastados de suas atividades, sem receber
beneficio. Além disso, todos eles estavam ha algum tempo em tratamento, tendo realizado
cirurgias, quimioterapia e/ou radioterapia naquela instituicdo ou em outras unidades

hospitalares do estado.

Instrumento da coleta de dados

Foi utilizada a entrevista narrativa como técnica para coleta de dados, tendo em vista
que as narrativas permitem ao pesquisador abordar o mundo experiencial do entrevistado, de
modo abrangente (Flick, 2009). Essa técnica costuma focar as experiéncias biograficas, objeto
de estudo desta pesquisa, uma vez que se esperava compreender as experiéncias dos sujeitos e
seu projeto de ser frente ao adoecimento e a perspectiva de morte.

Em geral, a entrevista narrativa utiliza-se de questdes gerativas, que devem ser
formuladas com clareza e que abordam o tépico de estudo, tendo por finalidade estimular a
narrativa principal do entrevistado (Flick, 2009). Nesse sentido, foi utilizado um roteiro de

entrevista (Apéndice B), formulado como uma adaptacdo a Life Story Interview, de D. P.
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McAdams, uma modalidade de entrevista narrativa que visa explorar temas psicoldgicos
(McAdams, 2012).

Conforme destaca McAdams (2012), essa abordagem tem como fundamentacdo a
proposicdo de que as pessoas constroem historias para criar um sentido para suas vidas. Essas
historias autobiogréaficas tém significado psicoldgico suficiente e podem ser contadas a outras
pessoas como narrativas; quando contadas a pesquisadores na area de psicologia, podem ser
analisadas em seus temas e conteudos, em suas propriedades estruturais e em seus atributos,
que tém relacdo com os seus significados culturais psicoldgicos e sociais. Assim, um
pesquisador em psicologia explora um determinado fendmeno em detalhes, a fim de
desenvolver novas formas de descrever e compreender algum fenémeno, que pode ser um
processo psicologico em particular, uma situacdo ou uma experiéncia psicologicamente
significativa, ou mesmo uma vida ou trajetdria individual .*

A escolha dessa técnica de coleta de dados relaciona-se ao modo histérico e dialético
de compreensdo da realidade e dos fenémenos proposto pelo existencialismo sartriano, tendo
em vista que, para Sartre (1957/1978b), o conhecimento provém da experiéncia concreta dos
sujeitos nas relacdes que estabelecem com o mundo. Utilizando-se da fenomenologia como
modo de acesso a realidade, Sartre (1957/1978b) assinala que € necessario descrever a
experiéncia dos sujeitos, seu movimento no mundo, para que se possa compreender 0 modo
como eles se constituem.

Assim, entre suas proposicdes estd a de um método biografico como recurso para a
compreensdo rigorosa do movimento do sujeito no mundo. Por meio da biografia, Sartre
(1943/1997) preconiza uma forma objetiva de investigar a dimensdo de ser do sujeito
humano, compreendido como ser-no-mundo, como ser-em-situacdo, um singular/universal.
Dessa forma, o ponto de partida da investigacdo deve ser os aspectos concretos de sua vida,
ou seja, as diferentes dimensdes da vida de relagbes. O caminho da investigacdo deve
desvelar, entre esses diferentes aspectos e suas dimensdes, aquilo que processa a unificagdo
do conjunto, que é o ser do sujeito, ou seja, seu projeto originario® (Schneider, 2008).

A narrativa, desse modo, pode ser tomada como um locus privilegiado do encontro
entre o sujeito, singular, e sua inscricdo numa historia social e cultural, portanto, universal.

Assim,

[...] os métodos biograficos nas ciéncias sociais, na psicologia social contemporanea e na
psicanalise, por exemplo, operam neste interjogo entre a privacidade de um sujeito e o espaco

Traducéo livre.
> Expressdo usada por Sartre como sinénimo de projeto de ser.
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socio-historico de sua existéncia, seja ampliando a compreensdo dos fenémenos sociais e
grupais, seja fazendo emergir um sujeito capaz de recontar a narrativa sobre si mesmo, na
clinica. (Carvalho, 2003, p. 284).

Nesse sentido, considera-se que a entrevista narrativa possibilita ter acesso a histéria
vivida pelo participante acerca dos fendmenos estudados para, posteriormente, compreendé-
los (Schneider, 2008). Assim, o roteiro elaborado para a entrevista abordou aspectos da vida
do participante de modo amplo, questionando sobre sua trajetoria, sobre desafios ou
problemas que ja enfrentou ao longo da vida, bem como sobre seu futuro, sobre perspectivas e
planos que elaborou e sobre o desafio de viver “o tempo que resta”, sobre 0 deparar-se com a
morte e acerca do sentido que da a vida, entre outros aspectos.

Ter assumido a estratégia da narrativa significa, consequentemente, adotar como
horizonte tedrico e filosofico a existéncia, compreendida na experiéncia vivida. Conforme
destaca Dutra (2002, pp. 377-378), a “[...] narrativa, portanto, ao considerar essa dimenséo do
mundo vivido, nos sinaliza com a possibilidade de nos aproximarmos do outro, sem que se

perca a principal caracteristica que o distingue no mundo, que € a existéncia”.

Analise dos dados

Apbs a coleta de dados, as entrevistas foram transcritas e, em seguida, organizadas a
partir de dois processos principais: a analise da narrativa de cada sujeito e, em seguida, 0
agrupamento e a comparagdo entre as trajetérias individuais narradas, indicando a
possibilidade de elaboracdo de trajetdrias coletivas. Nessa etapa, o0 roteiro proposto na
entrevista e que teve como finalidade suscitar a narrativa foi utilizado também como
norteador para o estabelecimento de relagdes entre os aspectos das trajetorias individuais e
coletivas dos sujeitos (Jovchelovitch & Bauer, 2015).

O trabalho da anélise envolveu a busca dos eixos de significado do material produzido,
estabelecendo-se conexdes visando constituir respostas a pergunta da pesquisa. A analise
caminhou, entdo, em direcdo a uma articulagcdo desses eixos em um texto unificado, visando a
uma sintese (ainda que provisoria) do material concreto. Com esse resultado, a pesquisadora
realizou a construcdo de uma compreensdao abrangente do fendbmeno, que buscou ir além
daquelas situagdes individuais ou particulares de onde partiu a pesquisa (Amatuzzi, 2009).

Sobre o processo de analise da narrativa, inicialmente foi empreendida a tarefa de
escutar as falas dos participantes de modo flutuante, em seus detalhes, compreendendo que a
narrativa privilegia a realidade do que é experienciado por quem a conta, ndo estando sujeita a

necessidade de comprovacdo dos fatos, uma vez que elas expressam a verdade de um ponto
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de vista. Em seguida, foi preciso situar as narrativas dos sujeitos no contexto sécio historico
em que foram produzidas e estdo inseridas, sendo entdo analisadas em relagéo a esse amplo
contexto de constituicao de experiéncias e das falas (Jovchelovitch & Bauer, 2015).

Essa insercdo das falas em um contexto singular/universal que compde o processo de
organizacdo e analise das narrativas pressupbe 0 movimento mesmo do método
fenomenoldgico existencialista proposto por Sartre (1957/1978b, 1943/1997, 1960/2002) para
a compreensdo da constituicdo do sujeito e dos fendmenos psicologicos estudados na
pesquisa. Nesse sentido, destaca-se que esse método se delineia a partir de trés aspectos: o
comparativo, 0 compreensivo e o0 progressivo-regressivo. O ambito comparativo diz respeito a
comparacgéo do sujeito com ele mesmo, em seus diferentes aspectos da experiéncia vivida, em
diferentes situacbes e momentos de sua vida; compara, assim, pensamentos, sentimentos,
acOes, atitudes, entre outros aspectos, buscando identificar regularidades, ou seja, variaveis
que podem ser determinantes dos fendbmenos, pois se fazem constantemente presentes,
independentemente das situacfes. A perspectiva compreensiva ou sintética se da porque busca
as sinteses realizadas pelo sujeito, compreendendo sua historia “por dentro” de sua
experiéncia vivida, a partir de seu movimento histérico de totalizacdo, destotalizacdo e
retotalizagdo em curso, considerando que o sujeito nunca cessa de tentar se constituir
(Schneider, 2011). E, finalmente, a concepcéo progressiva-regressiva busca situar os aspectos
objetivos (época, sociedade, cultura, historia, nivel social, estrutura familiar) que definem os
contornos do ser do sujeito concreto, reenviando-os a sua subjetividade, a fim de se
compreender a apropriacdo singular desses aspectos universais (Schneider, 2008, 2011).

Ou seja, 0 aspecto progressivo-regressivo apreende o sujeito como singular/universal,
individual/coletivo, compreendendo tambeém que ele se constréi num movimento de relacéo
com a temporalidade, ou seja, que o sujeito se apresenta numa sintese dialética das
experiéncias passadas, presentes e futuras. Nesse sentido, a analise da narrativa compreendeu,
também, a observacao da forma como o sujeito se constitui na relagdo com a temporalidade e
0 modo como elabora e expressa o tempo por meio da narrativa e da maneira de apresentacdo
das informagGes. Assim, a narrativa busca articular os diversos niveis de temporalidade que
sdo vividos de forma inseparavel.

Sobre esse aspecto, Jovchelovitch e Bauer (2015, p. 108) destacam que:

[...] compreender uma historia € captar ndo apenas como o desenrolar dos acontecimentos é
descrito, mas também a rede de relacGes e sentidos que d& a narrativa sua estrutura como um
todo. E funcdo do enredo organizar os episédios em uma histdria coerente e significativa.
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A partir do existencialismo sartriano, pode-se pensar que o “enredo”, que d& sentido e
cria as sinteses da temporalidade, esta relacionado ao projeto de ser do sujeito, que se produz
na relacao do sujeito com esse aspecto da realidade.

A compreensdo da realidade humana realizada na pesquisa passa, portanto, pelo
movimento dialético entre o objetivo e o subjetivo. Dai a necessidade utilizar o método
progressivo-regressivo na analise empreendida, pois implica que a leitura das histérias
narradas pelos sujeitos fosse realizada “por dentro”, quer dizer, ressaltando o sujeito concreto,
por meio de um movimento de compreensdo, no qual buscou-se esclarecer as condicdes
epocais, materiais, antropoldgicas, socioldgicas que o determinaram e a forma como delas se

apropriou, chegando a sua dimensao subjetiva (Schneider, 2006b).
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ARTIGO 1

Contribuicdes do existencialismo sartriano aos cuidados paliativos oncologicos

"A morte ndo é nada para nds, pois, quando existimos,
nao existe a morte, e quando existe a morte, ndo existimos mais™ (Epicuro).

Resumo

Ao vivenciar o adoecimento e a iminéncia da morte, o sujeito é lancado a uma experiéncia
que modifica sua relagdo com o mundo, consigo mesmo, com 0s outros, com a materialidade
e com o tempo. A partir dessas experiéncias, realizara suas escolhas, direcionando seu ser de
modo a unificd-las em seu projeto. Partindo dessa problematica, este artigo apresenta
reflexdes tedricas sobre contribuicbes do existencialismo sartriano a compreensdo da
experiéncia vivida por pacientes com cancer em final de vida e seus familiares. Para tanto, foi
realizada uma revisdo narrativa, que se constitui da analise critica da literatura publicada em
artigos, livros e outros materiais cientificos relacionados ao tema da pesquisa. Foram
utilizados 23 artigos, 1 manual e 3 textos relacionados a politicas publicas sobre cuidados
paliativos, 8 livros e 12 capitulos de livros relacionados ao tema. O produto da anélise desses
materiais foi organizado em categorias, visando a organizacdo dos dados e a discussao dos
resultados: Sujeito, projeto de ser e morte; Adoecimento grave, morte e contextos de
assisténcia em cuidados paliativos; A psicologia existencialista e o cuidado aos pacientes em
final de vida. Os resultados destacam que, em uma perspectiva sartriana, privilegiam-se agoes
de mediacdo a pacientes e familiares para reformulacéo e viabilizacdo de seus projetos de ser,
haja vista a perspectiva da morte ndo se constitui como obstaculo a liberdade, mas da a ela
novos contornos. Portanto, é na vida e por meio dela que se podem ampliar horizontes de
possibilidades e escolhas, ressignificando trajetérias e vivéncias, até que a morte venha
efetivamente a retirar dela todas as possibilidades. Finalmente, considera-se necessario
compreender que 0 processo de morrer é ainda uma das dimensdes da vida; ndo é, portanto,
sinbnimo de morte. Esse entendimento proporciona dignidade nessa etapa final do viver e
abertura de um importante campo de atuacdo de psicélogos e demais profissionais de salde.

Palavras-chave: Cuidados paliativos. Existencialismo. Cancer. Atitude frente a Morte.

Abstract

When experiencing illness and the imminence of death, the subject is cast into an experience
that changes their relationship with the world, with themselves, with others, with materiality,
and with time. Based on this experience, they will make their choices, orienting their being
towards unifying those choices in their project. Starting from this problem, this article
presents theoretical reflections on the contributions of Sartrean existentialism to end-of-life
cancer patients and their families. In order to do so, a narrative review was conducted, which
is a critical analysis of the literature related to the research theme, published in articles, books
and other scientific materials. A total of 23 articles, 1 manual, 3 texts related to public policies
on palliative care, 8 books, and 12 chapters of books related to the theme were used. The
product of the analysis of the materials was arranged in categories, in order to organize the
data and discuss the results. The categories were: Subject, project of being and death; Severe
illness, death, and palliative care settings; Existentialist psychology and care for patients at the
end of life. Results indicate that, from a Sartrean perspective, actions of mediation for patients
and their families should be emphasized, in order to reformulate and make their projects of
being feasible, since the perspective of death is not an obstacle to freedom, but it does give
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new contours to it. Therefore, it is in life and through life that one can expand their horizons
of possibilities and choices, resignifying trajectories and experiences, until death actually
comes and exhausts all possibilities. Finally, it is necessary to understand that the process of
dying is still one of the dimensions of life and, therefore, it is not synonymous with death.
This understanding can bring dignity to this final stage of living, which is an important line of
work for psychologists and health professionals.

Keywords: Palliative Care; Existentialism; Cancer; Attitude to Death.
Introducgéo

O termo cancer advém do grego karkinos e do latim cancer, significando
“caranguejo”, simbolicamente pela semelhanca entre as veias entumecidas de um tumor e as
pernas do animal, fazendo também mencdo as caracteristicas de imprevisibilidade e
capacidade de aprisionamento (Chiattone, 2009). Conforme dados do Instituto Nacional do
Cancer (INCA, 2016), cancer é o nome dado a um conjunto de mais de 100 doencas que tém
em comum o crescimento desordenado de células que invadem os tecidos e 6rgaos, podendo
espalhar-se para outras regides do corpo. Dividindo-se rapidamente, essas células tendem a
ser agressivas e incontroldveis, determinando a formacéo de tumores.

As causas de cancer sdo variadas, podendo ser externas ou internas ao organismo,
estando ambos os fatores inter-relacionados. As causas externas relacionam-se ao meio
ambiente e aos habitos ou costumes proprios de um ambiente social e cultural. As causas
internas sdo, na maioria das vezes, geneticamente pré-determinadas, estando ligadas a
capacidade do organismo de se defender das agressdes externas (INCA, 2016).

O tratamento de uma doenga com risco de vida como o cancer com frequéncia implica
grande sofrimento, desde exames invasivos, efeitos colaterais desagradaveis até operacGes
mutiladoras. As terapéuticas mais comuns sdo cirurgia, radioterapia, quimioterapia ou
transplante de medula 6ssea, sendo que, em muitos casos, € necessario combinar mais de uma
modalidade. Na radioterapia, séo utilizadas radiagdes para destruir um tumor ou impedir que
suas células aumentem. J& na quimioterapia, utilizam-se medicamentos para o combate das
celulas cancerosas (INCA, 2016).

Apesar dos avangos no tratamento do cancer e da crescente possibilidade de cura ou
controle, a doenca ainda provoca nos pacientes experiéncias impactantes, tanto do ponto de
vista pessoal como familiar (Scorsolini-Comin, Santos, & Souza, 2009; Silva & Santos,
2008). Os abalos produzidos pela descoberta da doenca estdo relacionados, entre outros

aspectos, ao estigma que esta carrega, incluindo a experiéncias de dor intensa, mutilacdes,
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tratamentos invasivos e com efeitos colaterais diversos, deixando pacientes e familiares com
frequéncia fragilizados (Stolagli, Evangelista & Camargo, 2008).

Assim, é comum que o diagnostico do cancer seja vivenciado pelo paciente e pela
familia, em um primeiro momento, como uma doenga que ameaca a vida, colocando-os diante
da perspectiva da morte (Conceicdo & Lopes, 2008). A partir disso, a consciéncia da finitude
pode se tornar intensificada, tanto para os pacientes como para os familiares (Ambrosio &
Santos, 2011). Conforme destaca Silva (2009, p. 12), “[...] a doenca abala as ilusGes de
permanéncia no mundo e restringe a escolha entre as possibilidades que se abrem todos os
dias ao ser humano”. Para a autora, “[...] 0 diagndstico interrompe a ilusdo da imortalidade,
propria de todos nos” (p. 29).

E, entdo, frequente que pacientes experimentem sentimentos de fragilidade, angustia,
ansiedade, raiva, medo, inseguranca, sensacdo de impoténcia e pensamentos relacionados a
morte a partir da descoberta da doenca (Liberato & Carvalho, 2008). O periodo de
tratamentos pode incluir a vivéncia de efeitos colaterais intensos, fragilizando ainda mais a
pessoa, que ja esta sendo afetada em todas as dimensdes de sua existéncia: organica,
psicoldgica, social, estética, cultural, econébmica (Silva, 2009; Langaro, Pretto & Cirelli,
2012). Nesse momento, imp&e-se ao sujeito a necessidade de lidar com o processo da doenga
e sua evolucdo, com a possivel presenca de dor, tratamentos cirdrgicos que podem implicar
mutilacdes e outros procedimentos médicos invasivos, exames sobre a evolucdo da doenca —
que sdo cercados de expectativas e temores —, perdas relacionadas a autonomia, tensdes
ligadas a relacdo com a equipe de saude, além de mudancas nas rela¢fes do paciente com sua
familia (Liberato & Carvalho, 2008).

Segundo dados da Organizagdo Mundial da Saude (OMS), perdas econbmicas devidas
ao cancer sdo frequentes, em especial nos paises em desenvolvimento, relacionadas a custos
diretos (hospitalares, medicamentos, outros servigos de salde) e custos indiretos (potencial
produtivo perdido e sobrecarga do sistema previdenciario). O sofrimento psiquico e a perda
da qualidade de vida também s&o comuns, sendo que cerca de um terco dos individuos com
cancer apresenta algum grau de ansiedade e/ou depressdo. Entre outros aspectos que podem
gerar esse sofrimento estdo: as modificagOes das relagOes sociais, tanto para aqueles com
cancer quanto para seus familiares e amigos, a perda de poder aquisitivo, o isolamento social,
a tensdo familiar, a dificuldade de manutencéo dos lagos de amizade, da capacidade de manter
0 emprego ou os estudos, entre outros (WHO, 2014).

Diante do avanco da doenga, da impossibilidade de cura e do confrontamento com a

iminéncia da morte, € comum a experiéncia de sofrimento e desamparo, sensacdo de
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abandono, de falta de sentido para a vida e angustia frente a possivel dependéncia de cuidados
(Kovacs, 2008). Além disso, por vezes o paciente vivencia lutos por diversas perdas: da
autonomia, do corpo vivido, da imagem corporal, do lugar social e na familia e da
possibilidade de ndo prosseguir em seus planos e sonhos. Enfrentam, dessa forma, um luto
antecipatorio, porque diversas perdas vdo sendo experienciadas antes da morte (Kovacs,
2007).

Em uma perspectiva fenomenologica, é possivel pensar que o deparar-se com 0
adoecimento pode provocar no sujeito uma ruptura com a experiéncia vivida anteriormente
em relacdo aquela vivida no presente. Essa vivéncia torna o futuro incerto, pois evidencia a
possibilidade de deixar-de-ser, antes negada ou ndo percebida (Olivieri, 1985). Nesse sentido,
a vivéncia da doenca implica uma ruptura com o campo de possibilidades futuro, que lanca o
sujeito a uma revisdo do projeto-de-ser (Sartre, 1943/1997).

Sendo corpo e consciéncia no mundo, ao ter o corpo atingido pelo adoecimento
organico, o sujeito passa a vivenciar a doenca na condicdo de ser psicofisico que é. Segundo
descreve Schneider (2011, p. 119), “[...] sabemos que o para-si é-no-mundo, sendo 0 corpo
nossa relacdo primeira com esse mundo. Dizer que estou no mundo, que vim ao mundo ou
que ha um mundo e dizer que sou um corpo ¢ uma s6 € mesma coisa”. Portanto, 0 corpo
torna-se um instrumento pelo qual o para-si age, ja que “[...] 0 corpo é uma caracteristica
necessaria ao para-si” (Sartre, 1943/1997, p. 392). Com isso, a relacdo do sujeito com o
mundo é revelada pelo corpo, que manifesta a contingéncia da relacdo originaria do para-si
com as coisas. O corpo como facticidade é o passado enquanto remete originariamente a um
nascimento, ou seja, a uma nadificacdo primeira que me faz surgir do em-si que sou. A
relacdo do corpo com as coisas ocorre em uma objetividade dada, pois € um campo de
mediacdo material, encontro do corpo que também é coisa, que se presentifica ao mundo,
cercado, limitado ou ampliado pelos objetos com os quais se relaciona em um dado contexto.
Sendo assim, dependendo da condig¢do corporal, os objetos podem servir como “pontes” ou
“barreiras” para a realizagdo do sujeito que o vivencia. Ja a relagdo do corpo com a
consciéncia € uma relagdo existencial, pois remete ao sentido de ser, em que o corpo se coloca
como condicdo essencial para a viabilizacdo do projeto originario. Portanto, o corpo, para
Sartre, ainda que seja da ordem do em-si, ndo pode ser separado do para-si, pois € sua
condicdo de existir. Em suma, é da estrutura da consciéncia, sendo o sujeito necessariamente

um em-si-para-si. O corpo é, dessa forma,
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[...] o ponto de vista sobre o qual ndo poderia haver ponto de vista, ndo ha, no plano da
consciéncia irrefletida, consciéncia do corpo. [...] O corpo pertence, pois, as estruturas da
consciéncia ndo tética® (de) si. (Sartre, 1943/1997, p. 416).

Assim, o corpo lanca o sujeito

[...] num tempo e num espaco, isto €, numa situacdo existencial especifica e que, unificado a
uma consciéncia (definida como nada, voltada ao que é exterior a ela, como relacdo ou
intencionalidade), oferece as possibilidades de o sujeito se relacionar com o0 mundo, ver o
outro, ser visto pelo outro e, com isso, inserir-se e ser inserido num movimento concreto de
constituicdo de si, do outro e da historia coletiva. E por meio desta condicdo psicofisica,
ontoldgica, que o sujeito estabelece relagdo com dada realidade antropoldgica e podera, entéo,
constituir sua singularidade como totalidade em que o psicologico serd ‘encarnado’ no corpo e
0 corpo vivido como psicolégico (Langaro, Pretto & Cirelli, 2012, p. 131).

Para compreender melhor, é importante descrever as trés dimensdes ontoldgicas do
corpo (Sartre, 1943/1997): o corpo como ser-para-Si; O COrpo COMO Ser-para-0-outro; e o
corpo como experiéncia do sujeito, sendo conhecido pelo outro em fungdo do seu corpo.

O corpo como ser-para-si € a propria experiéncia do corpo concreto, por meio do qual
0 sujeito se relaciona, pré-reflexivamente, com o mundo. O sujeito vive 0 seu corpo; ele esta
por toda parte. O corpo que sou estd no meio do mundo como a¢do no mundo, é 0 corpo
vivido. “Assim, o mundo, como correlato das possibilidades que sou, aparece, desde meu
surgimento, como o enorme esbo¢o de todas as minhas acbes possiveis” (Sartre, 1943/1997,
p. 407). Van den Berg (1973, p. 52), com base nestas elaboracgdes sartrianas, fala acerca do
“corpo que somos” e afirma: “[...] & necessario salientar que, no estado pré-reflexivo[,]
homem e corpo estdo muito estreitamente entrelacados, se ndo idénticos, enquanto a simples
reflexdo ja cria ai uma distingdo”.

O corpo como ser-para-0-outro, por sua vez, é o corpo retomado por uma consciéncia
reflexiva, tomado como abstrato, reflexivamente. E o corpo como posse (Sartre, 1943/1997).
Van den Berg (1973) retoma essa discussdo para definir tal perspectiva sobre o “corpo que
temos”, ou seja, a tomada de alguma distancia reflexiva entre nOs € 0 NOSSO proprio corpo, que
nos possibilita dizer que temos um corpo. Como afirma o psiquiatra: “Uma perturbagdo deve
aninhar-se no corpo que a gente €, para fazer surgir o corpo que a gente tem e isto é a doenca.
Ou entdo, deve-se refletir sobre o corpo que a gente é para surgir o corpo que a gente tem”.
(Van den Berg, 1973, p. 52).

Finalmente, na dimensdo do corpo-para-outro, “[...] devo captar primeiramente o
outro como aquele para quem existo como objeto [...]” (Sartre, 1943/1997, p. 427).

Objetivado pelo outro, o sujeito experimenta o corpo alienado, uma apreensao do outro sobre

& Consciéncia nao-posicional de si.
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seu corpo ndo controlada pelo sujeito, que esta sob o poder do outro. Aqui entra a condi¢do de
compreender a relagdo do paciente com a equipe técnica que cuida de seu adoecimento, assim
COMO com as outras pessoas que 0 cercam e que se relacionam com este corpo, que agora tem
um tumor e uma doenca a ameacar sua existéncia.

Nesse sentido, sendo o corpo permeado e transpassado pela relagdo entre o sujeito e 0
outro, se este corpo se altera, alteram-se as relagbes com o corpo, com 0 outro e com 0
mundo. Altera-se, portanto, a condi¢do de ser do sujeito, seu movimento no mundo, seu Vvir-a-
ser (Sartre, 1943/1997). A partir do adoecimento, o sujeito se relaciona com a materialidade e
com as outras pessoas numa condigdo corporal diferente da condi¢do anterior. Continuar a
viver tendo o adoecimento como experiéncia é lancar-se para um futuro frente a necessidade
de fazer novas escolhas. As condicdes de possibilidades impostas pelo adoecimento implicam,
destarte, uma alteracdo das experiéncias de ser quem se é dos sujeitos, que podera leva-los a
experimentar uma alteracdo em sua dindmica psicolégica.

Disso se depreende, por consequéncia, que ha para o sujeito uma dimensédo do vivido,
que é anterior a reflexdo e apropriacdo que faz de suas experiéncias. Essa dimensdo é
realizada pelo/no corpo do sujeito, de modo espontaneo (consciéncia pré-reflexiva), em sua
experiéncia do “corpo que €”, e depois podera ser tomada como objeto de uma consciéncia
critica (consciéncia reflexionante), para que se dé conta do “corpo que tem”. Conforme
descreve Sartre (1976, p. 111), o vivido ¢ “[...] a vida em compreensdo consigo mesma, mas
sem que seja indicado um conhecimento, uma consciéncia tética [...]”". O imediato do vivido
¢, assim, a caracteristica da consciéncia ndo tética. Essa € a dimensdo da experimentacdo
psicofisica, na qual o sujeito vive a intensidade de sua histéria e de seu projeto de ser,
defrontando-se com “‘seus suores e suas dores”, resultando na compreensdo de ser esse ser que
é (Schneider, 2011).

Dessa forma, para compreender quem € esse sujeito e elucidar seu projeto de ser, sera
preciso descrever os fendmenos experimentados pelo paciente nas relagbes que este
estabelece com os diferentes elementos que constituem o contexto sociomaterial em que esta
inserido. Nesse sentido, o adoecimento impde ao sujeito uma realidade dura, desconhecida
anteriormente, que o obriga a fazer-se em meio & incerteza da concretizagcdo do seu projeto
anteriormente vivido.

Essa relacdo do sujeito com o seu projeto de ser, agora modificado pelo adoecimento e

frente a possibilidade concreta de morte, vai constituindo-se pouco a pouco por meio das

" Tradugéo livre.
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experiéncias vividas e das escolhas implicadas em cada uma dessas vivéncias. Segundo Silva
(2009), viver com cancer € experimentar a incerteza constante de que o tratamento pode ndo
conter a doenca. Os doentes manifestam um temor de ndo serem curados, e 0 projeto
existencial é vivenciado com frequéncia como estando em suspenso.

As questbes em torno da experiéncia de si encontram respostas por meio de
interrogacbes que examinam o vivido em suas estruturas fundamentais, abrindo-se na
perspectiva concreta da vida do sujeito, em relacdo a sua histdria, aos outros, as suas
experiéncias vividas, fazendo esse sujeito ser aquilo que ele é. Portanto, questionar o0 mundo,
as determinagdes materiais e historicas da praxis conduz a compreensdo da subjetividade
humana (Carvalho, 2003).

Diante do exposto, este artigo teve como objetivo descrever contribuicdes do
existencialismo sartriano aos cuidados paliativos oncoldgicos, em uma proposta de pensar as
experiéncias de pessoas doentes de cancer e que enfrentam a impossibilidade de cura para esta

doenca.

Método

Foi realizada uma revisdo narrativa, que se constitui da analise critica da literatura
publicada em artigos, livros e outros materiais cientificos relacionados ao tema da pesquisa.
Essa categoria de revisdo é constituida por uma analise ampla da literatura, porém nao se
caracteriza como uma metodologia que permita a reproducdo dos dados ou respostas
quantitativas a questdo abordada (Rother, 2007; Vosgerau & Romanowsk, 2014). No entanto,
essa modalidade de revisdo contribui para a aquisicdo de conhecimento sobre um tema
especifico, evidenciando ideias, métodos e subtemas (Elias et al., 2012), como € o caso desta
pesquisa, envolvendo o existencialismo sartriano, a morte e os cuidados paliativos.

Foram consultados livros que abordam o trabalho do profissional em psicologia
hospitalar, psico-oncologia e cuidados paliativos, bem como livros e manuais
multidisciplinares sobre cuidados paliativos. Tambem foram consultadas as bases de dados
Scielo, Lilacs, PubMed e Web of Science, realizando-se a busca de artigos a partir dos
descritores “cuidados paliativos; psicologia; Sartre; existencialismo; morte”, e 0S seus
correlatos em inglés, “palliative care; psychology; Sartre; existentialism; death”. Em todas as
bases de dados foram pesquisados artigos em portugués e em inglés que disponibilizassem os
textos integralmente. Nas bases de dados Lilacs e Web of Science, tendo em vista o grande

namero de textos disponivel, foram selecionados somente os artigos dos Gltimos cinco anos.
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Apos essa busca, procedeu-se entdo a exclusdo de textos repetidos e, em seguida, a
leitura dos resumos disponibilizados, para a selecdo daqueles materiais que estivessem
diretamente relacionados ao objetivo da pesquisa. Apds essa avaliacdo, foram utilizados para
a construcao deste documento 3 textos relacionados a politicas publicas, 23 artigos, 1 manual
de cuidados paliativos, 8 livros e 12 capitulos de livros relacionados ao tema.

Selecionado o material que comporia o trabalho, os textos foram lidos e seus
conteudos organizados em categorias, visando a organizacdo dos dados e a discussdo dos
resultados. As categorias estabelecidas foram: sujeito, projeto de ser e morte; adoecimento
grave, morte e contextos de assisténcia em cuidados paliativos; a psicologia existencialista e 0
cuidado aos pacientes em final de vida. Nelas, agruparam-se conteudos semelhantes e
recorrentes na literatura consultada, de modo a indicar, conforme exposto a seguir, um
conjunto articulado de proposicdes capaz de fornecer respostas ao problema de pesquisa

levantado.

Resultados e discussao

A partir da leitura e discussdo dos materiais, apresenta-se a seguir a elaboracéo tedrica

que resultou da revisdo narrativa implementada.

Sujeito, projeto de ser e morte

Segundo Sartre (1943/1997), no sentido ontoldgico, a liberdade é definidora do ser da
realidade humana, pois “[...] é precisamente 0 nada que é tendo sido no &mago do homem e
obriga a realidade humana a fazer-se em vez de ser” (p. 545). Nessa dire¢do, os sujeitos
constituem-se a partir de suas escolhas e de a¢des que estdo sempre relacionadas a um projeto,
um desejo de ser. Suas escolhas cotidianas relacionam-se a uma escolha fundamental, que os
levam a um projeto de ser fundamental, caracterizado pela totalizac&o de a¢bes em curso, que
€ o ser humano. Nesse projeto, movido por um desejo de ser, pode-se pensar que &
principalmente a partir desse desejo — especificado em diferentes desejos concretos — que 0
ser se move e se orienta no estabelecimento de suas relagdes no mundo.

A liberdade, para Sartre (1946/1978a), é consequéncia da condic¢do de que o homem é
um “ser-no-mundo”, ou seja, ¢ dotado de um corpo e de uma consciéncia, através dos quais
estabelece relagdes que caracterizam sua existéncia. E, assim, “em-si” e “para-si”, ou seja, €
um corpo, definitivo e sustentado em si mesmo, com sua estrutura e seu funcionamento

corporal, e é consciéncia, na condigdo de movimento para algo ou como processo de
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estabelecer “relagdo a”. A consciéncia, como liberdade, é também caracterizada por sua
intencionalidade, ou seja, por sempre visar ao objeto, sendo que ““[...] pela intencionalidade
ela transcende-se a si mesma, ela unifica-se escapando-se” (Sartre, 1936/1994, p. 47).
Contudo, esse em-si-para-si, como vimos acima, ndo pode ser concebido separadamente, pois
um é a condicdo de possibilidade do outro, haja vista que o sujeito € uma totalidade
psicofisica.

Esforcando-se para colocar “[...] todo homem no dominio do que ele é e de lhe
atribuir a total responsabilidade de sua existéncia [...]” (Sartre, 1946/1978a, p. 12), o
existencialismo compreende que o individuo, ao ser langado no mundo, é também livre para
fazer escolhas, sendo responsavel por toda a sua acdo. Sua liberdade, no entanto, € situacional,
tendo em vista que as escolhas acontecem sempre em meio a uma condi¢cdo para fazé-las.
Além disso, é através de suas acdes que os individuos se essencializam, ou seja, constroem
seu “eu”, conforme descreve Sartre (1946/1978a, p. 12): “[...] o homem primeiramente
existe, se descobre, surge no mundo; e sé depois se define. [...]. O homem ndo é mais do que
o que ele faz”.

Ainda, para Sartre (1946/1978a), a acdo humana esta sempre direcionada ao futuro,
para aquilo que o individuo ainda ndo ¢, pois “[...] 0 homem, antes de mais nada, € o que se
lanca para um futuro, e o que € consciente de se projetar no futuro. O homem €, antes de mais
nada, um projeto que se vive subjetivamente [...]” (p. 12). Segundo Schneider (2011), o
projeto de ser se caracteriza por essa busca do sujeito em realizar plenamente o seu ser, ja que
estd sempre indo em dire¢do ao seu futuro. Ndo existe individuo sem projeto, uma vez que
ndo ter projeto € ainda ter um projeto, pois em cada posicionamento, em cada comportamento
do sujeito existe uma significacdo que o transcende; cada escolha concreta e empirica designa
uma escolha fundamental, ou seja, a realizacéo do projeto de ser.

Movendo-se em diregdo a esse projeto, fazendo escolhas cotidianas, o ser humano é
condenado a ser livre, ou seja, ele é responsavel pela sua existéncia uma vez que lhe é
atribuida a responsabilidade por escolher e agir, langcando-se no mundo (Sartre, 1946/1978a).
Sendo um ser que pode fazer escolhas e as faz em funcdo de um projeto, o humano pode fazer
essas escolhas a partir de uma consciéncia espontanea ou a partir de uma consciéncia
reflexiva critica.

A partir do momento em que O sujeito passa a ser, ele mesmo, objeto de sua
consciéncia, sai dessa consciéncia espontanea, de primeiro grau, e passa para uma consciéncia
que é reflexiva critica, de segundo grau. E ai, entdo, que aparece o Eu [Ego], ja que “[...]

encontrar-nos-iamos, portanto, na presenc¢a, por um lado, de um acto certo que me permite
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afirmar a presenga do Eu na consciéncia refletida e, por outro lado, de uma recordagéo
duvidosa que tenderia a fazer crer que o Eu esta ausente da consciéncia irreflectida” (Sartre,
1936/1994, p. 52). Assim, a reflexdo modifica a consciéncia pré-reflexiva, espontanea,
trazendo 0 eu como objeto de reflexdo, saindo de uma experiéncia de consciéncia de primeiro
grau para outra de segundo grau.

Finalmente, para Sartre (1946/1978a, p. 19), s6 ha realidade na acdo: o ser humano
“[...] soO existe na medida em que se realiza, ndo &, portanto, nada mais do que o conjunto dos
seus atos, nada mais do que a sua vida”. As acdes sdo, por isso, concretas e transcendentes, e
mesmo as atividades psiquicas sdo a¢es concretas no mundo, participam dele, transformam-
no (Schneider, 2011).

Eleger um projeto faz-se, entdo, uma obrigacdo ontoldgica para 0s sujeitos rumo a
humanizacdo. Por ser projeto, o sujeito é definido principalmente por um futuro, tendo em
vista que ele “[...] se faz no presente, com base num passado e dirigido por um desejo, por
aquilo que ainda ndo é e projeta vir a ser [...]” (Maheirie & Pretto, 2007, p. 458).

Tendo em vista que 0 homem € apenas em sua existéncia e torna-se aquilo que fizer de
si mesmo, a morte aparece ndo como uma possibilidade, mas como a “[...] nadificagdo de
todas as minhas possibilidades, nadificacdo essa que ja& ndo mais faz parte de minhas
possibilidades”. A morte é, assim, definida como “[...] uma nadificacdo sempre possivel de
meus possiveis e que esta fora de meus possiveis” (Sartre, 1943/1997, p. 658). Morrer serg,
entdo, coincidir consigo mesmo, ja que rompe com a possibilidade de modificar o seu ser na
perspectiva do vir-a-ser, quando definitivamente eu sou o que fui, sem possibilidade de
modificacdo. Com isso, € 0 momento do fim da dialetizacdo, no qual triunfa o ponto de vista
do outro sobre o ponto de vista que sou sobre mim mesmo. ‘“Morrer ¢ ser condenado a nao
existir a ndo ser pelo outro.” (Sartre, 1943/1997, p. 666).

