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RESUMO

Embora a medicina venha alcancando avangos constantes na assisténcia ao paciente com
cancer, com a realizacdo de diagnosticos precoces e diferentes alternativas de tratamento,
existem 0s casos em que a cura ou o controle ndo sdo possiveis e a doenga avanga, passando,
o doente, a receber os chamados cuidados paliativos. Diferentes estudos t€ém apontado a
importancia da espiritualidade na qualidade de vida, no enfrentamento da doenga e na
inevitabilidade da morte, tanto para pacientes como para familiares. A manuten¢ao da
esperanca, novos significados existenciais acerca do adoecimento e reflexdes sobre o sentido
de vida sdo associados a espiritualidade. Buscou-se compreender o significado da
espiritualidade perante a dor do adoecimento e da possibilidade da morte para pacientes em
cuidados paliativos oncologicos. Participaram do estudo, 5 homens e 5 mulheres
adultos/idosos, na faixa etdria de 44 a 71 anos de idade, com o diagnostico de cancer
avangado, atendidos no Hospital de Cancer de Barretos, na enfermaria da Unidade de
Cuidados Paliativos/Dor. Foi utilizado o método fenomenologico para coleta e analise dos
relatos dos participantes, os quais foram obtidos em entrevistas individuais que se basearam
na questdo norteadora: - “como foi sua trajetoria desde o diagndstico at¢ o momento atual e
como € para vocé vivenciar esse momento de sua vida, em relagdo a sentimentos, medos e
expectativas futuras?”. Desvelaram-se quatro categorias temadticas: fé como esperanga de
cura, apoio, confianga e busca de sentido/ressignificagdo da vida; a pratica religiosa como
suporte; o sentido do cuidado oferecido pela equipe, familiares e o sagrado; a busca de sentido
na morte € nas crengas sobre o pos-morte € a vivéncia da transcendéncia. O agravamento do
processo de adoecimento e a vivéncia da terminalidade mobilizaram diversos recursos de
enfrentamento e reflexdes sobre o sentido da vida e da morte. Dentre os diversos aspectos
suscitados, observou-se que, apesar da presenga da dor e do sofrimento psiquico, a dimensao
espiritual propiciou a busca de sentidos para o viver baseados na esperanca de cura ou
melhora, bem como, a ressignificacdo da vida e dos valores; o cuidado por meio do apoio
familiar e a valoriza¢dao do cuidado da equipe de satide como conforto e afeto, relacionando-o
ao transcendente (visto como forga superior que oferece suporte e norteia o cuidado oferecido
pela equipe de satide); o reconhecimento de sua propria finitude, buscando sentido na morte
como transcendéncia; apego a crengas sobre o pos-morte como amenizagdo do sofrimento e
possibilidade da continuidade da vida e/ou de um novo projeto existencial. Evidencia-se a
importancia da dimensdo espiritual na vivéncia do processo de terminalidade, possibilitando a
busca de sentidos para vida e para a morte. A esperan¢a enquanto um recurso saudavel
evidencia-se como propiciador de sentido perante o sofrimento presente, demonstrando sua
fungdo adaptativa no contexto de cuidados paliativos. Salienta-se a necessaria abertura da
equipe de saude, para a abordagem da espiritualidade com o paciente e familia, dada a
relevancia dessa dimensdo, para o alivio do sofrimento e a obtencdo de conforto do ser-
tanatologico, ou seja, do ser em cuidados paliativos diante da morte.

PALAVRAS-CHAVE: Cancer. Cuidados Paliativos. Espiritualidade. Fenomenologia.
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ABSTRACT

Although medicine reaches constant advancements in patient care with cancer, with the
realization of early diagnosis and different treatment alternatives, there are cases where the
cure or control are not possible and the disease progresses, making patient to pass through the
so-called palliative care. Different studies have pointed out the importance of spirituality in
quality of life, specially to coping with the disease and the possibility of death, both to
patients and families. The maintenance of hope, new meaning of existence in face of the
disease and reflections about the meaning of life are associated to spirituality. This study
aimed to understand the meaning of spirituality before the pain of the disease and the
possibility of death for cancer patients in palliative care. The subjects in the study were 5 male
and 5 female adults/elderly, aged 44-71 years old, diagnosed with advanced cancer, patients
of the Cancer Hospital of Barretos, the Palliative / Pain Care Unit. Was used a
phenomenological method for collection and analysis of the participants' reports, which were
obtained in individual interviews, which were based on the guiding question: "how was your
journey from diagnosis to the present moment, and as it is for you to experience this moment
of your life in relation to feelings, fears and future expectations?". Four themes were
unfolded: faith as hope of healing; support, trust and search for meaning / redefinition of life;
religious practice as a support; the meaning of care offered by the health team, family and the
holiness; the search for meaning in death and beliefs about the afterlife and the experience of
transcendence. The worsening of the disease process and the experience of terminality
mobilized various coping resources and reflections on the meaning of life and death. Among
the various issues raised, it was observed that despite the pain and mental suffering, the
spiritual dimension facilitated the search for ways to live based on the hope of a cure or
improvement, as well as the redefinition of life and values; care through family support and
enhancement of the health care team as comfort and affection related to the transcendent (act
as a superior force that provides support to the patient and guides the care provided by the
health team); recognition of his own finitude as well as the seek of meaning in death through
transcendence and beliefs about the afterlife, meaning the easing of suffering, and the
possibility of the continuity of life and / or a new existential project. This study highlights the
importance of the spiritual dimension in coping with a terminal process, enabling the search
of meaning to life and death. Hope as a resource for coping healthily with the disease, was
evident as a resource and enabler of adaptive direction before the suffering, demonstrating its
adaptive function in the context of palliative care. It is worth to remark the necessary
openness of the healthcare team to address spirituality with the patient and his/her family, due
to its important relevance towards coping with the relief of pain and the reach of comfort for
the patient, in other words, the patient in palliative care before death.

KEYWORDS: Neoplasms. Palliative Care. Spirituality. Phenomenology.
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1 PALAVRAS INICIAIS: O PERCURSO

Antes de qualquer pressuposto teodrico, acredito que ¢ importante retomarmos o0s
aspectos marcantes de nossa trajetoria existencial, ou seja, aquilo que mobiliza nosso ser e
que nos faz buscar os sentidos da vida. Ao descrever as vivéncias dos pacientes e familias que
passaram por minha jornada, realizando trocas e compartilhando ensinamentos para a vida,
torna-se imprescindivel a apresentacdo das minhas indagagdes iniciais e desafios que
promoveram a busca por este estudo.

Todos trazem consigo as alegrias e as amarguras no viver. Alguns vivenciam perdas
simbdlicas com as quais necessitam lidar, mas apresentam um desenvolvimento relativamente
dentro do padrio esperado, e outros encaram perdas reais que podem levar a caminhos
tortuosos e demanda o uso de recursos de enfrentamento diversos, impulsionando a busca por
novos sentidos para a vida. Posso dizer que minha historia se encaixa no segundo contexto, no
qual vivenciei uma perda muito significativa que culminou em grandes transformagdes
estruturais na vida, porém, a partir dela pude amadurecer como ser humano e profissional.
Penso que por meio da vivéncia da perda, das reflexdes sobre a morte, pude encontrar o
caminho para o sentido da vida, apesar da auséncia que permanece e pulsa.

Provavelmente minhas vivéncias marcantes me impulsionaram a escolha pela
Psicologia, e posteriormente a busca por estudos e assisténcia a pessoas que vivenciam o
processo da terminalidade da vida. Desde a graduagdo o campo da Psicologia da Saude me
inquietava e atraia para os textos e busca de vivéncias profissionais. Minha inicia¢do na area
se deu no campo da Psico-Oncologia em meados de 2008, periodo no qual pude ser acolhida
pela professora Adjunta Carmen Maria Bueno Neme, em minhas inquietacdes e desejo de
saber. A maioria das disciplinas na gradua¢do, ndo me preenchia e no curriculo s6 conheceria
a Fenomenologia, nos ultimos anos do curso. Neste mesmo periodo, minha avd materna

vivenciava o tratamento oncoldgico, com as sessdes de quimioterapia e conversavamos sobre
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a sua esperanca em continuar a luta pela vida. Infelizmente, apos anos, fora de tratamento,
minha avo recebeu o diagnostico da recidiva e a constatacdo de metastases. E hoje encerro
este estudo compartilhando com ela o seu processo da terminalidade da vida, sentindo na pele
0 qué muitos familiares no pais, vivenciam quando estdo fora do acesso aos cuidados
oferecidos pelos centros de referéncia, como muitos dos pacientes, os quais pude prestar
algum auxilio. Porém, distantes destes centros de referéncia, pacientes como a minha avo, se
deparam com o descaso da rede publica de saude e at¢ mesmo de convénios na assisténcia aos
pacientes cronicos em fase final de vida. Afinal, estamos preocupados em proporcionar uma
morte digna? Como estd a formagdo dos profissionais de saude para lidar com a morte e
oferecer o cuidado integral a esses pacientes?

Na participacdo do projeto de extensdo em Psico-oncologia: Psicologia Hospitalar da
UNESP Bauru, e posteriormente no estidgio profissionalizante em Psicologia Hospitalar no
Hospital Estadual de Bauru, na enfermaria de Oncologia, me deparei com pacientes, sem
possibilidade de cura do cancer. Tais pacientes e suas vivéncias de dor e sofrimento
existencial mobilizaram minhas reflexdes iniciais sobre a morte € o morrer, ¢ a analisar
aspectos saudaveis de suas experiéncias de vida. Esta vivéncia ocorreu em conjunto com a
realizagio da Iniciacdo Cientifica', com bolsa da FAPESP, na qual busquei investigar o
fendmeno da resiliéncia em idosos com e sem cancer, conhecendo historias de superacdo e
aprendizados para a vida, que mostram que uma velhice existencialmente saudavel € possivel,
porém, destacando-se a espiritualidade como um importante recurso de enfrentamento perante

as adversidades da vida. Esta apreensdo em relacdo a importancia da espiritualidade foi o qué

! Relatorio final do estudo intitulado “Resiliéncia em idosos com e sem céincer: uma
investigacao fenomenologica” com bolsa de Iniciagdo Cientifica concedida pela Fundagao de
Amparo a Pesquisa do Estado de Sao Paulo (FAPESP — Processo: 2009/54277-8).
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promoveu a constru¢do do projeto de mestrado, com o foco de investigar o significado da
espiritualidade para pacientes em cuidados paliativos.

Nos aspectos pessoais, desde a infancia as questdes existenciais estiveram presentes
em minhas indagagdes sobre a vida, iniciando em sua forma rudimentar até a mais complexa,
sendo que tais inquietagdes perpassaram diversos momentos de minha vida e delinearam
formas peculiares de contemplacdo. Minha vivéncia religiosa abrangeu as diversas religides.
Passei por algumas delas, muitas vezes, devido ao direcionamento e imposi¢do de alguns
familiares e vivenciei situagdes que me levavam a me sentir limitada a uma visdo de mundo,
presenciando as consequéncias negativas, advindas do fanatismo religioso de alguns membros
familiares proximos a mim. Na adolescéncia e inicio da idade adulta pude conhecer e estudar
algumas delas e outras filosofias, principalmente as orientais, que me auxiliaram na busca de
minha dimensdo espiritual, de forma consciente e auténtica, trazendo o amadurecimento
pessoal.

Atualmente ndo me considero adepta de nenhuma religido especifica, mas continuo
questionando e refletindo questdes pertinentes a espiritualidade. Porém, a partir da retomada
de minha historia espiritual € possivel perceber a importancia deste percurso para poder
vivenciar, junto dos pacientes, suas proprias buscas em sua dimensao espiritual e descrevé-las
em suas complexidades. Provavelmente, ter transitado por algumas denominagdes religiosas,
ter sido apresentada a diferentes “verdades” e observar diversos modos de ser diante delas, me
possibilitou a compreensdo atual acerca das diferentes concepgdes religiosas € a importancia
do respeito por elas e pelas vivéncias relatadas neste estudo.

No decorrer do mestrado, pude desenvolver um trabalho voluntéario vinculado a uma
ONG destinada a pacientes oncoldgicos e seus familiares, focando o atendimento domiciliar a
pacientes em cuidados paliativos, em conjunto com o servigo social. Nestes atendimentos

observava que apesar da dor e das angustias, os pacientes buscavam forga e esperanga na f¢,
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de acordo com suas crengas religiosas, auxiliando-os a viver um dia de cada vez, retomando
aspectos significativos de sua historia de vida. Por meio deste trabalho tive a oportunidade de
publica-lo em capitulo de livro em conjunto com Karla Gaspar, psicéloga do Servigo de
Psicologia do Ambulatorio de Oncologia Clinica da UNICAMP (BENITES; GASPAR,
2013).

No meio deste percurso, fui selecionada para atuar como psicologa na Unidade de
Cuidados Paliativos/Dor do Hospital de Cancer de Barretos (Fundagao Pio XII), referéncia no
tratamento oncoldgico no pais. Posso dizer que passar por Barretos foi uma experiéncia
incrivel, na qual pude me deparar com profissionais sensivelmente "humanos" e especiais
como pessoas. Eles possuem um sentido em seu cuidado, que ¢ o de aliviar o sofrimento
desses pacientes ¢ promover qualidade de vida, enquanto houver a vida. Tive a oportunidade
de realizar ali, as entrevistas para este estudo e acompanhar alguns dos pacientes que dele
participaram. O qué me inquietou nesse local, foi a esperanga que os pacientes semeavam,
apesar da notificacdo da sua incurabilidade, porque mesmo diante de tal expectativa,
aparentavam forga e sentido no viver e no processo de morrer. Vivenciar esses momentos
com eles, suas familias e equipe, propiciou a riqueza da reflexdo sobre a vida, a morte, o
morrer € a valorizagdo dos momentos ricos, junto aos nossos entes queridos consanguineos, €
principalmente os escolhidos pelo corac¢do. Afinal de contas, lidar com a finitude do outro nos
remete a nossa propria finitude e a dos entes queridos, préximos a nds.

Posteriormente, minhas inquietagdes e experiéncias com a morte € com O morrer,
estenderam-se aos idosos com doengas cronicas da Clinica Médica de um Hospital Geral que
atuei e aos pacientes e familias da Unidade de Terapia Intensiva (UTI) que lidam com a
angustia e, algumas vezes, desespero, diante da gravidade do quadro clinico de seus entes

queridos ¢ a incapacidade de manter o controle, diante dessa circunstancia.
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Todo este contexto vivido me fez refletir sobre o qué proporciona sentido no viver e 0s
significados da espiritualidade nesse momento, apesar da possibilidade de morte. Qual o papel
da espiritualidade nesse momento de vida? De que modo ela atua e como ¢ concebida para o
paciente? A dimensao espiritual esta atrelada a um sentido para vida, e a busca deste sentido ¢
possivel diante de tanta dor e sofrimento? O que impulsiona essa busca por sentido?

Retomando a literatura, destaco os estudos de Horta et al. (2003); Neme (2005); Neme
e Lipp (2010); Forgerini (2010), que mostram que a espiritualidade se constitui um importante
recurso de enfrentamento em face do adoecimento, bem como propicia a ressignificagdo da
vivéncia de sofrimento, dos projetos existenciais e da vida. No entanto, poucos estudos
abordaram diretamente o significado da espiritualidade e suas possiveis diferentes formas de
manifestagdo em pacientes em cuidados paliativos, bem como, seus autores sugerem a
necessidade de estudos mais diretamente focalizados nesse tema, o que justifica o presente
estudo. A busca ¢ a de conhecer as vivéncias e os significados da espiritualidade em pacientes
com cancer em cuidados paliativos, visando compreender suas diversas manifestagoes.

Com o presente estudo, buscou-se trazer subsidios para um atendimento diferenciado
aos pacientes com cancer em cuidados paliativos, de tal forma que suas necessidades e

recursos pessoais fossem reconhecidos e estimulados.
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2 INTRODUCAO

2.1 Espiritualidade e religiosidade: conceitos e sua influéncia na saude

As discussoes referentes ao termo “espiritualidade/religiosidade” no campo cientifico
¢ recente, especialmente no campo da psicologia, em que desde a graduagdo ¢ realizado um
movimento de afastamento do aluno de suas experiéncias religiosas e espirituais focando
posicdes teoricas da psicologia que, ora exclui a dimensao espiritual e religiosa do campo de
seu estudo, ora as classificam como patologicas (ANCONA-LOPEZ, 2005).

Apesar dessas dissonancias, evidenciam-se estudos que apontam a importancia da
espiritualidade/religiosidade na saude. Porém, os estudos também exaltam a necessidade de se
delimitar os termos religiosidade e espiritualidade de maneira que, tal descrigdo ndo implica
na exclusdo de algum deles. Embora os termos religido/religiosidade/espiritualidade sejam
utilizados como sindnimos e estejam relacionados, apresentam caracteristicas e denominagoes
diferenciadas. A religido/religiosidade envolve um conjunto de crengas, praticas e linguagem
as quais se embasam numa tradi¢gdo acumulada com seus simbolos, rituais, cerimodnias, e
explicagdes proprias acerca da vida e da morte. Ja a espiritualidade € universal e ndo se
restringe a uma religido em si, cultura ou determinado grupo de pessoas, mas envolve valores
que sdo intimos, sendo aquilo que da sentido para a vida, favorecendo o crescimento pessoal e
a reflexdo a respeito das experiéncias vividas. Dessa forma, melhora a capacidade do ser
humano de enfrentar e superar experiéncias dificeis e as vicissitudes da vida. A
espiritualidade transcende a existéncia concreta e direciona um proposito de vida,
mobilizando no individuo a esperanga, sentido para a vida e significado para a doenca,

proporcionando melhor qualidade de vida nas diversas fases de adoecimento (SAAD;
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BENKO; SILVA, 1996; MASIERO; BATTISTELLA, 2001; GUIMARAES; AZEVUM,
2007; LIBERATO; MACIEIRA, 2008; MACIEIRA, 2009).

Segundo Valle (2005), a espiritualidade possibilita que o ser humano transponha o
estado bioldgico e emocional de acordo com a sua vivéncia, evidenciando o sentido profundo
daquilo que o individuo ¢, ¢ 0 modo como vive em seu cotidiano. A vivéncia religiosa, ou
religiosidade, ¢ exaltada pelo autor como um género especifico de experiéncia espiritual,
como algo que caracteriza uma das formas de expressar a dimensdo espiritual, sendo a
espiritualidade caracterizada como um elemento inerente ao ser humano. Além disso, exalta
que a expressao da criatividade e seus desdobramentos também podem conduzir a um
desenvolvimento da espiritualidade levando a uma percepg¢ao diferenciada da vida.

Valle (2005) aponta alguns significados de espiritualidade, como: - a caracterizag¢do da
espiritualidade como uma necessidade psicoldgica, envolvendo a busca de sentido para o
existir, propiciando a motivagdo que norteia o lutar e o amar em relacdo a algo; - a
espiritualidade estd também direcionada ao “porqué ultimo da vida”; - ¢ produto do
aprendizado sobre o qué a vida nos ensina; - e¢ a espiritualidade adulta que implica no
conhecimento € na aceitacdo dos proprios limites e possibilidades de forma humilde e
corajosa.

Ressalta-se que os estudos t€ém buscado alocar os termos espiritualidade/religiosidade
em um continuo e numa relacdo de interdependéncia. Ancona-Lopes (2005) aponta a
importancia da linguagem religiosa para simbolizar e articular os sentidos da espiritualidade
dentro de um campo cultural, a fim de que tais vivéncias ndo se reduzam a termos cognitivos,
extrapolando assim, para as metaforas e simbolos evocativos. Com isso, se identifica no
discurso religioso uma hermenéutica, tratando-se de fendmenos que se relacionam e se
complementam. Ja Safra (2005), discrimina os termos religido/religiosidade/espiritualidade,

de maneira que postula religido como o sistema de crengas ¢ dogmas conscientes. A
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religiosidade enquanto as concepgoes acerca do divino; e espiritualidade como a busca por um
sentido ultimo e a sustentacdo da transcendéncia ontoldgica do ser. Apesar desta
discriminacao, o autor considera a coexisténcia entre fendmenos da religido e espiritualidade.

Apesar de se ressaltar as especificidades de cada terminologia, a maior parte dos
estudos considera a relagdo intersubjetiva dos dois termos e sua relacdo com aspectos
socioculturais, destacando-se as diferencas entre os géneros, quanto a vivéncia e a pratica
religiosa. Moreira-Almeida et al. (2010) apontam que as mulheres possuem maior
envolvimento religioso, sendo que género feminino e maior idade se correlacionaram com
maiores niveis de religiosidade, levando-se em consideragdo a realizacdo de praticas
religiosas e frequéncia.

Ao mesmo tempo, que a tematica da religiosidade/espiritualidade se destaca como
uma area promissora, também se estabelece como um campo controverso e desafiador.
(MOREIRA-ALMEIDA, 2007). Estudos atuais tém demonstrado cientificamente a relagdo
existente entre a espiritualidade/religiosidade e satide, principalmente na qualidade de vida. A
abertura e o reconhecimento do fendmeno ocorreram por meio de estudos que destacaram a
importancia dos aspectos religiosos e espirituais, no processo de cura e reabilitacdo de
doengas, entre elas, as cronicas. Atraveés destes estudos, criaram-se espagos para a reflexao e o
atendimento aos doentes, levando-se em consideracdo a sua dimensdo espiritual (PENHA;
SILVA, 2012).

Através de uma revisao de literatura, Rizzardi, Teixeira e Siqueira (2010) investigaram
o papel e os mecanismos da religiosidade e espiritualidade no enfrentamento da dor cronica.
Identificaram que a religiosidade se destacou como uma das principais estratégias de
enfrentamento para a reducdo da dor, bem como pacientes mais espiritualizados lidam melhor
com a dor, principalmente a cronica. Isto se evidenciou por meio das alteragdes fisiologicas e

neurais identificadas em pesquisas devido as crencas individuais.
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Lucchetti, Lucchetti e Avezum (2011) apontam resultados de estudos epidemiologicos
que evidenciam a relagdo entre religiosidade/espiritualidade e doengas cardiovasculares,
demonstrando menores indices de complicagdes pos-cirdrgicas, niveis pressoricos e
depressao, ¢ maior sobrevida. Além dos beneficios quanto a saude fisica dos pacientes, os
autores exaltam a importancia dos profissionais de saude legitimar e investigar a historia
espiritual dos pacientes a fim de promover melhorias em sua qualidade de vida, e trazer
conforto ¢ amenizagao do sofrimento.

Estudos também evidenciam que a religiosidade/espiritualidade auxilia pessoas com
HIV a lidar com estressores, especialmente com os estigmas e discriminagdes, destacando a
importancia do engajamento das comunidades em intervengdes, que promovam melhorias
individuais através do suporte social e espiritual e tratamento para pessoas que vivem com o
HIV (SZAFLARSKI, 2013).

Além de pesquisas que exaltam a relagdo entre religiosidade/espiritualidade e saude,
evidenciam-se estudos que demonstram a importancia de se oferecer o cuidado espiritual para
o paciente, considerando-se suas crencas espirituais € valores, bem como a necessidade
investigar sua historia e necessidades espirituais, principalmente em se tratando de pacientes
fora de possibilidades de cura, nos quais tal tipo de cuidado exerce um impacto importante
nas tomadas de decisdes concernentes a propria vida. Dentro deste contexto, destacam-se
projetos que buscam incluir a espiritualidade nos curriculos de medicina a fim de se ensinar
competéncias em espiritualidade e satde (PUCHALSKI, 2013). Trata-se de uma mudanga de
paradigma com o objetivo de sensibilizar os profissionais de satide, para uma compreensao do
ser humano como um todo, envolvendo as dimensdes biopsicossociais e espirituais.

Dentre as diversas doencgas cronicas que podem comprometer a qualidade de vida de
pacientes e familiares e afetam a totalidade do ser-doente, incluindo sua dimensao espiritual,

destaca-se o cancer. Trata-se de uma doenca cronica que ameaga a vida e gera intensas
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repercussoes em aspectos fisicos, sociais, emocionais e espirituais, o que incita atengdo e a

realizagdo de estudos que considerem todas essas dimensoes.

2.2 O cancer e suas repercussoes

Devido ao impacto global que representa e por sua incidéncia ter mais do que dobrado
em 30 anos, o cancer ¢ hoje considerado um problema de saude publica no mundo todo. No
Brasil, as estimativas apontam para o ano de 2014 a ocorréncia de um niimero aproximado de
576.580 casos novos de cancer. Nos anos de 2012 e 2013, para o sexo feminino, os canceres
mais incidentes se configuraram como os de pele ndo melanoma, mama, colo do utero, célon
e reto e glandula tiredide; e para o sexo masculino, os canceres de pele ndo melanoma,
prostata, pulmao, célon e reto e estomago (INCA, 2014).

Apesar dos avangos cientificos e tecnologicos, o cancer ainda ¢ uma ameaga e remete
a possibilidade de morte e sofrimento, sendo seu diagnostico vivenciado com grande impacto
para o paciente e familia. Segundo Veit e Carvalho (2008), receber um diagndstico de cancer
provoca a emersao de sentimentos e conflitos especificos. H4 alguns anos atras o cancer era
revestido de diversos estigmas, bem como recebia explicagdes equivocadas sobre sua
etiologia. Sua origem, muitas vezes, era associada a falta de higiene, remetendo a
possibilidade de contdgio e a promiscuidade sexual. Embora tais concepgdes ainda
permanegam no imaginario popular, tém sido superadas e tendem a ser abolidas.

O cancer ¢ uma doenga que tem sua origem nos genes de uma Unica célula, as quais
sdo capazes de se proliferar no local, formando uma massa tumoral e, quando ndo controlado,
pode langar células a distancia, gerando as metastases. Essas células podem se dividir
rapidamente e formar tumores ou neoplasias malignas manifestando a tendéncia agressiva e

incontrolavel das mesmas Diferentemente dos tumores benignos que se multiplicam
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lentamente e ndo sdo invasivos, as neoplasias malignas competem por nutrientes com o0s
tecidos vizinhos e remetem células cancerosas a partes distantes do corpo (CARVALHO,
1994; CAPONERO, 2008).

