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RESUMO

A boa morte € compreendida como aquela isenta ou com minimo sofrimento,
respeitando-se os desejos do morrente, tais como o de estar cercado por familiares e
amigos, em contexto de sua escolha, tendo sua participagdo nos preparativos. Por
meio da Terapia Ocupacional compreende-se que o derradeiro fazer humano é a
morte e que este processo pode ser assistido, objetivando uma boa morte para o
morrente e os demais atores sociais envolvidos. Neste sentido, o0 objetivo da pesquisa
foi descrever e analisar a percepcdo de pacientes com aids e cancer sobre as
intervencgdes terapéuticas ocupacionais, pautadas nos principios da boa morte, no que
concerne a sua autonomia, desejos, pendéncias, conflitos, despedidas e consciéncia
da morte. Trata-se de uma pesquisa de abordagem qualitativa, de campo, de carater
exploratério e descritivo, sendo a amostragem nao probabilistica por conveniéncia.
Compuseram a selecdo amostral 12 participantes, com quadro clinico de aids ou
cancer em estagio avancado, oriundos dos servigcos de Oncologia e de Doencas
Infecciosas e Parasitarias do Hospital de Clinicas da Universidade Federal do
Tridngulo Mineiro, os quais foram submetidos a trés roteiros de entrevistas
semiestruturadas e as intervencdes terapéuticas ocupacionais pautadas em
atividades preparatorias para a morte. Os dados das entrevistas foram analisados em
seu conteldo para identificacdo de categorias tematicas e registro de frequéncia de
sua ocorréncia. A partir da identificacdo de sete temas centrais e de 28 categorias
empiricas, os resultados apontam para as experiéncias vividas pelos participantes em
decorréncia do adoecimento e da ameaca da morte, por meio da expressdo de
sentimentos, aprendizados, perdas ocupacionais e a percepcdo do preconceito em
relacdo a seus quadros clinicos. A autonomia foi exercida quando da tomada de
decisbes sobre os tratamentos e no desenvolvimento das Diretivas Antecipadas de
Vontade. Desejos e sonhos referiram-se a vontade de viajar, realizar atividades
prazerosas e significativas, fazer cirurgia, conquistar a casa prépria, encontrar
parceira amorosa, vivenciar uma boa morte, desejos quanto ao funeral, legado
material e de permanecerem vivos. As pendéncias referiram-se a questdes
financeiras, judiciais, administrativas, funcionais e relacionais, a serem resolvidas
como preparativos para a morte. As despedidas eram compreendidas como processo

a ser vivido ao longo do adoecimento ou nas horas finais da vida. A consciéncia da



morte perpassou pela percep¢do da morte de familiares e amigos, pela propria
finitude, pela aceitacdo ou negacédo desta, pelas conversas sobre o tema com
familiares e amigos, e pela sua preparacao. Percepcdes sobre as intervencdes da
Terapia Ocupacional emergiram pela aquisicdo de novos conhecimentos sobre o
processo da morte, facilitando sua aceitacdo; pelos ganhos referentes aos
preparativos, como melhora emocional, possibilidade em confiar no outro e
reestabelecimento da energia vital, pelos sentimentos vivenciados no processo
terapéutico, sendo positivos o conforto, alivio e liberdade, e negativos a tristeza e a
dor, ao depararem-se com a propria finitude. Depreende-se que as intervencdes
terapéuticas ocupacionais, alteram a percep¢ao sobre a morte quanto a importancia
de se prepararem para sua chegada, refletindo sobre, resolvendo questdes
significativas, aceitando-a e vivendo seus desejos e sonhos no tempo residual de suas

vidas.

Palavras-chave: Terapia Ocupacional. Morte. Tanatologia. Rituais. Cuidados

Paliativos.



ABSTRACT

A good death is understood as one that is free or with minimal suffering, that respect
the wishes of the deceased, such as being surrounded by family and friends, in the
context of their choice, as having their participation in the preparations. Through
Occupational Therapy it is understood that the ultimate human action is death and that
this process can be assisted, aiming at a good death process for the dying person and
the other social actors involved. In this context, the objective of the research was to
describe and analyze the perception of patients with AIDS and cancer about
occupational therapeutic interventions, based on the principles of a good death,
regarding their autonomy, desires, wishes, conflicts, goodbyes and awareness of
death. This is a qualitative, exploratory and descriptive field research, with non-
probabilistic convenience sampling. The sample selection consisted of 12 participants,
with a clinical diagnosis of AIDS or cancer in an advanced stage, coming from the
Oncology and Infectious and Parasitic Diseases services of the Clinical Hospital of the
Federal University of Triangulo Mineiro. They were submitted to three semi-structured
interview scripts, and occupational therapeutic interventions based on preparatory
activities for death. The data from the interviews were analyzed in their content to
identify thematic categories and record the frequency of their occurrence. From the
identification of seven central themes and 28 empirical categories, the results point to
the experiences lived by the participants because of illness and the threat of death,
through the expression of feelings, learning, occupational losses and the perception of
prejudice regarding their clinical conditions. Autonomy was exercised when making
decisions about treatments and in developing the Advance Directives of Will. Desires
and dreams referred to travel, perform pleasurable and meaningful activities, undergo
surgery, conquer their own home, find a loving partner, experience a good death,
wishes for the funeral, material legacy and to remain alive. The pending issues referred
to financial, judicial, administrative, functional, and relational issues, to be resolved in
preparation for death. Farewells were understood as a process to be lived throughout
the illness or in the final hours of life. The awareness of death permeated the
perception of the death of family and friends, by the very finitude, by the acceptance
or denial of it, by the conversations on the subject with family and friends, and by their

preparation. Perceptions about Occupational Therapy interventions emerged through



the acquisition of new knowledge about the death process, facilitating its acceptance,;
the gains related to the preparations, such as emotional improvement, the possibility
of trusting the other and reestablishment of vital energy; by the feelings experienced
in the therapeutic process, with comfort, relief and freedom being positive, and
sadness and pain being negative, when faced with their own finitude. It appears that
occupational therapeutic interventions change the perception of death regarding the
importance of preparing for its arrival, reflecting on it, solving significant issues,

accepting it, and living their desires and dreams in the residual time of their lives.

Keywords: Occupational Therapy. Death. Thanatology. Ceremonial Behavior.

Palliative Care.
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APRESENTACAO

A morte se apresentou cedo em minha vida, aos cinco anos, quando a minha
mae foi acometida por um céncer grave e avangado e se despediu, de forma
extremamente cuidadosa, reunindo aos filhos e ao seu marido ao redor do seu leito
de morte, pedindo para que permanecéssemos unidos e nos cuidassemos. E assim
nos mantemos até hoje.

Como a inevitabilidade da morte (e das impermanéncias) nos é presente
enguanto seres humanos que somos, me despedi também da existéncia de meu pai,
dos meus avos, tios (as), primos (as), amigos (as) e de tantas outras pessoas queridas
gue passaram em minha vida. Me despedi também de experiéncias, de ciclos, de
papéis.

Estes processos me compuseram e me fizeram refletir por longos anos a
vivéncia do morrer e da morte, com o olhar direcionado pelos familiares, pela
comunidade e pela religido em que cresci; treinada para perceber seus sinais, para
acolher, identificar suas fases e realizar seus preparativos. A morte ndo nos era
velada, participavamos todos, nos reconfortando e cuidando, e com certeza, o
morrente era acolhido, respeitado e amado.

Fui crescendo e me deparando com circunstancias do morrer ndo tao positivas
assim em outros contextos, o que foi reforcado durante minha formagéo enquanto
terapeuta ocupacional na faculdade, onde a visdo de saude e doenca se pautava no
corpo biolégico e no positivismo imperante dos profissionais de saude, e a morte era
escamoteada para os reconditos da vida social (hospitais e instituicbes). Esta
dualidade da vivéncia do morrer foi criando um desassossego interno em mim, ficando
latente por anos.

Em dezembro de 1999 vivi também a experiéncia do cancer, em meu corpo, e
vivenciei siléncios em derredor do tema da morte. Ai, 0 desassossego se tornou ainda
maior...

Apo6s minha admissé@o na Universidade Federal do Triangulo Mineiro - UFTM
como docente em 2009, quando passei a atuar diretamente no contexto hospitalar a
partir da orientacdo de estagio, esta inquietacédo ressurgiu mais forte e me vi impelida
a mudar a situacdo de morte daqueles pacientes/clientes/usuarios que estavam sob

meus cuidados. Me debrucei a estudar cuidados paliativos e tanatologia, para me



instrumentalizar e ofertar os cuidados preparatérios de fim de vida aos morrentes do
hospital e esta imersdo me fez desejar produzir uma pesquisa sobre a atuacédo da
terapia ocupacional com estas pessoas, fazendo uso da principal ferramenta de
trabalho da minha profisséao: as atividades humanas.

Busquei referenciais sobre a morte e compreendi o atual movimento social que
busca implantar uma morte mais humanizada, digna, denominada como boa morte, o
gue me interessou. A partir deste momento fiz busca ativa por possiveis orientadores
nos programas de pds-graduacdo da UFTM, quando encontrei a Profé. Luciana, que
corajosamente e amorosamente aceitou este desafio, pois nunca havia orientado
anteriormente sobre o tema da morte.

Desta forma, iniciamos a pesquisa enfrentando algumas dificuldades com os
espacos para a coleta, perfil da clientela, objecdo do tema por parte do Comité de
Etica em Pesquisa com Seres Humanos do HC/UFTM, além da instauracdo da
pandemia causada pelo virus SARS-CoV-2 (Covid-19), o que retardou, em muito, 0
cronograma em relacdo a coleta in loco, devido a necessidade do distanciamento
social. A despeito de todas estas questbes, nos mantivemos firmes e continuei a
pesquisa. Em um certo momento, sentimos a necessidade de uma coorientadora
terapeuta ocupacional, quando a Prof?. Luciana me apresentou e propds a
participacdo da Prof2. Maria Paula, do Curso de Terapia Ocupacional da Faculdade
de Medicina de Ribeirdo Preto da Universidade de Sao Paulo (FMRP-USP), que veio
agregar além de conhecimento, generosidade ao processo.

Como resultado desenvolvi esta pesquisa, que acredito, possa auxiliar a
embasar a préatica da terapia ocupacional no atendimento a pessoas com doencas
ameacadoras da vida, além de fortalecer a minha propria competéncia profissional
com esta clientela. Porém o mais significativo sera, no futuro préximo, poder auxiliar
as pessoas morrentes a vivenciarem uma morte mais digna/boa, reduzindo, dentro do
factivel, os possiveis danos, independente do contexto histérico social onde esta
ocorra, a partir de seu engajamento nos preparativos.

Findando, faco das palavras da poetisa Emily Dickinson, as minhas palavras
“Se eu puder evitar que um coragao se parta, nao viverei em vao. Se eu puder suavizar
a aflicdo de uma vida, aplacar uma dor ou ajudar um fragil passarinho a retornar ao
ninho, n&o viverei em vao! ”

Eis meu cerne!
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1 INTRODUCAO

A espécie humana é uma comunidade de mortais, isto € posto (ELIAS, 2001,
p.9). O tema da morte acompanha a todos os seres humanos, desde a mais tenra
idade e em todos os ciclos vitais, deixando marcas (KOVACS, 2021, p. 1), e embora
sua consciéncia seja uma dadiva humana, tal fato é desdenhado com afinco, evitado
sempre que possivel por quase todos (GARDES et al., 2020).

Faz-se necessario e urgente, que, enquanto coletividade, mudemos este
paradigma, retiremos a morte dos bastidores da nossa vida social e a coloquemos em
pauta, sendo para isto essencial que nos “privemos de sua estranheza, passando a
frequentéa-la, a té-la em mente, a espera-la, pois, praticar a morte é praticar a liberdade
e um homem que aprendeu como morrer desaprendeu a ser escravo” (MONTAIGNE
apud RINPOCHE, 2013, p. 40).

Ante ao ser humano adoecido, em especial aqueles com doencas
ameacadoras da vida, ha de se fazer necesséario um esforco sociopolitico quanto a
mudanca de paradigma e quanto ao exercicio da autonomia e pertencimento do
enfermo em relacdo a propria morte, evitando-se com que seja despojado desta, como

bem retrata Kovacs:

A morte pode se tornar evento solitario, sem espaco para a expressdo do
sofrimento e para rituais. A caricatura que a representa € o paciente que nédo
consegue morrer, com tubos em orificios do corpo, tendo por companhia
ponteiros e ruidos de maquinas, expropriado de sua morte (KOVACS, 2014,
p. 95).

Para que se possa evitar esta expropriacao e a solidao, os profissionais da area
da salde e os pesquisadores da morte, enquanto atores sociais, tem um papel
fundamental como produtores do conhecimento, das condutas e comportamentos
frente ao manejo desta. Estes devem ter foco principalmente na morte digna/boa para
0 morrente, permeada pela possibilidade do exercicio da sua autonomia, do controle
e da evitagdo do sofrimento. Compreende-se que os demais atores sociais, como 0
préprio morrente, seus familiares, amigos, a comunidade e os religiosos, também
devam se envolver.

A boa morte, enquanto objeto de estudo desta pesquisa, sera abordada junto

aqueles que sofrem com doencas cronicas ameacadoras da vida, estimulando-os a
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se tornarem os atores sociais principais desta jornada (chamada morte), organizando-

a.

1.1 Doengas ameacadoras da vida

De acordo com o dicionario Michaelis ameacar significa “estar na iminéncia de;
anunciar, prenunciar, sinalizar”, ou seja, quando o termo doen¢ca ameacadora da vida
€ utilizado, compreende-se que aquela condicdo clinica prenuncia a morte do
enfermo, podendo tanto se referir a quadros agudos, quanto a quadros cronicos. Este
termo é usual entre profissionais de cuidados paliativos e tanatologia, sendo que a
Organizacdo Mundial da Saude (OMS) utiliza o termo doencga com risco de vida. Nesta
pesquisa optamos pelo termo doenca ameacadora da vida.

E notavel que o perfil dos processos de satide e doenca ao longo das Gltimas
décadas se modificou, tendo ocorrido um crescente aumento das condi¢des crbénicas
de saude e diminuicdo das doencas transmissiveis, mudando o perfil de morbidade e
mortalidade global. Particularmente, nesta pesquisa, somente as condicdes de saude
cronicas serdo discutidas. As condi¢cOes cronicas abrangem uma vasta categoria de
enfermidades, sendo englobadas as doencas transmissiveis persistentes (ex:
HIV/aids, hepatite B, doenca de Chagas, tuberculose), as ndo transmissiveis (ex:
doencas vasculares, cancer, diabetes, asma, DPOC), disturbios mentais de longo
prazo (ex: esquizofrenia, depressédo) e as incapacidades estruturais/deficiéncias
fisicas (ex: amputacdes, cegueiras, transtornos articulares) (OMS, 2003).

Embora passiveis de controle, muitas doencas cronicas ameacam a vida e
trazem a tona a experiéncia da mortalidade humana, exigindo ressignificacdo sobre o
objetivo das intervencgdes. O tecnicismo, o conhecimento cientifico e a cura cedem
lugar ao humanismo ou se equilibram com este, na tentativa de ofertar um processo
de vivéncia do adoecimento e da morte mais digno ao ser. Questéo esta reiterada pela
filésofa e escritora polonesa Halina Bortnowska que discorre sobre a importancia de
se aplicar a ética da atencdo em detrimento da ética da cura para a populacdo com
doencas (ameacadoras da vida). Esta refere que na ética da atencédo o valor central &
a dignidade humana, que perpassa pela solidariedade entre o profissional e o
enfermo, em atitude que resulta em compaixdo afetiva, sendo o enfermo soberano.
Conquanto, na ética da cura os valores militares predominam, sendo estes: ndo se
dar por vencido, perseverar, ser duro, onde o profissional exerce o papel de general
(apud MATSUMOTO, 2012).
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No que concerne a letalidade ocasionada pelas doencas crbnicas, em
decorréncia do seu processo evolutivo, as Doencas Cronicas Ndo Transmissiveis
(DCNT) constituem 7 das 10 principais causas de morte no mundo, de acordo com as
Estimativas Globais de Saude de 2019 publicadas pela Organizagcdo Mundial da
Saude (OPAS; OMS, 2019).

Quanto as Doencas Crobnicas Transmissiveis (DCT), ha um declinio global na
porcentagem de mortes causadas por estas, sendo que o HIV/aids caiu da 82 principal
causa de morte em 2000 para a 192 em 2019, refletindo o sucesso dos esforgos para
prevenir a infeccdo, testar e tratar a doencga nas ultimas duas décadas (OPAS; OMS,
2020a).

Dentre as doencas cronicas que ameacam a vida e podem trazer a tona a
experiéncia da mortalidade humana, tem-se a sindrome da imunodeficiéncia adquirida
(aids) e o cancer, perfil clinico dos participantes desta pesquisa. Frente ao diagnéstico
de doenca ameacadora da vida, as pessoas com aids ou cancer sdo impelidas a
elaborar um processo de luto pelo corpo saudavel, pelas restricdes e limitacbes que
as doencas impdem as suas vidas, e luto pelo futuro que os confronta com a questao
da finitude (DIB et al., 2020; ESSLINGER, 2013). Como resultado deste processo, se
bem conduzidos pelas equipes de saude, é possivel que transitem pela experiéncia

atribuindo-lhe novos sentidos.

1.1.1 Sindrome da Imunodeficiéncia Adquirida

A sindrome da imunodeficiéncia adquirida é causada pela infec¢ao do virus da
imunodeficiéncia humana (HIV), um retrovirus do género lentivirus, que ataca
preferencialmente os linfocitos T CD4+ do sistema imunoldgico. O DNA dessa célula
€ alterado e o virus faz cépias de si mesmo, multiplicando-se e rompendo os linfécitos
em busca de outros para continuar a infec¢cdo (MS, 2018).

Em pessoas infectadas, a taxa de progressao da doenca varia, em geral, entre
6 meses e 20 anos para o Obito. A baixa adesdo ao tratamento ou a sua auséncia
acarreta sobrevida, em média, de 10 a 11 anos desde a infeccdo pelo HIV até o
desenvolvimento da aids e das doencas oportunistas. Interferem na sobrevida a
contagem de linfécitos T CD4 no momento do diagnéstico e o tipo de progressao
individual da doenga. Naqueles com linfécitos abaixo de 200 células/mma3, a média de
sobrevida é de 3,7 anos, e ainda, se a contagem inicial for inferior a 70 células/mma3,
esse valor cai para 1,3 anos (MUNIZ JUNIOR; MARQUES; MASUR, 2015).
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No que tange aos dados epidemiolégicos, em 2020, no mundo foram
computados 37,7 milhdes de pessoas vivendo com HIV. Neste mesmo ano, 1,5 milhdo
de pessoas foram infectadas. No Brasil, desde 2012 observa-se uma diminuicdo na
taxa de deteccédo, passando de 22,0/100 mil habitantes em 2012 para 14,1/100 mil
habitantes em 2020, configurando um decréscimo de 35,7% (MS, 2021; UNAIDS,
2021).

Quanto a letalidade, em 2020, 680 mil pessoas morreram de doencas
relacionadas a aids no mundo. No Brasil a taxa de mortalidade sofreu decréscimo de
30,6% entre 2014 e 2020, sendo que no ano de 2020 houve 10.417 Obitos por causa
basica aids (MS, 2021; UNAIDS, 2021).

N&o h& cura para a infeccdo pelo HIV, no entanto, a terapia antirretroviral
altamente ativa (TARV) pode controlar o virus e ajudar a prevenir a transmissao para
outras pessoas (OPAS; OMS, 2016; SABINO; BARRETO; SANABANI, 2015). As
pessoas que vivem com HIV/aids (PVHA) devem ser seguidas desde o0 momento do
diagnoéstico até a fase final de suas vidas, utilizando-se além dos tratamentos
convencionais, a abordagem dos cuidados paliativos quando em processo de finitude.

Com o aumento do acesso a prevencdo, diagnéstico, tratamento e cuidados
eficazes, inclusive para infec¢des oportunistas, acesso a politicas publicas e reducao
de estigma e discriminacgéo de alguns grupos afetados, a infeccéo pelo HIV tornou-se
uma condicdo de saude crbnica gerenciavel, permitindo que as pessoas que vivem
com o virus tenham uma vida longa e saudavel (OPAS; OMS, 2015; RIBEIRO;
VERAS; GUERRA, 2015).

Embora seja uma doenca cronica gerenciavel, a longevidade das PVHA
concorre para o surgimento de agravos a saude, resultantes do efeito prolongado da
TARV e de sua toxicidade ou pelo surgimento de comorbidades. Neste sentido, o
proprio HIV estd associado a hiperativacdo do sistema imunoldgico resultando na
senescéncia celular precoce. Todos esses fatores contribuem para o desenvolvimento
de neoplasias que, em conjunto com o HIV, tornam-na uma doenca ameacadora da

vida, ao longo do tempo.

1.1.2 Cancer
O céancer, também designado como neoplasia ou tumor, é definido como uma

proliferacdo anormal do tecido, que foge parcial ou totalmente ao controle do
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organismo e tende a autonomia e a perpetuacdo, com efeitos agressivos sobre o
hospedeiro (INCA, 2020; Manual de Bases Técnicas da Oncologia — SIA/SUS, 2021).

A transformacdo das células normais em células tumorais é o resultado da
interacdo entre fatores genéticos de uma pessoa e de agentes externos. Os fatores
genéticos sao de ordem hereditaria, familiar e étnica. Os agentes externos, de acordo
com a Organizacdo Pan-Americana de Saude (OPAS), compreendem o0s
cancerigenos fisicos, substancias quimicas cancerigenas, cancerigenos biologicos,
tais como infec¢des por certos virus, bactérias ou parasitos; e o envelhecimento. Para
o Instituto Nacional de Cancer José Alencar Gomes da Silva (INCA) os agentes
externos relacionam-se ao meio ambiente, aos costumes e hébitos de um ambiente
social e cultural. Estes fatores causais podem interagir de diversas formas,
aumentando a probabilidade de transformacgdes malignas nas células normais (INCA,
2020; OPAS, 2020b).

Do ponto de vista epidemioldgico, sao diagnosticados anualmente 14 milhdes
de novos casos de cancer no mundo e a OMS estima aumento de 70% destes
registros até 2038. No Brasil, estima-se para o biénio 2020-2022, o surgimento de 625
mil novos casos, para cada ano (INCA, 2020; ONU, 2018).

Esta é a segunda maior causa de morte no mundo, sendo que por ano, 8,8
milhdes de pessoas acometidas morrem. A maioria dos Obitos ocorre em paises de
baixa ou média renda (ONU, 2018).

As acles de controle do cancer pautam-se na prevencao, deteccao precoce,
diagnostico e tratamento. O tratamento do céncer baseia-se em quatro pilares:
guimioterapia, radioterapia, cirurgia oncoldgica e transplante de medula. Em muitos
casos, faz-se necessaria a combinacao de mais de uma modalidade (INCA, 2020). O
tratamento deve, preferencialmente, seguir abordagem sistémica, apoiar-se numa
equipe multiprofissional ou interprofissional, sendo que o foco principal é o ser
biogréfico adoecido, além de seus familiares, amigos e seu entorno. Seu seguimento
deve ocorrer desde o momento do diagndstico, e caso seu progndstico seja negativo
até a fase final de sua vida, utilizando-se além dos tratamentos convencionais, a
abordagem dos cuidados paliativos.

Ambas as doencas, aids e cancer, independente dos tratamentos disponiveis
na atualidade, confrontam enfermos e familiares com a finitude, exigindo destes e das
equipes que 0s assistem, um movimento preparatorio para a vivéncia do processo e

aumento das ac¢Oes educativas sobre o tema da morte.
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1.2 Tanatologia

Etimologicamente, o termo Tanatologia se oriunda do idioma grego, a partir da
juncdo de dois radicais: Thanato e Logia. Na mitologia grega, Tanatos € a
personificagdo da morte, tendo como irmao gémeo Hipno (0 sono), e seus pais séo
Nix (& noite) e Erebro (as trevas). Por sua vez, Logia deriva da palavra Logos, que
significa estudo. Portanto a Tanatologia é o estudo da morte (CHAPPLE et al., 2017;
SILVA; MELO, 2018).

Ampliando o conceito da Tanatologia, esta envolve questdes sobre vida, morte,
suicidio, perda, luto, e muitos outros aspectos da existéncia humana. Esta ciéncia visa
compreender tais questbes em parceria com as Ciéncias Sociais, Ciéncias Humanas
e Ciéncias da Satude (CHAPPLE et al., 2017; KOVACS, 2008; SILVA; MELO, 2018).

Historicamente, foi 0 poeta belga Maurice Maeterlinck (1862- 1949) o primeiro
a usar o termo tanatologia, para definir esta area de estudo, buscando compreender
a questdo dos horrores da morte, as torturas e as memdrias insuportaveis da dor
(SILVA, 2018; SILVA; MELO, 2018).