Na dimensdo ontoldgica do ser humano, a morte é, portanto, um absurdo, por ser a
negacdo da existéncia e de todos os projetos. “Antes de tudo, devemos sublinhar o carater
absurdo da morte” (Sartre, 1943/1997, p. 654). Conforme descreve Gois (2003, p. 216),

[...] a liberdade tropega nos unicos limites que se impde a si mesma: a morte e 0 nascimento.
A morte € simplesmente um fato puro ou facticidade derivada de minha contingéncia e ser
nada; e, como o nascimento, é afetada do mesmo absurdo. E absurdo que tenhamos nascido,
como é absurdo que devamos morrer, esse absurdo se revela como aliena¢do permanente de
meu ser-possibilidade que ndo é ja minha possibilidade. E uma espera enganosa, que isenta
toda a significacdo da vida. Eu sou espera de esperas que a morte suprime totalmente; a morte
transforma minha vida em destino. Mas ndo traga limites & minha liberdade. Trata-se, pois, de
um limite permanente a meus projetos, e como tal deve ser assumido este limite. Ndo ha no
fundo diferenca entre a escolha pela qual a liberdade assume sua morte como limite
inacessivel de sua subjetividade e aquela pela qual escolheu ser liberdade limitada. A
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consequéncia é que a morte marca o signo mais claro da negatividade do para-si, que se deve
resistir com fria atitude estoica.

Em sua obra O muro, Sartre (1939/1982) narra como 0 personagem principal, ao
imaginar que serd executado na manha seguinte, revé toda a sua vida, buscando sentidos ao
refletir sobre sua existéncia. Conforme escreve Sartre (1939/1982, p. 24): “[...] no estado em
gue me achava, se viessem me avisar que eu poderia voltar tranquilamente para casa, que a
minha vida estava salva, ficaria indiferente; algumas horas ou alguns anos de espera da na
mesma, quando se perdeu a ilusdo de ser eterno”.

Ao descrever o processo de adoecimento e morte de sua mae, Beauvoir (1964/1984, p.
77) retrata as mudancas que ocorreram no modo de sua mde, e também dela mesma, se
apropriarem do mundo, da materialidade, do tempo. Diz ela: “[...] perfumes, casacos de
peles, lingeries, joias: luxuosa arrogancia de um mundo onde ndo ha lugar para a morte; esta,
porém, se ocultava por trds dessas fachadas, no segredo acinzentado das clinicas, dos
hospitais, dos quartos fechados. Eu j& ndo conhecia outra verdade”. Em seu sofrimento,
descreve seus anseios ao deparar-se com a morte como um fato irrevogavel, que modifica
inevitavelmente seu modo de estabelecer relagdes: “[...] € inutil pretendermos integrar a
morte na vida e conduzirmo-nos de maneira racional em face de uma coisa que ndo o é: que
cada um se vire como possa na confusdo de seus sentimentos” (Beauvoir, 1964/1984, p. 98).

Seus relatos apontam que, ndo somente sua mde, mas também ela mesma, a partir do
diagnostico de uma doenca grave, viram-se lancadas frente a necessidade de reformulacdo de
seu projeto de ser. As vivéncias que se desenrolaram a partir dai — a hospitalizacdo, a
degradacéo do corpo, a perda do controle sobre si mesma, a dor — modificaram seu passado,
seu presente e seu futuro, trazendo outros contornos para aquilo que viviam até entdo. Relata
Beauvoir (1964/1984, p. 46) que as lembrancas de sua mae, “[...] seus desejos, suas
preocupacoes, flutuavam fora do tempo, transformados em sonhos irreais e pungentes por sua
voz pueril e pela iminéncia de sua morte”.

Assim, as alteragcbes no contexto ontologico, sociologico e antropoldgico impostas
pela doenca provocam alteracGes em suas perspectivas psicoldgicas e existenciais. 1sso ocorre
porque o sujeito se objetiva e se apropria dos arranjos sociolégicos com 0s quais convive,
subjetivando-se neles e por eles, sendo justamente nessas condicdes que se constitui a
experiéncia de ser quem é, que o orienta em Seu movimento no mundo e que resulta em
determinada dindmica-de-ser ou dindmica psicologica (Schneider, 2006). Por dinamica
psicoldgica compreende-se:
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[...] articulagdo de um conjunto de ocorréncias objetivas, fruto das escolhas livres do sujeito,
mas a forma como o sujeito se sabe sendo nessas situacfes nao € simplesmente fruto de sua
escolha, mas a imposicdo de um teorema, que advém dos arranjos socioldgicos com os quais
convive e gue sdo apropriados ativamente pelo sujeito. (Schneider, 2006, p. 308).

Na medida em que a morte ¢ a “[...] nadificacdo de todas as minhas possibilidades
[...]” (Sartre, 1943/1997), o que pode significar para o sujeito defrontar-se com o seu
adoecimento grave e com os indicativos de uma morte que se anuncia? Como é para o sujeito
que, queira ou ndo queira, se move em direcdo ao seu futuro, confrontar-se com a
possibilidade da ruptura desse vir-a-ser?

Conforme descreve Beauvoir (1964/1984, pp. 61-62), acompanhar sua mae doente fez
compreender “[...] por minha prépria conta, até a medula de meus 0ssos, que nos derradeiros
momentos de um moribundo pode encerrar-se 0 absoluto”. Considerando a dureza desse
evento, que se impds a sua mée, bem como aos seus familiares, apesar de seus esfor¢cos para
afasta-lo, adia-lo e mesmo impedi-lo, inutilmente, destaca: “[...] trabalho duro o de morrer,
quando se ama tanto a vida” (p. 79). “Mamé&e amava a vida como eu a amo e sentia diante da
morte a mesma revolta que eu.” (Beauvoir, 1964/1984, p. 91).

Assim, para Beauvoir (1964/1984), essa experiéncia foi cercada de siléncio e solidao.
A atmosfera e o contexto de cuidados que se estabeleceram fizeram com que tivesse uma
experiéncia dolorosa, de certo desespero, de um sentimento de impoténcia e davidas. “Isso era
tdo esperado e tdo inconcebivel, esse cadaver deitado sobre a cama no lugar de mamae. Sua
m&o, sua fronte, estavam frios. Ainda era ela e sempre a sua auséncia.” (Beauvoir, 1964/1984,
p. 86).

Eis aqui o reflexo de uma sociedade que nega a morte e recusa, ao doente e a familia,
o direito de viver o processo da morte como algo ainda a ser vivido, experienciado,
acrescentado ao projeto de ser. Para Morin (1997), as ciéncias do ser humano negligenciam a
morte, apesar de a espécie humana ser a Unica para a qual a morte esta presente ao longo da
vida, a Unica a acompanhar a morte com um ritual funerario, a Unica a crer na sobrevivéncia

ou no renascimento dos mortos. Conforme destaca Freitas (2013, p. 98):

[...] questBes existenciais como a transitoriedade da vida, a efemeridade, a angUstia, inerentes
ao processo da morte e do morrer, sdo frequentemente evitadas. [...] A efemeridade da
existéncia e sua marca fundamental, a angustia, sdo deslocadas da experiéncia vivida para o
siléncio do tabu ou para o espetaculo do bizarro, como se sua ocorréncia fosse um acidente
estranho e evitavel. [...] Esquecemos que & medida que avangamos no tempo, somos pelo
préprio tempo, chamados ao risco e as escolhas inerentes a precariedade do existir.

Para 0 ser humano, o ato de morrer, além de um fenédmeno biol6gico, contém uma

dimensdo simbolica. Como tal, a morte apresenta-se carregada de valores e significados
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dependentes do contexto sociocultural e histérico em que se manifesta (Combinato &
Queiroz, 2006). As religides e a filosofia ha muito questionam e tentam explicar a origem e o
destino do ser humano. Por tradicdo cultural, familiar ou por investigacdo pessoal, cada um
constrdi sua propria representacdo da morte (Kovacs, 2010).

Assim, desde sua origem, a humanidade depara-se com o fendmeno da morte. Ha
registros de rituais e homenagens aos mortos desde a pré-historia, relacionados
principalmente a crenca de que a morte seria uma transicdo da terra dos vivos para 0 mundo
dos mortos (Santos, 2007). Na ldade Média, no Ocidente, tempo da “morte domada”, os
doentes sabiam quando iam morrer e, ao pressentirem sua morte, realizavam seus rituais de
despedida em casa, praticavam o lamento pela vida, o pedido de perddo. Em cerimonias com
familiares e conhecidos, inclusive as criancas, aguardava-se a morte, de forma simples e sem
carater dramatico. Nessa, que era considerada a “boa morte”, os enterros se davam fora das
cidades e a crenca geral era de que 0s mortos dormiam aguardando o Juizo Final (Ariés,
1977/2012).

Porém, nos séculos XI1X e XX, em decorréncia da crescente evolucdo da medicina e de
mudancas de vida nas sociedades ocidentais modernas, a morte passou a ser considerada
inconveniente, fracasso da ciéncia e da tecnologia, devendo, pois, ser ocultada. Nesse cenério,
a melancolia trazida pela presenga da morte faz com que a sociedade a veja como um mal,
tentando ndo pensar nela e no quanto ela é inerente a vida. A morte torna-se, entdo, um
assunto a ser evitado, sendo condenadas as expressées da dor, atribuindo-lhe qualidade de
fraqueza. Os rituais adotados acabam por nega-la e afastad-la, bem como por suprimir os
processos de luto (Aries, 1977/2012).

Em consequéncia disso:

[...] a morte ndo é apenas afastada da atmosfera social e do discurso académico, mas também
do cotidiano das familias e seus moribundos — que nos dias atuais, morrem nos hospitais,
privados de maiores informacdes e possibilidades de decisdo a respeito de sua prépria vida,
sem autonomia. (Freitas, 2013, p. 98).

Portanto, de um tempo em que a morte e 0s rituais funerarios ocorriam em casa, de
portas abertas, com a participagdo das comunidades, e os enterros realizados em locais
centrais nas cidades, passou-se a um momento em que a morte acontece nos hospitais, longe
da familia, em que os rituais sdo cada vez mais curtos, e 0s enterros — quando ocorrem — sdo
realizados em lugares cada vez mais distantes aos olhos (Aries, 1977/2012). Isso faz com que
0s sujeitos, quando na espontaneidade do cotidiano, vivam a experiéncia da morte como algo

distante, estranho a si mesmos. Nesse processo, também o desenvolvimento técnico-
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cientifico, que possibilita a cura de pacientes antes considerados irrecuperaveis, contribui
grandemente para o distanciamento da morte, que passou a ser vivida como algo
“extraordinario”.

Diante, entdo, do fato de que a morte se impde — como realidade, como algo que nédo
poderd ser modificado —, calar-se, esquivar-se, fingir que ela ndo esta ja ocorrendo parece ser
uma saida, embora trépega, diante da dificuldade em observa-la, encara-la, vivencia-la.
Ninguém quer viver a morte, ninguém deseja passar por ela — mesmo que este seja um evento
intransponivel para os vivos.

Por vezes, deparar-se com a anunciagdo da morte iminente pode remeter o sujeito para
a retomada de sua propria histéria, para os acontecimentos vividos, para os lagos com seus
entes queridos, como uma forma de dar sentido a esse fim que se aproxima e dar valor a vida
vivida. Estando frente a morte como uma realidade proxima, um fato, o sujeito constata sua
finitude, ou seja, depara-se com a possibilidade concreta de ndo-ser-mais-ai no mundo,
buscando dar um sentido ao fato de sua existéncia ser limitada. Pode ser um momento do
resgate dessa historia, sendo gratificante olhar a sua trajetoria e reconhecer-se nela, valorizar
suas conquistas e 0s outros que compartilharam esse caminho. Assim, hd muitos que dizem
sentir-se satisfeitos com o caminho construido, com a historia trilhada, com o projeto de ser
tendo sido viabilizado. Porém, ainda que vejam a morte que se aproxima como algo que faz
parte da vida, é possivel que, a0 mesmo tempo, sintam que deixar de viver pode ser dificil e
amedrontador por perder o sabor da vida, por ter de deixar para tras e cortar a ligacdo com 0s
entes queridos, com a possibilidade de continuar sendo, de continuar concretizando sua acédo
no mundo e passar a viver somente pela lembranca dos que ficam.

Para outros, a retomada de sua historia pode ser um fardo, em funcdo do peso dos
acontecimentos vividos e da condigdo da apropriacdo deles. Deixar de viver passa também a
ser dificil por questionar-se sobre o sentido da vida e sobre o que vai levar ou deixar dessa
experiéncia. Ou, ainda, pela constatacdo de que se viveu uma vida sendo para-o-outro, uma
vida inauténtica, sem que tivesse, efetivamente, tomado seu projeto de ser em suas maos
(Sartre, 1943/1997). H4, portanto, aqueles que acreditam que muito haveria por ser feito
ainda, para quem a morte parece sempre, a qualquer tempo, ocorrer prematuramente. E,
justamente, a dor pela ruptura do projeto de ser, quando este ndo foi tomado com afinco, mas
vivido em uma espontaneidade que sempre adia sua realizagéo.

Importante lembrar que esse processo de reformulagdo do projeto de ser dependera
ndo somente da historia construida pelos sujeitos ao longo de sua existéncia e de sua dinamica

psicoldgica, mas também das mediacOes as quais estiver exposto no momento de seu
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adoecimento e do processo de morte. Nesse sentido, adoecer gravemente e, em algum
momento da trajetéria do adoecimento, saber de sua impossibilidade de cura geram impactos
particulares no projeto de ser dos sujeitos e de seus familiares.

Além disso, também as equipes de salde serdo importantes agentes nesse processo de
reformulacdo das vivéncias de quem adoece. Dessa forma, também devem estabelecer a
reflexdo acerca de como compreendem a morte, para oferecer tanto dignidade nas préticas de
cuidado, como mediacao para viabilizar os projetos de ser dos sujeitos que adoecem e seus
familiares, garantindo que sejam ouvidos em seus desejos e compreendidos em Seus anseios.
N&o se pode garantir que havera éxito em todas essas acdes; porém, é importante avalizar que
haveré esfor¢o e atuacdo conjunta nesse mesmo sentido, como projeto comum, compartilhado

por pacientes, familiares e profissionais.

Adoecimento grave, morte e contextos de assisténcia em cuidados paliativos

Cuidados paliativos sdo cuidados ativos e integrais que visam melhorar a qualidade de
vida dos pacientes que estdo em um processo de adoecimento grave e de seus familiares.
Entre seus objetivos esta o de favorecer o acesso a informacdo e o suporte por meio da
prevencdo e identificagdo precoce e tratamento da dor e de outros sintomas de ordem
biopsicossocial e espiritual, de modo a aliviar o sofrimento (Maciel et al., 2006).

A prestacdo de acBes paliativas em sentido genérico esta implicita na abordagem ao
paciente, sendo uma parte importante do trabalho da maioria dos profissionais de saude,
independentemente de sua formacdo particular. No entanto, a prestacdo diferenciada de
cuidados paliativos a pessoas em fase avangada de doenca incurdvel merece destaque e

priorizacdo nas politicas nacionais de satde (Maciel et al., 2006). Dessa forma:

[...] receber cuidados paliativos eficientes € um direito de cada individuo e dever de cada
profissional. Essa assisténcia deve estar disponivel a todos os pacientes que dela necessitem.
Diagnosticar com 0 maximo de precisdo as causas dos problemas (geralmente sdao muitas e de
natureza diversa) € essencial para um bom controle dos sintomas, assim como a avaliagdo
constante dos sintomas apresentados pelo paciente. (Maciel et al., 2006, p. 35).

No Brasil, a oferta desse tipo de atendimento € uma iniciativa humanizadora que se
enquadra na Politica Nacional de Humanizacdo da Assisténcia a Saude, do Ministério da
Saude (Brasil, 2001). Assim, o Ministério da Salde tem expressado sua preocupagdo com a
necessidade crescente de cuidados paliativos e de controle da dor, tendo, em 2002, instituido a
Portaria GM/MS n° 19, de 3 de janeiro de 2002), que estabelece o Programa Nacional de
Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos (Brasil, 2002). Segundo Boemer (2009, p. 500):
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[...] com base nos problemas de salde em nosso pais, [0 Ministério da Saude] publicou a
Portaria GM/MS n° 19, de 03 de janeiro de 2002, na qual instituiu o Programa Nacional de
Assisténcia a Dor e Cuidados Paliativos, possibilitando novos debates acerca da tematica e da
capacitacdo profissional, além de rever posturas pertinentes ao cuidado do paciente portador
de doenca crénico-degenerativa ou em fase final de vida e seus familiares.

Isso se deve, principalmente, porque, no Brasil, o envelhecimento progressivo da
populacdo tem se somado ao aumento da incidéncia de cancer e de outras doencas crénicas,
como diabetes, hipertensdo, problemas cardiacos, acidentes vasculares cerebrais, deméncias e
outras doencas neuroldgicas progressivas, que tornam os doentes que carecem de cuidados
paliativos uma questdo de enorme impacto social e de importancia crescente em termos de
salude publica. Especificamente para pacientes com cancer, especialidade em que se
desenvolveram os cuidados paliativos inicialmente, h4 ainda poucos cursos e insuficiente
formacdo na graduacéo e na pds-graduacdo médicas, formando-se um cenario desafiador, em
gue ha muito para ser realizado em termos de pesquisa, ensino, organizacdo de servicos e
formacdo de recursos humanos. Esse cenério indica a necessidade do conhecimento dos
conceitos fundamentais em cuidados paliativos, bem como do empreendimento de esforcos
para se estabelecerem politicas de salde voltadas para os individuos ao final da vida (Maciel
et al., 2006; Matsumoto, 2012; Floriani & Schramm, 2007).

Cuidar de pacientes em final de vida pode ser desafiador e bastante complexo para as
equipes de saude. Matsumoto (2012) ressalta que o paciente, em todas as etapas de seu
tratamento, precisa ser visto e cuidado de modo integral, sem que o principal foco seja a
doenca, e sim todos os aspectos de sua vida. Porém, essa visdo, muitas vezes, nao se faz
presente nas equipes multiprofissionais, ou seja, estas enfocam o aspecto biolégico do ser
humano, atuando ainda a partir de um modelo biomédico®, sem entender os outros aspectos da
vida do sujeito, que também causam sofrimento e angustias.

De acordo com Moritz (2005), a partir do século XXI, tornou-se comum que 0
processo de morte seja acompanhado pela assisténcia com alta tecnologia. Assim,
aproximadamente metade dos pacientes com doengas crénicas que morrem em hospitais
permanecem internados em Unidade de Terapia Intensiva (UTI) em seus ultimos dias de vida,
sendo submetidos com frequéncia a terapéuticas que “prolongam situagdes e ndo a vida”
(Moritz et al., 2008). Nesses casos, 0s autores observaram que o processo de morte apresenta
cinco caracteristicas: ser um ato prolongado; ser um evento cientifico; estar recoberto de

passividade, pois a decisao fica sob responsabilidade dos profissionais e ndo do doente; pode

8 “Este modelo, refletindo o referencial técnico-instrumental das biociéncias, exclui o contexto psicossocial
dos significados, dos quais uma compreensdo plena e adequada dos pacientes e suas doencas depende.” (De
Marco, 2006, p. 64)
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tornar-se um ato profano, por ndo atender aos valores e as crencas dos pacientes; e, por fim, é
um evento isolado e solitario (Moritz, 2005; Moritz et al., 2008).

Ja em pesquisa realizada por Kovacs (2008) com pacientes gravemente doentes,
observou-se ser a dor o sintoma mais incapacitante e mais temido. Além disso, as principais
preocupacdes expressas pelos pacientes estdo relacionadas com a familia e o seu sustento,
bem como com o receio de se tornar uma sobrecarga para os familiares. Grande parte deles,
tendo recebido assisténcia no Sistema Unico de Saude (SUS), tinha historia de passagem por
diversos servicos antes de chegar a unidade em que estavam na ocasido do estudo, tendo
experimentado dificuldade para obter ajuda para lidar com seu sofrimento e expressando
necessidade de falar sobre si, sobre sua vida, seus sentimentos e suas preocupagoes.

A dor é com frequéncia mencionada por pacientes com cancer como uma das suas
principais preocupacdes, sendo referenciada como algo que provoca sofrimento fisico e pode
provocar situacbes de descontrole psiquico extremo, levando inclusive os pacientes a
considerarem a possibilidade de suicidio (Kovacs, 2008). Além dela, outros sintomas sao
comuns a pacientes com cancer, como: inapeténcia, depressdo, ansiedade, constipacdo
intestinal, dificuldade na degluticdo, dificuldade na respiracdo, fraqueza. Todos eles
diminuem de algum modo a qualidade de vida, merecendo, portanto, a atencdo dos
profissionais de satde (Silva & Hortale, 2006).

A medida que a doenca progride, maior é a necessidade de cuidados paliativos. De
acordo com dados da OMS (WHO, 2014), a propor¢do de individuos com céancer que
requerem cuidados paliativos nos paises em desenvolvimento é de 80%. Como o sofrimento
de um individuo pode se apresentar sob diversas dimensdes (fisico, psicoldgico, espiritual,
social, econdémico), assim também devem ser as dimensdes do cuidado, especialmente em seu
final de vida (Silva & Hortale, 2006).

Diante desse cenario, visando criar diretrizes para o atendimento a pacientes graves e
em final de vida, foram definidos como principios dos cuidados paliativos: promover o alivio
da dor e de outros sintomas estressantes; reafirmar a vida e ver a morte como um processo
natural; ndo antecipar e nem postergar a morte; integrar aspectos psicossociais e espirituais ao
cuidado; oferecer um sistema de suporte que auxilie 0 paciente a viver tdo ativamente quanto
possivel, até a sua morte; oferecer um sistema de suporte que auxilie a familia e os entes
queridos a sentirem-se amparados durante todo o processo da doenga; serem iniciados 0 mais
precocemente possivel, junto a outras medidas de prolongamento de vida, como a
quimioterapia e a radioterapia, e incluir todas as investigacfes necessérias para melhor

compreensdo e manejo dos sintomas (WHO, 2014).
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Conforme destacam Araujo e Silva (2007, p. 122):

[...] o termo paliativo deriva do vocébulo latino pallium, que significa manta ou coberta,
denotando a ideia principal desta filosofia de cuidados: proteger, amparar, cobrir, abrigar, ou
seja, cuidar quando a cura de determinada doenca ndo é mais possivel. Significa mais do que
controlar sintomas; implica o cuidado do individuo com enfoque multidimensional,
considerando ndo apenas a sua doenca, mas sim sua dimensdo fisica, suas preocupacdes
psicoldgicas e sociais e suas necessidades espirituais.

Dessa forma, os cuidados paliativos buscam proteger a pessoa desde o diagndstico da
doenca, intensificando a assisténcia em seu Gltimo periodo de vida, resguardando-a de
sofrimentos evitadveis. Por meio da integracdo de acdes médicas, de enfermagem,
psicoldgicas, nutricionais, sociais, espirituais e de reabilitacdo, pretende-se influenciar o tipo
de morte que o paciente tera. Isso implica que, embora as a¢des se intensifiquem no final da
vida, elas podem e devem ser realizadas desde a descoberta de doencas graves, sem
possibilidade de cura, e que comumente impdem ao doente diversos sintomas, como dor,
ansiedade, ndusea, anorexia, fraqueza, entre outros (Matsumoto, 2012).

Assim, a pratica dos cuidados paliativos requer organizacdo prépria e abordagem
especifica, levadas a efeito por equipes técnicas preparadas. A OMS recomenda que essa
abordagem seja feita de maneira programada e planificada, numa perspectiva de apoio global
aos multiplos problemas dos pacientes (WHO, 2014). Nesse sentido, as equipes
multiprofissionais, formadas por médicos, psicologos, fisioterapeutas, terapeutas
ocupacionais, assistentes espirituais, assistentes sociais, enfermeiros e técnicos de
enfermagem, entre outros, necessitam entender e respeitar crencas, histéria e decisGes do
paciente e de sua familia com relacdo ao tratamento e ao processo de morte, buscando, ao
mesmo tempo, investir no resgate da morte como algo natural para o ser humano (Matsumoto,
2012).

Para que isso se torne possivel, sera necessario as equipes de salde compreender que a
estrutura social em que o individuo esta inserido fornece o horizonte no qual encontrara os
parametros para construir sua singularidade. Todas as mediagcdes a que o individuo esta
sujeito, na medida em que se desenvolve, vao sendo apropriadas de forma reflexiva,
constituindo, assim, a inteligibilidade que tera de si mesmo. Ou seja, é através da reflexdo que
0 sujeito estabelece um entendimento de como age, pensa e sente, sendo essa inteligibilidade
construida pela apropriacdo singular que o sujeito faz dos valores, dos conhecimentos, das
crencas da sociedade, mediatizados pelas pessoas que o cercam (Sartre, 1957/1978b;
Schneider, 2011).
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Nesse processo, cabe entdo as equipes de cuidados paliativos oferecer o suporte para
as tomadas de decisbes, a expressdo de sentimentos e ddvidas, a busca pela aceitacdo do
adoecimento e da terminalidade, a elaboracdo de lutos, a mediacdo de dialogos criticos, 0
enfrentamento do processo de morrer, 0 auxilio para encerramento de pendéncias e o estimulo
a consideracao de crencas, valores e desejos do paciente e de sua familia para as tomadas de
decisdo em condutas clinicas (Franco, 2008). Com frequéncia, os sujeitos envolvidos pelo
adoecimento e pela proximidade da morte encontram dificuldade de enxergar possibilidades
de escolhas, visualizar que ainda ha vida a ser vivida, futuros a serem viabilizados,
experiéncias a serem compartilhadas. Assim, a equipe podera oferecer mediacao a pacientes e
familiares, possibilitando reflexdes acerca de suas histérias de vida e de seus desejos,
auxiliando-os a realizar escolhas que viabilizem seus projetos de ser, compreendendo que ha
ainda um futuro a ser construido, mesmo sendo ele composto por meses, dias ou mesmo
horas.

Para Menezes e Barbosa (2013), no Brasil, as equipes de cuidados paliativos buscam
auxiliar os doentes e seus familiares a lidar com pendéncias — legais, financeiras, sociais,
afetivas, emocionais, relacionais e espirituais. Assim, “[...] encontros e rituais s&o
organizados, como noivados, casamentos e/ou batismos em hospitais, parentes viajam para
receber perddo ou para perdoar ofensas antigas, documentos sdo assinados, entre outras
medidas, avaliadas como indispenséaveis para uma ‘boa conclusio’ da vida” (p. 2657).

Além disso, deve-se lembrar que ninguém se faz projeto sozinho, porque, conforme
definiu Sartre (1957/1978b), somos seres sociais por exceléncia. Destaca Schneider (2011, p.
153) que “[...] a realidade humana é costurada, portanto, por lagos de reciprocidade, onde
cada um é o meio do outro realizar o seu projeto, cada um depende do outro para ser quem
quer ser”. Isso significa que cada sujeito € coautor do projeto de ser do outro e, portanto,
quando o projeto de ser de um deles € interrompido pela morte, também o projeto de outros
sujeitos — de familiares, amigos, colegas — é afetado, alterado por essa mesma morte.

Nesse sentido, qualquer intervencdo que venha a ser realizada com pessoas doentes,
para quem a morte se anuncia, deve incluir pessoas de sua relagdo e a quem sua existéncia e
futura inexisténcia fisica trardo impactos significativos em termos de projetos de ser, ou seja,

de futuro. Nesse processo de cuidados, conforme destaca Incontri (2011, p. 147):

[...] quem esta morrendo se estiver consciente, tem o direito de ser considerado como sujeito,
alids, como ator principal, e o cuidador, que esta ao seu lado, partilhando a dor da partida, pelo
menos como ator coadjuvante [...] [0 que significa] 1) fornecer o maximo de informagoes
possiveis, tomando o cuidado de dosa-las com apoio psicoldgico, no momento adequado,
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sensivel @ medida com que os individuos desejam ser informados; 2) discutir as decisdes
terapéuticas e engaja-los a tomar parte nessas decisdes [...].

Essa medida se faz necessaria ndo somente por uma questao ética, mas porque sempre
que é proporcionado a pacientes e familiares participarem ativamente dos processos de
decisdo sobre si mesmos e/ou sobre seus entes queridos, dando-lhes a chance de uma
comunicacdo aberta e honesta, diminuem-se as chances de complica¢des psicolégicas aos
envolvidos. Complicacdo psicoldgica aqui é compreendida justamente como inviabilizacdo do
projeto e do desejo de ser dos sujeitos como seres no mundo (Schneider, 2011).

Nesse contexto, de acordo com Breitbart (2011), um dos objetivos do trabalho com
pacientes em final de vida € auxilia-los a atingir um senso de aceitacdo da vida e, assim, de
aceitacdo da morte. Os esforcos que envolvem o fechamento da vida sdo atingiveis e
essenciais nesse momento, e reconhecer ou aceitar a morte pode ser um impulso para a
transformacdo. Além disso, o estimulo a expressdo de sentimentos e desejos tem o intuito de
possibilitar a realizagdo de metas no tempo de vida ainda restante (Menezes, 2011), ou seja,
para a viabilizacdo de aspectos do projeto de ser ainda possivel. Nesse sentido:

[...] o objetivo é preservar a ideia de que ainda ha vida a ser vivida, de que ainda ha tempo
pela frente, para que o individuo possa morrer com um senso de paz, equanimidade e aceitagéo
da vida que viveu. O paradoxo da dindmica da fase terminal é que por meio da aceitacdo da
vida que foi vivida vem a aceitagcdo da morte (Breitbart, 2011, p. 140).

Compreender, portanto, de que modo o adoecimento e a morte sdo vividos pelos
sujeitos, como “eternos vir-a-ser”, torna-se fundamental a psicologia e as demais areas da
saude. Ademais, a psicologia, a partir da discussdo que realiza sobre o sujeito que adoece e
morre, pode amparar outras profissbes em sua atuacdo em servicos de saude, ja que
acompanhar sujeitos em seu processo de morrer torna-se um evento desafiador para todos que

0 vivenciam.

A psicologia existencialista e o cuidado aos pacientes em final de vida

Haja vista que a morte ¢ a “nadificacdo de todas as minhas possibilidades” (Sartre,
1943/1997, p. 658), 0 que pode significar para o sujeito defrontar-se com o seu adoecimento
grave e com os indicativos de uma morte que se anuncia? Como é para 0 sujeito com cancer
mover-se em direcdo ao seu futuro, ao confrontar-se com a possibilidade da ruptura de seu
vir-a-ser?

Para pacientes em final de vida, pode haver experiéncias de medos relacionados a:
degeneracgéo e mutilagdo do corpo, sensacdo de dor, dependéncia de cuidados, limitacbes de
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mobilidade e de a¢des, morte propriamente. Além disso, podem ser vivenciados sentimentos
de: impoténcia, soliddo, receio de se tornar uma sobrecarga para os familiares; raiva por ter de
partir, raiva de quem esta saudavel e vai permanecer; tristeza pela interrupcao de planos e por
ter de deixar seus entes queridos; sensacdo de ndo ter aproveitado a vida do modo como
gostaria; e preocupacdes relacionadas a familia apds sua morte.

Nesse sentido, conforme a vida foi vivida, conforme se deu a trajetoria psicossocial, o
paciente tera condicdo de lidar de forma distinta com o seu diagnéstico de doenca grave e
morte eminente, reafirmando Breitbart (2011), de que por meio da aceitacdo da vida vem a
aceitacdo da morte, sendo o seu inverso também verdadeiro. Dessa forma, a questdo de como
0 sujeito significa sua trajetéria e se relaciona com seu projeto de ser é crucial para a adeséo,
do proprio paciente e de seus familiares, aos principios dos cuidados paliativos e para a
qualidade da vida que ainda lhe resta. Nessa perspectiva, estabelece-se um importante campo
de atencdo psicossocial com foco no sujeito, ndo em sua doenca, numa perspectiva de
intervencdo em clinica ampliada, em que se prioriza uma compreensdo ampliada dos
processos de saude-doenca e propde-se uma definicdo compartilhada de terapéuticas (Brasil,
2009).

Dessa maneira, aparece para o psicélogo que atua em cuidados paliativos necessidade
de apoio para que 0s pacientes possam rever a sua trajetoria de vida, resolver conflitos, cuidar
da situacdo de sua familia, reatar lacos, realizar despedidas, encerrar pendéncias (emocionais,
financeiras, entre outras). Para tanto, saber a verdade sobre a doenca e o progndstico é crucial,
para que se possa tomar decisdes, tendo garantida sua autonomia e a expressao de sentimentos
e desejos para realizacdo de metas ainda possiveis. Sendo assim, ter suporte para a tomada de
decisdes que envolvem o final da vida é uma importante a¢do de apoio psicossocial.

Para muitos pacientes que tém na religido e na espiritualidade uma das formas de
compreender a realidade, com base em suas crencas, & importante mediar a realizagdo de atos
e rituais religiosos. Estes podem trazer para a pessoa e seus familiares conforto e paz, aléem de
auxiliar na elaboracdo de sua propria vida e morte.

Para os familiares, € importante auxilid-los a: ter toda informagdo necesséria,
assegurar gque estdo fazendo todo o possivel, dar suporte quando se sentirem cansados e com
sentimentos paradoxais (como desejo de que a morte ocorra para que o sofrimento cesse, mas
também de que o paciente continue vivendo, para que continue presente na vida da familia e,
assim, a perda seja evitada), orienta-los a cuidar de outras relagdes e outros projetos, auxiliar
na comunicagdo com seu familiar doente, auxiliar na construgdo de sentido para o

adoecimento, a vida e a morte, aléem de oferecer suporte apos a morte, auxiliando na
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elaboracdo do luto e na reorganizacdo de seus projetos de ser, agora sem 0 outro presente
como corporeidade.

Nesse contexto, estabelecendo um dialogo entre a psicologia existencialista sartriana e
as proposicdes de Breitbart (2011), um dos objetivos do psicélogo no trabalho com pacientes
em final de vida e seus familiares é auxilia-los a atingir um senso de aceitacdo da vida e, em
consequéncia, de redimensionamento de seu projeto de ser e de suas relagdes significativas,
assim, de aceitacdo da morte. Os esforcos que envolvem o fechamento da vida séo atingiveis e
essenciais nesse momento, e reconhecer ou aceitar a morte podem ser um Gltimo ato de vida e
de impulso para a transformacdo. Além disso, o estimulo a expressdo de sentimentos e desejos
tem como intuito a viabilizacdo de aspectos do projeto de ser ainda possivel, enquanto a morte
ndo ocorrer de fato.

E importante lembrar que o processo de reformulacdo do projeto de ser, que pode
ocorrer a partir do adoecimento grave, dependera ndo somente da historia construida pelo
sujeito ao longo de sua existéncia e de sua dindmica psicoldgica, mas também das mediacGes
as quais estiver exposto. Assim, conforme Santos (2011), as experiéncias dos ultimos
momentos da vida podem ser mais importantes do que onde e como a pessoa morre, sendo
que a presenca da finitude e o aparecimento de oportunidades de crescimento talvez sejam os
ualtimos desafios para o desenvolvimento da psique. Portanto, o processo de morrer pode ser
vivenciado como um dos eventos de maior crescimento experimentado ao longo da vida.

Nesse processo, os profissionais de salde que acompanham o0s pacientes e seus
familiares podem auxilia-los a lidar com sintomas, desconforto, dor e incapacitacdo. Entre os
desafios estd o de enfrentar possiveis estresses institucionais dos diversos contextos dos
servigos e das equipes de salde e dos procedimentos e tratamentos realizados, ainda voltados
para as doencas, e ndo para os doentes, por ainda imperar 0 modelo biomédico. Também é
desafiador para os pacientes e suas familias administrar situagGes relacionadas a: mudancas de
rotinas, perdas fisicas, sociais e emocionais; lidar com o cuidado e/ou tornar-se cuidador;
preparar-se para a morte que se anuncia; despedir-se; preservar relacbes com familia e
amigos; e encontrar significado em vida e morte (Franco, 2008). Assim, no horizonte de
possibilidades de atuacdo do psicologo estd o fato de que a morte ndo se constitui como
obstaculo a liberdade, mas da a ela novos contornos. Sera preciso fazer escolhas diante de um
campo de possibilidades em que se fazem presentes elementos que o sujeito, até entdo,
desconhecia — que o amedrontam, o questionam, o escapam.

Por outro lado, conhecer o projeto de ser de cada sujeito, construido e vivido até entéo,

torna possivel compreender como cada um vive e elabora a perspectiva de que sua vida tera
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um fim a partir do adoecimento grave. Embora, “teoricamente”, todos saibam que vao morrer,
estar frente a facticidade e a proximidade da morte faz com que as pessoas lancem méo do
que viveram até entdo como ferramentas para lidar com o fim de sua existéncia. Entender o
modo como o projeto de ser de cada sujeito vinha sendo organizado auxilia a compreensao de
como cada um experiencia esse momento.

Ainda, cada existente estd em relacdo com outros que contribuem para a constituicéo
de seu projeto; havendo possibilidade de morte de alguém, as pessoas de sua rede também
terdo seu projeto de ser alterado. Assim, para os familiares, saber da proximidade da morte,
realizar despedidas, tomar providéncias praticas/burocraticas (quanto ao sepultamento, rituais,
questbes legais), conhecer o desejo dos doentes e consequentemente respeita-lo, bem como
realizar a tomada de decisdo compartilhada entre paciente, familia e equipe podem servir de
fatores facilitadores do processo de enfrentamento da perda (Langaro, Hoepfner, Hatori, Neri,
Liell, Santos, 2015). Sendo assim, para o planejamento de sua intervencdo, é importante que o
psicdlogo avalie: o estado emocional dos familiares; a relacdo que estabelecem com o
adoecimento, o diagnéstico e o prognostico; a dindmica familiar, incluindo estratégias de
enfrentamento, conflitos, relacionamento interpessoal; e as crencas e os valores relacionados a
morte e ao morrer (Nunes, 2012).