As doengas oncoldgicas podem se desenvolver em qualquer parte do corpo, mas
alguns orgdos sdo mais frequentemente afetados que outros. A classificagao dos diferentes
tipos de cancer envolve o tecido afetado, as caracteristicas das células de origem, o tamanho e
a localizagdo dos tumores, que irdo definir sua gravidade e estddio (NEUBER, NEME,
UEMURA, 2010). O tratamento pode ser realizado por meio de uma ou varias modalidades,
sendo a principal a cirurgia, podendo ser empregada em conjunto com a radioterapia e/ou
quimioterapia. Os fatores responsaveis pelo desenvolvimento dos diversos tipos de cancer sdo
multiplos, como hereditariedade, fatores hormonais, contadgios por determinados virus, uso de
cigarro e alcool, ingestdo de substincias cancerigenas, imunodepressdes acarretadas por
estresse, reproducdo e entre outras (GASPAR, 2010).

Estudos na area do estresse e em psiconeuroimunologia indicam a contribuicao dos
aspectos psicologicos e sociais, incluindo os fatores psiquicos e de personalidade, no
desenvolvimento dos variados tipos de canceres (NEME; SOLIVA; RIBEIRO, 2003; NEME,
2005; NEME; BREDARIOLLI, 2010; NEME; LIPP, 2010). Esses estudos tém demonstrado a
inter-relacdo de um amplo e complexo conjunto de varidveis, que concorrem para a
emergéncia de doengas, bem como para os diferentes tipos de cancer.

O diagnoéstico de um cancer leva o individuo a sofrer perdas de naturezas diversas,
como a da rotina didria, trabalho, lazer, integridade fisica e psicologica. Uma doenca grave
como o cancer traz consequéncias dificeis para o individuo, fazendo com que ele e sua familia
passem por profundas mudangas de vida. Alguns fatores de risco sob os quais o paciente com
cancer se encontra exposto sdo: - a interrup¢do de sua rotina; - separagdo do que lhe traz

seguranca, inclusive a separagao de amigos, casa e pertences (quando se encontra internado
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no hospital); - submissdo a uma equipe de profissionais desconhecidos; - passar pelo
tratamento da quimioterapia e/ou radioterapia e seus efeitos colaterais;- e principalmente a
dor fisica e psicologica decorrentes dessas intervengdes. Além disso, o diagnostico
comumente desencadeia um estado de crise, no qual se vivencia temores e angustias de
diferentes niveis, podendo levar a desorganizagao pessoal e familiar. Vivenciar um cancer ¢
ser posto frente a uma diversidade de fatores de risco, relacionados tanto a vida social quanto
ao proprio processo de desenvolvimento (TELES, 2005).

Diferentes formas de reagdes emocionais podem surgir diante do diagnostico,
tratamento, estado avancado da doenca e cuidados paliativos. Neste contexto, a pessoa com
cancer passa por muitos processos de estresse, decorrentes da doenga e dos tratamentos, o qué
a leva a se deparar com a necessidade de mobilizar recursos psicossociais proprios e
ambientais para lidar com o adoecimento e o seguimento do tratamento (PECANHA, 2008).

Rossi e Santos (2003), investigaram as repercussdes psicoldgicas associadas ao
adoecer, em mulheres com cancer de mama que foram submetidas a mastectomia,
radioterapia e quimioterapia, identificando suas vivéncias em diferentes estagios do
tratamento (pré-diagnostico, etapa do diagndstico, etapa do tratamento € momento poOs-
tratamento). A partir dos resultados obtidos, os autores concluiram que cada etapa da doenga e
de tratamento possui, peculiaridades e respectivas repercussoes psicologicas, sendo necessaria
a identificacdo dessas repercussdes para o planejamento de intervencdes em cada fase do
adoecimento.

Apesar dos avangos das ciéncias médicas na assisténcia ao paciente, € na realizagdo de
diagnosticos precoces, melhorando as perspectivas do tratamento do cancer, existem os casos
em que a cura nao ¢ possivel e o controle da doenca torna-se inviavel. Com a doenca

avangada, considera-se o paciente como “fora de possibilidades de cura” e o cancer como
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doencga terminal, iniciando-se ou intensificando-se, nessa etapa, os cuidados chamados
paliativos e a atencao aos familiares (ROSSI, 2012).

Em cada fase da doenca (diagnostico, tratamento, recidiva, cuidados paliativos), o
cancer traz consigo mudangas diversas e, consequentemente, mobiliza recursos de apoio que
se correlacionam a uma melhor qualidade de vida e ao manejo de situagdes intercorrentes de
estresse. Dentre tais recursos, os estudos destacam a espiritualidade, enquanto um aspecto que
propicia suporte e facilita a ressignificagdo das vivéncias de sofrimento do paciente e sua

continua adaptagdo, as novas circunstancias apresentadas, diante deste dificil contexto.

2.3 Espiritualidade e oncologia

Segundo Pestana, Estevens e Conboy (2007), estudos relacionando espiritualidade e
oncologia tém se desenvolvido em grande escala nos ultimos anos. Segundo os autores, estes
estudos tém por objetivo verificar se o bem-estar espiritual dos pacientes oncologicos tem
alguma influéncia no nivel do seu bem-estar geral, associando positivamente a influéncia da
espiritualidade, na qualidade de vida dos pacientes estudados. Diferentes estudos tém
demonstrado esta estreita relacdo entre espiritualidade/religiosidade e a qualidade de vida de
pessoas com cancer, revelando que a espiritualidade/religiosidade pode influenciar
positivamente na saude e na qualidade de vida, desses pacientes (LIBERATO; MACIEIRA,
2008; FORNAZARI; FERREIRA, 2010; VISSER; GARSSEN; VINGERHOETS, 2010;
PUCHALSKI, 2012; PUCHALSKI, 2013).

Outros estudos também indicaram a relacdo entre envolvimento religioso/espiritual e a
saude mental, apontando melhoras na satide mental e adaptagdo ao estresse em pessoas que
praticam atividades religiosas (KOENIG; PARGAMENT; NIELSEN, 1998; MOREIRA-

ALMEIDA; LOTUFO NETO; KOENIG, 2006).
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A espiritualidade se evidencia como um elemento essencial nos cuidados centrados na
pessoa e no enfrentamento do processo de adoecimento por cancer, considerando todas as
fases da doenga até a fase final de vida. A espiritualidade pode influenciar o modo como o
paciente enfrenta o processo de adoecer e suas repercussdes, bem como a maneira com que
atribui significados durante sua trajetoria de adoecimento. O sofrimento espiritual requer
cuidados e atencdo assim como qualquer sintoma fisico, pois este tipo de sofrimento pode
influenciar o modo como o paciente vivencia e expressa sua dor. A intervengdo nos aspectos
espirituais do paciente ¢ tao efetiva quanto as interven¢des medicamentosas para o manejo da
dor fisica, sendo que a vivencia da dor espiritual pode ser mais insuportavel para o paciente
do que os sintomas fisicos, em alguns casos. Diante destas questdes, o cuidado espiritual deve
ser incluido no planejamento do tratamento do paciente oncolégico, bem como deve ser
realizada a inclusdo de capelaes e profissionais especializados neste tipo de cuidado na equipe
de satide envolvida com o paciente, a fim de promover estratégias para o manejo da dor
espiritual e melhor qualidade de vida para o paciente oncologico (PUCHALSKI, 2012;
PUCHALSKI, 2013).

Horta et al. (2003) realizaram um estudo com o objetivo de averiguar o papel da fé no
enfrentamento do cancer, verificando os contetidos psicoafetivos relacionados a f€ e os
conteudos psicoafetivos relacionados a doenga. Os resultados do estudo demonstraram que a
fé possibilitou que os pacientes reagissem com esperanga diante do diagnostico, auxiliando-os
a aderirem ao tratamento, buscando a cura ou a melhora, bem como, auxiliou-os a manter a
confianca na equipe de saude, superando as demandas negativas da doenga e do tratamento e
encarando a vida de forma positiva.

Guerrero et al. (2011), demonstraram, por meio de seus estudos, que a espiritualidade
pode representar uma forma de enfrentamento efetiva do paciente perante o cancer,

possibilitando que o proprio paciente atribua significado ao seu processo satide-doenca e que



30

lute pela sobrevivéncia. O apego a fé diminui seu sofrimento, pois confere um senso de
controle e reforca a manutengao da esperanca.

Travado et al. (2010) investigaram o efeito da espiritualidade no manejo das
implicagdes psicossociais de pacientes com cancer do sul da Europa. Neste estudo,
participaram 323 pacientes com diagndstico de cancer a partir de seis meses e utilizaram
instrumentos como: Hospital Anxiety and Depression Scale (HADS), coping strategies (Mini-
Mental Adjustment to Cancer — Mini Mac) e o Cancer Worries Inventory (CWI) a fim de
identificar as preocupagdes acerca da doenca. A maioria dos participantes relatou receber
suporte de sua espiritualidade e fé frente sua doenca. Identificaram que a espiritualidade
estava significativamente correlacionada com espirito de luta, fatalismo, comportamento de
evitar e estratégias de enfrentamento, desempenhando um papel protetor frente morbidades,
especialmente quanto a depressao.

Além da importancia da espiritualidade no manejo e enfrentamento do cancer,
evidenciam-se estudos preocupados com a dor espiritual de pacientes com cancer em estado
avangado da doenca e o impacto em sua qualidade de vida. Delgado-Guay et al. (2011)
investigaram a prevaléncia e intensidade da espiritualidade, religiosidade e dor espiritual, e
como a dor espiritual estava associada com a expressdo de sintomas, enfrentamento e
qualidade de vida espiritual. Participaram do estudo cem pacientes oncologicos em estado
avancado da doenca atendidos no M.D. Anderson Cancer Center em Houston, EUA.
Utilizaram diversas escalas e instrumentos para a coleta de dados (ESAS, Brief Cope, HADS,
Systems of belief Inventory — 15R e Facit-Sp-Ex). A maioria dos participantes se declarou
espiritualizados e religiosos. A existéncia de dor espiritual foi relatada por 44% da amostra. A
ocorréncia de dor espiritual associou-se com baixa percepg¢ao da religiosidade e qualidade de

vida espiritual.
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Elias (2001) desenvolveu um estudo em que integrou técnicas de relaxamento e
visualizacao de imagens mentais com o conceito de espiritualidade para ressignificar a dor
simbolica da morte (definida pela autora como dor psiquica e dor espiritual) de pacientes
terminais. Por meio da realizacdo desta técnica, a autora observou que a associacao entre
relaxamento mental e a visualizacdo de imagens mentais mostrou-se como uma forma de
intervengdo psicoterap€utica eficaz para ressignificar a “Dor simbolica da morte”,
proporcionando qualidade de vida no processo de morrer ¢ morte serena, além de favorecer
mudangas de atitudes e pensamentos frente as experiéncias atuais de sofrimento. Em estudos
posteriores, Elias (2005) criou um curso de Capacitagdo com uma intervencdo designada
como RIME (Relaxamento, Imagens Mentais e Espiritualidade), para profissionais da saude.
Analisou a experiéncia dos profissionais e as vivéncias dos pacientes na ressignificacdo de seu
sofrimento por meio desta intervencdo. A partir de uma analise qualitativa e quantitativa dos
dados coletados, a autora concluiu que a intervengdo RIME promoveu qualidade de vida na
etapa da terminalidade, bem como serenidade e dignidade frente a morte.

Estes estudos exaltam a importancia do planejamento da assisténcia para o manejo
adequado da dor espiritual do paciente. O constructo acerca da dor espiritual e suas
repercussdes abrangem o conceito de dor total de Saunders, formulado na década de sessenta,
considerada a pioneira nos principios dos cuidados paliativos, o qual pode envolver: - o0 medo
da morte; - a perda de relacionamentos afetivos e familiares; - a perda do propodsito em viver e
a perda de controle sob a vida. (ESSLINGER, 2004). Esta questdo chama a atengdo para a
necessidade de implantagdo de servicos de cuidados paliativos na assisténcia em saude, para o

manejo ¢ a amenizacao do sofrimento de pacientes com doengas que ameacem a vida.

2.4 Cuidados Paliativos
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O movimento dos cuidados paliativos comecou na Inglaterra na década de 60 do
século passado, com os trabalhos de Cicely Saunders, fundadora do primeiro “hospice” em
Londres (Saint Christopher’s Hospice), institui¢ao que proporcionava um novo modelo, mais
humanizado, de assisténcia aos doentes terminais. Atualmente, os cuidados de saude
relacionados ao “hospice” sdo realizados em domicilios ou em institui¢des especialmente
preparadas para o cuidado a pacientes em fase final da vida. Ja os cuidados paliativos sao
conceitualmente mais abrangentes que os cuidados realizados no modelo dos hospices
(KRUSE et al, 2007).

Posterioriormente a Saunders, no inicio da década de 1970, Elisabeth Kubler-Ross
publica seu livro “Sobre a morte e o morrer”, no qual relata seu trabalho realizado com
pacientes terminais nos EUA, de modo que a autora expde em sua obra as preocupagdes dos
pacientes que estavam gravemente enfermos e em fase terminal. A partir de seu estudo a
autora descreve estagios psicologicos que os pacientes terminais enfrentam, categorizando os
mesmos como negacgdo e isolamento, raiva, barganha, depressdo e aceitacdo. Além disto,
proporcionou reflexdes sobre questdes de vida e morte entre os profissionais da saude,
ressaltando que os pacientes sentiam a necessidade de discutir a respeito de questdes
relacionadas ao processo de morrer (KUBLER-ROSS, 1998).

Segundo a Organizacao Mundial da Satde (WHO, 2007), o conceito atual de cuidados
paliativos — sem finalidade de cura - abrange o oferecimento de programas efetivos de
cuidado paliativo durante todo o curso da doenga, desde a fase do diagnostico até a fase final
da vida do paciente e no pos-morte, englobando o atendimento no processo de luto dos
familiares. O servico de cuidados paliativos funciona num continuo (diagnostico — fase final
de vida), intensificando o provimento do cuidado paliativo a medida que o paciente progride
para o fim da vida. O controle impecavel dos sintomas (natureza fisica, psiquica, social e

espiritual) ¢ a base da pratica dos cuidados paliativos, sendo que tais sintomas devem ser
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avaliados e registrados de modo que a equipe multiprofissional possa acessar e interpretar
esses dados. Preconiza-se a integracao da equipe multiprofissional a fim de se elaborar um
plano integral de cuidado desde o diagnéstico até a morte e apods a morte do paciente
(MACIEL, 2008). De um modo geral, os cuidados paliativos envolve o cuidado
interdisciplinar focado na promocgao da qualidade de vida do paciente e na identificagdo das
necessidades fisicas, emocionais e espirituais, bem como promovendo o suporte aos
familiares (HUI ET AL., 2013).

O foco que outrora se concentrava no curar, se desloca para o cuidar com a finalidade
de proporcionar qualidade de vida e dignidade para a pessoa humana. Deste modo, o objetivo
das agdes da equipe se volta para dar condi¢des de tomada de decisdes pelo paciente e sua
familia, desvinculando decisdes finais tomadas exclusivamente pelo médico assistente. Trata-
se de um modo de cuidar que se pauta na autonomia do paciente e ndo apenas no alivio de
sintomas fisicos, mas também no manejo de questdes existenciais e espirituais diante do
processo de morrer. A morte € encarada como um processo natural, a qual ndo deve ser
prolongada e nem adiada. O que importa ¢ propiciar qualidade no viver e na convivéncia com
os entes queridos enquanto ainda ha vida, controlando principalmente a dor e demais sintomas
considerando as diversas dimensdes humanas, como as seguintes: fisico, social, psicoldgica,
familiar e social (MELO; CAPONERO, 2009).

Kovacs (2009) aponta a existéncia de dificuldades na realizagdo de estudos
quantitativos com pacientes gravemente enfermos, por necessitarem de grande ntimero de
pacientes com caracteristicas semelhantes, e exalta os beneficios dos estudos qualitativos
defendendo o uso de histdrias de vida e depoimentos que possibilitam o aprofundamento da
percepgao das pessoas que estdo vivenciando a finitude. Ao descrever seu trabalho em psico-
oncologia, analisando 130 casos de pacientes adultos com diferentes tipos de cancer, Neme

(2005) relata que muitos pacientes em estdgio terminal referiram beneficios em seus
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atendimentos psicolédgicos, relacionados a possibilidade de falar com alguém sobre seu
sofrimento e sobre a possibilidade da morte, pois sentiam dificuldade e falta de abertura para
tratar desse assunto com a familia ou outros profissionais.

Trincaus e Correa (2007), em um estudo que teve o objetivo de compreender como 0s
pacientes oncologicos em tratamento quimioterapico por ocorréncia de metastase
vivenciavam a possibilidade da morte, identificaram que a morte se desvelou para os
pacientes entrevistados de maneira implicita, vivida na impessoalidade; e como fendmeno que
faz parte da existéncia, reconhecendo-se como seres finitos.

Rossi (2012) realizou um estudo com o objetivo de apreender os significados
atribuidos pela mae de uma adolescente com cancer, em cuidados paliativos, ao cuidado
prestado pela equipe interdisciplinar durante a fase de terminalidade, utilizando-se para tanto
do método fenomenolodgico. A autora constatou que a relagdo estabelecida entre profissionais,
a mae e sua filha, favoreceu a autenticidade do poder-ser dos envolvidos, de modo que ambos
tinham espago para expor sua experiéncia e participar de decisdes concernentes a
terminalidade.

Os pacientes em cuidados paliativos vivenciam estresse psicoldgico consideravel
resultante de sintomas fisicos ndo controlados, medo da morte, preocupagdes familiares,
sofrimento espiritual e condi¢des psiquidtricas, sendo que tal sofrimento pode ser amenizado
com intervengdes psicossociais e interdisciplinares efetivas. Arthur et al. (2012) relatam um
estudo de caso de uma paciente com cancer avangcado que adentrou no servico de cuidados
paliativos do M. D. Anderson Cancer Center (Department of Palliative Care and
Rehabilitation Medicine). Neste relato, os autores descrevem a experiéncia da intervencao da
equipe interdisciplinar na mobilizagdo do casamento desta paciente, no setor do hospital
algumas semanas antes de sua morte. Verificaram que a realizagdo do casamento

proporcionou atribui¢do de mais sentido na vida, maior proximidade e conexdao com seus
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entes queridos, senso de dignidade e orgulho. Além disso, destacou-se melhora em seus
sintomas e efeitos positivos na assisténcia da equipe de satude, salientando a importancia dos
principios e peculiaridades dos cuidados paliativos.

Uma das premissas dos cuidados paliativos ¢ a importancia da dimensao espiritual do
paciente e seus familiares, bem como dos profissionais envolvidos no cuidado. O manejo
desta dimensao esta atrelado ao conhecimento daquilo que propicia sentido as experiéncias do
individuo e suas crengas pessoais, sendo um processo continuo no adoecer do paciente. Além
disso, se evidencia como uma dimensao norteadora de sentidos para a vida e também para o

Pprocesso de morrer.

2.5 A busca de um sentido para a vida e a dimenséo espiritual

Embora seja uma experiéncia extremamente impactante e adversa, a vivéncia do
adoecimento por cancer, nas diversas fases da doenga, também propicia a busca e o
desenvolvimento de diferentes recursos de enfrentamento, muito frequentemente,
relacionados a aspectos espirituais e existenciais (NEME, 2005). Forgerini (2010) estudou a
vivéncia de mulheres sobreviventes ao cancer de mama que estavam fora de tratamento de 5 a
35 anos, e constatou que, embora as participantes tenham vivenciado longa trajetéria de
perdas e sofrimento devido ao adoecimento e tratamento do céncer, mostravam-se
existencialmente saudaveis. Essas mulheres aceitaram e se envolveram ativamente com o
tratamento e a busca de cura, tendo se beneficiado do apoio social e familiar, da fé e da busca
de significados para sua experiéncia. Ao enfrentarem sua doenca e buscarem compreender
suas vivéncias, as mulheres puderam se abrir as possibilidades existenciais atribuindo um

novo sentido para a vida.



36

Frankl (1997), criador da Logoterapia, ou “Terapia pelo sentido de vida” esclarece que
o estabelecimento de um sentido de vida envolve o encontro de pleno sentido de significancia
e proposito nas circunstancias vivenciadas, de modo que esse sentido de vida se expressa por
meio de experiéncias e atitudes de valor e do pensamento criativo. Frente ao adoecimento por
cancer, demandando a utilizagdo de diversos recursos de enfrentamento, a espiritualidade se
evidencia como uma dimensdo que propicia aos pacientes o desenvolvimento da esperanca,
significado para a doenga e um sentido para a vida favorecendo o amadurecimento pessoal,
integridade e enfrentamento da situacdo vivenciada (LIBERATO; MACIEIRA, 2008;
MACIEIRA, 2009).

E a vontade de sentido que impulsiona o homem, de maneira que ele precisa da busca
e da luta por um objetivo que valha a pena viver, ou seja, uma tarefa escolhida por meio do
exercicio da sua liberdade e responsabilidade (FRANKL, 1985). Referente ao sentido, Frankl
(1993) postula que o homem o encontra em qualquer situagdo humana, em situagdes de
sofrimento ou ndo, até mesmo em seu Ultimo momento de vida, sendo a triade tragica (a dor, a
culpa e a morte) como um dos meios pelo qual o homem pode encontrar o sentido.

Para Frankl (1978), o sentido da vida faz parte da realidade ontologica do homem, nao
estando atrelado necessariamente a cultura. Deste modo, cabe ao proprio homem encontra-lo,
pois, apesar do sentido da vida ser universal, ele ¢ Unico para cada ser humano, ndo podendo
ser dado ou criado por alguém, e sim encontrado. Para alguns, o encontro do sentido pode se
dar através de uma experiéncia de sofrimento, pelo amor, ou até mesmo por meio da vivéncia
da terminalidade. Neste sentido, a morte ¢ encarada como parte da vida, e € por meio da
experiéncia do “ser-ante-a-morte” que se pode também desvelar o sentido no viver
(FRANKL, 2003).

A experiéncia do adoecer pode se configurar enquanto algo repleto de sentido, bem

como significar um ganho existencial, estabelecendo assim relagdo com a resiliéncia. Pois,
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quando o homem encontra um sentido para seguir adiante, apesar dos pesares, ele pode
transcender as dificuldades impostas pela transitoriedade da vida. At¢ mesmo na morte o
sentido da vida se satisfaz, mobilizado pela ameaca da morte e consequentemente pela luta
pelo sentido da morte e o morrer integrando esse processo com um sentido pleno perante o
existir (MOREIRA; HOLANDA, 2010).

Para Frankl (1993), existe uma diferenca entre a dimensdo espiritual e a experiéncia
religiosa, sendo que a experiéncia religiosa se configura como uma das manifestacdes da
dimensdo “noética”, ou seja, espiritual. Esta dimensdo envolve a vivéncia da liberdade e da
responsabilidade, as quais se destacam como determinantes da existéncia. Para o autor, o
termo “‘espiritual” ndo implica necessariamente numa conotacdo religiosa, envolvendo
também a autotranscedéncia, na qual o homem ¢ direcionado para algo ou alguém fora de si
mesmo por meio da intencionalidade. Esta relagdo com o transcendente pode ocorrer “por
meio da experiéncia do didlogo, no qual o transcendente ¢ definido como um ‘Tu’”. Ao
homem que experiencia tal possibilidade, Frankl o denomina de homo religious. Deste modo,
0 homem se torna apto a seguir sua vida através de uma missao a ser cumprida, e esta missao
se da por meio da busca desta dimensao noética (MOREIRA; HOLANDA, 2010, p. 353).

Diante da importancia da dimensao espiritual no cuidado aos pacientes em fase final
de vida, ou com doencas que ameacem a vida, estudos t€ém buscado destacar intervengdes que
promovam a sensacao de dignidade e sentido na vida de pacientes em cuidados paliativos.
Neste cenario, o conceito de sentido na vida (Meaning in Life — MiL) tem despertado o
interesse em médicos e pesquisadores das areas de psico-oncologia e cuidados paliativos,
tendo como raiz a teoria de Frankl, ou seja, principios da Logoterapia como a propulsora deste
constructo (FEGG et al., 2010).

Erci (2013) desenvolveu um estudo com o objetivo de avaliar o sentido da vida e seus

preditores em pacientes turcos com cancer. Participaram do estudo 182 pacientes turcos com
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cancer de um hospital do pais. Os resultados mostraram que os pacientes turcos tenderam a ter
menos motivagdo para buscar sentido na vida, comparativamente a pacientes de outras
culturas. Os escores de sentido de vida evidenciaram que os pacientes turcos com cancer tem
menos sentido na vida. Os autores clarificam que estas diferencas de escores podem variar de
acordo com a cultura e pais. Apesar deste baixo escore, salientam a importancia da integragao
desta questdo no planejamento dos cuidados aos pacientes.

Henry et al. (2010) realizaram um estudo interventivo chamado “Meaning-Making
Intervention (MMi) em pacientes com diagnosticos de cancer ovariano avancado, com uso de
grupo controle. Trata-se de uma técnica de intervencdo que buscava resgatar aspectos
significativos da historia de vida e estimular aspectos propiciadores de sentido na vida.
Participaram do estudo 24 pacientes (12 experimentais e 12 controle). O estudo também
buscou mensurar bem-estar existencial, qualidade de vida, de stress, ansiedade, depressdo e
auto-eficacia. Identificaram que os pacientes do grupo experimental tiveram um melhor senso
de sentido na vida entre um e trés meses apods a intervencao, demonstrando que a intervengao
se mostrou adequada e efetiva para pacientes com cancer em estado avancado da doenga.