O desenvolvimento dos estudos sobre a Tanatologia se iniciou no século XIX,
mantendo-se em desenvolvimento até os dias atuais. Alguns pesquisadores mundiais
e suas obras sdo merecedoras de destaque (itera-se que algumas obras néo foram
traduzidas para a lingua portuguesa, sendo mantidos seus titulos na lingua original),
sendo: Gustav Theodor Fechner (Little Book of life after Death), William James
(Human Immortality: Two Supposed Objections to the Doctrine), William Osler (A study
of death), Sigmund Freud (Luto e melancolia; Além do principio do prazer), Herman
Feifel (The meaning of death; New Meanings of Death), Cicely Sauders (Velai Comigo-
Inspiracdo para uma vida em Cuidados Paliativos; Hospice and Palliative Care: an
Interdisciplinary Approach; The Management of Terminal Malignant Disease), Cicely
Sauders, Mary Baines e Robert Dunlop (Living with Dying: A Guide for Palliative Care),
Cicely Sauders e Robert Jay Kastenbaum (Hospice Care on the International Scene),
Robert Jay Kastenbaum (criou o periodico OMEGA - Journal of Death and Dying),
Robert Jay Kastenbaum e Ruth Aisemberg (Psicologia da Morte), Philippe Aries
(Histéria da Morte no Ocidente; O homem diante da morte), Elisabeth Kibler Ross
(Sobre a morte e o morrer; Morte: estagio final da evolucdo; Perguntas e respostas
sobre a morte e o morrer; A morte: um amanhecer; A roda da vida: memérias do viver
e do morrer), Edgar Morin (O homem e a morte) (KOVACS, 2021; SAUNDERS, 2018;
SILVA, 2018; SILVA; MELO, 2018).
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No Brasil, o percurso histérico da tanatologia, de acordo com Kovéacs (2021,

2008); Silva (2018); Silva e Melo (2018), ocorreu temporalmente da seguinte forma:

e 1970-80: a psicologa Wilma Torres, pioneira dos estudos em tanatologia, funda
o Instituto de Pesquisas Psicossociais da Fundacgao Getulio Vargas.

e 1983: Wilma Torres prop6s ao instituto supramencionado o curso de Estudos e
Pesquisas em Tanatologia.

e 1984: no estado de Minas Gerais, aconteceu o | Congresso Internacional de
Tanatologia e Prevencéo ao Suicidio, coordenado por Evaldo D’Assumpgéo.

e 1986: o Instituto de Psicologia da Universidade de Sao Paulo (USP-SP) passou
a ofertar no curso de graduagéo em Psicologia a disciplina de Psicologia da
Morte, iniciativa da Profé. Dra Maria Julia Kovacs.

e 2003: criada a Rede Nacional de Tanatologia.

e 2007: o Prof. Dr Franklin Santana Santos, criou o curso de Tanatologia e
Educacédo para Morte, na Faculdade de Medicina da Universidade de Sao
Paulo (FMUSP) (KOVACS, 2021, 2008; SILVA, 2018; SILVA; MELO, 2018).

Além destas iniciativas, atualmente existem nucleos de pesquisas em diversas
universidades brasileiras, sendo alguns: Laboratorio de Estudos sobre o Luto (LELO),
na Pontificia Universidade Catolica de Sdo Paulo; Laboratério de Estudos sobre a
Morte (LEM), no Instituto de Psicologia da Universidade de S&o Paulo; Nucleo de
Estudos e Pesquisas em Tanatologia (NEPT), na Universidade do Rio de Janeiro
(KOVACS, 2021), bem como varios congressos sobre morte e cuidados paliativos sdo
ofertados por redes, academias e associagdes nacionais e regionais de cuidados
paliativos e tanatologia, anualmente.

Algumas obras desenvolvidas por pesquisadores brasileiros sobre o tema
merecem destaque, sendo estas as de José Herculano Pires (Educacdo para a
morte), Evaldo D’Assumpgéao (Morte, suicidio, uma abordagem multidisciplinar), José
Luiz de Souza Maranhédo (O que € Morte), Wilma Torres (A psicologia e a morte; A
crianca diante da morte), Roosevelt M. S. Cassorla (Da Morte: Estudos Brasileiros; Do
Suicidio: estudos brasileiros), Maria Julia Kovacs (Educacgé&o para a morte: desafio na
formacao de profissionais de saude e educacéo; Morte e desenvolvimento humano;
Educacdo para a morte: temas e reflexdes; Educacdo para a morte: quebrando

paradigmas), Franklin Santana Santos (A arte de morrer: visdes plurais-volume I; A
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arte de morrer visdes plurais-volume II; A arte de morrer: visdes plurais-volume IlI;
Cuidados Paliativos: discutindo a vida, a morte e o morrer; Cuidados paliativos:
diretrizes, humanizacéo e alivio de sintomas; Tratado brasileiro sobre perdas e luto),
Fernandes e Boemer (O tema da morte em sua dimens&o pedagdgica) (KOVACS,
2021, 2008; SILVA, 2018; SILVA; MELO, 2018).

Os modelos e os dados resultantes destas pesquisas influenciaram e ainda
influenciam as atitudes frente a morte, as politicas relacionadas a morte e as praticas
compassivas com o morrente, guiando os profissionais, a sociedade e as estruturas
governamentais (CHAPPLE et al., 2017).

Algumas questdes pertinentes, resultantes destes dados, serdo levantadas
para uma melhor compreensédo da Tanatologia. A primeira diz respeito as normas
prescritivas e culturalmente especificas sobre o morrer, praticas de morte e
comportamentos de luto apropriados, diferentes entre grupos e locais ao redor do
mundo, sendo importante destacar que quando as pessoas néo se adaptam a estas
normas, podem sofrer consequéncias socioculturais, como por exemplo a vivéncia do
luto complicado que persiste além dos parametros de aceitacéo social (CHAPPLE et
al., 2017).

A segunda questao, sdo os paradoxos vividos pelos profissionais e estudiosos
da area, sendo: a) estudar tanatologia, que é um ato cognitivo, se contrasta com a
experiéncia encarnada de morrer, b) se baseia na diferenca entre fazer planos para
morrer versus a realidade profunda de experimentar uma doenca ameacadora da vida
em si mesmo ou num ente querido. Como resultado destes paradoxos, 0Ss
profissionais que cultivam o autoconhecimento, envolvendo cognicéo e afeto, ganham
mais experiéncia e perspectiva (CHAPPLE et al., 2017).

A terceira questao, diz respeito ao fato de que, mesmo que uma pessoa/grupo
aceite/aprecie a propria morte, isto ndo exclui a sua luta pela sobrevivéncia
(CHAPPLE et al., 2017).

A quarta refere-se as perdas ndao morte (impermanéncias da vida), visto que
toda perda significativa € uma crise existencial para os afetados, invocando questdes
de identidade, pertencimento e sentido da vida, mudando a percepcédo da
confiabilidade do mundo e seu lugar nele em um nivel ontolégico (CHAPPLE et al.,
2017).

A quinta, remonta a uma questao dicotdmica frente ao tratamento da morte: 12)

de que grupos sociais variam quanto ao tratamento da morte como um processo que
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ocorre ao longo do tempo, ou 2?) se esta atrelado a um momento especifico que
adquire grande significado social. Este tratamento perpassa pelo planejamento
antecipado de cuidados, enquanto teoria e pratica popular para aqueles que desejam
exercer algum controle sobre a morte antes do tempo, ou ainda, passam pelos rituais
ao desempenharem um papel importante na restauracdo da ordem apdés a ruptura,
podendo ocorrer em publico ou em nivel privado, uma vez ou em intervalos especificos
(CHAPPLE et al., 2017).

Por fim, tem-se a sexta questdo, referente a educagdo para a morte (death
literacy), compreendendo-se que ao envolver a comunidade com conteddo
tanatologico, por meio de abordagens de saude publica, os tanatologistas podem
melhorar o planejamento dos cuidados do morrer, quebrando o tabu social e as
tendéncias a negacdo. As midias sociais, os cafés da morte (death cafe) e outros
formatos emergentes podem ser utilizados para repassar os conteudos. A abordagem
de dois assuntos se faz imprescindivel nestes ambientes: 1) a morte social e a 2)
consciéncia aberta (permite que as pessoas que estdo morrendo e aqueles ao seu
redor discutam a morte juntos) (CHAPPLE et al., 2017).

Isto posto, abordaremos a morte, propriamente dita, ao longo da histéria.

1.2.1 A Morte ao longo da histéria

A morte, para Kovacs (2021), ndo pode ser descrita, pensada ou nomeada,
embora termos como fim, passagem, encontro, paraiso, Deus, reencarnacao tentam
aproximar a pessoa de um esboco de explicacao.

Por outro lado, Moritz (2002) refere que a morte pode ser definida como a
cessacao da vida e 0 morrer como o intervalo entre o momento em que a doenca se
torna inconvertivel e o éxito letal (apud MEDEIROS; LUSTOSA, 2011).

Braga, Braga e Souza (2021, p. 727) abordam que a morte “¢ um dos
marcadores somaticos mais significativos na existéncia dos individuos e seguramente
simboliza o grau maximo de vulnerabilidade humana”, permeada constantemente por
temores, incertezas e tabus, em todas as culturas, desde os primérdios até nosso
século.

Historicamente, no antigo Egito, a morte era considerada o inicio de uma nova
vivéncia em um mundo paralelo e ndo como repouso final, sendo que essa civilizacado

realizava pinturas em sarcofagos, objetivando instruir a alma dos falecidos na dura
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jornada para o reino de Osiris (deus da morte). Mais adiante, passaram a depositar
junto as mumias papiros (chamados de Livro dos Mortos), com recomendacoes,
férmulas e preces dirigidas a auxiliar os falecidos na jornada para uma nova dimenséao
existencial apos a vida (BRAGA; BRAGA; SOUZA, 2021). O julgamento constituia-se
na “pesagem do coracdo na balanca da justica por Osiris e se ndo houvesse
condenacédo, o morto faria parte dos dominios de Osiris, lugar em que a vida e a
felicidade eram eternas; porém, se houvesse, 0 coracao seria comido pelo Comedor
dos Mortos” (RECKZIEGEL; STEINMETZ, 2016, p. 98).

Os gregos, em sua mitologia, consideravam Hades o deus do submundo e o
rei dos mortos, e as fabulas contadas sobre este temivel deus de que tudo o que se
cometesse de mau ou inglorio seria pago, transtornavam as almas dos viventes.
Salienta-se que, a época o infanticidio de recém-nascidos com deficiéncias fisicas era
permitido, bem como a morte de idosos gravemente enfermos, objetivando-se
abreviar o sofrimento (BRAGA; BRAGA; SOUZA, 2021).

No Império Romano, o infanticidio também era permitido pelo mesmo motivo
dos gregos, com direito assegurado pela Lei das Doze Tabuas, sendo posteriormente
guestionado e estigmatizado pelo judaismo e cristianismo, que gradualmente
modificaram padrbes sobre a morte, passando a ser uma prerrogativa exclusiva de
Deus (BRAGA; BRAGA; SOUZA, 2021).

A partir da Alta Idade Média, investigacOes e descricdes sobre a morte foram
feitas por muitos autores (Phillip Ariés; Marcel Mauss; Geoffrey Gorer; Michel
Foucault; Norbert Elias; Barney Glaser; Anselm Strauss; David Sudnow; Claudine
Herzlich; Cicely Saunders; Marie de Hennezel; Ira Byock; Tony Walter; Nicholas
Albery; Stephanie Wienrich), chegando até o século XXI, resultando no modelo da
“‘morte tradiciona
esta pesquisa (BRAGA; BRAGA; SOUZA, 2021; MENEZES, 2004).

A morte tradicional € um conjunto de modelos, que caracterizam o periodo

|” “*
)

morte moderna” e “morte contemporanea”, que elegemos para

desde a Alta Idade Média até o século XVIII. Neste periodo o nascimento e a morte
tinham carater publico e eram vivenciados por toda a comunidade, bem como seus
ritos eram aceitos e cumpridos, sem dramas ou gestos de emogdo excessivos. A
morte era aceita e 0 moribundo era agente de seu préprio processo (BRAGA; BRAGA,
SOUZA, 2021, MENEZES, 2004).

A morte moderna, iniciada no século XIX, surge a partir do estabelecimento da

familia como nucleo central e de valor social do sujeito, agregada a consolidagéao das
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instituicdes hospitalares. Estes locais passaram a ofertar uma morte administrada e
controlada pela medicina, seu saber e sua instituicdo se tornaram referéncias centrais
no que tange a vida, a saude, ao adoecimento e a morte. Neste modelo, ocorre o
ocultamento da verdade ao enfermo (BRAGA; BRAGA; SOUZA, 2021; MENEZES,
2004). A morte moderna, vista como adversaria, se caracteriza, de acordo com Moritz
(2002), pelo

Ato prolongado gerado pelo desenvolvimento tecnolégico, um fato cientifico
gerado pelo aperfeicoamento da monitora¢éo, um fato passivo j& que as
decisdes pertencem aos médicos e aos familiares e ndo ao enfermo, um ato
profano por ndo atender a crencas e a valores do paciente e finalmente um

ato de isolamento, ja que o ser humano morre socialmente em solidao” (apud

MEDEIROS; LUSTOSA, 2011).

A morte contemporanea, por sua vez, surgiu a partir da segunda metade do
século XX e o inicio do século XXI, se estendendo até o momento atual. A morte
contemporanea, humanizada, também denominada de boa morte, tdo amplamente
discutida pela abordagem dos cuidados paliativos e pelo moderno movimento hospice,
torna-se urgente para contrapor a experiéncia da morte moderna.

A boa morte € um modelo pautado em acdes multiprofissionais ou
interprofissionais, que visa melhorar a qualidade de vida do tempo residual do
enfermo, tendo como objetivo o morrer socialmente compartilhado, suave, com
estratégias de enfrentamento que dao sentido a morte; deve ser livre de 6nus evitavel
(medidas heroicas, obstinacdo terapéutica); de sofrimento para o paciente e seus
familiares; deve respeitar os desejos e anseios do paciente dentro do factivel; e ser
congruente com a clinica atual, a cultura e a ética vigente (FLORIANE, 2013). Tema
este, escolhido como um dos marcos tedricos desta pesquisa.

O preparo para a boa morte, em situacdo de doenca crénica ameacadora da
vida, é o foco desta pesquisa, utilizando-se as atividades humanas enquanto recurso

terapéutico da Terapia Ocupacional.

1.3 Terapia Ocupacional
A terapia ocupacional, enquanto profissao que ancora suas a¢des na ocupacao
e atividade humana, compreende que a morte e o0 morrer sao o derradeiro fazer do

homem. Portanto, falar sobre a morte e desenvolver atividades significativas para
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pessoas com doengas ameacadoras da vida, sdo fundamentais como processo

preparatorio para a morte.

Inicialmente, faz-se necessaria a compreensdo dos termos centrais para a
terapia ocupacional, sendo estes: ocupacdo, atividade, papéis ocupacionais, habitos,

rotinas, engajamento ocupacional e justica ocupacional.

Para a terapia ocupacional, ocupacéo e atividade s&o conceitos centrais que
sao utilizados pelos profissionais e ressignificados de acordo com o periodo histérico,
0 pais e a cultura vigente, havendo uma clara dificuldade na diferenciacdo destes
termos (FIGUEIREDO et al., 2020; SALLES; MATSUKURA, 2016). Etimologicamente,
a palavra ocupacao vem da raiz latina occupatione e seu significado esta atrelado ao
tempo dedicado a realizar algo, aos afazeres cotidianos, a uma acao em determinado
tempo e espaco (COSTA et al., 2017). E composta por atividades e tarefas diarias
com propdsito, nas quais as pessoas se engajam e gue tem um significado pessoal e
cultural. S&o auto iniciadas, intencionais, experienciais e reconhecidas socialmente,
sendo essenciais para a qualidade de vida, além de serem capazes de influenciar a
salde e o bem-estar das pessoas (ARAUJO et al., 2011; COSTA et al., 2017). Para a

Terapia Ocupacional, de acordo com World Federation of Occupational Therapists

As ocupacdes referem-se as atividades didrias que as pessoas realizam
como individuos, em familia e com comunidades para preencher tempo e
trazer sentido e propdsito a vida. As ocupacdes incluem atividades que as
pessoas precisam, querem e se espera que facam (WFOT, 2012, p. 2).

O conceito de atividade, de acordo com Lima, Okuma e Pastore (2013, p. 247)
“‘estabelece uma relacao entre a realizacéo de atividades e a constru¢éo do cotidiano,
levando-se em conta uma inclusdo saudavel e participativa do sujeito em seu meio
sociocultural”, pois este pode conectar-se a um produto final, a um discurso, na
construcdo ou reconstrucao de histérias, em novos processos de realizacdo dos seus
fazeres, além de conectar-se a atitudes e comportamentos sociais. Embora no Brasil
o termo mais utilizado seja atividade, Magalhdes (2013) refere que a despeito da

ambiguidade entre os termos ocupacao e atividade, a expressdo ocupacao

Passa a ser sugerida como ponto de partida para o aprofundamento das
bases cientificas da profissdo, consolidada a partir de duas estratégias
principais: 0 modelo de intervencdo centrado em evidéncias e 0 estudo
sistematico da complexidade da ocupagédo humana e sua aplicabilidade aos
processos terapéuticos e de mudanca social (MAGALHAES, 2013, p. 259).
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Desta forma, nesta pesquisa adotamos a compreensao de que uma ocupagao
se estrutura a partir de diferentes atividades, adotando a perspectiva ocupacional para
olhar o cotidiano das pessoas em final de vida. De acordo com a American
Occupational Therapy Association (AOTA, 2020) as ocupacdes sdo descritas e
hierarquizadas em: atividades de vida diaria, atividades instrumentais de vida diaria,
gestdo de saude, descanso e sono, educacdo, trabalho, brincar/jogar, lazer e
participacdo social.

Os papéis ocupacionais tém sido definidos como conjuntos de comportamentos
esperados pela sociedade, que sdo moldados pelo contexto e pela cultura, compondo
a identidade ocupacional da pessoa, pois ajudam a definir quem uma pessoa, grupo
ou populacéo acredita ser com base na sua histéria ocupacional e nos seus desejos
para o futuro (AOTA, 2020).

Os habitos, por seu turno, sdo comportamentos especificos automaticos, que
podem ser ajustados ou desajustados. Os habitos podem ser saudaveis, eficientes e
benéficos ou se apresentar em seu antagonico (AOTA, 2020).

As rotinas, sdo sequéncias estabelecidas de ocupacfes ou atividades que
estruturam a vida diaria e que promovem ou prejudicam a saude (AOTA, 2020).

O engajamento ocupacional, por sua vez, reconhece o compromisso que o ser
humano faz com seu desempenho em ocupacdes e atividades como resultado de auto
escolha, motivacdo e significado, pode ocorrer de forma objetiva por meio de
participacdo fisica e fazer, ou subjetivamente por estar presente em um estado
emocional ou psicolégico. Em contrapartida, a perda deste engajamento ocupacional
é referida como privacao ocupacional (HAMMILL; BYE; COOK, 2019).

A Justica Ocupacional se refere, de acordo com a AOTA, a participacdo e ao
acesso das pessoas em ocupacOes significativas e enriquecedoras, englobando
oportunidades de inclusdo social e a realizagdo de atividades que satisfagcam
necessidades pessoais, de saude e sociais (SY et al., 2021). Inversamente, a injustica
ocupacional deve ser entendida como a violacdo dos direitos ocupacionais das
pessoas (HAMMEL, 2020).

A partir da compreensdo destes conceitos, discutiremos as intervencdes
utilizadas pela profisséo junto a pessoas com doengas ameacadoras da vida, num
processo preparatério para a morte.

O Conselho Federal de Fisioterapia e Terapia Ocupacional (COFFITO) publicou
em 08/07/2013 a Resolucéo n° 429, que reconhece e disciplina a especialidade de
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terapia ocupacional em contextos hospitalares, definindo as areas de atuacéo e as
competéncias do terapeuta ocupacional especialista em contextos hospitalares,
sendo que no artigo 5° considera areas afins cuidados paliativos e tanatologia e no
artigo 49, inciso Il reza que a atuacdo nesta area “compreende o oferecimento de
cuidados terapéuticos ocupacionais junto a equipes multiprofissionais, a pacientes
com condi¢cBes cronico-degenerativas potencialmente fatais (oncolégicas e ndao-
oncologicas) e que estdo em tratamento sem condi¢cdes de modificacdo da doenca”.
Atualmente estas areas extrapolam os limites dos contextos hospitalares, se
estendem para o domicilio, para outras instituicdes sociais e de saude, pois considera-
se o fato de que ndo ha um contexto especifico para a ocorréncia da morte de um ser
humano.

Para Kovacs (2021) os cuidados no final da vida, devem envolver compromisso,
compaixdo e solidariedade e ndo posi¢cdes autoritdrias e paternalistas, vindo de
encontro as proposicdes da terapia ocupacional. As intervencdes terapéuticas
ocupacionais pautam-se em ocupacdes significativas para a pessoa, vinculadas a
seus valores, viabilizando o engajamento ocupacional por meio do ser, tornar-se,
pertencer e fazer (APOSTOL; CRANWELL; HITCH, 2021; ESSENCIAL YEH;
MCCOLL, 2019).

Os terapeutas ocupacionais acreditam que as ocupacdes podem ser
transformadoras da realidade, independente da expectativa de vida, possibilitando
conforto, seguranca, manutencéao funcional, autonomia, dignidade, participacao social
e qualidade de vida, evitando-se com afinco, para aqueles com doencas ameacadoras
da vida, a morte social antes da morte biolégica (LEON-PERILLA; TORKOMIAN
JOAQUIM, 2020).

Para que o ser humano tenha dignidade de morte é fundamental que tenha
conhecimento de sua aproximagao e se veja como gente morrente, “porque aquele
gue se permite dizer ‘eu vou morrer, pode também ser o ator de sua partida,
organizando-a” (MENEZES, 2004, p. 40). Neste processo organizacional, a terapia
ocupacional atua viabilizando estratégias para lidar com o isolamento social,
redefinindo papéis, ajustando o ambiente para que possa continuar realizando
ocupacoes significativas, visando a manutencdo de sua identidade e autoestima
(TAVEMARK; HERMANSSON; BLOMBERG, 2019).

Em um estudo elaborado por Hammill, Bye e Cook (2019), com 144 terapeutas

ocupacionais que trabalhavam com pessoas em fase final de vida, sobre engajamento
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em ocupacoes, atividades e tarefas, as profissionais perceberam que as pessoas que
se mantinham desempenhando suas ocupacfes concentravam-se em viver, e a
medida que a participacdo em ocupacdes se deteriorava e estas se tornavam mais
dependentes de terceiros, elas comegavam a se preparar para a morte. Desta forma,
identificaram a importancia de apoiar o engajamento ocupacional que tinha foco duplo
em “focar na vida e preparar-se para a morte”, obedecendo as flutuagGes
ocupacionais dos morrentes.

Mills e Payne (2015) realizaram uma reviséo de literatura sobre as ocupagdes
no final da vida, por meio da atuagcéo da terapia ocupacional, emergindo questdes
relativas a cuidados de fim de vida no contexto de hospital de agudos, hospice
(instituicdo que aplica os cuidados paliativos a pessoas fora de possibilidade
terapéutica de cura) e na comunidade. As atividades perpassaram inicialmente, no
contexto de hospital de agudos, pela busca da dignidade da morte e da qualidade de
vida do tempo residual do enfermo. O planejamento de alta e a reabilitacdo também
foram abordados por meio de visitas domiciliares, prescricdo de tecnologias
assistivas, mobilidade e funcdo. No contexto do hospice, as ocupac¢des pautaram-se
na realizacao de sonhos, em encontros com pessoas de seu afeto, em rituais que sao
significativos para o sujeito, na espiritualidade, em producédo de presentes e
artesanato, e na ressignificacdo de ocupacfes, quando a doenca lhes causava
limitagdo. No contexto da comunidade, foram utilizadas as narrativas de vida,
captando a esséncia do que significa viver e morrer com uma doenca terminal sob a
perspectiva do morrente; centravam-se em ocupacoes significativas para a pessoa,
na atencao a resolucéo dos sintomas desagradaveis, nos aspectos psicossociais e no
nivel de satisfacdo com a vida. Finalizando, estas autoras referiram que participar de
ocupac0es prazerosas influenciava em decisdes sobre eutanasia, sendo que o prazer
gerado pelas ocupacdes e experiéncias significativas, solitarias ou compartilhadas,
demonstraram facilitar uma atitude de gratidao e alegria, uma vida que vale a pena
ser vivida (MILLS; PAYNE, 2015).

Apresentando um panorama geral, a partir da descricdo de varios autores da
terapia ocupacional, sobre as ocupac¢des mais contempladas ao se atender pessoas
em final de vida, tem-se: ocupacdes espirituais/religiosas, educacdo (em saude,
tanatologia e cuidados paliativos), lazer, hobbies e entretenimento, atividades de
autoimagem e autodeterminacéo, organizacao de visitas a ambientes anteriormente

familiares, organizacdo de atividades ao ar livre, atividades grupais, ginastica,
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ocupacoOes significativas para o cliente (cozinhar, bordar, tocar um instrumento,
assistir TV, pintar, dancar, caminhar, rezar, etc.), atividades artesanais e criativas,
jogos, leitura, participacdo social, técnicas de relaxamento para controle de ansiedade
e dor, manejo da depresséo e dos sentimentos de tristeza, soliddo, angustia, medo,
desespero; reminiscéncias, narrativas de vida, estratégias de controle de sintomas
(incluindo fadiga, astenia, alteracdo do sono, etc.), manutencao, treino e adaptacao
de Atividades de Vida Diaria (AVD) e treino funcional, prescricdo de tecnologia
assistiva, posicionamento no leito, conforto e seguranga ambiental,
modificacdo/adaptacdo ambiental, orientacbes para alta, reabilitagcdo cognitiva,
estimulacao sensorial, conversas visando reflexao, reconciliacdo e conclusao sobre a
morte, apoio ao luto antecipatorio, confeccdo do codicilo e das Diretivas Antecipadas
de Vontade (DAV), resolucédo de pendéncias e conflitos, revisdo de vida, registro no
diario, atividades de legado, ultimos desejos e escolhas de fim de vida, auxilio na
comunicacdo de mas noticias, acompanhamento/acolhimento e orientacfes a
familiares e cuidadores, apoio ao luto dos familiares/cuidadores, e assessoria a outras
profissdes (ESSENCIAL YEH; MCCOLL, 2019; EVA; MORGAN, 2018; HAMMILL;
BYE; COOK, 2019; NASCIMENTO et al., 2020; LEON-PERILLA; TORKOMIAN
JOAQUIM, 2020; TAVEMARK; HERMANSSON; BLOMBERG, 2019; VON POST;
WAGMAN, 2019).