Cabe, entdo, ao psicélogo atuar como ponto de ligacdo entre a familia e a equipe na
busca de respostas para enfrentar a fase final de vida, avaliando essas necessidades especificas
de intervencdo e buscando garantir que os familiares se sintam apoiados e atendidos em suas
necessidades. Ainda, é importante que esse profissional contribua de maneira a fortalecer a
familia, para que faca uma boa comunicagdo com a equipe, desenvolva seu senso de controle
diante do que sabe e também do que ndo sabe, possa entender o processo da morte e
identificar sintomas que requerem atencdo, para ser um agente eficiente na busca dessa
solucdo junto a equipe (Franco, 2008).

Agindo desse modo, aliviam-se tensdes, sdo oferecidas oportunidades de despedidas,
podem-se desvelar segredos, desfrutar desejos. N&o e preciso pedir siléncio a quem chega,
ndo é necessario chorar escondido, fingir alegria, falar de amenidades, dissimular que a vida
segue igual. E possivel enlutar-se pelas perdas que ocorrem j& nesta caminhada, avaliando que
novos contornos a doenca e a morte lancam ao projeto de ser de cada sujeito envolvido na
relacdo com o doente. Nesse sentido, da-se inicio a elaboracdo de um luto antecipatorio, ou
seja, do luto que ocorre antes da perda, que auxilia no enfrentamento do periodo de cuidados
ao doente e que pode contribuir no processo de elaborag¢do do luto apés a morte (Kovacs,

2007). Principalmente, a todos € dada a chance de pensar no que se ha de fazer a partir desta
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facticidade que é a doenca e que é a morte. A todos podera ficar clara a responsabilidade na
(re)construcdo de seus projetos. Seré entdo possivel pensar, falar, viver, sentir, saber o sabor
dessas experiéncias. Dessa forma, aos que ficam, serd, talvez, menor o peso de seguir em
frente com a auséncia apds a morte se, ao longo do adoecimento, ja puder, de algum modo,
ser posto no horizonte de possibilidades o ser/estar no mundo sem o outro, em sua
corporeidade, ainda que com o valor socioldgico do outro presente em seu horizonte.

Ainda sobre as possibilidades de atuacdo dos psicélogos, tem-se que, muitas vezes,
pessoas gravemente doentes e suas familias ndo estdo plenamente conscientes de varias
opcOes de cuidados de fim de vida ou ndo plenamente informadas sobre os provaveis
beneficios e dnus dessas varias opg¢des. Psicologos podem trabalhar com outras profissdes de
saude na defesa para o desenvolvimento de politicas para assegurar que as pessoas saibam
quais os tipos de intervencdes e servicos estdo disponiveis para eles, bem como auxilia-los na
tomada de decisOes sobre as possibilidades terapéuticas a serem acessadas (APA, 2005).

Dessa forma, paciente e familia podem entender os processos da doenca e, assim,
auxiliarem-se mutuamente, respeitando a autonomia e as decisbes do enfermo diante do

tratamento. Além do auxilio,

[...] o olhar ao paciente, como sujeito de uma vida e histéria e ndo como prisioneiro de uma
doenca, talvez seja 0 componente mais importante das préaticas de saude, pois, mesmo que esta
doenca seja incapacitante, crbnica e limitante, sempre havera possibilidade de resgate,
adaptacdo e de manutencgdo da dignidade e qualidade de vida (Porto & Lustosa, 2010, p. 79).

E importante, portanto, ressaltar o olhar para 0 sujeito que, mesmo com suas
limitacOes devido a enfermidade, estara em condicGes de melhorar sua qualidade de vida. O
suporte psicolégico oferecido para este fim proporciona um diferencial, a medida que o
paciente vai conhecendo o0s sinais indicativos da doenca que surgem ao longo dessa fase.
Conforme Porto e Lustosa (2010, p. 90), o papel do psicélogo em cuidados paliativos € “[...]
dar um novo direcionamento aos critérios concernentes a qualidade, ao valor e ao significado
da vida. E dar condicBes ao doente de lidar com essa situacéo e redescobrir o sentido da vida
no momento vivenciado por ele”.

A partir dessas intervencfes, o psicologo podera auxiliar o paciente, ainda, na
elaboracdo de suas diretrizes antecipadas de vontade (DAV), ou seja, na expressao e no
registro de seus desejos quanto aos tratamentos aos quais quer ou ndo se submeter no
momento final de vida. As DAV, ou testamento vital, foram aprovadas em 31 de agosto de
2012 pelo Conselho Federal de Medicina (CFM), reconhecendo o direito do paciente de

manifestar sua vontade sobre tratamentos médicos e designar representante para tal fim, bem
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como o dever do médico de cumprir a vontade do paciente (Dadalto, Tupinambas & Greco,
2013).

Agindo dessa forma, na relacdo entre paciente, familiares e equipe, o psicologo podera
contribuir para a mediacdo das relagdes e da comunicacdo, especialmente quanto ao quadro
clinico e a tomada de decisdes, uma vez que o paciente tem o direito de saber a respeito de
sua doenca e de decidir sobre o tratamento e os procedimentos a serem realizados. Segundo
Matsumoto (2012), com base no principio bioético da autonomia, € importante que o paciente
tome suas proprias decisdes; porém, mais importante que isso, € necessario que as equipes
busquem oferecer a ele condi¢es para fazer suas escolhas. J& considerando o principio da
beneficéncia e da ndo maleficéncia, os cuidados paliativos desenvolvem o cuidado ao paciente
e a seus familiares, visando a qualidade de vida e a manutencdo da dignidade no decorrer da
doenca, na terminalidade, na morte e no periodo de luto.

O psicblogo pode também auxiliar os familiares e o paciente a falar sobre a doenca,
fazendo com que se dissolva o siléncio que comumente existe entre eles. Sempre que o
paciente solicita informacdes, porém, estas lhe sdo negadas, seja pela familia, seja pelas
equipes, e isso se configura como um fenémeno denominado “conspiragdo do siléncio”,
definida como um acordo explicito ou implicito de ocultar a informacdo por parte dos
familiares, amigos ou profissionais da equipe de saude com a finalidade de ocultar o
diagndstico, o progndstico ou a gravidade da situacdo (Hermes & Lamarca, 2013; Leal, 2003),
que podera gerar intensa ansiedade a todos os envolvidos nos cuidados e, principalmente, ao
paciente.

Para Sousa e Carpigiani (2010), a comunicacdo franca entre paciente, familiares e
profissionais € uma marca dos cuidados paliativos. Na concepcdo de Palmeira, Scorsolini-
Comin e Peres (2011, p. 181), “[...] é fundamental levar em consideracdo que 0s pacientes
tém o direito de receber todas as informagdes sobre a situacdo em que se encontram. Caso
contrario, ndo podem participar de um plano terapéutico conjunto com a equipe
multidisciplinar e reorganizar suas vidas”. Assim, saber a verdade sobre sua condi¢éo torna
possivel realizar escolhas baseadas na realidade vivenciada. A excec¢do a essa regra somente
se aplica se o paciente ndo se encontra apto a discutir sobre seu tratamento ou se ndo deseja
fazé-lo (Palmeira, Scorsolini-Comin & Peres, 2011). Dessa forma, o psicologo pode cooperar
para que os doentes e familiares dialoguem sobre a doenca, ajudando, assim, 0 paciente a
elaborar e passar por esse processo, enfrentando a doenca a partir da possibilidade de fazer
escolhas (Hermes & Lamarca, 2013).
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Finalmente, o atendimento do psicélogo a familia ndo deve se encerrar com a morte do
paciente. Conforme as possibilidades do contexto em que atua, € importante que o
profissional cuide dos familiares durante o processo de luto, promovendo acdes de atencao
nesse periodo. Diz-nos Beauvoir (1964/1984) que quando alguém que nos € querido morre,
vivemos com sofrimento o fato de a ele sobreviver. Sua morte desvenda-nos sua
singularidade; seu valor torna-se forte para nos, pesa como o mundo que sua auséncia
aniquilou e que sua presenca fazia ter sentido integralmente; ha, por vezes, a certeza de que
esse ente querido poderia ter ocupado um lugar maior em nossa vida.

Segundo Freitas (2013, 2018), do ponto de vista da psicologia existencial, o luto pode
ser compreendido como a auséncia do tu na relagdo eu-tu. Assim, o enlutado perde mais do
que um “outro”, perde também possibilidades proprias de existir no mundo. A morte do outro
promove uma experiéncia de ruptura vivida do ser-com, do partilhar uma espacialidade e
temporalidade. Nesse sentido, ndo é apenas 0 outro que desaparece com sua historia: é uma
vida comum que se interrompe; 0 outro morre em sua corporeidade, o enlutado em suas
possibilidades de ser com ele, e ambos como temporalidade compartilhada.

Assim, “[...] perder um ‘tu’ com quem nos relacionamos &, portanto, uma forma de
perder um espaco expressivo de si mesmo” (Freitas, 2013, p. 103). Sendo 0 outro copresenca,
sua desaparicdo da condicdo mortal produz uma modificacdo no campo existencial do
enlutado, em seu mundo vivido, exigindo novas formas de ser-no-mundo. E esse 0 campo no
qual se experiencia o luto: um campo de exigéncia de novos sentidos, de novas formas de ser-
no-mundo, de ressignificacdo da relacdo vivida com o ente perdido (Freitas, 2013, 2018).

Uma clinica existencial do luto se constitui, portanto, pela abertura de possibilidades
para novas formas de ‘“ser-com”, dada pela irremediavel auséncia do outro. Nela, a tarefa
entdo seria a de ressignificacdo da relagdo eu-tu e ndo uma superacdo do luto (Freitas, 2013,
2018), haja vista que “[...] 0 morto pode estar mais ativamente proximo de nos, sendo uma
parte mais completa do que mesmo os vivos” (Olivieri, 1985, p. 13).

Sendo assim, para os que ficam, a morte de alguém que lhe foi significativo afeta o seu
ser e seu projeto, relacionado ao valor da mediacdo conferido ao falecido. O importante é
compreender que, ainda que a presenca fisica ndo seja mais possivel, a efetividade da
presenca socioldgica se mantém. Ou seja, carregamos conosco a importancia e a mediacao do
outro, ainda que ausente. Por isso, as pessoas falam em “deixar sua marca”, na justa medida
em que, uma vez ndo mais presentes, suas vidas continuam através do sentido de ser que

conseguiram produzir nos outros.
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Consideracoes finais

Os sujeitos, quando na espontaneidade do cotidiano, vivem a experiéncia da morte
como algo distante, estranho a si mesmos. Porém, se em parte isso é fruto das condicdes
sociais, historicas e culturais do tempo atual, € também devido ao carater constitutivo do ser
humano. Assim, trabalhando no contexto de atendimento a pacientes em final de vida,
psicologos se deparam ndo somente com pacientes e familiares que podem enfrentar
dificuldades em encarar a morte de perto, mas também com profissionais de salde que,
compartilhando de um mesmo contexto socioldgico, estdo com frequéncia preparados para
tratar e curar a doenga, mas néo para oferecer cuidado e apoio no processo de morte.

Pode-se pensar que talvez seja a falta de reciprocidade (como a capacidade de
reconhecer o outro como liberdade e como alguém que também me constitui) entre aqueles
que vivenciam o processo de adoecimento e morte que, por vezes, torna esta experiéncia tao
dolorosa e amedrontadora. E isso se aplica a todos os que vivenciam esse processo. Nesse
contexto, como parte das equipes de salde, psicélogos, com base no existencialismo sartriano,
poderdo oferecer a escuta de um sofrimento extremamente dificil de ser significado — por falta
até mesmo de recursos simbolicos compartilhados social, cultural e historicamente —, mas
justamente terdo como intuito auxiliar os sujeitos a (res)significar a condicdo que vivem a
partir do adoecimento e frente a morte.

Assim, é importante compreender que, ainda que haja muitos modos de vivé-la, a
morte se impde como aquilo que faz o sujeito voltar-se para sua histdria e rever aquilo que fez
de sua vida, justamente porque ela representa a condi¢ao objetiva de ruptura do projeto de ser,
retirando da vida, em termos ontoldgicos, seu significado. Em termos psicoldgicos, contudo, é
a vida que deve ser cuidada. E nela e por meio dela que se podem ampliar horizontes de
possibilidades e escolhas, de viabilizacGes de projetos, de desejos e relacdes, até que a morte
venha efetivamente retirar dela todas as possibilidades. Ao considerar que somos sempre em
relacdo, portanto, é possivel pensar que o caminho até a morte pode ser compartilhado, pois
ndo é somente a morte que importa, mas 0 processo de morrer.

Por fim, cabe ainda a reflexdo de que a morte do outro também sinaliza a minha morte,
fato este que ndo pode ser negligenciado. Nesse sentido, havera a possibilidade de psicologos
da area de psicologia da saude e hospitalar oferecerem mediacdo as equipes das quais fazem
parte para que realizem a reflexdo acerca de um projeto comum, como grupo de trabalho:

assumir a responsabilidade de se trabalhar como grupo, revendo seus posicionamentos.
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Assim, as equipes terdo a condicdo de compreender que morrer ndo € sinénimo de morte e

que proporcionar dignidade nessa etapa final do viver é uma de nossas responsabilidades.
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ARTIGO 2

Sobre a vida, a doenca e a morte: dimensao universal de vivéncias e trajetorias pessoais

“Toda vida esta posta entre dois parénteses: nascimento e morte.
E s6 0 homem tem consciéncia disso” (Jaspers, 2003, p. 127)

Resumo

O adoecimento grave e sem perspectiva de cura lanca o sujeito a deparar-se com a facticidade
da morte. Porém, se morrer é um fato, 0 modo como cada um experiencia seu processo de
doenca e a perspectiva de morte faz ainda parte da vida. Assim, as necessidades de quem
adoece gravemente ndo sdo especificas somente em relacdo a proximidade da morte, mas
estdo condicionadas também pelo contexto de vida em todas as suas relacfes. Este artigo
apresenta a andlise de 12 entrevistas narrativas com pessoas hospitalizadas em unidade de
cuidados paliativos, sendo sete mulheres e cinco homens, com idades entre 39 e 57 anos. As
andlises se deram em uma perspectiva fenomenoldgica, em um trabalho que envolveu a busca
dos eixos de significado do material produzido, indicando a possibilidade de elaboracéo de
trajetorias coletivas em relacdo as historias e experiéncias dos sujeitos entrevistados. Foram
verificados trés aspectos principais que tém implicacdo para 0 modo como 0s sujeitos
(re)organizaram seus projetos de ser a partir da experiéncia de adoecimento grave e
perspectiva de morte: a relacdo com a espiritualidade e/ou religiosidade; o projeto de ser em
familia; e a relacdo com a morte. Assim, as entrevistas evidenciaram que entre as experiéncias
vividas pelos participantes estiveram, principalmente, tristeza pela interrupcéo de planos e por
ter de deixar seus entes queridos. Para todos foi importante a possibilidade de manter sua fé e
esperanca, ainda que estivessem cientes da impossibilidade de cura para suas doencas. Por
fim, todos os entrevistados falaram sobre sua relagdo com experiéncias religiosas ou
espirituais, sobre o fato de que encontrar sentido para a vida, para a doenca e para a morte
oferecia algum alivio ao sofrimento e os auxiliava a se manterem vivendo, langando-se para o
futuro, independentemente da quantidade de tempo que este poderia oferecer.

Palavras-chave: Morbidade. Céncer. Atitude frente a Morte. Cuidados paliativos.
Existencialismo.

Abstract

Severe illness with no prospect of cure forces the subject to face the facticity of death.
However, whereas dying is a fact, the way each person experiences their process of illness
and prospect of death is still part of life. Thus, the needs of those who are severely ill are not
specific only to the imminence of death, but are also influenced by the context of life in all of
its relationships. This article presents the analysis of 12 narrative interviews with people
hospitalized in a palliative care unit, 7 women and 5 men, between 39 and 57 years of age.
The analyses were made from a phenomenological perspective, in a work that involved the
search of the axes of meaning in the material produced, indicating the possibility of
formulating collective trajectories in terms of histories and experiences of the subjects
interviewed. Three main aspects that have an impact on the way subjects (re)organized their
projects of being based on the experience of severe illness and the prospect of death were
identified: the relationship with spirituality and/or religiosity; the project of being as part of a
family; and the relationship with death. Thus, the interviews showed that sadness for the
interruption of plans and for having to leave their loved ones was one of the most relevant
experiences lived by the participants. Being able to keep their faith and hope was important
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for all of them, even though they were aware it was not possible to heal their illnesses.
Finally, all the interviewees spoke about their relationship with religious or spiritual
experiences, saying that finding meaning for life, illness and death offered some relief from
suffering, and helped them to keep living, moving towards the future, regardless of how much
time such future could offer.

Keywords: Morbidity. Cancer. Attitud to Death. Palliative care. Existentialism.
Introducéo

Ap0s a conferéncia “O existencialismo é um humanismo” (Sartre, 1946/1978a), Sartre
foi considerado por muitos como um pessimista, acusado de dizer que ndo haveria sentido
para a vida e que, portanto, diante de certa gratuidade da existéncia, o0 homem estaria
condenado a angustia. Porém, o que Sartre buscava afirmar é que ndo ha um sentido a priori
para 0 existir humano: é necessario que cada um encontre as razdes para viver e para as
escolhas que empreender. Nessa perspectiva, € por ndao haver um sentido ja dado que o
existencialista delega aos sujeitos a livre construcdo de seus futuros e de seu sentido de ser,
ainda que suas escolhas se estabelecam sempre em situacao.

Ser em situacdo implica a unidade indissoltvel entre o em-si (objetividade) e o para-si
(subjetividade), ou seja, diz respeito a

[...] contingéncia concreta e inteiramente singular em que necessariamente cada homem se

constata sendo e onde elege seu ser sem qualquer possibilidade de ndo fazé-lo. Trata-se da

inseparabilidade entre a liberdade e a contingéncia e do esclarecimento que 0 homem somente
existe frente a adversidade transcendente do mundo objetivo. (Ehrlich, 2012, p. 35).

E possivel que a liberdade e a gratuidade da situagdo humana assustem a racionalidade
do senso comum: nesse sentido, a responsabilidade pode sim angustiar. Mas, ao compreender
que a existéncia depende daquilo que se faz dela e de que todos sédo livres para mudar, pode-
se abrir horizontes e possibilitar aos sujeitos ultrapassar realidades que lhes causam
sofrimento. Nas palavras de Sartre (1943/1997), a liberdade é a propria estrutura do ser
humano e ndo pode ser aniquilada mesmo pelas condi¢cdes mais adversas: 0 homem € livre em
qualquer situagdo, mesmo nas mais extremas, como as de um prisioneiro nas méos do
carrasco. Mesmo nessa condicdo, o sujeito tem que escolher como vivera sua experiéncia de
prisdo e de tortura, quanto resistira a dor ou se fara a delacéo para o qual é pressionado.

Da mesma forma, ha quem pense que trabalhar em cuidados paliativos pode ser triste e
duro, pois “se trabalha com a morte”. Essa pode ser uma das perspectivas de enfoque para
esse campo. Mas ha outras. Em especial, hd uma perspectiva de que a morte € um momento

breve, pois, até que ela aconteca, é vida que existe. Nesse sentido, trabalhar em cuidados
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paliativos é trabalhar com sujeitos que estio vivos — e, por vezes, mais vivos do que nunca! E
cuidar de pessoas no momento em que podem resgatar o que ha de mais importante para elas:
0 sentido da existéncia; ou, ainda, avaliando o que de principal perderam e vao também
deixar. Ha vida intensa sendo vivida, em todos os aspectos e com todos os seus (dis)sabores,
que marcam a atitude da pessoa frente a sua propria morte ou a de algum familiar.

Conforme destacam Combinato e Martin (2017), isso reforca o fato de que a morte faz
parte da vida — ndo apenas como fim de um ciclo ou pelas mortes que existem ao longo da
trajetdria de uma jornada, mas também porque a morte acontece na vida, com todas as suas
vicissitudes. Assim, as necessidades das pessoas em processo de morte ndo sdo especificas
somente em relagdo a proximidade da morte, mas estdo condicionadas também pelo contexto
de vida de cada sujeito em todas as suas relacdes e aspectos — familiares, materiais,
profissionais, sociais, culturais e individuais.

Diante de qualquer realidade vivenciada, ha possibilidades variadas de existir e
diferentes modos de ser sujeito. E isso acontece também frente ao processo de finitude.
“Morrer ¢ uma determinagdo, mas 0 modo como um sujeito experiencia 0 seu processo de
finitude é sempre singular, ainda que esteja atravessado pelos discursos existentes em um
determinado tempo histérico”. (Dantas & Amazonas, 2016, p. 51).

Em relagdo ao cancer, Langdon (2001) destaca que a doenca € um processo
experiencial, sendo que suas manifestacdes se relacionam aos fatores culturais, sociais e

psicoldgicos que operam em conjunto com 0s processos bioldgicos. Segundo Nicholas (2017,
p. 9),

[...] o cancer afeta ambos 0s sexos, todas as ragas, ricos e pobres. O diagnostico é temido, pois
aqueles que o recebem presumem (muitas vezes corretamente) tratar-se de uma sentenca de
morte. Tanto a propria doenca quanto o tratamento sao fontes de dor e angustia.

Assim, adoecer de cancer pode significar diferentes ameacas para as pessoas: da perda
da integridade fisica a descontinuidade de planos e atividades, passando por mudancas nas
relacbes sociais e familiares, perdas fisicas e possiveis efeitos adversos dos tratamentos
(Freitas, 2010).

Essa doenca tem sido uma causa de morte cada vez mais comum em todo o mundo.
Em 2008, cerca de 12,7 milhGes de pessoas foram diagnosticadas com céncer; destas, 7,9
milhdes morreram. Essa é uma condigdo resultante da proliferagdo de uma linhagem de
células que, com mutacdes em seus genes, perdem a capacidade de morte celular (apoptose) e
se multiplicam rapidamente, invadindo tecidos e podendo migrar para outras partes do corpo
(Nicholas, 2017; Caponero, 2008).
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Talvez pela gravidade e pelo sofrimento gerado aos que adoecem de céncer, 0S
cuidados paliativos modernos estiveram mais comumente associados a pessoas diagnosticadas
com essa doenca. Segundo Silva e Sudigursky (2008, p. 505), esses cuidados nasceram,
primordialmente, para atender aos pacientes com cancer avancado, estendendo-se a todo
paciente acometido por doengas “[...] que causem dor intensa, além de sintomas fisicos,
sofrimento emocional e espiritual tdo profundo que tornem a vida extremamente
insuportavel”.

Nota-se na citacdo exposta que os cuidados paliativos tinham inicialmente um
atendimento restrito a doentes de cancer em estagio avangado; todavia, o atendimento passou
a ser aplicado a todos os tipos de doentes com sofrimentos biopsicossociais e espirituais.
Peres, Arantes, Lessa e Caous (2007, p. 85) destacam que o “[...] sofrimento é uma
experiéncia humana e ocorre assim que 0 processo de destruicdo da pessoa seja percebido,
enquanto a ameaca da desintegracao persistir ou até que a integridade da pessoa possa ser
restaurada de alguma maneira”.

Historicamente, os cuidados paliativos se confundem com o termo hospice. Esta
palavra data dos primdrdios da era cristd, quando instituicdes fizeram parte da disseminacao
do cristianismo pela Europa. Hospices eram entdo abrigos (hospedarias) destinados a receber
e cuidar de peregrinos e viajantes, e seus relatos mais antigos remontam ao século V, em que
Fabiola, discipula de S&o Jerénimo, cuidava de viajantes vindos da Asia, da Africa e dos
paises do Leste, no Hospicio do Porto de Roma (Matsumoto, 2012).

Para Santos (2011), 1967, em Londres, foi um ano crucial para o marco pioneiro e
definitivo do movimento moderno de cuidados paliativos, a partir da fundacdo do St.
Christopher’s Hospice. Esse local agregava pesquisa, ensino e auxilio em cuidados paliativos,
acumulando cuidados domiciliares, apoio as familias no transcorrer da doenca e também no
pos-morte dos familiares do paciente, com ajuda especializada no luto.

O St. Christopher’s Hospice foi fundado por Cicely Saunders, precursora do debate
moderno sobre 0 movimento hospice. Saunders nasceu no dia 27 de junho de 1918, no norte
de Londres, na Inglaterra. Formou-se como assistente social, enfermeira e médica. Na
concepgdo de Santos (2011, p. 8), “[...] ela seria a primeira médica moderna a dedicar uma
carreira inteira ao cuidado daqueles que enfrentavam o fim da vida. Depois, muitos a
seguiram, ¢ suas ideias comporiam o que hoje é considerado uma especialidade”. Cicely
Saunders alicergou principios basicos do moderno cuidado hospice, tendo desenvolvido uma
abordagem sistémica de controle da dor em pacientes com doengas avancadas, dando atenc¢do

as necessidades emocionais, sociais e espirituais destes e de seus familiares. Para Santos
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(2011, p. 8), Saunders “[...] ofereceu uma alternativa positiva e imaginativa que reforcava o
alivio da dor, mantinha a dignidade e fortalecia o periodo restante de vida, ainda que curto”.

Na década de 1970, o encontro de Saunders com a psiquiatra Elizabeth Kibler-Ross,
nos Estados Unidos, fez crescer também |4 o movimento hospice. “Elisabeth Kibler-Ross deu
inicio & Tanatologia [estudo da morte], voltando-se mais especificamente para pacientes
terminais com céncer e estimulando o envolvimento de médicos e enfermeiros em cuidados
paliativos.” (Decat & Aratjo, 2010, p. 97). A partir de entdo, diversos outros profissionais
passaram a propor praticas e estudos sobre cuidados paliativos, tendo como aliada a
Organizacdo Mundial da Saude (OMS), que organizou um grupo de trabalho responsavel por
determinar politicas para alivio da dor e cuidados do tipo hospice, que fossem indicados em
todos os paises para pacientes com cancer (WHO, 2002).

Diante da complexidade de cuidar de pacientes em final de vida e de seus familiares,
Cicely Saunders destacou que “[...] o sofrimento s6 é insuportavel quando ninguém cuida
[...]”, apontando que, mesmo diante da inexorabilidade da morte, sempre ha o que fazer. No
final de vida de cada sujeito, torna-se entdo urgente compreender sua biografia, visando
garantir sua autonomia e também o direito de ser cuidado como deseja. Ainda que o doente
“habite a facticidade”, “[...] 0 cuidar diante dos doentes obriga a procurar a natureza
constitutiva desse Ser que se situa ai num agora ndo escolhido da sua vida” (Olivieri, 1985,
p. 19).

Por fim, é possivel enfatizar que cada um continua fazendo escolhas e ha, portanto, um
futuro para o qual se lancar. Conforme destaca Beauvoir (1964/1984), a morte transforma a
vida em destino, mas ndo traca limites a liberdade, pois, até que a morte aconteca como fato, é
a vida, em toda as suas exigéncias, que continua colocando os sujeitos frente a necessidade de
fazer escolhas.

Destarte, no cuidado as pessoas em final de vida, ha que se enfatizar o projeto de ser
da pessoa que adoece, pois este “agora ndo escolhido” implica a presenga de um sujeito
concreto, com sua historia, sua dinamica de ser, seus suores e suas dores (Schneider, 2011).
Sendo assim, é o sujeito em sua trajetoria que adoece e, portanto, que precisa de cuidados,
pois, se a morte como fato reduz o sujeito ao em-si, até que ela ocorra, 0 projeto de ser
continua em seu devir, e o doente ndo deixa de ser um vir-a-ser. E entdo a vida que carrega
significados, advindos de um futuro sempre em aberto e que exige posicionamento.

A morte, por outro lado, é um limite, um fato contingente, sendo a possibilidade de
ndo mais realizar presenca no mundo. Segundo Sartre (1943/1997, p. 653), a morte ndo é o

que da sentido a vida: “[...] pelo contrério, é aquilo que, por principio, suprime da vida toda



74

significacdo. Se temos de morrer, nossa vida carece de sentido, porque seus problemas néo
recebem qualquer solucdo e a propria significagdo dos problemas permanece indeterminada”.
Acrescenta Sartre (1943/1997, p. 671):

[...] portanto, ndo poderiamos pensar a morte, nem espera-la, nem nos armarmos contra ela;
mas também nossos projetos, enquanto projetos — ndo devido a nossa cegueira, como diz o
cristdo, mas por principio — sdo independentes dela. E, ainda que haja inumeras atitudes
possiveis frente a este irrealizavel “a realizar além do mais”, ndo cabe classifica-las em
auténticas e inauténticas, posto que, justamente, sempre morremos “além do mais”.

Diante do exposto, este artigo teve como objetivo compreender as vivéncias de
pacientes gravemente doentes de cancer frente ao processo de adoecimento e morte na relacao
com seu projeto de ser. Para tanto, buscou-se: conhecer a histéria de vida de pacientes com
adoecimento grave; descrever o impacto que o diagndstico teve para os sujeitos em relacao ao
seu projeto de ser; caracterizar as alteragdes psicofisicas vivenciadas pelos participantes a
partir do adoecimento grave; e identificar sentidos atribuidos sobre adoecimento, vida e

morte.

Método

A pesquisa caracterizou-se como qualitativa, de cunho exploratério-descritivo, porque
teve como objetivo proporcionar uma visdo geral, aproximativa, bem como descrever as
caracteristicas e a relacdo entre os fendmenos aqui abordados (Gil, 2008), ou seja, 0
adoecimento de cancer e a morte em relagdo ao projeto de ser.

No procedimento de coleta de dados, foram realizadas 12 entrevistas narrativas com
pessoas hospitalizadas em unidade de cuidados paliativos, das quais sete mulheres e cinco
homens, com idades entre 39 e 57 anos. Conforme destacam Jovchelovitch e Bauer (2015), as
entrevistas narrativas ocorrem em uma situacdo de estimulo ao entrevistado para que conte a
histdria sobre algum acontecimento de sua vida e do seu contexto social. A ideia dessa técnica
foi, entdo, de reconstruir acontecimentos a partir da perspectiva do informante, abordando
aspectos de sua experiéncia em profundidade.

Sobre os participantes, uma das entrevistadas tinha nivel superior de ensino; os demais
tinham nivel fundamental ou medio. Eram pessoas que vivenciavam dificuldades econdmicas,
estando afastadas do trabalho e dependendo de beneficios como a aposentadoria para sua
sobrevivéncia. Grande parte delas ja havia sido internada algumas vezes na instituicdo, e a
maioria convivia com o cancer ha alguns anos, tendo realizado cirurgias, quimioterapia e/ou

radioterapia. Um unico entrevistado havia descoberto a doencga dois meses antes da entrevista,
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estava internado desde entdo e, desde o diagnostico, havia recebido a noticia de metéastase
(disseminacdo do cancer para outros 6rgéos) e impossibilidade de cura.

De modo geral, todos se mostraram dispostos a contribuir com a pesquisa. Alguns
estavam em condic¢des clinicas mais favoraveis ao dialogo, sem dores, sem nauseas ou outros
desconfortos fisicos. Outros, porém, cansaram-se ao falar e tiveram sua condigdo respeitada.
As entrevistas narrativas foram realizadas com auxilio de um roteiro de perguntas, que teve
como objetivo conhecer a trajetoria de relacfes do sujeito e seu modo de constituir-se como
ser no mundo, resgatando sua histdria de vida, suas experiéncias, vivéncias concretas e suas
relacbes familiares e sociais, bem como sua experiéncia ap6s o diagndstico do cancer e o
progndstico de impossibilidade de cura. As perguntas, assim, estimulavam o sujeito a fazer
um resumo sobre sua vida; questionavam sobre o que havia desejado para sua vida e sobre o
sentido que atribuia a ela; em seguida, investigavam sobre a experiéncia do momento do
diagndstico da doenca e sobre o desafio de enfrentar essa realidade; indagavam também sobre
a experiéncia de ter recebido a noticia da gravidade da doenca e de que ndo havia mais uma
perspectiva de cura, bem como sobre a relacdo com a morte e com a sua prépria morte; por
fim, questionavam sobre a constituicdo familiar dos entrevistados, sobre como eles haviam
reagido e vivenciado o processo de adoecimento e tratamento e, por Gltimo, sobre a relacéo
estabelecida com as equipes de salde e com a instituicio em que estavam realizando
tratamento.

Apbs a realizacdo das entrevistas, gravadas em audio, estas foram transcritas na
integra e analisadas a partir de uma analise da narrativa que se deu em uma perspectiva
fenomenoldgica. Conforme descreve Dutra (2002), assumir uma estratégia qualitativa de
pesquisa fenomenoldgica como a narrativa significa adotar como horizonte tedrico e
filos6fico a existéncia, compreendida na experiéncia vivida. Portanto, a pesquisa em
psicologia com base nos pressupostos metodoldgicos da fenomenologia alcanga seus
objetivos na medida em que a experiéncia for descrita em sua relagdo com o mundo no qual a
pessoa investigada vive.

Assim, de posse das entrevistas, no movimento de andlise dos dados, o trabalho
envolveu a busca dos eixos de significado do material produzido, estabelecendo-se conexdes
que podem constituir respostas a pergunta da pesquisa. A analise caminhou, entdo, em direcao
a uma articulacdo desses eixos em um texto unificado, visando uma sintese (ainda que
provisoria) das informacGes produzidas. Com esse resultado, iniciou-se a construgdo de uma
compreensdo abrangente do fenémeno, que buscou ir além daquelas situag¢fes individuais ou

particulares de onde partiu a pesquisa (Amatuzzi, 2009).
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Desse modo, as analises aqui apresentadas pretendem indicar a possibilidade de
elaboracdo de trajetdrias coletivas em relagdo as histdrias e experiéncias dos sujeitos
entrevistados (Jovchelovitch & Bauer, 2015). Trata-se de um movimento de busca pelo
aspecto universal dos contetdos, em seus elementos comuns e compartilhados, dentro de
trajetorias individuais/singulares de cada participante. Essa é a proposta mesma do método
progressivo-regressivo (Sartre, 1978), em que devem ser identificados 0s aspectos universais
e singulares de uma personalidade, dentro de uma situacdo concreta, de uma condicéo
psicossocial. Mas, aqui, sdo evidenciados 0s aspectos universais desse processo, para
caracterizar 0 aspecto coletivo das trajetérias estudadas. Para tanto, foi ainda fundamental
utilizar-se da ferramenta fenomenolégica de suspenséo de juizos e valores, em uma atitude de
reducdo fenomenoldgica ou epoché, que visou 0 acesso aos objetos, explicitando o ser nele
mesmo, buscando a esséncia do vivido (Sartre, 1936/1994), realizando-se a partir disso um

didlogo entre os contetidos das falas e os contedidos teoricos.

Resultados e discussao

Nas entrevistas realizadas nesta pesquisa, foram observados trés aspectos principais
que tém implicacdo para 0 modo como 0s sujeitos (re)organizaram seus projetos de ser a
partir da experiéncia de adoecimento grave e da perspectiva de morte: a relacdo com a
espiritualidade e/ou religiosidade; o projeto de ser em familia; e a relacdo com a morte, que
implicou a revisdo da vida, tendo sido observado que as dores da vida misturavam-se as dores
da morte.

A seguir, esses trés aspectos séo discutidos.

Relagdo com a espiritualidade

“E preciso ter esperanca, mas ter esperanca do verbo esperangar; porque tem gente que tem
esperanca do verbo esperar. E esperanca do verbo esperar ndo é esperanca, é espera.
Esperancar é se levantar, esperancar € ir atras, esperancar € construir, esperancar € nao
desistir! Esperancar é levar adiante, esperangar € juntar-se com outros para fazer de outro
modo...” (Paulo Freire).

No inicio das entrevistas, os participantes foram questionados acerca de seus dados de
identificacdo, como idade, escolaridade, profissdo e religido, diagndstico e tempo de doenca.
Apbs este momento inicial, ndo foram mais inquiridos diretamente sobre suas experiéncias
religiosas, mas foram perguntados sobre qual era o sentido que davam a vida. Ao

responderem essa questdo especifica, alguns deles falaram de suas experiéncias religiosas e
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sobre reflexdes ou vivéncias relacionados a aspectos transcendentes, confirmando que religido
e espiritualidade sdo experiéncias distintas. A religido, assim, pode ser compreendida como
um conjunto de crencas e praticas institucionalizadas, como a frequéncia a cultos e missas,
por exemplo, envolvendo a sistematizacdo de uma doutrina compartilhada com um grupo
(Mendongca Netto & Moreira-Almeida, 2010). Ja a espiritualidade relaciona-se a “[...]
propensdo humana a buscar significado para a vida por meio de conceitos que transcendem o
tangivel: um sentido de conexao com algo maior que si proprio, que pode incluir ou ndo uma
participacao religiosa formal” (Saad, Masiero & Battistella, 2001; Volcan, Souza, Mari &
Horta, 2003).

A maioria dos participantes se declarou como sendo catélico. Ja sobre o sentido da
vida, alguns mencionaram nunca ter pensado sobre a questdo, como Francisca, que disse:
“Ndo achei ainda, ninguém achou ainda o sentido /.../”’; ou Pedro, que referiu ter “/...J
deixado essa parte de lado /...] 7, apontando para certa complexidade da questdo proposta
pela pesquisadora; outros arguiram diretamente que o sentido da vida estava vinculado a sua
religido em especifico.

Este foi o caso de Adriana, testemunha de Jeova®, que, ao ser questionada sobre o

sentido da vida, falou sobre a compreenséo que tem da morte a partir de sua religido:

Eu tenho muita fé, a gente sabe, porque a gente estuda a Biblia e sabe que n6s vamos ter um
futuro melhor [...]. Entdo a fé, né, a esperanca de que no futuro tudo isso vai acabar, entdo
isso me ajuda, mesmo sabendo que ndo tem mais pra medicina o que fazer, eu continuo tendo
essa fé de que no futuro, pode ndo resolver agora, mas no futuro sim, né... Entdo isso me
ajuda.

Em outro momento, continua:

[...] o sentido da vida é assim 0: voceé viver, né, fazer a vontade de Deus, ensinar para outras
pessoas 0 que o filho dele fez quando teve na Terra, né, e o sentido da vida é no futuro, né,
para o futuro, porque ele promete pra nds uma vida livre de todos os problemas que a gente
enfrenta hoje. Entdo se focaliza nisso, vocé tem uma esperancga, né, assim como a senhora
focaliza a tua pds-graduacdo, entdo vocé esta focalizada nisso, e como se fosse um prémio
que tu vai ganhar, e eu estou focalizada no prémio que eu vou ganhar, que € a vida eterna se
eu continuar fazendo o que é certo. Entdo tudo isso aqui é passageiro, né, vai passar, eu estou
passando por um momento dificil, é dificil, mas a esperanca que eu tenho do futuro melhor me
ajuda a lidar com os problemas do dia a dia.