Asgeirsdottir et al. (2012) realizaram um estudo qualitativo, baseado na abordagem
fenomenologica, com o objetivo de investigar a dimensao espiritual de pacientes que estavam
recebendo cuidados paliativos, examinado suas experiéncias de espiritualidade e sua
influéncia em suas vidas e bem-estar. Foram encontrados aspectos religiosos € nao-religiosos
de espiritualidade (relagdes familiares, o significado de Deus e bem-estar), destacando-se
praticas espirituais que foram propulsoras de forca, propiciando recursos internos € motivagao
da esperanca; e a fé como elemento caracteristico da espiritualidade para os participantes do
estudo e a importancia da dimensao espiritual na atuagdo em cuidados paliativos.

Dobratz (2012) investigou a narrativa de 44 pessoas em fase final de vida que

abordaram a questao da espiritualidade. Identificaram-se quatro temas espirituais: - sistemas
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religiosos de crencgas e valores; - sentido de vida, propodsito e contato com outros; - sistemas
nao religiosos de crengas e valores; - e fendmeno metafisico e transcendental. Por meio da
analise das narrativas, observou-se que, apesar do grande numero de respostas envolvendo
crengas religiosas e nao religiosas e valores, os temas a respeito do sentido de vida, propdsito
e contato com outros também foram aspectos importantes da espiritualidade nos cuidados de
final de vida.

Apesar de estudos exaltarem e demonstrarem a importancia da integracdo da dimensao
espiritual no planejamento e a implementacdo dos cuidados aos pacientes com cancer
avancado, alguns estudos apontam dificuldades na inser¢do deste cuidado e mudanga de
paradigma na saude. Pearce et al. (2012) investigaram se pacientes oncologicos estavam
recebendo cuidado espiritual de acordo com suas necessidades e o efeito deste , identificando
entdo, que todos os pacientes tinham necessidades espirituais e a maioria desejava receber o
cuidado espiritual da equipe de saude, comunidades religiosas e capelaes hospitalares. Porém,
grande parte da amostra recebeu menos cuidado espiritual quanto desejavam no periodo que
ficaram hospitalizados.

Balboni et al. (2013) realizaram um estudo com o objetivo de avaliar fatores que
contribuem para o cuidado espiritual infrequente por enfermeiros e médicos nos cuidados a
pacientes em fase final de vida, entrevistando pacientes e também os médicos e enfermeiros.
Identificaram que grande parte dos pacientes com cancer avangado nao recebiam qualquer
forma de cuidados espiritual de seus médicos oncologistas e enfermeiros. A maioria indicou
que o cuidado espiritual ¢ um componente importante no tratamento do cancer oferecido pelos
médicos e enfermeiros. A equipe de saude reconhece a importancia deste tipo de cuidado,
porém, exaltam que nao receberam um treinamento para oferecer este tipo de servico e refletir

acerca dessas questoes.
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Os estudos apontam os beneficios da implementagao do cuidado espiritual ao paciente
em cuidados paliativos, integrando a importancia da dimensao espiritual para a atribui¢ao de
um sentido para a vida e para a morte € o morrer. Destacando-se também os desafios deste
campo de estudo e a intervencao diante dos déficits na formagao dos profissionais de saude
quanto ao ensino e ao espago de reflexao acerca da espiritualidade dos pacientes, bem como,

na estruturagao de servigos de cuidados paliativos, principalmente no cendrio brasileiro.
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3 OBJETIVO

3.1 Geral

Compreender as vivéncias de pacientes com cancer em cuidados paliativos e o

significado da espiritualidade diante da morte.

3.2 Especifico

Identificar o papel do cuidado espiritual oferecido pela equipe de saude, na visdo dos

colaboradores.
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4 METODO

Este estudo caracteriza-se como uma pesquisa qualitativa de inspiracao
fenomenolodgica, na qual foram identificadas, descritas e analisadas as vivéncias de pacientes
com cancer em cuidados paliativos e o significado da espiritualidade para estes pacientes
neste contexto. Este método possibilita a busca da compreensdao da dimensao humana, pois

parte da propria experiéncia e da existéncia concreta do sujeito.

4.1 Fenomenologia: pressupostos filoséficos e 0o método fenomenoldgico em

pesquisa

A fenomenologia surge inicialmente no inicio do século XX enquanto movimento
filos6fico com a obra “Investigacdes Logicas” de Edmund Husserl (1859-1938), rompendo
assim com as especulagdes metafisicas abstratas da filosofia divulgada em sua época e
propondo uma ‘“fenomenologia pura” e rigorosa. A fenomenologia se caracterizou como
“movimento e método filoséfico™ diante dos questionamentos frente ao paradigma positivista
em ciéncia, € como ‘“escola de Filosofia” (MOREIRA, 2002). A fenomenologia questiona a
énfase dada pela ciéncia positivista do século XIX ao conhecimento exato, objetivo e neutro,
o qual somente poderia ser obtido por métodos experimentais, baseados nas ci€ncias naturais,
como unico caminho para se chegar a uma verdade (BRUNS, 2011).

A fenomenologia, em sua concepgdo elaborada inicialmente por Husserl, se define
como ciéncia dos fendomenos, ou seja, um campo cientifico que busca investigar aquilo que
aparece ou se revela a uma consciéncia. Define-se entdo fendmeno como aquilo que ¢
revelado & consciéncia. No paradigma da fenomenologia, toda consciéncia ¢ consciéncia de

algo, ou seja, sua caracteristica ¢ ser dirigida a um objeto, ndo se caracterizando enquanto
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uma coisa em si, mas como aquilo que da sentido as coisas. O sentido das coisas se desvela
por meio da consciéncia intencional, ou seja, € a intencionalidade da consciéncia que propicia
o desvelamento do mundo como fendmeno (MOREIRA, 2002; GOTO, 2008).

A fenomenologia envolve a busca do conhecimento das esséncias dos fenomenos, ¢
para isso, Husserl propde o “retorno as coisas mesmas” por meio da atitude fenomenoldgica.
Este processo implica o retorno as origens, tendo a propria realidade e a experiéncia em si
como um dado. O “retorno as coisas mesmas” envolve o retorno ao mundo tal como ele se
apresenta a consciéncia, de tal forma que a relagdo entre consciéncia ¢ mundo ¢ constituida de
modo intencional, ou seja, ¢ através da intencionalidade que percebemos e restituimos o
mundo (AMATUZZI, 2009; ANDRADE; HOLANDA, 2010).

Para se compreender o fendmeno propriamente dito, € necessario que se utilize a
redu¢do fenomenologica. A redug¢do fenomenologica ¢ um recurso do método
fenomenoldgico para se chegar ao fendmeno como tal, ou a sua esséncia e pode ser
sintetizada em dois principios:- um que rejeita tudo aquilo que ndo ¢ verificado; - € o outro
que se utiliza da intuicdo originaria do fendmeno imediato da vivéncia (FORGHIERI, 1993).

A reducdo tem como objetivo abrir caminhos para o novo, o qual se esconde na
diversidade da experiéncia e nos aspectos sombrios da consciéncia, de maneira que se
estabeleca uma relagdo entre a consciéncia € o mundo. Este processo ocorre através da
reflexdao que visa a clarificacao da experiéncia vivida para a consciéncia. A redu¢ao compoe o
método fenomenolodgico caracterizando-se como um dos passos operacionais da analise que ¢
realizada para se compreender um determinado fendmeno que € investigado, sendo tal
processo denominado, como: - “epoché fenomenologica” (GOMES; CASTRO, 2010).

A reducao fenomenoldgica ndo ¢ uma abstracao relativamente ao mundo e ao sujeito,
mas uma mudancga de atitude — da natural para a fenomenologica. A atitude natural ndo

envolve reflexdo, de forma que ignora a existéncia da consciéncia como “doadora” de sentido
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de tudo o que se apresenta no mundo humano. J4, a atitude que caracteriza o método
fenomenoldgico, baseia-se na reflexdo sobre nossa vida cotidiana, na qual se revela a
existéncia de nossa consciéncia. Por meio dessa atitude, deixamos de lado a nossa fé na
existéncia do mundo “em si” (mundo dos objetos, independente do olhar humano) e todos os
preconceitos e teorias que foram aprendidos no decorrer de nossa historia, para podermos
apreender o fendmeno tal como ele se manifesta e se revela na relacdo intersubjetiva sujeito-
objeto (FORGHIERI, 1993). Para a autora, portanto, o método fenomenologico mostra-se util
para o estudo da condicdo humana, a partir da subjetividade e da intersubjetividade,
possibilitando a compreensdo dos sentidos e significados do fendémeno pesquisado.

O enfoque de uma pesquisa fenomenoldgica baseada na andlise da estrutura do
fenomeno ¢ a descricdo da esséncia do fenomeno vivenciado, o qual deve se mostrar em
termos de significados, tal como se apresenta para o pesquisador. Portanto, as descrigdes
referem-se as experiéncias que os sujeitos relatam, sendo que os significados de suas
vivéncias emergem de seu real vivido. A partir desta descricdo, o objetivo da pesquisa €
captar a esséncia do fendmeno estudado. Porém, € preciso ressaltar que o significado da
esséncia ndo ¢ apenas um, mas podem ser varios. De uma forma geral, s6 hd fendmeno
psicolégico enquanto houver um sujeito no qual ele se situa, ou seja, ha sempre um sujeito
vivenciando o fenomeno (MARTINS; BICUDO, 1994).

O método fenomenoldgico busca a estrutura essencial do fendmeno pesquisado por
meio da descrigdo das experiéncias vividas pelos colaboradores do estudo, ou seja, o mundo-
vida se caracteriza como o mundo do pré-reflexivo, o vivido, o estar-no-mundo, sendo este
mundo o real, aquele em que se vive e se adquire as experiéncias. O mundo vivido e suas
experiéncias so0 podem ser apreendidos pelo proprio sujeito, porque a experiéncia e o sentido
particular dependem do seu modo de ser no mundo. O objetivo do método fenomenoldgico €

propiciar a constatagdo e a descricdo do mundo-da-vida pelo viés do proprio sujeito. A
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descri¢do do vivido possibilita a ressignificagdo das vivéncias através do retorno da percepgao
e memorias do sujeito ao momento imediato (FORGHIERI, 1993; ANDRADE; HOLANDA,
2010).

A base do método fenomenoldgico € a pesquisa do vivido, e nem sempre este vivido ¢
conhecido previamente pelo sujeito devido a falta de oportunidade de relatar sua experiéncia
para outro que esteja aberto e facilite a descri¢do de sua vivéncia. O vivido s6 € acessado por
meio da relagdo pessoal, quando € possivel falar sobre a experiéncia no presente, resgatando
sua historia de maneira inusitada e ressignificando suas experiéncias. Na pesquisa
fenomenoldgica ndo existem sujeitos de pesquisa, mas sim colaboradores, cuja relagdo ¢
estabelecida em conjunto: colaborador-pesquisador. Por meio de uma postura empatica e de
uma atitude de abertura ao fenomeno, a vivéncia da pessoa ¢ revelada no presente de forma
repentina, € muitas vezes, ¢ descrita pela primeira vez, trazendo um carater dialético e
mobilizador a entrevista fenomenoldgica, numa pesquisa participante, em agao e interventiva

(AMATUZZI, 2011).

4.2 Local

Este estudo foi realizado na Unidade de Cuidados Paliativos/Dor do Hospital Sao
Judas Tadeu vinculado ao Hospital de Cancer de Barretos (Fundacdao Pio XII). Trata-se de
uma institui¢do ndo governamental de assisténcia, ensino e pesquisa se destacando assim
como um local de referéncia para o tratamento de pacientes oncoldgicos. Possui um hospital
central que aloca as diversas especialidades em oncologia e seus ambulatorios, centro
cirtrgico, UTI, instituto de prevencdo e pesquisa; o hospital infanto-juvenil; e o Hospital Sao

Judas Tadeu que ¢ especifico para Cuidados Paliativos e Clinica de dor.
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O hospital como um todo baseia suas acdes numa filosofia de amor e cuidado para
com o paciente, buscando uma aproximagao afetiva ¢ humanizada junto aos pacientes e suas
familias. A instituicdo recebe pacientes e familias de todo o pais, além de alguns casos
advindos de paises da América Latina. Oferece atendimento 100% SUS abrangendo pessoas
de diversas classes sociais.

O Hospital Sao Judas Tadeu transformou-se, em 2003, numa unidade exclusiva
dedicada aos pacientes em Cuidados Paliativos. A Unidade atende pacientes encaminhados do
Centro de Intercorréncia, Centro Clinico Cirtrgico e Médico, Radioterapia, Quimioterapia e
Ambulatorio da Fundacao Pio XII (Hospital de Cancer de Barretos). Sdo atendidos em média
120 pacientes internados por més, com uma média de permanéncia de 12 dias. Realiza-se
também cerca de 30 atendimentos domiciliares por més. A Unidade possui uma equipe
multiprofissional exclusiva para o atendimento aos pacientes e familias encaminhadas para o
setor, sendo compostos por duas psicologas, cinco médicos paliativistas, seis enfermeiras,
uma enfermeira da dor, duas fisioterapeutas, uma musicoterapeuta, uma terapeuta
ocupacional, duas assistentes sociais, uma nutricionista, uma farmacéutica ¢ um dentista.
Recebe o apoio também de voluntarios da Associagcdo de Voluntarios de Combate ao Cancer
(AVCC). A Unidade possui 55 leitos ativos, onde recebe pacientes encaminhados para
medidas de suporte clinico, controle da dor e para cuidados paliativos exclusivos. O servigo
de Psicologia do Hospital Sao Judas Tadeu realiza atendimentos na enfermaria e ambulatorio
abrangendo tanto pacientes como suas familias, bem como realiza reunides em grupo com os
cuidadores (Grupo Protege), buscando desmistificar as crengas disfuncionais a respeito dos
cuidados paliativos e oferecer um espaco de escuta e compartilhamento de vivéncias entre as
familias.

E importante destacar esta Unidade de Cuidados Paliativos, bem como o Hospital de

Cancer de Barretos como um todo, enquanto um servi¢o diferenciado em comparagao aos
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demais hospitais que oferecem atendimento pelo SUS. Especificamente, a Unidade de
Cuidados Paliativos, destaca-se por se tratar de um hospital exclusivo para Cuidados
Paliativos que se diferencia da grande maioria, que raras vezes oferece um servigo de cuidado
paliativo adequado e, quando o faz, ¢ por meio da reserva de poucos leitos em hospitais
gerais. Na Unidade de Cuidados Paliativos, os pacientes tém a sua disposi¢ao quartos
individuais ou com no maximo dois leitos, todos com ar condicionado, com direito a um
acompanhante em periodo integral e, ndo raro, com dois acompanhantes para auxiliar nos
cuidados do ente querido. Os acompanhantes e os familiares que visitam o paciente durante o
dia tém refeicdes a sua disposicdo em hordrio pré-estabelecido abrangendo café da manha,
almoco, café da tarde e jantar. Ressalta-se, também, o acesso que pacientes e familiares tém
com os médicos e demais membros da equipe. Num ambiente hospitalar tradicional ¢ possivel
observar, muitas vezes, a permanéncia restrita do médico no hospital devido ao mesmo
possuir vinculo empregaticio com mais de uma instituigdo. No Hospital de Cancer de
Barretos, os médicos tém dedicagdo exclusiva ao hospital e remuneracdo compativel com essa
realidade, possibilitando que paciente e familia tenham contato constante com o médico
responsavel pelo caso, sanando duvidas e expondo suas angustias quanto a evolug¢dao do
quadro clinico.

Todo este contexto diferenciado permitiu e favoreceu a abordagem do tema deste
estudo durante a propria rotina de atendimento aos pacientes/colaboradores pela

psicologa/pesquisadora.

4.3 Colaboradores

Colaboraram com o estudo dez pacientes em cuidados paliativos oncologicos,

internados na enfermaria do Hospital Sao Judas Tadeu — Hospital de Cancer de Barretos -
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Fundagao Pio XII, na Unidade de Cuidados Paliativos/Dor. Foram igualmente divididos entre
homens e mulheres, tendo em vista a possibilidade de encontrar diferengas nas vivéncias

religiosas entre os géneros.

Escolha dos colaboradores

Por meio de conversas com os profissionais de satide da equipe de cuidados paliativos,
com relagdo a possiveis critérios de selecdo de pacientes a serem convidados para
participarem do presente estudo, a pesquisadora optou por considerar a avaliagdo dos médicos
e enfermeiros quanto ao desempenho funcional dos pacientes ¢ a evolu¢ao de seu quadro
clinico, visando orientar a selecdo e preservar os possiveis colaboradores em condi¢dao de
maior fragilidade e debilidade clinica. A avaliacdo do desempenho funcional ¢ procedimento
de rotina dos médicos e enfermeiros da equipe e ¢ realizada por meio de um instrumento
denominado Escala de Desempenho Funcional de Karnofsky (KPS). Tal escala ¢ utilizada
como um dos protocolos de atendimento dos médicos e enfermeiros do setor, os quais
avaliam semanalmente os escores dos pacientes que chegam para internagdo ou que
permanecem internados ao longo da semana. Com esta avaliacdo, os médicos e enfermeiros
monitoram o declinio do desempenho fisico dos pacientes internados e embasam a atuagao da
equipe multiprofissional, auxiliando no estabelecimento do plano terapéutico e dos
procedimentos de reabilitacdo do paciente. Desta forma, para nortear a escolha dos possiveis
colaboradores deste estudo, preservando os que se encontravam mais debilitados, a
pesquisadora contatou para participarem, apenas os pacientes que, segundo a avaliagdo dos
médicos e enfermeiros através da Escala de Desempenho Funcional de Karnofsky

encontravam-se menos prejudicados.
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Como critérios de inclusdo, o colaborador deveria estar em cuidados paliativos
exclusivos e/ou em fase avancada da doenca, com no minimo a capacidade de permanecer
periodos em estado vigil sentado ou deitado, apesar do autocuidado limitado, e concordar em
participar do estudo. Os critérios de exclusdo foram: ndo aceitar participar; pacientes
severamente incapacitados, em progressao de morte iminente ou com comprometimentos
cognitivos ou auditivos graves, tal como os encontrados em diferentes tipos de quadros
demenciais e deficiéncias cognitivas e auditivas, evitando-se dificuldades de compreensao das
questoes norteadoras utilizadas na entrevista.

Os colaboradores foram convidados a participar do estudo e informados quanto aos
procedimentos €ticos envolvidos, conforme informagdes contidas no anexo (B). Todos os
pacientes convidados aceitaram colaborar. O numero final de entrevistados foi definido
conforme as convergéncias e divergéncias de elementos para a compreensdo do fendomeno e
sua saturacdo, evidenciando-se a repeticdo de algumas falas acerca do fenomeno, porém,
mantendo-se igual nimero de colaboradores de ambos os géneros (BRUNS; TRINDADE,
2011). O numero final de colaboradores também se definiu por meio da experiéncia do grupo
de pesquisa desta pds-graduagdo, em que se observa que as entrevistas com aproximadamente
dez pessoas sdo suficientes para se atingir a saturagdo, conforme se observou no presente

estudo.

Colaboradores participantes

Foram utilizados nomes ficticios, a fim de garantir o anonimato e o sigilo das

informagoes relatadas. O quadro 1 apresenta os dados sdcio demograficos dos colaboradores.



Colaboradores | Idade Est'ac.jo Escolaridade Profissao Religido / Prética Acompanhantes Com quem
Civil morava
Sofia 50 anos| Casada Ensino Superior Orientadora Catolica - oragdes e Marido; filha e Marido e
Completo Educacional frequentar Igreja cunhada filhos
Julia 44 anos | Separada Ensino Fundamental Auxiliar Geral Evangelica - ida aos ¢ ultos e Irma Filhos
Incompleto grupos de oracgdo
Flora 47 anos | Divorciada Ensino Fundamental Culdg dora de Catolica - ida a igreja Filha e familiares Dos ﬁ1~hos ©
Incompleto criangas a mae
Maria 56 anos| Casada Ensino Fundamental Costureira Evangehca.— ¥da aos cultos Filho e filha Marido
Completo religiosos
Ana 65 anos | Separada Ensino Fundamental Costureira Evangelica - 1d? aos cultos e Filha Sozinha
Incompleto oracdes
Gabriel 45 anos| Casado Ensino Fundamental Cafeicultor Catolico - ndo praticante Esp.o.sa © Esposa e
Completo familiares filho
Francisco 58 anos| Casado Ensino Médio A.u)?lhar. Catolico - 1c1a aigreja; Esp.o.sa e Esposa
Completo Administrativo oragoes familiares
Marcos 70 anos | Casado Ensino Fundamental Caminhoneiro Esplrlta Kardecista - nao Esposa e filhos Esposa e
Incompleto praticante, uso de oracdes filho
Antdnio 71 anos| Casado Ensino Fundamental Motorista Catdlico - 1c1a algrea, Esposa e filhos Esposa e
Incompleto oragoes filho
Leonardo 52 anos| Casado Ensino Superior Perito Criminal Catolico - oracdes Esp.o.sa © Esposa e
Completo familiares filho

Quadro 1 — Descri¢ao dos dados socio demograficos dos colaboradores.
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A amostra compds-se de cinco homens e cinco mulheres adultos e/ou idosos, com
diferentes diagnésticos de cancer avangado, na faixa etdria de 44 a 71 anos de idade,
internados na enfermaria da Unidade de Cuidados Paliativos/Dor do Hospital de Cancer de
Barretos para cuidados paliativos. Todos os entrevistados tinham filhos, sendo que dois
colaboradores homens tinham filhos pequenos. Gabriel tinha um filho de trés anos de idade e
o filho de Leonardo tinha um ano e nove meses de idade. A maior parte dos colaboradores
nao mudou de cidade para realizar o tratamento, deslocando-se para Barretos a fim de passar
por consultas e/ou quando necessitavam de atendimento de emergéncia no Centro de
Intercorréncia Ambulatorial de Cuidados Paliativos (CIAP), no qual alguns eram
encaminhados para a enfermaria.

Todos os cuidadores dos pacientes de ambos os géneros eram mulheres,
principalmente esposas e/ou filhas. Uma das pacientes (Sofia) tinha o marido como um de
seus cuidadores, além de filhos e cunhada, que faziam rodizios, nos cuidados. No geral,
predominou o uso de rodizio de cuidadores, prevenindo a ocorréncia de exaustdao emocional e
sobrecarga, porém, no caso de Julia, a irma foi a Unica cuidadora durante todo o processo de
terminalidade no hospital.

O baixo nivel de escolaridade predominou, destacando-se apenas trés pacientes com
escolaridade diferenciada, sendo dois com Ensino Superior Completo (Sofia e Leonardo) e
um (Francisco) com Ensino Médio Completo. Todos os colaboradores ndo estavam exercendo
qualquer tipo de ocupacao/trabalho no momento e as ocupagdes anteriormente exercidas,
correspondiam a sua escolaridade. Quanto a religido, todos referiram ter alguma religido,
predominando a religido catolica (seis participantes). Dois colaboradores se declararam nao
praticantes: um espirita kardecista (Marcos) e um catolico (Gabriel).

O quadro 2 apresenta os dados clinicos dos colaboradores:
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. A Peri Peri Tempo entr
Tipo de Cancer eriodo de eriodo Tempo entre
Colaborador (conforme tratamento Tratamento declar,ado em | internagdo e
Lo desde o Realizado CP até adata | entrevista
prontuério) e . .
diagnostico da entrevista (dias)
GBM Neurocirurgia e
Sofia (Glioblastoma 4 meses . & 8 dias 8
. radioterapia
Multiforme)
Julia Qancer de €00 de 4 meses Quimioterapia 8 dias 9
utero/ metastase
R Radioterapia,
Cancer de colo de adioterapl .
Flora , , 8 meses quimioterapia e 1 dia 1
utero/ metastase
HDR
Cancer de
Maria pancreas 33 dias Radioterapia 17 dias 14
metastico
Cancer uterino Quimioterapia e
. lanoe9 . .
Ana com metastase radioterapia 3 meses 2
meses .
cerebral paliativa
. Sarcor’na com 7 anos e dois | Quimioterapiae | 4 mesese S
Gabriel metastase . . . 8
meses radioterapia dias
pulmonar
églirrlg:; ng Indicagao de
Francisco pa , 3 meses radioterapia 7 dias 7
metastase ossea € . L.
L. paliativa
hepatica
Cancer gastrico
com metastase lanoe9 . . 4 meses e 8
Marcos . . Radioterapia . 10
intestinal e meses dias
pulmonar
Cancer gastrico . .
Antbnio com metastase 8 meses € 13 Qu1m1.0t§rap1a 10 dias 9
" dias paliativa
hepatica
a de col 2 3 . . .
Leonardo Cancer' © coton anos Quimioterapia 23 dias 19
metastico meses

Quadro 2 — Descri¢do dos dados clinicos dos colaboradores.

Evidenciaram-se diversos tipos de cancer entre os colaboradores, predominando entre

eles o cancer de colo de utero e gastrico. Todos os colaboradores estavam com a doenca em

estado avancado, tendo sido transferidos para cuidados paliativos exclusivos. O caso de

Gabriel destacou-se por estar ha sete anos lutando contra a doenga, deparando-se com uma

recidiva com metastases durante este processo. Por outro lado, seis colaboradores (Sofia,

Julia, Flora, Maria, Francisco e Antonio) haviam recebido o diagndstico e iniciado o

tratamento ha menos de um ano, indicando a possivel realizagao tardia de seus diagndsticos,

visto que a doenca ja se encontrava em estado avangado quando diagnosticada.
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Por meio da observagao cotidiana, enquanto psicéloga-pesquisadora de um servico de
Cuidados Paliativos que se mostra como referéncia na area, foi possivel constatar que muitos
pacientes chegam a Unidade ja em estado critico. Muitos dos pacientes vém encaminhados
pelos servigos de saude de suas cidades, com historias que revelam a longa trajetoria de
sofrimento para conseguir realizar exames necessarios ao diagnostico, além da inexisténcia de
acesso a servigos preventivos em oncologia em suas cidades de origem.