O codicilo e as DAV, utilizados pelos terapeutas ocupacionais com pessoas
com doengas ameacadoras da vida, sdo documentos desenvolvidos por qualquer ser
humano, com auxilio ou ndo de terceiros, de préprio punho ou seguindo modelos
disponiveis em seu pais. O codicilo se aproxima de um testamento, mas € mais
limitado, sendo feito por meio de um documento informal, como uma simples carta,
desde que seja datado e assinado. No Brasil o codicilo encontra-se previsto no artigo
1.881 do Cadigo Civil, in verbis:

Toda pessoa capaz de testar podera, mediante escrito particular seu, datado
e assinado, fazer disposicdes especiais sobre o seu enterro, sobre esmolas
de pouca monta a certas e determinadas pessoas, ou, indeterminadamente,
aos pobres de certo lugar, assim como legar méveis, roupas ou joias, de
pouco valor, de seu uso pessoal (apud ROCHA, 2018).

As DAV, segundo Monteiro e Silva Junior (2019), sdo documentos de
manifestacdo de vontade para cuidados e tratamentos meédicos, criado na década de
1960 nos Estados Unidos da América, sendo composto pelo testamento vital e
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mandato duradouro. O testamento vital € um documento redigido por uma pessoa ho
pleno gozo de suas faculdades mentais, com o objetivo de dispor acerca dos cuidados,
tratamentos e procedimentos que deseja ou ndo ser submetida quando estiver com
uma doenca ameacadora da vida, fora de possibilidades terapéuticas e impossibilitada
de manifestar livremente sua vontade. O mandato duradouro € a nomeacao de uma
pessoa de confianca do outorgante que devera ser consultado pelos médicos, quando
for necessario tomar alguma decisdo sobre os cuidados meédicos ou esclarecer
alguma duavida sobre o testamento vital e o outorgante ndo puder mais manifestar sua
vontade. O procurador de saude decidira tendo como base a vontade da pessoa.

Isto posto, depreende-se que a maioria dos terapeutas ocupacionais utiliza
abordagem holistica e centrada no cliente para estabelecer metas, resolver problemas
e atender as ocupaces diarias que a pessoa considera satisfatérias e agradaveis,
indo além daquelas que sdo necessérias para a sobrevivéncia bésica. A profissdo

endossa o que é aventado por Esslinger, de que

Falar da morte é falar da vida: é refletir sobre qualidade de vida durante o
processo de morrer [...] e para a pessoa doente, a morte é sua morte, sendo
natural reivindicar o direito de sobre ela ter controle, segundo suas préprias
necessidades, convic¢des individuais e valores nos quais cré (ESSLINGER
2013, p. 23 e 30).
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2 MARCO TEORICO-CONCEITUAL

Esta pesquisa compreende a morte por meio do paradigma social proposto por
Allan Kellehear e se desenvolveu a partir da concepgédo da boa morte deste autor e
daqueles que utilizam o modelo da morte Contemporanea, pautada na abordagem
dos cuidados paliativos e tanatologia, em seus principios e nas atividades que a
permeiam, sob a perspectiva da terapia ocupacional.

Desta forma, serdo apresentados as construcfes tedricas e 0os autores que
embasaram esta pesquisa e 0 nosso olhar sobre os resultados.

2.1 A perspectiva social da morte

Todo ser humano morre em algum momento, mas nem todos da mesma
forma, pois ha uma diversidade de herancas culturais, ambientes fisicos e crencas
religiosas/espirituais idiossincraticas que influenciam a morte. Contudo, para
Kellehear (2016) o nosso comportamento pessoal se mostra por meio de estilos
simples, que contam ansiosas historias do viver em determinado ambiente social,
econdmico e fisico, dado que o ser humano vive uma vida que é parcialmente herdada
e a0 mesmo tempo intimamente ligada a outras pessoas, sendo que somente no fim
da vida Ihe é revelado o reflexo do tipo de pessoa que veio a se tornar, bem como o
resultado de suas relacbes com aqueles individuos, que pode ser prazeroso ou
simplesmente pesaroso. Portanto, a qualidade moral e social do seu viver esta
intimamente ligado a sua chegada e a sua partida.

Segundo Kellehear (2016), a natureza do morrer se apresenta por meio de
caracteristicas herdadas das tradicbes passadas, bem como das atuais pressdes
econdmicas, politicas e de salude publica impostas pelo nosso tempo e sociedades.
Historicamente, para este autor, herdamos as caracteristicas do morrer da ldade da
Pedra, da Idade Pastoril, da Era da Cidade e da Idade Cosmopolita.

Na Idade da Pedra a morte era um lugar de morte repentina, por acidente,
trauma ou predacdo animal e humana, sendo que pouco ou nenhum aviso ocorria,
com um tempo diminuto para as reflexdes e o preparo. Se as reflexdes ocorriam,
provavelmente se davam nas ocasides de narrar as histérias quando as pessoas
estavam bem, ou quando realizavam ritos funebres ou quando distantes de ameacas

diretas. Somente nestas ocasifes, € que as pessoas podiam pensar, sentir ou fazer o
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gue desejavam antes de morrer, pois 0s demais aspectos relativos a sua morte eram
produzidos socialmente por terceiros, sendo um ponto fundamental a oferta de
prendas ao morrente, como heranca, para que pudesse sobreviver na viagem para o
além. A principal caracteristica advinda deste periodo, que ainda permanece, é a
antecipacdo de uma existéncia além da morte biolégica, de uma ultravida (ou além-
mundo). Esse traco da imaginacdo humana se tornou uma pedra fundamental sobre
a qual se estabeleceriam todas as caracteristicas posteriores do morrer. Neste
periodo, o morrente transitava por dois status, sendo o primeiro relativo a seus papéis
de membro de uma comunidade, mae, pai, filho, irméo, chefe, amigo ou outro, e o
segundo, que este estava se tornando um fantasma, podendo ser Gtil ou temivel,
sendo que o desejo e a repulsa coexistiam ao se despedirem dos morredi¢cos
(KELLEHEAR, 2016).

A Idade Pastoril, por sua vez, surgiu a partir do sedentarismo e o
desenvolvimento da agricultura, sendo que a morte ocorria de forma mais previsivel
aos camponeses e agricultores. Estas mortes relacionavam-se com a epidemiologia
das doencas infecciosas (peste bubdnica, variola, rubéola, maléaria, disenteria) e
outras que levavam a uma morte vagarosa. Além destas, as mortes ocorriam devido
a guerra com vizinhos, aos sacrificios humanos para apaziguar os deuses, as
inundacdes e a seca. Esta morte gradual, fomentou um outro avanco: a possibilidade
de os individuos participarem pessoalmente da propria morte, contribuindo
efetivamente para os planos do seu funeral e enterro, unindo-se aos sobreviventes na
série coletiva de preparativos. Estes preparativos seguiam um padréo gradual e eram
percebidos pelos camponeses e agricultores como o resultado de uma boa vida,
sendo que o modo pessoal como viveram que 0s preparava para a jornada, gerando
entdo uma boa morte (vindo a ser a prova final e o retrato duradouro de uma vida
boa). Os preparativos para a morte deviam seguir procedimentos, encontrar pessoas,
cumprir tarefas, e providenciar a heranca de bens materiais e propriedades. A
comunidade cabia possibilitar procedimentos sociais, providenciar o0 comparecimento
de pessoas, testemunhar e repercutir atos importantes, sancionar decisdes
importantes e apoiar as tarefas dos morrentes (KELLEHEAR, 2016).

A Era da Cidade cedeu o lugar da boa morte para a morte administrada, ou
seja, a classe dominante composta pela nobreza e pela classe média, passou a
determinar a boa morte como aquela assistida por trés classes profissionais: 0s

médicos, os advogados e os clérigos, tornando a morte um lugar de servigos. Desta
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forma os seres humanos se tornaram pacientes, clientes, usuarios dos servicos de
saude e até objetos de pesquisa (e quica, um mero numero de registro). A boa morte
passou entdo a ser administrada pelos profissionais por meio de investigacbes
médicas, administracdo de testagens, intervencdes espirituais e psicologicas, servigos
de apoio e a administracdo da heranca. Esta € uma morte em equipe e s6 pode ser
considerada boa, se a luta for travada por todos. Mantém similaridades e continuidade
com a boa morte, pois suas condutas do morrer se baseiam nas atitudes e
comportamentos da Idade Pastoril, sendo a principal caracteristica a consciéncia da
morte, tornando-se o elemento essencial da morte administrada. O reconhecimento
da morte permitia a execucao das tarefas finais do morrer, como solicitar a equipe de
saude o gerenciamento adequado de suas funcdes corporais (evitando-se a dor e
outros sintomas desagradaveis), as organizacdes juridicas (incluindo a confeccao das
DAV, o codicilo e o testamento), fiscais (pagamento de dividas) e religiosas (rituais da
morte), para controlar o caos que a morte podia suscitar. Todas estas intervencoes
passaram a domar a morte, pois passou a ser um processo prolongado, impondo a
necessidade de sua preparacao. Este amansamento da morte sofreu (e ainda sofre)
guatro ameacas persistentes: a pobreza, o contagio, a escassez de servicos e 0
protesto nas cidades (enquanto entidades globais). Outras trés questfes também se
fizeram (e se fazem ainda) notaveis: a aids, que produziu uma morte que nem era boa
nem bem administrada, a velhice e o suicidio (KELLEHEAR, 2016). A bem da verdade,
as caracteristicas da morte na Era da Cidade, ainda sao vivenciadas no contexto atual
da humanidade, em muitos paises, inclusive no Brasil.

Por dltimo, discute a ldade Cosmopolita (momento atual), resultante do
processo de globalizacdo e do crescimento exponencial da comunicacdo por meios
digitais. Tais processos encorajam a ascensao de pessoas que tracam a vida por
valores individuais, se afastando e até negando o coletivo, forjadas pela exposicao
continua a informacgdes e experiéncias diversas, ameacando o status herdados e as
tradicdes advindas do campo e da cidade. Deste modo, a idade, o género, a etnia, a
classe e a religido guiam, mas ndao mais definem a conduta e as ocupacfes das
pessoas deste periodo. Neste mundo cosmopolita, a morte prolongada ja ndo cria
mais mortes boas ou bem administradas, nem para jovens que morrem de doencas
infecciosas, nem para idosos, que tendem a morrer de soliddo nos bastidores da vida
social. Esta ocorrendo entédo, a erosao da consciéncia do morrer, e a erosao do apoio

ao morrer. Morrer tornou-se uma provacao em decorréncia do adoecimento, da
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invalidez, das atitudes e reagOes nocivas (principalmente estigma, traigcao,
desapoderacao, infantilizacdo, condenacéo, intimidacdo, invalidacdo, banimento e
objetificacdo) de outras pessoas (inclusive pelos profissionais de saude) em relagéo
aqueles gque vivem demasiadamente ou que tenham vidas consideradas imperfeitas
por estes, tornando-se cada vez mais uma morte tragica, antissocial e solitaria. A
preparacao para a morte, neste periodo, passa pelo desafio do timing do morrer e de
suas fases: primeiro € preciso que outros definam a pessoa como morrente, iniciando-
se, entdo, os Ultimos preparativos para a morte iminente, posteriormente parece néao
haver mais nada a fazer, comecando um periodo de espera. Quando as ultimas horas
sao identificadas, os profissionais e a familia iniciam um relégio da morte, e apds sua
morte, a pessoa deve ser oficialmente declarada morta, mediante um atestado de
Obito, sendo este processo designado atualmente como trajetéria do morrer. Como
indaga Kellehear (2016), em reflexdo as duas ultimas fases: ‘Como nosso mundo e o
NOSSO morrer conseguiram se colocar de ponta-cabeca? ’

Em virtude de tantas mudancas sociais (evolutivas e involutivas) ocorridas
historicamente quanto ao processo de morte e morrer, faz-se necessario um
movimento reflexivo e de reumanizagcdo deste processo (objetivando uma morte
boa/digna), de forma premente, pois transitamos engquanto sociedade pela Era da
Cidade e Idade Cosmopolita segundo Kellehear, e pela Morte Moderna e Morte
Contemporanea, segundo outros autores (mencionados em 1.2.1).

Torna-se indispensavel ao processo de morrer, no momento histérico e social
atual, que o ser humano seja sensivel e capaz de ter consciéncia da morte, de ser ver
como gente morrente. Essa experiéncia filoséfica produz reflexdo tedrica, arte,
musica, teatro, danca e trabalhos académicos como reacfes meditativas a
possibilidade da morte. Porém, ao se receber um diagnéstico fatal, este cria uma
experiéncia mais proxima do morrer, terminando a questao filosdéfica e iniciando o
timing da morte para a pessoa, envolvendo um esforgo pessoal para dar sentido ao
fato que logo morrera, pois hoje pensamos o morrer como o periodo entre o
conhecimento de sua iminéncia e o fato da morte biologica. O reconhecimento de que
o fim se aproxima inaugura um ciclo mental de reflexdes geralmente permeadas pela
andlise da vida, esclarecimento dos valores, mediacbes sobre ganhos e perdas,
experiéncias de crise e negociagdes em derredor da tristeza, soliddo, medo pessoal
ou ao dar sentido (KELLEHEAR, 2016).
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As pessoas morrentes, seus familiares e amigos tém expectativas mutuas
sobre a morte, determinadas pelo proprio design, este relacionado a prevaléncia de
certas doencas, aos imperativos morais e as exigéncias das instituicbes econdmicas

e sociais. Kellehear menciona que

Morrer também é uma jornada interpessoal que frequentemente inclui
preparativos e/ou ritos materiais, religiosos, financeiros, médicos e familiares,
bem como testes, tentativas e muitas vezes experiéncias sociais inesperadas
gue envolvem outras pessoas. Essas atividades tém variado enormemente
ao longo do tempo e do espaco, mas seus padrdes estruturais sdo bem
reconhecidos em toda parte (KELLEHEAR, 2016, p. 38).

Reiterando esta afirmativa, Elias (2001) refere que as ideias da morte e seus
rituais sdo um aspecto da socializagdo humana, sendo que ideias e ritos comuns

aproximam pessoas e os divergentes, separam-nas.

2.2 A boa morte

A boa morte, segundo Kellehear (2016), se apresentou pela primeira vez na
Idade Pastoril, sendo revisitada e ressignificada pelo moderno movimento hospice e
pela abordagem dos Cuidados Paliativos, no modelo da morte Contemporanea
(FLORIANI, 2013).

O termo boa morte tem duas origens pautadas na bioética: a primeira relativa
aos vocabulos gregos eu (boa) e thanatos (morte), originando o termo eutanasia, que
significava em sua origem a morte suave, indolor e rapida, consistindo na pratica em
gue se buscava abreviar, sem dor nem sofrimento, a vida de um paciente
reconhecidamente incuravel, com o acréscimo da ideia de morrer em perfeicdo moral
ou nobre. Hoje é compreendida como aquela desejada e firmada por seu requerente,
permitindo-lhe o exercicio da autonomia (BRAGA et al. 2021, FLORIANE, 2013,
KELLEHEAR, 2016).

A segunda € advinda das palavras gregas kalos (boa, bela) e thanatos (morte),
kalotanasia, ou seja, a morte exemplar, bela e nobre, ndo sendo repentina e sim bem
preparada pelo morrente, condizente com a expectativa geral da comunidade de
tornar a morte tdo positiva quanto possivel, para todas as pessoas (KELLEHEAR,
2016). Ainda dentro dos preceitos da bioética, utiliza-se o termo orthos (correta, justa,
boa, direito, reto) e thanatos (morte), ortotanasia, para designar a morte no tempo

certo, natural, partindo do pressuposto que a morte ndo € uma doenca a ser curada,
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mas algo indissociavel da vida (BRAGA et al., 2021; FLORIANE, 2013). Os termos
ortotanasia e kalotanasia sdo amplamente utilizados quando se faz referéncia a boa
morte.

Retomando a questdo histérico social, a boa morte na ldade Pastoril era
realizada enquanto processo preparatério, muito antes de sua iminéncia, quando a
pessoa lavrara seu testamento, dividia a propriedade equanimemente, fazia provisées
para membros mais pobres da familia, recebia visitas dos religiosos e morria cercado
por familiares e amigos. Ainda, providéncias para seu proprio bem-estar espiritual,
escolha do lugar da sepultura, desejo de ter uma vida longa, morrer em paz e
pacificamente. Para os sobreviventes, trés coisas eram herdadas, sendo os bens
materiais (terra, dinheiro, equipamentos), bens sociais (nome, ocupacdes e status) e
itens pessoais (joias, honra, carater ou vergonha) (KELLEHEAR, 2016).

Atualmente, segundo Menezes (2004), vive-se a cultura do individualismo, que
valoriza a vida de forma Unica e singular, sendo que neste contexto se criou (ou se
revisitou ou ressignificou) o conceito da boa morte, como a escolhida e produzida por

guem esta morrendo

Os sentimentos face a finitude sédo expressos e caminhos sao apontados no
sentido de ultrapassar as dificuldades. Fala-se sobre a morte, sobre os
desejos do doente e da familia, sobre a tomada de decisbes, sobre a relacédo
com o médico. [...] As expressdes ‘boa morte, morte tranquila e morreu bem’
passam a ser amplamente utilizadas (MENEZES, 2004, p. 38).

Este modelo da morte Contemporanea, foi evidenciado por dois profissionais
de Cuidados Paliativos, em seus livros “A morte intima. Aqueles que vao morrer nos
ensinam a viver’ de Marie de Hennezel e “Dying Well: Peace and Possibilities at the
End of Life” de Ira Byock (MENEZES, 2004).

Obedecendo a um processo evolutivo cientifico, no ano de 2000 foi publicado
pela revista britanica BMJ, um artigo descrevendo os 12 principios da boa morte,
traduzido para o Brasil por Menezes (2004), a saber:

1. Saber quando a morte esta chegando e compreender o que deve ser esperado;
Estar em condigdes de manter o controle sobre o que ocorre;
Poder ter dignidade e privacidade;

Ter controle sobre o alivio da dor e demais sintomas;

a r 0N

Ter possibilidade de escolha e controle sobre o local da morte (na residéncia

ou em outro local);
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6. Ter acesso a informacéo e aos cuidados especializados de qualquer tipo que
se facam necessarios;

7. Ter acesso a todo tipo de suporte espiritual ou emocional, se solicitado;

8. Ter acesso a cuidados paliativos em qualquer local, ndo somente no hospital;

9. Ter controle sobre quem esté presente e quem compartilha o final da vida,

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

11.Ter tempo para dizer adeus e para ter controle sobre outros aspectos;

12.Estar apto a partir quando for o momento, de modo que a vida nao seja
prolongada indefinidamente (MENEZES, 2004; SMITH, 2000).

Sob esta perspectiva, os cuidados ao morrente exigem, além das tecnologias
e do conhecimento cientifico, a atencdo integrada multiprofissional, a oferta de
cuidados paliativos e a preparagcdo para a morte, sob o olhar da tanatologia. Os
cuidados paliativos sao, segundo a definicdo da International Association for Hospice
and Palliative Care (IAHPC) em 2017:

Os cuidados holisticos ativos de individuos de todas as idades com
sofrimentos importantes relacionados a saude devido a doencas graves e,
principalmente, de pessoas préximas ao final da vida. Tem como objetivo
melhorar a qualidade de vida dos pacientes, familiares e cuidadores (apud
PEREIRA; REYS, 2021, p. 3)

Matsumoto (2012) refere que o cuidado paliativo ndo se baseia em protocolos,
mas sim em principios. O termo terminalidade deixa de ser empregado, passando-se
a utilizar o termo doencga que ameaca a vida. Nao se fala em impossibilidade de cura,
mas sim, na possibilidade ou n&o de tratamento modificador da doencga, afastando a
ideia de ‘ndo ter mais nada a fazer. O cuidado visa a qualidade de vida e a
manutenc¢do da dignidade humana no decorrer da doenga, no fim da vida, na morte e
no periodo de luto. Desta forma, compreende-se que os cuidados paliativos devem
ser ofertados precocemente a todas as pessoas cujo diagnostico pode, em algum
momento, culminar em morte.

Menezes e Barbosa (2013, p. 2656) mencionam que, segundo o ideério
paliativista, para que ocorra a boa morte “é preciso resolver questdes em aberto,
aproveitando a oportunidade de aprimoramento de si ou de aperfeicoamento pessoal’.

Por sua vez, Byock, oferece aos seus pacientes cinco palavras/frases, para que
reflitam sobre, e as executem, visando a conclusdo adequada da vida, sendo: eu te

perdoo; perdoe-me; obrigada; eu te amo e adeus (apud MENEZES, 2004).
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A boa morte € compreendida por Kovéacs (2021, p. 152) como “a possibilidade
de morrer respeitando-se valores, desejos e crengas essenciais da pessoa”, sendo
também referida como morte digna.

Para o ordenamento juridico brasileiro, morte digna perpassa pela
compreensao da palavra dignidade (dignitas, em greco-romano), que significa ser
digno de exceléncia e distincdo, e a preconizam representados pelos cuidados
paliativos, pela ortotanasia e pelas DAV de pessoas em processo de morte
(RECKZIEGEL; STEINMETZ, 2016).

Para Menezes (2004), a dignidade da morte € um tema polissémico, vinculado
aos valores de cada pessoa, de forma subjetiva e se encontra impregnada de ideias
de singularidade, autonomia, produtividade, conectadas a uma imagem de civilizacao.
Nesta pesquisa optamos pelo termo boa morte.

Para que o paciente atinja a boa morte, sdo descritas na literatura e
implementadas por diversas equipes multiprofissionais, questbes consideradas
cruciais como: a) controle minucioso dos sintomas trataveis; b) respeito a autonomia
do paciente/cliente; c) respeito a seus desejos e possibilidade de sua expresséao; d)
resolucdo de pendéncias; e) resolucdo de conflitos; f) compartihamento dos
momentos finais com familiares e amigos; g) despedirem-se de familiares, amigos,
animais de estimacao, do lar e de objetos significativos; h) ter consciéncia da morte e
ser capaz de reduzir conflitos internos com a mesma; i) ajustes e resgates sociais; j)
auxilio na vivéncia do processo do morrer e do luto, tanto para o paciente, quanto para
familiares, amigos e cuidadores; k) e que a morte ocorra de forma serena (FLORIANE,
2013).

Este mesmo autor reafirma o conceito anterior e o expande, apontando que:

O conceito da boa morte, no contexto dos cuidados no fim da vida, tem sido
proposto quando estdo presentes determinadas caracteristicas, tais como:
morte sem dor; morte ocorrendo com os desejos do paciente sendo
respeitados (verbalizados ou registrados nas diretivas antecipadas de
vontade); morte em casa, cercado pelos familiares e amigos; auséncia de
evitavel infortinio e sofrimento para o paciente, sua familia e o cuidador;
morte em um contexto onde as pendéncias do paciente estejam resolvidas e
ocorrendo com uma boa relacdo entre o paciente e sua familia com os
profissionais de saude (FLORIANI, 2021, p. 2).

Observa-se que neste modelo, a autoridade é o préprio morrente, contudo seu
poder somente é legitimado socialmente com o aval dos profissionais de saude, o que

ainda mantém a morte institucionalizada e medicalizada. Embora esta seja uma
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verdade posta (e cruel), a nova proposta é percebida socialmente como um avanco
(pelas pessoas que militam a seu favor ou por aqueles que ja usufruiram de seus
recursos), pois compreendem como a ultima oportunidade de trabalho sobre o ser
adoecido e sua identidade, face as atitudes e comportamentos anteriores em relacao
a morte, como o silenciamento e a perda da identidade social daqueles internados em
instituicdes de saude (MENEZES, 2004).

Para a Terapia Ocupacional, segundo uma revisdo de escopo, este trabalho
preparatério para a boa morte, pauta-se em ocupacdes do Fazer, Ser, Pertencer,
Tornar-se (obedecendo-se a taxonomia de ocupacdo, da teoria do engajamento
ocupacional de Wilcock). O Fazer pauta-se em ocupa¢des que podem ser
testemunhadas objetivamente, onde as habilidades, preferéncias e necessidades dos
individuos validam-nas e incluem cuidados pessoais, passeios comunitarios ou
atividades de lazer, sendo que os terapeutas ocupacionais auxiliam na interpretacao
dos desejos, sugerem adaptacOes para superar limitacbes e fornecem dispositivos
auxiliares para melhorar a sensacdo de controle dos sujeitos. O Ser perpassa por
ocupacdes que reforcam a existéncia, a humanidade e a identidade, incluindo
experiéncias espirituais, reflexdes sobre passado, presente e futuro, revisédo de vida,
narrativas volitivas e producdo de diério. Estas trazem prazer e valor, conectam as
pessoas as suas vidas e promovem o enfrentamento da incerteza. O Pertencer sao
aguelas ocupacdes que ligam a pessoa aos outros por meio de relacionamentos,
permitindo a expressdao das emocOes ou apreco, validam a reciprocidade, a
mutualidade nos relacionamentos e incluem grupos terapéuticos, compartilhamento
de experiéncias de aproximacao do fim da vida e legados, visando passar a historia
e os valores da familia para a préxima geracao. Por fim, Tornar-se séo as ocupacoes
gue promovem um processo transformador do self, que permite as pessoas se
envolverem com o futuro, fazendo escolhas, assumindo riscos, definindo limitagdes e
explorando estratégias para promover autonomia e senso de controle, incluindo
descobrir novas capacidades, encontrar estratégias de enfrentamento para confrontar
as consequéncias da doenca incuravel (ESSENTIAL YEH; MCCOLL, 2019).

Destarte, a boa morte € um modelo e uma producéo atual que precisa ser
refletida por todos os atores sociais envolvidos, ajustada e se possivel, validada.
Dame Cicely Saunders, precursora do moderno movimento hospice e da abordagem
dos cuidados paliativos, ao se dirigir a uma plateia na Associacdo Britanica de

Medicina, reitera que:
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Falar de aceitacdo da morte quando sua abordagem se torna inevitavel ndo
€ mera resignacao ou fragilidade por parte do paciente, tampouco € derrota
ou negligéncia por parte do médico [profissionais da saude]. Para ambos, é
[justamente] o oposto de ndo fazer nada. Nosso trabalho, entéo, é o de alterar
a caracteristica desse inevitdvel processo, de modo que ele ndo seja visto
como uma derrota da vida, mas como uma positiva conquista no [processo
do] morrer; um feito heroico intensamente individual para o paciente (apud
FLORIANE, 2013, p. 401)
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3 JUSTIFICATIVA

Ao se ampliar a discussao sobre a boa morte e tudo que a permeia, em nossa
sociedade (enquanto cidadaos e estado), esta pesquisa pode oferecer valorosos
subsidios no que tange a busca coletiva de melhores indicadores sociais e de saude
guanto ao processo de morte em nosso pais, visto que nos encontramos atualmente
em posicdo desfavoravel no indice de Qualidade de Morte da The Economist
Intelligence Unit de 2015 (42° lugar entre 80 paises), quando comparados a outros
paises.