Na fala de Adriana, o futuro aparece como um momento “além da vida”, como uma

experiéncia possivel em um depois e em outro lugar. O futuro aparece, portanto, como

% Segundo site oficial (https://www.jw.org/pt/): “Acima de tudo, queremos honrar a Jeovd, o Deus da Biblia e o
Criador de todas as coisas. Fazemos o nosso melhor para imitar a Jesus Cristo e temos orgulho de ser
chamados cristaos”.
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viabilizador de seu ser, ainda que de outro modo, em um sentido espiritual. E a esperanca
nesse depois que faz com que enfrente as dores, as perdas, as mudancas geradas pelo
adoecimento, bem como a interrupcéo dos planos e do projeto que tinha para esta vida.

Ja Mateus, catolico, que entende que “/.../ o cara tem que ter fé, acho que cada um
tem que ter sua fé /...]”, aponta a doenga como um possivel modo de “expurgar seus
pecados”, que talvez pudesse prepara-1o e fazer dele um merecedor do “além desse mundo”
indicado pela religido. A doenca aparece como algo que ele precisaria passar, algo talvez
programado, previsto para ele e para cada um que por ela passa, como forma de tornar a
pessoa melhor e digna do que esta por vir. Para ele, “/...] cada pessoa tem a sua cruz ou
aquilo que vai passar na vida [...] cada um tem a sua peniténcia”.

Juliana, também catodlica, acredita que a doenca seja algo que ela “tenha que passar”,

como algo escolhido ou “projetado” por Deus:

Eu ndo sei, as vezes é uma coisa que eu tenho que passar, que eu vou passar. Mas chega uma
hora gue vai tranquilizar, tem horas que eu tenho medo que venha a piorar, mas eu acho que
Deus manda as coisas para a gente enfrentar né. E eu vou enfrentar do que que for possivel,
eu vou enfrentar, do jeito que for possivel, vou tentar. E isso.

A espiritualidade, atrelada ou ndo a religido, aparece nos participantes como uma fonte
de suporte e um recurso que permite enfrentar as experiéncias geradas pelo adoecimento
grave, bem como a perspectiva de morte. Isso reforca achados de que, na maioria das vezes, a
espiritualidade esta ligada a um enfrentamento positivo do adoecer (Macieira, 2009; Breitbart,
2003; Saporetti & Silva, 2009). Nesse sentido, os participantes, independente de sua matriz
religiosa possuiam, em geral, a visdo de um Deus benevolente que, apesar dos sofrimentos,
reservava para eles um futuro melhor, fato que, de alguma forma, os ajudava a enfrentar os
sofrimentos e as dificuldades vivenciadas no adoecimento grave.

Segundo Freitas (2010, p. 56), “[...] a religido foi uma das primeiras formas que a
sociedade encontrou para lidar com a morte [...]”, pois, de certo modo, a religido busca dar
sentidos ao que a ciéncia nao foi capaz de explicar e os seres humanos ndo podem ainda
definir. Também Schmidt, Gabarra e Gongalves (2011) destacam que a explicacdo oferecida
pelos sistemas religiosos com certa frequéncia se aproxima mais do contexto sociocultural dos
pacientes do que aquelas explicacOes oferecidas pela medicina, que podem parecer-lhes
reducionistas. Assim, enquanto as equipes de salde podem compreender o adoecimento como
proveniente de causas organicas, 0s participantes da pesquisa o viam como algo que adquiria

sentido em sua trajetoria, ja que lhes oferecia a possibilidade de serem melhores do que antes
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e viverem algo que seu Deus havia previsto e que, portanto, ao ser encarado, vivenciado e
superado, geraria a eles um ganho futuro.

O fato de construir ou encontrar um sentido para o sofrimento vivenciado pode
auxiliar os sujeitos a organizarem suas experiéncias em torno de um projeto de ser constituido
e gque, embora alterado, mantém-se viabilizador de quem o sujeito se reconhece sendo. Nao
encontrar um sentido ou uma razdo para o sofrimento que se estd passando, por outro lado,
pode ser desorganizador da compreensao sobre quem se é e do futuro que €é possivel esperar.
Conforme descreve Saunders, Baines e Dunlop (2003), o sentimento de que nem 0 universo
nem o ser humano teriam proposito poderia implicar sofrimento insuportavel. Para os autores,
relembrar a historia de suas vidas e acreditar que ha algum sentido nelas, além de acreditar
que se possa ter alcancado algo maior, uma verdade com a qual podem estar comprometidos,
poderia gerar alivio e conforto.

Sobre suas crengas, Lucas menciona, além da religido catdlica, a fé nas pessoas que
ama, em especial sua familia, indicando que o sentido da vida é o estar com os outros, tecer-

se, constituir um projeto que se vive com os outros significativos:

/[...] mas a fé na familia... todo esse amor, todo esse carinho. Mas acredito que sim, essa é a
maior parte, grande parte que me leva a seguir adiante. E como pessoa também, né, porque
creio que... acredito que ndo pode se deixar cair assim, em um pogo, sem lutar. Ndo tem
sentido, né, ndo tem um sentido, nada... Porque tudo que vocé foi durante a sua vida, eu que
tenho gquarenta anos, todas coisas que vocé gravou, gente que vocé conheceu, sua familia que
sempre vai estar esperando por vocé, e todas aquelas pequenas coisas que ensinaram... N0sso
pai, né, assim como nosso pai, a nossa familia para poder ensinar a ficar entre as pessoas.
Ent&o, ai, creio que isso parte de uma forca e depois, tudo isso, a fé de Deus, a fé de crer em
Deus, e pela familia, também confirma todas essas coisas.

Em contrapartida, durante sua entrevista, Lucas fala como se sua vida estivesse
esperando ainda por ele, aguardando seu retorno, indicando a suspensdo de projetos
anteriores, que permaneciam de certo modo inalterados e aguardando serem retomados.
Aponta para uma dificuldade de (re)integrar o vivido a partir do adoecimento, uma
dificuldade de inclui-lo ao seu projeto de ser vivido até entdo — talvez por parecer-lhe t&o
absurdo, tao inassimilavel —, que parece ter suspendido “sua vida” — a vida até entdo vivida,
reconhecida por ele como a vida que desejava e que, portanto, valia a pena ser vivida — para
realizar o tratamento.

Lucas chega a dizer que, caso ndo fosse possivel “viver como antes”, ndo desejaria
entdo viver — seu sofrimento existencial seria tdo grande que o levaria a pedir para antecipar
sua morte, ou seja, faria um pedido de eutanasia, definida como a pratica com a qual se

abrevia a vida de um doente de maneira controlada e assistida por um especialista (Batista,
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Barreto, Miranda & Garrafa, 2009). Esse pedido, no entanto, ndo poderia ser atendido, pois no
Brasil esta é considerada uma prética ilegal, segundo o previsto pela legislacdo nacional, no
art. 121, § 1 do Codigo Penal, ndo sendo aceita pelo Codigo de Etica Médica.

Sobre a eutanasia, Pessini (2010) destaca o desafio das equipes em lidar com pedidos
de pacientes para abreviar suas vidas, que geralmente ocorrem em situagdo de intenso
sofrimento. Ressalta ainda a importancia de dar atencdo a esses pedidos, de realizar uma
escuta atenta e buscar compreender o que eles indicam, sendo este um imperativo ético. Para
Pessini (2010, p. 553):

[...] se faz necessario: a) disponibilizar para os pacientes em fase final todos os meios de
alivio e controle de sintomas angustiantes; b) reconhecer que o cuidado do paciente e o alivio
de seu sofrimento ndo é meramente uma questdo médica; c) o cuidado oferecido visa ao bem-
estar fisico, mental e espiritual e, nesta perspectiva, todas as profissdes tém algo de especifico
a contribuir numa abordagem efetiva e sensivel para o paciente.

Os aspectos apresentados por Lucas em sua entrevista indicam que o modo como cada
um vive seu projeto da os contornos para a maneira como se vive a experiéncia do

adoecimento. Em seguida, estéa reproduzido um trecho de sua entrevista:

Lucas: Entdo dai eu ndo... comecei a tratar como uma experiéncia, né.

Pesquisadora: Como uma experiéncia pra passar?

Lucas: Sim, é... passageira. Entdo eu estou com uma experiéncia bem grande, bem maior do
que qualquer uma, né. [...] Agora estou lutando, agora tenho uma luta, entdo agora nao
posso definir se... T4, o cancer eu tenho, né, ndo posso definir isso. Agora, eu estou, esta
comecgado a minha luta, porque isso vai passar pra parte da quimioterapia. Quando passar
para a quimioterapia, ai posso saber o que pensar sobre cancer e sobre as coisas ao redor.
Porque, assim, o ser humano é tdo mutavel, entdo ndo é assim... Nao posso agora falar sobre
0 cancer, porque ndo estou no tratamento, na realidade.

Pesquisadora: E as coisas, por exemplo, que vocé planejava ou pensava para o futuro, elas
estdo como que aguardando?

Lucas: Estdo intactas, assim... esta intacta, estdo todas intactas. Isso ndo tem conflito, ndo
tem um problema maior, esté tudo intacto. Ndo tenho filhos, entdo tudo mais esté intacto...
Minha vida estd comegando, como falam, né.

A partir do exposto, tem-se que os entrevistados mantinham fé e esperanca de que algo
pudesse mudar em sua condicdo presente, ainda que estivessem cientes da gravidade da
doenca organica. Ter esperanca ndo quer dizer que o sujeito negue sua situacdo. Antes, quer
dizer que o sujeito ndo vive somente sua doenga, ndo se resume a ela. Ou seja, conhecer e
compreender sua condicdo fisica e sua finitude ndo impedia aos participantes que
continuassem projetando-se para o futuro, fazendo escolhas e colocando em cena seus
desejos. Essa perspectiva fazia com que prosseguissem enfrentando e buscando alternativas

ao sofrimento vivenciado.
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A esperanca aparece, assim, como elemento que permite continuar vivendo, porque
aponta para um futuro possivel, um projetar-se para algo para aléem do que se vive no
presente. Nesse sentido, pode-se considerar que a esperanca adquire funcdo de manter o
sujeito projetando-se para o futuro, para aquilo que o ser ainda ndo é, mantendo, portanto,
aquilo que nos torna humanos e faz a vida possivel. Como disse Sartre (1986, p. 64), “[...] eu
resisto e sei que vou morrer na esperanca, dentro da esperanga [...]. Ainda vivo
profundamente a esperanga como concepg¢ao do futuro”.

Viver na esperanca, exige, conforme Sartre (1986), que se tenha que “funda-la” (p.
64), ou seja, que produzi-la por si mesmo, ainda que em meio a uma condicdo de restritas
possibilidades e escolha. Assim, a manutencdo da esperanca permite que o sofrimento seja
enfrentado com alguma perspectiva de futuro, fazendo que que se torne suportavel, tendo em
vista que o0 que paralisa a pessoa ndao € o sofrimento por si s6, mas o sofrimento sem
articulacdo ao projeto que o sujeito busca realizar. Sobre este aspecto, Adriana cita: “/...J
ndo, eu ndo tenho medo da morte, é até engracado, que assim eu ndo tenho medo da morte,
porque eu tenho esperanca de ressurrei¢do”.

Assim, faz-se 0 que é possivel diante das limitacbes que o adoecimento impde. A
partir da doenca, o projeto dos entrevistados passa a ser sobreviver a ela, lutar para manter-se
vivo, garantindo o porvir. Como relata Marcia: “Fazer o que eu posso, né, devagarinho... nas
minhas condi¢cbes. Mas da pra levar, passar pra frente.” O importante, assim, é continuar
seguindo, dia a dia buscando sobreviver e garantir sua presenca no mundo, preservando
aspectos que os facam reconhecer-se como 0s sujeitos que vinham sendo até entéo.

Ressalta-se que, em cuidados paliativos, a assisténcia espiritual ou religiosa é parte do
tratamento proposto. Nesse modo de cuidados, compreende-se que o sentido da vida e o
aspecto da transcendéncia podem oferecer pistas de como o sofrimento gerado pela alteracéo
do projeto de ser até entdo vivido pode ser diminuido. Desse modo, dar um significado a
condicéo sofrida pode reduzir o sofrimento associado a ela. Para Bertachin e Pessini (2010), a
transcendéncia é provavelmente a forma mais poderosa pela qual alguém pode ter sua
integridade restaurada, apos ter sofrido a mudancas em sua personalidade geradas pelo
adoecimento grave.

Em 1988, a OMS incluiu o aspecto espiritual no conceito multidimensional de salde,
indicando questdes como o significado e o sentido da vida, ndo se limitando a tipos
especificos de crenca ou de prética religiosa (Volcan et al., 2003). Para a OMS (1998 apud
Volcan et al., 2003), a espiritualidade é o conjunto de todas as emocdes e convicgdes de

ordem ndo material, com a ideia de que ha mais no viver do individuo do que pode ser



82

percebido de forma material ou até mesmo plenamente compreendido. Assim, esta dimensédo
se relaciona ao significado e ao proposito da vida, com a crenca em aspectos espirituais para
justificar sua existéncia e seus significados (Saad, Masiero & Battistella, 2001; Powell,
Shahabi & Thoresen, 2003).

O Brasil tem um percentual de pessoas religiosas expressivo e uma alta prevaléncia de
praticantes de religiosidade/espiritualidade — apenas 8% dos brasileiros ndo tém religido
(IBGE, 2010). Nos Estados Unidos, 84 das 126 escolas de medicina estdo oferecendo cursos
sobre a influéncia da espiritualidade na saude, incluindo Harvard, John Hopkins e outras
(Moreira-Almeida, Lotufo Neto & Koenig, 2006). Além disso, pesquisas mostram que cerca
de 80% dos pacientes que estdo na fase final de sua vida querem conversar com o seu méedico
sobre temas ligados a dimensdo espiritual. Contraditoriamente, a maioria dos pacientes disse
que jamais seus medicos abordaram o tema (Breitbart, 2003; Saporetti & Silva, 2009).

Também na psicologia h& certa dificuldade em abordar o aspecto espiritual de
pacientes como dimensdo constituinte dos sujeitos. Porém, seria importante que os psic6logos
estivessem aptos e tecnicamente preparados para levantar questdes espirituais de seus
pacientes, haja vista que crencas religiosas e espirituais sao parte importante da cultura, dos
principios e dos valores utilizados pelos sujeitos para dar forma a julgamentos e ao
processamento de informacdes. Por isso mesmo, um psicdlogo deve compreender que a
confirmagédo das crencas e inclinagdes perceptivas de pacientes que se deparam com sua
finitude pode fornecer ordem e compreensao de eventos dolorosos, cadticos e imprevisiveis
(Peres, Simao & Nasello, 2007; Carone & Barone, 2001). Assim, ao favorecer a emergéncia
da espiritualidade e/ou da religiosidade dos que ja carregam consigo essas crencas, O
psicologo pode auxiliar pacientes a refletirem acerca da fungdo que essas racionalidades e
atitudes desempenham em suas vidas (Amatuzzi, 2008) e mediatizar a relacdo com a prépria
finitude.

Por fim, haja vista que a personalidade se constitui por meio dos diversos perfis de um
sujeito, ou seja, a partir das — e nas — relagdes que estabelece com os diferentes elementos que
constituem a exterioridade, a dimensdo espiritual pode ser compreendida como uma das
perspectivas que compdem o conjunto articulado de perfis que forma a totalidade de seu ser
(Sartre, 1943/1997). Portanto, a religiosidade ou a espiritualidade podem ser abordadas como
uma relacdo do sujeito com a realidade e, ainda, como horizonte racional de onde retira 0s
elementos para a compreensdo que faz de si mesmo e de seu projeto de ser. Assim, na
perspectiva da psicologia existencialista, sendo a religiosidade ou a espiritualidade formas de

um sujeito se relacionar com o mundo, essa relacdo também necessita de cuidado e suporte,
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pois, quando ela é significativa para o sujeito, pode ser viabilizadora ou inviabilizadora de seu
ser (quando, neste Ultimo caso, tendo em vista sua crenca, 0 sujeito poderia negar-se ao
tratamento, acreditando, por exemplo, em uma cura milagrosa).

Do mesmo modo, a relacdo do sujeito com sua familia e com os outros significativos
de suas relagdes auxiliam a compreender como seus projetos de ser foram com eles
elaborados e como séo atravessados pelo adoecimento e (re)organizados a partir da doenca e

da perspectiva de morte. Esses aspectos sdo discutidos na secdo seguinte.

Projeto de ser em familia

“Sua morte nos separa. Minha morte ndo nos reunird. Assim é: ja é belo que nossas vidas
tenham podido harmonizar-se por tanto tempo” (Beauvoir, 1939/1982, p. 172).

Os participantes da pesquisa, ao serem questionados sobre sua histdria e sobre suas
relacdes familiares, afirmaram ter vivido suas vidas buscando melhorar sua condi¢do material,
econbmica e pessoal, principalmente junto com suas familias. Eram, em sua maioria, pessoas
com pouco estudo formal, mas com histérias de dedicagdo ao trabalho e ao grupo familiar,
tendo seus projetos de ser estreitamente vinculados as pessoas significativas de sua rede de
relacdes.

Todos indicaram, em suas falas, o carater essencial que o ser-com-os-outros adquire na
constituicdo do sujeito que se é, bem como o fato de que, na presenca da familia, encontraram
forcas e sentido para enfrentar a doenca. Ao ser questionada sobre “o que acreditava que
ajudava a enfrentar a doencga, o tratamento?”’, Ana diz: “[...] a familia, que sempre me deu
apoio, a minha irmd que ta sempre do meu lado, comigo”.

A irmd de Ana, aqui chamada de Andrea, estava, inclusive, presente em momentos da
entrevista e, quando ambas foram questionadas sobre o inicio dos cuidados paliativos, falou

sobre a deciséo acerca do tratamento ter sido tomada em conjunto pelos familiares:

[...] 0 médico [que sugeriu amputacdo de uma perna da paciente] falou que ela teria que
fazer uma adaptacdo, né, andar em cadeira de rodas, fazer [fisio]terapia pra poder andar de
novo. A gente até tava aceitando, se tem que amputar... Mas ai a equipe aqui [de cuidados
paliativos] alertou pra possibilidade de ndo. Ai fomos falar com o doutor e ele disse que de
fato ndo sabia a altura do quadril que ele ia amputar e nem se ia aproveitar a pele da perna.
Ai a gente conversou em familia, conversou com ela e achamos melhor deixar assim. Por que
se fosse curativo, né, mas infelizmente estava no abdémen, tudo... Ndo tem necessidade de
passar por isso, seria dificil. (Andrea, irma da entrevistada Ana).

Ana, na entrevista, com frequéncia fala de sua familia e da importancia do apoio

recebido, bem como do quanto esperava voltar para casa para estar com sua mée, de mais de
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80 anos, e para também cozinhar para 0s irmaos, que, segundo ela, adoram sua comida. Se
reconhece, portanto, como esta que tem uma funcdo na familia e que, com e para eles, vale a
pena lutar. Para Sartre (1978), o outro € indispensavel a minha existéncia tanto quanto ao
conhecimento que tenho de mim mesmo, tendo em vista que “[...] ndo posso me conhecer
salvo por intermédio do outro” (p. 96). Além disso, “[...] descubro a relagdo transcendente
com o0 outro como constituinte de meu préprio ser, do mesmo modo como descobri que o ser-
no-mundo mede minha realidade humana” (Sartre, 1943/1997, p. 317).

Sendo o sujeito um ser constituido na relacdo com o0s outros, o adoecer atinge
membros de seu convivio, seja familiar, seja de amigos. Para os profissionais de cuidados
paliativos, essas pessoas tém importancia fundamental durante o tratamento do paciente, uma
vez que poderdo auxilia-lo em suas decisdes e seus desejos que possam aparecer durante esse
processo, como indicado no relato de Andrea. Nessa perspectiva, a equipe multiprofissional
necessitara entender e respeitar crencas, historia e decisdes do paciente e de sua familia com
relacdo ao tratamento e ao processo de morte (Matsumoto, 2012).

Sobre sua familia, Jodo enfatiza quanto essas relacdes foram significativas e basilares

em momentos de tomada de decisfes ao longo da sua vida:

[...] aminha vida de 1a pra ca... eu tive uma vida dificil, entdo essas coisas que eu fui vendo,
eu fui colhendo as coisas ruins que eu vivi. Entdo, tanto na familia e fora também, ai foi onde
eu comecei a me preservar para que eu... pd, ndo € isso que eu tenho que fazer com a minha
vida, eu ndo vou fazer isso. (Jo&o).

Em outro momento, cita: “/.../ eu ja comecei a pensar, eu posso a vim a estudar,
melhorar minha vida estudando pra poder ajudar minha mae, ajudar minha familia”.

Portanto, no momento da doenca, foi também com a familia que Jodo buscou
encontrar alternativas e meios de continuar oferecendo aos entes queridos 0 necessario para
uma vida digna. Chama atencdo que este foi o Unico entrevistado que falou de si utilizando-se
da terceira pessoa do plural, como se, de fato, ndo houvesse um eu isolado, descolado dos

outros que sdo as pessoas fundamentais de sua vida e da construcdo de seu projeto de ser:

E... quando eu descobri a doenga, a gente fez os termos todos de médico, ai vim parar aqui. E
até no segundo ano que a gente tava fazendo tratamento ai nds comegamos a cogitar esse
negoécio de aposentadoria... Eu ndo vou ficar doente passando fome em casa, sem ter de onde
tirar e sem ter um ganho para poder sustentar minha mulher, minha esposa, por exemplo,
porque minha vida parou. Em funcdo da minha vida ter parado, a da minha esposa parou
também, porque nds dois sempre fomos cavadores pra familia. Entdo eu trabalhava de um
lado, ela trabalhava do outro, e a gente era muito... a gente tava assim até bem de vida.
[Por]que ela trabalhava fazendo faxina, né, em uns prédios |14 nas praias, entdo ela
trabalhava de um lado e eu trabalhava de outro, e nés estdvamos indo bem. Entéo tudo parou,
ficamos sem nada, ai foi aonde eu pedi a aposentadoria. Ai minha esposa pensou que ela,
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desde quando a doenga veio, ela também esta em funcdo de mim direto, ndo me falta pra
nada, esta comigo em toda situacéo, em qualquer lugar. Se fala assim “deixa ele sozinho e vai
para casa”, ela arruma um jeito de ficar, ela ndo deixa. Entdo eu falei, ai a gente foi e se
aposentou, procuramos, ela procurou tudo e a gente se aposentou, e estamos vivendo da
aposentadoria, praticamente. (J0&o0).

Em seu relato, Jodo aponta para uma experiéncia que Sartre (1943/1997) definiu como
de ser-com-o-outro, em que cada sujeito pode ser mediacdo para que 0 outro realize seu
projeto. Nas palavras de Schneider (2011, p. 151), “[...] ser-com-o-outro é compartilhar
projetos, dividir situacbes, tomar decisdes conjuntas. E o estabelecimento de uma
transcendéncia comum e dirigida a um fim Unico — o projeto que somos em grupo”.

Preservando o conceito de que os pacientes devem ser cuidados em suas dimensdes
biopsicossocial e espiritual, os cuidados paliativos implicam que o tratamento seja efetivado
com o paciente e com sua familia, como unidade de cuidado. A familia desempenha um papel
importante no cotidiano do paciente, oferecendo suporte psicologico e financeiro, além de

carinho e amizade. De acordo com Matsumoto (2012, p. 17),

[...] o ser humano é por natureza um ser gregario. Todo o nucleo familiar e social do paciente
também adoece. [...] A familia, tanto a biolégica como a adquirida (amigos, parceiros etc.)
pode e deve ser nossa parceira e colaboradora. Essas pessoas conhecem melhor do que nés o
paciente, necessidades, suas peculiaridades, seus desejos e suas angustias, muitas vezes ndo
verbalizados pelo préprio paciente. Da mesma forma, essas pessoas também sofrem e seu
sofrimento deve ser acolhido e paliado.

Incluir, portanto, a rede de apoio nos cuidados é fundamental, tanto quanto preparar as
equipes de saude para saber como amparar 0s envolvidos neste processo, porque “[...] a
experiéncia de adoecer e a iminéncia da morte sdo frequentemente causadoras de grande
estresse e sofrimento psicologico para o individuo e seus entes queridos” (Silva, Siqueira,
Stroppa & Moreira-Almeida, 2011, p. 176). Para familiares e cuidadores, sdo comuns
sentimentos de cansaco, esgotamento emocional, ambivaléncia e culpa envolvendo “[...] 0
desejo da sobrevivéncia do parente e o desejo de sua morte para o alivio de seu sofrimento”
(Kovaécs, 2007, p. 227).

Alguns participantes da pesquisa relataram o desejo de ter mais tempo de vida para
estar com a familia. Francisca, por exemplo, que tinha na época da entrevista uma filha de
oito anos, referiu que gostaria de ter mais tempo para passar a ela uma espécie de legado:
“[Gostaria de] passar mais coisa pra ela. Ter tempo pra poder passar as coisas pra ela...
Acompanhéa-la e ela me acompanhar assim, entendeu, ela escutar as minhas coisas, as
minhas historias, ela escuta, ela absorve aqui.” Lamentava, assim, que pudesse nao ter mais

tempo pra estar com a filha e participar da constituicdo de seu ser como havia planejado.
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Uma das entrevistadas, Antonia, falou com grande sofrimento do luto pelo filho que
faleceu de acidente de carro ha dois anos. Esta participante foi uma das que apresentou maior
expressdao de sofrimento e também de dor fisica durante a entrevista pois, de modo geral,
todos os entrevistados tinham seus sintomas controlados. A vivéncia de seu luto indicava o
desafio experimentado por ela de “[...] se ver habitando as voltas com a desorganizacao
imediata de um mundo outrora partilhado, mas ainda aberto ao sentido” (Freitas, 2018, p. 53).
Assim, o enlutado vive mais do que a perda de um “outro”, mas também das possibilidades
proprias de existir no mundo, podendo experienciar o esvaziamento de sentido de sua
existéncia (Freitas, 2018).

Antonia expressou um sentimento de grande tristeza e anguUstia, sendo auxiliada em
seu relato por seu marido, seu companheiro de tratamentos e internacdes. Pouco falou de si,
pois a todo momento voltava a falar do filho ausente e da dificuldade que sentia em continuar
vivendo ap6s a perda. Quando questionada sobre o que era mais dificil de enfrentar no
processo da doenca, Antbnia disse: “Olha o que eu vou te dizer, o mais dificil é a dor, é o
sofrimento da perda do filho, é de tudo, né. Ndo sei nem explicar o que é mais dificil”.
Posteriormente na entrevista, ao ser interrogada sobre como se sentia em relacdo a falta de
perspectiva de cura para sua doenca, diz: “Ndo sei, ndo sei de nada mais, ficar na cama, mais
um pouco, daqui a pouco de certo o meu filho vem me buscar”. Em seguida, silencia e chora.
Depois, ao ser questionada sobre se havia algo que a preocupava, disse: “Ndo, ele ja foi
[filho], a doenca eu ja tenho, curar é dificil”.

A dor causada pela morte do filho era tdo intensa que se misturava a dor fisica de
Antbnia, mas também do adoecimento e possibilidade de morte, fazendo lembrar o que Cicely
Saunders (1991) conceituou como “dor total”, alertando que a dor sentida no processo do
adoecer e morrer € multidimensional. Com esse conceito, Saunders (1991) destaca os diversos
componentes da dor: a) fisico, sendo a causa mais 6bvia de sofrimento, pelas lesdes e pela
deterioracdo do corpo; b) psiquico, que pode incluir o medo do sofrimento e da morte,
sentimento de tristeza, raiva, revolta, inseguranca, desespero; c) social, envolvendo
experiéncias de dependéncia, de inutilidade ou mesmo de sobrecarga de seus entes queridos;
d) espiritual, que pode incluir a dificuldade em encontrar sentido para a experiéncia do
adoecimento, vida e morte, bem como ddvidas quanto ao pds-morte; €) financeiro, devido a
perdas econémicas geradas pelos tratamentos, pelo afastamento do trabalho e pela dificuldade
de acesso a recursos; f) interpessoal, que pode envolver o isolamento e possiveis estigmas
relacionados as doencas; e g) familiar, envolvendo mudanca de papéis, perda de controle e

perda de autonomia.
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Assim como Antbnia, muitos outros entrevistados falaram sobre a morte de outras
pessoas da familia, inclusive muitos que faleceram de cancer. Estar em contato com a doenca
e a morte fez lembrar o que foi vivenciado e conhecido por meio da morte de outros. Nesse
sentido, segundo Olivieri (1985, p. 64), “[...] o0 modo objetivo de tratar a finitude ou o
término do ‘ser-ai’, isto €, a morte, ¢ através da morte dos outros. Porque ser ¢ sempre ser-
com-o0s-outros, chegamos a uma experiéncia de morte nos varios momentos de nossa
existéncia”. Além disso, apareceram nos entrevistados preocupacdes sobre deixar as pessoas,
sobre ndo estar mais com a familia e sobre como seus entes véo ficar apos a sua morte.

Com relagdo ao papel que a familia desempenha no desenvolvimento dos individuos,
para Sartre (1978, p. 138-139),

[...] o existencialismo [...] descobre o ponto de inser¢cdo do homem em sua classe, isto €, a
familia singular como mediacdo entre a classe universal e o individuo: a familia, com efeito, é
constituida no e pelo movimento geral da Histéria e vivida, de outro lado, como um absoluto
na profundidade e na opacidade da infancia.

Segundo Sartre (1978, p. 140), “[...] a pessoa vive e conhece mais ou menos
claramente a sua condicdo através de sua pertinéncia a grupos”. Dizendo que 0os homens
nunca estdo isolados, mas sempre na presenca inevitavel de outros, a reunido de pessoas
poderd organizar-se em duas estruturas: as séries ou 0s grupos. As séries significam um
agrupamento de pessoas em que nao ha compartilhamento de projetos, ndo ha mediacao; nele,
os individuos utilizam-se do mesmo meio para realizar um objetivo, mas ndo héa troca ou agéo
coletiva (Schneider, 2011).

Ja nos grupos organizados, existe um projeto comum, em que todos se esforcam para
realiza-lo. A acdo é coletiva, e existe um compartilhamento de objetivos. Por meio de relagtes
de reciprocidade, a superacdo da soliddo dos participantes ocorre pelo tecimento entre seus
membros (Schneider, 2011). E estabelecida, assim, além de uma afetividade, uma mediago
exercida pelo grupo, por meio da qual “[...] 0 outro torna-se um meio para me realizar, assim
como eu a ele” (Schneider, 2011, p. 156).

Para Sartre (1978), o ideal é que a familia se relacione a partir de uma estrutura de
grupo organizado, em fungéo de seu papel de mediadora na estruturagéo do projeto de ser dos
sujeitos. No entanto, muitas vezes uma familia, em funcdo das relacdes estabelecidas entre
seus membros, € corroida por uma serialidade interna, ou seja, seus membros ndo conseguem
tecer seus projetos individuais em torno de um projeto coletivo, permanecendo uma
pluralidade de soliddes (Schneider, 2011).
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O exposto por Sartre (1978) foi verificado nas falas dos participantes da pesquisa. Para
todos eles, sempre que houve o apoio da familia, o tecimento entre seus membros e o
compartilhamento de projetos, o sofrimento pareceu mais suportavel. E assim que Pedro fala

sobre seu projeto e sobre a experiéncia de adoecimento:

E assim... tem coisas que, no caso, assim... tinha um projeto de vida, s6 que, assim... Agora,
com isso ai, tem que fazer mudanca, ndo vou continuar a mesma coisa, vou continuar quase
na mesma coisa, mas vai ter que ser feito mudanca. Assim ndo tem como manter, mas o
objetivo é de pegar final de semana... [Por]que meu objetivo é que final de semana era
trabalhar, existia coisinha pra fazer... Final de semana chegava em casa, a primeira coisa
era passear com o0s cachorros, com a nené e coisa. Sdbado e domingo ia passear com a nené e
o cachorro, a esposa tem uma fabricazinha, ai ajudava ela, e em Gltimos casos sair, para
passear no caso nés trés... Fazer um programinha a trés com o pequeninho e coisa, uma
pracinha, alguma coisa, sei la... As vezes a tarde, durante a noite comer uma pizza, uma
coisa... E agora, o que a gente vai fazer? Como deu esse problema, assim, vamos pegar o
final de semana, da o que dava para fazer, o que ndo da para fazer... Vamos sair, tenta sair,
se divertir o que puder, para passar em familia, né, para nédo deixar a familia de lado, porque
0 resto, eu disse, depois de um tempo vocé vai conseguindo. Mas ndo tem o que fazer, tem que
abrir m&o de certas coisas, tentar colocar outras e ver como é que vai ficar.

Pela mediacdo do grupo, o outro se torna um meio para o sujeito se realizar, assim
como o sujeito ao grupo. Essa estrutura da reciprocidade mediada caracteriza-se pela
experiéncia de compartilhar a¢des, pensamentos, sentimentos, pois a ““[...] a reciprocidade, ou
seja, 0 reconhecimento do outro enquanto liberdade que viabiliza, portanto, a troca com o
outro, em que um pode ser mediagdo para o outro” (Schneider, 2011, p. 150). Assim, na
medida em que os membros do grupo familiar auxiliam a concretizacdo de seu projeto
singular, o projeto comum da familia é preservado e mantido em suas escolhas pessoais.
Nesse sentido é que podemos afirmar que havia ali uma estrutura de grupo, tal como descreve
Schneider (2011, p. 157): “[...] uma familia, quando consegue ser um grupo, estabelece um
projeto comum, e se torna uma das principais mediagdes do projeto de ser dos sujeitos”.

Por outro lado, algumas pessoas falam da soliddo e da dor de enfrentar sozinhos a
doenca e o tratamento. Este é o caso de Maria, que conta sua historia explicando sobre o

rompimento de seus vinculos familiares:

[...] quando eu perdi meu servico, eu perdi tudo, a familia se virou contra mim, ndo era mais
aquela coisa. Minha méae ndo é uma mée assim de se dedicar aos filhos, qualquer coisinha
ela... ela ndo é um, como eu posso dizer para vocé... Até hoje aqui na minha doenga aqui, ela
nao é participativa, ela ndo participa junto comigo, entendesse. Ela ndo é aquela mée gque ndo
abandona o filho, aquela coisa assim paternal, aquele amor de mae, ela ndo tem isso com a
gente, ndo tem. Ontem ela teve aqui, mas friamente, tanto € que ela pediu para vim dormir
aqui, eu disse que ndo, [por]que eu sei como ela é, eu sei que ela ia ficar zanzando aqui e
reclamando. Entdo eu disse que ndo era para dormir, entdo ela ndo apareceu por aqui, hdo
me ligou hoje mais nada. E assim, ela é uma mae muito fria, s6 quando eu tinha [dinheiro], ai
todo mundo vivia nos meus pés, né.
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Também Gabriel fala da perda da mée, que era seu principal vinculo, e sobre a
dificuldade de os irmdos prestarem suporte a ele. Disse que, por isso, passa muito tempo da
internacdo sozinho, na companhia somente dos membros da equipe. Ao final da entrevista,
tendo sido interrogado se desejava dizer mais alguma coisa, disse: “So gostaria de agradecer
a visita.” Tanto para Maria quanto para Gabriel, a auséncia da familia gera sofrimentos para
além do adoecimento fisico, que poderia, quem sabe, ser dividido e suportado de modo mais
brando se compartilhado com uma rede de apoio.

Diante do exposto, observa-se que receber o diagnostico de uma doenca como 0
cancer provoca transformacBes importantes na vida das pessoas e de suas familias, com
implicacBes sociais, emocionais e fisicas, além de agravar dificuldades referentes a falta de
recursos e de vinculos familiares, situacdes potencialmente geradoras de conflito. Destarte, 0
modo de compreender a finitude ndo trata, apenas, da subjetividade do sujeito doente, mas de
como sua histéria, sua cultura, a sociedade em que estd inserido, permitem que ele
compreenda e viva a terminalidade (Dantas & Amazonas, 2016).

Desse modo, o projeto de ser em familia fazia parte dos elementos que davam
contorno a experiéncia de adoecimento e, quando viabilizador, fornecia ferramentas para
enfrentamento da doenca, da hospitalizacdo, da necessidade de cuidados e das alteracdes no
projeto de ser individual. N&o retirava dos doentes o sofrimento por se despedirem da vida e
por terem de interromper um projeto comum do ser-com-o-outro, em familia, mas tornava
mais suportavel o fato de que, por meio da morte, passariam a nao ter mais a abertura e a
possibilidade para (re)atualizar as relacGes. Passariam a viver como um em-si, pelo outro, por
meio das lembrancas deixadas e daquilo que os outros passardo a fazer de suas historias,
agora aprisionadas no passado.

Por outro lado, quando havia sentimentos de soliddo, desamparo e isolamento, o
sofrimento pela auséncia de outros significativos potencializava o sofrimento gerado pela
mudanca vivida no projeto de ser a partir da doenca e da perspectiva de morte. Se o outro é
“mediador indispensavel entre mim e mim mesmo” (Schneider, 2011, p. 147), a auséncia de
mediacles que tornem possivel a realizagdo do ser do sujeito, que o viabilizem no seu desejo
de projeto e da confirmagdo de quem sdo-no-mundo, atravessar na soliddo os desafios do
adoecimento grave pode ampliar e intensificar sofrimentos, uma vez que lanca os sujeitos a
auséncia de confirmacdes sobre quem séo e o que podem ser. Além disso, dificulta construir,
em seu final de vida, o que sera vivido pela familia e 0 modo como permanecerdo com 0s

outros apos a sua morte.
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E ¢, por fim, a relacdo dos participantes com a morte que sera objeto de discussdo na

proxima secao.

Rela¢do com a morte

Sa0 os saudaveis que pensam em como querem morrer e 0s doentes
pensam em como querem viver (Steve Pantilat, médico paliativista).

Nas entrevistas realizadas, alguns aspectos relacionados a experiéncia da morte
destacaram-se. Para alguns, estar frente a inevitabilidade do fim da vida implicou a revisao da
existéncia que tiveram, do que ja foi realizado, das conquistas e também das superacbes
alcancadas. Para outros, as dores da vida misturavam-se as dores da morte — as perdas vividas,
as dificuldades enfrentadas e aquilo que ndo puderam realizar e para 0 que ndo teriam mais
tempo de concretizar pesava nesse momento.