Diante de um diagndstico tardio, muitos pacientes se deparam com um diagndstico
recente de um cancer ja em estado avancado, impossibilitando tratamentos curativos e os
lancando diretamente em cuidados paliativos e diante da iminéncia da morte. Apesar das
possibilidades de diagndstico precoce, diversos tipos de cancer, incluindo os céanceres
femininos, tém levado a morte milhares de pessoas por ano, no pais. Evidencia-se, assim, a
pratica frequente do diagndstico tardio, confirmando-se um grave problema em nivel de satde
publica no Brasil, agravado pela demora de acesso ao tratamento, apds a realizacdo do
diagnodstico (NEME; LIPP, 2010).

Todos os colaboradores foram informados pela Equipe Médica, em algum momento, a
respeito do avanco de sua doenca, sua incurabilidade e a necessidade de cuidados paliativos,
assim como o sdo, todos os pacientes internados na Unidade de Cuidados Paliativos do
Hospital. A maior parte dos colaboradores havia recebido esta informacgdo de 1 a 23 dias,
exceto Ana (3 meses), Gabriel (4 meses e 5 dias) e Marcos (4 meses e 8 dias). Flora havia
sido notificada sobre os cuidados paliativos exclusivos, no dia anterior a entrevista.

Nos casos em que o diagnostico da doenga se deu, quando ja em estado avangado, a
noticia foi profundamente impactante para os pacientes e seus familiares, sendo que as
vivéncias de luto antecipatério mostram-se mais dificeis para os pacientes e seus cuidadores,
bem como a aceitacao das limitagdes, da progressao continua do quadro clinico e da proposta

de cuidados paliativos. Alguns dos familiares desses pacientes interpretam e sentem a
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proposta de cuidados paliativos como abandono de seu ente querido, ¢ um adiantamento de
sua morte. Conforme ocorre a atuagdao da equipe multiprofissional e se alcanga o controle dos
sintomas, o0s pacientes e seus familiares conseguem compreender a proposta e,
progressivamente, lidar com suas perdas diarias e futuras de forma menos sofrida.

Nos casos de evolugdo rapida, apos o Obito do paciente, as familias encontram
dificuldades para vivenciar o luto, apresentando indicios de um luto complicado e
necessitando de encaminhamentos para acompanhamento psicoldégico em suas cidades de
origem. Diante do exposto, mostra-se a importancia da definicio de dois termos: luto
complicado e luto antecipatdrio, haja vista as vivéncias dos pacientes e familiares que estdo
envolvidos neste estudo. O processo de luto envolve a construcdo de significado, sendo que o
diferencia um luto normal de um luto complicado ndo ¢ o modo como as reagdes aparecem,
mas sim por sua duracdo e intensidade, ou seja, se configura ao longo do tempo através da
tentativa de evitar a vivéncia da dor da perda, resistindo se desligar do falecido e/ou
reprimindo e negando aspectos da perda. No luto antecipatério ocorre a elaboragdo do luto
através do processo de adoecimento, de modo que a perda ¢ simbolizada e absorvida
gradualmente e ao longo do tempo, e este processo de luto pode se iniciar a partir do
diagnostico de uma doenga fatal e pelas perdas reais e simbolicas que esta situacao de
adoecimento representa tanto para os pacientes quanto para os familiares (BROMBERG,

1994; FONSECA, 2004).

4.4 Entrevistas para a coleta dos depoimentos

As entrevistas para o estudo ocorreram entre os meses de janeiro a maio de 2013. Em

alguns casos, foi necessdrio postergar a realizacdo da entrevista, deixando-a para outros

momentos. Evidenciou-se um interjogo constante entre o “ser-psicologa” e o “ser-
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pesquisadora”, cujos papéis possibilitaram o exame didrio das implicagdes clinicas e €ticas
envolvidas nos contatos com os pacientes, também pertinentes nas reflexdes acerca das
questdes humanas frente a finitude e ao processo de terminalidade. Este interjogo de papéis
psicologa-pesquisadora foi construido ao longo da pesquisa e da atuagao pratica diaria.

Na medida em que me aprofundava e adaptava ao contexto de cuidados paliativos,
melhor compreendia as vivéncias dos pacientes estudados e suas peculiaridades. Pude
observar que quando a entrevista acontecia com aqueles pacientes com os quais ja havia
estabelecido o vinculo, era possivel adentrar de forma mais profunda na vivéncia
compartilhada. Por outro lado, senti certa dificuldade de incluir no estudo alguns dos
pacientes que ja acompanhava, por sentir a necessidade de poupa-los de mais sofrimento,
naquele momento.

Apesar de algumas dificuldades vivenciadas nessa interlocu¢do ou interjogo de papéis,
pude concluir que esta relagdo foi benéfica para o estudo e para o proprio atendimento dos
diversos pacientes. Estar presente cotidianamente no contexto da pesquisa possibilitou
adentrar nas especificidades da atuacdo, conhecer os diversos modos de se vivenciar o
processo de morrer, bem como compartilhar as dores e os aprendizados proporcionados por
esse processo em que equipe e paciente se relacionam de forma tdo proxima e humana.
Vivenciar os desafios diarios de todos os envolvidos possibilitou a ampliacdo do olhar diante
do fendmeno pesquisado, apreendendo-o em sua totalidade e especificidade.

A relagdo estabelecida entre a psicologa-pesquisadora e os entrevistados auxiliou na
delimitagcdo das necessidades de atendimento do paciente, no foco terapéutico e a clarificar e
aprofundar a compreensdo das vivéncias dos colaboradores. Possibilitou também o
planejamento do acompanhamento psicologico dos pacientes internados na Institui¢do. Para
0s pacientes, a entrevista repercutiu positivamente, auxiliando a criar um espago de escuta

para a ressignificagdo das vivéncias de sofrimento e aspectos saudaveis de suas vidas, o qué
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foi facilitado pelo método do estudo. O método fenomenoldgico favorece a relagao
interpessoal na entrevista, dada a atitude empatica adotada e a abstencdo de pré-julgamentos,
criando um contexto de abertura, aceitagdo e reciprocidade (FORGHIERI, 1993).

A entrevista pautou-se na questdo norteadora: -‘“como foi sua trajetoria desde o
diagnostico até o momento atual e como é para vocé vivenciar esse momento de sua vida, em
relacdo a sentimentos, medos e expectativas futuras?”. Por meio desta proposicdo foi
possivel expandir a compreensdo das vivéncias dos pacientes nesta condi¢ao, aprofundando

também nos significados e papel atribuido a dimensao espiritual nesse momento vivido.

4.5 Analise fenomenologica dos depoimentos

Foram analisados os relatos das vivéncias de pacientes com cincer em cuidados
paliativos e o significado da espiritualidade perante o adoecer e o morrer, obtidos nas
entrevistas gravadas, as quais foram transcritas integralmente. Essas transcri¢des foram lidas e
relidas pela pesquisadora, antes de qualquer anélise.

A andlise foi realizada a partir de passos propostos por Forghieri (1993) e Martins e
Bicudo (1994). Inicialmente foi realizada uma leitura geral de cada descri¢do por inteiro, sem
buscar qualquer interpretagdo do que foi dito, a fim de obter uma configuragao geral dos
relatos. Consecutivamente, foram realizadas varias releituras de cada descri¢dao, retomando
questdes centrais desse estudo, de modo que foi possivel identificar as unidades de
significados nas descri¢des dos colaboradores, delimitando aspectos diretamente relacionados
ao fenomeno pesquisado. Posteriormente, foi realizado um distanciamento reflexivo, com o
intuito de transformar esses significados, numa proposicao acerca da experiéncia do individuo
diante das vivéncias e os sentimentos despertados. E por fim, por meio das convergéncias e

divergéncias das unidades de significados de cada descrigdo, foi identificada a estrutura do
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fendmeno, apreendendo algumas categorias tematicas relacionadas ao fenomeno estudado. Os
resultados assim obtidos foram analisados, buscando desvelar as vivéncias de pacientes com
cancer em cuidados paliativos e o significado da espiritualidade perante o adoecer e o morrer,
conforme os objetivos definidos nesse estudo e as propostas do método fenomenolodgico.

Para se chegar a compreensao final das vivéncias, inicialmente foi realizada uma
descricao individual das vivéncias de cada colaborador do estudo, bem como suas
peculiaridades durante a trajetoria de internacdo hospitalar na Unidade de Cuidados
Paliativos/Dor do Hospital de Cancer de Barretos. Posteriormente, as vivéncias dos
colaboradores em geral foram organizadas em uma sintese compreensiva, bem como
elaboradas e destacadas as unidades de significados, as quais foram organizadas em categorias
tematicas a fim de descrever e refletir acerca das vivéncias comuns e divergentes dos
colaboradores do estudo.

Desvelaram-se as seguintes categorias tematicas:

- Fé como esperanca de cura, como apoio e confianca, € a busca de sentido/ressignificacao da
vida;

- Os sentidos do cuidado: o apoio da familia, da equipe e o sagrado;

- A pratica religiosa como suporte;

- A busca de sentido na morte, nas crengas sobre o poés-morte € a vivéncia da transcendéncia.

A partir da apresentagdo e descri¢cdo das categorias citadas foi realizada uma discussao
dos dados apresentados por meio da literatura cientifica.

Posteriormente, realizou-se uma discussdo acerca da formagdo do profissional de
saude, e, mais especificamente, do profissional de psicologia, quanto ao seu preparo para o
cuidado espiritual do ser humano, buscando dialogar com as concepgdes relatadas pelos
colaboradores do estudo quanto ao papel do cuidado espiritual oferecido na instituicdo na qual

se encontravam.
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4.6 Aspectos éticos

Com o objetivo de viabilizar o desenvolvimento deste estudo, em 2012 entrei em
contato com o servico de Psicologia do Hospital Sao Judas Tadeu (Hospital de Cancer de
Barretos — Fundagao Pio XII) a fim de me informar sobre o servigo, tramites necessarios para
autorizacdo e apresentar os objetivos do estudo. Em seguida, foram organizados os
documentos necessarios para envio ao Comité de Etica interno da Unidade para avaliagao da
viabilidade do projeto de estudo e o impacto na assisténcia oferecida, sendo o mesmo
aprovado pela equipe envolvida. Apds as aprovacdes formais, assinaturas de termos e
concordancia da geréncia, o Projeto foi enviado para o Comité de Etica em Pesquisa da
Fundacdo Pio XII (Hospital de Cancer de Barretos). Apds aprovagdo, (nimero do processo:
07836212.5.0000.5437) foi iniciada a realizacdo das entrevistas para o estudo.

Os colaboradores foram informados que poderiam retirar o Termo de Consentimento
Livre e Esclarecido (TCLE; Anexo B) e desistir de participar da entrevista individual a
qualquer momento. Nao foi mencionado no Termo de Consentimento Livre e Esclarecido que
os colaboradores do estudo sdo pacientes em estado avancado de céncer e/ou em cuidados
paliativos, por questdes humanitarias de respeito a intimidade e ao sofrimento da pessoa e
para a preservacao de possiveis esperangas de melhora da doenga, que ainda possam existir.

No entanto, o documento ¢ claro em todos os itens que foram conhecidos pelos participantes.
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5 RESULTADOS E DISCUSSAO

5.1 DESCRICAO DAS VIVENCIAS DOS COLABORADORES

5.1.1 Sofia: - Ensino Superior, Orientadora Educacional, 50 anos, casada, catélica
praticante.

Recebeu o diagnostico ha quatro meses e neste periodo realizou neurocirurgia e passou
por aproximadamente quarenta sessoes de radioterapia. Morava a quilometros de distancia do
hospital, e a fim de buscar um tratamento efetivo, mudou de moradia, estabelecendo-se em
Barretos com o marido e a filha e recebendo, neste periodo, o auxilio de uma cunhada com a
qual tinha um vinculo afetivo significativo. Logo que chegou a Unidade de Cuidados
Paliativos/Dor foi comunicada novamente sobre a progressdo da doenca e resultados ndo
satisfatorios de todo o tratamento pelo qual passou. Foi informada de que os mesmos seriam
interrompidos devido a ocorréncia de maleficios a sua satide, mas que seriam tomadas
medidas de conforto e preservacdo de sua qualidade de vida, apesar da progressdao de sua
doenca. Nos primeiros dias de sua internacao, Sofia estava acompanhada do marido, filha (17
anos) e cunhada, e durante este processo recebeu a visita do filho mais velho que morava na
cidade de origem. Todos estavam entristecidos devido ao prognostico reservado e as possiveis
repercussdes da evolugdo da doenca. Uma semana apo6s a entrevista, as limitagdoes de Sofia se
agravaram € a comunicagdo com a equipe e familiares ficou restrita a comandos gestuais e
fala lentificada quando estava em estado de vigilia. Devido ao tipo de cancer (glioblastoma
multiforme) com irradiacdo no tronco cerebral, o avango das limitagdes de Sofia foi rapido e

incapacitante, e as crises convulsivas foram frequentes até ser encontrada a medicacao
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adequada para sua contencdo. Mesmo com a contengdo das crises o risco de Obito era
iminente.

Por meio do acompanhamento psicoldgico e entrevista (que se realizou ap6s oito dias
de internacdo), evidenciou-se que Sofia oscilava a todo o momento entre a constatacao da
irreversibilidade de seu quadro clinico e a esperanca de melhora e retomada da vida. Frente a
progressao da doenga e limitagdes que desencadearam sua perda de autonomia e interrupcao
de seu projeto existencial, ora vivenciava intensa tristeza pela perda de controle sobre sua vida
e medo de deixar os familiares, e ora utilizava os recursos de enfrentamento disponiveis para
ressignificar a experiéncia vivida, como o apoio e carinho propiciado pelos familiares, a
esperanca e a espiritualidade. A perda da autonomia foi muito sofrida para Sofia, algo de
dificil aceitagdo, tendo em vista que sempre fora uma pessoa muito ativa ¢ dindmica nos
cuidados com os filhos e determinada nos objetivos e atividades profissionais. A rotina de
Sofia era intensiva, conciliando o trabalho, os cuidados com a casa e com os filhos, além de
exercer um papel mediador na relacdo dos filhos com o pai € no cumprimento das regras
familiares, ocupando um papel fundamental na educacao dos filhos e na dindmica familiar.

Por meio da entrevista, retomou aspectos significativos de sua historia de vida,
destacando-se como uma guerreira, alguém que lutou por suas conquistas no ambito
profissional e familiar, o que fez com que ressaltasse, para os filhos, valores quanto a
importancia da educacao para se alcancar o que almeja, pautando a educagdo deles de acordo
com sua experiéncia de vida. Diante desta questdo, a vivéncia da incurabilidade do cancer, da
progressao da doenga e limitagdes proporcionou-lhe momentos de ressignificacao de sua vida
e de valores, ora se entristecendo com toda a luta vivida “como se fosse em vao” e ora
atribuindo novos sentidos para a sua experiéncia. Valorizou a educacgao propiciada aos filhos
e o orgulho pelo que alcangou até o momento. Mostrou esperanga de alcangar uma melhora

para continuar a ver os filhos crescerem e compartilhar de suas conquistas. Mencionou as
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novas maneiras de se relacionar com os familiares ap6s a doenga e a experiéncia de ser
cuidada em vez de cuidar: “as coisas aconteceram, mas talvez fosse... pra melhor (se
emociona). Mas o que me da mais for¢a sdo os filhos. Eu quero vé-los ainda bem grandes
ainda... formados... se Deus quiser...”.

Diante dos paradoxos evidenciados na luta pela vida diante da possibilidade de morte,
revelou-se que a espiritualidade, desde o diagnostico, fortaleceu-a e propiciou a busca por
sentidos para a vida, sentindo-se amparada por uma for¢a divina e se apoiando em sua historia
espiritual pregressa para ter esperanga, vivenciar 0 momento presente e o desconhecido que
estava por vir: “eu ia até a missa, participava, sabe, e me sentia aliviada... ¢ o que tem me
mantido em pé... a fé em Deus (se emociona)... de que uma hora as coisas vdao melhorar... que
a tempestade vai passar... [...] acreditar mais em Deus e ter fé, esperanga de que as coisas
vdao melhorar [...] pedi muito a Deus para me dar for¢a pra ndo ficar desesperada na frente
deles (filhos)”. Evidenciou-se também que sua espiritualidade se relaciona a um sentido para
o0 viver, apesar das intempéries vividas e a constatacdo da progressao da doenca: “hoje ela (fé
em Deus) me mantém viva... apesar de saber tudo o que eu soube (prognostico)... mas é ela
que me mantém viva pra poder... ter certeza que eu vou me curar e voltar a minha vida
normal”. Desvelou-se que a oscilacdo entre constatar a incurabilidade de sua doenga e a
esperanca de cura se configurou como um processo adaptativo de elaboracdo do momento
vivido, porém, se caracterizando enquanto uma negacao parcial da realidade. A espera de uma
melhora ¢ o que proporciona sentido para a continuidade da luta pela vida. Ressalta-se a
ressignificagdo dos seus valores de vida e o fortalecimento dos vinculos familiares que
ocorreu durante o processo de terminalidade.

Apesar da iminéncia da morte, identificou-se que Sofia lutava a todo instante
surpreendendo muitas vezes a equipe e seus familiares, pois seu quadro clinico oscilou por

todo o periodo de 59 dias de internagdo. Neste percurso, a relagdo com a paciente foi empatica
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e fluiu desde o primeiro atendimento psicologico, aprofundando-se na entrevista para o estudo
e no decorrer dos demais contatos para seu acompanhamento psicoloégico, bem como no de
seus familiares. Na sua ultima semana na enfermaria, Sofia entrou em fase final de vida e
morreu de forma serena, com os sintomas controlados ¢ com o marido e a cunhada ao seu
lado. A pesquisadora-psicologa pode se despedir da colaboradora-paciente no momento de

sua partida e propiciar suporte psicoldgico para seus familiares no luto.

5.1.2 Marcos: - Ensino Fundamental Incompleto, caminhoneiro, 71 anos de idade,
casado, espirita kardecista nao praticante.

Recebeu o diagnostico de cancer géstrico ha quase dois anos. Teve a indicagdo de um
procedimento cirdrgico para retirar o tumor, mas soube pelos médicos que diante da
gravidade da doenga, a cirurgia tinha sérios riscos, principalmente de oObito. Diante das
incertezas do procedimento, decidiu ndo o realizar e foi direcionado para outras modalidades
de tratamento disponiveis para seu caso, como a radioterapia. O encontro com Marcos se deu
quando sua doenga se encontrava em estado avancado, com metéastase pulmonar e no intestino
(entrevista realizada 10 dias ap6s internagdo). Permaneceu na enfermaria durante 42 dias, e
neste periodo teve alta duas vezes para ficar em casa por alguns dias conforme seu desejo de
ficar perto da familia. Conseguiu permanecer em casa apenas por dois dias devido a piora dos
sintomas e das dificuldades da esposa (idosa) em manter os cuidados necessarios em
domicilio. Recebeu acompanhamento psicoldgico durante todo seu periodo de internagdo até
0 Obito, bem como sua esposa que permaneceu como cuidadora principal durante todo o
periodo até sua morte.

No inicio de sua trajetoria no contexto hospitalar, Marcos expressava preocupagdes
com o futuro de sua familia devido a iminéncia de sua morte, e exaltava o desejo de passar

periodos em sua casa e aproveitar os momentos com os entes queridos. Via o cancer como um
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castigo devido ao uso abusivo concomitante do cigarro ¢ do alcool. Entrou na enfermaria
com humor deprimido e frustragdo acentuada, levando-o algumas vezes a solicitar a equipe
multiprofissional alguma substancia que abreviasse sua vida, denominando a mesma como o
“cha da meia-noite”. Identificou-se que esse modo de ser e sentir do paciente se evidenciava
nos momentos que ocorriam piora dos sintomas, dentre eles, a falta de ar e episddios de dor de
dificil controle. Neste sentido, o pedido de ‘eutanasia’ significava um pedido de ajuda,
evidenciando o desejo de morte como o fim do sofrimento no momento de intensa angustia e
dor. Conforme a melhora dos sintomas e da sua qualidade de vida, ele passou a revalorizar o
viver ¢ buscou novos modos de enfrentamento diante da situacdo vivenciada, atribuindo
novos significados e sentidos para sua vida: “Eu continuo lutando para que eu consiga o meu
objetivo... eu to tentando pra o que eu quero, o meu objetivo. Eu sei que pra eu ir embora
desse mundo estd um pouco perto, mas eu queria continuar tentando até onde da.”.

Vivenciar o processo de morrer fez com que Marcos buscasse novas formas de
compreender sua vida, revalorizando os vinculos familiares € 0 momento presente: “mas
agora eu ligo. Eu quero viver. A vida vale muito pra mim”. Além disso, a vivéncia da
iminéncia da morte propiciou o cultivo da esperanga e a busca de um sentido para viver e lutar
pela sua vida a cada dia, apesar de ter consciéncia da proximidade do desfecho final. Sua
crenga na sobrevivéncia pds-morte o auxiliou na elaboracao de suas angustias relacionadas a
possibilidade de morte, negando-a parcialmente e recebendo conforto com a ideia da
continuidade da vida apos a morte: “Depois que veio a doen¢a eu comecei a ver... ah eu vi
que tem esperanga... em continuar vivendo mesmo que eu morra [...] eu tenho esperanga que
mesmo eu morrendo eu continue a viver, apos a morte”’. Apesar de ndo se declarar adepto de
nenhuma religido e se declarar simpatizante de algumas crencas da filosofia do Espiritismo
Kardecista, o paciente revelou vivéncias de transcendéncia, calcadas no sentimento da

existéncia de algo maior que si mesmo e um sentido ultimo do viver: “eu tenho certeza que
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existe uma for¢a maior que a gente né, porque se ndo a gente ndo existia”. Desvelou-se que a
esperanca e luta pela vida diaria que o paciente empreendia foi o que o auxiliou no
enfrentamento do seu processo de morrer com dignidade e serenidade.

Conforme a equipe multiprofissional atuava, evidenciou-se um melhor enfrentamento
do processo de adoecimento, tendo sido possivel proporcionar momentos de escuta e
compartilhamento de vivéncias. Com o controle de sintomas foi possivel proporcionar a ida
para sua casa de acordo com seu desejo. Houve uma melhora de seu humor e o paciente
mostrou-se bem humorado e esperangoso, apesar da evolugdo negativa do quadro clinico. O
espago para o paciente falar das suas preocupagdes acerca da sua propria morte, atenuou seus
medos e angustias, possibilitando novas formas de ressignificar suas vivéncias passadas e
atuais. Dias apds a entrevista Marcos sofreu piora da falta de ar e foi necessario o uso da
sedacdo continua para a melhora do seu bem-estar geral e alivio dos sintomas. Ele faleceu

cinco dias, apds a realizacdo da entrevista, com a esposa a seu lado.

5.1.3 Julia: - Ensino Fundamental Incompleto 44 anos, separada, auxiliar geral,
evangglica praticante.

A paciente havia recebido o diagnostico de cancer de colo de utero na cidade de
origem e foi encaminhada para Barretos para a realizagdo do tratamento. Iniciou as sessdes de
quimioterapia, mas com a piora dos sintomas e o agravamento da doenca, foi encaminhada
para a Unidade de Cuidados Paliativos, onde se deu nosso primeiro encontro € a entrevista
posterior (9 dias ap6s internagao). O diagnostico da doenca significou um “choque”, porém, o
que mais mobilizou a paciente foi receber a noticia do estado avancado da sua doenca e de
que iniciaria cuidados paliativos. A noticia foi dada por um plantonista da Unidade de
Cuidados Paliativos/Dor, e segundo a paciente, de uma forma um tanto “traumatica”, de uma

maneira muito direta ¢ num momento aterrorizador para a paciente. Aparentemente, nao se
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observou os recursos € o momento vivido pela paciente, bem como suas possibilidades de
compreensado de seu quadro clinico.

Jalia recebeu o acompanhamento psicologico durante os 19 dias de internacao até o
obito. Vivenciou o momento de transi¢do (tratamento curativo - cuidados paliativos) com
intensa angustia e negac¢ao do agravamento da doenca, com humor deprimido e grande
irritabilidade. O recebimento da noticia remeteu-a a sentimentos de frustracdo e desanimo,
com vivéncias de abandono: “...achei que seria o fim. Era eu deitar aqui na cama e esperar a
morte chegar”. A iminéncia de sua morte trouxe preocupacgdes com os filhos e netos que
ficariam sem seus cuidados e a fez refletir sobre os momentos que nao poderiam mais ser
vividos juntos, remetendo a sua finitude.

Diante das vivéncias de sofrimento, Julia buscou por novos sentidos para sua vida,
atribuindo mais importancia ao viver e lutar a cada dia pelo momento presente, com o
objetivo de poder ver os filhos e netos mais uma vez: “... em sair daqui, levantar dessa cama,
porque Jesus ja me curou né... cuidar da minha vida. Curtir mais os meus filhos, curtir mais a
minha familia né, é isso. Dedicar mais o meu tempo a outras pessoas” .

Em relagdo a espiritualidade, revelou-se que a paciente procurava manter sua fé para
se curar e retomar a vida, lancando mao de crengas religiosas para enfrentar as adversidades
vividas. Para ela, a espiritualidade significava obter for¢a e esperanca diante do sofrimento e
angustia experimentados, encontrando sentido para o viver, para a luta pela vida e para a
revalorizagao dos vinculos familiares.