Ainda, pode subsidiar consideravelmente as acbes das equipes de saude no
gue tange as intervencdes junto as pessoas com doencas cronicas e agudas
potencialmente fatais, preparando-os para o seu processo de morte, por meio de
conversas ou oferta de atividades significativas, visando a qualidade do tempo de vida
e a qualidade da morte vindoura.

Em especifico, para a terapia ocupacional, a ampliacdo da discussdo deste
tema e a aplicacdo de atividades terapéuticas destinadas exclusivamente ao preparo
para uma boa morte de pessoas com doencas potencialmente fatais, colocando-os
como autores de sua partida, possibilitard a compreensédo e/ou a consolidacdo do
papel desta profissdo na tanatologia e nos cuidados paliativos, e quica, podera
apontar a necessidade deste profissional nas equipes multiprofissionais, prevendo a
partir de suas intervengdes a justica ocupacional para uma finitude digna,
especialmente aos menos favorecidos. Ainda, podera subsidiar a atuagdo pautada em
producdes cientificas especificas da area, que sdo escassas tanto na literatura
nacional, quanto na internacional.

Para os participantes da pesquisa, esta podera contribuir quanto a organizacao
de suas vidas antes de sua morte a partir da vivéncia de sonhos, desejos, despedidas,
pelo sentimento de pertencimento a propria histéria e a experiéncia do adoecer e
morrer, pela expressao e o arrogar da sua autonomia, pela resolucao de conflitos e
pendéncias, estimulando-os a se tornarem os atores principais do processo. Em
relacdo a seus familiares, podera auxilia-los indiretamente na preparacdo da morte de

seu ente querido, ao contribuirem com o processo de organizacao desta.
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4 OBJETIVO

OBJETIVO GERAL

Descrever e analisar a percepcado de pacientes com aids ou cancer sobre as
intervencdes terapéuticas ocupacionais, pautadas nos principios da boa morte, no que
concerne a sua autonomia, desejos, pendéncias, conflitos, despedidas e consciéncia

da morte.
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5 PRESSUPOSTO

Uma hipotese, segundo Gil (2008, p. 41) “é uma suposta resposta ao problema
a ser investigado. E uma proposicdo que se forma e que sera aceita ou rejeitada
somente depois de devidamente testada”.

Para a pesquisa qualitativa, sdo “afirmacdes provisdrias a respeito de
determinado fenbmeno em estudo, proposicoes a serem testadas empiricamente, que
séo posteriormente confirmadas ou rejeitadas” (MINAYO, 2008, p. 179).

Na abordagem qualitativa a hipétese compde o rol de preocupacdes teoricas e
praticas do investigador, ao questionar os aspectos da realidade que pretende
investigar. Este termo € empregado quando se dedica ao aprofundamento de estudos
ja realizados ou de cooperacdo de analises quantitativas (MINAYO, 2008, p.180).

Esta pesquisa, por pautar-se em uma teoria compreensiva para interpretacéao
de seus dados e caracterizar-se como uma investigacao exploratéria, utilizara o termo
pressuposto, melhor empregado quando o investigador usa abordagem compreensiva
e elabora parametros basicos que possibilitam o encaminhamento da investigacéo
empirica qualitativa, em estudos exploratérios (MINAYO, 2008, p. 180).

O pressuposto desta pesquisa sustenta que as intervencdes terapéuticas
ocupacionais, pautadas nos principios da boa morte, afetam a percepcéo do processo

de morte e morrer das pessoas.
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6 PERCURSO METODOLOGICO

6.1 Caracterizacdo do estudo (desenho)

Trata-se de uma pesquisa de abordagem predominantemente qualitativa, de
campo, de carater exploratério e descritivo, utilizando-se amostragem nao
probabilistica por conveniéncia.

As metodologias de pesquisa qualitativa sdo amplamente utilizadas em
pesquisa social em saude, investigando o fenbmeno saude/doenca, bem como a
representacdo de todos os atores envolvidos, sejam eles usuarios, profissionais,
servigos ou as instituicdes politicas (MINAYO, 2008, p. 47).

Estas metodologias incorporam a questéo do significado e da intencionalidade
aos atos humanos, as relagcbes estabelecidas por eles e suas estruturas sociais, a
partir de constru¢des significativas. Pondera-se que a sociedade e os individuos tém
consciéncia historica, isto €, o investigador da sentido ao seu trabalho intelectual, os
seres humanos interpretam suas acdes e construcdes e as estruturas e as instituicées
nada mais séo do que produ¢cdes humanas, com objetivos (MINAYO, 2008, p. 22 e p.
40). Desta forma este método, segundo esta autora:

E o que se aplica ao estudo da histéria, das relacdes, das representacdes,
das crencas, das percepcdes e das opinides, produtos das interpretacdes que
0s humanos fazem a respeito de como vivem, constroem seus artefatos e a
si mesmos, sentem e pensam (MINAYO, 2008, p. 57).

Reiterando este conceito, Denzin e Lincoln, explanam que:

A pesquisa qualitativa € uma atividade situada, que coloca o observador no
mundo. Consiste em uma série de praticas materiais interpretativas que
tornam o mundo visivel e o transformam, convertendo-o em uma série de
representacdes que incluem notas de campo, entrevistas, conversas,
fotografias, gravacbes e anotacdes para o pesquisador. Nesse nivel, a
pesquisa qualitativa implica numa abordagem interpretativa e naturalista do
mundo, o que significa que os pesquisadores qualitativos estudam as coisas
em seus ambientes naturais, tentando entender ou interpretar os fendmenos
em termos dos significados que as pessoas lhes ddo (DENZIN e LINCOLN,
2011, p. 48).

Quanto ao campo, para Minayo (2008, p. 201) ele é “o recorte espacial que diz
respeito a abrangéncia, em termos empiricos, do recorte teérico correspondente ao
objeto de investigacao. ” Esta autora recomenda que no trabalho de campo, além dos

referenciais tedricos, 0s pesquisadores realizem as dimensdes operacionais, por meio
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da selecéo dos fatos a serem observados, coletados e compreendidos, assim como o
modo de recolhé-los (MINAYO, 2008, p. 203).

No gue tange aos objetivos, para Silveira e Cordova (2009, p. 35) a pesquisa
exploratoria visa proporcionar maior familiaridade com o problema, com vistas a torna-
lo mais explicito ou a construir hipéteses, e a pesquisa descritiva pretende descrever
os fatos e fenbmenos de determinada realidade.

A selecdo amostral se deu por meio de critério ndo probabilistico priorizando a
acessibilidade/conveniéncia, pois a selecéo dos participantes dependeu ao menos em
parte do julgamento da pesquisadora e da facilidade em acesséa-los, admitindo que
estes possam, de alguma forma, representar o universo (GIL, 2008 p. 94). Para
Minayo (2008, p.197) uma amostra qualitativa ideal é a que reflete a totalidade das
multiplas dimensdes do objeto de estudo e seu critério ndo € numérico, embora quase
sempre o investigador precise justificar a delimitacdo dos participantes da pesquisa.
Esta aponta sob a perspectiva de varios autores qualitativos o minimo de 10
participantes (MINAYO, 2017).

O critério de saturagdo nao foi utilizado, pois ndo € consenso entre 0s
pesquisadores qualitativos. Segundo Dey (1999), Fusch e Ness (2015) o termo
saturacdo € improprio, pois ndo ha um ponto de corte nem a priori nem para a
finalizacdo do trabalho, sendo que para um pesquisador experiente hd sempre a
possibilidade de puxar mais um fio para aprofundar a reflexdo sobre determinado
objeto, bem como para extrair a riqueza de dados, que é qualitativo e compreendido
em camadas intrincadas, detalhadas e nuancadas (apud MINAYO, 2017).

Destarte, esta pesquisa desenvolveu-se utilizando estratégias da pesquisa
gualitativa consoante com seus objetivos, seja na coleta, seja na sistematizacao e na
analise dos dados. Os participantes foram abordados por meio de entrevistas
semiestruturadas e intervengdes de Terapia Ocupacional pautadas em ocupagdes

preparatérias para a morte.

6.2 Universo da Pesquisa

Esta pesquisa foi realizada com pessoas com quadros clinicos de aids ou
cancer, vinculados a subunidade de Doencas Infecciosas e Parasitarias e a Unidade
de Hematologia, Hemoterapia e Oncologia do Hospital de Clinicas da Universidade
Federal do Triangulo - UFTM.
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O Hospital de Clinicas (HC) da UFTM é um hospital geral de ensino localizado
na comarca de Uberaba, Minas Gerais, sob gestdo da Empresa Brasileira de Servicos
Hospitalares (EBSERH), em decorréncia de contrato de gestdo especial n°® 22, de 17
de janeiro de 2013 (EBSERH, 2016). Conta com 302 leitos ativos, sendo 20 de UTI
infantil, 10 de UTI adulto e 10 de UTI coronariano, 14 salas de cirurgia e 32 leitos de
Pronto Socorro. Sua estrutura € composta por cinco anexos: Ambulatorio Maria da
Gloria, Ambulatorio de Especialidades, Ambulatério de Pediatria, Centro de
Reabilitagdo e Central de Quimioterapia, totalizando 173 consultérios. Atende a
populacdo de 27 municipios da Macrorregido do Triangulo Sul, respondendo por 73%
de toda a média e alta complexidade da macrorregido e por 100% da alta
complexidade na mesma area, com excecdo do tratamento de cancer (fonte:
https://www.gov.br/ebserh/pt-br/hospitais-universitarios/regiao-sudeste/hcuftm/
acesso-a-informacaol/institucional).

A subunidade de Doencas Infecciosas e Parasitarias (DIP) comp&e a Unidade
de Clinica Médica do Hospital de Clinicas da UFTM, conforme disposto no Capitulo II,
Art. 5. Secéo I, do Regulamento da Unidade de Clinica Médica, publicado no Boletim
de Servico HC-UFTM/Filial EBSERH n° 206, de 10 de dezembro de 2018 (p. 27-55),
e conta com o0s seguintes ambientes especificos de trabalho: ambulatorios de doencgas
infecciosas e parasitarias, arboviroses, infeccfes sexualmente transmissiveis,
osteomielite, dentre outros, que funcionam no Ambulatorio de Especialidades e na
Enfermaria de doencas infecciosas e parasitarias, localizada na Unidade de Doencas
Infecciosas (UDIP), com nove leitos de isolamento hospitalar.

A Unidade de Hematologia, Hemoterapia e Oncologia tem sua localizacéo
central no HC-UFTM e conta com 0s seguintes ambientes especificos de trabalho:
Unidade de Oncologia, Onco-hematologia e Onco-ginecologia Dona Aparecida do
Pénfigo, Servico de Radioterapia, Enfermaria de Onco-Hematologia, ambulatérios de
Hematologia e Hemoterapia do Ambulatério de Especialidades; conforme o disposto
no Boletim de Servico HC-UFTM/Filial EBSERH numero 164, de 29 de janeiro de 2018
(p. 6-23).

A unidade e a subunidade supramencionadas estdo vinculadas a Divisao de
Gestao de Cuidado do HC/UFTM.

Os espagos utilizados para o desenvolvimento desta pesquisa foram: 1)
Unidade Dona Aparecida do Pénfigo, para participantes com cancer do ambulatério

de tumores solidos, e a enfermaria da clinica cirirgica para aqueles em pos-operatorio


https://www.gov.br/ebserh/pt-br/hospitais-universitarios/regiao-sudeste/hcuftm/%20acesso-a-informacao/institucional
https://www.gov.br/ebserh/pt-br/hospitais-universitarios/regiao-sudeste/hcuftm/%20acesso-a-informacao/institucional
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por complicacfes de seu quadro de base; 2) para os participantes com quadro clinico
de aids, os ambulatorios de doencas infecciosas e parasitarias, e a enfermaria de

doencas infecciosas e parasitarias, para aqueles em internacao.

6.3 Participantes do Estudo

Compuseram esta pesquisa 12 participantes com quadros clinicos de aids ou
cancer, usuarios dos servicos ofertados pela subunidade de Doencas Infecciosas e
Parasitarias e pela Unidade de Oncologia, Onco-hematologia e Onco-ginecologia
Dona Aparecida do Pénfigo.

Para que pudessem comp6-la, foram determinados critérios de inclusdo gerais
referentes a idade igual ou superior a 18 anos, de ambos 0s sexos, contactuantes no
momento da pesquisa, usuarios da unidade e subunidade supramencionadas. As
particularidades foram determinadas pelos quadros clinicos, sendo que para aqueles
com diagnéstico de aids, a dosagem de linfécitos deveria ser de CD4<200 células-
mm3 e carga viral detectavel no ultimo ano, ou abandono de tratamento pelo menos
uma vez no ultimo ano, ou infeccdo oportunista associada a aids (pelo menos um
episddio no ultimo ano), o que os caracterizava no estagio avancado da doenca. Para
0s participantes oncolégicos, ter tumores solidos avangcados e estarem em terapia de
cancer sem fins curativos.

Os critérios basearam-se na revisao sistematica de Vieira (2019), para as
pessoas com aids, que aponta que a classificacao do estagio avancado se baseia na
dosagem de linfocitos CD4<200 células-mm3 (Awoke, 2016; Silveira et al., 2015); no
abandono de tratamento (Bowen, 2017; Eholié, 2016; Poorolajal, 2016; May, 2014;
Montaner, 2014), e nas infec¢cdes oportunistas associadas a aids (Fazito, 2013;
Zolopa, 2009). Para as pessoas com cancer, o estagio avancado obedece a
classificacdo dos estadios lll e IV do Sistema TNM de Classificagdo dos Tumores
Malignos, de acordo com a Unido Internacional para o Controle do Cancer (UICC),
sendo T (tumor primario), N (caracteristicas dos linfonodos das cadeias de drenagem
linfatica do 6rgdo em que o tumor se localiza), e M (presenca ou auséncia de
metastases a distancia) (fonte: https://www.inca.gov.br/estadiamento). Reitera-se que
0 estdgio avancado torna as doencas ameacgadoras da vida, aproximando-os da
morte.

No que tange aos critérios de exclusdo, determinou-se as pessoas com visivel

rebaixamento do nivel de consciéncia ou Delirium, observado pela pesquisadora e/ou


https://www.inca.gov.br/estadiamento
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expresso em prontuario e/ou expresso pela equipe, e agueles que estavam recebendo
alta e/ou transferéncia no momento do estudo.

A pesquisadora convidou pessoalmente todos os usuarios das referidas
unidade e subunidade, encaminhados pelas equipes de saude (as equipes estavam
cientes dos critérios de inclusdo/exclusdo), por se tratar de amostragem néo
probabilistica por conveniéncia, entre o periodo de julho a dezembro de 2021, periodo
este estipulado no cronograma para a coleta de dados. Foram tomadas as devidas
medidas sanitarias no combate a pandemia de Covid-19, preconizadas pelo MS,
sendo utilizada pela pesquisadora a mascara KN95, respeitado o distanciamento de
um metro dos usuarios e higienizado as méos com alcool 70%, anterior e posterior a
cada contato realizado. No momento do convite, foram cumpridos alguns
procedimentos basicos quanto a entrada em campo, prezando-se por um
comportamento ético e zeloso. A vista disso, a pesquisadora se apresentou,
geralmente acompanhada pelo profissional que Ihe fez a indicagdo ou o referiu neste
momento; discorreu sobre a pesquisa apontando a importancia da participacdo do
usuario para a mesma; apresentou a credencial da instituicao; explicou os motivos da
pesquisa em linguagem acessivel e justificou a escolha do usuario, mostrando-lhe o
porqué fora selecionado para a conversa (MINAYO, 2008, p. 263-64).

Além dos critérios de inclusao/excluséo, outros critérios de inelegibilidade foram
adotados apOs observacéao de problematicas identificadas nos campos, sendo estes:
1) negativa do usuéario em querer participar; 2) impossibilidade de ter a frequéncia
necessaria presencial no servico (deveria ser ao menos de duas vezes ao més, pois
mensal ou superior a este tempo tornava o estudo inviavel, visto os 6 encontros da
pesquisa); 3) indisponibilidade em participar devido ao deslocamento dos usuarios
para o cumprimento de todas as etapas da pesquisa, pois muitos dependiam do
transporte ofertado pelas prefeituras dos municipios de origem ou do recebimento do
auxilio transporte quando procedentes de Uberaba; 4) piora acentuada do quadro
(com internacdo ou dores refratarias ou outros sintomas desagradaveis, trazendo
acentuada piora na qualidade de vida da pessoa). Esse panorama € apresentado na

Figura 1 - Fluxograma.
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Figura 1 - Fluxograma com procedimentos de composi¢cado da amostra

Convidados para a pesquisa n=42 Né&o elegiveis n=28
Usuérios Onco'ogia n= 26 Pal’ticipantes Oncoloqia n=17
Usuarios DIP n=16 - Negativa em participar n=28
1 - Frequéncia ao servico n=3
- Checagem de critérios ndo atendidos n=4
.| - Piora do quadro n=2
Participantes DIP n=11
. - - Negativa em participar n=>5
Particioantes Oncologia n=9 - Checagem de critérios ndo atendidos n=3
ICIp 9 _ - Problemas com transporte n=2
Participantes DIP n=5
Perda de seguimento n=2
Participantes DIP
- Desisténcias (um na Etapa 1 e um na Etapa
Concluiram a pesquisa n=12 2)
Participantes Oncologia n=9
Participantes DIP n=3

Fonte: Elaborado pela Autora, 2022.

Dos 12 participantes, 3 morreram na Fase 2 desta pesquisa, sendo que um
apos o 3° encontro e dois apds o 5° encontro, em decorréncia de complicacdes de

seus quadros clinicos (todos oncolégicos).

6.4 Estratégias e Procedimentos para coleta e analise dos dados

6.4.1 Procedimentos Preliminares

Os procedimentos preliminares envolveram a obtencéo do termo de ciéncia e
autorizacdo da chefia da Unidade de Clinica Médica — subunidade de Doencas
Infecciosas e Parasitarias e da chefia da Unidade de Hematologia, Hemoterapia e
Oncologia, para submissdo ao Comité de Etica em Pesquisa com Seres Humanos do
Hospital de Clinicas da UFTM (CEP - HC/UFTM), a apresentacdo do projeto as
equipes que compde estas unidades e a realizacdo de um projeto piloto.

A apresentacao do projeto para as equipes foi realizada in loco, solicitando-se
apoio quanto a captacdo da selecao amostral, bem como ao desenvolvimento do
projeto, contando-se com a possibilidade de futuras agbes multiprofissionais e
interprofissionais conjuntas.



57

Apos a aprovacao do projeto pelo CEP - HC/UFTM, realizou-se o projeto piloto.
Este é compreendido como um “instrumento em pequena escala capaz de reproduzir
0s meios e métodos planejados para um dado estudo que serdo encontrados na coleta
de dados definitiva®” (MACKEY; GASS, 2005; SILVA; OLIVEIRA, 2015 apud
ZACCARON; D’ELY; XHAFAJ, 2018). E neste momento que os pesquisadores testam
instrumentos e procedimentos com o objetivo de adequé-los e corrigi-los para a coleta
definitiva de dados (ZACCARON; D’ELY; XHAFAJ, 2018).

Participaram do estudo piloto um usuério com quadro clinico de cancer da
Unidade de Oncologia, Onco-hematologia e Onco-ginecologia Dona Aparecida do
Pénfigo e uma idosa da comunidade, abordados pessoalmente pela pesquisadora,
gue leram e assinaram o Termo de Consentimento Livre e Esclarecido (TCLE)
(Apéndice D), ndo sendo incluidos nesta pesquisa. Este foi realizado no més de junho
de 2021, aplicando-se as duas etapas completas do projeto, em 6 encontros, com
uma média de 20 minutos na aplicacdo do roteiro de entrevista I, 40 minutos na
aplicacao da entrevista Il, 60 minutos para o desenvolvimento de cada intervencao
terapéutica ocupacional e 20 minutos para a aplicacéo da entrevista lll. As entrevistas
Il e Ill foram gravadas e transcritas na integra. Os dados da entrevista | foram
armazenados em um banco de dados. Ao final, os participantes foram questionados
guanto a possiveis mudancgas ou sugestdes, mas ndo desejaram fazer contribuicdes.
A partir da analise da pesquisadora quanto a compreensao das questdes, ajustes
foram realizados no roteiro de entrevista Il, quanto as perguntas 5, 6 e 7, visando
facilitar o entendimento. A coleta de dados ocorreu entre julho e dezembro de 2021.

6.4.2 Estratégias para a coleta de dados

O desenvolvimento desta pesquisa obedeceu a duas etapas, onde foram
utilizadas como intervencoes roteiros de entrevistas e desenvolvimento de ocupagdes
humanas preparatorios para a morte, mediadas pela Terapia Ocupacional.

No trabalho de campo, a entrevista € a estratégia mais utilizada, pois € uma
forma privilegiada de interacao social, irrefutavelmente sujeita a dindmica das relacdes
presentes na sociedade em que esta sendo aplicada. No seu sentido mais amplo, é
uma forma de comunicagao verbal com finalidade, e no seu sentido restrito, esta
recolhe informacdes sobre determinado tema cientifico de forma organizada
(MINAYO, 2008, p. 261).
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Como fonte de informacdo, as entrevistas fornecem dados primarios e
secundarios relativos a duas classes: a) dados que poderiam ser extraidos pelo
pesquisador de outras fontes, como prontuarios, registros civis, censo ou outros, e b)
dados referentes diretamente ao entrevistado, por meio da sua reflexdo e percepcao
da realidade, expressas subjetivamente por suas ideias, sua maneira de pensar, de
sentir, suas opinides, condutas, projecdes para o futuro, entre outras (MINAYO, 2008,
p. 262).

O roteiro de entrevista qualitativa no formato semiestruturado, foi o escolhido
para esta pesquisa. Este € composto por questdes abertas e fechadas, permitindo ao
entrevistado discorrer sobre tematicas sem se prender as questbes formuladas
(MINAYO, 2008, p. 261). Os roteiros das entrevistas foram desenvolvidos pela
pesquisadora pautadas nos referenciais teérico-conceituais adotados nesta pesquisa
e foram aplicadas durante as Etapas 1 e 2.

Utilizou-se como instrumento de registro das observa¢des do campo, o diario
de campo, definido por Minayo (2008) como um ‘caderninho de notas’ onde o
pesquisador anota diariamente o que observa: suas impressdes pessoais resultado
de conversas informais, observa¢c@es de comportamentos contraditérios com as falas,
manifestacées dos atores envolvidos quanto aos pontos investigados, entre outras
questdes.

Quanto as etapas, na Etapa 1 foi aplicado o roteiro de entrevista |, referente
aos dados sociodemograficos (Apéndice A). Na Etapa 2 foram aplicados os roteiros
de entrevista Il e lll. A entrevista Il concerne ao tema Falando sobre a morte e o morrer,
composto pelas categorias pré-determinadas nos objetivos, sendo: historia do
adoecimento, respeito a autonomia, consciéncia da morte, desejos,
compartilhamento, despedidas, e resolucao de conflitos e pendéncias (Apéndice B).
Estas perguntas/respostas forneceram os dados necessérios para a escolha,
preparacao, aplicacéo e analise das intervencdes terapéuticas ocupacionais pautadas
na ocupacao. A entrevista lll, refere-se as percep¢cdes dos participantes sobre as
intervencgdes ocorridas, pautadas nas ocupacodes terapéuticas ocupacionais baseadas
nos principios da boa morte (Apéndice C).

A aplicacéo dos roteiros das entrevistas | e |l foi realizada pela pesquisadora e
a Illl por uma auxiliar de pesquisa, evitando-se direcionar as respostas dos
participantes, em decorréncia da presenca da pesquisadora. As entrevistas Il e lll

foram gravadas em audio, utilizando-se um gravador de voz digital Sony ICD PX470,
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e transcritas na integra por dois auxiliares de pesquisa, para posterior andlise de seu
conteudo. Os dados da entrevista | foram lancados em um banco de dados e
posteriormente analisados.

As intervenc0es realizadas na Etapa 2, basearam-se nas ocupacdes de fim de
vida descritas na literatura de terapia ocupacional (item 1.3 da introdugdo) por
refletirem as questdes do cotidiano dos morrentes, bem como por possibilitarem o
exercicio da autonomia frente suas vidas e suas mortes. Pautaram-se nas ocupacoes
significativas para os participantes, obedecendo-se aos principios da boa morte, no
gue tange a preparacdo de seus processos de morte, a partir das necessidades e
desejos apontados na entrevista Il

Para a terapia ocupacional, as pessoas se expressam no mundo por meio das
ocupacdes humanas, e suas vidas se constituem de ocupacdes e atividades
permeadas pelas construcdes soOcio historicas, contextualizadas, coletivas,
comunitarias, culturais e producdes de vida, resultando desta forma na producao do
sentido existencial (FIGUEIREDO et al., 2020). Isto posto, os participantes foram
estimulados a se tornarem autores de sua partida, organizando-a por meio do
desenvolvimento das ocupacgdes.

Ao término da pesquisa, verificou-se a necessidade de aplicacdo da Escala de
Desempenho Karnofsky (KPS), com vistas a caracterizar o desempenho funcional dos
participantes no momento das intervencdes do estudo. Desta forma, esta foi aplicada
retrospectivamente baseada em dados extraidos do roteiro de Entrevista | e dos
prontuarios clinicos dos participantes, a partir dos dados clinicos e funcionais
registrados. Como critério, estabeleceu-se a data concomitante entre a aplicacao do
roteiro de Entrevista | e a consulta médica mais proxima a esta data, para se classificar
o desempenho funcional de cada participante.