Sobre este Ultimo aspecto, Maria relata sobre o abuso de drogas que se iniciou na sua
vida apos os 30 anos, dizendo que ndo entende o que houve e que gostaria de ter outra chance

para viver sua vida de outra forma no futuro:

[...] eu era muito quieta e eu tenho pra mim que eu me perdi nessa vida. A [nome da
psicologa] até perguntou pra mim, eu disse: eu ndo entendo também, eu ndo consigo me
entender, porque eu me perdi assim. A minha fraqueza foi tanta que eu me joguei no mundo
das drogas assim, com trinta e dois anos, até hoje eu ndo entendo, eu ndo entendo. [...] Eu
tenho... eu peco pra Deus que... eu peco assim pra ele, né, que eu queria ter outra chance.
Mas vai da vontade dele. A gente estd aqui pra isso, a gente ndo é dona da gente, é ele. Mas
eu peco pra ele me dar outra chance, sim, pra eu mostrar outro lado, para mim poder ser
forte, para mostrar pra mim mesmo que eu tenho vontade, que eu tenho coragem, que eu
posso fazer. Eu peco pra Deus, mas o que ele mandar pra mim eu aceito.

A dor de ndo compreender como chegou a fazer as escolhas realizadas, que
impactaram tanto em seu projeto, encontra alivio na esperanca de que houvesse possibilidade
de retomar sua vida de acordo com o que sua religido sugere, compreendida por Maria como
uma vida digna de ser desejada e de ser vivida. Assim, para aqueles que sentem que viveram
uma vida — ou parte dela — que ndo era aquela que gostariam de ter vivido, sentir que néo
viveram intensamente ou que deixaram de realizar importantes aspectos de seu ser agrega
sofrimento ao final da vida, pois o que se antecipa € o fim de um futuro.

Segundo Sartre (1978), toda relacdo humana é demarcada temporalmente, € historica.
Por outro lado, o futuro é uma peculiaridade do ser do homem na sua caracteristica especifica

de ser o ser que p6e em questdo o seu ser (Sartre, 1943/1997). “Nao € o passado que empurra
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0 presente; é, na verdade, o futuro que move a historia, que lhe imprime forgas de realizag&o.
[...] a forca do meu ser me ¢é dada pelo futuro e ndo pelo passado.” (Schneider, 2011, p. 127).

N&o se trata aqui de um lancar-se para a morte, uma vez que, ontologicamente, a morte
retira do ser as suas possibilidades. Nesse ponto, Sartre (1943/1997) demarca sua diferenca
em relacdo ao que Heidegger descreve sobre a morte, ja que para o filésofo alemao esta “[...]
se converteu na possibilidade prépria do Dasein, definindo-se o ser da realidade-humana
como ‘Sein zum Tode’ [ser-para-a-morte]” (p. 653). Nesse sentido, em Heidegger, a morte
ndo € necessariamente a fisica, mas um modo de viver, pois ela ndo é mais do que a fuga
perante o proprio Dasein, no movimento de tentar coincidir consigo mesmo. A aproximacao
da finitude pode proporcionar a apropriacao de si mesmo, ao se contrapor com 0 movimento
de absorcdo na cotidianidade (Cardinalli, 2015). Assim, s6 a morte significa o fim das
possibilidades de vir-a-ser, de viver contradicdes e o ser-ai coincide absolutamente consigo
mesmo. Nesse sentido se coloca o imperativo de ser autbnomo em Heidegger, que é o
movimento de coincidir consigo mesmo. J& para Sartre (1943/1997), a contradicdo de ser é
insuperavel enquanto em vida, sendo o mével do projeto de ser. O sujeito, em Sartre, hunca
coincide consigo mesmo, pois seu ser ndo esta simplesmente em suas proprias maos, mas
mediado necessariamente pela materialidade e sociabilidade, e, assim, o vir-a-ser é uma tarefa
permanente. Embora a morte seja um fato e, por isso, a vida seja limitada, ndo é possivel que
0 sentido da vida seja dado pela morte, justamente porque € 0 momento em que 0 sujeito
coincide consigo mesmo, mas nao para si, pois ja ndo esta ai para reconhecer-se, mas para 0s
outros (Schneider, 2011). Sendo assim, como dizia Sartre (1943/1997, p. 657), ndo € possivel
que a morte “seja vivida como o acorde de resolugdao de nossa vida”.

O existencialista aponta, ao contrario, que, a0 compreender que a morte aparece no
horizonte como facticidade, em termos psicoldgicos, compreender o ser como uma totalizacdo
em curso, mas que um dia encerrard sua jornada, pode fazer com que o0s sujeitos realizem
escolhas a partir de um posicionamento critico, dando oportunidade de finalizar seu projeto,
em qualquer tempo, com algum senso de realizacdo. Nas palavras de Sartre (1943/1997,
p. 653), “[...] torno-me responsavel por minha morte, tanto quanto por minha vida (grifo do
autor)”.

Totalizar-se significa temporalizar-se, ou seja, “[...] produzir uma sintese dialética das
experiéncias passadas, presentes e futuras, que definem quem o sujeito é, produzindo-o”
(Sartre, 1943/1997, p. 187). A temporalidade é uma estrutura organizada nas trés dimensdes
do tempo: passado, presente e futuro. O passado ¢ o “em-si”’ que somos, ele ¢ dado, é o que é.

No entanto, apesar de ndo podermos modifica-lo, podemos ressignifica-lo. O presente é
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presenca, € passagem e é relacdo (para-si). Quando se concretiza, jA ndo é mais presente, e
sim passado. O futuro é aquilo que ainda ndo é, é uma infinidade de possibilidades, vira
conforme minhas agdes e tem possibilidade de ser o0 que se planeja, mas que ndo é garantido.
Aqui aparece o que se chama “decepgdo ontologica”: cada vez que o homem chega no futuro,
ele torna-se passado e ndo se deixa alcangar. Dessa forma, o homem ¢ sempre um “vir-a-ser”,
uma totalizacdo em curso. Essas trés dimensdes temporais, ao sintetizarem-se na
temporalidade, constituem a dindmica temporal que “desenvolve-se como processo de
totalizacdo perpétua da experiéncia”, sendo o sujeito o seu produto e o seu produtor (Sartre,
1943/1997).

Também Francisca fala sobre alguns arrependimentos e algumas tristezas em relacéo a

vida que viveu, ao passado vivido:

Francisca: Existe um arrependimento ai...

Pesquisadora: Em relacéo a qué?

Francisca: A vida conjugal, eu acho que poderia ter sido melhor, né, ter tido a minha familia,
assim... Todo mundo tem familia e eu estou ali, fiquei sobrando um pouco. Essa é a minha...
Pesquisadora: E uma tristeza que vocé tem?

Francisca: E, é a minha tristeza [ser] assim sozinha... Nossa, a gente estava montando uma
empresa, me sinto culpada, de nao ter levado mais a sério, essa é a uma parte que me doéi um
pouquinho, agora ndo, agora ja passou.

O fato de o ser estar frente a possibilidade do ndo-mais-ser posto pela morte fez,
portanto, com que alguns participantes pensassem sobre suas escolhas, avaliando-as em
relacdo ao tempo vivido e ao tempo que ndo teriam mais para retoma-las, refazé-las e
concretiza-las. A doenca — ndo escolhida — e a morte — como possibilidade concreta — impds,
portanto, limites e novas condi¢cdes ao campo de possibilidade de cada um deles, redefinindo
a situacdo vivida.

Ao falar da morte como parte da vida, alguns participantes abordaram a finitude como
algo “natural”. Ainda assim, para todos eles ficou evidente a dificuldade existente em pensar
na propria morte e deparar-se com a realidade de que vai morrer. Faz lembrar da analogia do
Irvin Yalom (2008), de que a morte é como o sol: sabe-se que esta |4, mas ninguém suporta

ficar muito tempo olhando de frente para ela. Por outro lado,

[...] € dificil para 0 homem olhar de frente a sua finitude, porque ao fazé-lo, além de enfrentar
a certeza da morte, toma consciéncia de que ninguém jamais poderé viver por ele, desvelando-
se, assim, 0 seu poder-ser; portanto, € preciso se apropriar da vida e das suas escolhas. A
possibilidade da morte revela a vida que se vive (Dutra, 2011, p. 154).

E assim com Ana, conforme relato a seguir:
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Ana: Um dia a gente vai morrer. Ela [mé&e] dizia assim: “fulano ali morreu”. Eu dizia:
“coitado, deixa ele, chegou a hora dele, amanha € nds, amanha é eu, a senhora ”. Ai ela dizia:
“ndo fala isso, guria”, eu dizia: “mas é verdade, amanha vai um de noés, ndo um de nds, mas
outro de 14, outro de |4 da vizinha, ninguém vai ficar”. Ai eles s6 mandam eu calar a boca,
eles ndo querem escutar, sabe, ouvir a realidade.

[...] E uma coisa normal para mim, que todo mundo vai, é o que eu falo, ninguém vai ficar-..
ninguém vai ficar pra semente. N&o adianta ficar assim, tu tens que aceitar a morte e pronto,
tu ndo vais ficar, eu penso assim, né. Agora se é uma coisa que ficasse ai tudo bem, ai eu
ainda ia lutar, né, por aquilo ali. Mas ndo adianta lutar, queira ou ndo queira tu vais ter que
ir, de alguma maneira tu tens que ir, ndo vai ficar ninguém pra semente...

Pesquisadora: Vocé pensa sobre isso? De quanto tempo vocé vai ficar?

Ana: Nao sei quando é que eu vou, né, Sera que eu vou esse ano, Sera que eu vou ano que
vem, eu fico pensando.

Pesquisadora: Se vocé pudesse saber, vocé ia querer saber?

Ana: la querer.

Pesquisadora: E? Se pudesse, ia mudar alguma coisa, ia fazer alguma coisa de diferente, por
exemplo, se vocé soubesse?

Ana: la ser mais facil pra eles, né, conversar mais ainda [com os filhos].

Pesquisadora: A senhora que ia prepara-los para a sua partida?

Ana: E.

Pesquisadora: la querer se despedir, assim?

Ana: E... Isso ai eu falo pra eles também. Eu quero caixdo simples. Se pudesse... vocés
pudessem, eu disse pra eles, vocés podiam ir até na prefeitura, aquela coisinha bem simples...
Bota coisa |4 embaixo cara para os bichos comer, dinheiro aproveita pra outra coisa, eu falo
assim pra eles. Mas é verdade, se eu pudesse eu comprava, fazia tudo... Gastar dinheiro com
0s bichos sabe, roupa, botava uma roupinha, sem essas coisas cara. Eu penso assim, ndo
guero nada de coisas caras, caixao caro, bem simples eu quero... Estou dizendo que eu estou
pronta, né, na hora que ele vim me buscar.

Ana fala da morte de modo bastante direto. Sente-se pronta para “partir”. Ainda assim,
avalia quanto é dificil a despedida da familia, a auséncia que se fara presente na sua morte.
Nesse sentido, embora compreenda a facticidade da morte, demonstra que ha tristeza em “ter
que partir” e deixar seus entes queridos, que também sofrerdo com a dor de sua perda.
Aparece, também, preocupagdo quanto ao modo como a familia vai ficar: se poderdo lidar
com sua falta, se terdo condicdes financeiras para continuar suprindo suas necessidades, se
dardo continuidade também cada um ao seu projeto, antes compartilhado e também
viabilizado por ela. Antecipa, de certo modo, o impacto que 0 seu ndo-estar-no-mundo como
corporeidade podera gerar em seus familiares, no projeto da familia e de cada filho
individualmente.

Também Pedro fala da morte como algo “natural”, mas da dificuldade em estar frente

aela:

Pesquisadora: E vocé antes falou, assim, da questdo da morte e falou de um modo até
bastante natural... como uma coisa que faz parte da vida... Vocé ja pensava assim antes?

Pedro: N&o, ndo... Porque é assim, enquanto vocé ndo tem problema, vocé ndo pensa em
nada. Na verdade, vocé pensa... se estd correndo tudo bem na sua vida, vocé s6 pensa daqui
para a frente. No futuro, nada de mal vai acontecer contigo. S6 que, quando se comeca a ver



94

que deu algum problema contigo, deu problema, que vocé esti ciente, no meu caso aqui...
Aqui dentro do hospital, vocé vé o que... se vé oitenta desgracas e vocé vé vinte beneficios...
Pesquisadora: Vocé viu varias pessoas morrerem?

Pedro: Ai vocé vé morrendo... s6 aqui dentro foram quatro, né, s6 aqui dentro, ja quatro, do
meu lado praticamente, foram quatro. Ai ndo... ai na estrada [era caminhoneiro]... ai, assim,
vocé comeca a juntar tudo. O, a nossa vida ndo é nada, ndo vale nada, vocé tem aqui uma
passagem, ai vai te abrindo a mente para um lado e para outro. Nao adianta vocé querer ser
um gigante e chegar la na frente e ficar um... na verdade daqui vocé ndo leva nada, mal a
terra embaixo da unha e olhe la... um caixdo, uma roupa, entendeu. Ai vocé comeca a ver as
coisas de outra forma, outro jeito. [...] Vem, como eu que eu vou dizer, é uma angustia, medo,
isso dai toda pessoa tem medo, ndo adianta dizer que ndo tem medo, porque tem medo.
Porque chega um ponto que, assim: “ah, eu ndo tenho medo de nada, ndo”. Medo vocé tem,
s6 que o teu medo, as vezes, € em forma de uma angustia, varias formas, ndo é s medo...
Assim, as vezes, nem vocé sabe no que estd pensando, esta pensando & atras, podia ter
mudado isso, podia ter mudado aquilo, sera que seria diferente, né, tudo coisa desnecessaria.

Pensar na morte e na possibilidade de ndo estar mais no mundo revela a angustia que o
deixar-de-ser produz, pois, como diz Pedro, o que se conhece da vida é a possibilidade de
sempre ainda existir em um futuro ainda néo determinado. Ao revelar que o ndo-ser imposto
pela morte ndo é conhecido se ndo quando ela acontece como fato, o entrevistado aponta que
é também dificil conceituad-lo e descrevé-lo, pois esta-se falando de algo ndo vivenciado e
impossivel de ser apropriado pelo ser no sentido ontoldgico.

Em termos psicoldgicos, porém, é possivel pensar que alguns participantes puderam,
pelo projeto de ser vivido até entdo, experimentar a doenga como um aspecto de seu ser, 0 que
Ihes permitiu continuar vivendo sem que a doenca totalizasse seu projeto. Outros, porém,
também pelo modo como o projeto de ser havia se produzido até entdo e talvez pela forca do
sofrimento imposto pela doenga, em alguns momentos sentiram-se reduzidos a ela, fazendo
com gue passassem a habitar a condicdo de ser doente (Olivieri, 1985).

A vivéncia de um sofrimento extremo, a redugdo do projeto de ser ao ser doente e 0
consequente fechamento de possibilidades de futuro durante o processo de adoecimento
podem fazer com que alguns doentes pensem na possibilidade de antecipar a morte. Gabriel

destaca sobre momentos em que pensou sobre suicidio:

Gabriel: O que eu peco... mais quero é saude, né, ndo s6 pra mim, mas para nds todos.
Saude, [estar] vivo e voltar a fazer as minhas atividades, né, é a coisa que eu mais gosto,
ando assim... Fazer, s6 Deus, né.

Pesquisadora: E alguma vez vocé ja pensou, por exemplo, se isso ndo acontecer?

Gabriel: Eu jA pensei em fazer muitas besteiras, eu ja pensei em até fazer suicidio...
(Interrupc¢do) Em suicidio, essas coisas, em suicidar, mas ai eu pe¢o que Deus socorra 0 meu
coracdo em ndo fazer isso. Tem muita... tem vida ainda pela frente, né.

Pensamentos sobre suicidio ou mesmo pedidos de antecipacdo da morte podem ser

frequentes em pacientes que enfrentam o adoecimento grave. Segundo Kovacs (2008), esses
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pedidos podem ser uma dendncia de que ha um sofrimento intoleravel sendo experimentado,
ndo somente em nivel orgénico, mas existencial. O suicidio, como uma possibilidade
marcadamente humana, seria a escolha que elimina todas as outras escolhas possiveis, pois a
morte faz com que o sujeito ndo possa mais escolher (Sartre, 1943/1997).

Nesse cenario, Kovécs (2008) destaca que o grande desafio das equipes de saude se
transfere, entéo, para o cuidado do processo de morrer, mais do que a morte em si. Se trata de
oferecer um cuidado que seja capaz de ampliar as possibilidades de escolha dos sujeitos,
mesmo estando eles em uma situacdo tao limitadora e em uma condicdo em que o campo de
possibilidades é restrito. Ao mesmo tempo, é buscar garantir que a vida ndo seré prolongada
se ndo houver condicdo de manter sua singularidade, suas escolhas e seus desejos sendo
respeitados. Nesse sentido, é entender que, por vezes, o pedido de morrer pode se configurar
como um pedido de ndo prolongamento do sofrimento ou de uma vida que ndo se deseja
viver, mais do que da antecipagao da morte.

Para isso, é necessario compreender a morte como condi¢do humana, impossivel de
ser “curada”. Além disso, é preciso pensar sobre como cada um deseja viver sua vida —
inclusive em uma situacdo de adoecimento progressivo e irreversivel. E imprescindivel cuidar
do doente do modo como ele deseja ser cuidado e permitir-lhne morrer conforme sua biografia,
em que o final da vida seja entendido como um “[...] processo pleno de sentidos, etapa final
de uma jornada individual” (Menezes & Barbosa, 2013, p. 2654).

Um dos principios dos cuidados paliativos propde que as equipes de saude busquem
garantir a qualidade de vida e de morte, possibilitando que o paciente viva o mais ativamente
possivel até que a morte aconteca (WHO, 2002). Para tanto, é necessario aos profissionais
facilitar a compreensé@o do paciente e da sua familia em relacdo aos sentimentos que surgem
frente ao morrer, possibilitar a elaboragéo de lutos, culpas, arrependimentos quando existem e
promover diretivas antecipadas de vontade (DAV), que, segundo Dadalto, Tupinambas e
Greco (2013, p. 464),

[...] constituem um género de manifestacdo de vontade para tratamento médico, do qual sdo
espécies o testamento vital e 0 mandato duradouro, sendo um instrumento em que o paciente
declara os valores que fundam sua vida e quais sd0 0s seus desejos, que visam nortear as
equipes nas decisdes acerca do tratamento em final de vida.

Nesta pesquisa, por meio das entrevistas, foi possivel realizar, ainda que brevemente,
um resgate de memorias, auxiliando os participantes a perceber o que foi concretizado,

estimulando-os a cuidar do seu legado. Além disso, observou-se que, sempre que havia
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auxilio para permanecerem conectados ao que traz significado a vida, a énfase esteve em

perceber que ainda ha vida a ser vivida — continua-se tendo desejos e realizando-se escolhas.

Consideracoes finais

Importante refletir, por meio das narrativas colhidas, que a relagdo com a morte é
ainda um ato de vida, e seus significados sdo construidos a partir da trajetéria de vida do
paciente, seu projeto de ser e sua rede de mediac@es significativas.

Considerando o0 objetivo deste artigo, as entrevistas evidenciaram que, entre as
experiéncias vividas pelos participantes estiveram, principalmente, tristeza pela interrupcao de
planos e por ter de deixar seus entes queridos, preocupacdes relacionadas a familia apds sua
morte. Para todos foi importante a possibilidade de manter sua fé e esperanca, ainda que
estivessem cientes da impossibilidade de cura para suas doengas.

Alguns participantes descreveram a sensagdo de ndo terem aproveitado suas vidas
como gostariam, 0 que fez com que a experiéncia de final de vida fosse mais dolorida e
estivesse presente o desejo superacdo da sua condicdo, para que pudessem retomar seus
projetos, reorganiza-los e vivé-los fazendo escolhas baseadas no seu desejo. Para outros, havia
a sensacdo de que tinham feito o possivel, de que haviam construido um legado e de que
muito havia sido concretizado em sua existéncia, o que auxiliava no enfrentamento da
possibilidade da morte no futuro proximo. Estes relatos apareceram, principalmente, em
participantes que contavam com apoio de suas familias. Aqui se instala certo paradoxo, mas
que pode ser compreendido: se, por um lado, aqueles que eram-em-familia, estavam tecidos
aos outros importantes, sofriam por ter de deixa-los; aqueles que estavam na soliddo nédo
tinham seu sofrimento amenizado em relagdo a sua partida, pelo contréario, estavam ainda
mais tristes por ndo poderem compartilhar esse momento final de vida com os seus, por néo
poderem dividir com outros essas vivéncias e receber apoio para a despedida da vida.

Nesse sentido, pode ser uma importante intervencéo das equipes de saude aproximar o
paciente de suas relagdes significativas, seja no campo da religiosidade/espiritualidade, seja
no campo das relagdes interpessoais, auxiliando-0s no resgate de a¢des e vinculos, no ato de
perdoar e ser perdoado, na organizagéo e no apoio de sua rede de relagOes e de suporte, para
que recebam afeto, experimentem sensacdo de pertencimento e evitem a soliddo, que pode
aumentar a angustia no momento em que se despedem da vida. Para que isso ocorra,
conforme os cuidados paliativos preveem, paciente e familia devem ser compreendidos como

uma unidade de cuidados, e as equipes devem se esforcar em oferecer um sistema de suporte
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para auxiliar os familiares ndo s6 durante a doenca mas também ap6s a morte, durante o
processo de luto.

Outro aspecto evidenciado na pesquisa foi a importancia destacada por alguns
participantes em relacdo a saber a verdade sobre o diagndstico e o prognostico da sua doenca,
para que pudessem tomar as decisdes relacionadas ndo somente ao tratamento, mas também
ao tempo que ainda lhes restava. Enfatizaram o desejo de manter-se autbnomos, realizando
escolhas, expressando sentimentos e desejos para realizacdo de metas ainda possiveis, mas, ao
mesmo tempo, demonstrando a necessidade de receber apoio das equipes para tal.

Por fim, todos os entrevistados falaram sobre sua relagdo com experiéncias religiosas
ou espirituais, sobre o fato de que encontrar sentido para a vida, para a doenca e para a morte
oferecia algum alivio ao sofrimento e os auxiliava a se manterem vivendo, lan¢ando-se para o
futuro, independentemente da quantidade de tempo que este poderia oferecer.

Esses resultados levam a pensar sobre a importéncia, nos cuidados em salde e em
final de vida, da contribuicdo passivel de ser oferecida pelos profissionais de satde para que
pacientes e seus familiares se envolvam em praticas religiosas e espirituais, se esta for a sua
escolha, e também para que recebam auxilio para permanecerem ligados e na presenca

daquilo gque os torna singulares em meio ao universo de pacientes cuidados.
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ARTIGO 3

Narrativas sobre experiéncias de adoecimento e morte: trajetdrias de vida e projeto de
ser

“Digo: o real ndo esta na saida nem na chegada: ele se disp0e para a gente
¢é no meio da travessia”’ (Jodo Guimaraes Rosa - Grande Sertdo: Veredas)

Resumo

As narrativas em pesquisas de saude oferecem o ponto de vista dos préprios sujeitos sobre
seus processos de adoecimento, contribuindo para a realizagdo de uma clinica da “primeira
pessoa”. Essa perspectiva para pensar 0s cuidados vai ao encontro do que se preconiza nos
cuidados paliativos, haja vista que estes buscam dar énfase aos aspectos da autonomia dos
doentes e de suas familias, bem como uma organiza¢do dos cuidados que contemplem as
pessoas em suas biografias. Este artigo apresenta analises de duas entrevistas narrativas
realizadas com Jodo e Maria, duas pessoas hospitalizadas para tratamento paliativo de cancer.
A pesquisa teve como objetivo compreender a experiéncia do adoecimento e da perspectiva
de morte com base no enfoque fenomenoldgico existencialista, em que interessa conhecer
como a interagdo com o mundo é vivenciada pelo adoecido. Ao seguir o método biografico
proposto por Jean Paul Sartre, fez-se um movimento de mergulho nas trajetdrias individuais e
experiéncias destes participantes, buscando um entendimento do psiquico adquirido por
dentro de suas historias, de suas experiéncias de adoecimento e relacdo estabelecida com a
morte. Por meio das analises, evidenciaram-se duas historias que apontam para a
complexidade da vida, nhum movimento dialético entre as condi¢fes sociomateriais e as
experiéncias subjetivas, que permitem refletir sobre os enredamentos e as tensdes que
passado, presente e futuro engendram no vivido de cada um dos participantes — antes e depois
da experiéncia de adoecer de cancer. Com base nas analises, considera-se que a doenca e a
morte promovem (re)formulagdes nos projetos de ser dos sujeitos, mas que Sdo esses projetos
originarios o pano de fundo das vivéncias de adoecimento e morte e das ressignificagdes da
trajetdria existencial realizadas frente a imposicéo da finitude.

Palavras chave: Projeto de ser. Narrativas. Morbidade. Atitude frente a Morte. Cuidados
Paliativos. Existencialismo.

Abstract

In health research, narratives provide the subjects' point of view about their own illness
processes, contributing to the realization of a "first person” clinic. Thinking about care from
this perspective is in line with what is recommended in palliative care, which seeks to
emphasize aspects of patient and family autonomy, and to provide care in a way that
considers people in their biographies. This article presents the analyses of two narrative
interviews conducted with Jodo and Maria, two people hospitalized for palliative cancer
treatment. The aim of the research was to understand the experience of illness and the
prospect of death from a phenomenological perspective, in which it is important to know how
the sick person experiences their interaction with the world. The analyses showed that both
histories point to the complexity of life, in a dialectical movement between socio-material
conditions and subjective experiences, that make it possible to reflect on the entanglements
and tensions that past, present and future engender on what was lived by each participant -
before and after the experience of falling ill with cancer. Based on the analyses, illness and
death are believed to promote (re)formulations of the subjects' projects of being. However,
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these original projects are the background of the experiences of illness and death, and of the
resignifications of their existential trajectory made as imposition of finitude.

Keywords: Being project. Narratives. Morbidity. Attitude to Death. Palliative care;
Existentialism.

Introducéo

Narrar € uma forma de organizar as experiéncias vividas em situacdes especificas.
Inicialmente, vive-se, mergulha-se em um determinado contexto, lanca-se a uma experiéncia.
Em seguida, é possivel apropriar-se dessa experiéncia vivida por meio da reflexdo e de uma
elaboracdo que dé sentido a ela. A vida acontece, portanto, fora da narrativa — mas ganha
vibragdes e tonalidades por meio dela.

Para Leal e Serpa Junior (2013, p. 2940),

[...] o termo experiéncia, na tradicdo fenomenoldgica, dird do modo de ser do sujeito no
mundo. Indicard como estamos mergulhados no mundo e nele agimos no tempo e no espago
[...]. Os sentidos possiveis do vivido sdo dados pela dimensdo encarnada da existéncia. O
corpo, fundamento da nossa inser¢do no mundo, é tomado como aquilo que liga natureza e
cultura, indicando a anterioridade da agao sobre a reflex&o.

Assim, para a fenomenologia, perspectiva adotada nesta pesquisa, a experiéncia diz
respeito ao modo de ser do sujeito no mundo. Portanto, o primeiro passo é reconhecer a

primazia do fazer e agir sobre o pensamento e a reflexdo (Alves, 2006, p. 1552):

[...] colocar o acento sobre o dominio da experiéncia pressupde, como ja observado, resgatar a
mediacdo do corpo enquanto fundamento de nossa inser¢do pratica no mundo. Para a
fenomenologia, o corpo € o entrelagamento entre natureza e cultura e desempenha o papel
fundamental de colocar-nos em contato com o mundo.

Como técnica de estudo, as narrativas tém sido utilizadas no campo da pesquisa social
em saude como forma de obter acesso aos sentidos atribuidos e a experiéncia de quem conta
sua historia, valorizando a singularidade dos participantes a partir das vivéncias que eles
contam ao pesquisador (Lira, Catrib & Nations, 2003). Por outro lado, também na
antropologia da satde®, marcada pela fenomenologia, abre-se a possibilidade de
conhecimento da experiéncia em primeira pessoa, ou seja, da dimensdo singular da
experiéncia subjetiva (Leal & Serpa Junior, 2013, p. 2944). Assim, é fundamental que se tome

como elemento central de reflexdo a dimenséo experiencial e as diferentes narrativas que cada

10 «A antropologia da saude considera que a satide e o que se relaciona a ela [...] sdo fendmenos culturalmente
construidos e culturalmente interpretados. A perspectiva qualitativa é empregada para identificar e analisar a
mediacdo que exercem os fatores sociais e culturais na construcao de formas de pensar e agir frente a salde e
a doenga.” (Marroni, 2007, p. 103).
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sujeito é capaz de produzir (Serpa Junior, Leal, Louzada & Silva Filho, 2007), ainda que as
narrativas sejam sempre abertas e ndo devam ter a pretensdo de recobrir a realidade, pois
viver é mais do que narrar, ou, de acordo com Spohr (2016), a totalidade do para-si € sempre
inapreensivel.

Em relagdo a experiéncia de adoecimento, esta circunscreve-se ao modo como a
pessoa que adoece, seus familiares e sua rede social a vivem, a interpretam, a explicam, lidam
com ela e respondem a ela (Serpa et al., 2014). Os sentidos atribuidos ao adoecer séo, assim,
constituidos de modo intersubjetivo, em formas de coexisténcia entre sujeitos. Destarte, 0 ato
de contar a histéria de adoecimento e vida cria uma distancia da experiéncia vivida
corporificada e pode-se revelar um momento em que sujeito explicita o entrelagamento entre
corpo, experiéncia, linguagem e cultura (Leal & Serpa Junior, 2013; Alves, 2006).

Como, porém, “narrar uma existéncia que ¢ nada?” Ou seja, como narrar sobre uma
existéncia que é para-si e que enfrenta sempre uma falta de ser constitutiva, ser esse “[...] que
esta sempre a distancia de si, como ja tendo sido (passado) e como nio sendo ainda (futuro)”
(Spohr, 2016, p. 67). Para Spohr (2016), isso s6 é possivel de ser realizado em uma
perspectiva sintética, em que o tempo deve ser apreendido como temporalidade e em que o si
do para-si deve ser considerado como devir, sempre inacabado. Assim, ao levar em conta a
pluridimensionalidade temporal, a narrativa deve articular os diversos niveis de temporalidade
que sdo vividos de forma inseparavel, pois “[...] vida e narrativa ndo sdo, ndo podem ser
contemporaneos, mas dizer a vida é t&o essencial quanto vivé-la” (Spohr, 2016, p. 68).

E que vida é esta que pode ser, entdo, narrada, ainda que a um modo do devir, em uma
perspectiva aberta ao vir-a-ser e sempre provisoria? Que narrativas sao possiveis e buscam dar
conta, assim, de uma vida atravessada pela doenca e pela perspectiva de morte dela
decorrente?

Em um primeiro movimento, pode-se tentar compreender a perspectiva do proprio
sujeito sobre o que lhe acontece. E a acdo fenomenoldgica de voltar as coisas mesmas. Dar
voz, vez e lugar para o sujeito, para os sentidos que atribui ao que lhe acontece, em uma rede
de significados construidos em sua relagdo com 0 mundo, com seu corpo, Com 0S outros.

Em um segundo movimento, pode-se olhar para os processos de saude e doencga para
além da dimensdo exclusivamente bioldgica e inseri-los em um contexto de histérias e
biografias. Trata-se, assim, de compreender o adoecimento, por exemplo, ndo somente na
perspectiva de um corpo que carrega sinais e sintomas, que padece de uma disfuncdo organica
que sera nomeada por um outro (equipe e profissionais de salde), mas de um corpo que é

vivido por um sujeito sempre psicofisico — em todas as suas dimensdes e atravessado pela
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temporalidade —, e que poderd adquirir algum sentido na medida em que seja homeado e
narrado também pelo sujeito que adoece e pelas pessoas que lhe sdo significativas.

A doenca, assim, é vivida pelo sujeito em seu movimento no mundo e podera ser
compreendida a partir de sua biografia. Acontece em um corpo que é vivido e constituido no
conjunto de relagBes que caracterizam seu ser. Podera ser elucidada e adquirira sentido a
partir da narrativa construida pelo sujeito. Nas palavras de Pompilo (2013, p. 21):

Ha duas formas de se “curar” a angustia pelo contato com a finitude proporcionada pela
doenca: ou devolvemos o sentido da finitude ao paciente; ou bem, o retiramos completamente.
Devolver o sentido da finitude é convencer o paciente de que ele ndo foi jamais perdido.
Retira-lo € dizer que nunca foi verdadeiramente dado. Tendo em vista a finitude, ou a
sublimamos em alguma forma de imortalidade, ou a incorporamos.

Por fim, é importante situar a narrativa no conjunto de relacbes que 0 sujeito
estabelece com 0 mundo e que caracterizam sua existéncia. Isso significa compreender o
processo de constituicdo de sua personalidade e do modo como experiencia aquilo que lhe
acontece, pois aquilo que vive ganha sentido a partir do que busca realizar. E considerar que,
ao estar-no-mundo, o sujeito relaciona-se com as coisas, com 0 tempo, com 0s outros, estando

sempre inserido em uma rede de relagdes.

Afinal, um homem nunca é um individuo; seria melhor chaméa-lo de universal singular:
totalizado e, por isso mesmo, universalizado por sua época, ele a retotaliza ao reproduzir-se
nela como singularidade. Universal pela universalidade singular da histéria humana, singular
pela singularidade universalizante de seus projetos, ele exige ser estudado a um s6 tempo pelas
duas pontas. (Sartre, 2013, p. 7).

Nesse processo de constituicdo da personalidade, o corpo é o mediador essencial da
relacdo do sujeito com o0s objetos. Essa relacdo pode ser abstrata, reflexiva, de “um corpo para
o outro”, ou pode ser concreta, do “corpo como ser-para-si”’, através do qual experiencia-se 0
mundo cotidianamente. Aqui ocorre o que Sartre (2013) denomina como vivido, como
experiéncia vivida de modo pré-reflexivo: “[...] ndo ha, aqui, categorias que, de fora, se
apliqguem ao vivido, pois & o proprio vivido que se unifica, em um movimento de
circularidade, com 0s meios a disposi¢ao” (p. 653).

Novamente, é a experiéncia antecipando-se ao narrado, tendo em vista que a narrativa

é possivel a partir de uma perspectiva de temporalidade. Assim,

[...] o homem é passado (sem se reduzir a ele), presente (presenca a algo que nao é) e futuro
(transcendéncia rumo aos possiveis, 0 que ainda nao €). O homem é o Unico ser para o qual o
futuro existe [...]. Qualquer acdo humana é iluminada por um porvir. Neste sentido, o futuro
estd sempre fazendo a conexdo entre mim e 0 mundo concreto, no qual qualquer ato meu
revela possibilidades as quais me fago presente, ndo sendo, portanto, algo abstrato, produto de
pura subjetividade. O mundo, cuja materialidade independe de mim para existir, impde sua
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resisténcia, apresenta possibilidades de ser nesse mundo concreto. (Boris, Nogueira & Pereira,
2018, p. 1457).

Nesse ponto aparece um elemento considerado pela psicologia sartriana como uma das
nogOes centrais na relacdo do sujeito com o mundo: o projeto. Afirmar sobre o sujeito e seu
projeto de ser é dizer, a0 mesmo tempo, de sua relacdo com seu campo de possiveis
(horizonte futuro) e das condi¢Bes materiais de sua existéncia. E nesse processo que se da a
constituicao do psiquico, sendo que a “[...] personalizacdo nada mais €, no individuo, que a
superacdo e a conservacao (assuncao e negacdo intima), no seio de um projeto totalizador,
daquilo que o mundo fez — e continua a fazer — dele” (Sartre, 2013, p. 657). Sendo assim, 0
sujeito concreto, em sua situacdo vivida, se unifica, em um movimento de totalizacdo com os
meios materiais, sociais e culturais que estiverem a sua disposi¢do, constituindo-se em projeto

de ser. Por isso mesmo,

[...] a pessoa, na verdade, ndo é totalmente sofrida, nem totalmente construida: de resto, ela
nao é ou, se preferirmos, ela nada mais é, a cada instante, que o resultado superado do
conjunto dos procedimentos totalizadores por meio dos quais tentamos continuamente
assimilar o inassimilavel, isto €, essencialmente, nossa infancia: o que significa que ela
representa o produto abstrato e sempre retocado da personalizagdo, Unica atividade real — isto
é, vivida — da vida (Sartre, 2013, p. 656, grifos do autor).

Conhecer o projeto de ser de alguém e, portanto, o futuro que antecipa e busca realizar
em cada acdo empreendida, permite compreender de que modo aquilo que acontece ao sujeito
o afeta e altera seu movimento no mundo. Da mesma forma, permite ter indicativos sobre
como e por que reage do modo como reage, que elaboracdes realiza das suas vivéncias e
como sofre e constroi alternativas para aquilo que lhe acontece.

O modo como cada pessoa vive uma situacdo de adoecimento grave e a perspectiva de
morte se relaciona, portanto, com 0 modo como 0 projeto de ser vinha sendo vivido e
organizado até entdo. Seja para manter, seja para alterar, seja para ultrapassar, ¢ da relacdo
com esse projeto que o sujeito retira as ferramentas para viver a experiéncia de adoecer de
cancer e a possibilidade concreta de ter sua vida encerrada por ele.

E, entfo, das relacdes estabelecidas com a materialidade, com seu corpo, com 0s
outros e com o futuro que o sujeito retira 0 material que fornecera as estratégias para lidar
com o que Ihe acontece, apesar de seu esforco em cumprir um projeto de ser que apontava
para outra dire¢do, para algo que ndo comportava a doenga, o sofrimento, a dor. E do contexto
concreto que retira suas possibilidades de acdo, de posicdo e de relagdo com um mundo
invadido pelo desconhecido, pelo temido e ameacador campo da experiéncia do adoecimento
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grave. E é também desse tecido que retira elementos para narrar a sua histéria e dar sentido ao
que Ihe acontece e ao que ele faz com o que lhe acontece.

Diante do exposto, este artigo prop&e analisar o modo como o projeto de ser de dois
participantes da pesquisa vinham sendo vividos até o processo de adoecimento e sobre como,
entdo, a experiéncia de adoecimento grave e de um futuro que ainda se impde, apesar da

doenca, passou a se constituir a partir deste projeto.