Durante os atendimentos, a paciente expressava alguns conflitos com a irma que
permaneceu durante todo o periodo como cuidadora. Era possivel constatar certo
distanciamento afetivo entre as duas. Porém, no decorrer do periodo de internagdo,
identificou-se uma maior aproximacao entre as duas, o compartilhamento do sofrimento, das

perdas vividas e o cuidado. Apds a realizagdo da entrevista, a paciente comegou a expressar
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um grande desejo de retornar para sua cidade e continuar os cuidados necessarios em seu
domicilio. Porém, devido a distancia (outro Estado) e seu quadro clinico debilitado, nao foi
possivel sua viagem para a cidade de origem e a progressdo da doenca afastou tal
possibilidade. Alguns dias depois de nosso ultimo contato, Julia teve de ser sedada devido a
intensas dores que sentia. Com isso, 0 acompanhamento psicologico se deu exclusivamente
coma irmad que a acompanhava, prosseguindo apds o obito da paciente. Sua irmad pode
reviver a trajetoria do cuidado compartilhado, ressignificando os momentos vividos como

cuidadora e iniciando o processo de luto mais fortalecida.

5.1.4 Gabriel - Ensino Fundamental Completo, cafeicultor, 45 anos, casado, um
filho (3 anos de idade), catélico nao praticante.

O paciente chegou a unidade de Cuidados Paliativos/Dor com a esposa como sua
cuidadora principal. Assim que chegou surpreendeu a equipe diante de seu enfrentamento
adaptativo, compreensao e abertura para dialogar sobre sua propria finitude. Sua transi¢ao
para cuidados paliativos foi tranquila € com uma boa comunicagdo por parte da equipe
médica, esclarecendo duvidas e apontando seu atual estado clinico de acordo com os recursos
de enfrentamento utilizados por ele, o qué provavelmente pode ter auxiliado seu processo de
morrer com tranqiiilidade. Gabriel, sua esposa e familiares receberam acompanhamento
psicologico no periodo de 21 dias de internacao até seu 6bito. Logo que internou, seu quadro
clinico era grave, sinalizando a sindrome da veia cava superior, o que, segundo os médicos,
poderia fazer com que sofresse uma parada respiratoria a qualquer momento. Sofria de graves
crises de dispneia e episddios de dor, desequilibrando também sua esposa que se mostrava
bastante ansiosa e com ideagdo suicida diante da evolu¢ao do quadro clinico e iminéncia de

morte do marido.
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O paciente vivenciou sete anos de tratamento para o sarcoma, porém, ha quatro meses
havia sido constatada a metastase pulmonar. O diagnostico e o tratamento para a doenca
perpassou o periodo de casamento do casal. Na semana anterior ao casamento, Gabriel
recebeu o diagndstico e se casou também, com os primeiros efeitos colaterais da
quimioterapia. A rotina do casal era vir a Barretos fazer as sessdes da quimioterapia, e
posteriormente a radioterapia. Ha trés anos tiveram seu primeiro e Unico filho, cuja
convivéncia era harmoniosa e rejuvenescedora para o paciente.

Durante todo o processo de tratamento e, principalmente nos estdgios finais, a
percepcdo da vida e das pessoas que faziam parte de sua jornada existencial, foi se
modificando. Segundo o paciente, receber a noticia de estar fora de possibilidades de cura era
como se fosse um “baque” que ndo teria como passar por esse processo sem se transformar
por dentro e por fora. Apesar de se declarar como uma pessoa forte e lutadora demonstrava de
forma auténtica, suas fragilidades e receios advindos do processo de morrer: “eu sempre fui
uma pessoa forte, eu tento me superar [...] a gente tenta ndo desesperar, mas la no fundinho,
no fundinho tem medo... E é isso dai, a gente vem lutando, pelejando”. Suas maiores
preocupacoes e ansiedades eram referentes a sua esposa e ao filho em sua auséncia, € com
seus outros familiares.

Diante do sofrimento e iminéncia de morte que se tornava uma possibilidade concreta
com as crises de dispneia, o que proporcionava sentido para o viver era a luta a cada dia e a
for¢a que sentia nos momentos junto a familia, a esposa e seu filho de trés anos de idade.
Além dos vinculos familiares, a espiritualidade aparecia em sentidos diversos relacionados a
fé em Deus e a uma for¢a maior, exprimindo aspectos de suas vivéncias de transcendéncia: “a
gente é movido por uma for¢a maior né, sem duvida [...] alguma coisa deve ter porque a
gente ndo estda aqui com um simples proposito de viver e morrer. Deve ter um outro lado.

Acredito que sim [...] Eu acredito que tenha alguma evolugdo sim. Mesmo depois da morte
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talvez uma evolugdo que ndo seja compreendida nesse plano”. A esperanga € a crenga numa
continuidade de alguma forma de vida apdés a morte reveladas na entrevista, atenuava a
angustia de morte que emergia em seu processo de morrer.

A doenga e seus desdobramentos nos sete anos vividos significaram amadurecimento e
aprendizado diante das vicissitudes da vida, de modo que seus olhares diante de pequenas
coisas da vida, seus valores, e sua propria existéncia se modificou: “a gente passa a ser
melhor [...] sempre muda a vida da gente. Pequenas coisas mudam, grandes coisas mudam...
a gente ndo é a mesma pessoa depois de uma dessa [...] a vida ndo é so isso aqui que a gente
vé um palmo do nariz a dois metros, é bem diferente”. Identificou-se que a ressignificacdo da
sua vida foi propiciada pelas dimensdes de sua espiritualidade, como a esperanga, a
expectativa positiva diante do sofrimento, seu bom humor e o aprendizado com a experiéncia
do processo de adoecimento.

Apesar da dificuldade em se desligar de suas preocupagdes em relagdo a vida futura do
filho e da esposa, por meio da intervengdo da equipe hospitalar, tais temores foram sendo
amenizados, pelo compartilhamento do sofrimento com familiares e membros da equipe, e do
uso da composicdo de uma musica construida em conjunto com a musicoterapeuta. Esta
musica seria apresentada para o filho posteriormente, como um presente ¢ uma forma de
deixar algo de si, uma lembranca para seus entes queridos. Em contrapartida, para sua esposa
o sofrimento e o luto antecipatério eram cada vez mais intensos conforme a doenca se
agravava, levando-a a pensar em suicidio € manifestando grande angustia ap6s o falecimento
do paciente. No dia de sua morte, foi possivel realizar a despedida e o acolhimento a esposa,
propiciando a escuta de seu pesar diante do sofrimento por sua perda. Devido as ideias de
suicidio reveladas pela esposa, foi realizado pedido de interconsulta psiquiatrica e
encaminhamento para a cidade de origem para acompanhamento psicologico e psiquiatrico,

principalmente pelos antecedentes em sua historia de vida.
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5.1.5 Flora:- Ensino Fundamental Incompleto, baba de criangas, 47 anos,
divorciada, catdlica praticante.

Nosso primeiro encontro ocorreu na Unidade de Cuidados Paliativos/Dor, durante
entrevista para o estudo (primeiro dia de internagdo), no qual no dia anterior a paciente havia
recebido a noticia de que estava fora de possibilidades de cura. Ha oito meses fez algumas
sessOes de quimioterapia, radioterapia € HDR para o cancer de colo de utero, porém, o mesmo
havia avangado nos ultimos meses e os tratamentos utilizados ndo estavam gerando beneficios
para sua qualidade de vida. As dores e mal-estar pelas limitacdes de seu corpo geravam
intenso incomodo, além de chegar a Unidade com diversos medos e mitos relacionados ao
setor, no sentido de acreditar que foi encaminhada para o local para morrer em poucos dias e
sem amparo. Aos poucos foi acolhida por toda a Equipe e tais receios foram desmistificados
ao longo dos sete dias de internagao.

O recebimento da noticia de estar fora de possibilidades de cura foi vivenciado por ela
de modo superficial com certa aceitacdo e resignagdao, de modo que quando abordava sua
finitude na entrevista, utilizava o bom humor e a expectativa positiva quanto ao futuro,
buscando se distanciar dos sentimentos gerados pela constatacao da possibilidade de morte.
Porém, evidenciou-se a ansiedade e a angustia diante do incontroldvel, que € a morte e seus
desdobramentos, como o possivel abandono dos filhos. Suas vivéncias atuais remetiam a
paciente a experiéncias vividas: “eu aceito tudo... eu sempre fui guerreira [...] eu ndo perco a
esperancga, até onde tiver vida eu vou lutar, né, doutora”. As situagdes adversas pelas quais
passou durante a vida, significaram, para a paciente, fortalecimento de seus recursos,
incrementando a esperancga, a espiritualidade, o bom humor, a expectativa positiva e a busca

por um sentido para o viver € o morrer.
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No relato de suas vivéncias de sofrimento relacionadas a morte e ao morrer, revelou-se
o medo do sofrimento no momento da morte, de sentir dor e algum tipo de mal-estar e as
preocupacdes com os filhos, principalmente os menores, diante da sua possivel auséncia. No
momento da entrevista a paciente estava se organizando para realizar testes de DNA em cada
um dos filhos para comprovar a paternidade dos pais. Existia uma historia de abandono tanto
para com a paciente quanto para os filhos, e ela sentia uma preocupacdo muito grande em
como os filhos ficariam sem ela, pois eram muito apegados e ndo sabia quem poderia realizar
os cuidados, ja que sua mae também estava acamada necessitando de cuidados especificos.
Sua luta diaria revelava o desejo de obter o prolongamento de sua vida para cuidar dos filhos,
ao menos a tempo, dos mais novos crescerem mais um pouco. “oh senhor, deixa eu pelo
menos viver mais uns dois anos para eles poderem ficar maior... pra acabar de criar eles |[...]
a luta maior é por eles. Ja ndo tem pai, porque o pai assim... o pai fez e abandonou, né” .

Identificou-se a ligag@o entre as dimensdes de sua espiritualidade e religiosidade com
a atribuicdo de um sentido para a sua vida, de modo que a esperanca no prolongamento da
vida, a f¢ em Deus, o uso de oragdes era o que propicia for¢a e auxiliava na busca por um
sentido no viver e morrer: “eu penso de vencer isso aqui, apesar de estar desenganada, eu
penso em vencer, porque para Deus nada é impossivel [...] Deus me da muita fortaleza”.
Frente a iminéncia de sua morte a paciente percebe mudangas em seus valores e concepgoes,
bem como, transformagdes na sua fé: “a gente passa a ter mais fé em Deus, a buscar mais
fortaleza nele”.

Durante o periodo curto de internagdo foi possivel para a Equipe amenizar os sintomas
que causavam mal-estar e proporcionar as condigdes clinicas e em domicilio necessarias para
seu retorno para casa, conforme seu pedido. Durante a internagdo recebia a visita dos filhos e
familiares. Devido a constatacdo e comunicagdo recente do progndstico, os familiares

demonstraram dificuldade em lidar com o agravamento da doenca e processo de morrer da
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paciente, expressando vivéncias de muito sofrimento e ndo aceitagao nesse luto antecipatorio.
Apos sete dias na Enfermaria, ela recebeu alta e foi para sua casa. Permaneceu em casa por
quatro dias e retornou ao hospital por meio da emergéncia da Unidade de Cuidados
Paliativos/Dor devido ao rebaixamento do nivel de consciéncia, o que assustou os familiares.
Assim que a paciente chegou a emergéncia foi examinada pelo médico plantonista e
constatou-se que ela estava em fase final de vida. Faleceu poucas horas depois, o qué assustou
seus familiares. Apesar de todos terem sido comunicados sobre o agravamento da doenga e o
risco de Obito, apenas ha poucos dias ¢ que tinham recebido esta noticia, dificultando assim, a
aceitagdo da perda e do momento vivido. Todos os membros da familia presentes foram

acolhidos pela Equipe do Servigo naquele momento.

5.1.6 Francisco: - Ensino Médio Completo, aposentado, 58 anos, casado, catdlico
praticante.

O contato com o paciente se deu apenas em um encontro, sendo que o
acompanhamento psicoldgico do mesmo foi realizado por outra psicologa da equipe da
unidade devido a questdes ligada a rotina do servigo. Foi diagnosticado com cancer de
pancreas ha trés meses, periodo no qual comegou a sentir fortes dores na coluna. No dia da
entrevista estava na enfermaria, ha sete dias realizando diversos exames. Apesar de ja ter sido
constatada a metastase Ossea e hepatica e sido indicada a radioterapia paliativa, a equipe
médica fez o possivel para ampliar as investigacdes para um controle adequado da doenca.
Frente ao diagnostico recente, porém, com uma doenca ja avancada, o mundo vivencial de
Francisco mostrou-se instavel, de modo que ora demonstrava inseguranga ¢ medo, ora
oscilava buscando a cura, com esperanga de retomada da vida e confianga na Equipe.

O diagnostico de cancer foi vivenciado como uma “sentenga de morte” mobilizando

reflexdes sobre sua finitude e sua coragem para enfrentar o momento atual. Diante de tais
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reflexdes, o medo da morte estava presente sendo esta, reconhecida como um processo natural
da vida, porém enquanto uma possibilidade distante de si mesmo: “eu ndo estou sentindo que
eu vou morrer agora. Eu ndo estou sentindo que eu vou morrer agora...”. A constatacao de
sua finitude propiciou a busca por sentidos no viver ¢ morrer, por meio da religiosidade e
espiritualidade, na importancia do que pode ser feito e construido em sua jornada: “E, entdo a
gente é catolico tudo, e estd preparado, e trabalha pra isso ai, para a morte. Se ndo, ndo
adiantaria ser catolico. E... mas so que o meu espirito, ele tem que sair daqui, na minha
visdo... mas, 0 meu corpo prepara o meu espirito pra mim... vamos falar assim, se eu tiver
que ir embora amanhd, morrer amanhd, mas que eu vou embora consciente. Ou que eu ajudei
alguma coisa aqui, ou que eu possa ajudar alguma coisa aqui ainda, ter esse momentinho...
vocé ndo precisa de mais de um minuto pra se transformar alguma coisa...” .

O significado da espiritualidade para Francisco se relacionava a sua vivéncia de
transcendéncia, com a sensag¢do da existéncia de “um ser superior”, “algo maior” que ele
percebia como um suporte divino, que ampara e d4 forga para enfrentar os dias dificeis.

Durante os trés meses em que foi constatada a doenca, Francisco passou por varios
hospitais colocando-o em contato com pessoas ¢ historias de vidas diversas, propiciando a
reaproximacdo da familia e da comunidade religiosa. Lidar com essa nova realidade
possibilitou a reflexdo sobre sua vida, seus valores e a busca de novos significados, de modo
que passou a revalorizar os vinculos familiares e afetivos e a cultivar as amizades: “eu estou
vendo assim que... tirando uma conclusdo disso tudo, que o mais importante ndo é o dinheiro.
O mais importante é a amizade”.

Sua historia de vida evidencia que ele tinha uma rotina corrida, principalmente voltada
ao trabalho magante, o qual impossibilitava sua presenca junto aos familiares € momentos de
introspec¢ao, gerando um estresse importante. A vivéncia do processo de adoecimento e seus

desdobramentos atuais interromperam sua rotina, € esse cessar trouxe condigdes para que ele
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refletisse a respeito da importancia do momento presente, de saber viver a vida: “a vida da
gente... é 0s momentos né, e por isso que a gente tem que saber aproveitar esses momentos, e
valorizar esses momentos”. A luta pela vida, o desejo de alcancar uma melhora de seus
sintomas a fim de retomar aspectos de sua rotina e o convivio familiar era o que dava forga e
sentido para continuar com sua luta didria, com esperanga ¢ bom humor.

Dias apés a entrevista, Francisco recebeu a noticia da incurabilidade de sua doenga,
dos avangos irreversiveis e dos beneficios dos cuidados paliativos para sua qualidade de vida.
O quadro clinico se agravou nos quatorzes dias apds a entrevista, culminando no seu

falecimento.

5.1.7 Maria: - Ensino Fundamental Completo, costureira, 56 anos, casada,

evangélica praticante.

Internou na Unidade de Cuidados Paliativos/Dor por meio do encaminhamento da
Unidade Central do Hospital de Cancer, devido a neoplasia de pancreas, a qual era inoperavel
e havia evidéncias de metéastases. No momento em que chegou a Unidade, havia recebido o
diagnostico de cancer ha apenas trinta e trés dias, e hd dezessete dias havia sido declarada em
cuidados paliativos exclusivos. Sua trajetdria hospitalar, desde o momento em que nos
conhecemos, perdurou em torno de dois meses, sendo duas interna¢des, uma por quinze dias,
e outra por dez dias, na qual também recebeu alta.

A entrevista ocorreu apos 14 dias de internacdo, periodo no qual ja estava em
acompanhamento psicologico. A experiéncia de seu adoecimento e, especificamente por se
tratar do “cancer”, foi vivida como um “choque”. Deparar-se com a doenga e suas
implicagdes remeteram a antigos tabus que permearam sua infancia, sendo o cancer difundido
como uma sentenca de morte e de dificil nomeacdo: “sabe aquele tabu que vem desde

menina? O cancer... aquele nome cancer...”. Diante da ansiedade desencadeada por esse
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processo, evidenciaram-se algumas defesas como a negacdo parcial da doengca e sua
gravidade, permitindo que lidasse com os sentimentos de angustia e ansiedade. Além disso,
desvelou-se a busca de se fortalecer por meio da esperanca em alcangar uma cura ¢ em sua fé
em Deus: “mas ndo é sé eu. Eu vou lutar, vou vencer. E mais uma batalha [...] e pra cada
doenga Deus tem cura, é so a gente cré que Deus vai ajudar”. A doenca dessa paciente surgiu
e evoluiu de forma répida e inesperada, exigindo dela recursos diversos para se adaptar a nova
situacdo, na qual havia oscilagdo entre a negacdo parcial da doenga e a aceitacdo da realidade
atual.

Lidar com as repercussoes de todo esse processo propiciou a reflexdo e a busca por um
sentido para a vida: “eu creio que ndo é em vdo que a gente esta aqui, cada um tem sua
chamada, tem seu dia e ndo é em vdao”. A busca por um sentido para o sofrimento auxiliou na
amenizacdo das angustias e no fortalecimento da esperanga, da sua espiritualidade e
religiosidade e confianga na continuidade de seu projeto existencial. Essa busca por um
sentido em seu sofrimento e na vida foi impulsionada pela sua luta em continuar a conviver
com os filhos e poupar o sofrimento deles por meio de sua confianca em vencer a doenga e
sua coragem em enfrentar cada desafio necessario para sua reabilitagdo.

A experiéncia do cuidado foi vivida e significada por meio do amor e confianca em
Deus, ¢ através dos cuidados da equipe: “E Deus cuidando da gente, é mais uma prova do
amor de Deus. Ele que cuida [...] to me sentindo cuidada, cada hora vem um com os
remedinhos, vem outra enfermeira sabe, entdo Deus cuida”. Esse cuidado significou o
provimento da tranquilidade e amenizagdo das angustias e sintomas fisicos € emocionais, por
intermédio de uma relacao de confianca no cuidado da Equipe e no sagrado.

Alguns aspectos de sua religiosidade auxiliaram na busca de forga e esperanga frente
aos momentos dificeis vividos: “eu creio e tem muitos versiculos que me fortalece. E quando

vém aquele baixo astral assim eu me lembro daquele versiculo”. A historia espiritual de
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Maria envolvia anos de frequéncia aos cultos evangélicos, e relata que sempre procurou
aplicar em sua rotina de vida pessoal e familiar as crengas religiosas que professa. Diante de
seus valores pessoais e religiosos, os vinculos familiares € a convivéncia com 0s mesmos
tinham uma grande importancia. Em sua vida adulta, assim que teve seus filhos, decidiu parar
de trabalhar e dedicar todo seu tempo aos filhos para acompanhar seu desenvolvimento até a
adolescéncia. Apods o crescimento deles organizou um servigo autdbnomo em sua propria casa
para permanecer proxima dos familiares. E assim levou sua vida até o momento atual. A
experiéncia com a doenca trouxe a maior valorizagdo dos vinculos familiares e o
fortalecimento dos valores pessoais e espirituais, de modo que sua espiritualidade ampliou-se
em suas dimensdes, relatando um “aumento da fé” apds a experiéncia.

Em sua segunda interna¢do, houve um breve contato entre Maria e a psicologa-
pesquisadora. Em suas duas internagdes foi possivel controlar os sintomas da doenga,
deixando-a em condig¢des para continuar os cuidados em casa. Sua fé em Deus e esperanca na
melhora de sua condi¢do clinica ndo sofreram nenhum abalo durante sua trajetéria. Em sua
terceira e Ultima internagdo Maria retornou bastante debilitada e faleceu na companhia de seus

familiares.

5.1.8 Antbnio: - Ensino Fundamental Incompleto, motorista, 71 anos, casado,
catolico praticante.

Foi encaminhado ao setor devido a piora dos sintomas e maleficios que estavam sendo
causados pela administracdo da quimioterapia paliativa e evolucao de seu quadro clinico em
decorréncia da metéastase no figado. A entrevista ocorreu apds nove dias em que estava
internado na Unidade de Cuidados Paliativos/Dor, e fazia dez dias que tinha sido declarado

em cuidados paliativos exclusivos. Evidenciou-se que compreendia seu quadro clinico atual,
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tinha consciéncia da gravidade das metastases, e também os motivos da impossibilidade da
realizagdo de uma cirurgia.

Havia recebido o diagndstico ha oito meses. No decorrer da entrevista, revelou-se que
Antonio ora buscava negar parcialmente sua realidade atual, afastando de si a angustia diante
da doenca e possibilidade de morte: “eu achava que aquilo era... que aquilo ali (doenga) era
fatal” e ora se emocionava e colocava em evidéncia sua dificuldade de aceitacdo da doenca e
seus desdobramentos: “ah o emocional eu tava assim... parece que... (choro) porque quando
acontece... parece que a gente ndo fica querendo aceitar aquilo né...” .

A constatagdo de casos piores que o seu o auxiliou a pensar sobre sua propria condi¢ao
e 0 modo de atribuir significado ao momento vivido: “a gente acha que estd muito ruim, mas
tem pessoas pior que a gente... parece que tém muitos por ai que esta mais mal do que eu”.
Antonio estava vivenciando um momento Unico no qual buscava lidar com sua condi¢do, com
seus medos e receios e a aceitagdo do que lhe era desconhecido, oscilando em todo momento,
entre a aceitacdo e a angustia. A melhora dos sintomas fisicos o auxiliou nesse processo de
aceitagdo, pois o levou a confiar na Equipe Assistencial, e a sentir-se melhor: “mas ai eu
tranquilizei e... (choro) aceitei e aceito. E to... aceitando o que Deus marcar pra mim..." .

A experiéncia com a imprevisibilidade das consequéncias do céancer e seus efeitos
remeteu-o aos seus medos referentes as limitagdes, a dependéncia e ao temor de causar
sofrimento aos familiares: “eu tinha medo sim de... acabar com a familia sabe, de ficar na
cama, ficar sofrendo (choro)”. Por meio da expressdao de suas fragilidades e da reflexao
acerca de sua propria finitude, esta foi se mostrando como possibilidade real, favorecendo sua
preparacdo para a morte: “talvez, nds estamos aqui conversando, estamos aqui. Quando
chegar a minha hora né, eu vou... ou pra uma coisa (melhora) ou para a outra (morte) a

gente tem que estar preparado. E eu estou! O que Deus marcar pra mim, aceito de cora¢do”.
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Revelou-se que ao se deparar com a possibilidade de sua morte significou lidar com o
desconhecido, o incontrolavel, mobilizando a busca de sentido ao viver concretizada em sua
luta pela vida, pelo dia de hoje: “eu vou lutar até o fim (choro). Se Deus quiser...”. A
esperanca na cura ¢ a f¢é em Deus mostraram-se como fontes de sentido para sua vida: “ah, a
gente que esta nessa situagdo que estd... é a fé née... é Deus. Eu acho que com a fé eu vou me
curar... se Deus quiser”, propiciando forca e confianga no suporte divino: “Deus vai me dar
for¢a”. Deste modo, evidencia-se que a busca pela fé, em estar apto a viver um dia de cada
vez, compartilhando os momentos com os familiares era o que o propiciava sentido de viver, a
despeito de todo o sofrimento que, muitas vezes, era dificil de expressar por palavras.

A evolugdo do quadro clinico de Antonio foi rapida e ele faleceu dez dias apds a
entrevista. Porém, por meio do acompanhamento psicoldgico posterior a entrevista, constatou-
se que as oscilagdes emocionais tornaram-se mais brandas, possibilitando que Antdnio
buscasse resolver pendéncias de sua vida cotidiana e a ressignificar sua vida e se reconstruir

diante da incontrolabilidade da morte.

5.1.9 Ana: - Ensino Fundamental Incompleto, costureira, 65 anos, separada,
evangglica praticante.

Foi internada na Unidade de Cuidados Paliativos/Dor devido a evolucao da doenca e
metastases cerebral, no pulmao e demais 6rgaos. A realizacao da entrevista ocorreu dois dias
apds sua internacdo e a comunicacdo efetiva realizada pela equipe médica a respeito da
gravidade de seu quadro clinico, interrupcdo do tratamento radioterapico e necessidade dos
cuidados paliativos. O estado geral da paciente estava satisfatorio, se comunicando
relativamente bem com a equipe e familiares e demonstrando estar bem adaptada ao contexto

hospitalar. Havia um ano e nove meses que Ana estava se tratando da doenga por meio da
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aplicacdo da quimioterapia e radioterapia. Com a constatacao das metastases e os maleficios
causados pela terap€utica a sua qualidade de vida, o tratamento curativo foi interrompido.

O recebimento do diagnostico foi vivenciado ora com medo e angustia, ora com
distanciamento e negagao parcial da realidade. Este modo de ser de Ana se evidenciou
também na maneira com que estava lidando com o momento atual, ou seja, diante da
constatagdo da evolugdo e gravidade da doenga: “eu sei que tenho, mas eu ndo... ndo penso
nessa possibilidade de estar com a doenga [...] eu ndo olho pra isso. Agora saiu (tumor) do
lado desse olho aqui... mas esta tudo normal”. A paciente demonstrou ter consciéncia de seu
quadro clinico e suas implica¢des, porém, evidenciou-se uma negacao parcial enquanto um
processo adaptativo e gradual diante da realidade vivida, a qual se mostrava angustiante e
ameacadora.