A Escala de Desempenho de Karnofsky (ANEXO 1) é um instrumento de
avaliacéo fisico funcional, desenvolvida por David A. Karnofsky, médico oncologista
do Instituto Sloan-Kettering para pesquisa do cancer e por Joseph H. Burchenal, em
1949. Inicialmente foi desenvolvida para avaliar pessoas com quadro clinico
oncoldgico, mas seu uso foi estendido para avaliacédo de pessoas com outras doencas
cronicas incapacitantes. E composta por 11 niveis de performance (desempenho),
que vao de zero a 100, divididos em intervalos de dez, sendo que o 100 indica a
performance normal, ou seja, sem alteragcbes em decorréncia da doenca e o zero

indica morte. E um elemento preditor independente de mortalidade e um escore de 50
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ou inferior, indica elevado risco de morte durante os seis meses subsequentes (SILVA
et al. 2020; VIEIRA et al., 2017).

6.4.3 Procedimentos para coleta de dados

A abordagem para a coleta dos dados dos participantes se deu em consultérios
e enfermarias dos servicos de Oncologia e da DIP. Na Unidade de Oncologia, 0
agendamento realizado pela pesquisadora seguiu o calendario das quimioterapias e
consultas dos participantes (semanais, quinzenais ou 21 dias), evitando com que se
deslocassem em outros periodos, visando preservar sua condicao clinica. Somente
para  dois participantes  foram previamente agendados encontros
semanais/quinzenais, pois a frequéncia de suas consultas seria superior a 30 dias. No
ambulatério da DIP, todos foram agendados previamente para frequéncia semanal e
qguinzenal. Uma participante se encontrava internada na enfermaria desta subunidade,
desta forma optou-se por encontros diérios. Ressalta-se que todos os agendamentos
foram realizados presencialmente.

A pesquisa foi realizada em duas etapas distribuidas em 6 encontros.

No primeiro encontro, a pesquisadora se reapresentou, estabeleceu uma
conversa de aquecimento visando quebrar o gelo e estabelecer uma relagdo amistosa
e de confianca, evidenciou a garantia de anonimato e sigilo sobre os dados a serem
coletados, retomou o objetivo do projeto e suas etapas, leu e sanou as davidas quanto
ao TCLE, assinou e coletou a assinatura dos participantes, seguido da aplicacéo da
Entrevista | (dados sociodemograficos).

No segundo encontro, a pesquisadora aplicou o roteiro de entrevista Il,
gravando-a em audio. Ao final desta, conversou com cada um dos participantes
individualmente sobre os conteddos da entrevista, relacionados a suas pendéncias,
conflitos, desejos, autonomia exercida em sua vida e no seu processo de morte, sobre
conforto e dignidade no processo de adoecimento e nos tratamentos, sobre
consciéncia e aceitacdo da morte. Em seguida, solicitou que apontassem ocupacdes
gque gostariam de realizar visando resolver ou vivenciar as questdes
supramencionadas, bem como também propds ocupacdes preparatorios para a morte.
Este processo direcionou a organizagdo e 0S preparativos para as intervencoes
pautadas na ocupagdao, aplicadas nos encontros 3, 4 e 5.

As ocupacOes preparatorias para a morte, pautadas nos principios da boa

morte, foram realizadas durante o 3°, 4° e 5° encontros.
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No 6° e ultimo encontro a pesquisadora, inicialmente, lhes entregou as
ocupacoes/atividades realizadas durante as intervencdes para que levassem consigo
para suas residéncias. Em seguida Ihes apresentou a auxiliar de pesquisa e se retirou
para que esta aplicasse o roteiro de entrevista lll, gravada em &udio. Ao término,
retornou para se despedir e lhes entregar um cartdo de agradecimento pela
participacdo, tdo valiosa, nesta pesquisa.

Quanto aos dados da KPS, estes foram analisados independentemente por
duas pesquisadoras, visando maior rigor cientifico, sendo adotado o consenso entre

ambas para se determinar a classificagao.

6.4.4 Estratégias de andlise de dados

No que tange aos dados qualitativos, utilizou-se a andlise de conteido como
estratégia de identificacdo de temas recorrentes, considerando as categorias dadas a
priori pelo objetivo e pelo roteiro, bem como pelo surgimento de novas categorias
empiricas. A analise de conteudo é um conjunto de técnicas que auxilia na
identificacao de padrdes em diferentes grupos ou na identificacdo de diferentes temas,
permitindo o processo de inferéncia. Minayo compreende que:

Andlise de contelido diz respeito a técnicas de pesquisa que permitem tornar
replicaveis e vdlidas inferéncias sobre dados de um determinado contexto,
por meio de procedimentos especializados e cientificos (MINAYO, 2008, p.
303).

Laurence Bardin, precursora no estudo da analise de contetdo, corrobora com

este conceito, apontando que:

A intencdo da analise de contetdo é a inferéncia de conhecimentos relativos
as condicdes de producédo (ou, eventualmente, de recepcao), inferéncia esta
gue recorre a indicadores (quantitativos ou ndo) (BARDIN, 2016, p. 42).

Na analise qualitativa, o conteddo manifesto ou latente das comunicacdes
destaca as regularidades das falas e a analise lexical destas, além de discutir seus
significados (MINAYO, 2008, p. 304).

Existem cinco modalidades de andlise de conteldo e nesta pesquisa optamos
pela Analise Tematica, que comporta um conjunto de relacdes relativas a determinado
assunto, podendo ser apresentados graficamente por meio de uma palavra, uma frase
ou um resumo (MINAYO, 2008, p. 315).
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Em principio, a leitura das transcricdes objetiva a busca de temas/categorias
de acordo com padrdes e tendéncias, sendo que para tal, a analise qualitativa destas
obedece a trés passos: reducédo dos dados, apresentacao (espacial) destes dados e
interpretacao (se possivel por dois pesquisadores).

O registro da frequéncia das ocorréncias dos cédigos, palavras-chave e das
categorias tematicas, foi realizado em termo quantitativo (KONDRACKI; WELLMAN;
AMUNDSON, 2002).

As impressoes resultantes do diario de campo foram apresentadas de forma

descritiva.

6.4.5 Procedimentos para andlise dos dados

Os dados da entrevista |, ap6s armazenados em banco de dados, foram
agrupados, analisados e apresentados de forma descritiva.

No que tange as intervencfes pautadas nas ocupacfes preparatérias para a
morte, as percepcdes dos participantes sobre estas resultaram da analise do roteiro
de entrevista lll.

As entrevistas Il e lll, apds sua transcri¢éo, foram analisadas segundo a andlise
de contetdo temética (BARDIN, 2016; MINAYO, 2008). Este tipo de analise consiste
em descobrir os nucleos de sentido que constituem uma comunicacéo, cuja frequéncia
signifique algo para o objeto analitico visado (MINAYO, 2008, p. 314).

Os nucleos de sentido sdo compostos por diversos temas pertencentes a uma
mesma mensagem. O tema, por sua vez, € a unidade de significacdo que
naturalmente se liberta de um texto analisado, obedecendo-se aos critérios da teoria
gue serve de guia a leitura (BARDIN, 2016; MINAYO, 2008).

Quanto a sua operacionalizacdo, a analise temética se desdobrou em trés
etapas:

12 - Pré-andlise: inicialmente a pesquisadora realizou a leitura flutuante, por
meio do contato direto e intenso com o material, permitindo impregnar-se pelo
conteudo. Posteriormente, feita a constituicdo do corpus, quando se dedicou a
mensurar as normas de validade qualitativa, averiguando se todos os documentos
respondiam as perguntas das entrevistas, se continham as caracteristicas essenciais,
se obedeciam ao tema em questdo e as técnicas empregadas, e se 0 material era

capaz de responder aos objetivos da pesquisa (MINAYO, 2008, p. 316-17).
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Realizada ainda a formulacdo e reformulagcdo de hipoteses e objetivos,
retomando-se a etapa exploratéria, possibilitando que a pesquisadora corrigisse 0s
rumos interpretativos e a abertura de novas indagacdes (MINAYO, 2008, p. 316-17).

A finalizagao desta etapa consistiu na identificagdo das unidades de registro,
por meio de palavra-chave ou frase, e da unidade de contexto, a partir da delimitagéao
do contexto de compreensao da unidade de registro, bem como se elencou qual seria
a forma de categorizacao dos temas encontrados (MINAYO, 2008, p 317).

22 - Exploracdo do material: na sequéncia, buscou-se alcancar o nucleo de
compreensao do texto e a organizagdo clara e precisa das categorizacfes teméticas
empiricas, especificando os nucleos de sentido e os temas.

32 - Tratamento dos resultados obtidos e interpretacdo: nesta uUltima etapa
foram realizadas interpretacdes e inferéncias, baseadas essencialmente nos ndcleos
de sentido, inter-relacionando-as com o pressuposto teérico inicial, bem como
efetuou-se operacdes estatisticas simples visando a obtencdo da ocorréncia das
categorias (MINAYO, 2008, p. 318).

O processo de analise de conteudo tematica foi realizado por duas
pesquisadoras independentes, visando maior rigor metodolégico. Por opcdo da

pesquisadora, a analise foi feita manualmente.

6.5 Aspectos Eticos

Este projeto foi aprovado pelo Comité de Etica em Pesquisa com Seres
Humanos do Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Triangulo Mineiro sob
numero de parecer: 4.449.644, CAAE: 22275519.4.0000.8667, em 09/12/2020 e a
coleta dos dados iniciou-se somente apds sua aprovagdo. Os participantes que se
enguadravam nos critérios de inclusdo foram convidados a participar da pesquisa por
meio da leitura do Termo de Consentimento Livre e Esclarecido, e frente ao aceite, foi
solicitada a assinatura do termo. Posteriormente foi providenciada uma coépia deste
documento, devidamente assinado pela pesquisadora e pelo participante e entregue
a cada um. As entrevistas e as intervencdes iniciaram somente apos a assinatura do
TCLE.
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7 RESULTADOS

7.1 Perfil Sociodemografico

Esta pesquisa foi composta por 12 participantes oriundos da Unidade de
Oncologia, Onco-hematologia e Onco-ginecologia Dona Aparecida do Pénfigo e da
subunidade de Doencas Infecciosas e Parasitarias do Hospital de Clinicas da UFTM,
atendidos nos ambulatérios ou nas enfermarias destes servicos, quando em
internacéo hospitalar.

A caracterizacdo geral destes sera descrita a partir do seu perfil
sociodemografico. A descricdo relativa a sexo, idade, escolaridade, procedéncia,

estado civil e religido encontra-se no Quadro 1.

Quadro 1 - Perfil sociodemografico dos participantes relativo a sexo, idade,
escolaridade, procedéncia, estado civil e religido

Participantes | Sexo | Idade | Escolaridade Procedéncia Estado Civil Religido
P1 M 43 EFII-C Uberaba-MG Casado Catoélico
P2 M 67 EFI-C Pratinha-MG Casado Espirita Kardecista
P3 M 71 A Conceicéo Separado Espirita Kardecista
das Alagoas-
MG
P4 M 59 EFII-I Uberaba-MG Solteiro Catdlico
P5 F 58 EM-C Uberaba-MG Casada Espiritualizada
P6 M 59 EFII-C Araxa-MG Casado Catdlico
P7 M 72 EM-C Uberaba-MG Casado Espirita Kardecista
P8 M 69 EFI-C Uberaba-MG Casado Catélico
P9 F 59 EFI-C Uberaba-MG | Vilva Espirita Kardecista
P10 F 59 ES Uberaba-MG Divorciada Presbiteriana
P11 F 51 EM-I Uberaba-MG Solteira Catélica
P12 M 53 A Uberaba-MG Unido estavel Umbanda

*Legenda Escolaridade: A (Analfabeto). EFI-C (Ensino Fundamental | Completo). EFI-I (Ensino
Fundamental | Incompleto). EFII-C (Ensino Fundamental 1l Completo). EFIl-I (Ensino Fundamental |
Incompleto). EM-C (Ensino Médio Completo). EM-1 (Ensino Médio Incompleto). ES (Ensino superior).

Fonte: Elaborado pela autora, 2022.

Houve predominéncia do sexo masculino, contabilizando oito participantes
(66,67%). A média de idade foi de 60 £8,6 anos e o estado civil predominante foi de
casados/uniéo estavel, correspondendo a sete participantes (58,33%). A religido que
prevaleceu foi a catdlica com cinco (41,67%) e quanto a procedéncia nove oriundos
do municipio de Uberaba-MG (75%).
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A composicdo familiar e o perfil econdmico estdo descritos no Quadro 2
(Composicao familiar e perfil socioeconémico) e as profissdes exercidas pelos
participantes, bem como a situacdo profissional no momento da pesquisa, estdo
descritos no Quadro 3 (Profissbes exercidas e situacdo profissional atual dos

participantes).

Quadro 2 - Composicéao familiar e perfil socioecondémico

Participantes Pessoas que moram naresidéncia Renda Renda per
NUmero Descrigao familiar total capita
P1 1 Participante (divide o terreno com a mée | 3 SM 1 SM
e o filho)
P2 3 Participante, esposa e 1 filha 3SM 1 SM
P3 1 Participante 1SM 1SM
P4 1 Participante (divide o terreno coma mée) | 1 SM 1 SM
P5 2 Participante e esposo 3SM lel SM
P6 2 Participante e esposa 1SM % SM
P7 2 Participante e esposa 2SM 1 SM
P8 5 Participante, esposa e 3 netos 2% SM % SM
P9 20 Instituicdo de Longa Permanéncia 1SM 1 SM
P10 1 Participante (vizinha da filha) 1SM 1SM
P11 - Situacéo de rua Auxilio Auxilio
emergencial | emergencial
vigente
P12 3 Participante, esposa e 1 filho 2% SM Inferior a 1
SM

Fonte: Elaborado pela autora, 2022.

Quadro 3 - Profissbes exercidas e situagéo profissional atual dos participantes

Participante Profissdes exercidas Situacéo profissional
P1 Mestre de obras e pedreiro Afastamento INSS
P2 Mestre de obras e agricultor Aposentado
P3 Metalurgico e autbnomo Afastamento INSS
P4 Pintor residencial e comercial, arteséo Afastamento INSS,
posteriormente aposentado
P5 Esteticista, microempresaria e recepcionista Afastamento INSS
P6 Mineracéo, pintor residencial e agricultor Desempregado
P7 Técnico contabil e marceneiro Aposentado
P8 Pintor residencial e motorista de énibus e caminhdo | Aposentado
P9 Cuidadora de idosos e faxineira Afastamento INSS
P10 Professora Ensino Fundamental, Supervisora | Aposentada
pedagogica, missiondria, escrituraria, técnica
administrativa, baba e empregada doméstica
P11 Faxineira e passadeira Desempregada
P12 Pedreiro de acabamentos e artesdo Afastamento INSS

*Legenda: INSS (Instituto Nacional do Seguro Social)

Fonte: Elaborado pela autora, 2022.
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Quanto a composicdo familiar tem-se nove que conviviam diretamente com
familiares (75%) (conjuges, filhos (as), netos (as), maes) por dividirem a mesma
residéncia ou serem vizinhos. Quanto aos demais, uma residia em uma instituicdo de
longa permanéncia com outros residentes, um residia sozinho, e uma encontrava-se
em situagao de rua.

A renda familiar total entre dois e trés salarios minimos correspondeu a seis
participantes (50%), de um salario minimo a cinco participantes (41,67%) e ao auxilio
emergencial um participante (8,33%), o que os classifica na classe social econémica
C, D e E, respectivamente, de acordo com a Fundacdo Getllio Vargas
(https://cps.fgv.br/qual-faixa-de-renda-familiar-das-classes).

No que concerne a situacdo ocupacional no momento da pesquisa, tinha-se
cinco participantes aposentados (41,67%), cinco em afastamento pelo INSS (41,67%)
e dois desempregados (16,66%).

Em relacdo a condicdo de saude, nove apresentavam quadros clinicos
oncologicos (75%) e trés apresentavam quadro clinico de HIV/aids (25%). Seus
guadros clinicos, comorbidades e os tratamentos realizados estdo descritos no
Quadro 4 (Quadros clinicos, comorbidades e tratamentos realizados pelos

participantes).


https://cps.fgv.br/qual-faixa-de-renda-familiar-das-classes

Quadro 4 -
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Quadros clinicos, comorbidades e tratamentos realizados pelos

participantes

Participante

Quadros clinicos

Tratamentos realizados

P1

Cancer de colon com metastase hepética e
0ssea

Quimioterapia Paliativa
Radioterapia

tratadas (Criptococose, Micobacteriose,
Histoplasmose, Citomegalovirus, Hepatite)
Acidente motociclistico (2019) com fratura
de joelho e perna E (marcha claudicante)
Tabagista (1 maco dia)

Ostomia
P2 Céancer de colon sigmoide com metastase Quimioterapia Paliativa
hepética Colostomia
Ex-tabagista Ambulatério Cuidados Paliativos
P3 Cancer de célon sigmoide com metastases | Quimioterapia Paliativa
hepatica, pulmonar e carcinomatose Ambulatério de Cuidados Paliativos
peritoneal Ostomia
Diabete Mellitus Farmacos comorbidades
Hipertensdo arterial sistémica Angioplastia prévia
Dislipidemia
Coronariopatia
P4 Carcinoma Hepatocelular Quimioterapico oral
Hepatite crénica C Ambulatério de Cuidados Paliativos
Cirrose hepatica Farmacos comorbidades
Hipertensdo arterial sistémica Quimioterapia Paliativa prévia
Ex-etilista Radioterapia prévia
P5 Adenocarcinoma gastrico com metastase Quimioterapia Paliativa
ovariana e carcinomatose peritoneal Ambulatério de Cuidados Paliativos
PICS
P6 Cancer de préstata com metastases em Quimioterapia Paliativa
retroperitdnio e 0ssos
P7 Adenocarcinoma de reto médio Quimioterapia Paliativa
Hipertensdo arterial sistémica Radioterapia
Protese metélica mitral Colostomia
Hepatite prévia Ambulatério de Cuidados Paliativos
P8 Cancer de célon com metastase hepatica Quimioterapia Paliativa
Ex-tabagista e ex-etilista pesado
P9 HIV/aids TARV
Neoplasia intraepitelial escamosa vulvar Medicamentos comorbidades
Neurotoxoplasmose (ha 18 anos)
Transtorno afetivo bipolar
Hipertensdo arterial sistémica
Ex-tabagista
P10 Cancer de colon com metastases hepatica | Quimioterapico oral
e pulmonar Ambulatério de Cuidados Paliativos
Hipotireoidismo PICS
Hipertenséo arterial sistémica Medicamentos comorbidades
Transtorno de ansiedade Quimioterapia prévia
Ex-tabagista Histerectomia prévia
Colecistectomia prévia
P11 HIV/aids TARV
Hipertenséo arterial sistémica Farmacos comorbidades
Doenca inflamatoria pélvica e sifilis (2020)
Usuaria de substancias psicoativas
Ex-tabagista
P12 HIV/aids com doencas oportunistas TARV

Farmacos comorbidades

*Legenda: PICS (Praticas Integrativas e Complementares do SUS). TARV (Terapia Antirretroviral).
Fonte: Elaborado pela autora, 2022.
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No que tange a Escala de Desempenho de Karnofsky, no Quadro 5 sera

apresentada a classificacéo individual de cada participante.

Quadro 5 - Classifica¢do individual dos participantes na KPS

Participante | Classificacéo Classificacdo descritiva

numeérica
P1 70% Cuidados para si, incapaz para seguir atividades normais.
P2 90% Capacitado para atividades normais. Pequenos sinais e sintomas.
P3 70% Cuidados para si, incapaz para seguir atividades normais.
P4 80% Atividade normal com esforco. Alguns sinais e sintomas de doenca.
P5 60% Requer ajuda ocasional, porém apto a cuidar de muitas de suas

necessidades pessoais.

P6 90% Capacitado para atividades normais. Pequenos sinais e sintomas.
P7 70% Cuidados para si, incapaz para seguir atividades normais.
P8 90% Capacitado para atividades normais. Pequenos sinais e sintomas.
P9 90% Capacitado para atividades normais. Pequenos sinais e sintomas.
P10 70% Cuidados para si, incapaz para seguir atividades normais.
P11 70% Cuidados para si, incapaz para seguir atividades normais.
P12 100% Normal; nenhuma gueixa; nenhuma evidéncia de doenca.

Fonte: Elaborado pela autora, 2022.

Reitera-se que todos os participantes eram atendidos ambulatorialmente pelas
suas equipes de saude, com frequéncia semanal, quinzenal, mensal ou tempo
superior a este, para acompanhamento de seus quadros clinicos. Em caso de
necessidade de internacdo hospitalar, em consequéncia da agudizacdo dos quadros
clinicos ou surgimento de novos quadros, estes eram encaminhados ao Hospital de
Clinicas da UFTM e acompanhados pelas suas equipes de saude de origem durante
a internacdo, promovendo uma continuidade do tratamento e favorecendo a
vinculacdo com os profissionais de sua confianca.

No que concerne as etapas de desenvolvimento desta pesquisa, as Etapas 1 e
2 foram totalmente finalizadas pelos participantes (P2, P3, P4, P5, P6, P8, P9, P11 e
P12). Iteramos que o participante (P7) morreu logo apés o 3° encontro e 0s
participantes (P1 e P10) morreram apds terem finalizado as intervencfes da terapia
ocupacional (faltando-lhes a aplicacdo da entrevista lll), todos em decorréncia de
complicacBes de seus quadros clinicos oncolégicos.

Quanto aos locais de execugdao, os participantes (P1, P2, P3, P4, P5, P6, P7,
P8 e P10) foram submetidos as intervencdes em consultérios da Unidade de
Oncologia, Onco-hematologia e Onco-ginecologia Dona Aparecida do Pénfigo; os

participantes (P9 e P12) em consultorios dos ambulatorios da subunidade de Doencas
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Infecciosas e Parasitarias e a participante (P11) na enfermaria desta mesma
subunidade.

Uma descricdo sobre suas histérias de vida, encontra-se no Apéndice (E).

7.2 IntervencgOes da Terapia Ocupacional

As intervencOes terapéuticas ocupacionais pautadas nas ocupacodes
preparatérias para a morte, como mencionado anteriormente, foram planejadas e
executadas na Etapa 2 desta pesquisa, pautadas no desenvolvimento de atividades
significativas para os participantes, com base nos resultados da Entrevista Il. A
identificacdo e a demanda das ocupacdes se deu a partir da analise das respostas da
entrevista supracitada feita pela pesquisadora, acrescida a uma discussao conjunta
entre cada um dos participantes e esta, estimulando-os a serem 0s atores principais
de seu processo terapéutico. Este processo tornou as ocupacdes individualizadas e
centradas no participante, visto que foram encorajados a identificar desejos, sonhos,
pendéncias, conflitos, reflexbes, perddo e outras necessidades a realizar ou sanar
antes de seu processo de morte.

As intervengfes transcorreram em 3 encontros, com duracdo média total de
uma hora e trinta minutos, em consultérios dos ambulatérios dos servicos de
Oncologia e DIP. Os patrticipantes (P1 e P8) sofreram agudizacdo de seus quadros
clinicos, sendo internados na enfermaria da Clinica Cirdrgica do HC/UFTM, apos
serem submetidos a cirurgias de desobstrugdo intestinal, finalizando-se as
intervencdes neste ambiente, respeitando-se a melhora clinica e a liberacdo da equipe
de origem (Oncologia) e da equipe cirargica para a realizacao destas.

A descricéo individualizada e pormenorizada da cada ocupacao e seu objetivo
encontra-se descrita no Apéndice (F) e a apresentacdo das ocupacOes realizadas
pelos participantes € demonstrado no Quadro 6 (OcupagbBes Terapéuticas

Ocupacionais realizadas pelos participantes).
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Quadro 6 - Ocupac0Oes Terapéuticas Ocupacionais realizadas pelos participantes

Participantes

Ocupacbes/Atividades realizadas

P1

Requisi¢cao da aposentadoria propria e de sua mae.

Orientagbes e discussé@o sobre cultivo de verduras e legumes sem agrotoxico e
plantas alimenticias ndo convencionais (PANC), para plantio no sitio.
Programacéo de uma viagem ao Pantanal.

P2 Agendamento de consulta oftalmolégica para a realizacéo de cirurgia de catarata.
Producéo da Histéria de Vida completa, escrita.

P3 Realizacao de um mapa de desejos, sonhos e pendéncias, para posterior execugao
(conhecer o litoral do Nordeste, visitar o filho e convida-lo para morar consigo).
Producgéo da “Roda da Vida”.

Jogo “Cartas na mesa”.

P4 Agendamento de consulta oftalmologica de rotina para providéncia de éculos.

Requisicao de aposentadoria.
OrientagBes sobre o andamento da judicializacdo do medicamento quimioterapico
oral.
Producao da Histéria de Vida completa, escrita.
P5 Atividades sobre “Imagem corporal”.
Desenvolvimento de uma “carta para si mesma”.
P6 Requisicdo do auxilio doenca e/ou da aposentadoria.
Orientacgdes sobre feitura de Testamento particular e puablico.
Jogo “Cartas na mesa” como preparatério para o desenvolvimento das DAV.
Desenvolvimento das DAV.
P7 Producgéo de uma “Caixa de memorias”.
P8 Producdo de um “Album de memoérias”.
Processo preparatorio para pedir perdao a esposa e sua execucao.
P9 Orienta¢Bes sobre cremacéo (local/valor/viabilidade).
OrientacGes sobre as DAV.
Producéo da Histéria de Vida completa, escrita.

P10 Agendamento de consulta oftalmoldgica para a realizagdo de cirurgia de catarata.
Processo preparatério para pedir perdédo aos filhos e sua execucao.

Jogo “Cartas na mesa” como preparatério para o desenvolvimento das DAV.
Desenvolvimento das DAV.

P11 Realizacdo de um mapa de desejos, sonhos e pendéncias, para posterior execugao
(morar na chacara do irmao, abandonar as drogas, vender o terreno que o pai
deixou de heranca e pedir perddo para a Tia).