Método

Neste artigo, apresenta-se a andlise de duas entrevistas narrativas realizadas com
pessoas gravemente doentes de cancer. Essas entrevistas fazem parte de um conjunto de
entrevistas realizadas com 12 pessoas hospitalizadas em uma instituicdo publica de saude
suplementar, visando compreender sentidos comuns as experiéncias de adoecimento e a
perspectiva de morte. Ao seguir 0 método sartriano, fez-se, em um primeiro momento, em
artigo anteriormente apresentado, um movimento progressivo, em direcdo aos elementos
comuns, universais das vivéncias dos participantes. Neste texto, de modo complementar a
primeira etapa, faz-se o movimento regressivo, de mergulho nas trajetorias individuais e
experiéncias subjetivas, buscando compreender, “por dentro” (Jaspers, 1987), ou seja,
buscando um entendimento do psiquico adquirido a partir da histéria do sujeito, de suas
experiéncias do adoecer e da relacdo estabelecida com a morte.

As entrevistas ocorreram de modo a incentivar 0s participantes a construir uma
narrativa sobre suas vidas, o adoecimento, a trajetéria de tratamento e as perspectivas de
futuro. Conforme destacam Leal e Serpa Junior (2013), as narrativas sd&o um modo
privilegiado de acesso ao que o0 outro vivencia em sua experiéncia de adoecimento. Para 0s

autores:

[...] nos estudos sobre experiéncia do adoecimento na perspectiva fenomenoldgica interessa
conhecer como a interagdo com o mundo é vivenciada pelo adoecido. Concebe-se que a
relacdo que a pessoa constituira com o mundo, mediada por tal experiéncia, também ¢é
constituinte da “realidade” vivida, ou pelo menos de parte dela (Leal & Serpa Junior, 2013,
p. 2940).

Assim, Leal e Serpa Junior (2013) consideram que a fenomenologia interessa o estudo
das experiéncias, “[...] com foco na relagdo intencional onde consciéncia e mundo
constituem-se mutuamente e coexistem como polos inseparaveis” (p. 2941). Ainda,

enfatizam:
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[...] o objeto do método fenomenoldgico na pesquisa empirica é o vivido subjetivo, a
experiéncia corporal que o acompanha, o ponto de vista singular de quem vive a experiéncia e
sobre o qual se apoia posteriormente a reflexdo, buscando explicitar o que esta implicito na
experiéncia. Assim, deixa-se de buscar narrativas abstratas ou generalizantes ancoradas em
representacdes coletivas e no conhecimento comum, afastadas do carater singular das
experiéncias relacionadas ao fendmeno estudado (Leal & Serpa Junior, 2013, p. 2941).

Desta forma, para acessar as experiéncias de adoecimento dos participantes, as
entrevistas ocorreram a partir de um roteiro que questionava os sujeitos sobre suas historias de
vida, o diagndstico da doenca, o tratamento realizado até entdo e a relacdo que estabeleciam
com o fato de ndo haver perspectiva de cura para sua condicdo. Além disso, questionou-se
sobre seus relacionamentos familiares, as vivéncias com as equipes de salde e a compreensdo
que cada um realizava sobre a situacdo atual.

Essas duas entrevistas, gravadas e posteriormente transcritas, foram selecionadas para
uma analise em profundidade do aspecto singular na dimensdo individual/coletiva em que
cada pessoa estabelece seu processo de ser, a partir do método progressivo-regressivo
proposto por Sartre (1957/1978). Ambas se destacaram pelo relato dos participantes, que
deram detalhes de acontecimentos vividos no passado, em ocorréncias significativas para a
compreensdo do seu projeto de ser, bem como informacdes importantes sobres suas relagdes
familiares e sobre como o adoecimento alterou seu vir-a-ser.

Jodo e Maria relataram histérias marcantes, permeadas de elementos sensiveis e
detalhes surpreendentes. Duas historias que apontam para a complexidade da vida, num
movimento dialético entre as condi¢Bes sociomateriais e as experiéncias subjetivas, que
permitem refletir sobre os enredamentos e as tensGes que passado, presente e futuro
engendram no vivido de cada um deles — antes e depois da experiéncia de adoecer de cancer.

A andlise das entrevistas ora apresentada objetivou, assim, compreender em suas
trajetorias e experiéncias de vida as condi¢cbes de possibilidade para que a vivéncia do
adoecimento e da perspectiva de morte tenha ocorrido na direcio de seus relatos. E um
exercicio de entrelagamento na temporalidade do ser e daquilo que € singular/coletivo em
cada um. Ao mesmo tempo, trata-se de um exercicio de “[...] desvelamento da perspectiva
prépria aos participantes da pesquisa acerca do fendmeno estudado e dos significados das suas
experiéncias singulares” (Leal & Serpa Junior, 2013, p. 2942).

Nesse sentido, 0 movimento de compreensao se deu em dois momentos, separados de
modo didatico, mas que ocorrem de modo simultaneo: o primeiro, de apreensdo da
universalidade em que cada participante esteve inserido, incluindo as mediacgdes a que esteve

sujeito e o campo de possibilidades em que realizou suas escolhas; o segundo, da analise da
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singularizacdo desse universal e da forma como suas escolhas se desvelaram em uma praxis,
construindo 0 mundo que, por sua vez, voltard a construi-los (Vieira Junior, Ardans-
Bonifacino & Roso, 2016). “Nesse movimento, compreendemos como as relagdes mediadas,
as experiéncias vivenciadas e as escolhas que fizemos (mesmo as alienadas), construiram o
sujeito que somos e abriram as possibilidades para nossa realizacdo enquanto projeto” (Vieira
Junior, Ardans-Bonifacino & Roso, 2016, p. 127).

Conforme destaca Sartre (1957/1978, p. 176),

[...] a volta a biografia mostra-nos os hiatos, as fissuras e os acidentes a0 mesmo tempo que
confirma a hipétese (do projeto original) revelando a curva da vida e sua continuidade.
Definiremos 0 método existencialista como um método progressivo-regressivo e analitico-
sintético; é ao mesmo tempo um vaivém enriquecedor entre o objeto (que contém a época
como significacfes hierarquizadas) e a época (que contém o objeto na sua totalizagéo).

Portanto, como producdo, o material apresentado foi construido a partir de um
encontro entre pessoas com mundos subjetivos diferentes, a partir de uma experiéncia

compartilhada. Assim:

[...] os sentidos constituidos pelo campo pesquisador/pesquisado sdo fruto ndo s6 de sua
historia e de sua personalidade individual, mas também dessa relagdo. As interpretacdes
tedricas construidas neste processo sao significacbes que permitem uma relacdo de
inteligibilidade com os sentidos subjetivos que dai emergem. (Freitas, 2010, p. 80).

Assim, a analise dos dados parte do método fenomenoldgico, conforme proposto por
Sartre e utilizado na elaboracdo de seus ensaios biograficos, como um recurso para a
compreensdo do movimento do sujeito no mundo (Schneider, 2008). Por meio de biografias
como de Genet e Flaubert, Sartre realiza uma compreensdo do sujeito concreto, em que
evidencia as condi¢fes que tornaram possivel ao sujeito ser quem é, constituir-se do modo
como se constituiu. Nas palavras de Schneider (2008, p. 298) ““[...] isso quer dizer que deve-
se estabelecer um método que saiba interrogar as diferentes variaveis e determinantes e as
relacdes de funcdes entre elas, pois se pretende chegar a uma compreensdo objetiva do sujeito
[...]".

Para Boris, Nogueira e Pereira (2018, p. 1459), no método progressivo-regressivo ou
biografico proposto por Sartre (1957/1978), o filosofo

[...] busca a compreensdo da vida do sujeito a partir de uma perspectiva de temporalidade
como totalidade, de psiquico como uma das dimens@es da existéncia que compreende, ainda, a
dimensdo antropolodgica; da experiéncia singular como componente da totalidade universal.

Ao empregar 0 método progressivo-regressivo, que se desloca constantemente da

universalidade a singularidade e vice-versa, o estudo das biografias busca “[...] compreender
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a historia do sujeito como reveladora do seu projeto de ser” (Boris, Nogueira & Pereira, 2018,
p. 1459). Ainda, “este método [...] caracteriza-se por um movimento constante que se d& na
horizontal, articulando passado, presente e futuro, e na vertical, com uma dindmica nos
aspectos singulares e universais” (Boris, Nogueira & Pereira, 2018, p. 1460).

Utilizando do método fenomenoldgico, portanto, este artigo visa compreender as
experiéncias singulares de adoecimento e de perspectivas sobre a morte narradas por Jodo e
Maria. Trata-se de um processo de compreensdo sobre o modo como as experiéncias de
adoecimento grave e a finitude se constituiram a partir de quem esses sujeitos sdo e das
relagbes que vinham estabelecendo até entdo. A tentativa de sintese e de analise que se
apresenta envolve, assim, producdes afetivas que se originaram da experiéncia dos
participantes frente as suas trajetorias de vida e seus acontecimentos. “Sentido é aqui
compreendido, portanto, ndo apenas como producdo cognitiva, representacional, mas como
algo que envolve elementos sociais, institucionais, afetivos, histéricos e atuais do sujeito”.
(Freitas, 2010, p. 79).

Narrativas pessoais: a vivéncia subjetiva como dimenséo necessaria para a compreensao
dos processos de adoecimento e enfrentamento da morte

“Ao cuidar de vocé no momento final da vida, quero que vocé sinta que me importo pelo fato
de vocé ser vocé, que me importo até o ultimo momento de sua vida efaremos tudo que estiver
ao nosso alcance, ndo somente para ajuda-lo a morrer em paz, mas também para vocé viver
até o dia de sua morte” (Cicely Saunders).

A histéria de Joao

Jodo tem 55 anos, é natural do Rio de Janeiro. Fala com sotaque carioca, é simpatico e
quis muito realizar a entrevista. Mesmo quando o chamaram para o almogo, ndo quis
interromper a conversa. Fazia questdo de contar sua historia e de ser ouvido. “Contar a propria
vida, antes de morrer. O relato é um ato e prova para quem se vé tdo reduzido na prépria
autonomia ter uma grande importancia. H4 uma necessidade de dar forma a propria vida e
entregar esta forma, criadora de sentido, a alguém” (Hennezel, 2004, p. 103).

Jodo é de cor parda, e menciona ter tido infancia e adolescéncia pobres, morador da
periferia. Analfabeto até os 16 anos, considera que era marginalizado da sociedade nesse
periodo, uma vez que era privado de oportunidades e possibilidades de construir uma vida
digna. Foram sua irmd e seu cunhado que lhe propuseram uma mudanga de estado,

oferecendo estudo e auxilio para a construcdo de uma nova vida:
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Ai, chega um belo dia, minha irma chega no Rio de Janeiro... que ela tava em Mato Grosso,
gue o marido dela é da Marinha, e ele tava indo pra Mato Grosso para servir la. Ai devido a
minha situacéo, ele me prop6s pra depois eu ir pra la com eles. Ai, quando ele me prop6s
aquilo ali, eu ndo acreditei, mas eu disse assim: “é a Gnica chance que tenho para sair dessa
situacdo, porque se eu ficar aqui eu vou virar marginal ”. Porque eu ja era, ja estava
marginalizado. Pessoa com quinze, quatorze anos sem saber ler nada é um pulo para vocé
entrar na marginalidade. E ndo era pouco... a pressdo nao era pouca. Eu ja comecei a
pensar: “eu posso vim a estudar, melhorar minha vida estudando pra poder ajudar minha
mae, ajudar minha familia”. E parti, fui para Mato Grosso. [Em] Mato Grosso nos ficamos
trés anos... quatro anos... Fiquei quatro anos em Mato Grosso com ele, estudando, ele me
botou no supletivo, fiz até a quarta série primaria. Ai nds ingressamos na Marinha, fizemos o
alistamento tudo e passamos... passei eu, né. E vim para ca, para Santa Catarina. E aqui hoje
eu casei, dei umas voltas por ai... Mas ndo, depois ndo foi mais isso que eu quero. Ai
encontrei a minha esposa, ai determinei ficar com ela e estou com ela até hoje.

Neste trecho da entrevista Jodo ja indica a mediacdo que a familia exerce em seu ser.
Foram a irm& e o cunhado que Ihe auxiliaram a mudar sua situacdo. Desejava sair de uma
condigdo material restrita para ajudar a mae e a familia a melhorarem de vida. Por fim, relata
sobre seu casamento como uma determinacdo, uma escolha realizada como algo fundamental
em seu projeto.

Observa-se no relato de Jodo o movimento dialético entre as condi¢cBes materiais e as
experiéncias socioldgicas e subjetivas, sendo que descreve as transformacgdes em seu grupo
familiar, que lutou para sair da escassez, como “determinacdo contingente de nossa relagdo
univoca a materialidade” (Sartre, 1960/2002, p. 237). Conforme descrevem Bettoni e Andrade
(2002), a realidade material constitui uma “ameaga”, que paira constantemente sobre todas as
acOes e iniciativas humanas. Para que 0s sujeitos construam sua esséncia, eles tém
necessidade da materialidade, e, a0 mesmo tempo em que ela se mostra como limite a sua
acdo humana, age como forga propulsora, capaz de levar os individuos a se reunirem em
grupos para vencé-la. Esse seria, assim, 0 sentido de escassez, representada por uma ameaca
real ou pela adversidade do mundo préatico-inerte, ou seja, do mundo objetivo, material,
trabalhado pelas praxis de outros que o ser humano encontra ao nascer e que sera o palco onde
seu projeto de ser sera forjado (Sartre, 1960/2002).

Evidencia-se aqui o contexto antropologico em que Jodo e sua familia se constituiram
sujeitos e dos quais retiram também elementos para a constituicdo de sua condigdo
psicoldgica: uma sociedade e uma cultura produtoras de exclusGes, imersas em uma ldgica e
racionalidade de que a responsabilidade pela superagdo da condicdo de escassez € do sujeito —
e somente dele —, ignorando as condic¢des de possibilidades, as ferramentas e os instrumentos
de que dispde para alterar sua situagdo. Como descreve Souza (2009), o Brasil € um pais em

gue a meritocracia se mostra como ideologia legitimadora das desigualdades, sendo essa
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logica incorporada e reproduzida pelos sujeitos, inclusive pela propria “ralé”, que ratifica o
julgamento que a condena.

Assim, ao nascer em uma camada social baixa, as condi¢Ges de materialidade d&o os
contornos as acdes dos sujeitos, impdem-lhes dificuldades concretas. No entanto, a ldgica
contemporanea brasileira busca amenizar essas dificuldades, por meio de afetos e de
representacdes sobre o modo de ser brasileiro e sobre sua capacidade de superar a escassez. E
uma conformacao que retira a responsabilidade coletiva e localiza no sujeito a incumbéncia de
fazer-se outro.

Segundo Souza (2009, p. 25), sua discussao trata sobre

[...] essa “classe de individuos” que nasceram sem o “bilhete premiado” de pertencerem as
classes alta e média. O privilégio positivo do “talento inato” das classes alta ¢ média ¢
transformado em privilégio negativo de toda uma classe social que se produz e se reproduz
como classe de individuos com um “estigma inato”. Essas s3o as pessoas que estdo sempre a
um passo — ou com os dois pés dentro — da delinquéncia e do abandono.

Dessa forma, para Jodo e sua familia, inseridos neste contexto antropoldgico que lhes
impunha a obrigacdo de lutar para vencer barreiras sociais, historicas, econémicas e sociais, 0
tecimento sociol6gico que conseguiram produzir fez deste grupo uma rede de suporte matuo,
atraveés do qual costuraram os projetos individuais nas malhas de um projeto comum, fazendo
deste coletivo familiar uma das principais media¢des do ser de cada um de seus componentes.
Dessa forma, conforme a psicologia existencialista explica, na medida em que os membros do
grupo familiar auxiliam a concretizacdo de seu projeto singular, o projeto comum da familia é
preservado e mantido em suas escolhas pessoais (Schneider, 2011).

O depoimento de Jodo aponta, entdo, para experiéncias de tecimento e reciprocidade,
em que os membros de sua familia, pessoas significativas que compunham sua rede
sociologica, forneceram mediacao para a realizagdo do seu projeto, produzindo, alimentando
e, a0 mesmo tempo, tornando possivel um ser-em-familia viabilizador de seu desejo como
sujeito. Conforme destaca Schneider (2011, p. 153), esse ¢ o processo de “[...]
sociologizacdo, ou seja, 0 tecimento afetivo, existencial com o0s outros que me sdo
significativos e que, por isso mesmo, ajudam a definir o contorno de meu ser [...], delineando
meu projeto”.

Ainda contando sobre sua trajetoria, Jodo relata que, quando jovem, trabalhava com
servigos gerais: “Se dava muito bem”, talvez pela agilidade e vontade de trabalhar, afirma.
Seu modo de falar e de se colocar na entrevista (ndo se importou com o calor do ambiente,

com o horéario do almoco, quis ir para uma sala reservada para 0 encontro, estava inteiramente
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voltado a entrevista) poderiam ser indicativos de seu modo de ser — dedicado, comprometido,
engajado. Isto porque, segundo Sartre (2015, p. 55), o sujeito “[...] nunca deixa de se projetar
em toda parte, em tudo o que faz, em todos os seus gestos, em toda a sua realidade”. Ao
aceitar participar da pesquisa, o fez inteiramente, ndo mais dando énfase a outros aspectos que
pudessem afasta-lo dessa escolha e de sua realizagéo.

Em seu relato, Jodo diz ainda que “desde novo” pensava no futuro, preocupava-se em
ter uma seguranca e, por isso, desejava um emprego com carteira assinada. Foi assim que
passou a trabalhar como seguranca (vigilante). Interessante observar aqui a coincidéncia de
palavras: ao buscar seguranca econdmica, social, simbdlica, passou a trabalhar na fungdo que
leva este nome. Por outro lado, talvez a possibilidade de acesso a esse trabalho tenha se dado
por seu porte fisico (Jodo é alto e forte), pela pouca necessidade de formacédo, pelo modo
como as pessoas eram contratadas para esse tipo de cargo, pela experiéncia de viver na
periferia — ou seja, ainda dentro de um contexto de restricdes em um campo de possibilidades,
nos quais Jodo construiu alternativas e saidas. Dessa forma, buscou essa condicdo de
protecdo, de cuidado, de luta para si mesmo, para 0s outros, para 0s seus. Nesse ponto,
observa-se um movimento de busca por superacdo de condic¢des iniciais de vida, em direcao
ao um projeto de ser-em-familia, mas também de saida de condi¢cBes materiais precérias, por
meio do trabalho e de sua agdo no mundo.

Assim, confirma-se o que diz Sartre (2015, p. 40), de que “[...] 0 ponto em que eu
melhor reconheco a subjetividade é nos resultados do trabalho e da praxis, em resposta a uma
situacdo. Se posso descobrir a subjetividade serd por uma diferenca existente entre o que a
situagdo costuma exigir ¢ a resposta que lhe dou”. Ainda, acrescenta que “[...] € superando o
dado em direcdo ao campo dos possiveis e realizando uma possibilidade entre todas que o
individuo se objetiva e contribui para fazer historia” (Sartre, 1987, p. 153), indicando que o
campo de possibilidades em que o sujeito é lancado diz respeito as diversas possibilidades no
movimento de subjetivacdo e objetivacdo da realidade do meio circundante e a consequente
objetivacdo atraves da praxis.

Lutando para superar sua condi¢cdo inicial, agindo dentro de um campo de
possibilidades restritos, Jodo desejava viver muito e, por isso, cuidava de si: “/.../ eu sempre
tive um projeto de vida de viver até uns 85, até 90 anos. Entdo eu me projetei sempre me
cuidando, e... quer dizer, do fumo, da bebida, das drogas, de todas essas coisas da vida a

noite”. Viver estes anos seria viver para estar com a familia:

[...] viver bastante, curtir bastante que eu ja tinha projetos de netos, essas coisas todas. E a
saude, como eu queria curtir eles, eu ja estava preparando pra mim ter essa salde e poder



113

curtir bastante. Porque com meus filhos e meus sobrinhos eu curti bastante: bicicleta, corria
pra mata, levava eles pra mata, pras pracas, jogava bola, jogava vdlei, inventava um monte
de coisa... A gente tava sempre em movimento.

Estava h& 15 anos trabalhando como seguranca, de carteira assinada, quando descobriu
o cancer — um Linfoma de Hodgkin!!. Diz que, apesar de seus esforgos, a doenca apareceu:
“[...] comecei a fazer esses tipos de projeto de vida pra ndo ficar doente, mas nao adiantou”.
Jodo descobriu o cancer por meio de uma consulta realizada na rede basica de saude: depois
de ter sido “picado por uma aranha”, foi a uma unidade bésica e, na consulta com o médico,

aproveitou para “mostrar uma ingua "

[...] eu cheguei no médico e pedi pra ele... Falei: “senhor, d4 uma olhadinha nisso aqui,
doutor, que essa ingua aqui apareceu e ja faz alguns dias que eu tenho notado ela, ja uns
quinze dias que eu tenho notado, s6 que ela ndo... ela ta... Eu to sentindo que, em vez dela
desaparecer, ela ta crescendo aos pouquinhos e t& me incomodando no sentar, o senhor nao
pode dar uma olhadinha pra mim?” Ele falou assim: “ah, Jodo, vamos ver o que é que tem”.
Ele falou assim: “aparentemente... ”, ele olhou direitinho e falou: “aparentemente é s uma
ingua, mas vamos fazer uma coisa... ”, ele foi até muito atencioso comigo. Ele falou assim,
entdo: “ah, ndo, vamos fazer o seguinte, vamos fazer o teste da hérnia né, ai entdo vai fazer
assim, assim, assado, e coisa e tal ”. Fez o teste l& pra ver, ai ele falou assim: “oh, Jodo, sinto
muito, mas ndo t& parecendo ser hérnia, ndo”. Eu falei assim: “0 que pode ser?” Ele falou
assim: “oh, ndo sei, ndo é ingua e ndo é hérnia, alguma coisa ndo muito boa pode ta vindo
por ai”. Ai eu falei assim: “o que sera?” Ele falou assim: “ndo sei”. Dali pra ca foi como se
fosse assim um relampago, sabe? Um trovdo, tudo que ele pediu era urgente, urgente,
urgente, urgente... Comecamos a fazer os exames, comecamos a fazer todas as coisas que
eram necessarias fazer, acabou que nds fomos parar 14 no postinho do Rio Tavares, um
médico muito bom e foi detectado que era um... ai fizemos a cirurgia pra fazer um, como é
que se diz?

Pesquisadora: A bidpsia?

Jodo: A bidpsia. Ai tiramos... foi feita a bidpsia, e constatou que era o cancer. Ai aquele
carocinho que eu imaginava que era s6 um carocinho, aquele carocinho ja era o maior que
tinha, j& estava deste tamanho, e ai embaixo dele ja estava um cacho de uva.

Sobre o fato de Jodo ter sido inicialmente avaliado e diagnosticado em uma Unidade
Basica de Salde, é interessante observar que no més de outubro de 2018 foi publicada a
Resolugdo n° 41, que dispde sobre as “diretrizes para a organiza¢do dos cuidados paliativos, a
luz dos cuidados continuados integrados, no ambito Sistema Unico de Satide (SUS)”. Assim,
0 SUS demonstra caminhar na direcdo atualmente preconizada por 6rgdos nacionais e
internacionais competentes em salde, atualizando-se e constituindo parte integrada e
atualizada dos cuidados integrais aos brasileiros, oferecendo aten¢do humanizada e ampliando

suas acOes, desde a promocdo e a prevencdo da salde até as de cunho paliativo. Nessa

11 Segundo dados do Instituto Nacional do Céancer (INCA, 2018a), Linfoma ou Doenca de Hodgkin é um tipo
de cancer que se origina no sistema linfatico, conjunto composto por 6rgaos (linfonodos ou ganglios) e
tecidos que produzem as células responsaveis pela imunidade e vasos que conduzem essas células através do
corpo.



114

resolugdo de 2018, foi determinado que os cuidados paliativos deverdo fazer parte dos
cuidados continuados integrados ofertados no ambito da Rede de Atencdo & Saude, e que sua

organizacdo deve ter como objetivos:

[...] integrar os cuidados paliativos na rede de atencdo a salde; promover a melhoria da
qualidade de vida dos pacientes; incentivar o trabalho em equipe multidisciplinar; fomentar a
instituicdo de disciplinas e conteudos programaticos de cuidados paliativos no ensino de
graduacdo e especializacdo dos profissionais de salde; ofertar educacdo permanente em
cuidados paliativos para os trabalhadores da salide no SUS; promover a disseminacdo de
informacéo sobre os cuidados paliativos na sociedade; ofertar medicamentos que promovam o
controle dos sintomas dos pacientes em cuidados paliativos; e pugnar pelo desenvolvimento de
uma atencdo a salde humanizada, baseada em evidéncias, com acesso equitativo e custo
efetivo, abrangendo toda a linha de cuidado e todos os niveis de atengdo, com énfase na
atencdo béasica, domiciliar e integracdo com os servigos especializados (CONASS, 2018).

Depois do diagnostico, Jodo fez cirurgia, quimioterapia e radioterapia. Diz que chegou
até “a ultima etapa da quimioterapia”, quando uma medica lhe prop6s realizar transplante de
medula dssea’?, um dos tratamentos possiveis visando a cura do cancer. Chegou a realizar os
exames pré-transplante e estava apto a realizar o procedimento, mas desistiu dele na noite
anterior, apds conversar com um paciente. Este, ao lhe contar sobre sua situacdo, disse que
ndo havia tido melhora ap6s diversos tratamentos, tendo estes o deixado mais debilitado (em
sua percepcao, apenas prolongavam seu sofrimento); além disso, uma enfermeira comentou
que observava que Jodo estava indeciso quanto ao procedimento, o que, de certo modo,
legitimou sua duvida em seguir o tratamento curativo e contribuiu para sua decisdo de ndo se

submeter a cirurgia. Nesse momento, disse a médica:

[...] entdo obrigado, porque daqui pra frente a Gnica coisa que eu vou fazer é ir pra casa,
curtir meus netos, curtir meus filhos, curtir minha mulher, tentar curtir tudo isso ai e esquecer
da doenca. Porque morrer todo mundo morre, e a doenga esta ai para matar. Se fosse de ser,
sera, se nao for, Deus vai me ajudar e eu vou ficar curado e vou continuar a caminhar. E foi
ai que a gente ta nessa vida até agora, na luta.

Falando um pouco mais acerca de como tomou a deciséo de ndo realizar o transplante,
Jodo conta de uma “conversa franca” que teve com a médica, enfatizando quanto para ele era
importante o dialogo honesto, saber a verdade acerca de sua condi¢do, bem como ser

considerado em seu desejo e em seu modo de pensar e viver.

Falei para a meédica: “entdo a senhora esti me dizendo que, mesmo que eu faga essa
operagdo... vocés ndo ddo nenhum tipo de afirmacéo que a gente vai ficar bom, que a gente

I

vai passar por todo esse processo... mas a cura nao existe, é isso?” Falou assim: “é,

12 Neste tratamento, o paciente é submetido a um processo que ataca as células doentes e destréi a propria
medula. Entdo, ele recebe a medula sadia como se fosse uma transfusdo de sangue. Uma vez na corrente
sanguinea, as células da nova medula circulam e véo se alojar na medula 6ssea, onde se desenvolvem (INCA,
2018h).
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praticamente, é bem isso... a cura ndo existe. Nés estamos tentando, fazendo tudo que é
possivel com todos os remédios, com todos 0s processos gque vocé ja tomou, tudo que a gente
passa para 0s pacientes. A nossa maior esperanca e tentativa é de curar, mas a cura na
realidade ela ndo existe, é s6 uma... aA gente fica na tentativa, na esperan¢a’. Falei assim:
“na esperanca eu também tenho, entdo se a senhora t& me dizendo que ndo ha nenhuma
certeza que eu vou ficar bom... Eu td aqui para procurar a cura, eu quero me curar, mas se
vocés também ndo tém a cura, eu vou ficar fazendo o tratamento, eu prefiro ir pra casa curtir
meus netos, minha esposa, mas eu prefiro ir pra casa me manter no remédio”.

A partir desse momento, Jodo foi encaminhado aos cuidados das equipes de cuidados
paliativos, pois ndo desejava realizar tratamentos invasivos e que 0O mantivessem
hospitalizado de modo prolongado, haja vista que isso o afastaria do convivio familiar. Seu
projeto de ser, forjado como ser-em-familia, impactou ndo somente 0 modo como vivenciou o
adoecimento, mas no modo de realizar escolhas acerca do tratamento e do que privilegiou
para seu futuro. Durante toda a entrevista, Jodo destaca quanto o estar em familia atravessou
suas escolhas ao longo da vida, deu sentido para seus dias, 0 amparou em momentos de
sofrimento e, portanto, estava intimamente vinculado ao que projetava como futuro possivel.

Em relacdo a médica, Jodo comenta da dificuldade que esta teve em aceitar sua
decisdo de ndo manter o foco curativo do tratamento. Em seguida, apds passar a ser cuidado
na unidade de cuidados paliativos da instituicdo, sentiu-se acolhido pela equipe, que
compreendeu sua escolha e manteve os cuidados com foco na sua qualidade de vida,

auxiliando-o0 a manter tratamentos que permitiam o retorno breve para casa.

E ai o que foi feito desse tempo pra ca: nés informamos a médica, que ela ndo ficou muito
satisfeita, deu pra notar, por causa da minha rejei¢cdo, e comecamos a fazer os novos
tratamentos. E paliativo, né, e agora estamos fazendo tratamento via oral, em casa. Vem aqui,
faz 0 acompanhamento, tenho vindo aqui, t& sempre fazendo o acompanhamento e tudo. Mas
se estd sempre, assim, uma situacéo de via oral, né, vem aqui faz uma coisinha, vai pra casa,
vem aqui faz uma coisinha e vai pra casa, ndo tem mais aquela. Inclusive, agora, t6 até
agradecido de ter vindo aqui, que essa nova médica pelo menos se prontificar a procurar o
que esta acontecendo. Porque depois dessa minha negagdo de ndo fazer, eu percebi que a
minha médica anterior, que é a Dra. [nome], ela parece assim que: “oh, ele ndo quis fazer,
fizemos tudo, ele ndo quis fazer, entdo eu acho que ndo vale a pena eu lutar mais por ele”. Eu
acho, entendeu, porque mudou muito a nossa amizade.

Desde 2010, o Codigo de Etica Médica, por meio da Resolugdo CFM n° 1931,
estabelece que “[...] nas situagBes clinicas irreversiveis e terminais, 0 medico evitara a
realizacdo de procedimentos diagndsticos e terapéuticos desnecessarios e propiciara aos
pacientes sob sua atengdo todos os cuidados paliativos apropriados” (CFM, 2010). Além
disso, esta resolucdo dispde que deve o médico oferecer todos os cuidados paliativos
disponiveis, sem empreender acdes diagnosticas ou terapéuticas inGteis ou obstinadas (ou
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seja, que ndo irdo restaurar uma funcéo fisica), levando sempre em consideracdo a vontade
expressa do paciente ou, na sua impossibilidade, a de seu representante legal.

Apesar dessas diretrizes e do amparo legal para essas condutas, na préatica, ainda se
observam dificuldades e dilemas em relacdo aos cuidados paliativos, por exemplo, sobre o
momento para a mudanca de foco terapéutico, sobre a idade do doente como fator que pode
interferir nas decisdes sobre o tratamento e, também, sobre 0 modo de incluir e comunicar ndo
somente o paciente nas decises a serem tomadas, mas também sua familia. Santos, Aoki e
Oliveira-Cardoso (2013) consideram a morte ainda um fenémeno estranho a grande parte dos
profissionais de salde e que, por mais recorrente que se apresente nos hospitais, transforma os
esforgos realizados, por vezes, em um caminho de frustragdo e perdas. Assim, “[...] na guerra
imaginaria entre vida e morte, o paciente terminal passa a ser 0 simbolo vivo de uma derrota,
0 que suscita desconforto naguele que dele se aproxima com o intuito de restituir-lhe a
condi¢@o de satde” (Santos et al., 2013, p. 2628).

Nas palavras de Menezes (2004, p. 171), os paliativistas “[...] consideram que 0S
profissionais dirigidos para a cura atuam sem consciéncia dos limites de seu exercicio pratico.
As criticas apontam a onipoténcia e 0s excessos de poder dos médicos, produzindo o
‘encarnigamento terapéutico’'®, o que € visto pelos paliativistas como invasdo ao corpo do
doente”. Desse modo, Diniz (2006) salienta o desafio ético que se impde aos profissionais de
salde quando estdo frente as escolhas de seus pacientes, em que precisardo reconhecer que
pessoas doentes possuem distintas concepcdes sobre o significado da morte — diferentes,
inclusive, dos profissionais — e sobre como desejam terminar suas vidas. As escolhas
realizadas pelos pacientes, que dizem respeito as suas biografias, podem entrar em conflito
com as escolhas pessoais ou profissionais das equipes, alertando para a importancia de que
estes cuidem dos pacientes do modo como o0s pacientes desejam ser cuidados, e ndo do modo
como eles mesmos, profissionais, esperam cuidar ou serem cuidados.

A fala de Jodo indica, portanto, que, se ha limites para as possibilidades de cura, o
mesmo ndo ocorre para as possibilidades de cuidado. Além disso, Jodo destaca a importancia
que a relacdo médico-paciente adquiriu ao longo do seu tratamento, como elemento
organizador e que dava sentido as acOes realizadas em relacdo ao seu adoecimento. Nesse

aspecto, aponta para a importancia de as equipes nao somente tomarem decisdes

13 Em consonancia com o Caédigo de Etica Médica, alguns autores falam de “obstinagdo terapéutica”. Diniz
(2006) descreve que a obstinacdo terapéutica implica em um exagero de medidas terapéuticas que dispde
sofrimento e dor ao paciente doente, mediante um quadro clinico incapaz de modificar-se. Para a autora, “a
obstinacdo terapéutica é resultado de um ethos irrefletido das carreiras biomédicas. Os profissionais de salde
sdo socializados em um ethos que, erroneamente, associa a morte ao fracasso” (Diniz, 2006, 1742).
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compartilhadas, mas oferecerem condic¢des para que 0s pacientes assumam a autonomia sobre
seu tratamento, na medida em que recebam informacg6es adequadas, tempo, espago e amparo
para elaborar emocionalmente as opcOes terapéuticas e suporte para enfrentar esse momento
de suas vidas.

Outro importante dado que aparece na fala de Jodo € sua relacdo com a espiritualidade.
Ele comenta que acredita que haja um sentido para “estar no mundo”, fazendo com que aceite

a possibilidade de morte como uma “vontade de Deus”:

[...] entdo, se for da vontade de Deus, porque eu fui conversar com Deus... se for da vontade
dele, eu vou continuar, porgue eu tenho muita vontade. Mas, se ndo for da vontade dele, néo
adianta fazer promessa pra Nossa Senhora, Jesus Cristo, para fulano, para beltrano, que néo
vai do jeito que ele determinou. Entéo, assim é a histéria, entdo assim que vai ser.

Sobre esse aspecto, considera-se que a espiritualidade e a religiosidade representam
para 0 paciente oncoldgico, em sua maioria, uma fonte de conforto e suporte para
enfrentamento da doenca, apresentando-se como fator contribuinte na adeséo aos tratamentos
(Fornazari & Ferreira, 2010). Para esses autores, “[...] a religiosidade/espiritualidade constitui
uma estratégia de enfrentamento importante diante de situacdes consideradas dificeis, como é
o0 caso do diagnostico do cancer que produz um forte impacto na vida do individuo e cujo
tratamento é permeado de eventos estressores” (p. 265). Ressalva-se que religiosidade e
espiritualidade sdo conceitos diferentes, pois a primeira diz respeito as crencas e aos dogmas
de uma determinada religido, enquanto a segunda esta relacionada ao processo existencial, a
busca de sentido para vida e do transcendental (Arrieira et al., 2017).

A religiosidade, assim, pode ser compreendida como uma racionalidade mediadora do
ser do sujeito, que Ihe permite elaborar e dar sentido as suas experiéncias, conforme sua
trajetdria e o contexto socioldgico e antropoldgico. Racionalidade aqui é compreendida como
conjunto de explicacBes e razdes dispostas em determinado tempo historico e do qual os
sujeitos retiram os elementos para compreender os fendmenos vividos.

Segundo Schneider (2010, p. 688-689)

[...] esse saber-de-ser universal, objetiva-se em uma dada cultura, em um dado momento
historico, em um dado territorio, implicando a constituicdo dialética de uma infinidade de
racionalidades singulares (de uma familia, de um campo profissional, de uma dada instituig&o,
de um sujeito), na medida em que o universal é apropriado pelos diferentes sujeitos de maneira
singular. [...] Esse horizonte de racionalidade é constituido por uma sintese antropoldgica de
diferentes sistemas de racionalidades, que sdo as formas especificas que a humanidade
construiu para produzir seus conhecimentos. Cada modo de produgdo de conhecimento é
auténomo e constrdi uma forma singular de produzir sua racionalidade. Em termos universais,
temos quatro grandes sistemas: o teoldgico ou religioso, o metafisico, o politico e o cientifico,
cada um com seu modo especifico de producdo de seu conhecimento.
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Desse modo, ciéncia, medicina e religido sdo racionalidades coexistentes e a partir das
quais 0s sujeitos elaboram e significam suas experiéncias de adoecimento e perspectiva de
morte. Embora sejam horizontes de compreensédo distintos, o sujeito, em sua concretude, faz
uma sintese dessas racionalidades que podem, inclusive, entrar em conflito quando, por
exemplo, a ciéncia ndo respeita a possibilidade de elaboracao religiosa, ou o contrario, quando
a religido ndo respeita a ciéncia. Nesse caso, esse conflito pode provocar dificuldades e
sofrimento para 0s sujeitos, e esses aspectos podem ser investigados pelas equipes de saude,
buscando mediar a reflexdo para a elaboracao de saidas possiveis.

Essa é a base, inclusive, de uma clinica ampliada, compreendida como “[...] a clinica
que se volta para o sujeito e que ndo mantém o foco somente na doenca, justamente por
sustentar-se em uma compreensdo ampliada do processo saude/doenca, na direcdo do
principio da integralidade” (Schneider, 2015, p. 51). Uma clinica realizada em primeira
pessoa, ou seja, que toma o sujeito como foco e respeita seu ponto de vista, sua singularidade
e seu modo de viver e elaborar seus processos de saude e doenga, colocando em evidéncia a
dimenséo subjetiva daquele que adoece (Leal e Serpa Junior, 2013; Serpa Junior et al., 2007).