Durante a entrevista a paciente demonstrou a manutengdo de uma expectativa positiva
e 0 uso do bom humor perante adversidades em sua historia de vida, retomando esse modo de
se relacionar no momento atual: “eu sei que vou melhor, vou sarar [...] toda hora que eu
chego la em casa eu estou alegre com todo mundo, meus vizinhos, passeio, ndo me preocupo
muito com isso ndo. Porque eu acho que se a pessoa fica com aquela coisa no coragdo
martelando fica pior... a gente tem que ser assim’. Poder desligar-se parcialmente dos
problemas que vivenciava auxiliou Ana a lidar com eles no decorrer da vida. Revelou-se que
Ana demonstra uma oscilagdo entre a constatacdo da realidade e a imersdo em seus
sentimentos e o distanciamento dos mesmos: “ah eu pensava bastante nisso, como é que vou
lidar, como ¢ que vou fazer. Ai penso ‘ah deixa pra la’... vai e volta”.

As vivéncias da espiritualidade de Ana se expressavam em sua fé em Deus
proporcionando apoio e forca para enfrentar a situacdo atual, na esperanca de cura e
expectativa positiva: “é como se fosse um conforto, uma tranquilidade... que eu sei que... eu

vou sarar, se Deus quiser eu vou, ndo tiro isso da minha cabega [...] Deus vai me dar essa
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for¢a”, bem como na busca de um sentido para a vida e valoriza¢ao dos vinculos familiares:

“a gente passa a dar mais valor na vida né [...] o de viver o hoje. Amanha é outro né, depois
é outro. Entdo é o dia de hoje né [...] cada dia né. Aproveitar os filhos, os netos... cada dia
uma coisa”’. A espiritualidade de Ana se evidencia como algo pessoal e particular,
independente de suas crengas religiosas e da religido que professa: “minha fé ¢ uma coisa tdo
boa... é algo que sinto dentro de mim [...] tem gente que fala que tem fé na Igreja, em padre.
Eu ndo. Eu tenho fé em Deus. Porque quando fala que ‘tenho fé em meu pastor’, eu tenho fé
nele sim, porque ele ora pra gente e tudo, mas a gente tem que ter fé em Deus. Porque pastor
ndo vai curar ninguém, ndo vai libertar ninguém, so Deus mesmo”. Além disso, evidenciou-
se que a espiritualidade se relacionou e auxiliou na atribuicdo de um sentido para a vida,
segundo a propria concep¢do de Ana: “se a gente ndo tiver fé, ndo tem sentido a vida da
gente né”’.

Apesar de Ana demonstrar a todo 0 momento sua esperanca na cura, € algumas vezes
negar parcialmente sua condigdo, conseguiu refletir a respeito de sua propria finitude: “minha
vida é tao boa. Vou viver ela até o dia que Deus preparar, né... e o dia que ele ndo quiser
mais, o que eu vou fazer... ndo tem jeito, né. Eu vou viver até esse dia”. Essa constatacdo da
possibilidade de sua morte evidencia aspectos saudaveis em seu modo de ser € no modo de
significar sua experiéncia de adoecimento.

Ana permaneceu apenas dois dias internada e recebeu alta por estar com os sintomas
controlados e em condicdes para manter os cuidados em casa. Até o fechamento da coleta de
dados, que ocorreu no més de julho de 2013, a paciente permanecia estavel, sem

intercorréncias clinicas relevantes, e em seu domicilio.

5.1.10. Leonardo: - Ensino Superior Completo em Fisica, perito criminal, 52 anos,

casado, um filho bebé, catdlico praticante.
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O paciente chegou a Unidade de Cuidados Paliativos/Dor bastante debilitado e com
intenso quadro algico nao controlado. Foram constatadas metéstases, sendo seu diagndstico
inicial o cancer de colon e realizadas diversas sessdes de quimioterapia e o uso da colostomia,
que no momento estava nao funcionante e o paciente estava com suboclusao intestinal. Quem
0 acompanhava era sua esposa e os demais familiares o visitavam com frequéncia.

No momento da entrevista havia vinte e trés dias que tinha sido declarado em cuidados
paliativos exclusivos, e dezoito dias que estava internado na unidade. Demonstrou consciéncia
de seu diagnodstico e, principalmente quanto ao progndstico, delimitando seu relato ao
momento atual vivenciado que se mostrava bastante mobilizador para ele: “entdo, o
diagnostico, faz tempo que eu sei do diagnostico. Eu estou desenganado né... em outras
palavras é isso né... metdstases... e quando da aquilo ld vocé fica desse jeito”. O sofrimento
do paciente era intenso devido a dificuldade do controle do quadro algico, & piora dos
sintomas, principalmente por causa da oclusdo e da ferida tumoral exposta na regido
abdominal. Leonardo ndo conseguia mais realizar as atividades basicas corporais, como
defecar, urinar e todas as medidas empregadas para sua qualidade de vida comecou a nao
funcionar. Esse quadro fez com que o paciente repensasse sobre sua vida e seus sentidos, de
modo que passou a abandonar seu desejo de viver passando ao desejo de morrer.

A constatagcdo da piora do quadro clinico e a vivéncia do declinio de suas fungdes
corporais a cada, dia trouxeram reflexdes sobre a iminéncia de sua morte, e at€é mesmo o
desejo de ter sua morte antecipada para eliminar seu sofrimento, no sentido de obter um
descanso por meio da morte. Estas reflexdes convergem com crengas a respeito do pds-morte,
como a cessacao do sofrimento e a ideia do descanso eterno que acompanha sua concepgao de
morte: “é... eu estou pior, e pior e pior, certo. Entdo eu acho que... Umas coisas que eu paro
e penso... Caramba, ja que estou pior, por que Deus ndo da um descanso pra mim?

“Conversei com a minha esposa, estou tranquilo, eu vou em paz, gracas a Deus, certo”.
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Diante das complicagdes da doenca, Leonardo aceitou a irreversibilidade de seu
quadro clinico e a proximidade de sua morte, demonstrando aceita¢ao de sua propria finitude:
“eu sinto que estou no fundo do pogo, e do fundo do pogo eu nao saio. Eu acho que essa luta
eu perdi”. O paciente tinha um grande desejo de retornar para casa e continuar os cuidados
em seu espaco doméstico, mais proximo de seus familiares. A constatacdo da irreversibilidade
do quadro clinico e suas complicagdes, iniciou, entretanto, um processo de desligamento de
sua rotina, seus vinculos e sonhos, preparando-se para sua morte e expressando a barganha
com Deus: “minhas coisas estdo tudo certa, no cemitério o cadastro estd feito... todas as
partes do funeral estd feito, tudo essas coisas estdo feitas. Entdo eu acho que ja podia dar um
desconto”. A preparacdo para sua morte também envolveu sua religiosidade e crengas poOs-
morte com o pedido da vinda do padre para o preparo do seu pos-morte: “que nem eu falei
pra minha esposa hoje... pedi pra chamar um padre, pra ele rezar pra mim... pra me dar o
descanso eterno (choro)”. O desejo de morrer estava relacionado ao desejo da interrupcao de
seu sofrimento e das dores que sentia: “eu queria que Deus desse paz na minha vida... a paz
eterna... e sim a morte [...] meu descanso. E o descanso de eu parar de sofirer com dor, com
essas coisas toda...”.

O momento que Leonardo estava vivendo era de intenso sofrimento, relacionado
principalmente a dor ndo controlada e a angulstia diante das frustracdes vividas, apesar das
medicacdes que estavam sendo administradas corretamente. Antes da evolucao da doenga o
que dava sentido para o viver era lutar para aproveitar os momentos junto da esposa e
acompanhar o crescimento do filho, de quase dois anos de idade. Em contrapartida, naquele
momento, o que dava sentido para ele era sua luta para ‘descansar’, iniciando assim seu
processo de desligamento. Essas mudangas em sua trajetoria de vida trouxeram a busca pela
ressignificagdo de sua vida e do seu processo de morrer: “eu olho assim pra minha vida...

eu... eu preciso... eu queria ver meu filho crescer, mas... hoje ndo é isso que eu quero. Eu
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quero descansar... eu acho que ja produzi o que tinha que produzir na terra. Assim, minha
parte ja foi feita”.

Observou-se que sua espiritualidade o auxiliou no seu processo de morrer propiciando
for¢a e sentimento de acolhimento: “eu acho que tem uma for¢a interior maior que a minha e
o seu... que briga pra mim viver”. E sua experiéncia de fé e crencas religiosas proporcionou
conforto e alivio da dor: “quando eu rezo melhora a dor”. Leonardo expressou sua
espiritualidade enquanto uma dimensdao maior, como algo que transcende, vai além de si,
enquanto algo que proporciona suporte, tranquilidade e mansiddo nos momentos criticos
vivenciados.

Nos dias seguintes, ap6s a realizacdo da entrevista, Leonardo apresentou episodios de
delirium hipoativo, porém, apresentava melhoras no nivel de consciéncia. Nos dias proximos
a sua morte Leonardo sofreu o rebaixamento do nivel de consciéncia, mostrando-se em mal
estado geral, evoluindo para 6bito, poucos dias depois. Este processo prolongado de seu
morrer trouxe intensa angustia para sua esposa, que vivia o luto antecipatorio e as incertezas
de como seria a criagdo de seu filho sem a preseng¢a do marido, o qual norteava toda sua vida
em todos os aspectos, de ordem pratica e emocional. Sua partida foi vivenciada ora com alivio
ora com intensa tristeza pelos familiares. Foi proporcionado suporte psicoldgico no luto para

os familiares, principalmente para a esposa.
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5.2 SINTESE COMPREENSIVA DAS VIVENCIAS DOS COLABORADORES

Os relatos dos colaboradores permitiram captar suas vivéncias no processo de
terminalidade e os significados da dimensdo espiritual em sua condigdo de tratamento
paliativo. Lidar com a iminéncia da morte mobiliza a sensagdo de descontrole e impoténcia,
chegando a vivéncia do desespero em alguns momentos. O apoio familiar, a presenca e
atuacdo da equipe hospitalar junto ao paciente e a familia parece atenuar este sofrimento. A fé
e a espiritualidade, expressos ou ndo por meio de praticas religiosas ou religiosidade
fundamentam a busca por uma razao para viver o presente, a ressignificacdo da trajetdria de
vida e de sua proximidade com a morte. Esta, ora ¢ encarada como realidade iminente, ora ¢
negada e substituida pela esperanga de melhora e de continuidade de seu projeto existencial,
apesar das dores, do desconforto fisico, existencial e espiritual.

Desvelou-se que para todos os colaboradores, apesar de terem conhecimento da
incurabilidade da doenga e progressdao do quadro clinico, concretizado pelo conjunto de suas
dores e desconfortos fisicos e existenciais, a fé e a esperanca em se curar ou obter uma
melhora propiciou confianga e sensacao de apoio divino. Esta sensagdo de suporte e esperancga
em ganhar um dia de cada vez, promovia o sentido para viver e lutar em cada momento de
maior dificuldade. A iminéncia da morte trouxe reflexdes e buscas de novas formas de se
relacionar com as pessoas e de significar os vinculos afetivos, relacionando-se também a
esperanca de obter o prolongamento da vida. O desejo de continuar vivendo e de retomar suas
vidas sempre veio ligado ao desejo de poder estar mais tempo com seus entes queridos,
aproveitando mais e melhor os momentos junto aos familiares.

Embora para todos os participantes a reflexdo espiritual tenha oportunizado vivéncias
de transcendéncia, ou seja, de esperanca de continuidade da vida apds a morte ou de sensacao

de forg¢a e amparo para suportar o sofrimento atual com esperanca, cada colaborador revelou
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sua maneira propria de vivenciar sua condi¢ao e o processo de morrer. Alguns pareciam negar
a consciéncia de que estavam sem possibilidade de melhora ou cura da doenga, especialmente
quando obtinham o controle de sintomas desconfortdvel ou de dores, mas em outros
momentos, mais reflexivos, revelavam sua angustia e ansiedade pela proximidade da morte.
As adversidades ja vividas, uma religiosidade e f€é mais fortes mantidas durante a vida, bem
como um maior tempo de tratamento oncoldgico e de conhecimento acerca de sua condi¢do
de paciente em cuidados paliativos, pareceram auxiliar os pacientes e familiares a melhor
aceitar a realidade atual e a melhor lidar com o luto em processamento, antes e apos a morte
do paciente.

Desvelaram-se diferencas importantes entre os participantes quanto a dimensao
espiritual e seus significados. Para alguns colaboradores (Marcos, Francisco, Gabriel,
Leonardo e Sofia) a vivéncia do processo de morrer levou-os a retomar suas crengas a respeito
do pos-morte, nem sempre derivadas de crencas ou dogmas religiosos, mas embasadas na
expectativa de continuidade da vida apds a morte, na esperanga da continuidade de seu projeto
existencial, negando a morte como um fim em si mesmo, como um aniquilamento do ser e da
existéncia.

Enquanto que para os colaboradores a luta pela vida era o qué propiciava sentido em
viver, s6 para Leonardo o desejo de morrer era o que proporcionava sentido em seu mundo
vivencial. Desvelou-se que ele estava em processo de desligamento da existéncia, de
resolucdo de pendéncias e numa preparagdo para a morte, tanto em aspectos concretos quanto
emocionais, existenciais e espirituais. Este desejo de morrer ndo implicava uma ideagdo
suicida, mas no sentido de barganhar com Deus a abreviag¢ao de seu sofrimento fisico, devido
as dores intensas, comprometimento de seus 0rgaos e precaria qualidade de vida.

Antonio e Ana vivenciaram este processo oscilando a todo o momento entre a negacao

e a constatacdo de sua finitude, porém, de forma distanciada. Leonardo e Gabriel significaram
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suas vivéncias num aspecto de aprendizagem, no sentido de tirar algo enriquecedor de sua
experiéncia, buscando um sentido para seu sofrimento, encarando e expressando-se
claramente sobre seu processo de morrer, em contraposicdo aos demais que, apesar de
cogitarem e refletirem sobre sua finitude, vivenciaram esse processo com mais distanciamento
afetivo. Para estes pacientes, a busca pela retomada da vida e a esperanca na cura era o qué
propiciava forgas para enfrentar cada dia, tendo em vista que haviam sido diagnosticados em
menos de um ano. Em contrapartida, Gabriel ja lutava contra a doenca por sete anos e lidava
com sua finitude ha quatro meses, periodo no qual foi comunicado sobre os cuidados
paliativos. Para Gabriel, Ana, Marcos e Leonardo, que ja se encontravam em tratamento do
cancer ha cerca de dois ou mais anos, o tempo vivido com a doenga parece ter auxiliado a
lidar melhor com a ideia de finitude e a aceitar melhor a morte. Embora Ana ndo tenha
morrido até o final da coleta de dados e do acompanhamento realizado pela psicologa-
pesquisadora, ela também nao demonstrou desespero como ocorreu com Julia, Sofia e Flora,

recentemente diagnosticadas e encaminhadas aos cuidados paliativos.
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5.3 SER-COM-CANCER EM CUIDADOS PALIATIVOS E A DIMENSAO
ESPIRITUAL: ANALISE COMPREENSIVA DAS VIVENCIAS DOS
COLABORADORES

Foram analisados os relatos das vivéncias de pacientes com cancer em cuidados
paliativos quanto ao significado da espiritualidade neste momento vivencial.
Por meio da andlise proposta por Martins e Bicudo (1994), desvelaram-se as seguintes
categorias tematicas a partir dos relatos dos colaboradores:
1) - Fé como esperanca de cura, como apoio e confianga, ¢ a busca de
sentido/ressignificagdo da vida;
2) - Os sentidos do cuidado: o apoio da familia, da equipe e o sagrado;
3) - A pratica religiosa como suporte;
4) - A busca de sentido na morte, nas crengas sobre o pos-morte e a vivéncia da

transcendéncia.

53.1 Fé como esperanca de cura, como apoio e confianca, e busca de

sentido/ressignificacdo da vida.

Desvelou-se que vivenciar o agravamento do processo de adoecimento e a
possibilidade de morte levou a reflexdes sobre o sentido da vida e da morte, bem como a
busca de recursos e apoios para lidar com o sofrimento advindo de tal condi¢do. Dentre os
diversos aspectos que emergiram e se revelaram nos depoimentos, ¢ possivel compreender
que a dimensdo espiritual dos colaboradores propiciou a busca de sentidos para o viver
baseada na esperanca de cura e suporte:

Hoje ela (fé) me mantém viva... apesar de saber tudo o que eu soube

(prognostico reservado)... mas € ela que me mantém viva pra poder... ter
certeza que eu vou me curar ¢ voltar a minha vida normal [...]. Acreditar mais
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em Deus e ter fé, esperanca de que as coisas vao melhorar [...]. é... mais
esperanga. Vocé olhar para a experiéncia de outras pessoas e ver que outras
pessoas conseguiram, entdo vocé também pode conseguir né... (Sofia)

A vivéncia do processo de adoecer também trouxe a ressignificacdo da vida e dos
valores pessoais: “ah mudou né, muda. A gente passa a dar mais valor na vida [...] a gente
passa a ter mais fé em Deus né, a busca mais fortaleza nele, porque se ndo for ele... nos ndao

faz nada” (Flora); buscando sentido na luta por cada dia:

Entdo que... eu to evoluindo mais né, porque... quer dizer, que hoje, eu venci
o dia de hoje, gracas a Deus... mas to esperando o de amanha. E se Deus
quiser, vai ser a mesma coisa. Eu vou lutar ¢ vou vencer. E assim vai. A
gente vai lutando com aquela esperanca... eu vou lutar, mas vou lutar
mesmo, com fé em Deus, que eu vou vencer! (Antdnio)

Tem muita gente que ndo... ndo confia na fé. Mas eu confio, eu quero lutar
pra mim viver. E eu vou me esforgar o maximo possivel para que eu possa
viver mais. E eu estou vendo que eu estou melhorando a cada dia mais, com
calma, devagar, sem violéncia e sem estresse, sem nada. Eu quero lutar pra
mim viver. E isso que eu estou te falando. (Marcos)

Os significados e a busca de apoio na dimensao espiritual se evidenciaram de forma
peculiar para cada um, de acordo com a idade e tempo entre diagnostico e periodo em que
estavam sob os cuidados paliativos. Maria estava vivenciando o processo de adoecimento ha
33 dias e havia iniciado os cuidados paliativos, hd apenas 17 dias. O diagnostico recente e a
gravidade de seu quadro clinico, mobilizaram a busca por apoio na esperanca de se curar,
distanciando-se, assim do estar-doente e da possibilidade de sua finitude. A luta de cada dia

propiciava o sentido do viver o presente e o futuro:

As vezes eu penso assim: ‘por que eu? ’. Tem tantas pessoas que faz coisas
mas e eu ndo nunca fiz. Mas eu ndo posso me julgar assim porque Deus ¢é
que sabe. Nao que: “ah, eu vou aceitar a doenca, eu vou me esmorecer”’. Nao
¢ isso, eu vou lutar, e com Deus eu vou vencer. Nao acabou ndo. Enquanto
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tiver recurso no6s vamos lutar [...] eu tenho que firma a cabeca e falar: “¢
Deus que me deu”. Entdo eu vou lutar, esse final de semana nés vamos pra l&
(cidade de origem) passear. Porque se a gente ndo pensa assim, desmorona
tudo né. Tem que lutar e falar: “eu vou sair dessa”. (Maria)

Ja, para Gabriel, que estava ha mais de sete anos convivendo com a doenca e seu
tratamento, bem como recebendo os cuidados paliativos ha quatro meses, os significados do
adoecer e da espiritualidade apareceram atrelados a constatagdo e aceitacdo de sua finitude e a
revalorizagao da vida e da importancia da luta diadria pela vida. Porém, nao se distanciou de
sua realidade. Apesar das dores e incertezas, pode se abrir as novas possibilidades existenciais

como os aprendizados e novos modos de ser e significar a vida:

Mas facil ndo é ndo. A doenga ¢ grave. A gente sabe disso, tem consciéncia
e... € isso dai [...] A gente luta, mesmo sabendo que ndo ¢ bom o resultado,
mas... esperanga a gente sempre tem, sempre tem, todo mundo tem. A gente
tenta nao desespera, mas 14 no fundinho, no fundinho tem. E é isso dai, a
gente vem lutando, pelejando [...] ah sei 14, as pequenas coisas. Coisas de
valor que ontem vocé pegava e hoje ndo tem mais valor. Assim, ndo € uma
coisa importante, como sei la... como uma flor... é, talvez uma flor seja mais
importante... [...] muda sim, a gente ndo ¢ a mesma. A pessoa muda bastante.
A vida ndo € s6 isso aqui que a gente v€ um palmo na frente do nariz a dois
metros... bem diferente. (Gabriel)

Diferentemente de como ocorreu com Gabriel ¢ Maria, a vivéncia de Marcos em seu
processo de adoecimento e ressignificacdo da vida, ocorreu no transcorrer do seu adoecer.
Durante quase todo o periodo de cuidados paliativos, Marcos vivenciou o processo com
desesperanca e humor deprimido acentuado, porém, quando os sintomas fisicos comegaram a
se estabilizar, iniciou um novo processo de ressignificagdo do adoecimento e da vida, de
maneira que a dimensdo espiritual se expressou na esperanca de obter o prolongamento da
vida e da convivéncia com os familiares. Todavia, essa esperanga em prolongar o tempo de

vida se evidenciou de uma forma equilibrada e conforme a realidade vivida:

Ah eu vejo minha mée, eu vejo os colegas... € umas que acha que a vida ndo
vale nada, que ele vai morrer... mas eu ndo penso assim. Eu penso diferente.
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A vida vale muito pra mim.[...] Nao, porque eu pensava na morte ‘ah eu vou
morrer mesmo, eu posso ficar sossegado’. Mas agora eu ligo. Eu quero
viver. S0 isso. Agora se Deus ndo quiser, paciéncia. Mas mesmo se ele nao
quiser eu vou em frente. Eu vou até onde der. (Marcos)

Assim como significado por Marcos, para alguns dos demais colaboradores, a vivéncia
do processo de terminalidade possibilitou a reflexdo acerca de aspectos que conferiam sentido
para a vida, principalmente direcionada para a valorizagdo dos vinculos familiares e afetivos,

e a esperanga na continuidade da convivéncia com pessoas significativas:

O que dé sentido pra minha vida? [...] lutar... que € estar junto dos meus
filhos, com a familia né... [...] em sair daqui, levantar dessa cama... [...] curtir
mais os meus filhos, curtir mais a minha familia né, é isso. Dedicar mais o
meu tempo a outras pessoas. (Julia)

Eu ndo perco a esperancga, até onde tiver vida eu vou lutar né doutora. Pra
acabar de criar eles. Essa dai ¢ a mais velha (acompanhante do dia), depois
tenho uma de vinte e quatro, outra de quinze ¢ uma de doze. A luta maior ¢é
por eles né. eu tenho fé em Jesus que eu vou vencer. Posso ndo vencer assim
né, mas eu queria pelo menos uns dois anos de vida. (risos) Pra eles ficar
maiorzinho um pouco. Eu tenho fé em Deus que vai dar tudo certo [...] é o
que falei, s6 peco pra Deus me deixar viva por mais um tempo... (risos) por
causa das criancas. Se ndo fosse as criangas também... a gente estd pronto
pra ir né. Pronto, pronto a gente ndo fica, mas ndo tem outra saida (risos).
(Flora)

r

E eu tenho fé que eu vou conseguir sarar... € conseguir... é... conseguir e
sarar e mostrar pra muita gente que a vida ndo ¢ um caso perdido. A gente
pode conseguir muita coisa, porque muitas pessoas acham que ndo vale a
pena. Eu acho que vale a pena tentar e lutar e conseguir... 0 meu objetivo é
lutar pra mim sarar, pra mim aproveitar um pouco a minha familia, os meus
amigos... (Marcos)
Estes resultados corroboram aos estudos que apontam a relagdo da espiritualidade com
a manutencdo da esperanca, atribui¢do de significado para a doenga e de sentido para a vida,
bem como ¢ propiciadora de senso de controle e amenizagdo do sofrimento vivido

(LIBERATO; MACIEIRA, 2008; MACIEIRA, 2009; GUERRERO, ZAGO, SAWADA;

PINTO, 2011). O modo como os colaboradores atribuem sentido a vivéncia de sofrimento se
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aproxima com o que Frankl (1993; 2003) postula em relagdo ao homem ter condigdes de
encontrar sentido em qualquer situagao humana através da triade tragica (a dor, a culpa e a
morte) como uma das formas de se encontrar sentido, bem como pelo amor e pela
terminalidade, sendo que a experiéncia do ser “ante-a-morte” se desvela como um meio de se

encontrar o sentido também no viver.

5.3.2 Os sentidos do cuidado: o apoio da familia, da equipe e o sagrado.

A familia significa uma unidade de cuidado que propicia suporte e conforto. O
acompanhamento da familia nas consultas e internagdes auxilia na amenizacao da ansiedade e
fortalece o senso de controle. Além disso, o suporte familiar facilita a superacdo do

sofrimento vivido:

Minha familia. Eles ajudam muito. Tudo de bom! Tudo, tudo, tudo... eu
tenho uma familia maravilhosa, meus filhos é muito bom pra mim. E uma
bengdo de Deus meus filhos viu. Eles largam os servigos deles pra estar em
acompanhando... (Ana)

O fato de ter uma familia unida e harmodnica revelou-se facilitadora do lidar com o
sofrimento. A vivéncia do adoecimento parece ter propiciado a ressignificacdo dos vinculos
familiares, a revalorizacao da trajetoria familiar, a valorizagao dos resultados alcangados com
a educagao oferecida aos filhos e a convivéncia com os entes queridos, significando confianga
e seguranga:

Gragas a Deus que eu tenho uma familia 6tima, muitas irmds que me
ajudaram bastante, um marido maravilhoso que me ajudaram bastante pra
superar isso [...] gra¢as a Deus. Posso dizer que sou uma pessoa de sorte...
por ter uma familia unida, filhos maravilhosos e bem criados, educados...
(Sofia)
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Aliado ao apoio familiar, o cuidado recebido pela Equipe de Satde e o suporte
emocional obtido por meio da experiéncia de sua dimensdo espiritual, significou forca,
confianca e amparo, fortalecendo a diade paciente-equipe em colaboragdo: “eu estou numa
parte de... acreditar em vocés como técnico e acreditar que sem Deus ndo tem vocés e ndo
tem nos. Nos precisamos de Deus pra dar muito carinho, muita for¢a para vocés, dar muito
amor pra vocés” (Francisco); “ele que cuida... [...] to me sentindo cuidada, cada hora vem
um com os remedinhos, vem outra enfermeira sabe, entdo Deus cuida” (Maria).