Producédo da “Roda da Vida”.
Produgéo de uma colagem com o tema “Coisas que desejo da vida”.
P12 Realizacdo de um mapa de desejos, sonhos e pendéncias, para posterior execugao

(conhecer o mar, se casar, comprar ou construir uma casa para si, resolver
pendéncia na Receita Federal, receber seguro DPVAT, tentar a aposentadoria,
tentar vale gés e tarifa social de luz).

Producéo da “Roda da Vida”.

Jogo “Cartas na mesa’.

Fonte: Elaborado pela autora, 2022.

Ao agruparmos as ocupacgOes realizadas pelos participantes, temos quatro

vezes desejos de requisicdo de auxilio saude/aposentadoria; quatro intervencdes

utilizando o jogo “Cartas na mesa”; trés desejos relativos a consultas oftalmoldgicas;

trés producbes da Historia de Vida completa, escrita; trés produgdes da “Roda da

Vida”; trés realizacbes de um Mapa de desejos, sonhos e pendéncias; trés
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orientacdes/desenvolvimento das DAV; dois processos preparatorios para pedir
“‘perdao”. As demais atividades supramencionadas no quadro foram executadas uma
Unica vez. Embora algumas ocupacdes tenham se repetido, a demanda, o sentido, 0s
valores atribuidos e os objetivos obedeceram a necessidade e a individualidade de
cada participante. Ndo obstante, a repeticdo traz a tona a questdo de que
necessidades ocupacionais podem ser iteradas, ou seja, ha fazeres “coletivos”
enguanto seres ocupacionais que somos, inclusive ante a morte.

Ressalta-se que durante o desenvolvimento das ocupagdes contou-se com a
participacdo efetiva de assistentes sociais, médicos (as), terapeutas ocupacionais
(TO) e psicbloga das equipes de saude que atendiam os participantes, além da
assessoria externa de uma arteterapeuta/TO, uma tabelid, uma advogada e de
agentes de viagem. Os assistentes sociais assessoraram quanto as orientacdes sobre
auxilio saude, aposentadoria, judicializacdo do medicamento quimioterapico oral e
processos relativos a auxilios sociais, além de viabilizarem o contato com os familiares
para a realizacdo de sonhos e desejos dos participantes. Os médicos (as)
providenciaram a marcacao das consultas oftalmoldgicas, esclareceram quanto aos
procedimentos médicos contidos nas DAV e orientaram quanto a judicializacdo do
medicamento quimioterapico oral. Os terapeutas ocupacionais auxiliaram na analise
das atividades “Roda da vida e colagem”. A psicéloga auxiliou discutindo com a
pesquisadora como conduzir as pendéncias/conflitos afetivos e relacionais relativos
ao “perdao”. A assessoria externa da arteterapeuta/TO pautou-se na orientacéo
gquanto ao desenvolvimento da atividade de imagem corporal; da tabelia relativa a
feitura do Testamento particular e publico e da advogada sobre o desenvolvimento
legal das DAV e por ultimo, os agentes de viagem quanto a organizacdo do pacote de
viagem para o Pantanal. A participacdo, generosa e respeitosa, de todos estes
profissionais corroboram com a premissa de que todas as praticas em saude devem
ser multiprofissionais ou interprofissionais, em prol de uma assisténcia integral ao

sujeito, e se possivel, inclusive durante o desenvolvimento de pesquisas cientificas.

7.3 Resultados da Analise de Contetado Temética
A analise de conteudo tematica foi organizada em fungdo dos resultados
obtidos nos roteiros de entrevistas I, Il e Ill, dando origem a sete grandes temas,

fundamentados nos objetivos da pesquisa, obedecendo-se as categorias ou nucleos
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de sentido pré-determinados (autonomia, desejos, pendéncias, conflitos, despedidas,
consciéncia da morte e percepcao sobre as intervencdes da terapia ocupacional), bem
como pelo surgimento de novas categorias ou nucleos de sentido (adoecimento e
comunicacao). Deste modo, os sete grandes temas foram denominados como: (1)
Experimentando o adoecimento e a ameaca da morte; (2) Presenc¢a de autonomia no
processo de adoecimento e morte; (3) Sonhos e Desejos; (4) Resolucdo de questdes
significativas; (5) A importancia da comunicacdo e do acesso a informag¢do no
processo de diagnostico, adoecimento e morte (6) Narrativas e reflexdes sobre a
morte; e (7) Percepcgdes sobre a Terapia Ocupacional.

O Quadro 7 apresenta uma sintese com a frequéncia total das referéncias

discursivas de cada grande tema.

Quadro 7 - Grandes temas e frequéncia total das referéncias discursivas

Grande tema Frequéncia | Ordem de
Total frequéncia
Desejos e Sonhos 120 1°
Narrativas e reflexées sobre a morte 85 20
Resolucdo de questdes significativas 70 3°
Percepcdes sobre a Terapia Ocupacional 67 40
Experimentando o adoecimento e a ameaca da morte 65 50
A importancia da comunicacado e do acesso a informa¢ao no processo 36 6°
de diagnéstico, adoecimento e morte
Presenca de autonomia no processo de adoecimento e morte 35 7°

Fonte: Elaborado pela autora, 2022.

A sequéncia de apresentacao destes temas obedecera a ordem definida a priori
no objetivo, sendo a descri¢cdo da percepcao das intervencdes de terapia ocupacional
apresentada por ultimo, visto ser o ponto central do objetivo da pesquisa.

Em cada grande tema foram identificadas categorias relativas a este e realizado
o registro de frequéncia de sua ocorréncia (quantas vezes ideias relativas ao nucleo

de sentido foram identificadas nas narrativas dos participantes).

7.3.1 Experimentando o adoecimento e a ameaga da morte

Este grande tema refere-se a experiéncia do adoecimento vivenciado pelos
participantes, desde o momento do recebimento do diagnéstico, passando pelos
enfrentamentos vividos, 0s sentimentos desencadeados, o0s tratamentos, as

mudancgas geradas no cotidiano, os aprendizados, o preconceito e as reviravoltas de
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uma vida cujo curso foi desviado pela doenca, a proximidade da morte, até a aceitacdo
(ou ndo) desta experiéncia.

Quando questionados sobre a doenca, todos os participantes referiram ter
ciéncia a respeito de, tanto aqueles com doengas oncolégicas quanto aqueles com
HIV/aids:

“Ai... 0 que eu sei que é o maligno, que € um cancer maligno, e que ta atacado nos organismo,
nos orgaos quase todos, num ta... ndo tem em todos ndo, mas estd em quase todos, tém no

figado, no intestino, que eu sei é esses, e nos 0sso0.” (P1)

“Sobre o meu diagnostico? [...] Sei. Eu estou com cancer. Fiz uma cirurgia de colon, que

constatou o cancer.” (P2)

O suporte social foi amplamente apontado como base para o enfrentamento do
processo de adoecimento e da morte, em forma de acolhimento, de conforto, de norte

e de apoio, por parte de familiares, amigos e comunidade:

“A esposa [...] € 0 meu norte... [...] A gente tem varios amigos, € uma imensidao. Tanto os
amigo, os religioso... tudo ajuda a gente. Com a prece, com a palavra amiga... de conforto.”
(P2)
“[...] Eu tenho uma comunidade grande que reza por mim, pela minha sadde, isso ajuda muito.”
(P6)

“[...] Eu ndo tenho inimizade com nenhum da minha familia [...] Ndo tenho inimizade com

ninguém. [...] eu acho que eu ndo sou abandonado por ninguém. [...] Eu sinto bem acolhido,
por todos eles.” (P12)

Apontam ainda a equipe e Deus como suporte social neste processo:

“[...] eu ndo t6 tendo muito bem o grupo, entendeu? (refere-se a familia) [...] meu conforto é que
eu t6 tendo, eu t6 tendo Deus e o médico cuidando de mim.” (P3)

“A equipe aqui ficou assim pra mim, sabe... tipo uma segunda familia? ” (P4)
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Infere-se que ter ciéncia sobre o adoecimento e ter suporte social, sao
facilitadores no enfrentamento desta jornada, e isto os estimula a conduzirem-na com
pertencimento e autoria, amparados pelas pessoas de seu afeto.

Dentro deste grande tema foram encontradas 5 categorias. As categorias
decorrentes desta ideia central foram numeradas de 1.1 a 1.5, sendo o primeiro
namero concernente ao grande tema 1 e o segundo nimero as categorias ordenadas
de acordo com o grau de importancia, definido com base na frequéncia com que tais
falas, ideias e sentidos apareceram entre os participantes. Foram acrescentados a
estes numeros os numeros 7, do capitulo e o niumero 3, referente aos temas. Este
ordenamento numeérico, acrescido de uma sintese das categorias e da frequéncia com

gue tais ideias/nacleos de sentido ocorreram, pode ser vista no Quadro 8.

Quadro 8 - Ordenamento numeérico, sintese das categorias e frequéncia - grande tema
1: Experimentando o adoecimento e a ameaca da morte

Ordenamento Categorias Frequéncia
numérico

7.3.11 Reacdes e sentimentos frente ao diagndstico e o tratamento 24
7.3.1.2 Aprendizados, insights e compensacdes 13
7.3.1.3 Estratégias de enfrentamento 13
7.3.1.4 Perdas e impactos no cotidiano 9
7.3.15 Preconceito 6

Total= 65

Fonte: Elaborado pela autora, 2022.

7.3.1.1 Reacdes e sentimentos frente ao diagndstico e o tratamento

Esta categoria ou nucleo de sentido abrange ideias sobre as reacdes e 0s
sentimentos desencadeados frente ao diagnostico, aos tratamentos e aos
enfrentamentos impostos pelo adoecimento.

As reacdes sdo compreendidas como comportamentos manifestos em
presenca de um estimulo, percebidas pelos participantes como susto, dificuldade de
aceitacdo, ameaca, negacéao, choque e por fim, a aceitacdo, os confrontando com a
fragilidade existencial. Muitas vezes, a perda ou a falta de controle sobre as
circunstancias da vida imposta pelo adoecimento e a proximidade da morte, leva-os a

guestionar os motivos deste processo (por que ou para que), a se aproximar do divino,
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da familia, amigos e equipe, como fonte de apoio e de possivel restituicdo de sua
condicao anterior.

Lidar com a ruptura imposta pela condicao, obriga-os a entrar em contato com
a vulnerabilidade do ser humano, ao se darem conta que é o seu processo e nao do

outro, assim como a morte é a sua morte e ndo a morte do outro:

E te esse cancer assim, foi uma porretada na moleira... eu ndo esperava! Eu esperava uma
gastrite, qualquer outra coisa, uma bactéria no estbmago, né? Mas ter um cancer assim, ja bem

avancado [...] Entdo cancer é uma palavra muuuuuito dificil, assim, né? A gente encara... (P5).

Quando soube do diagndstico fiqguei muito para baixo... mas a gente vem recuperando essa
baixo estima, recuperei tudo praticamente. [...] Ai eu aprendi bastante a conviver com a doenga,

sabe? Gragas a Deus aprendi bastante a conviver com ela no meu dia a dia. (P6)

A gente fica mei assustado... a gente fica “nossal”. [...] Mas néo é facil nao, assim... hora que

voceé fica “que que é isso, meu Deus do céu?!”. (P7)

Eu me sinto, como diz o outro, quase que normal!l Comparando com o que eu vi meu pai sofrer...
eu ndo t6 sofrendo ainda, se Deus quiser, ndo vou sofrer! E eu td aceitandol...] embora nao é

a normalidade, mas... td6 fazendo de tudo pra imaginar que isso € uma coisa normal.(P8)

Pra mim... eu acho ruim, né? Ninguém queria te esse poblema, né? Mais a gente tem que

convive com ela, controla ela, né? (P12)

Sentimentos sao compreendidos como as expressfes das emocgles que
ocorrem em nivel mental, expressos pelos participantes como tristeza, medo,
esperanca, fé e gratiddo. A abordagem da resiliéncia como algo significativo ao

atravessar este periodo também foi referida, subliminarmente:

Na realidade, quando eu quis as vezes ficar triste eu falei “ndo, ndo posso passar por isso, hdo
vai me trazer bem-estar, entdo tenho que continuar sendo extrovertido como eu sou, alegre,

num para as atividades para nao deixar o vazio”. (P2)

Mas as vezes a gente tem medo, a gente vai estar sempre com medo, um pouco vai! [...] Mas
tem muita gente que ja foi curado, né? Eu espero que Deus e Nossa Senhora Aparecida me
ajuda. (P6)
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O que eu recebo... é muita coisa, sé tenho que agradece, mesmo. Sé gratidao a Deus, por tudo

gue t4 acontecendo. (P5)

Depreende-se que 0s sentimentos e as reac¢des sao vividos e elaborados pelos
participantes ao longo de toda a jornada, como uma possivel estratégia de
manutencdo da organizagdo mental e emocional, bem como pela decisdo de

aumentarem a temporalidade da vida.

7.3.1.2 Aprendizados, insights e compensagdes

Esta categoria ou nacleo de sentido abarca a jornada do adoecimento e da
proximidade da morte sob o prisma dos aprendizados (ou da ndo consecucéao de), dos
insights e das compensacdes experimentadas pelos participantes.

Os aprendizados sao compreendidos como a aquisicdo ou a modificacéo de
habilidades, competéncias, conhecimentos e valores, em resultado da observacéo e
da experiéncia oriunda da doenca e da proximidade da morte, referenciados por eles
como o aumento do conhecimento sobre a doenca, os cuidados e os tratamentos;
sobre a ciéncia da materialidade do corpo; sobre a no¢éo da fragilidade da vida; sobre
o que lhes é significativo; e sobre a necessidade da mudanca de comportamento em
relagéo ao outro, a si mesmo e a saude, havendo mesmo que subconscientemente,

um processo de ressignificagcéo resultante destes aprendizados:

Eu acho que eu aumentei o meu conhecimento. Eu, desde um certo periodo, ja lido muito com
dificuldade de doenca. Eu cuidava de um irmdo deficiente. Pobrema da filha esquizofrénica.
[...] Entdo eu fui criando uma série de experiéncias com doencas, enfermidades na familia...
entdo isso me trouxe um grau de conhecimento, vou dizer assim, ndo €? A gente aprende a

lidar com as dificuldades sem ver ela como dificuldade... né? (P2)

O que eu aprendi com essa doenca foi 0 seguinte... eu evito 0 maximo de sai, hdo por causa
da doencga assim... vou te falar a verdade memo, antigamente eu era arruacero, eu era
mulherengo [...] hoje eu sou controlado, ndo faco bagunca, entendeu? Eu controlo, dai eu sei
0 que que tenho que fazé, o que que ndo tenho. Portanto quando eu vou mexe com comida ou
alguma coisa assim, eu evito ao maximo pega faca, porque eu sei que é pelo sangue

contamina, né? Entdo sou desse jeito, eu controlo tudo, né? (P12)

A gente aprende, mas isso eu ja tenho em mente mesmo, né? A coisa que tem que entrar na
real, é que tudo aqui é matéria e vai ficar tudo aqui né? [...] Entdo a gente tem que ter essa fé

que a vida continua e ndo se leva nada, leva o que, leva amizade né? A convivéncia com 0s
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filhos né? Isso ai, que a gente aprendeu, a gente leva, tudo que eu fiz de bom, fiz de ruim que
as vezes eu fiz, ajudei... [...]. (P7)

Ah... eu imagino que a gente vai tendo mais tempo pra pensar... pra imaginar... que a gente é
muito fragil, né? Eu estou aprendendo que tem que vive natural, ndo ser [...] Tem que te
paciéncia, né, e tenta contorna a situacao e aprende mais coisa... porque a vida ndo € uma
corrida! Ir atropelando os outros, né? Maltratano as vezes, sem querer... ja que a gente € muito
fraco e falho, né? E eu acho que temo que ser mais humildes, por que nossa carne é muito
fraca. [...] E esta sendo muito utilitario, essa pausa que eu dei no trabalho... t6 afastado do
servico... entdo vem muito pensamento. Aprendi a se mais humilde. Estou tentando melhorar

mais e eu acho que vai d& certo, vai fica tudo em paz... (P8)

A percepcdo da ndo aquisicdo de aprendizados também foi objetiva e

corajosamente expressa pelos participantes:

Olha... ai eu nado sei, ndo aprendi nada nao. (P1)

Eu me fago essa pergunta! Eu sempre me pergunto “o que esse cancer ta me ensinando?” Ai
me da vergonha, porque eu ainda ndo vi nada, sabe? Eu inda ndo descobri assim... “ah, ele
me fez ficar melhor, ndo, ndo fez!” Eu continuo tdo incompreensiva como eu era antes. Entdo
assim... “ah, me fez crer na vida, me fez valorizar a vida...” Ndo, eu ndo sei, eu ainda ndo vi. E
uma coisa que eu preciso investigar, eu preciso estudar, porque ainda ndo vi o que € que o
cancer fez de diferente. [...] Sabe, porque nada é por acaso, entdo eu gostaria de saber o que
€ que mudou na minha vida, mas eu ainda ndo consigo saber o que que mudou na minha vida.
(P10)

Ah... ndo deu tempo de aprender nada ainda, minha cabeca t4 muito bagunc¢ada, aprendi nada!
To aqui. Depois que fiquei sabendo... que estou no hospital... ndo deu tempo de aprender nada
[...] de administrar isso na minha cabeca. (P11)

Por sua vez, os insights foram ponderados como compreensdo mental dos
elementos e de suas relacdes, e as compensacdes como um efeito de neutralizar as

consequéncias da jornada:

Ah... d& mais valor assim... as pessoas, ao que eu gosto de fazer, procurar fazer de tudo pra

vencer, né, essa batalha, né? (P4)
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Nada nos pertence! Digo nosso corpo, né? Com a quimio, com a doenca, eu perdi meus cabelos
(choro), meus cilios, minha pele... (choro). Me olho no espelho e néo vejo mais a E.. sabe, que

eu era! (choro) Entdo nada, nada nos pertence! (P5)

Antes eu ndo tinha tempo, trabalhava até sexta-feira, as vezes até sabado, agora hoje a gente

tem... para se dedicar a alguma coisa, conversar com as pessoas. (P6)

7.3.1.3 Estratégias de enfrentamento

Esta categoria ou nucleo de sentido apresenta os esforcos cognitivos e
comportamentais dos participantes ao lidarem com a situagdo ameacadora da vida,
defrontando os desafios e os danos causados pelo adoecimento e a proximidade da
morte.

As estratégias utilizadas basearam-se na realizacdo de ocupacdes
significativas para o sujeito, na permissao e na auto permissao em dialogarem com
seus pares e a comunidade sobre o processo, como fonte de apoio, conhecimento e

esclarecimento, e no resguardar-se por meio do siléncio:

Estudar livros, que eu gosto de estudar... mexer com as minhas plantinhas, é a terapia! Ir fazer
uma pescada... a vida normal. [...] Eu dependo de estar bem para ajudar a minha esposa, ajudar

minha filha, ajudar o préximo, né? ... Entéo, a vida é essa! (P2)

Eu nunca deixo de esclarecer: “cara, o que é que vocé tem? ” Eu falo “cancer! Me apresentou
um cancer, t6 cirurgiado, t6 com bolsa...”, mostro. Entéo eu levo a vida assim na verdade, né?
Porque tem gente que esconde, fica nervoso se fala que ta com cancer, né? E néo... pra que

eu esconder? Eu sou canceroso! (P2)

As vezes as pessoa toca no assunto...as pessoas as vezes quer esconder, ndo quer fala o que
tem, eu ndo... eu jogo aberto, e isso estd me ajudano. [...] Até hoje eu converso muito com
esses dois amigos meu, que vao |4 em casa sempre, quase todos os dias. Comento todo dia,
alguma coisinha sobre o tratamento, alguma coisa diferente, a gente conversa direto. Eles

sempre vai la... eu converso muito com eles. (P6)

N&o, ndo converso com ninguém nao, assim é... algumas pessoas perguntam porque nao tb

trabalhando, e so falo que fiz a cirurgia, ndo posso pegar peso. Sé isso. (P1)

Da minha familia todos sabe, mas eles nunca comentaro comigo e... minha esposa também,
também nunca falo nada. Entédo ninguém comenta e eu também ndo comento com ninguém

sobre isso... nem meus proprios filhos mesmo, né? (P12)
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Além destas estratégias, a crenca naquele (s) que transcende (m) para si, a
expressdo da fé e a aceitacdo da doenca como designio divino, foram apontados

como uma base solida ao vivenciarem seus processos:

Ai a fé, né? A fé em Deus, na espiritualidade... eu tenho muita fé! [...] Dr Bezerra de Menezes...
continua trabalhando e ajudando... eu peco muito ele, e vai! (P7)

Depois trabalhei assim sabe... eu recebi um presente de Deus, porque Deus ndo da sé coisas
boas para a gente, sabe? Ai eu conversei com ele e falei “Olha Deus, o senhor ja me deu tantos
outros presentes maravilhosos... filhos, né... a vida... um monte de coisa... entdo eu aceito! Eu
aceito esse cancer como um presente, me ajuda a conviver com ele”. Pronto! [...] eu creio que
€ ressignificacado... palavrinha dificil! E eu acho que de aceitacdo também, sabe? Ai tem um
pouco a ver com a minha religido, porque como eu creio na soberania de Deus [...] eu sou uma
pessoa que entendo o processo espiritual onde tem um Deus e esse Deus é que governa todas
as coisas, e por conta disso, se ele quisesse me curar, ele ja teria curado! Ele pode me curar a
hora que ele quiser, porque ele tem poder pra isto, mais ndo aconteceu, entdo ele ndo quer!
Ent&o se ele ndo quer eu ndo vou ficar batendo o pé, ndo vou fica! (P10)

Eu acho que t6 sempre protegido, porque eu peco muito pra aquele la de cima, viu? (P12)

7.3.1.4 Perdas e impactos no cotidiano

Nesta categoria ou nucleo de sentido sdo apresentadas as perdas e 0s
impactos sentidos e vividos pelos participantes em suas relagdes, no planejamento do
futuro e na execucao de ocupacgoes cotidianas.

As perdas sdo apontadas como a dificuldade em planejar o futuro, a sensacéao
de fragilidade causada pelo adoecimento e sobre a instauragdo da temida conspiracao
do siléncio, por parte de familiares:

E os planos também diminui, né? Que a gente tAva com mais plano, eu ia fazer outra casa para

mim... eu ja ndo vou fazer mais, até ja vendi o lote. (P1)

Entdo.... deixa a gente muito fragilizada mesmo, a doenca, né? Mas botei na cabeca que faz
parte do ser humano, né? (P5)

Eu e meus irmaos... a gente combina, mas eles ficam meio assim... eles ficam meio ressabiados
de me perguntar sobre a doenca. [...] Eles ndo conversam comigo sobre o tratamento. Para

gente expor para eles, eu ndo sei o que eles quer saber... Mas eles tem mais medo! (P6)
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Os impactos referem-se as mudancas ocorridas na realizacdo de ocupacodes
humanas, em especial nas atividades do cotidiano, de lazer e de trabalho, a partir da
necessidade de cessacdo das mesmas, da falta de energia e vigor para executa-las e

da perda da autonomia:

Pra mim te um cancer... ndo é que é facil, ndo! O ruim dele é que... na verdade a gente para a
vida, né? Porque... ndo consegue trabalha, por mais que queira... a musculatura ndo ajuda, as
perna inchada, doendo, ndo tem como fica assim 10,15 minuto em pé! O meu trabalho era de
12, 13 horas por dia, em pé. [...] Entdo as vez eu sinto falta disso, sabe? Do meu trabalho... até
dos passeio também... é por causa da minha doenga que a gente néo ta saindo, ndo t6 dando
conta de fazer mais o que... [...] Eu fui no médico a primeira vez, ele jA comecgou a quimio,
entdo eu falei “gente, eu?”. Dali parou na verdade, o que eu fazia eu ndo fago mais, nem pra
trabalhar, nem pra nada. Nao dou conta! [...] E o meu foi assim: tava aquela arvore bonita, né?
Ai veio e cortou 0 pé, a terra, como dizem... rancou até as raizes! Mais... vamo levando, né, até

guando Deus quiser! (P5)

O que me desagradou... sdo as consequéncias de ter o cancer! [...] Ndo poder mais trabalhar,
ter que viver dependendo das pessoas, ndo ser mais autbnoma... entdo isso me incomoda! [...]

Eu tive que parar de trabalhar por causa do tratamento. (P10)

7.3.1.5 Preconceito

Esta categoria ou nucleo de sentido traz a tona duas questdes cruciais sobre
como a sociedade atual lida com os enfermos, expondo-os a situa¢des de fragilizacéo,
exclusé@o e soliddo. A primeira relativa a uma opinido desfavoravel e por vez hostil
guanto a doenca e o doente, baseada em habitos de julgamento e generalizagbes por
vezes estabelecidas e arraigadas desde o seu surgimento, em especial o julgamento
moral (a pessoa procurou, a pessoa se expds) e a generalizacdo da via de
transmissao (pega pelo abraco, pega pelo aperto de mao), cujo avanco da ciéncia e

do conhecimento ainda ndo foram capazes de dissipar:

Eu ainda tenho um medinho do preconceito, porque o preconceito infelizmente ainda existe...
por exemplo eu tenho HIV, e a pessoa tem preconceito, ndo pega na minha mao, nem nada,
mas noés que temos é que te um certo medo, porque pra gente, qualquer coisa pega, né? E pra
outra pessoa ndo, mas mesmo assim eu tenho medo de preconceito, até hoje ainda tenho
medo. [...] E... eu vejo assim, que falava como se ndo quisesse falar com a gente, sabe? Mas

eu tenho medo de preconceito e ja vivi isso... a pessoa ter assim um quézinho, sabe como é
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qgue é, né? [...] Pra mim que tenho, que vivo isso, é coisa normal. Mas mesmo assim, ainda
tem gente que pensa que... na minha familia mesmo, ja teve gente que parece que sei la... a

gente parece que... diminuiu sabe? Por causa disso! Nao tem nada a ver, né? (P9)

Por outro lado, esta mesma opinido desfavoravel e hostil pode ser revista,
abrandada ou dissipada pela sociedade, quando o resultado do julgamento moral

sobrepuja as crencas pré-estabelecidas (ele ndo é culpado):

Ninguém tem preconceito de nada... que vem na minha casa, almoca e janta, nenhum deles,
nenhum da minha familia. E preconceito... ndo, isso ai eu néo tenho esse problema. [...] Entdo
acho que é por isso que eu tenho mais vontade de vivé... te 0 meu objetivo, como nois tava
falando. [...] E, porque todo mundo aceitd do mesmo jeitinho, e todo mundo sabe que n&o foi

culpa minha também, né? (P12)

A segunda questdo é ambigua e relaciona-se, por um lado, a conceitos pre-
estabelecidos e sem fundamentos imparciais e sérios, como a crenca de que a doenca
€ transmissivel, e por outro lado, relaciona-se ao fato de que muitas pessoas nao se
envolvem com enfermos pois suas fantasias na imortalidade seriam profundamente

abaladas, confrontando-os com a prépria morte:

Mais também ja tem pessoas que as vezes se afasta muito da gente... ndo sei porque, mas eu
ja percebi isso também (preconceito ao cancer) [...] mas a gente ndo pode pensar nisso nao,
ndo podemos ser egoistas, cada um tem suas obrigacdes, seus compromissos. [...] Pelos
amigos € o seguinte... igual eu tAva comentando com vocé... eles também fugiram da gente um

pouco, mas é normal. (P6)

7.3.2 Presencga de autonomia no processo de adoecimento e morte

Este grande tema descreve a capacidade dos participantes em se
autodeterminar segundo suas proprias ideias e julgamento moral, e em contrapartida,
da incapacidade de fazé-lo por fatores exdgenos, intrinsecos ao sistema social e de
saude vigentes, em particular no que tange aos cuidados dispensados a propria
saude.