Para Serpa Junior et al. (2007), o sujeito da experiéncia, ao ser tomado em sua
integralidade, ocupa uma posicdo central nesta clinica que pretende superar o modelo
biomédico, centrado na doenca. Os fenémenos do adoecimento, portanto, remetem
necessariamente a uma totalidade, que Ihes atribui o seu sentido, ao contrario do modelo que
pbe énfase nos sintomas, tomados um a um, isolados do conjunto. “A consisténcia
experiencial do pathos, a subjetividade do vivido, sdo privilegiadas como elementos clinicos
fundamentais. Em outras palavras, a validade é preferida a fidedignidade. A subjetividade em
questdo, contudo, € compreendida como necessariamente referida a alteridade —
intersubjetividade — e a0 mundo — intencionalidade —, o que neutraliza os riscos de qualquer
tentagdo solipsista” (Serpa Junior et al., 2007, p. 211-212, grifos dos autores). Dessa forma, o
sofrimento que é vivido em sua corporeidade, na medida em que é experenciado como um
organismo em interacdo com o ambiente, enraiza-se no seu mundo, mergulhando em seu
contexto.

Assim, pode-se pensar 0s cuidados paliativos como uma clinica ampliada e
compartilhada (Brasil, 2009), porque se ocupa do sujeito, e ndo de sua doenga, bem como
objetiva garantir-lhe autonomia sobre seus processos de saude, compreendendo que 0s
cuidados se produzem em um conjunto de relagOes, afetos e encontros entre sujeitos e
producdo de sentidos. Do mesmo modo, entende que os cuidados em final de vida devem se

dar em uma direcdo do paciente e seus familiares para as equipes, ou seja, que 0 contexto e as
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condicOes de possibilidades para a producdo da clinica e a ocorréncia da morte ndo devem
atender as expectativas dos profissionais e serem organizados conforme as suas necessidades
técnicas, mas serem aquelas possiveis e desejadas diante de quem o paciente e sua familia séo.

Quando questionado a respeito do que pensa sobre a morte, Jodo diz do contato que
teve com a morte ao longo da vida, o que fez com que pensasse a morte como uma

possibilidade muitas vezes presente:

[...] a morte para mim desde pequeno... eu, quando comecei, com doze anos, de onze para
doze ou de doze para treze, foi onde eu ndo sabia ler, era analfabeto, ndo sabia nada mesmo.
Até os dezesseis anos eu nao sabia nada, na verdade. Mas ali, entre o onze, doze ou treze, eu
era uma pessoa, assim, que... era uma crianga marginalizada, né, de periferia muito pobre,
de regido muito violenta... Entdo as maiores atrocidades com essa idade eu ja via... Eu ja
tinha assim uma... uma coisa de vida, que a vida era muito violenta, e a morte... ela poderia a
qualquer momento estar la na vida.

Em outro momento da entrevista, ao ser perguntado se tinha medo da morte, diz que
ndo, pois “/...J] quem tem medo da morte ndo sabe 0 que é a vida”. Assim, explicou que ter
vivido uma vida em familia, e hoje ter as lembrancas do que foi realizado, ter por perto
pessoas da familia que guardam memdrias importantes do que viveram juntos, faz com que

ndo tenha medo da morte.

N&o, medo da morte ndo, quem tem medo da morte ndo sabe o que é a vida. [...] a vida é
simplesmente uma passagem na Terra, até hoje eu estou procurando a resposta: para que,
para que a gente esta aqui? Porque eu ja estou com cinquenta e cinco anos, ndo, cinquenta e
seis, mas até hoje eu fico me perguntando: o que nés estamos fazendo aqui? Ai, quando vocé
chega no momento da morte, ai vocé comeca a pensar: o que eu fiz da minha vida? Entéo eu
nado tenho medo da morte. Porque a morte é s6 uma passagem, a gente ndo morre e fala: “ah,
morreu, ndo morreu”... sé faz uma passagem. Hoje eu td aqui, amanha eu td ali do lado,
aguardando a sua vinda, aguardando a vinda de alguém, mas tem sempre... vai ter um atras
do outro, tem uma sequéncia... Eu ndo tenho do que reclamar, ainda que a gente fosse pobre
ou ndo, trabalhando, mas eu tive uma vida muito boa, curti bastante meus filhos, os sobrinhos
dela, tudo junto. Até hoje, se tem uma coisa que me da satisfagdo € quando uma sobrinha, um
sobrinho dela, chega para mim: “p6, tio, que naquele tempo a gente corria na mata, levava
para tal lugar, entdo assim eu tive uma vida legal ”. Entdo se for de partir hoje, e partir
amanhd, para mim ndo faz diferenca. Claro, eu tenho a preocupacao, € fato, vai sofrer. Mas é
um processo, ndo tem como vocé correr, mas ndo tenho medo da morte, ndo tenho medo,
porque eu sei que eu N&0 vou morrer, eu vou so passar ali.

Neste trecho, conforme destacam Arrieira et al. (2017), a espiritualidade para Jodo da
um sentido de continuidade quando expressa que a vida ndo termina com a morte do corpo,
tendo em vista que acredita que a morte seja uma passagem para um outro lugar. Além disso,
sua fala indica que o seu modo de viver o processo de morte relaciona-se a vida que viveu.
Ainda ha muitos planos que Jodo gostaria de concretizar — como todos 0s humanos, é um vir a

ser, abertura para o futuro: mas ter vivido experiéncias que o viabilizaram no projeto de ser



120

escolhido até entdo o auxilia a enfrentar a possibilidade concreta da morte como algo a ser
ainda integrado a vida.

Dessa forma, quando o projeto de ser estad bem estabelecido e foi vivido na poténcia de
sua forca propulsora, como se verifica na trajetéria de Jodo, o sujeito ganha condi¢des de
estabelecer uma relagdo com a morte que ndo inviabiliza a vida (pode-se viver até que a morte
aconteca), pois tem a sensacdo de “missdo cumprida” e de que servira como exemplo e como

mediacdo para aquelas pessoas significativas que a ele sobreviverao.

A histéria de Maria

Maria tem 47 anos, é de cor negra, tem o ensino fundamental completo. Nunca se
casou, nem teve filhos. Conta que ¢ “de familia pobre”, o pai ¢ pintor e a mée, do lar. Aos 18
anos fez um concurso do estado e comecou a trabalhar como copeira em um hospital publico.
Disse que, ao comecar a trabalhar, “/.../ a vida mudou, pra mim mudou, era uma maravilha,
eu fiquei trabalhando no Estado doze anos”.

Apbs um periodo de uma vida estdvel e em melhores condi¢des financeiras e
materiais, diz que sua vida “desandou™: /... eu tinha trinta e dois anos, ai conheci gente que
ndo era para conhecer, as amizades, minha vida, eu tava no céu, foi pro... ai fiquei nessa vida
mais doze anos e to até hoje, ai tem um ano e meio que eu descobri essa doenca, ai eu sai
dessa vida”. Sobre “essa vida” a que se refere, diz que “/...] me joguei nos mundos das
drogas, da bebida, do cigarro, ai perdi tudo”.

Em decorréncia do envolvimento com drogas, Maria passou a ndo cumprir mais o
trabalho como era esperado e foi exonerada do seu cargo. Depois disso, acabou indo morar na
rua. Nesse momento, diz que perdeu tudo o que havia construido até entdo e que néo recebeu
ajuda da familia. Quem a auxiliou foi um amigo, que a levou para sua casa e ofereceu ajuda,
sendo este mesmo amigo a pessoa que a apoia no periodo do adoecimento.

Porém, nédo foi somente no momento da perda do trabalho, da condigéo financeira e da
moradia que Maria diz ndo ter podido contar com a familia. Conta que antes disso sua mae
ndo era préxima, ndo era afetivamente envolvida com os filhos e que, mesmo apds o

diagndstico de sua doenca, a mée nao se fez presente.

[...] porque a familia ndo... me abandonou, entendesse, me abandonou por completo. Ai eu
também me isolei, fiquei com vergonha de mim mesma, fiquei com vergonha do mundo que eu
estava, do jeito que eu era, do jeito que eu fiquei. Ai eu me isolei, sai de casa. Ai ndo tenho
mais contato com a minha mée... Tenho, assim... mas é aquela coisa, friamente, entendesse,
nao tem nada de carinho, de maternal, ndo tem nada, friamente. [E] muito fria minha mae,
ela até tenta tudo, mas ela ndo consegue, ela ndo consegue, e a minha vida é essa.
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Importante observar que a mée, durante a hospitalizacdo de Maria, em algum
momento oferece sua presenca. Mas ha uma magoa que Maria carrega, uma barreira
construida ao longo da vida e que impossibilita uma possivel aproximacdo. Aponta, assim,
para um projeto de ser em familia fragilizado, uma familia talvez serializada, produtora de
soliddo.

Para Sartre (1957/1978), a familia estabelece a mediagdo entre a classe universal e 0
individuo, sendo a mediacdo do sujeito com outros grupos. Nas palavras de Sartre (1987,
p. 146):

Produto de seu produto, modelado pelo seu trabalho e pelas condigdes sociais da produgéo, o

homem existe a0 mesmo tempo no meio de seus produtos e fornece a substancia dos

“coletivos” que o corroem; a cada nivel da vida, um curto-circuito se estabelece, uma

experiéncia horizontal que contribui para modifica-lo sobre a base de suas condi¢des materiais

de partida: a crianga ndo vive somente sua familia, ela vive também — em parte através dela,
em parte sozinha — a paisagem coletiva que a circunda.

Porém, muitas vezes uma familia vive um processo de serializacdo, em que a unidade
entre 0s membros é dada de fora, como por um observador que, do exterior, indicaria sua
unidade. Internamente, porém, a série é constituida por um conjunto de soliddes. Nesse modo
de ser-em-familia, descrito por Sartre (1957/1978) como uma primeira configuracdo de
relacdo coletiva, ha a reunido de pessoas com um mesmo interesse, porém sem que haja uma
identidade entre elas (Schneider, 2011). Nesse agrupamento, o projeto dos sujeitos é
individual, ndo havendo relacGes de mediacdo entre eles. Ha negacgdo da reciprocidade, sendo
um tipo de relacdo na qual cada membro aparece como substituivel por outro, ou seja,
indiferenciado, sendo somente mais um numero.

A fragilidade dos vinculos familiares e a experiéncia de soliddo podem ter contribuido
para a fragilidade do projeto de ser de Maria, uma vez que esta foi realizando escolhas de
modo espontaneo, sem criticamente avaliar suas consequéncias e o futuro que constituia para
si. Desde crianca, estando inserida em relacfes de alteridade, sem que houvesse mediagédo
para a viabilizacdo de seu ser, suas escolhas foram realizadas na espontaneidade. Ou seja,
estando Maria tdo absorvida na situacdo, de modo que ndo havia espago para o
posicionamento do seu eu (Schneider, 2011), ndo conseguiu “[...] atribuir significado as suas
experiéncias e, assim, coloca-las a servico de um projeto de vida, um desejo de ser”
(Schneider, 2002, p. 127).

Maria diz que até hoje ndo compreende como passou a fazer uso abusivo de drogas:
“Ndo, ndo, até hoje, como eu disse pra [psicologa], eu ndo consigo entender, eu conversei

com varias psicologas e ndo consigo me entender, eu ndo consigo entender como eu fui tdo
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fraca, como eu fui tdo ingénua a ponto de deixar me levar assim, ndo entendo, até hoje nao
entendo”. Desse modo, ndo “integra” o que realizou de escolhas ao projeto que desejava.
Realizou escolhas que a afastaram de seu desejo de ser. No entanto, 0 uso de drogas deve ser
compreendido como uma acdo no mundo, realizada dentro de um campo de possibilidades,
por alguém que se direciona ao futuro buscando realizar seu ser em determinada direcao.

Para Schneider, Strelow e Levy (2017, p. 216):

Em cada ato humano, como no ato de escrever, no de fazer exercicios fisicos, no ato artistico,
entre tantos outros, assim como no uso de drogas, ha uma significacdo que o transcende e que
remete ao projeto originario de ser, que deve ser compreendido em sua constitui¢do histérica.
Os atos forjam o sujeito em seu ser por serem formas de realizar este fim vislumbrado, este
sentido originario.

Em relacdo ao uso de drogas, as autoras citam que esta “[...] € uma forma de pér o
mundo e nele se inserir, com seus prazeres, suas possibilidades de lazer e relacionamentos,
sua exigéncia de espontaneidade” (Schneider, Strelow & Levy, 2017, p. 217), ou seja, uma

forma de se lancar no mundo lidando com as exigéncias que a realidade impde. Assim:

Muitas vezes, 0 que 0 USuario persegue é justamente o absorver-se na espontaneidade, pois a
apropriagdo critica das exigéncias que o mundo lhe faz e seus compromissos é fonte de
conflito e sofrimento. Com isso, absorve-se na exigéncia da instantaneidade da situacgéo,
mergulha no “aqui e agora” e desprende-se de um passado ou de um futuro que estdo a lhe
exigir posturas e responsabilidades (Schneider, Strelow & Levy, 2017, p. 224).

Nessa dificuldade de localizar-se sobre o que ocorreu em sua trajetoria, que levou
Maria a fazer certas escolhas, entre elas o uso de drogas, a participante ndo fornece
informacdes precisas para uma elaboracdo sobre os variados elementos que devem ter entrado
no “jogo” que acabou por determinar seus caminhos existenciais. Mas é possivel vislumbrar
em sua narrativa um certo tipo de dindmica psiquica, levada pelo imperativo da
espontaneidade. Assim, Maria deixa vislumbrar um distanciamento que acabou por ocorrer de
seu projeto originario, quando “entrou nas drogas” e perdeu seu trabalho e seus vinculos
significativos. Mas ndo fornece informacgfes que ajudem a compreender o que levou a esta
ruptura com o projeto de ser, distanciamento este que a doenga grave levou-a a se
reaproximar.

Conforme destacam Schneider, Strelow e Levy (2017), hd um paradoxo que envolve o
abuso de drogas e que poderia auxiliar a compreender o caminho percorrido por Maria: pelo
uso da droga, Maria estaria buscando lidar com dificuldades psicossociais por ela vivenciadas e,

de alguma forma, viabilizar seu projeto de ser. Porém, o fez por vias que a lancaram ainda mais na
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espontaneidade, aprisionando-a na instantaneidade, fazendo com que perdesse sua posi¢do de
sujeito, alienando-se nas circunstancias do uso e, portanto, perdendo o controle sobre seu projeto.

Sendo assim, logo em seguida ao relato sobre o uso de drogas, Maria diz que o
adoecimento, no seu caso, um cancer de vulva, foi um “resgate”, haja vista que, apos o
diagnostico e o inicio do tratamento e das hospitalizaces, parou de fazer uso de alcool e
drogas: “/...] mas ai hoje eu sei que foi um resgate, que aconteceu isso tudo na minha vida,
que aconteceu pra eu poder... eu t0 hoje aqui, mas eu ndo uso mais droga, eu ndo uso mais
bebida, eu estou me resgatando, eu estou tentando. Mas eu sou muito sozinha, né, a minha
familia é assim”.

Seus relatos oscilam entre contar sua histéria no periodo em que conseguiu superar
uma condicao inicial de necessidade material e financeira, para 0s momentos de compreensao
da gravidade da doenca e do sofrimento ampliado pelo sentimento de soliddo. Conta que uma

de suas irmas ainda a visita no hospital, sendo a Unica familiar que a procura:

Eu... as minhas reacgdes eu nao sei, parece que eu ja to anestesiada, esse um ano ja td com a
minha vida, é s6 hospital. Eu t6 anestesiada, eu ndo entendo mais nada, tem horas que eu
tenho controle, mas tem horas que eu me pego aqui chorando, nem eu sei, hem eu me entendo,
porque eu sou muito sozinha. A pessoa que eu mais me abro é essa minha irma, ai eu me abro
mais é com ela. Tem horas que eu me pego assim forte, mas tem horas que eu me pego
chorando. (Maria).

A auséncia de pessoas significativas no momento da doenga pode ser compreendido
como consequéncia do modo como os relacionamentos pessoais e familiares se
estabeleceram, mas também pela frequente dificuldade que as pessoas sentem, de modo geral,
em oferecerem apoio aqueles que enfrentam seu final de vida. Parte dessa dificuldade esta
relacionada ao fato de que a morte é assunto afastado do cotidiano; assim, quando se deparam
com ela, as pessoas ndo sabem como oferecer apoio, vendo-se sem ferramentas, palavras e
acOes que possam contribuir com os cuidados de quem adoece. Além disso, como afirma
Elias (2001, p. 16):

[...] um dos problemas mais gerais de nossa época — nossa incapacidade de dar aos
moribundos a ajuda e afei¢cdo de que mais que nunca precisam quando se despedem dos outros
homens, [acontece] exatamente porque a morte do outro é uma lembranga de nossa propria
morte.

Assim, conforme destaca Elias (2001), a fragilidade de quem adoece gravemente é
muitas vezes suficiente para separa-las dos vivos.
Sua decadéncia as isola. Podem tornar-se menos sociaveis e seus sentimentos menos

calorosos, sem que extinga sua necessidade dos outros. 1sso é o mais dificil — o isolamento
tacito dos velhos e dos moribundos da comunidade dos vivos, o gradual esfriamento de suas
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relacbes com as pessoas a quem eram afeicoados, a separacdo em relacdo aos seres humanos
em geral, tudo que lhes dava sentido e seguranca. (Elias, 2001, p. 8).

Maria entende a gravidade da doenca, sabe da proximidade da morte, sofre pelo
isolamento e diz que sempre pediu aos médicos e demais membros da equipe para serem
honestos com ela — como uma forma também de garantir sua presenca de modo auténtico e
nédo isolado por meio do siléncio ou de mentiras. Deseja ter relagdes de reciprocidade com
eles, relacOes essas que ndo foram possiveis com a familia.

No entanto, relata que seu maior desejo seria ter uma “segunda chance”, poder se curar
para voltar a cuidar de si e de sua vida, ter um trabalho, pagar suas contas, resgatar o que com
muito esforco havia conseguido construir, considerando sua condi¢do socioeconémica
inicialmente precéria, mas que conseguiu ultrapassar com esfor¢o e empenho. Aponta que a
esperanca de um futuro melhor ndo é incompativel com a compreensdo da gravidade de seu
adoecimento, mas a mantém lancando-se para um vir-a-ser em outro tempo e lugar, em um
futuro viabilizador de seu projeto de ser.

Quanto a sua familia, Maria diz ndo ter esperancas de que haja superacdo das
dificuldades vivenciadas, que ndo acredita que seja possivel se reconciliarem. Retomar a sua
vida, rever sua trajetéria e aquilo que ndo pdde realizar, bem como as dificuldades
vivenciadas com a familia, sdo os processos que talvez mais sejam geradores de sofrimento
para ela. Conforme destaca Hennezel (2004, p. 93), “[...] falamos da angustia que néo € tanto
0 medo de morrer quanto o de encontrar-se, face a face, consigo mesmo, com a propria vida”.

Aqui verifica-se como o impacto das historias familiares sobre a condic¢do dos sujeitos
significam seus processos de sofrimento. Ao contrario de Jodo, os relatos de Maria indicam
um processo de serializagdo em seu grupo familiar. “A marca da serialidade é, portanto, a
alteridade, ou seja, cada um é 0 mesmo que 0s outros enquanto é outro distinto de si; ou seja,
como ja vimos, cada um é cada um, sem tecer qualquer identidade coletiva, permanecendo na
soliddo” (Schneider, 2011, p. 155). Evidencia-se novamente a importancia da mediacao
familiar e do impacto psicossocial quando ocorre a fragilizacdo do tecido socioldgico. A
familia singular é a mediagdo entre a classe universal e o individuo (Sartre, 1960/2002).
Sendo assim, na psicologia sartriana, o papel mediador da familia na estruturacdo do projeto
de ser do sujeito é fundamental.

Porém, devido a condi¢fes histdricas e contextuais, muitas vezes uma familia acaba
por estabelecer relagdes de conflito entre seus membros, corroendo seus vinculos. Esse parece
ter sido o caso da histdéria de Maria, que pode estar relacionado ao seu processo de abuso de

drogas, assim como na solidao experimentada em seu tratamento do cancer, que lhe trazem
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dificuldades para além do proprio sofrimento da doenga em si. Desse modo, como destaca
Elias (2001, p. 75), “[...] se uma pessoa sentir quando estd morrendo que, embora ainda viva,
deixou de ter significado para 0s outros, essa pessoa esta verdadeiramente s6” ¢ a saida da
soliddo poderia ocorrer na medida em que possa adquirir significado afetivo para outros —
funcdo esta que, em casos em que as familias estdo ausentes afetivamente, pode ser
desempenhado pelas equipes de salde.

Maria, como os demais participantes da pesquisa, encontram na espiritualidade e no
envolvimento com a religido um suporte para enfrentar a doenca, ainda mais com a soliddo e
0 pouco suporte psicossocial que conta. Em seu caso, houve um amigo que lhe auxiliou nos
momentos de dificuldade e que Ihe forneceu a mediagé@o para que estreitasse sua vinculagao
com Deus. Diz que, por meio do amigo, aprofundou sua fé e hoje tem esperancas de que
possa voltar a ter uma vida que considera digna. Nesse sentido, ndo é somente a fé que lhe
auxilia, mas a fé compartilhada e experimentada por meio da relagdo de reciprocidade com
alguém, que lhe ofereceu amparo e que acompanha Maria em sua trajetoria de adoecimento e
cuidados.

Sobre a situacdo socioeconémica destacado na histdria de vida de Maria, assim como
na de Jodo, pesquisas indicam que a grande maioria das doengas, incluindo o cancer, tem
influéncia das desigualdades sociais, econdmicas e culturais e de questbes raciais. Para
Visentin, Mantovani, Kalinke, Boller & Sarquis (2018), etnias também afetam a incidéncia de
cancer e seus indices de mortalidade; muitas vezes, as disparidades raciais sdo marcantes e
podem resultar de questbes bioldgicas/genéticas ou advindas do meio. As taxas de
mortalidade de vérios tipos de céncer mais comuns S40 maiores entre 0S negros em
comparagdo com outros grupos étnico-raciais, tendo como hipotese a diferenca no acesso a
servicos médicos, tratamentos e condigdes econdmicas que possam favorecer ndo somente a
prevencao da doenca, mas terapéuticas em tempo e condi¢des adequadas.

Por fim, esses autores destacam que, quando pessoas com baixo nivel socioeconémico
e também de escolaridade adoecem gravemente, as dificuldades vivenciadas a partir da
“entrada” em cuidados paliativos somam-se a outras dificuldades, como a falta de condic¢des
financeiras e de suporte social para a organizacdo dos cuidados. Ainda, destacam que as
pessoas com baixo nivel de escolaridade podem ter dificuldade em acessar ¢ “[...] entender as
informacdes relacionadas a salde e, portanto, a equipe que atua na terapéutica paliativa
encontra neste perfil a possibilidade de suprir essa deficiéncia” (Visentin et al., 2018, p. 276).

Em relacdo ao papel das equipes de salde, é possivel destacar que Maria foi uma das

participantes da pesquisa que mais fez mencdo a presenca e ao apoio da psicéloga da equipe
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da instituicdo em que este estudo foi realizado. Em sua fala, essa profissional aparece como
alguém que busca auxiliar Maria a (re)construir, por meio de uma narrativa de sua biografia,
sentidos para o que lhe aconteceu ao longo de sua trajetdria de vida, para o que ela fez com o
que Ihe aconteceu, bem como para o vir-a-ser que se impde a sua frente.

Desse modo, considera-se que o papel do psicologo em cuidados paliativos &,
principalmente, o de compreender quem é o sujeito que adoece, quais sdo suas necessidades e
seus desejos, bem como fornecer mediacdo para que o doente e sua familia tenham amparo
para realizar escolhas condizentes com seus projetos de ser. Com frequéncia, o profissional de
psicologia realiza uma “ponte” entre pacientes e familias e demais membros da equipe,
buscando contribuir para que se coloquem em evidéncia as biografias de quem recebe o0s
cuidados e quem participa da construcdo deles, para que essas pessoas sejam incluidas nas
decisbes e intervenc@es clinicas. Desse modo, podera também contribuir para que todos os
profissionais construam um olhar integral sobre os sujeitos, com uma “[...] visdo de
complexidade, pautada na interacdo sistémica de fatores de diferentes ordens na constituigdo
do fendmeno do sofrimento psiquico” (Schneider, 2015, p. 41).

Ainda, observou-se no depoimento de Maria que havia uma busca das equipes em
contribuir para que recebesse, do modo como lhe fosse possivel, apoio de sua familia,
realizando com ela uma reaproximacéo, considerando a mediacdo fundamental que este grupo
adquire para os sujeitos. Essas acdes vdo ao encontro do que se preconiza nos principios dos
cuidados paliativos, em que o ato de perdoar e ser perdoado, se este for o desejo dos
pacientes, faz parte de uma trajetoria para o que poderia ser considerado como uma “boa
morte” (Menezes, 2004).

Porém, a boa morte aqui ndo se refere a um ideal, em que pessoas se entendem,
doentes “aceitam” sua condicdo e se adequam aos cuidados, morrendo silenciosos e sem
queixas. A boa morte pode ser pensada como aquela possivel, a que ocorre apds a vida ter
sido cuidada por pessoas interessadas em amparar o sofrimento dos sujeitos que por ela irdo
passar e que com ela estabeleceram relagcdes de reciprocidade. As equipes, assim, ndo podem
prometer que serdo capazes de aplacar toda e qualquer angustia. Por outro lado, podem se
comprometer a acompanhar os doentes e suas familias ao longo de uma trajetoria que pode ser
dolorosa, permeada por perdas e angustias, mas que pode também ser preenchida por olhares
interessados, ouvidos atentos, interesses genuinos em gquem s@o essas pessoas que adoeceram
e precisam ser cuidadas em toda sua complexidade. Por sua vez, os proprios profissionais de
salde se (re)constroem nesses encontros, tendo oportunidade de aprender com aqueles que se

despedem da vida.
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Além disso, no esforco conjunto realizado pelas equipes em contribuir para a
(re)construcdo de sentidos pelos doentes e seus familiares para a vida, a doenca e a morte, ha
espaco para alegrias, reencontros, revisoes, (re)descobertas e (re)criacbes. A morte, como a

vida, ndo comporta um unico sentido. Ela esta sempre aberta ao devir.

Considerac0es finais

As narrativas de Jodo e Maria permitem compreender como as experiéncias de
adoecimento foram vivenciadas por eles a partir de suas biografias. Mais ainda, permitiram
esbocar formulagdes sobre 0 modo como seus projetos de ser vinham sendo vividos até entdo
e que compuseram o pano de fundo das vivéncias de adoecimento e morte, do engajamento
em tratamentos e das ressignificacdes da trajetdria existencial realizadas frente a imposicéo da
finitude.

Diante de suas histdrias, destacam-se alguns aspectos relacionados ao cuidado de
pessoas em final de vida a partir de um olhar existencialista. O principal deles é fazer o
possivel para que o paciente continue a ser quem é durante seu periodo de adoecimento,
dando-lhe o direito de morrer conforme sua biografia. Ainda, criar condi¢des de possibilidade
para a realizacdo de escolhas criticas frente ao que o sujeito vive a partir do adoecimento
grave, compreendendo que essa experiéncia o afeta pela sua condicdo de um vir-a-ser.

Desse modo, pode ser tarefa dos profissionais de cuidados paliativos auxiliar o sujeito
a ampliar um campo de possibilidades que se estreita com o surgimento da doenca e a
perspectiva de morte, mas que comporta ainda escolhas possiveis. Da mesma forma, é
possivel realizar esse processo também com os familiares, auxiliando-os a reformularem seus
proprios projetos de ser, constituidos e organizados na relagdo com o doente e que se alteram
diante de sua perspectiva de morte. Possibilita-se, ainda, dar ferramentas para que 0S
familiares sejam mediacdo para seus entes queridos que sofrem a doenga, para que se
fortalecam como grupo e possam, quem sabe, criar ou reforcar relacbes de tecimento,
reciprocidade e viabilizacdo de ser de cada um.

Por fim, é possivel construir narrativas compartilhadas que contribuam para a
compreenséo de sentimentos gerados frente ao adoecer e morrer que possibilitem ressignificar
trajetdria e fatos vividos, o que contribui para a elaboracéo de lutos, culpas, arrependimentos e
auxilia os doentes a permanecerem conectados ao que confere significado as suas vidas. E
possivel promover um resgate de memorias, auxiliando pacientes e familiares a perceberem o

que foi concretizado em suas trajetdrias e que pode haver um legado a ser deixado. Mesmo
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quando o caminho percorrido até entdo possa ter sido permeado de dificuldades, escassez,
soliddo e angustia, toda historia de vida merece ser contada e registrada na memoria daqueles
que ficardo, ao abrir possibilidades de ressignificacdes, reconciliacbes e novos sentidos para o

legado que cada sujeito constituiu para os seus e para 0 mundo.
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CONSIDERACOES FINAIS

“Despedir da febre” (Jodo Guimardes Rosa - Grande Sertdo: Veredas)

Finalizado o trabalho, é possivel destacar aspectos que se evidenciaram na pesquisa e
que estabelecem relagdo com o os objetivos iniciais do estudo. O primeiro deles diz respeito
ao conhecimento da historia de vida de pacientes com adoecimento grave e perspectiva de
morte proxima. Foram 12 participantes, 12 trajetdrias singulares e marcantes de pessoas que
generosamente se dispuseram a narrar suas historias.

Houve momentos de lagrimas, tristezas, tensdo e preocupagdo. Houve relatos de dor e
de angustia. Mas houve também risadas, tempo de compartilhar fotos, feitos e conquistas,
momentos para rememorar bons eventos e realizacBes. Ao ouvir uma pequena parte da
trajetoria de cada participante, ficou evidente que cada vida merece ser biografada. Cada uma
delas emociona, faz rir e chorar, faz desejar que o final do enredo seja digno de todas as cenas
vividas até entdo.

Cada uma das historias relatadas pelos participantes teve nuances, riquezas, surpresas
e detalhes unicos, que reforcam a compreensdo de que os cuidados em saude precisam
contemplar a singularidade de quem adoece. Somados aos protocolos, as técnicas e aos
conhecimentos baseados em evidéncia, os cuidados paliativos recuperam a no¢do de uma
clinica em primeira pessoa, que permite o exercicio da integralidade em salde, em que impera
um olhar sistémico, com ac6es articuladas, compartilhadas por equipes integradas e afinadas
em um mesmo modo de pensar 0 ser humano e suas mazelas, com a corresponsabilidade no
ato do cuidado dos pacientes e de seus familiares. Trata-se de uma clinica, portanto, de
acolhimento, de encontros e de afetos. Por isso, uma clinica que amplia sua atuacao para além
do sofrimento, buscando o ser humano em sua esséncia.

Recuperar as historias de vida de cada paciente e familiar € uma forma de exercer um
cuidado humanizado. Resgatar suas trajetorias € um modo de valorizar o que foi por eles
realizado, compreender que provavelmente se fez o possivel diante das possibilidades que a
vida proporcionou e manter o futuro aberto a novas escolhas. E também cuidar da familia que
vai permanecer ap0s sua morte, mas que podera ter um luto abrandado na medida em que vir
seu familiar partir de forma amparada por uma equipe atenta e comprometida, que reconhece
0 paciente em seu nome, sua trajetéria e sua singularidade. Que reconhece que “o paciente
ndo € sO o paciente, ele também ¢é o amor de alguém”, é o legado que deixara para seus

descendentes.
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Nas entrevistas realizadas, foi possivel verificar o impacto que o diagndstico teve para
0s participantes em relacdo ao seu projeto de ser. Cada um deles teve sua vida atravessada
pelo adoecimento, interrompida pelas rotinas de tratamentos, cirurgias, hospitalizacéo,
afastados de seu cotidiano e das atividades sociais, de trabalho, de lazer. Ficaram, ent&o,
evidentes 0s aspectos que circunscrevem o modo como cada um vive o adoecimento:
trajetorias de vida, relacBes familiares, de amizade, relacdo com a religiosidade e com o
sentido que atribuiam a vida e a morte, tendo como pano de fundo o modo de se lancar ao
campo de possibilidades futuras.

Essas relagcdes deram o contorno ao modo como o final da vida estava sendo vivido. A
relacdo com a espiritualidade e com a religiosidade ocupa espaco importante como estratégia
para lidar com a dor, a angustia e o sofrimento causados pelas perdas que o adoecer provoca,
bem como com a incerteza do depois. Ter fé, acreditar que ha um sentido e um propoésito para
0 que se vive ameniza o pesar da finitude, auxilia a manter a esperanga em um futuro, ainda
que espiritual, auxiliando a enfrentar o tratamento e a lutar pela permanéncia no mundo.

A familia foi fonte importante também de sentido e razGes para cuidar de si. A
literatura em psicologia da salude mostra a importancia do apoio familiar para a adesdo e o
alcance dos tratamentos. Portanto, quando a familia é organizada de modo a promover
relacbes de reciprocidade, gera afetos que ligam as pessoas a vida, criam nelas a certeza de
ndo estar s6 e de que vale a pena continuar seguindo em frente, porque estdo amparadas. Para
0s participantes desta pesquisa, quando as familias exerciam essa funcdo, eram também fonte
de motivagdo para lutar para voltar para casa, para passar tempo com 0s Sseus, um tempo
escasso, talvez breve, que ndo poderia ser desperdicado ou vivido com outras experiéncias
que ndo estas: estar-em-familia, ressignificar relagdes, reconstruir vinculos e afetos.

Por outro lado, se morrer implicaria “deixar a familia” — e esse fato pode ser causador
também de sofrimento —, a fragilidade nos vinculos familiares tampouco amenizava a dor de
partir. Pelo contrario: causava mais sofrimento, por ndo poder compartilhar os dias finais, por
nédo ter de quem se despedir, por ndo receber de outros significativos a certeza de que faria
falta, deixaria saudade, porque ocupava lugar insubstituivel na vida de alguém. Com isso, a
possibilidade da ressignificacdo dos lacos, do perddo das falhas cometidas ficava
comprometida, dificultando que o paciente fechasse a gestalt de seu projeto de ser.

Todas as dores importam. Todas elas devem ser paliadas: dores fisicas, emocionais,
espirituais, sociais, familiares, provenientes de perdas, de lutos, de mudangas impostas pela
doenca, pelos tratamentos, pela hospitalizacdo. Todos os participantes sofreram alteragoes

psicofisicas consideraveis: o corpo — espaco e lugar de mediacdo do sujeito com 0s outros,
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com o mundo, com 0 tempo e consigo mesmo —, ao ser alterado pela doenca, provocou
mudancgas no modo de ser e estar nas relagdes. Assim, ficaram caracterizados os impactos do
adoecimento no em-si-para-si que caracterizam a vida humana, que alteraram passado-
presente-futuro de cada sujeito. Por isso, a importancia da experiéncia dindmica da
temporalidade, pois é tempo de produzir sinteses de sua propria histéria, retomando os desejos
realizados e os nédo realizados, redimensionando-os, para recolocar-se como sujeito frente ao
Sseu proprio ser.

Sendo assim, o projeto de ser é fundamental na compreensdo de todo esse processo de
adoecimento e enfrentamento da morte, pois ele se coloca como condigdo para que 0
adoecimento tenha ocorrido da forma como se deu e, a0 mesmo tempo, oferta a condigéo para
o sujeito lidar com isso, ressignificar seus sonhos e sua trajetoria de vida e se colocar frente a
sua propria morte.

Falando sobre a morte, todos esperavam poder adia-la — desejavam viver mais. Talvez,
para os amantes da vida, se é sempre jovem para morrer. Ha sempre algo que fica por realizar,
algo que ainda se desejava viver, algo que talvez ainda estivesse por se resolver. Aqueles para
guem a vida havia reservado dores intensas — como perdas de pessoas importantes, relacdes
interrompidas, sonhos desfeitos — tinham essas dores misturadas a dor da morte no momento
do adoecimento. A dor €, entdo, total: atinge o sujeito em todas as suas dimensdes.

Alguns viam a morte como passagem, como final de uma etapa, mas também um
possivel recomeco; dai a condicdo da espiritualidade na possibilidade de reconhecer o seu
legado para 0s seus como uma continuidade de si. Assim, € importante considerar que saber
gque a morte vai ocorrer em consequéncia do adoecimento ndo impede que as pessoas
continuem tendo esperanca. Pelo contrario: € o olhar para o futuro que permite que a vida
continue acontecendo, ja que somos Vvir-a-ser em nosso modo constitutivo de ser sujeitos.

Essa € a esperanca em seu modo de esperancar, como ja nos disse Paulo Freire: é
manter-se sujeito da acéo, que faz para ser, que se coloca em ato, que cria e se responsabiliza
por suas escolhas. Quando, em cuidados paliativos, se preconiza manter a qualidade de vida
de quem estd no final dela, pode-se pensar que, para além do controle dos sintomas que
causam sofrimento biopsicossocial e espiritual, € possivel manter um sentido existencial:
razdes para continuar vivendo, motivos para ser lembrado, formas de permanecer por meio de
outros significativos. Pode-se continuar vivendo na lembranca daqueles que ficardo e que
terdo na memoria os registros de quem este sujeito ¢, foi e continuara sendo, com suas “ligdes

de vida”.



134

Preconizar o conforto no final da vida é possibilitar que as pessoas vivam seus
momentos de despedida da existéncia de modo auténtico, em consonancia com suas
biografias. Ao mesmo tempo, é observar que significativas mudancas podem ainda se operar:
sendo um eterno vir-a-ser, a doenca e a morte podem ser razdes para que pessoas e familias
reorganizem suas relagcdes, modifiquem suas experiéncias e seus projetos de ser, mudando
também seu modo de estar no mundo. Entretanto, essas mudangas ndo sdo da ordem do
“dever-ser”, mas do “poder-ser”. Sdo, assim, possibilidades que se abrem quando as pessoas
gue adoecem encontram amparo, apoio e continéncia e quando esses desejos aparecem no
horizonte de seu ser.