Sentir-se amparado pela Equipe de Satde possibilitou o desenvolvimento da confianca
no cuidado recebido e seguranca na adesdo ao tratamento proposto, de acordo com a historia

do adoecimento ¢ a trajetdria de internacdo hospitalar de cada um:

Eu estou me sentindo seguro igual te falei, da equipe, que esta fazendo a
parte técnica, da parte espiritual dos funciondrios, da parte técnica, da
maneira de vocés trabalharem, o respeito, desde quando chega, quando sai,
como conversa, como atende, como... entdo a gente vé que isso tudo a gente
fica observando, a agente acaba por observar isso ai. (Francisco)

E aqui também ¢é muito bom, os médicos tudo bom. Estou sendo muito bem
tratada. Porque o outro hospital Deus me livre. O hospital da minha cidade,
Deus me livre [...] Agora aqui ndo. Nossa, eu ndo vi nenhum... do tempo que
eu estou aqui, eu nunca vi médico, enfermeiro, ninguém... tudo alegre,
conversa com a gente... ¢ bom demais, vocés dao aquela seguranca né pra
gente... (Ana)

A vivéncia da fé e a crenca em Deus propiciaram conforto e tranquilidade diante dos

momentos dificeis, sendo compartilhadas com a sensagdo de sua presenca, ora de forma

distanciada, ora de forma mais proxima:

Ah o que da sentido pra vida é a fé que a gente tem em Deus né doutora.
Porque em primeiro lugar ¢ Ele, e depois o resto né [...] ah eu creio que Ele
estd aqui junto comigo (risos), do ladinho, agarradinho na minha mao.
(Flora)
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E Deus esta ai, a cada respiragdo da gente esta ai apoiando a gente, junto ¢
dando assim... mostrando pra gente que ele esta aqui, que ele existe e... vem
aquela incerteza, aquele medinho, e ele mostra que ¢ real, que ndo ¢,
entendeu? E Vai... o barquinho vira um pedal. Vocé vai pedalando,
pedalando, pedalando... aqui vocé pisa no freio, e ndo, ndo, tira o pé do freio.
E assim vai indo a vida, tocando a vida. [...]Acho que tudo que eu falei pra
vocé, se eu falei era porque Deus queria que eu tivesse falado. Estou
sentindo bem. E outra coisa que eu tenho comigo também... nas minhas
conversas com Deus. Eu peco a Deus sempre, Senhor faga de mim o seu
instrumento. Pra mim ser instrumento Dele, porque se eu to trabalhando, se
eu to passeando, onde eu estiver, entendeu? (Francisco)

A experiéncia da dimensao espiritual também € expressa por meio da vivéncia do

cuidado divino e do conforto nos momentos de maior sofrimento € incertezas:

Fé ¢ amor, confianca em Deus... Porque a gente tem que confiar acreditando
né. E o crer. E o crer de verdade na hora que bate aquele cala frio assim, e
vocé fala: “ndo, meu Deus ¢é esse. Meu Deus € espirito ¢ ele é verdade. Meu
Deus Ele ndo dorme e Ele nao cochila”. Porque esta escrito na biblia que o
nosso Deus Ele ndo dorme e ndo cochila. As vezes quando vocé esta dando
um cochildozinho Ele esta com os seus anjos ali do lado ao nosso favor [...]
Assim como a familia fala “vocé€ ndo vé tudo isso que vocé ja passou?”,
“vejo”, vejo tudo. Mas s6 que vejo que o meu Deus é maior. Ele ndo vai
deixar eu sofrer o resto da vida. (Maria)

A relagdo estabelecida com o outro (familiar, equipe de saude e pesquisadora), por
meio do didlogo e cuidado recebido, propiciou a compreensdo das vivéncias dos
colaboradores e das questdes existenciais presentes no momento vivido, bem como,
estabelecendo um didlogo com Deus. Para Buber (2001), as especificidades dos termos
religiosidade e espiritualidade, fé e demais crencas ndo se caracterizam como relevantes, pois
0 que se evidencia como importante ¢ 0 modo como o ser humano estabelece a relagdo com
Deus. Esse didlogo estabelecido com Deus se evidencia como uma das tentativas do ser
humano de compreender e buscar respostas acerca da vida, do sofrimento e da relacdo com o
outro, bem como descobrir a for¢a divina exercida sobre suas vivéncias como ser-no-mundo e

ser-com-o-outro (SCHAURICH, 2011).
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5.3.3 A pratica religiosa como suporte.

A adesdo a alguma religido, para os participantes que a praticavam, trouxe auxilio
adicional para lidarem com o sofrimento vivido, propiciando maior conforto: “e quando vem
aquele baixo astral assim eu lembro daquele versiculo, de Deus levantando a gente, que tudo
posso naquele que me fortalece. Entdo tem varios versiculos que fortalece a gente” (Maria).
Trouxe também maior suporte social da comunidade religiosa: “/...] o bom é quando eles
fazem oragdo la né doutora, faz muita oracdo. Faz muita campanha pra gente... [...] se eu
depender de oragdo ja estou curada!” (Flora).

A leitura dos textos sagrados e a pratica da oragdo se evidenciaram como praticas que
oferecem suporte emocional e compartilhamento de sentimentos, especialmente quando
acompanhados de alguém: “eu estava lendo a Biblia. Foi a palavra que emocionou. E sé
emogdo mesmo. Ai eu chamei o rapaz, nos oramos, e ai passou. Foi so emo¢do mesmo!”

(Julia). Tais praticas auxiliam na busca de esperanga e sentido para o sofrimento atual:

Eu gosto muito de ler a biblia sabe essas coisas assim. Que nem Lazaro
morreu, ficou quatro dias morto e Jesus veio e ressuscitou ele, o cego que
enxergou. Entdo, pra Deus nada é impossivel. Agora eu acho que depende do
nosso merecimento né [...] Eu gosto muito de ler a biblia sabe essas coisas
assim. Que nem Lazaro morreu, ficou quatro dias morto e Jesus veio e
ressuscitou ele, o cego que enxergou. Entdo, pra Deus nada é impossivel.
Agora eu acho que depende do nosso merecimento né. (Flora)

Se me perguntar se eu troco um churrasco por uma igreja. Eu troco pela
igreja. Mas assim, toda a vida. Eu gosto mais das coisas de Deus, que tenha
festa ou que ndo tenha, mas uma oragdozinha nos vamos fazer. (Maria)

E, se eu fechar meus olhos ja estou me comunicando com ele, estou em
sintonia. Meus pensamentos estdo falando com ele. E eu tenho certeza que
ele me escuta. Eu peco a Deus, que ele ja me ouviu [...]. A busca do espirito
santo. A gente tem um momento de falar com ele. Ai a gente tem esse
momento de falar com ele. E a gente fala... ¢ ele escuta. (Julia)
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No caso de Sofia, a pratica da oracao tem um significado de acolhimento e conforto,
independente da religido professada pelo religioso. Para ela, por meio da relagdo do ser com o
outro, foi possivel o compartilhamento de sua vivéncia voltada para a dimensdo espiritual e

crengas religiosas:

Hoje mesmo eu recebi um pastor aqui da igreja evangélica... fez uma oragdo
linda e maravilhosa... eu falei: “pode vim”, porque eu sou catdlica mas eu
conhego muita gente das igrejas evangélicas que fazem oracdes e de centro
espirita também. Entdo pra mim tanto faz. O que importa é o que a oracao
traz de bom. (Sofia)

A continuidade das praticas religiosas, apesar das limitacdes do adoecimento, ¢ a
representacdo que as InstituicOes Religiosas e suas crengas expressam para alguns dos
pacientes, auxiliaram no sentimento de confianga, suporte e senso de controle diante das

adversidades da vida, da doenca e suas repercussoes:

Chegando aqui ja recuperei, a capela esta ali ‘Sdo Judas Tadeu’ né. E... o
padre ja veio aqui e entregou comunhao duas vezes, e isso, eu valorizo muito
isso sabe. Quer dizer, Deus esta com a gente mesmo, porque se vocé olha do
lado tem a igrejinha da capela, a loja dos magom to bem pertinho (choro).
Logro pra Deus que ndo precisa de distancia né. (Francisco)

se ndo fosse a minha religido, se ndo fosse Jesus... Eu ndo estaria hoje
preparada. Eu ndo teria criado meus filhos. Porque quando vocé desquita um
vai pra um lado e outro vai pra o outro. Foi 14 (Igreja) que eu aprendi a ter
paciéncia, ter f¢é, a esperar mais, que um dia as coisas mudam... foi 14, porque
se ndo fosse [...] na Igreja eu aprendi a ter paciéncia e esperar no senhor, que
as coisas ndo é do jeito que a gente quer. E do jeito que Deus quer e a gente
tem que moldar a gente também. Nao ¢ moldar a outra pessoa. (Maria)

E, tem gente que fala que tem fé na igreja, em padre. Eu ndo. Eu tenho fé em
Deus. Porque quando fala que ‘tenho fé em meu pastor’, eu tenho fé nele
sim, porque ele ora pra gente e tudo, mas a gente tem que ter f¢ em Deus.
Porque pastor ndo vai curar ninguém, ndo vai libertar ninguém, s6 Deus
mesmo né. Ah eu tenho muita fé, muita mesmo, gracgas a Deus. (Ana)
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Eu ia até a missa, participava sabe, ¢ me sentia aliviada... € o que tem me
mantido em pé... a f&é em Deus (se emociona)... de que uma hora as coisas
vao melhorar... que a tempestade vai passar. (Sofia)

A importancia atribuida a pratica religiosa no manejo ¢ amenizagao do sofrimento e
estresse ocasionados pelo adoecimento corrobora os achados de Koenig (2005), o qual afirma
que o uso de crengas e praticas religiosas esta associado com menor depressao e melhor bem-
estar subjetivo, sendo que quanto mais o paciente utiliza suas crengas de maneira positiva para
se adaptar e enfrentar as mudancas decorrentes de um problema de satde, menor sera a
ocorréncia de depressdo e ansiedade. Relacionando crencas religiosas e oncologia, Liberato e
Macieira (2008) complementam que o uso de crencgas religiosas possui um papel importante
enquanto estratégia de enfrentamento frente ao diagndstico e tratamento do cancer, bem como

propicia senso de esperanga e disciplina na adesao a terap€utica necessaria.

5.3.4 A busca de sentido no processo de morrer: crencas sobre o pés-morte e a

vivéncia da transcendéncia.

O processo de adoecer e morrer desvelou as concepg¢des de morte de alguns dos
colaboradores e a reflexdo acerca de sua propria finitude e crencas a respeito do pds-morte.
Desvelaram-se compreensdes da morte como um acontecimento inevitavel da vida, como
parte da existéncia e finalizacdo do projeto existencial. Frente a anglstia de encarar a morte
enquanto um fim em si mesmo, alguns colaboradores buscaram reflexdes pautadas em crengas
religiosas acerca do pos-morte, focando a possibilidade da continuidade do existir. A busca de
explicacdes sobre o pos-morte se destaca enquanto uma forma de lidar com a angustia da

iminéncia da morte e das incertezas que este fendmeno mobiliza no ser:
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Ah pra mim ndo preocupa nada, porque para mim a morte ¢ uma coisa
normal. Se caso eu morrer, seja o que Deus quiser. Mas eu ndo tenho medo
da morte [...] ah... a morte eu enxergo ela como uma coisa normal, onde todo
mundo passa, ninguém escapa né. Ainda mais agora. Mais um dia eu vou, eu
nao sei quando, mas um dia eu vou. Mas eu quero morrer com dignidade,
sem nenhum problema. (Marcos)

Assim, tira uma coisa global, tem dia que a gente aprende pequenas coisas
aqui e ali né e vai aprendendo. Apesar do tempo estar curto, mas ainda estou
aprendendo. Estou aprendendo... E dificil, porque tem hora que a gente esta
com a cabeca boa pra pensar as coisas, dali a pouco a gente ndo esta com
aquela paciéncia pra analisar o que esta se passando tambem né, pra tirar
uma conclusio do real mesmo. Mas é uma experiéncia muito dificil porque ¢é
a vida. Ninguém quer morrer, todo mundo quer viver. Ai ¢ dificil. Eu acho
que morrer ¢ muito facil. Eu ndo sei... se teria outro lado, se tem outro lado.
Pra mim morrer, dormiu, apagou, ‘puf’. Eu acho que vai ser muito facil, sem
sofrer muito antes. Mas a gente ndo tem uma... uma conclusdo de como vai
ser isso [...]. €, o apds ¢é... indefinido né. Ai por isso que a gente falar ¢ meio
complicado. E cada religido fala uma coisa né... é... espiritual mesmo
comenta que tem outras vidas né. (Gabriel)

Francisco aborda a inevitabilidade da morte e a sua possibilidade na existéncia
concreta. A morte ¢ percebida por ele como algo que ndo € possivel evitar, enquanto um
paradoxo, no qual se vive tentando escapar dela, sendo, porém, na luta pela vida que se

encontra o sentido no viver:

A morte, ndo preocupa com a morte. Assim, eu encaro ela... E, vocé fala
assim ‘0, se vocé sai daqui vocé€ vai morrer’, tudo bem, entdo ai eu quero
morrer e ai vou embora. Entdo, eu encaro a morte... E este desafio mesmo,
que nds vamos tentar isso, mais isso e isso, € isso. Vai morrer tentando.
Todo mundo vai morrer tentando. (Francisco)

Vivenciar a terminalidade propiciou a busca de sentidos no processo de morrer por
meio de crengas relacionadas ao pds-morte e da vivéncia da transcendéncia: “/...] eu tenho
certeza que existe uma for¢a maior na gente né, porque se ndo a gente ndo existia. (Marcos).
A vivéncia da transcendéncia significou uma dimensao que vai além da experiéncia religiosa
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em si, bem como a constatagdao de algo superior, maior que si € do que lhe ¢ conhecido: “a
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vontade de viver... essa crenga em algo maior, que vocé ndo toca, ndo pode... mas, que vocé
acredita que existe... cada um acredita de um jeito né” (Sofia). De acordo com Saporetti
(2009) todos nos buscamos transcender nossa existéncia concreta. Transcender envolve “ir
além” do seu corpo, dos limites da alma, do conhecimento de Deus ou de demais
representacdes, ou até mesmo, ir alem de si proprio. Diante da vivéncia da finitude, o ser se
defronta consigo, retomando sua esséncia, ou seja, ao transcendente, conforme € possivel
compreender nos relatos das vivéncia dos colaboradores deste estudo: “alguma coisa deve ter
porque a gente ndo esta aqui com um simples proposito de viver e morrer. Deve ter outro
lado. Porque a gente sempre evolui né [...]Por que a morte pararia ndo é? Estou pensando
assim” (Gabriel).

Para alguns colaboradores a crenca na sobrevivéncia pds-morte atenuou a angustia da
constatacdo da propria finitude. A ideia de continuidade da vida e/ou de um novo projeto
existencial, nega a possibilidade de um fim em si mesmo e atua na manutenc¢do da esperanga,

fortalecendo a luta pela vida e a experiéncia da transcendéncia:

[...] mas eu tenho vontade de sair dessa cama e viver mais um pouco. Mesmo
que eu morra. Mas... eu tenho esperanga que mesmo eu morrendo eu
continue a viver, apds a morte... [...] eu sei que, que a vida é eterna, mas eu
vive uns oito, dez anos pra mim ta bom. Agora o restante Deus é que sabe
né... como eu posso viver, até quando posso viver. Mas eu to ainda na luta.
Vamos ver o que Deus reserva pra gente. (Marcos)

E. Eu acredito que tenha alguma evolucdo sim. Mesmo depois da morte
talvez uma evolucdo que ndo seja compreendida nesse plano. Talvez
comec¢ando outro plano que vai ter uma... uma compreensdo. De morte pra
c4 acho que ndo vai ter, ndo sei. E o meu modo de pensar [...]. talvez de
morte pra frente comega alguma coisa, ndo sei. (Gabriel)

Para Leonardo, o qué dava sentido para seu existir era a iminéncia de sua morte, bem
como seu desejo de se desligar da vida, ou seja, de se livrar das dores fisicas e do intenso

sofrimento:
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Meu descanso (a morte). E o descanso de eu parar de sofrer com dor, com
essas coisas todas... vou pedindo morfina o que que vai virar né? Nao vai
virar nada, ndo esta fazendo efeito nenhum. Ela esta... Eu tomo morfina e
melhora pouquinho a dor... Déi bastante... Mas ndo € por ai que nés vamos
desistir... Mas se Deus quiser... Eu espero que Deus me dé um bom descanso
[...]. Eu queria descansar em paz... minhas coisas estdo tudo certa, no
cemitério o cadastro esta feito... Todas as partes de funeral esta feito, tudo
essas coisas estdo feitas, entdo eu acho que ja podia dar um desconto [...].
Ah, eu ndo sei se eu... eu estou batalhando... Eu olho assim pra minha vida...
Eu... Eu preciso... Eu queria ver meu filho crescer, mas... Hoje ndo ¢ isso o
que eu quero, eu quero descansar... Eu acho que eu ja produzi o que tinha
que produzir na terra. Assim, minha parte ja foi feita. (Leonardo)

O desejo de morrer de Leonardo se revelou enquanto um fendmeno particular e
divergente dos demais colaboradores do estudo. Porém, tal desejo se afastou de aspectos que
se configuram enquanto um comportamento suicida, caracterizando-se como um
desligamento progressivo de sua rotina de vida, dos vinculos estabelecidos, como busca da
resolucdo de pendéncias inacabadas e da organizacdo da vida dos que ficariam apds sua
morte. A aspiragdo pela morte se relacionou a busca da cessagdao do sofrimento,
principalmente referente a dimensdo fisica. Esta realidade traz questionamentos acerca do
controle de sintomas preconizados pelos principios dos Cuidados Paliativos e até¢ onde o
“controle impecavel” desses sintomas € possivel diante de intenso sofrimento. Mostra-se
importante destacar, a peculiaridade do respectivo Hospital, que se diferencia entre os poucos
de nosso pais que direciona investimentos e politicas de humanizacdo para pacientes nesta
condi¢do de adoecimento. Além disso, disponibiliza medicacdes gratuitas para o controle da
dor como morfina e codeina e oferece atendimento multiprofissional aos pacientes e
familiares. Tal realidade suscita reflexdes acerca do contingente de pessoas em estado
avangado da doenga, que ndo tém acesso a hospitais de referéncia para este tipo de cuidados e
que passam pelo processo de morrer sem o controle adequado de seus sintomas incapacitantes

ou na mais absoluta soliddo e abandono.
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Durante o encontro com Leonardo para a realizagdo deste estudo, ele expressou
incessantemente seu desejo de receber a visita de um padre. Diante de seu desejo de morte
desvelou-se intensa angustia e culpa por esse movimento de desligamento da vida. Tais
sentimentos, desencadeados pela dor vivenciada, mostra-se como fendmeno
multidimensional, conforme postulado por Saunders e pelo movimento dos hospices (ELIAS,
2005). Dentre a multidimensionalidade da dor (ESSLINGER, 2004), desvelou-se, para
Leonardo, a dor espiritual, abrangendo as culpas que sentia perante Deus e a busca pela sua fé
e pelo conforto espiritual, evidenciada pela necessidade da visita do padre.

A analise das categorias identificadas no Estudo, levou a compreensio de experiéncias
de espiritualidade similares as encontradas em outros estudos, acerca da vivéncia da
espiritualidade de pessoas em cuidados paliativos, tal como o encontrado por Asgeirsdottir et
al. (2012), num estudo fenomenologico que ressalta a importancia da dimensao espiritual na
atuacdo em cuidados paliativos. Dobratz (2012) também investigou a espiritualidade de
pessoas em fase final de vida, identificando temas espirituais e a questdo do sentido da vida e

sua importancia nos cuidados de final de vida.
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5.4 A FORMACAO DO PROFISSIONAL DE SAUDE E A (NAO) INTERLOCUCAO

COM A DIMENSAO ESPIRITUAL DO SER

Tém se desenvolvido nos ultimos anos expressivo interesse de pesquisadores sobre a
dimensao espiritual e pelo manejo terapéutico da espiritualidade e religiosidade dos pacientes,
tanto em contexto de hospitalizagdo quanto em outros ambitos clinicos. Destacam-se estudos
que tém procurado investigar a religiosidade e a espiritualidade dos profissionais de saude e
os significados apreendidos diante deste fendmeno em interacdo com os pacientes atendidos
(JUNQUEIRA, 2008; ESPINDULA; VALLE; BELLO, 2010; NASCIMENTO et al., 2010;
OLIVEIRA; JUNGES, 2012).

Uma revisdo assistematica de literatura realizada neste trabalho permitiu constatar que
a maior parte dos estudos encontrados acerca desta tematica se concentra na area da
enfermagem. Estes estudos ressaltam uma preocupacdo acerca da dimensdo espiritual dos
pacientes e a importancia desta dimensao no cuidado diario da enfermagem com os pacientes,
bem como, com a articulagdo das intervengdes em conjunto com a equipe multiprofissional.
Os estudos enfatizam tanto a reflexdo acerca do tema como também a busca por instrumentos
que auxiliem no conhecimento das necessidades espirituais e possiveis intervencgdes futuras
do profissional envolvido no cuidado (NASCIMENTO et al., 2010, MENDES, 2011;
ESPINHA; LIMA, 2012).

A literatura produzida evidencia as dificuldades dos profissionais de saude em relacao
ao manejo terapéutico do paciente, envolvendo a espiritualidade e a religiosidade. Apesar dos
estudos enfatizarem a estreita relacdo entre salide mental e religiosidade/espiritualidade em
aspectos positivos, observa-se pré-conceitos em aspectos negativos dos profissionais de

saude, devido as divergéncias religiosas e de opinides ¢ o medo de se abordar a
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religiosidade/espiritualidade, decorrente da falta de preparo em sua formagdo, desde a
graduagido (NASCIMENTO et al., 2010; GOBATTO; ARAUIJO, 2013).

Na pratica dos psicologos também se observam lacunas e déficits na formagao para a
abordagem e o manejo de questdes afeitas a dimensao espiritual do paciente, além de escassa
producao a respeito do tema, comparativamente a produgdo encontrada na area da
enfermagem. Apesar do reconhecimento da importancia da religiosidade/espiritualidade como
importante recurso de enfrentamento, no atendimento aos pacientes adultos e idosos, tal
tematica ndo encontra espaco na formacdo do psicologo, desde a graduacdo até centros de
formag¢do de especialistas e programas de pds-graduagdo stricto sensu (DUARTE;
WANDERLEY, 2011; OLIVEIRA; JUNGERS, 2012).

Buscando justificar essa lacuna na formagdo da psicologia, Ancona-Lopez (2005)
salienta que, no periodo de Graduacdo em Psicologia, ocorre um afastamento dos estudos
relacionados ao fendmeno da religido, sendo que os cursos ndo disponibilizam para o
estudante, estudos desenvolvidos dentro e fora do pais que buscam ampliar a compreensao do
fendmeno religioso. Os cursos de Psicologia se limitam apenas a apresentacdo sucinta da
visdo que algumas abordagens psicologicas apresentam a respeito do fendmeno religioso, e,
além disso, focam aspectos psicopatologicos ou excludentes ao ambito religioso. Esta
realidade impossibilita a expressdo das experiéncias espirituais e religiosas do proprio
psicologo, que muitas vezes, ndo encontra espago no meio académico para compartilhar suas
vivéncias e desenvolver intervencdes psicologicas referentes as tematicas da espiritualidade e
religiosidade. Ancona-Lopez complementa que, diante dessa lacuna e distanciamento, a
espiritualidade dos psicologos clinicos permanece enquanto uma “experiéncia infinita”, ou
seja, uma experiéncia espiritual sem lugar de expressao, caracterizando-se como uma vivéncia

sem defini¢do e engajamento.
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Em um estudo a respeito das visdes de psicologos sobre a relacao da espiritualidade na
saude mental de pacientes, constatou-se que a espiritualidade estava presente nas atividades
dos psicologos e nos processos terapéuticos de usudrios, tanto para psicologos que atuavam
em Centros de Atengdo Psicossocial quanto para psicologos de clinicas privadas. Porém,
verificou-se, no discurso dos profissionais, a lacuna existente na formagao em psicologia para
se abordar o cuidado espiritual com os pacientes (OLIVEIRA; JUNGES, 2012).

Gastaud et al (2006) investigaram a relacdo entre bem-estar e a ocorréncia de
transtornos mentais menores em estudantes de Psicologia. Observaram que as questdes a
respeito do significado da vida e da razdo de viver foram percebidas como menos satisfatorios
pelos estudantes de Psicologia em comparagdo aos de outros cursos. Esta realidade foi
enfatizada como preocupante pelos autores, pois os estudantes de Psicologia deveriam estar
mais preocupados com estas questdes existenciais, tanto em termos de autoconhecimento ou
percepcao de si mesmos, quanto em termos de preparacdo para o atendimento de pacientes
lidando com tais questdes existenciais.