Ao serem guestionados a respeito da adeséo aos tratamentos, todos referiram
fazer seguimento visando a melhora e a manutengcdo da saude e o aumento da

sobrevida. Em contrapartida, em algumas circunstancias abordam seu abandono,
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bem como suas facetas negativas em decorréncia dos efeitos colaterais dos

medicamentos:

O dia que eu descobri né? Ah... eu falei “Ah, vou fazer o tratamento né? Vou fazer a cirurgia,
fazer o tratamento”. [...] Eu t6 fazendo a... a quimioterapia e vou fazer a radio daqui uns dias,

t6 esperando eles me chamar. (P1)

S6 a quimio. [...] Quando se é uma doenca igual eu td, o cancer, entdo eles faz de tudo, até

mesmo quimioterapia pra poder sabe, né, como o organismo esta, né? (P5)

S6 a quimio mesmo. Tem uns remédios que eu tomo, mas é da quimio. E td tomando remédinho
para a prostata todo dia. [...] fago tudo certinho! [...] com a saude nédo se brinca, tem que cuidar.
(P6)

O tratamento que eu faco memd é s das medicagdo, né? [...] Que é a TARV... da muito

comprimido... da mais de 10 por dia. (P12)

Antes eu nédo fazia ndo (o tratamento), ai cheguei ai... nossa! O virus tava acho 22 mil néo sei
guanto, ai eu fiquei assim e comecei a tomar o remédio. Ai comecaram a... me pajeava... ai eu
falei “ndo, agora eu vou comecar a tomar o remédio direitinho”. Ai pouco tempo depois deu
indetectado. [...] Agora eu t6 tomando o remédio certinho, antes eu fazia o tratamento s6 que
de qualquer jeito, tomava um comprimidinho s6, tdva abusando mesmo. [...] Falta de juizo, né?

Falta de juizo, pura falta de juizo! (P9)

Eu quis deixar tudo, eu quis deixar tudo! Quis deixar o tratamento das quimio, mas eu acabei
nao deixando porque a minha consciéncia crista... eu falava assim “poxa, tanta gente que luta
para poder fazer o tratamento porque ndo tem o remédio, eu tenho o remédio”. [...] Eu tenho
que fazer minha parte. Em relacéo a esse remédio (quimioterapia oral), a principio eu fiquei um
pouco assustada porque os efeitos colaterais dele sdo muito forte, entdo eu pensava assim “vai
ser outra luta, né, outra quimioterapia, ndo vou tomar”. Sé que poucas pessoas consegue esse
remédio via judicial, e eu consegui, entrei naquela mesma “eu consegui o remédio, ele esta na
minha mao, entdo meu dever é tomar”’. E eu vou bem, vou tomando. Os efeitos sdo bem

menores, o0 corpo ja se adaptou. (P10)

Dentro deste grande tema foram encontradas 2 categorias. As categorias
decorrentes desta ideia central foram numeradas de 2.1 a 2.2, sendo o primeiro
namero concernente ao grande tema 2 e o segundo nimero as categorias ordenadas
de acordo com o grau de importancia, definido com base na frequéncia com que tais

falas, ideias e sentidos apareceram entre os participantes. O ordenamento numérico,
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acrescido de uma sintese das categorias e da frequéncia com que tais ideias/nucleos

de sentido ocorreram, pode ser vista no Quadro 9.

Quadro 9 - Ordenamento numeérico, sintese das categorias e frequéncia - grande tema
2: Presenca de autonomia no processo de adoecimento e morte

Ordenamento Categorias Frequéncia
numérico
7.3.2.1 Decisbes importantes sobre o tratamento e o adoecimento 27
7.3.2.2 Diretivas antecipadas de vontade 08
Total= 35

Fonte: Elaborado pela autora, 2022.

7.3.2.1 Decisfes importantes sobre o tratamento e o adoecimento

Nesta categoria ou nucleo de sentido estdo contidas as resolu¢cdes tomadas
pelos participantes, apos julgamento de sua condicdo de salde e conducdo dos
tratamentos, executadas de forma individual, compartilhada ou delegada.

As decisdes individuais perpassaram pelo desejo em abandonar dependéncias
guimicas, pelo desejo em nao realizar os tratamentos (embora mantenham-se em
tratamento visando aumento da sobrevida e manutencao da saude) e pela percepcéo
de que ndo houveram decisdes dificeis a serem tomadas durante o processo de

adoecimento:

Tem duas coisa dificil assim, sobre minha salde. Para de fuma... que isso ai eu tenho a maior
vontade de pard de fuma, eu ndo consigo, né? [...] € uma decisdo que eu quero sobre... 0
poblema da minha saude. Eu falei que era duas, mas uma eu consegui... que era bebe, eu

bebia. [...] Isso eu consegui para, né? Isso eu parei, mas s6 nao parei do cigarro ainda sobre a

minha salde... eu diminui, fumava 3 magos ao dia... t6 fumando 1 maco. (P12)

Mais... assim na verdade, por mim, eu nao faria tratamento ndo, com quimio nao! (P5)

Uai, pra ver se dura mais um pouco, né? (fazer o tratamento) [...] Porque se deixar, ai alastra

mais, né? (P1)

Até o presente momento, durante esse tratamento, néo tive dificuldade. (P8)
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As decisdes compartilhadas sao aquelas tomadas apoiadas por familiares e
equipe, discutidas e resolvidas mutuamente entre estes e o participante, pautadas nos

principios bioéticos da beneficéncia, para a conducao do tratamento:

Geralmente em conjunto, né? A gente tem que conta com a equipe, né? E conjunto mema. [...]
Assim, uma decisé@o que eu vou tomar, uma coisinha assim, eu procuro a familia também, mas

eu conto mesmo é com a equipe. Equipe 6tima, desde o inicio até hoje. (P4)

Igual dessa vez agora, ia Sé uma cirurgia muito grande e agressiva, arranca o estdmago todo...
fazé ligamento la no intestino... Entdo um tipo de coisa assim, eu comento com a minha familia
“ta acontecendo assim, assim, vou te que opera”, porque nao tem como s6 fazé as malinha, e
ir pro hospital, né? [...] Vi que a gente tem que fala sim... que sé@o decisfGes que tem que sé
tomadas! (P5)

As vezes sozinha, as vezes vou orientada pela equipe. Em relacdo a familia, eles ficam
sabendo depois que ja ta tudo resolvido. E... eu ndo tenho eles assim, como meus
acompanhantes pra fala “ndo, vamos fazer isso, vai ser melhor, vamos fazer aquilo”. Nao! Sou
eu e a equipe. As vezes juntos, as vezes eu apenas sigo as orientagdes da equipe. [...] Em

alguns casos, eu mais do que a equipe. (P10)

Decisdes delegadas ocorrem quando estes conferem a familia, a equipe ou ao
divino o poder sobre a condugao de seus tratamentos, colocando-se como meros

espectadores, eximindo-se da responsabilidade sobre as resolucdes deste processo:

Ai vem a equipe de saude... eles me fala as coisas que tem que se, prosseguir o tratamento...
ai eu tenho que obedece a lei, né? ... Porque a medicina é uma lei, né? Eu tenho que cumpri
ela. Tem a medicina espiritual e tem a medicina... material. Eles é que estudd, eles é que sabe
a dosagem que pode aprica. Eu ndo dou opiniao em coisa que eu nao estudei. [...] Porque ndo
tem como eu tomar decisdo de uma coisa que eu ndo estudei, que é a medicina! A médica é
gue sabe no dia-a-dia, 0 que é que vai mudar, o que é que vai tirh. O remédio que eu posso

tomar. [...] Nao é a gente que risca. Eles que riscam, e a gente corta. (P2)

Porque veja bem... primeiramente eu coloco a minha vida nhas méo do nosso senhor Jesus, e

na mao dos doutor, das doutora, entendeu? E confio neles essa responsabilidade. (P3)

N&o, eu deixo pra equipe. E... ndo... eu deixo... t6 deixando tudo na mao deles. [..]
Primeiramente em Deus, que a gente fica, né, firme pra dar tudo certo e iluminar eles, né? Para
fazer da melhor forma né? E... eu fico bem, me sinto bem fazendo isso, mas ndo gosto de

decidir nada, assim, da doenga, nédo! (P7)
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Em alguns momentos, em contrapartida, ao delegarem ndo se sentem
devidamente ouvidos e respeitados pela equipe ou pela familia e/ou se dao conta da
postura passiva que assumem por nao se responsabilizarem sobre a conducéo de

seus tratamentos:

N&o sei, acho que a equipe, né, que decide, né, o que vai fazer. [...] Ah, eu falo de vez em
guando, mas nado ajuda muito ndo. [...] Uai, disse que tem que fazer o tratamento desse jeito,
gue nao tem outro jeito... € que eu fico passando muito mal, né?

E: Como é que vocé gostaria que fosse?

Que me ouvisse mais um pouco, né?... Tem vez nédo bate o pensamento meu com o deles,

nao! Eu penso uma coisa, eles pensam outra, sé isso. (P1)

Sobre 0 negécio de tratamento de salde, geralmente eu escuto s6 os médico, né? Escuto os
médico, porque... é eles que da o diagnéstico, né? Entdo a gente tem que escuta os médico.
[...] Entdo eu pergunto e gosto de sabe porqué. Nisso ai eles sdo muito bons, eu gosto de
consulta com eles. [...] Geralmente quem decide mais sobre o tratamento da gente ndo € a
gente memo. Eu acho que... é... eu tenho que resolver, né? Eu ndo posso deixa leva também,

tenho que resolve o jeito de eu tratd, né? (P12)

7.3.2.2 Diretivas antecipadas de vontade

Nesta categoria ou nucleo de sentido sédo levantadas questbes pertinentes as
DAV no que tange a apresentacdo deste documento por parte das equipes de saude
aos participantes, seus desejos sobre a fase final da vida, bem como se desejavam
exercer sua autonomia confeccionando-o ou néao.

Quanto a apresentacdo do documento por parte dos profissionais de saude,
observou-se que ha auséncia da oferta deste contetdo durante todo o processo de
tratamento, o que é incongruente por se tratarem de enfermos com doencas
potencialmente fatais, expropriando-os do direito a este conhecimento e de seu direito

em confecciona-lo:

Eu nem num sabia, assim, eu nunca me preocupei, nunca... (P4)

N&o, ndo sei 0 que € ndo. (P5)

Na&o, talvez alguém, sei |4, tenha falado comigo sobre isso, mas eu ndo me lembro. (P8)
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Apbés a apresentacdo por parte da pesquisadora do documento e dos
conteudos que o compde, 0s participantes expressaram suas vontades quanto aos
cuidados de fim de vida, apontadas como a preocupac¢ao em evitar o sofrimento, em
evitar a futilidade terapéutica e em evitar o prolongamento de uma vida sem sentido

atribuido:

Porque assim... acho que ta fazené as coisa, tipo numa parada e volta... tA adiando a morte
qgue vai chega de qualquer jeito e... prolongando o sofrimento! Porque chegd numa situagao
assim, que a gente mais sofre do que tem coisas boas, né? Tipo assim... 0 que causa a doenga

no organismo, né? (P5)

Por exemplo... eu quero morrer no hospital, porque todo mundo vai fala: “O (fulano) tad mal, o
(fulano) esta mal”. Ndo vou assustar ninguém... entdo ndo vai ser aquele choque téo grande!
(P6)

N&o, t4 ai uma coisa que eu ndo gostaria... ta passando mal, ta morrendo, p&e fios, fio aqui na
gente, fio pra tudo quanto é lado... eu ndo gostaria que isso acontecesse nao, eu nao gostaria.
[...] Tem gente que fala assim, que adiantd morte € suicidio... mas isso ai ndo é adianta... ndo
€ nada, isso ai é mais sofrimento, ndo é? Agora ficar ali, com essa coisarada... ai eu acho
tristel A pessoa ta praticamente morta, e ta ali. Ai eles fala que é lutando pra vida, mas néo
tem nada de lutar pra vida... que as vezes se sabe que a pessoa nao vai sair daquilo... vai

entender, né? (P9)

No que tange ao exercicio da autonomia por meio de sua confec¢éo, ha aqueles
gue desejaram, mas demonstraram preocupa¢ao sobre seus conteddos e se seus
desejos seriam ou néo respeitados ao final da vida, e aqueles que nao desejaram, por
acreditarem no curso “normal” do fim de vida ou por delegarem seus cuidados a

terceiros:

Uai, muito bom, né? Mas é dificil ter esse documento em méo... caso seja necessario alguém
gueré fazé&! Documento é uma coisa, agora na prética... vai dependé de quem ta junto, quem

ta do lado pra ajudar, mas € muito bom! (P8)

Nunca fiz. Ai... é interessante, né? Teria, mas tem que pensar mais, né? [...] E bom... é

interessante. A gente tem que fazer. (P6)

N&o, ndo tenho! Acho que tudo tem que ocorrer normalmente. (P2)
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Ah... eu ndo sei, ainda ndo! Talvez se eu ver assim, que eu venha a piorar, qualquer coisa... eu
posso até fazer, mas por enquanto ndo té pensando nisso ndo. (P4)

7.3.3 Desejos e Sonhos

Neste grande tema sdo discorridos conteudos relativos aos desejos,
compreendidos como atitudes proposicionais em relacdo a estados de coisas
concebiveis, e os sonhos, compreendidos como a realizacdo de um desejo. Os
participantes expuseram os desejos para uma boa morte, a realizagdo de sonhos e
desejos tangiveis e nao tado tangiveis, os desejos sobre o funeral, sobre compartilhar
seus bens materiais e sobre o desejo de viver.

Dentro deste grande tema foram encontradas 5 categorias ou nucleos de
sentido. As categorias decorrentes desta ideia central foram numeradas de 3.1 a 3.5,
sendo o0 primeiro niumero concernente ao grande tema 3 e o segundo nimero as
categorias ordenadas de acordo com o grau de importancia, definido com base na
frequéncia com que tais falas, ideias e sentidos apareceram entre os participantes. O
ordenamento numeérico, acrescido de uma sintese das categorias e da frequéncia com

gue tais ideias/nucleos de sentido ocorreram, pode ser vista no Quadro 10.

Quadro 10 - Ordenamento numeérico, sintese das categorias e frequéncia - grande
tema 3: Sonhos e desejos

Ordenamento Categorias Frequéncia
numeérico

7.3.31 Desejos para uma boa morte 47
7.3.3.2 Sonhos e desejos a realizar: tangiveis e ndo tdo tangiveis 37
7.3.3.3 Desejos sobre o funeral 15
7.3.34 Legado material 12
7.3.35 Desejo de viver 09

Total= 120

Fonte: Elaborado pela autora, 2022.

7.3.3.1 Desejos para uma boa morte
Nesta categoria ou nucleo de sentido séo aludidas questdes sobre a percepcao

do que é uma boa morte para os participantes. Estes apontaram a morte livre de
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sofrimento, tranquila e rapida como primordiais, bem como o desconhecimento de sua
proximidade para evitar o temor e a angustia que a antecedem. Desejam ainda que
seja rodeada por familiares, que estes ndo sofram com 0 seu processo de
adoecimento e sua partida, desejam estar bem consigo e com 0s outros, desejam ser
reconhecidos pela sua histéria e seus feitos e almejam contextos de morte que lhes
sejam apraziveis.

Ao almejarem a morte livre de sofrimento, anseiam pela inexisténcia ou pelo
controle da dor (se esta ocorrer), por ndo serem submetidos ao uso de tecnologias
duras, em especial ao uso de respiradores e outros equipamentos de manutencéo de
vida. Anseiam ainda que seja tranquila, onde a angustia da morte possa ser
amenizada, inclusive com o uso da sedacéo, e rapida, evitando o prolongamento do

sofrimento:

Ah sei 14, uma morte tranquila. [...] Uma morte de muito sofrimento, ndo seria bom, né? Uma

morte mais tranquila. (P3)

Ah... é 0 que eu mais peco a Deus, rezo. Que a pessoa com muita dor, a ansia da morte... deve
fazer sofrer mais ainda... com dor. Se tiver com o... remédio né... que elimina dor, mesmo que

nao vai ter cura, vai morrer sem o sofrimento, sem a dor que € muito ruim! (P8)

N&o queria senti dor, também assim ndo. Eu queria, se fosse pra ... pronto, ja vai, acabou! [...]
Mas pra mim uma boa morte vai sé... pensd: deita em si e ndo acorda mais? Que morte boa,

heim? E raro, mas pode acontecé, né? (P12)

Sem dor. Livre de sofrimento. Tem aquelas injecdo que eles fala, que dava em guerra... queria
que ja logo ja me desse uma injecao, para cortar a dor tudo de uma vez e pronto! Eu penso
que ficar sofrendo com dor, numa cama de hospital, ja ndo é legal... ainda com dor! (P4)

Ah, a boa morte ndo... acho que eu prefiro estar sedada. [...] Se fosse 0 caso, se tivesse no
hospital, né? Pra ndo te que vivé ali, aquele momento também, né? Que assim... eu nunca
morri, ndo sei, né? Mas a pessoa vé que ta morrendo, igual uma falta de ar, cacar o ar e ndo

acha... eu acho isso um sofrimento, né?! (P5)

Menos dolorido possivel. Aquela doraiada, aquela coisardda... Nossa Senhora! [...] Livre de
sofrimento. Hum... dormi e acordar morta.... olha que morte maravilhosa! [...] Eu prefiro morrer
do que ficar penando. Penando eu falo assim... vegetando! Apareio aqui, apareio ali, sonda,
saquin. (P11)
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Desejam ainda que seja livre de sofrimento em virtude de suas crencas
religiosas concernente a passagem da alma/espirito, evitando levar o sofrimento para

o outro lado (céu, dimenséo, outro mundo); ou aceitam-no, caso seja o designio divino:

Eu penso muito na espiritualidade. Se amanha vier acontecer, que vai acontecer um dia, né?
Que eu nao sofra né? [...] Cé sofrer muito é dificil, né, pra depois desencarnar. Se amanha
chegar, na hora que chegar, que possa vim de uma maneira mais leve pra mim... sem

sofrimentos. (P7)

Da forma que foi pogramada! Se é com sofrimento, tudo bem! Com dor... as vezes t4 tomando
os remédio mais forte e a dor ndo passa, tem que sentir. Mas chegou a hora da passagem, a
dor fica, é fim. (P2)

Ter ciéncia da proximidade da morte causa temor para alguns e o desejo de

nao saber, subliminarmente, afastaria este desassossego:

E o segredo de Deus. Acho que é melhor espera, mas sem que eu soubesse. [...] Eu acho que
a morte deveria ser assim. Desliga, né? Desligar logo, né? Chegou a hora, todo mundo sabe,

mas, como se diz, se eu nao souber, € a melhor coisa... eu gostaria... de uma surpresa. (P8)

Estarem rodeados pelos familiares no momento final da vida, € um desejo e

uma expectativa para este momento, o que tornaria a passagem menos angustiante:

Assim, sempre a gente vai ter alguém, né? Tem a méae, tem a irméa, ai... fica... esses ai a gente

espera gue vai t4, né? E os filhos! (P1)

Meus filhos, minha mae, meus irmaos, t& bom. Nao precisa daquele tantdo de gente, aquela
choradeira... pra que isso? Tem sempre que conformar... deu a hora, fazer o qué? Fechar os

olhinhos (risos). [...] D& uma forg¢a ali... sei l&! Um carinho né? (P4)

Outro ponto fundamental para uma boa morte, seria evitar com que a familia
sofresse, evitando-se o0 prolongamento desnecessario da vida causado pela

obstinacao terapéutica:

Uma boa morte... eu ndo queria assim... geralmente quando cé ta internado, cé ndo sofre
sozinho, cé p6e alguém pra sofrer com océ. Entéo, as outra pessoa sofre mais do que vocé
gue ta ali deitado, por que cé ta tendo tratamento pra melhora... tentand! Mais as outra pessoa

ta ali sofreno, por ve océ daquele jeito ali. Isso ai eu ndo queria. (P12)
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Ah, eu ndo gostaria de choradeira... ah... que jA me pegasse logo, jA me pdem |4 no meu
cantinho |4, e acabar logo com o sofrimento! [...] N&o deu, ja chama a familia e fala “6h...”. E...

ja me enterra logo, né? (P4)

O desejo de estar bem consigo e com 0S outros, perpassa por questdes
relacionais e afetivas, a partir da resolucdo de conflitos, de estabelecer relacdes
saudaveis, de nao ter pendéncias, de se encontrar em um momento feliz da vida e de

estar em paz:

No momento que eu tivé mais feliz... que eu tivé mais feliz, que eu tivé de bem com todo mundo,
gue isso faiz uma passagem feliz, né? [...] Eu ta bem com o préximo e bem comigo mesmo.
(P2)

T& bem com a minha familia, igual eu estou, com minha méae, meus irmdo e a todos... ndo

tando devendo, ndo tendo inimizade, pessoa ja td mais bem preparado, né? (P4)

Estar com a consciéncia limpa e com espirito saudavel. [...] Ndo deixa nada pra tras assim...

inimizades, sabe? Deixa alegria, entendeu? (P6)

Gostaria que tivesse tudo em paz em volta, com a mente limpa de tudo que fiz de errado, pedir

perdéo, aquilo e tal. (P8)

Ser reconhecido pelas pessoas, por meio das feituras contidas em sua historia
de vida e pela possivel perpetuacdo desta na memaria do outro, é outro desejo para

uma boa morte:

Eu preciso deixar e quero levar muito reconhecimento. [...] As pessoas as vezes até

relembrasse daqueles caminhos que a gente ja até passou, entendeu? (P3)

No que tange ao contexto da morte, a casa ou o lar é o contexto mais almejado,
embora haja uma preocupacdo em nao marcar negativamente a memoria dos
familiares com o momento e os rituais de passagem. O hospital, por sua vez, € uma
alternativa para este fato ou para se sentirem mais assistidos em relacdo aos

cuidados:

Ah... em casa! Pra ficar proximo dos outros... sendo que n&o vai adiantar, né?... E, talvez numa

cama de hospital mesmo... ah, eu ndo preocupo nédo, assim... deixa acontecer. (P4)
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Ah... eu nem sei, porque... em casa é mais tranquilo, né? Porque é perto da familia... mas acho
também que morte dentro de casa marca muito a familia, né? Entéo as vezes no hospital seria

melhor, né? (P5)

Uai, morrer assim tranquilamente no hospital, ndo quero em casa. (P6)

7.3.3.2 Sonhos e desejos a realizar: tangiveis e ndo tao tangiveis

Esta categoria ou nucleo de sentido fala dos sonhos e desejos dos
participantes, enquanto possibilidades da vida. Os tangiveis referem-se aqueles com
maior facilidade de execucéo por se tratarem de questfes mais praticas, enquanto 0s
nao tao tangiveis envolvem a mudanca de valores, de comportamento e de conquista
amorosa.

Os sonhos e desejos tangiveis mencionados pelos participantes foram viagens,
cirurgias, realizacdo de atividades prazerosas, realizacdo de ocupacoes significativas,
aposentadoria, ndo deixar dividas, conquistar a casa propria, servir a Deus, escrever
a propria historia, abrir o proprio negoécio e conhecer o mar.