Ao descrever a trajetdria de cuidados recebidos pelos sujeitos desde o diagnostico da
doenca, passando pelos tratamentos realizados e pela atencdo oferecida pelos profissionais da
area, todos elogiaram a instituicdo em que a pesquisa foi realizada. De modo geral, todos
tinham controle de sintomas, cuidados de uma equipe multidisciplinar atenta e dedicada. Nos
dias das entrevistas, acompanhando um pouco da rotina, ficou visivel o ato sensivel de estar
com os doentes e seus familiares, a preocupacdo em dar-lhes todo o suporte necessario e em
oferecer uma comunicacéo acolhedora.

Esses achados evidenciam que o hospital pode e deve ser um local de cuidado a vida,
nao se reduzindo a “luta contra a morte”. Ainda, indicam a importancia de os profissionais,
entre eles o psicologo, perceberem seus préprios sentimentos relacionados a morte, como um
compromisso de honestidade com os doentes e suas familias, para que o cuidado realmente se
organize a partir do modo como o outro deseja ser cuidado e ndo do modo como o
profissional de satde entende que o cuidado deva ocorrer.

O existencialismo e a fenomenologia mostraram-se ferramentas potentes, tanto para a
investigacdo e compreensdo dos processos relacionados ao adoecimento e morte, como para
intervencdes no campo dos cuidados paliativos. A énfase em conhecer a historia de vida de
cada sujeito e sua rede de relagdes, 0 modo como o adoecer e a perspectiva de morte sao
vividos na biografia de cada pessoa, bem como o foco em privilegiar a vida a ser vivida, 0
futuro ainda existente e o projeto de ser que ainda se realiza sdo a base para as ac¢6es no final
da vida.

Além disso, ampliar o campo de possibilidades de cada pessoa, reforcando sua
autonomia, respeitando sua singularidade, compreendendo que o sujeito se faz e é feito em
um conjunto de relagOes e de condigdes sdo pontos que se destacaram na pesquisa e nas
possibilidades de trabalho. O adoecimento e, principalmente, a morte continuam sendo

assuntos muitas vezes deixados para um segundo plano, pouco abordados no ensino e na
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formacdo dos profissionais de salde, porque parecem ser contraditérios a vida. Este estudo,
de alguma forma, da indicios de que histdrica e culturalmente essa recusa em pensar a morte
como fenébmeno da vida se estabeleceu como processo em nossa sociedade, mas que também
se deve ao fato de que, ontologicamente, a morte, quando acontece como fato, nos lanca para
um processo de ndo mais poder escolher e, portanto, de encerrar nossas possibilidades.

Nesse sentido, a pequisa reforca a importancia de incluir os cuidados paliativos
enquanto Idgica ou racionalidade para a organizagdo da assisténcia a pacientes com doencas
graves, para que a integralidade seja a base das intervencdes e a morte seja considerada um
momento da vida que deve ser amparado de modo atento e minucioso, com técnica, mas
também com humanizacdo. Assim sendo, as préaticas sobre o falar, abordar e cuidar da vida e
da morte em sua complexidade devem estar presentes em todos os niveis de atencdo em
salde, nas diversas instituicbes e espacos, para que haja uma mudanca social e cultural ndo
somente para profissionais, mas para pacientes, familias e comunidades.

Esta tese discute a importancia de uma base antropoldgica e epistemoldgica para 0s
cuidados paliativos que estejam de acordo com 0s seus principios de integralidade, que focam
no sujeito e suas condicgdes fisicas e psicoldgicas e valorizam seu contexto psicossocial e
historia de vida. Sendo assim, a fenomenologia e, em especial, o existencialismo sartriano,
fornecem fundamentos cruciais para uma compreensdo aprofundada das experiéncias vividas
por pacientes em final de vida e indica caminhos tedricos e metodoldgicos que contribuem
para que as equipes de saude melhorem suas a¢des na busca de garantir a qualidade de vida no
processo do morrer.

Assim, o existencialismo sartriano assinala a necessidade de pensar que, enquanto a
morte ndo acontece, todos somos responsaveis pela vida. Doentes, familiares, profissionais de
salde, amigos, sociedade, instituicdes. Negar a morte ndo vai impedi-la de acontecer. Desse
modo, lidar com a realidade que se impde talvez seja a melhor maneira de assumir um

compromisso ético e engajado com a humanidade, conforme nos propde Sartre.



136

REFERENCIASY

Amatuzzi, M. M. (2009). Psicologia fenomenoldgica: uma aproximacdo tedrica humanista.
Estudos de Psicologia (Campinas), 26(1), 93-100.

Ambrésio, D. C. M., & Santos, M. A. dos (2011). Vivéncias de familiares de mulheres com
cancer de mama: uma compreensdo fenomenoldgica. Psicologia: Teoria e Pesquisa,
27(4), 475-484.

Aries, P. (2012). Histéria da morte no ocidente (P. V. Siqueira trad.). Rio de Janeiro: Nova
Fronteira (Texto original publicado em 1977).

Beauvoir, S. (1984). Uma morte muito suave. Rio de Janeiro: Nova Fronteira. (Texto original
publicado em 1964).

Borges, A. D. V. S., da Silva, E. F., Toniollo, P. B., Mazer, S. M., do Valle, E. R. M., & dos
Santos, M. A. (2006). Percepcdo da morte pelo paciente oncolégico ao longo do
desenvolvimento. Psicologia em Estudo, 11(2), 361-369.

Bowlby, J. (1973). Perda: tristeza e depressdo. Sdo Paulo: Martins Fontes.

Brasil. (2001). Secretaria de Assisténcia a Saude Programa Nacional de Humanizagdo da
Assisténcia Hospitalar. Ministério da Saude, Secretaria de Assisténcia a Saude. Brasilia:
Ministério da Salde.

Brasil. (2012). Portal da Saude. Departamento de Informatica do SUS (DATASUS).
Indicadores e Dados Basicos: IDB 2012. Brasilia: Ministério da Saude. Recuperado em
31 de janeiro de 2019, de http://tabnet.datasus.gov.br/cgi/idb2012/matriz.htm.

Carvalho, I. C. M. (2003). Biografia, identidade e narrativa: elementos para uma analise
hermenéutica. Horizontes Antropoldgicos, 9(19), 283-302.

Costa Filho, R. C,, Costa, J. L. F., Gutierrez, F. L. B. da R., & Mesquita, A. F. de (2008).
Como implementar cuidados paliativos de qualidade na unidade de terapia intensiva.
Revista Brasileira de Terapia Intensiva, 20(1), 88-92.

Dutra, E. (2002). A narrativa como uma técnica de pesquisa fenomenoldgica. Estudos de
Psicologia (Natal), 7(2), 371-378.

Economist Intelligence Unit (2015). The 2015 Quality of Death Index: Ranking Palliative
Care across the World.

Flick, U. (2009). Introducéo a pesquisa qualitativa (3a ed.). Porto Alegre: Artmed.
Floriani, C. A., & Schramm, F. R. (2007). Desafios morais e operacionais da inclusdo dos

cuidados paliativos na rede de atencdo basica. Cadernos de Saude Publica, 23(9), 2072-
2080

14 Aqui estdo elencadas as referéncias utilizadas na introducdo e no método da tese. As referéncias
bibliograficas dos artigos que comp&em este trabalho encontram-se ao final de cada artigo. Todas estdo de
acordo com o estilo APA — American Psychological Association.



137

Fontanella, B. J. B., Ricas, J. & Turato, E. R. (2008). Amostragem por saturagcdo em pesquisas
qualitativas em saude: contribuicdes teoricas. Cad. Saude Publica, 24(1), 17-27.

Freitas, J. de L. (2010). Experiéncia de adoecimento e morte: didlogos entre a pesquisa e a
Gestalt-terapia. Curitiba: Jurua.

Garcia, J. B. S., Rodrigues, R. F., Lima, S. F. (2014). A estruturacdo de um servico de
cuidados paliativos no Brasil: relato de experiéncia. Rev Bras Anestesiol, 64(4), 286-291.

Gil, A. C. (2008). Métodos e técnicas de pesquisa social (6a ed.). Sdo Paulo: Atlas.
Gray, D. E. (2012). Pesquisa no Mundo Real (2aed.). Porto Alegre: Penso.

Guest, G., Bunce, A., & Johnson, L. (2006). How Many Interviews Are Enough An
Experiment with Data Saturation and Variability. Field Methods, 18(1), 59-82.

Hales, S., Chiu, A., Husain, A., Braun, I., Rydall, A., Gagliese, L., Zimmermann, C., Rodin,
G. (2014). The quality of dying and death in cancer and its relationship to palliative care
and place of death. J Pain Symptom Manage, 48(5), 839-851.

Instituto Brasileiro de Geografia e Estatistica (IBGE). (2016). Nomes no Brasil. Recuperado
em 31 de janeiro de 2019, de https://censo2010.ibge.gov.br/nomes/#/ranking.

Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA). (2016a). Coordenacédo de
Prevencdo e Vigilancia. Estimativa 2016: Incidéncia de Cancer no Brasil. Rio de Janeiro:
Ministério da Saude. Recuperado em 22 de maio de 2016.

Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA). (2016b). Coordenacao de
Prevencdo e Vigilancia. Cancer. Rio de Janeiro: Ministério da Saude. Recuperado em 22
de maio de 2016.

Jovchelovitch, S., Bauer, M. W. (2015). Entrevista narrativa. In M. W. Bauer, & G. Gaskell
(Orgs.), Pesquisa qualitativa com texto, imagem e som: um manual pratico (13a ed.).
Petropolis: Vozes (pp. 90-113).

Kovacs, M. J. (2003). Bioética nas questdes de vida e morte. Psicologia USP, 14(2), 115-167.
Kovécs, M. J. (2010). Morte e desenvolvimento humano. S&o Paulo: Ed. Casa do Psicélogo.
Kibler-Ross, E. (2005). Sobre a morte e o morrer. Sdo Paulo: Martins Fontes.

Langaro, F., Pretto, Z., & Cirelli, B. G. (2012). Cancer e o sujeito em psicoterapia: horizontes
de trabalho na perspectiva existencialista de Jean-Paul Sartre. Psicologia Clinica, 24(2),
127-146.

Lima, R. A. G. de. (2011). Cuidados paliativos: desafios dos sistemas de saude. Revista
Latino-Americana de Enfermagem, 19(2), 2 telas.

Maciel, M. G. S., Rodrigues, L. F., Naylor, C., Bettega, R., Barbosa, S. M., Burla, C., Vale e
Melo, I. T. (2006). Critérios de qualidade para os cuidados paliativos no Brasil.
Documento elaborado pela Academia Nacional de Cuidados Paliativos, Rio de Janeiro.
Diagraphic.



138

Matsumoto, D. Y. (2012). Cuidados Paliativos: conceito, fundamentos e principios. In R. T.
de Carvalho, & H. A. Parsons (Orgs.), Manual de Cuidados Paliativos ANCP (2a ed.
ampl. atual.). Academia Nacional de Cuidados Paliativos (pp. 23-30).

McAdams, D. P. (2012). Exploring psychological themes through life narrative accounts. In J.
A. Holstein, & J. F. Gubrium (Eds.), Varieties of narrative analysis (pp. 15-32). London:
Sage.

Menezes, R. A. (2003). Tecnologia e "Morte Natural™: o morrer na contemporaneidade.
Physis: Revista de Saude Coletiva, 13(2), 367-385.

Menezes, R. A., & Barbosa, P. de C. (2013). A construgdo da "boa morte" em diferentes
etapas da vida: reflexdes em torno do ideario paliativista para adultos e criancas. Ciéncia
& Saude Coletiva, 18(9), 2653-2662.

Minayo, M. C. de S. (2010). O desafio do conhecimento: Pesquisa Qualitativa em Salde (12a
ed.). Sdo Paulo: Hucitec-Abrasco.

Pessini, L. (2001). Distanasia: Até quando Prolongar a Vida? Sdo Paulo: Editora Centro
Universitario Sdo Camilo/Loyola.

Pessini, L. (2004). Distanasia: algumas reflexdes bioéticas a partir da realidade brasileira.
Bioética, 12(1), 39-60.

Queiroz, A. H. A. B., Pontes, R. J. S., Souza, A. M. A., & Rodrigues, T. B. (2013). Percepcéo
de familiares e profissionais de saude sobre os cuidados no final da vida no &mbito da
atencdo primaria a saude. Ciéncia & Saude Coletiva, 18(9), 2615-2623.

Rodrigues, L. F. (2012). Modalidades de atuacdo e modelos de assisténcia em Cuidados
Paliativos. In R. T. de Carvalho, & H. A. Parsons (Orgs.), Manual de Cuidados
Paliativos ANCP (2a ed. ampl. atual.). Academia Nacional de Cuidados Paliativos (pp.
86-93).

Santos, F. S. (2011). O desenvolvimento historico dos cuidados paliativos e a filosofia
hospice. In F. S. Santos, Cuidados Paliativos: Diretrizes, Humanizagdo e Alivio de
Sintomas. Sao Paulo: Atheneu (pp. 3-15).

Santos, F. S. (2007). Perspectivas historico-culturais da morte. In D. Incontri, & F. S. Santos
(Orgs.), A arte de morrer: visOes plurais. Braganga Paulista: Comenius (pp. 13-25).

Santos, M. J. dos. (2009). O cuidado a familia do idoso com cancer em cuidados paliativos:
perspectiva da equipe de enfermagem e usudrios. Dissertacdo de Mestrado, Universidade
Federal de Santa Catarina, Florianopolis.

Sartre, J-P. (1978a). O existencialismo é um humanismo (Colecdo Os Pensadores). S&o Paulo:
Abril Cultural. (Texto original publicado em 1946).

Sartre, J-P. (1978b). Questdo de método (Colecdo Os Pensadores). Sdo Paulo: Abril Cultural.
(Texto original publicado em 1957).

Sartre, J-P. (1997). O Ser e 0 Nada (14a ed.). Petrdpolis: Vozes. (Texto original publicado em
1943).



139

Sartre, J-P. (2002). Critica da razao dialética. (G. J. de F. Teixeira trad.). Rio de Janeiro: Ed.
DP&A. (Texto original publicado em 1960).

Schneider, D. R. (2006a). Liberdade e dindmica psicoldgica em Sartre. Natureza Humana,
8(2), 283-314.

Schneider, D. R. (2006b). Novas perspectivas para a psicologia clinica a partir das
contribuicdes de J. P. Sartre. Interacéo em Psicologia (Curitiba), 10(1), 101-112.

Schneider, D. R. (2008). O método biografico em Sartre: contribui¢bes do existencialismo
para a Psicologia. Estudos e Pesquisas em Psicologia, 8(2).

Schneider, D. R. (2011). Sartre e a Psicologia Clinica. Florianopolis: Ed. da UFSC.

Spohr, B. (2011). A nocdo de psiquico na teoria do imaginario de Sartre. Psicologia USP,
22(4), 907-926 [Epub November 21, 2011].

Veras, L., & Moreira, V. (2012). A morte na visdo do sertanejo nordestino em tratamento
oncoldgico. Estudos de Psicologia (Natal), 17(2), 291-298.

Worden, J. W. (1998). Terapia do luto. Porto Alegre: Artes Médicas.

World Health Organization (WHO). (2002). National cancer control programmes: policies
and managerial guidelines (2a ed.). Geneva. Recuperado em 31 de janeiro de 2019, de
http://www.who.int/cancer/palliative/definition/en/.

World Health Organization (WHO). (2014). Worldwide Palliative Care Alliance. Global Atlas
of Palliative Care at the End of Life.



ANEXO A - PARECER DO COMITE DE ETICA EM PESQUISA

UNIVERSIDADRE FEDERAL DE
SANTA CATARINA - UFSC
PARECER CONSUBSTANC|ADD DO CEP

DALDS DO FROUITD 00 PISGUISS
Thelo da Pesguien; YWERCIAE OF PACIENTES GRAVEMENTE DOENTES DE CANCER: 0 PROJETO

OF GER FRENTE AD ARGEGIMENTD E A MGRTE
Peagquaidor. Daskals Bibeis Sclvasar
Aova Tasdlice
Versbo! 2
CAAE: BEITHIEA.0000 0121

Iretifiuigio Fropos me: Universkide Federd oo Sama Calonna
Famcinador Frincipal: SECRETARIA DE ESTADD Dk ETHACACAD

DADDE DO FARECER

hdmars do Paracar: 1,721,508

Aprasaniaglo do Frojets

0 posquisa isthulada, “VIVENGIAS DE PAGIENTES GRAVEMENTE DOENTES DE CANCER: O PROJETD
DE SER FRENTE AQ ADDECIMENTD E & MORTE", tem per cisjsliva compreasdar 43 vivbacas 5
il donatilinh Ao do a0 du i Sabie & o sends 120
e Sh partkcianiin de paguis G e aniin 30 6 B3 Ensk, Som peogriotics da impoesls]iduds 9
FFE 0 cAncer, em axTaitecin dn coldadas pallaivoe qua mEpsndarkc § Sma Asiresists sco . sV
wTavhe da qual ae pesquEadame nsiecla o8 sasas canduswee,

DObjiivo da Pesquisar

DBJETIVD QERAL

Campreasder i dvincias te sedeties gravereste deonies de ol oo fresie de recesss de mecimeno
et e eelagEe com seu prowt de s,

oETvES ESPECEICOS

Conhacar a histiia de wda de pacenise com adoscimanta grase & morie deflagrada,

Coscrevar s mpac gue o dagnietioo leve pam o3 seislos em relagds 20 seu projeis de ser,
Covacierizer as aleragbes psivefiscas wvercisdas polos pacientas & prin 2o a2eRcimena g,
Menitear sarlidos GibUides pEls FRSETIES SH5N AI0SCTENG, W @ METIE

Frsiwpa  Lnkamciate Fedena| co S SO, Prida Rt ] R Detameayetor el L, o 53, as A
RDuira: Trndnds EO% LG
ur- 50 Merkclpie: PLOAISORCLI

Tabetene AR Frral e B s

[—

UNIVERSIDADE FEDERAL DE
SANTA CATARINA = UFSC w’m
Cartusmls v Pamow T2 %4

Camantirics & Considersgfan scira 2 Peagues:

A pasIE DErosaTiy Tindamoniacio biblsgriNca, STy oM seus cojoTYoS & UTH vaz chides 0y dodon
conchishios prpordionord o8 ga o o u impiguiem
inchishes, &m akiites o CublEdn ass o prsepisd.

Conadwagbes wobcs on Tarmos de sprasentecio stogeiicis:

D de an da CEPSH

Rarcmandagias

Mio g0 aplca,

Conclusdes ou Pentdncias o Lista ge lasequagies.

Fol salnfuin o ssjoiaghe so CEFSH om refagis s TELE, nio savendo inadenu spes ou impediranioss a
i) rincio di pes i,

Cansdungban Finals o eoiling ge CE0;

Eate paracar lal ‘buamadu sox sEman

| Tigs Derumeni Arquiee Faslagain i EEEDg

Iiarrs rglos Basecas [FE_INWF ORMAG GEE_BAEICAS_DO, P | camielia e

do Prosa [ROJETO Tadisd 181741

Chrras [Carti_Fascasis CET, pal TANRECTE [Fabicla Lasgam B
ABATET

Frojetz Damahanc | [Frope_de_Tass_com_TCLE_78 werma| Z0M8G016 [Fakich Lasgam A

Srschum 0 doa X820

I E T —

TOLE [ Temam s [TERMO_DE_COMSENTMENTDULRR | GANAE01G |Fatizl Lagam hran

| Asser e E_E_ESCLARECIDG Ja wersao.doo 1%EA08

| hasi satva de

Pt

e aracha du [Cants_ga_uiuarei, pat IBNTGNTE [Fukic]a Lasgarns Foaate

| nesbaicis » 14337

iz Cirmamants, s TRAAITA [FaElz Lagan Frwits,

1Az 81

Cronegama Cronsgramados INTEAN |Fakish Langam Areiis
A5cdi 30

(Duras [Rsteirn do_snireiag.foz IBNTE01E |Fobisl Langan e
Rl ]

[Filiez 2 Moo |Fﬂ'm_n-_muupd| TEAENIE el Lasgans Yy
1238 50

Frwdarwga:  Univemciass Fedes e fanis aiarins, Pridia Rt || & Deramaagacor e Lma, of 533 s #251
Duira: Trivduds S0 ma G606
ur- 50 Wunkipin: FLOARSOPCLE

Tekinae AR Brval o R L

r——

UNIVERSIDADE FEDERAL DE
SANTA CATARINA - UFSC W’m
Samimacls on Fencer 1T71 548

Doscrever o Injelivin de cuidados: recabicos el 0s sujelos desde o diagnialics da doanca, possando pelis
ralamanos redlizades o pala alengla clerackia prlas profissionals 9o drea,

Anllacio con Riscos o Neanticlos;
Higonx
Corgidoraese quo am (oda 2 pesqu s que busque apreonder a subjetivdade doe suoiios cor rdagio aos
. ulilzande-se para lante @9 enirevislas gue Busquem amelas resposias dos
hi da E T T o akjutia Waghdede ersozional.

Nsnibe Satlad, ConEkdent-in que & pasgetadei princize, induve por i aspecial gl e pcologe 4
wwlde & hoepitsler, ponsui sporfes betricos @ becnicos suficentes parn, logo sede @ sntreeiets, resdice
avaliagin m irtersenpin nox arpectss miectaden. sunlando o suywin na shbsragio dos conteddng
abordades, aferecends fEchaments BI6 MOSMSS 13 HoasAD.

AT 550, S RGN pOSSIES0H 06 SOWES BACOSITGE SO @ POVEESOI0E, BT OUI0 MERAL0, pAT
avalaghe peatarisr, villoasds com & Sejis sobvs @ poasbldade S lechaments do8 EICIAIGS 00 24
facuRnididn S ancem nSaratlo & sanvigon S gaicologie, inclusive & deponied] na Halilclo em qua s
pannuisn s sl Tadn, Snds. 386 RN 0 temEa de cadn RURED pINS A ASTEMIE. padansa @
MANTA 86T realTada 6T mals S8 UM eRceniro cass ofa anbdisindals assim Sssajan Por Am sam
COMBINGSI UM HIPET B0 RAGORAE PAMiCipaNtes dB pessuisa, Temeadn pels owiss do cultados
saliutvas 4 w1 oate POSGUIEIN, LSO 50 TW08 AGLERSAT, CONsIME SO PO CoS 3 |natluigio.
Dot s i pasgaines ranlieadas cam sanes fusen o el L] [ e
sfslion e =wio da putfoacin de s rabies, rese qus s minmesde com s b oe manalengis e
uigik de Misrmagten sus dram reapaia A idenidads das sgEine, BEN CImS 8 NES idenificags da
NEE 0 ande o pesgise Bl realZida ABSTY, BATH 0WIndR 0 AApIBGI0 A8 3308 U BT B TR
possam icestficar os sujelos partidparies,

Benelioos.

oo bensliso, I e s ura o rulbanis 0

0 Sprspraghs quEnis B mowimentn ue o ssjekn vem rasando no mundo, opostunizasds une e eio
ertbes aceec din s eecofies, de s tgeisne e g LU d= L]

mori. Keste sandn, smbora ndo seja o shioivo sieto da gessuisa, enlendese que o sepags e esculn
poderd irphoar am eleins. nchisher frapluiicos. ¢ de culdodo 3o sueie.

Focewph  Liieniise Faden] oo Sl s, Friaa et |, & Detamaargtor v Liva, ot 332, ssjs
Buira: Triedua SR MRS

w50 Masickis: FLOABKOFCLE

et jamara s Fumal e e R By g

P

UNVERSIDADE FEDERAL DE
SANTA CATARINA « UFSE W
p——
Silusglo 2o Parecer:

hscannin dpracisghe ds CONDP:
i

FLORIAMOROLIE, 12 da Selemimn de 2016

Sims|rade poar
Waahinglon Pectla de Sauzs
iCosrdanadar

Frdermpa Lvimenicieds Faces] n et Casin, Pridia Setors |, & Deamasqgacor viar L, 6* 333, ssfs a2
Badva: Trinducs CEP: g ang
UF- B0 Murkcipiz: FLOABAOPOLE

Tl (P W] o PR by b

[re——

140



141

APENDICE A - TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO

Eu, Fabiola Langaro, aluna do Programa de Pds-Graduacdo em Psicologia da
Universidade Federal de Santa Catarina (UFSC), convido-o(a) a participar da coleta de dados
de minha Tese de Doutorado, sob orientacdo do Profé. Dra. Daniela Ribeiro Schneider. Essa
pesquisa se intitula Vivéncias de pacientes gravemente doentes de cancer: o projeto de ser
frente ao adoecimento e a morte e tem por objetivo compreender as vivéncias de pacientes
gravemente doentes no enfrentamento do processo de adoecimento e sobre a morte.

A sua participagdo na pesquisa consiste em responder a questdes de um roteiro de
entrevista em que vocé serd incentivado a falar sobre sua historia, sobre o adoecimento, seu
tratamento e seu futuro. Espera-se, porém, que vocé se sinta a vontade para falar de modo
geral sobre o tema do estudo. Serdo realizadas pelo menos duas entrevistas no periodo de 5
dias, que serdo gravadas em audio e cuja duragdo respeitara sua possibilidade de dialogo,
podendo ser interrompidas caso vocé assim desejar e caso se observe desconforto emocional
ou fisico significativo que dificulte a continuidade da fala. Caso permanecam questdes a
serem abordadas ap6s estas duas entrevistas, novos encontros poderao ser ainda realizados se
VOCé e a pesquisadora assim entenderem como necessario.

A qualquer momento vocé podera solicitar e ter acesso a mais esclarecimentos sobre a
metodologia da pesquisa. Cabe salientar que apenas as pesquisadoras responsaveis terao
acesso direto as informacdes oferecidas por meio dos dados coletados. De acordo com 0s
preceitos éticos contidos na Resolucdo 466/12 referentes a protecdo aos participantes,
asseguramos que a sua participacdo sera absolutamente sigilosa, ndo constando nome ou
qualquer outro dado que possa identifica-los (as).

Antes de falarmos com vocé, o projeto desse estudo foi avaliado e aprovado pelo
Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos (CEPSH) da UFSC e pelo Centro de
Estudos, Pesquisas e Ensino (CEPE) do Centro de Pesquisas Oncoldgicas (CEPON). A
pesquisadora principal Fabiola Langaro e a pesquisadora responsavel Daniela Ribeiro
Schneider declaram ter cumprido expressamente as exigéncias da Resolugdo 466/12. Caso
vocé queira entrar em contato com o Comité da UFSC, pode fazé-lo por meio dos telefones
(48) 3721-6094, pelo e-mail cepses@saude.sc.gov.br e/ou no endereco Rua Des.
Desembargador Vitor Lima, numero 222, sala 401, Trindade, Florianopolis — SC, CEP
88.040-400. Caso vocé queira entrar em contato com o CEPE, pode fazé-lo por meio do
telefone (48) 3331 1418, no endereco Rodovia Admar Gonzaga, 655, SC 404, Itacorubi —
Floriandpolis — SC, CEP 88.034-000.
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Informamos, também, que a sua participacdo é absolutamente voluntéria, e que a
legislacdo brasileira ndo permite que vocé tenha qualquer compensacdo financeira pela sua
participacdo em pesquisa. O propoésito da pesquisa € realiza-la no hospital em que vocé esta
sendo atendido(a) ou em sua residéncia, mas caso vocé prefira sugerir outro espaco para fazé-
la e tenha despesas com transporte e alimentacao para isso, essas despesas serdo integralmente
ressarcidas pela pesquisadora principal assim que o gasto for realizado. Caso alguma despesa
extraordinaria associada a pesquisa venha a ocorrer, vocé sera indenizado nos termos da lei,
também pela pesquisadora principal. Assim, caso vocé tenha algum prejuizo material ou
imaterial em decorréncia da pesquisa podera solicitar indenizacdo, de acordo com a legislacdo
vigente e amplamente consubstanciada.

Esse estudo ndo se isenta de apresentar riscos psicoldgicos, considerando que a
tematica podera acarretar em mobilizacdo de afetos e experiéncia de fragilidade emocional.
Caso isso ocorra, a entrevista podera ser interrompida e reiniciada em outro momento, ou
poderdo ser agendados novos encontros com a pesquisadora para realizar avaliacdo e
intervencdo nos aspectos suscitados. Vocé também tem o direito de interromper a participacao
em qualquer fase da pesquisa, bem como solicitar a exclusdo de seus dados, retirando seu
consentimento sem qualquer penalizacdo ou prejuizo. Além disso, podera ser realizado
encaminhamento ao servigo de psicologia do hospital em que vocé esta sendo atendido ou ao
Servico de Atencdo Psicoldgica — SAPSI da Universidade Federal de Santa Catarina. Ha
também riscos de identificacdo dos participantes por meio da publicacdo de seus relatos e
remota possibilidade de quebra de sigilo, mesmo que involuntario e ndo intencional. Estes
riscos serdo minimizados com a manutencdo de sigilo de informacgdes que dizem respeito a
identidade, os dados fornecidos serdo confidenciais, os nomes dos participantes nao seréo
divulgados e as pesquisadoras serdo as Unicas a ter acesso direto aos dados. Possiveis
consequéncias deste ocorrido serdo tratadas nos termos da lei. Como beneficio, porém, as
entrevistas poderdo ser uma oportunidade de reflexdo e escuta de sua historia. Neste sentido,
entende-se que o espaco de escuta podera implicar em efeitos terapéuticos e de cuidado.

As informac0Oes obtidas serdo armazenadas pela pesquisadora principal por 5 anos e
utilizadas na elaboracéo de trabalhos cientificos que poderdo vir a ser publicados em meios
académicos e cientificos. Os resultados dessa pesquisa poderdo contribuir para melhorar a
assisténcia dos servigos de satde que cuidam de pessoas gravemente doentes, fazendo avancar
os cuidados paliativos em Santa Catarina e no Brasil. Ressaltamos que os dados utilizados em
producoes cientificas ndo fardo qualquer alusdo a sua identificacdo. Apos a defesa da Tese, 0s

resultados da presente pesquisa poderdo ser apresentados a vocé, em data a ser agendada.
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Para quaisquer outras informacdes, coloco-me a sua disposicdo pelo telefone (47)
9912 0913, e-mail flangaro@hotmail.com, e/ou endereco profissional localizado no Ndcleo
de Pesquisas em Clinica da Atencéo Psicossocial (PSICLIN), que se situa na Sala 214 - Bloco
D do Centro de Filosofia e Ciéncias Humanas (CFH), da Universidade Federal de Santa
Catarina (UFSC), na Rua Eng. Agrondmico Andrei Cristian Ferreira, s/n, Trindade,
Florianopolis — SC, CEP 88040-500. A pesquisadora responsavel, Prof. Dra. Daniela Ribeiro
Schneider, também estard a sua disposicdo no mesmo endereco, e/ou no telefone (48)
37218607 e no e-mail daniela.schneider@ufsc.br.

ApoGs ler este Termo de Consentimento Livre e Esclarecido e aceitar participar do
estudo, solicito sua assinatura em duas vias no referido Termo, sendo que uma delas
permanecera em seu poder, pois € um documento que comprova 0 n0sso contato e garante 0s
seus direitos como participante da pesquisa. Assinando este Termo de Consentimento Livre e
Esclarecido, vocé afirmar ter lido as informacGes acima, ter recebido as explicagdes
necessarias, ter tido oportunidade de tirar duvidas e que concorda em fazer parte do estudo.
Também confirma que o pesquisador responsavel, que também assina esse documento,
informou comprometer-se a conduzir a pesquisa de acordo com a Resolucdo 466/12 de

12/06/2012, que trata dos preceitos éticos e da protecdo aos participantes da pesquisa.

CONSENTIMENTO POS-INFORMADO

Eu , RG/CPF :
declaro que li este documento (ou tive este documento lido por uma pessoa de confianga) e

obtive todas as informacBes que julguei necessarias para me sentir esclarecido e optar por
livre e espontdnea vontade participar da pesquisa intitulada Vivéncias de pacientes
gravemente doentes de cancer: o projeto de ser frente ao adoecimento e a morte. Declaro
ainda, que estou informado(a) dos objetivos da pesquisa, do método, de meus direitos de
desistir participar a qualquer momento e também do meu anonimato. Houve tempo suficiente
para retirar davidas e todas as questfes levantadas foram prontamente respondidas.

Florianopolis, de de

Assinatura do(a) participante Fabiola Langaro - Pesquisa. Principal/Doutoranda

Dr2 Daniela Ribeiro Schneider - Professora Pesquisadora/Orientadora


mailto:psiclin@contato.ufsc.br

APENDICE B - ROTEIRO DE ENTREVISTA

Participante

Nome
Sexo Idade Cor/etnia
Escolaridade Religido/crenca

Profissdo/ocupacéo

Situacdo em relacdo ao trabalho/ocupacéo
Estado civil

Tem filhos? Se sim, quantos e que idade?
Local de residéncia

Com quem vive

Cidade natal e outros lugares em que ja morou

Contatos
Entrevista
Local

Data e hora
Duracéo

Observacado do comportamento (verbal e ndo-verbal) do entrevistado

Auto-avaliacao do entrevistador

Entrevista Eco-Narrativa

(adaptacéo da Life Story Interview de D. P. McAdams)

INTRODUCAO

144

Obrigado(a) por aceitar o convite para ser entrevistado(a). Gostaria de lhe colocar algumas

questdes relacionadas aos objetivos apresentados no Termo de Consentimento Livre e

Esclarecido. Como ja informado, ndo ha respostas certas nem erradas. O objetivo € saber o

gue pensa, sente e como vive sua vida e a experiéncia do adoecimento. Claramente, séo
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questbes que poderdo ser bastante intimas. Tem, portanto, toda a liberdade para ndo responder

ou para decidir terminar a entrevista quando desejar. Podemos comegar?

A. HISTORIA DE VIDA
Gostaria de lhe pedir para imaginar a sua vida como se fosse uma histéria ou um

filme e para me fazer um resumo geral. [... RESPOSTA...]

A.1 Desejo de vida
“Vocé poderia me descrever o que ao longo de seu vida desejou para ela e o que
considera como um projeto de vida capaz de lhe fazer feliz?” [... RESPOSTA...]

A.2 Sentido da vida
Gostaria de Ihe perguntar se vocé pensa e 0 que pensa acerca do sentido da vida [...
RESPOSTA...]. Em algum momento j& pensou diferente? Se sim, o que acredita que tenha

feito vocé mudar o modo de pensar?

B. DESAFIOS
Gostaria de lhe colocar algumas questdes sobre os diferentes desafios ou problemas

que ja enfrentou na sua vida.

B.1: Desafios de vida

Procure identificar qual foi o maior desafio ou problema da sua vida. Como surgiu
esse desafio? [... RESPOSTA...]. Como lidou com ele e o resolveu? [... RESPOSTA...].
Como é que afetou a sua vida ou que mudangas provocou? [... RESPOSTA...]. Ha algum

outro desafio que vocé tenha passado e sobre o qual queira comentar? [... RESPOSTA...].

B.2: Experiéncia de adoecimento

Gostaria de Ihe perguntar como foi 0 momento do diagnoéstico da sua doenga. Como
vocé recebeu o diagnostico? [... RESPOSTA...]. Como se sentiu naquele momento? E
depois? Também gostaria de perguntar como tem sido a experiéncia de adoecimento pelo
cancer. Como descreve essa experiéncia? [... RESPOSTA...]. Como se sente hoje e o que

mudou na sua vida devido a essa experiéncia? [... RESPOSTA...].
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B.3: Desafio de viver o tempo que me resta de vida

Gostaria de Ihe perguntar sobre quando vocé soube sobre a gravidade da sua doenca e
sobre a dificuldade para tratad-la. Como descreve essa experiéncia? [... RESPOSTA...] O que
mudou na sua vida depois dessa noticia? [... RESPOSTA...] Como vocé pensa o seu futuro

apos essa experiéncia? [... RESPOSTA...]

B.4: Desafio sobre a morte
Gostaria de Ihe perguntar o que vocé pensa e sobre como se sente a respeito da morte

[... RESPOSTA...]. O que vocé pensa ¢ sente a respeito de sua propria morte? [...

RESPOSTA...].

C. ECOLOGIA DE DESENVOLVIMENTO

C.1: Dinamicas afetivas e familiares

Gostaria de lhe pedir informacao sobre a sua familia para compreender a sua historia
de vida. Poderia fazer uma descri¢do das pessoas que compdem a sua familia, explicando a
qualidade afetiva das relagdes que unem essas pessoas? [... RESPOSTA...].

Indique-me, por fim, quais as pessoas com quem tem relacbes mais fortes e com as
quais mais se identifica. [... RESPOSTA...]. Como elas fazem parte da sua vida? [...
RESPOSTA...]. Como elas tém feito parte do seu processo de tratamento e de cuidados? [...

RESPOSTA...]. Como elas participam da constru¢do da sua vida e de seus projetos? [...

RESPOSTA...].

C.2: Dinamicas afetivas e sociais
Poderia fazer uma descricdo breve das pessoas que compdem a sua rede social,
explicando a qualidade afetiva das relagdes que unem essas pessoas? [... RESPOSTA...].
Indique-me, por fim, quais as pessoas com quem tem relacGes mais fortes e com as
quais mais se identifica. [... RESPOSTA...]. Como elas fazem parte da sua vida? [...
RESPOSTA...]. Como elas tém feito parte do seu processo de tratamento e de cuidados? [...
RESPOSTA...]. Como elas participam da constru¢do da sua vida e de seus projetos? [...

RESPOSTA...].

C.3: Relagdes com os servigos de saude
Como era sua relacdo com os servigcos de salde antes do adoecimento? [...
RESPOSTA...]. Que tipos de cuidados com a saude costumava ter? [... RESPOSTA...].
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O que o fez procurar ajuda médica? [... RESPOSTA...] Como tem sido a experiéncia
de tratamentos desde o inicio da doenca até agora? [... RESPOSTA...] Como tem sido a
relacdo com os profissionais de saude? [... RESPOSTA...].

Como vocé avalia o tratamento e o atendimento que tem recebido desde o diagnostico?
[... RESPOSTA...]. Ha algo que gostaria que fosse diferente? [... RESPOSTA...]

Desde quando vocé frequenta esta unidade de atendimento? [... RESPOSTA...]. Como
tem sido o tratamento neste espaco? [... RESPOSTA...] De que modo as experiéncias de
cuidado em salde desde o diagnostico interferem na sua experiéncia de adoecimento? [...
RESPOSTA...]

D. REFLEXAO
Como foi para vocé responder a estas questfes? Ha algo mais que vocé gostaria de me

contar sobre o que conversamos hoje?