Peres (2009) aborda alguns fatores que dificultam a integragcdo da espiritualidade na
psicoterapia, destacando, entre eles: abordagens psicologicas que nao incluem a
espiritualidade em seu campo de investigagdao; o despreparo ¢ o desconforto de alguns
profissionais em abordar temas referentes as crengas religiosas e espirituais de seus pacientes
e a escassez de treinamento e supervisao que integrem o cuidado espiritual em psicoterapia.
Apesar dessas dificuldades, Peres complementa que tem se desenvolvido estudos e iniciativas
praticas buscando integrar a espiritualidade e a religiosidade na psicoterapia, tendo como foco
as vertentes humanistas e estudos que testam a eficicia da “terapia cognitiva espiritual
modificada”.

No ambito do atendimento hospitalar, especificamente para pacientes oncologicos em

cuidados paliativos, os estudos apontam a importancia do oferecimento do cuidado espiritual
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ao paciente pela Equipe de Saude e seu impacto na qualidade de vida. Compreende-se que as
necessidades espirituais do paciente sdao relevantes para o controle dos sintomas e para a
melhoria da qualidade de vida e do bem-estar. Verifica-se, também, a falta de preparo e
treinamento dos profissionais de saude que atuam com pacientes oncologicos frente as
questdes religiosas e espirituais que surgem na relacdo de tratamento entre o doente € o
profissional (PEARCE et al., 2012; BALBONI et al., 2013; PUCHALSKY, 2013).
Evidencia-se, assim, a necessidade de estudos e programas de formagdo profissional
voltados para a capacitacao dos profissionais para abarcarem, em sua pratica, as questdes
afetas aos aspectos espirituais dos pacientes, principalmente para os que se encontram em
cuidados paliativos. Destaca-se a importancia desta preparacao do profissional, especialmente
para psicologos que atuam tanto em contextos hospitalares quanto em contextos clinicos
diversos, em servicos publicos e privados, dadas a especificidade de seu trabalho junto ao

paciente e seus familiares.

5.4.1 O papel do cuidado espiritual oferecido pela Equipe de Cuidados Paliativos

para os colaboradores do estudo

Diante da constatada lacuna na formagdo dos profissionais de saude quanto a
abordagem da tematica espiritualidade/religiosidade, evidencia-se, na pratica, a importancia
de se problematizar esta questdo, apresentando a visdo dos pacientes a este respeito. No
presente Estudo, a visdo dos pacientes quanto a abertura propiciada pelos profissionais para a
abordagem de questdes da religiosidade e/ou espiritualidade e existenciais, emergiu como
uma necessidade e como importante dimensao do conjunto de cuidados disponibilizados.

Através do encontro com a pesquisadora na situagdo de entrevista, os colaboradores

expressaram suas necessidades espirituais e puderam refletir sobre o0 modo como este tipo de



104

cuidado poderia ocorrer. Esta reflexdo emergiu na primeira entrevista realizada, e seguiu nos
demais encontros com os colaboradores do estudo. Todos os colaboradores apontaram a
importancia da abertura para tratarem de questdes religiosas/espirituais, além do desejo de que
os profissionais da equipe de satde pudessem favorecer a abordagem de tal dimensdo
espiritual, significando, para estes colaboradores, um aspecto positivo e benéfico da atuagao
profissional.

Em relacdo a0 modo como a abordagem da religiosidade e espiritualidade poderia
ocorrer, alguns colaboradores apontaram a relagao dialdgica do ser-com-o-outro que se deu no
encontro com a pesquisadora como exemplo ou modelo desta possibilidade: “Eu acho que é
muito importante [...] ah do jeito que nés estamos conversando” (Flora); “E, o trabalho que
vocé esta fazendo comigo eu achei importante pra mim” (Francisco); “do mesmo jeito que
vocé chegou pra mim e perguntou sobre espiritualidade, chega e pergunta para as pessoas
que estdo passando pela mesma situagdo...” (Sofia); “eu acho que esse jeito que vocé
abordou ¢ legal, da pra conversar...” (Leonardo). A escuta frente a demanda espiritual
necessita acontecer de forma respeitosa e com aceitagdo diante da ‘verdade’ do paciente:
“vocé esta perguntando sem... (tosse) sem dobrar, sem manipular. O que a pessoa estd
falando vocé esta ouvindo né. E isso nao agride ninguém. E é exatamente isso dai” (Gabriel).
O acolhimento e a postura empatica da pesquisadora referente as questdes espirituais

apresentadas pelo paciente auxiliaram na ressignificacdo do sofrimento outrora apresentado.

Eu acho que essa conversa (cuidado espiritual) pode ser como nods estamos
conversando agora, ajuda muito mesmo, trocando ideia, entdo ajuda muito
[...] acho importante, porque foi muito bom viu. Fiquei muito feliz de vocé
vim até aqui. Nos conversamos muito, trocamos ideia. Eu achei muito bom
[...] eu acho que é. Porque ajuda muito né. A pessoa as vezes esta um pouco
deprimido e ali com a... com aquela ajuda ele vai... ele vai esquecendo um
pouco das coisas ruim, angustia essas coisas. Entdo vai... ajudando.
(Antbnio)
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A inser¢ao do cuidado espiritual no conjunto dos cuidados disponibilizados significou
a criagdo de um espaco acolhedor para se falar sobre crencgas religiosas, sentidos da vida e

para se compartilhar as angustias, o vazio existencial e o desespero.

Eu acho importante. Eu acho que € conversar mais, reunir mais com eles.
Porque tem muitos que td dentro de uma igreja, e ndo tem aquele
embasamento biblico, ndo tem aquela seguranca... ele ta 14 se sentindo
sozinho, sem nenhum respaldo sabe, com aquele vazio, sem encontrar
resposta. Entdo se ele encontra uma pessoa de fé, vai ajudar a crescer na fe,
vai ajudar no tratamento [...]. Que a gente ndo ta sozinho. Que existe mais.
Porque as vezes fica s6 naquele grupinho pequeno... fica a pessoa sofrendo
na sua casa ou num quarto de hospital e seria bom a gente poder ajudar. E
importante! (Maria)

Ah eu acho que é. E muito importante! Ah como se fosse uma reunido né,
umas trés ou quatro pessoas juntas e conversar sobre isso. Ah com essa
reunido a gente... pode explicar para as outras pessoas né como que € a vida.
(Marcos)

eu acho que ¢ importante sim, porque tem muita gente que ndo tem muita
nogdo de fé... nem de espiritualidade e as vezes no desespero pega e fala uma
coisa que ndo deve. Entdo eu acho muito importante. E eu gosto muito daqui
porque todo mundo é muito... vocé pode ter certeza, tem muito Deus
presente aqui na vida de vocés. E isso é muito importante. (Sofia)

Para alguns colaboradores, a abertura para um cuidado espiritual significou ter uma
escuta especializada e um espago para expressar suas angustias e receios: “é bom. Tiro um
pouco de dentro da gente pra fora né, é muito bom” (Julia); bem como o cuidado espiritual
enquanto um aspecto psicoeducativo: “eu acho... nos aspectos psicologicos, do adoecimento,
tudo a respeito disso ¢ bom. Porque tem muita gente que ndo sabe o que deve se fazer ou o
que deve ser feito, entendeu?”’ (Leonardo).

A abordagem da espiritualidade também foi significada como acolhimento e respeito
as divergéncias de crengas religiosas entre os pacientes, de acordo com a atitude de

abstinéncia de opinides adotada pelo profissional:
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Desde que vocé respeite assim a opinido delas né. Vocé ndo querer impor
alguma coisa, talvez ai ndo agrade né. Porque... sempre discutir a sua
religiosidade, discutir na forma como a pessoa leva ¢ uma coisa e vocé tentar
dobrar ela sufocar ai ja ¢ diferente, vocé ndo esta respeitando né. Mas
discutir com o que a pessoa tem que falar, nada a ver. Eu acredito que nao.
Tem que pergunta da forma como ela se sente dentro das crengas dela, que
ela pode ajudar e muito né, sem precisar procurar outros meios de religido.
Porque religido ndo salva ninguém nao. (Gabriel)

Podia ajudar outras pessoas [...]. Porque Deus ¢ um s6 né. S6 muda a placa
de igreja. Porque o nosso Deus é um s, ¢ infinito [...]. E porque cada caso é
um caso, ndo sei. Porque as vezes muitos tem muita €, outros ja nao tem né.
Eu tenho muita fé, gracas a Deus [...]. Porque o meu ¢ um, o do outro ¢
outro. E, diferente. Tudo nos, cada um tem seu... sua visdo né. Eu tenho uma,
0 outro tem outro, vocé€ tem outra. Porque tem gente que quando aparece
uma doenca assim parece que ai ele esquece que tem Deus. Eu nunca
esqueci! Ah eu acho que é importante, eu acho. E muito importante! (Ana)

Peres (2009) afirma que a valorizagdo do sistema de crengas dos pacientes auxilia na
adesdo ao tratamento psicoterapico, obtendo-se, assim, melhores resultados nas intervengdes
realizadas. Ancona-Lopez (2005) e Kovacs (2007) ressaltam que o profissional de satde,
principalmente o psicologo clinico, deve se distanciar de pré-conceitos e atentar para a
experiéncia religiosa e espiritual dos pacientes, possibilitando que suas expectativas e valores
pessoais sejam expressos. Kovacs (2007) afirma que o psicologo deve procurar se aprimorar e
buscar embasamento tedrico acerca da dimensdo espiritual no processo terapéutico, bem
como, procurar compreender as metaforas e simbolos evidenciados na comunicagdo com o
paciente.

A realizagdo deste cuidado espiritual pelo profissional de satde envolve o
conhecimento das necessidades espirituais do paciente. Segundo Sinclair et al. (2012), os
guias de cuidados paliativos recomendam a avaliagdo das necessidades espirituais do
paciente, e tais necessidades estdo associadas crengas individuais, valores, comportamento e

experiéncias relacionadas a um sentido ultimo da vida. Os autores acrescentam que oOS
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pacientes desejam que os profissionais de saude conhegam suas necessidades espirituais.

Koenig (2005), em seu guia de como lidar com a espiritualidade do paciente, sugere
que o profissional obtenha uma breve historia espiritual do paciente, a fim de conhecer as
crengas do paciente e como ele compreende o tratamento recebido, entender a relagdo de sua
religido e crengas com sua doenca e identificar as necessidades espirituais para entdo

organizar o acompanhamento das mesmas e nortear as intervencdes futuras.
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6 CONSIDERACOES FINAIS

O ser humano constitui-se uma totalidade biopsicossocial e espiritual e, como um ser-
no-mundo, tem consciéncia de sua finitude. A angustia perante sua condi¢do de ser-finito,
bem como as buscas que empreende para lidar com ela, procurando sentidos para viver e
morrer, criando e adotando crengas que o auxiliem em sua trajetoria existencial enquanto um
ser-para-a-morte, compdem a dimensao espiritual do homem. Por sua dimensao espiritual, o
ser-humano questiona-se sobre a vida e atribui sentidos as suas vivéncias, especialmente as de
sofrimento e dor. A doenca significa uma situagdo-limite que remete o homem para sua
condi¢do de vulnerabilidade e mortalidade e o leva a reflexdes frequentemente evitadas no seu
cotidiano, pela angustia e desespero que pode experimentar durante a sua vida.

Em situacdo de cuidados paliativos, quando a doenca evolui para a impossibilidade de
cura ou reversdo, o ser humano defronta-se concretamente com a inevitabilidade da morte e
com o fim de seu projeto existencial, propiciando vivéncias possivelmente diferenciadas de
tudo o que possa ja ter vivenciado, especialmente no que se refere aos significados
existenciais e espirituais que atribui a sua vida e a sua morte. Tais vivéncias devem ser
identificadas, conhecidas e reconhecidas, principalmente no contexto de cuidados paliativos,
por todos os profissionais que assumem a tarefa de acompanhar pacientes e familiares nesta
sofrida etapa da vida, de modo que sua presenca junto aqueles dos quais cuida seja
significativa.

Com este foco, por meio deste estudo, identificou-se, entre os colaboradores, que o
agravamento de uma doenga cronica como o cancer € a iminéncia da morte suscitou diversas
reflexdes envolvendo a busca de sentido para a vida e ao processo de morrer. A fé ¢ a
espiritualidade promovem o suporte para enfrentar as dores e o sofrimento a cada dia, bem

como a esperanga na melhora e na retomada da vida, justificada pelo desejo de retorno ao
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convivio familiar ¢ no fortalecimento dos lagos afetivos com os entes queridos. F¢,
espiritualidade e o engajamento religioso encontrado em alguns dos colaboradores também
auxiliam no processo de aceitagdo da morte nos momentos em que ela se evidencia como
certa e inexoravel. Vivéncias de transcendéncia, propiciadas pela espiritualidade e fé
promovem a busca de sentido e de ressignificacdo de diversos aspectos da vida, de valores e
do proprio processo de morrer. Ao lado das vivéncias comuns evidenciadas nos relatos de
todos os participantes, foi possivel compreender que cada um vivencia um momento
particular e unico, expressando um modo peculiar de ser, de acordo com sua historia de vida e
concepgoes.

Salienta-se neste estudo a manuten¢do da esperanga, a despeito do conhecimento
racional da condigdo de paciente em cuidados paliativos, evidenciada por todos os
colaboradores, de forma mais ou menos intensa, enquanto um modo possivel de continuar
vivo e de lidar com o sofrimento e o desespero advindos do agravamento da doenga, com os
sintomas incapacitantes ¢ dolorosos € com a perspectiva da morte.

Considera-se fundamental que a equipe de satude conheca e aprenda a lidar com a
dimensao espiritual do paciente em cuidados paliativos, identificando suas vivéncias e
compreendendo seus significados. Para isso, assim como o vivenciado por esta psicologa-
pesquisadora, sdo importantes a reflexdo e o reconhecimento de sua propria dimensao
espiritual e dos significados de sua propria espiritualidade frente ao sentido do cuidado
oferecido aos que se encontram em cuidados paliativos. Necessaria também € a busca da
instrumentalizacao tedrica e metodologica para o manejo do cuidado espiritual em saude, haja
vista a escassez e déficits na formagao profissional neste quesito. Além disso, ressaltam-se os
beneficios de se avaliar de forma adequada o modo como sdo realizadas as comunicagdes de
“mas noticias” aos doentes e familiares ja fragilizados, considerando seu momento presente e

sua condi¢cdo de acatar e aceitar ativamente sua realidade. Dessa forma, respeita-se o cerne da
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filosofia dos cuidados paliativos, preservando a dignidade e a autonomia do paciente em
estado avancado da doenga, bem como os principios de nao-maleficéncia nos cuidados a ele
prestados.

Este estudo também trouxe aprendizados profundos tanto em aspectos pessoais quanto
profissionais. Vivenciar junto aos pacientes e seus familiares o processo de morrer propiciou a
reflexdo sobre o quanto o lidar com a morte leva a veneragdo da vida, remetendo-nos as
nossas crengas pessoais € ao que buscamos como sentidos para o viver. O profissional, a
familia e o doente parecem se engajar num processo no qual a busca de sentidos para a
experiéncia vivida e o questionamento de valores se torna fortemente presente.

Trata-se de uma experiéncia profunda que nos defronta com o sentido de nosso
proprio existir, trazendo questionamentos intimos: como estou vivendo meu momento
presente? O que estou buscando e qual o sentido para mim? Neste espetadculo de vida-morte,
em que cada um constrdi seu proprio enredo com suas nuances e especificidades, o olhar
sobre a existéncia reflete o aprendizado adquirido nesta vivéncia. E possivel aprender muito
neste processo, por meio do amor que se experiencia pelo outro, no qual o desejo de
prolongamento dos momentos de convivio e de alegrias junto ao outro leva a valorizagdo do
que foi semeado no decorrer da vida, o que se perdeu e/ou o que pode ainda ser reconstruido
em nossos vinculos afetivos. A presenca da culpa, expressa pelo desejo de retomada daquilo
que nao se alcangou no percurso da vida ou daquilo que se deseja reconstruir e transformar,
bem como a do sofrimento, que nos coloca em movimento de ressignificacdo e de
“metamorfose” que pode resultar no amadurecimento e na transformacao do ser e do vir-a-ser
evidenciam possiveis ganhos em aprendizagem com tais experiéncias.

O acompanhamento psicologico de pacientes em cuidados paliativos mostra que se
pode extrair uma razdao, um "para que" viver, por meio da experiéncia do sofrimento,

buscando-se um sentido para a vida, a cada dia, a cada obstaculo na luta didria empreendida.
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Na qualidade de psicologa e pesquisadora, identifico que, vivenciar esta experiéncia trouxe
ganhos e profundos aprendizados como ser humano e evidenciou as a relevancia de se
oferecer um espaco qualificado de escuta e acolhimento das vivencias ambivalentes de
angustia, temor e esperanca; de sofrimento; de alegria e de duvidas e fé inabalaveis, bem
como, dos projetos existenciais ¢ das crengas mais profundas sobre a vida e sobre a morte que
estes pacientes expressam quando tem esta oportunidade. Assim como muitos pesquisadores e
profissionais que se ocupam da etapa final da vida, concluo que a imersao nas experiéncias
que permeiam o fendmeno da morte nos remete a veneracdo da vida e aos seus mais

profundos significados.
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APENDICE A -- Roteiro de entrevista

- Questoes disparadoras do relato das participantes:

1) Como foi sua trajetéria desde o diagnostico até o momento atual e como ¢é para vocé
vivenciar esse momento de sua vida, em relacao a sentimentos, medos e expectativas futuras?

2) O que sente que tem ajudado a enfrentar essa trajetéria? E quanto a espiritualidade? Como
¢ para vocé essa espiritualidade (independentemente da religido a qual vocé pertence)? Qual
seu significado para vocé, nesse momento vivencial (ou de vida)?

3) Voce sente necessidade de conversar sobre essa dimensdo espiritual/espiritualidade com os
profissionais de saude que trabalham aqui? Qual o papel e importincia desse cuidado

espiritual oferecido pela equipe de saude?

4) Como foi para vocé participar dessa experiéncia? Como voce se sentiu? Vocé acha que de
alguma maneira teve algum ganho ou nao?

[Dados demogréaficos dos participantes]

1) Sexo: ( ) Masculino ( ) Feminino

2) Idade:

3)Estado civil:

4) Escolaridade:

( ) Sem escolaridade () Ensino Fundamental Incompleto

( ) Ensino Fundamental Completo ( ) Ensino Médio Incompleto

( ) Ensino Médio Completo () Superior Incompleto ou completo.

5) Profissdo/ocupacgdes:

6) Ocupagao atual:

7) Bairro onde mora:

8) Com quem mora atualmente:
9) Religido:

10) Religiosidades (pratica):

[Dados clinicos]

11) Tipo de cancer:
12) Tipo de tratamento realizado:
13) Tempo de tratamento desde o diagndstico:

15) Tempo em dias desde que foi declarado(a) em cuidados paliativos exclusivos:
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APENDICE B -- TERMO DE CONSENTIMENTO LIVRE E ESCLARECIDO (TCLE)
PARA PARTICIPACAO EM PESQUISA

Titulo do projeto: Vivéncias de pacientes com cancer ¢ o significado da espiritualidade nesse
momento vivencial.

INVESTIGADORES DO ESTUDO

Hospital de Cancer de Barretos, Brasil
Andréa Carolina Benites

Outras instituicdes

Programa de P6s-Graduagdo em Psicologia do Desenvolvimento e Aprendizagem (UNESP —
Bauru)

Carmen Maria Bueno Neme

Orientadora

Identificacdo do participante Numero do prontuario médico (se
pertinente)

Vocé estd sendo convidado(a) a participar deste estudo que serd realizado no Hospital de
Cancer de Barretos - Fundacao Pio XII.

Este Termo de Consentimento explica porque este estudo esta sendo realizado e qual sera a
sua participagdo, caso vocé aceite o convite. Este documento também descreve os possiveis
riscos e beneficios se vocé quiser participar. Apos analisar as informagdes com a pessoa que
explica este Termo de Consentimento, e esclarecer suas dividas, vocé deverd ter o
conhecimento necessario para tomar uma decisdo esclarecida sobre sua participagdo ou nao
neste estudo.

JUSTIFICATIVA PARA O ESTUDO

Este estudo sera importante para que possamos conhecer sua experiéncia, de modo que suas
necessidades sejam conhecidas, e possamos compreender o que a espiritualidade significa
para voce€, bem como ajuda-los a enfrentar este momento que estao vivenciando. Este estudo
também sera importante para melhor atender os futuros pacientes e familiares que
enfrentarem situacao semelhante a que vocés estdo vivenciando neste momento.

Participardo deste estudo aproximadamente dez pessoas, e a duragdo da entrevista pode levar
em torno de quarenta minutos.

OBJETIVO DO ESTUDO
Compreender as vivéncias de pacientes com diferentes tipos de diagnostico de cancer e o
significado da espiritualidade.
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PROCEDIMENTOS
O estudo sera realizado por meio de uma entrevista individual com a pesquisadora.

RISCOS E DESCONFORTOS PARA OS PARTICIPANTES

No decorrer da entrevista pode ocorrer de vocé€ se emocionar ou se lembrar de situacdes
dolorosas, podendo causar algum tipo de desconforto psicoldgico. Caso isso ocorrer, sera
oferecido atendimento psicoldgico para que tal desconforto seja amenizado.

BENEFICIOS ESPERADOS
E possivel que este estudo ndo traga beneficios diretos a voc€. Mas ao final deste estudo, as
informagdes que ele gerar, poderdo trazer beneficios a outros pacientes.

PROCEDIMENTOS OU TRATAMENTOS ALTERNATIVOS
Nao ha procedimentos ou tratamentos alternativos relacionados ao estudo em questao.

INTERRUPCAO DO ESTUDO

Este estudo poderd ser encerrado antes do prazo se houver dividas relativas a sua seguranca
ou por razdes administrativas. Qualquer que seja o motivo, o estudo somente sera
interrompido depois da avaliagio do Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de Céancer de
Barretos que o aprovou, a ndo ser que existam razdes de seguranca que exijam a interrupcao
imediata do estudo.

LIBERDADE DE RECUSA
A sua participagdo neste estudo € voluntaria e ndo € obrigatoria. Vocé€ pode aceitar participar

do estudo e depois desistir a qualquer momento. Isto ndo tirard nenhum direito do seu
tratamento e assisténcia neste hospital. Vocé€ também poderd pedir a qualquer momento que
as suas informagdes sejam excluidas completamente deste estudo e que elas ndo sejam usadas
para mais nada.

Se durante a entrevista a pesquisadora fizer alguma pergunta fazendo com que vocé se sinta
constrangido, voceé podera deixar de responder a pergunta sem qualquer prejuizo a sua pessoa.

GARANTIA DE SIGILO

O Hospital de Cancer de Barretos tomara todas as medidas para manter suas informagdes
pessoais (como nome, endereco e outras) em sigilo. Durante todo o estudo € mesmo depois
que terminar, quando os resultados deste estudo forem publicados em revistas cientificas ou
apresentados em congressos ou reunides, a sua identidade serd guardada em segredo, ndo
sendo revelada qualquer informagao a seu respeito que possa identificar vocé publicamente.
Contudo, durante o estudo, algumas pessoas do Hospital de Cancer de Barretos ( e do
Programa de Pos-Graduacdo em Psicologia do Desenvolvimento e Aprendizagem da UNESP
campus de Bauru, SP) envolvidas diretamente na pesquisa poderao ter acesso aos seus dados.
Mesmo assim, os seus dados serdo preservados e nao serao divulgados publicamente.

CUSTOS, REMUNERACAO E INDENIZACAO
A participagdo neste estudo ndo terd custos a mais para vocé. Os custos relacionados
diretamente com o estudo serdo pagos pela(s) instituicao(des) que esta(ao) participando deste
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estudo. Também ndo havera qualquer tipo de pagamento devido a sua participagdo (mesmo
que haja patentes ou descobertas). Se vocé sofrer algum dano a sua satde como resultado da
sua participacdo nesse estudo nesta instituicdo, o Hospital de Cancer de Barretos sera
responsavel por lhe dar todo o tratamento necessario e de forma gratuita. Ao assinar este
Termo de Consentimento, vocé nao perdera nenhum direito, inclusive o de obter indenizagao
por dano a sua saude se isto acontecer.

ESCLARECIMENTOS ADICIONAIS, CRITICAS, SUGESTOES E RECLAMACOES
Vocé podera tirar qualquer duvida sobre o estudo, fazer criticas, sugestdes e reclamagoes

diretamente com o pesquisador no Hospital de Cancer de Barretos, (Andréa Carolina Benites),
no telefone (17) 3321-6600, ramal: 5504; ou no telefone (14) 3261-4097. Vocé também
poderé entrar em contato com o coordenador do Comité de Etica em Pesquisa do Hospital de
Cancer de Barretos (CEP-HCB), (Dr. Sérgio Vicente Serrano), localizado na Rua Antenor
Duarte Vilela, 1331 — telefone (17) 3321-6600, ramal 6894 — e-mail
cep@hcancerbarretos.com.br.

DECLARACAO DE CONSENTIMENTO

Entendi o estudo. Tive a oportunidade de ler o Termo de Consentimento ou alguém o leu
para mim. Tive a oportunidade de pensar, fazer perguntas e falar a respeito do documento
com outras pessoas quando precisei. Autorizo a minha inclusdo neste estudo. Ao assinar este
Termo de Consentimento, ndo renuncio a nenhum dos meus direitos legais. Este documento
serd assinado em duas vias, sendo que uma cdpia ficara comigo e outra com o pesquisador.

Nome por extenso do sujeito de pesquisa ou Data Assinatura
do representante legal

Nome por extenso do responsavel que explicou e Data Assinatura
obteve o Termo de Consentimento

Nome por extenso da testemunha imparcial Data Assinatura
(para casos de analfabetos, semi-analfabetos ou
portadores de deficiéncia auditiva ou visual)
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