As viagens passam pelo prazer do planejamento, pela perspectiva de poder
concretizi-las em detrimento ao luto da condicdo de saude e pela programacéo de

atividades a realizar:

Olha, eu tenho um sonho, assim... ndo sei se eu vou dar conta de fazer... eu tenho vontade de
ir |a para o Pantanal, passear. [...] Pesca uns peixe la... s6! Porque do jeito que ta ndo da para
ir ndo, né? Muito ruim... muito cansado, com fraqueza. O que adianta i, né? Nao pode ficar la
no barco. (P1)

Eu te disse que talvez uma viagem pra Italia, pra conhecer. Eu gosto muito de viajar, eu gosto
de passear, de conhecer lugares. [...] Porque eu viajei muito, né? Ai veio a velhice, a doenca

também, mas eu pretendo ainda viajar, passear. (P4)

As cirurgias visam a correcao de problemas que os impedem de tornar-se mais

ativos no dia-a-dia:

O que eu desejaria agora no momento de ser realizado € a cirurgia de catarata. [...] Eu quero
fazer a cirurgia, quero vorta a borsinha, pra o ano que vem, no meio do ano eu ta pronto pra
pesca. (P2)
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Realizar ocupacOes prazerosas perpassa pelas atividades de lazer, de

trabalho, pelos contatos sociais e pela concretizacao de projetos:

Sempre a gente tando visitando as coisa, 0s amigos, isso é felicidade... a gente vai realizando
o desejo da gente assim. [...] Gosto de uma pescaria, semana que vem v pesca... mais pra
distrai a mente, né? Enquanto eu tivé dando conta de i, eu vou aprecia, né, aquilo que eu gosto,
faze o0 que eu gosto. Comprei até um carrinho mais velho pra anda... nas rogas, busca esterco

pro quintal, ir pra pescaria. Primeiro aproveita o hoje. (P2)

Queria me comprar um sitio pra mim, pra quando eu aposenta, eu e minha esposa trabalhar
nele. [...] Realizei meu sonho, comprei meu sitio, ndo fiquei devendo nada, o dinheiro que
sobrou eu paguei a escritura e ja sai trabalhando, também. Eu realizei o que eu queria fazé,
sabe? Agora vou realizar meu sonho, pra mim a hora que eu recuperd, eu i pra la, entendeu?
Minha esposa ndo demora a aposenta, a gente realiza nosso sonho. Tem comec¢o, meio e fim.
(P6)

Realizar ocupacgdes significativas nutrindo o sentimento de utilidade, fazem

parte dos desejos:

E realizar os desejos, alguma coisa... pra mim fazer alguma coisinha em casa, ndo quero ficar
aquela pessoa parada demais. Eu vou fazer. [...] Vou comeca a fazer, vou realizar meus
desejos daqui pra frente. Tenho certeza disso, vou aproveitar os anos que Deus vai me da, e

ele vai me da! Com certeza vou. (P6)

Olha, o que eu gosto de fazer mais € trabalhar bracal, trabalhar de pedreiro, de pintor. Eu
gostaria de fazer algum servico mais leve. [...] Mas eu gostaria de fazé um servico em casa...
um reparo, uma reforminha. Pro tempo passa e produzi alguma coisa! Ser Util pra familia, pra
um amigo, pra minha mae. Ela tem uma casinha que sempre ta precisando de algum reparo,

entdo o que eu gostaria de fazer, é isso! (P8)

A aposentadoria vem imbuida da necessidade de seguranca e conforto

financeiro. Por sua vez, ndo deixar divida, como uma preocupacédo a ser dirimida:

As vezes gostarias que tivesse um recurso de viver mais, mais a vontade (deseja a

aposentadoria) ... aproveitar um pouquinho a vida entendeu? (P3)

Pra mim o importante € que eu ndo quero deixar divida. (P3)
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Conquistar a casa prépria vem mergulhada no desejo de ter um lar para chamar

de seu, ter seguranca e de deixa-la como heranca:

Ter um cantinho, uma casinha, arrumei isso aqui pra mim, isso € meu! (P3)

Ter a minha casinha. [...] Eu tava até conversando com meu namorado... falando com ele que

eu gostaria de ter minha casa. (P9)

Ah, como eu gostaria de estar sossegada em casa... tem 0s meus netinhos, 0s meninos indo

passea... 0 que eu queria era isso, ter o meu canto. (P11)

Sobre desejos e sonhos antes de morre... € sé aquilo mem®... (a casa propria, para deixar para
a esposa) [...] isso ai € uma coisa que eu tinha vontade de fazé ainda, né? Eu acho que... se
Deus me ajuda e os Orix4, eu vou consegui ainda, e antes de eu i. O que eu mais queria mesmo

eraisso! (P12)

Servir a Deus passa pela possibilidade de auxiliar o préximo, confortando e
pregando os ensinamentos divinos. Escrever a propria historia remete a possiblidade

da expresséo de si mesmo, como um registro de seus feitos:

H&... desejo... gostaria muito de volta a servir na igreja, sabe? Nao sei se ja te contei: sou
evangelista, sou missiondria, e eu gostaria de ter animo pra fazer um trabalho na igreja ou um
trabalho voluntério, falar de Jesus pra quem nao conhece. A gente tem... capelania hospitalar.

Eu gostaria de fazé uma coisa assim, sabe? (P10)

Eu gostaria de escrever a minha histéria [...] eu tenho uma histéria muito grande, muito forte,

muito cheia de coisa... talvez rica! (P10)

Abrir o préprio negdcio refere-se a esperanca de encontrar um norte na vida,
por meio de uma ocupacdo humana, além de alcancar autonomia financeira.

Conhecer o mar, por sua vez, diz respeito a um desejo afetivo de cunho pessoal:

Eu tenho vontade de ter o meu negocinho, trabalhar assim sé... se eu aposentasse eu ia abrir
um trenzinho para mim. [...] L& na chacara no meu irmdo, tem uma varanda enorme, um
fogédozéao de lenha... fez um trem chique, sabe? Eu sonho quando eu ver aquilo ali servindo uns

café da manha, agua de coco, uma garapa... porque la é trilha de ciclista sabe? (P11)



94

Pra te fala a verdade... eu tenho uma vontade, né, que é conhecer o mar, que eu ndo conheco,
né? Que eu nunca fui na beira do mar... nunca fui... entdo eu tinha vontade de conhece o mar.

E desejo meu, né, conhece o mar, né? (P12)

Sonhos e desejos ndo tdo tangiveis foram expressos pelo desejo de
experimentarem a alegria e de viver bem, de encontrar parceiro (a) amoroso (a),
tornar-se uma pessoa melhor e ver os netos encaminhados.

O desejo de viver bem, experimentarem alegrias diarias e se tornarem pessoas

melhores visa a experienciacdo de uma vida plena e de elevacédo moral:

Eu quero que vocé me traz alegria, e eu quero viver alegre... As vezes... viver uma vida melhor,

nao. Viver uma vida de riqueza, néo. [...] Eu quero viver melhor, né? (P3)

A vida é boa quando a gente pode ir e vir, comer bem, passear, aproveitar a vida com alegria,
né? (P5)

Eu ja tinha esse plano, ser mais assim... entender a pessoa que as vezes esta com dificuldade
com alguma coisa. Vocé chega, conversa com a pessoa e ela fica feliz, satisfeita. (P6)

Encontrar um(a) parceiro(a) amoroso(a) e ver os netos encaminhados na vida,
passa pela questdo do desejo do cuidado afetivo de si e do outro, permeado pela

temporalidade que determinara o acontecimento destas experiéncias:

O importante da minha vida, é que ... algum dia ... eu possa ter uma pessoa (uma parceira) que
as vezes possa até me olhar. (P3)

Olha eu queria... se eu tiver oportunidade de esperar... € ver meus netos na faculdade! Eles
sdo pequenos ainda... eu gostaria sim! Morrer sabené que eles vai ter um futuro. Eles séo

pequenos... a gente fica feliz em ver... (P6)

Ah eu... sdo varios! Mas minha preocupacao... € sobre o meu neto mais novo, eu gostaria que
concluisse, né? Que ele aprenda uma profissdo e se encaminhe na vida, porque... ele ta
indeciso ainda, porque € um adolescente... e eu gostaria antes de morrer... ver ele
encaminhado na vida. (P8)
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7.3.3.3 Desejos sobre o funeral

Esta categoria ou nucleo de sentido traz a tona os desejos relativos quanto aos
preparativos e rituais funebres, que vao além das acdes e sao cheias de simbolos
para os participantes. Perpassam inicialmente pela comunicag&o aos amigos de seu
falecimento, presenca dos parentes e amigos, organizagcdo dos canticos, preces,
oferta de flores, pela intencdo de que seja um evento festivo e pela participacédo dos

religiosos para conducéao dos rituais da morte:

Um funeral normal, né? Com amigos, com 0s parente, aqueles que pudé ta presente, né?
Ocorré dessa forma. [...] Sempre eu falo: se fosse para eu desencarnar agora na pandemia, eu
ndo queria. Porque eu acho que os amigos tinham que participar do meu velério. Conta historia
I, leva flor pra mim... se quiser fazer uma prece, faz, se quiser contar piada e histéria ali, ser
extrovertido ali, no veldrio... pra mim € uma alegrial Tem que ter vel6rio! Tem que ter alguém
que chora, tem que ter alguém que ri (risos)! Entendeu? O momento mais feliz do desencarne

é esse ai. (P2)

Eu j& escolhi as musicas. [...] N6s cristédos, a gente pode ser velado na igreja... eu escolhi ser,
ja falei com o pastor, ja falei com o pastor auxiliar, ja falei com a minha filha. J& marquei na

biblia quais sé@o os canticos que eu quero que cante pra mim. (P10)

Com musica, com masica. [...] Queria que todos... chegasse, entendeu? Eu quero... que 0s
espirita vai, os médium vai no veldrio, e faga o que € o que tem que fazer: liberta e tal, conversa,
é isso ai. Eu quero que eles vai! E, uma coisa mais alegre, né? Esse negécio de tristeza ndo é
comigo, ndo. [...] Entdo eu gostaria de vé eles tudo dancand, ndo gostaria de ver ninguém
chorand, e s6 lembrando de coisas boas que eu passei com eles. Se eles fizé uma festa pra

mim vai sé melhor ainda, que eu ainda vd danca junto com eles, ainda! (P12)

Ja falei pras minhas filhas “quando eu morrer, vocés péga todos esses contatos aqui, porque
0s contatos que eu tenho sé@o sé os que realmente tem valor para mim. Entdo vocés avisa que
eu faleci”. (P10)

Em relacdo a destinacdo do corpo, os desejos perpassam pelo enterro, como
uma escolha, como fidelizacdo e honra a tradicdo dos antepassados ou como medo
e desconfiangca da cremacéo. A cremagao, por sua vez, perpassa pela consciéncia
ambiental do corpo ndo ocupar lugar nesta terra apés a morte:
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Cremado eu nado vou querer de jeito nenhum .... amiga minha ... ndo! N&o sei se foi criacao, se
tem isso dos meus avés, né? [...] Como ver se a cremacéo foi... até estranho ter isso aqui...

também me queimar, ndo quero também néao! (P4)

Enterrado. Esse negécio de queimado nao déa certo ndo, uai! Sai fora, ndo quero ndo. Enterrado

mesmol! (P6)

Sabe o que eu gostaria? Gostaria de ser cremada. Mas ndo vou ser, ndo vou ser... porque ndo
tem, né? (fez o gesto de dinheiro) Mas se eu tivesse... eu se tivesse dinheiro pra isso, eu ia

gostar muito de ser cremadal [...] E chique, desocupa lugar, ndo é?” (P9)

Por ultimo, ha aqueles que expressam desinteresse no empreendimento dos

preparativos e rituais funebres ou até um certo temor em pensar a respeito:

N&o tenho muito desejo sobre isso néo! Do jeito que for, tA bom. Eu ja morri mesmo... né? (P1)
N&o gostaria de pensar nisso, ndo! (P4)

N&o, ndo, nunca pensei. [...] A gente € uma matéria né? Ai o espirito sai, fica aquela matéria

ai... eu quero um funeral assim, né, matéria, acabou né? (P7)

7.3.3.4 Legado material

Nesta categoria sdo apresentados conteldos relacionados a disposicao de
ultima vontade dos participantes quanto aos seus bens materiais de pequena e grande
monta. Tangente a partilha, ela é vista sob os prismas do direito legal dos herdeiros
legitimos necessarios, por delegar esta funcao a estes herdeiros em seu post mortem
e ainda ao desejo de fazer a partilha.

O direito legal e o delegar a funcao significa que a responsabilidade recaira nos
herdeiros legitimos necessarios em seu post mortem, eximindo o participante de

realizar a partilha em vida:

Aquilo que eu tenho ja é direito memd, dos meus filhos. Entdo ndo tem necessidade. (P4)
Depois que eu morrer eles pdde fazer do jeito que quiser. (P5)

Apesar de eu ndo ter nada... eu gostaria de deixar cada um se entender, dividir. (P8)
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O desejo em realizar a partilha refere-se a designacéo verbal ou producéo de
documento legal visando dispor de objetos afetivos e bens materiais de pequena e

grande monta aos herdeiros legitimos necessarios, para que figuem amparados:

Eu quero fazer um documento e... doar em vida, mas eu tenho que esperar mais um pouco.
Quero organizar tudo, né? [...] Eu quero... vou fazer isso sim... para ndo deixar minha esposa

desamparada! (P6)

E... meu tem a marcenaria e a minha casa. E ja é... eu penso dar pros meninos... se possivel
tenho vontade de fazer... passar para eles em usufruto, né? Usufruto que ai... para nao fazer

depois o inventério, isso ai € demorado, né? (P7)

Eu tenho vontade assim, como eu vivo na Casa... (instituicdo), eu faco minhas pinturinhas,
sabe? [...] Ai, se por acaso eu visse que ta chegando a hora, de todo assim... minhas pinturas,

ficasse pra casa! Vocé acredita nisso? Eu gostaria... porque ai ficava com a casa! (P9)

Eu ja andei fazendo isso. E ja falei que aquilo que eu ainda uso, falei pra onde € prair[...] A
televisdo fica com o X.., porque foi ele que comprou e pagou, entdo pode devolve pra ele. Isso,
isso eu ja andei fazendo. Sem falar em outras coisas que ja dei, tipo colchas, enxoval. As vezes
tem uma coisinha ou outra, igual fotos, né? Eu gosto de conservar. Entao eu falo “depois que
eu morrer vocés levam, deixa aqui agora, depois vocés dividem e veem quem vai ficA com o
qué”. (P10)

7.3.3.5 Desejo de viver
Esta categoria expressa a volicAo e a esperanca dos participantes em
permanecer por mais tempo neste mundo, usufruindo dos prazeres que a vida pode

proporcionar. Abarca também a fé no tratamento e numa possivel cura:

Viver o melhor possivel... viver muito! Ndo estou com pressa, nenhum pouquinho. [...] A gente
fica, sabe... a gente volta de novo e fala assim “agora eu quero viver, as vezes, né? ” Avida é
tdo bela, as coisas, né, que Deus nos deixou, deixou ndo, deixa, € muito bonito! Mas também
a gente ndo pode, como diz, descarta-la! O doutor... me deu uns belos anos de vida com o

tratamento dele. Eu té confiando nele. (P6)
Pensar sempre em viver, né, aqui na matéria, por enquanto. (P7)

N&o.... agora eu néo td pensando firme ... em morrer ndo! (P11)
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Eu vou dura uns 30 anos, ainda. Mais... (P12)

7.3.4 Resolucédo de questdes significativas

Neste grande tema sao discorridos conteudos relativos a questdes nao
resolvidas pelos participantes e que aguardam resolucdo. As pendéncias variam de
acordo com sua origem e os conflitos perpassam pelos processos internos
relacionados ao adoecimento e a morte, em ndo incomodar, fazer sofrer a familia e
ainda, pelo desejo ou ndo de se despedir das pessoas ante a morte.

Neste grande tema foram encontradas 4 categorias ou nucleos de sentido. As
categorias decorrentes desta ideia central foram numeradas de 4.1 a 4.4, sendo o
primeiro nimero concernente ao grande tema 4 e o segundo nimero as categorias
ordenadas de acordo com o grau de importancia, definido com base na frequéncia
com que tais falas, ideias e sentidos apareceram entre o0s participantes. O
ordenamento numérico, acrescido de uma sintese das categorias e da frequéncia com

gue tais ideias/nucleos de sentido ocorreram, pode ser vista no Quadro 11.

Quadro 11 - Ordenamento numeérico, sintese das categorias e frequéncia — grande
tema 4: Resolucao de questdes significativas

Ordenamento Categorias Frequéncia
numerico
7.3.4.1 Pendéncias e seus desfechos esperados 33
7.3.4.2 Conflitos internos e inquietacdes 15
7.3.4.3 Inquietacdes e preocupacgbes em causar sofrimento e incomodar o 12
outro

7344 Despedidas 10

Total= 70

Fonte: Elaborado pela autora, 2022.

7.3.4.1 Pendéncias e seus desfechos esperados

Nesta categoria ou nucleo de sentido, sdo apresentados o0s resultados
relacionados aos desentendimentos ou questdes nao resolvidas referidas pelos
participantes, sendo estes de origem financeira e com a justica, administrativas e
funcionais, e as relacionais e afetivas. Além disso, como imaginam ou pretendem

resolve-las. Por fim, € aventado o fato de ndo haver pendéncias em suas vidas.
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As pendéncias de origem financeira e judicial fazem mencgdo as dividas
adquiridas por falta de controle financeiro, por dividas oriundas de parcelamentos por

aquisicao de bens e imodveis e ainda, por dividas ativas com o governo:

Financeira tem s6 o terreno |4 de casa, que eu pago... e o carro... o carro falta s6 13 parcelas.
(P1)

Eu tenho com a justica, mas ja ta esclarecido, ja&. Um dia que eu fiquei devendo um cartdo...
estourou um cartdo e agora eles me ligaram, fizeram uma proposta de pagamento. Ai sim... ai

d& pra pagar direitinho, poucas parcelas: cinco! Ai, ndo devo nada, nada, nada. (P4)

E l6gico! Fica la parado... agora mesmo ndis perde (refere-se a um terreno da familia) [...] Ja
tem trés anos de imposto atrasado. (P11)

Oh, pra te fala a verdade, eu t6 com uma divida ai que eu nem sei que divida é essa. Eu fui pra
fazé um empréstimo no banco e cheguei la... como meu menino trabalha 13, ele falou “pai, cé
tem uma divida aqui de...”. Falei “mais que divida? Eu néao fiz conta nenhuma!”. Essa divida
que apareceu la... é pela Receita Federal. Eles néo fala sobre o que que é a divida... eles nao

da o acesso. (P12)

As pendéncias administrativas e funcionais sdo concernentes aos direitos
sociais individuais assegurados pela Constituicao brasileira de 1988, e que de alguma
forma estdo sendo negados ou dificultados aos participantes por parte dos 6érgaos
publicos, como o direito a aposentadoria, a protecdo ao desemprego, a seguranca

diante da doenca e a declaracéo de hipossuficiéncia econdmica para se casar:

Uai, mais € aposentadoria, né? Que nao sei se vai sair... que era bom sair quando ta vivo, né?
Porque depois ndo precisa nao (risos). [...] Eu td por enquanto s6 de afastamento, auxilio
doenca... ai eu td esperando para ver o qué que o INSS vai fazer, né? Acabar os tratamento,

se vai cortar ou nao, e se cortar tem que entrar na justica, que s6 assim que funciona. (P1)

Eu td com um problema de aposentadoria que sai hoje ou sai amanhd, o juiz num deu liberagao

de nada, entendeu? (P3)

Alguma coisa eu tenho vontade de fazer ainda (deseja a aposentadoria, pois esta
desempregado)... € pouco, mas é um pouco que me ajuda muito. (P6)
Casé eu ainda vou, ainda. Eu ja t6 até com plano pro més que vem, de eu fazé... ou pelo meno

uma unido estavel, né? Unido estavel ou casamento civil mesmo, né? [...] E a aposentadoria,
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né, sé. Eu ndo penso tanto por causa de mim, eu penso mais por causa da esposa, né? Porque
sendo aposentado, € mais facil dela pega uma penséo, né? [...] Aceito a morte assim... aceito
claro! Eu aceito a qualqué hora... mais eu queria fazé isso primero, né? E uma preocupacao a
menos. (P12)

Tenho uma pericia pra fazé ai, né, sobre o DPVAT. J& era até pra mim ter recebido esse

dinheiro, por causa dessa epidemia atrapalhé tudo. (P12)

No que tange as pendéncias relacionais e afetivas, estas dizem respeito aos
atritos relacionais, espirituais, as questdes morais que envolvem os relacionamentos,

bem como a necessidade de pedir perdéo e ser perdoado:

Por Deus, com certeza! A gente peca muito... pedir perddo a ele. Vou comegar a ir na igreja.

Mas... até que amigo ndo. Tive bons relacionamentos! (P6)

A gente assim, pede, né? Nas preces, nas oracées... pede por aqueles que a gente fez alguma
coisa de errado, que eles perdoa a gente... porque o ser humano, ele erra demais né? Mas
perdoa eu perdoo, de coragdo, né? Agora ele, se ndo quiser isso ai ja é problema, situacao

dele, da vida dele para la, entendeu? (P7)

Hoje eu resolvi com a minha mulher... fazé as paiz. N6s nao tava, como diz o outro, de mal,
com nenhum problema, mas eu nunca disse o quanto ela era importante. Hoje deu certo, que
eu consegui esclarece e deu certo. Uma das coisas que eu tinha que fala, tinha que dizé, pedi
desculpa, perddo. Entdo, gracas a Deus, eu consegui uma das coisa, foi muito bom, eu t6 um

tanto aliviado! E isso. (P8)

Eu e a minha irmd, a gente teve um desentendimento muito grande, a gente ficou um tempo
sem conversa, mas agora a gente até conversa, mas eu sinto que a gente precisava conversar
melhor. Mas eu ndo sinto que ela esteja... preparada sabe, assim? Assim como meu filho nega
a morte, ela nega a minha doenca. Entdo... seria uma pessoa que eu acho que deveria

conversar, sabe? Ficou, ficou... uma névoa, sabe? Na rela¢éo, na amizade, em tudo. (P10)

S6 a minha tia. Os outros néis ndo briga assim ndo... nés briga mas eu falo os trem, eles fala...

meus irméos. Mas a minha tia ficou de mal de mim [...] eu tenho que pedi perdédo, né? (P11)
Eu tenho uma pessoa, né, que falou uma coisa pra mim, que isso ai pra mim foi.... entdo eu
ndo quero assim, conversa com ele... ele vai na minha casa... mais toda vez que eu oia ele...

se ele tivé de pedi perdéo, ele vai té que chegad em mim pra pedi um perdéao. (P12)

Por fim, ha aqueles que ndo tém pendéncias a resolver:
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N&o, assim... minhas coisas ta tudo organizado, ndo tenho nada pendente, assim. (P5)

7.3.4.2 Conflitos internos e inquietacdes

Esta categoria ou ndcleo de sentido aborda as confus@es intelectuais, 0s
conflitos emocionais, os dilemas existenciais internos e os conflitos relacionais das
pessoas.

As inquietacdes e os conflitos internos relacionam-se ao percurso da propria
histéria de vida, aos cuidados dispensados a saude, aos cuidados excessivos de
terceiros no processo de adoecimento, ao enfrentamento do diagndstico e as

perspectivas para o futuro frente ao adoecimento:

Pois eu poderia ter tido tudo isso... (um lar). Infelizmente a gente mete o pé pelas méaos

pensando que vai acerta e erra! (P11)

Sendo a gente ndo vive um dia, jA comec¢a a morré vivo, entendeu? (ao receber o diagnostico)
A pessoa acha que acabou tudo “ah, ja vou morré mesmo!”. [...] A gente sempre acha que...
daqui 5 anos eu faco isso... mas sera que daqui 5 anos nds vamos estar vivos? Eu falo... eu
ndo faco muitos plano agora pro futuro, né? Porque eu ndo sei se vou té o amanhd, né? Eu

vivo o hoje! A gente quando acorda, a gente tem duas opc¢des: ser feliz ou infeliz, né? (P5)

Eu vivo o presente, ndo preocupo com o que vai acontecer pra frente... vai acontecer e as vezes

a gente ndo vai dar conta de ir, né? (P7)

Acudi... muito tarde, né? Porque esse problema ja vinha se agravando ha muitos anos, mas eu
ndo tinha no¢do do que era. Eu fazia uso de bebida alcodlica, entdo eu imaginava que... as
cOlica que eu sentia, seria proveniente do alcool, do cigarro. Ai... depois que constatou que era
sério. (P8)

Porque a gente adoece e tem uns que é tanto carinho, que afoga a gente. Na verdade, parece

gue a gente vira um bebé, né? (P5)

Os conflitos relacionais, por sua vez, dizem respeito as pessoas de seu afeto
ou ao divino, a partir da vivéncia de atritos afetivos e financeiros ou a sensacéo de

abandono:
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Quando eu bebia, eu me sinto mal até hoje... e meu irmao também, o cacula dos homens bebia
também, até que teve um dia que nés nos desintendemos... ele me maltratou, eu maltratei ele.
Depois passado, pedi desculpa pra ele, pra minha mée também... que pedia pra nds parar de
discuti. Eu tenho isso viu? Me sinto mal por ter falado o que falei. [...] E aconteceu... fizemos

errado, depois consertamos. (P8)

Mas abandonada eu ja senti... eu ja senti... ndo por Deus, mas eu ja senti abandonada pela
minha familia, sabe? Teve uma época que meus irmaos tdvam muito assim, acho que eles
acharam que eu ia morré logo, sabe? Ai eles cuidaram muito de mim, visitavam, me ajudavam
financeiramente e tAvam sempre ali. De repente eles viram que eu ndo morri hada, ai eles
comecaram a se afastd, se afasta... e tdo bem distante, tdo bem distante de mim assim [...] Eu
nao reclamo e ndo murmuro... ndo ligo atras falando “oh, vocé sumiu, vocé nao veio me ver”.
N&o, no dia que a pessoa puder, o dia que ela senti... Agora com o meu filho... eu quero ter
uma conversa. [...] eu estou abandonada por ele... [...] Entdo assim... ele € um servo mesmo
da igreja, faz um monte de coisa pelaigreja. Ai eu falo “poxa, antes de fazer praigreja, tem que
fazé pela sua mae”. Entdo estou esperando uma oportunidade pra conversa com ele. Ter esta

conversa com ele. (P10)

Vixi! Ja briguei com Deus. Fiquei até de mal dele... depois ai eu desbriguei! (P11)

Ja pensou eu morrer agui amanha? Ai eles vai arrancé dinheiro deles (refere-se a familia),
sendo que eu tenho 0 meu... que eles ndo quis me ajuda. Ai eles vai tira do deles, ainda vou

escuta boquinha falané “até pra morrer a gente teve que ajuda” [...] Eu morria e ndo precisava

nem dum cravo murcho deles! (P11)

7.3.4.3 Inquietacdes e preocupacdes em causar sofrimento e incomodar o outro

Nesta categoria ou nucleo de sentido estdo incluidas as manifestagfes de

preocupacgdo por parte dos participantes quanto a seus familiares, no que tange a

aceitacao e ao enfrentamento de seus quadros clinicos e a proximidade da morte.

A aceitacdo e o enfrentamento perpassam por consolar os familiares frente a

situacdo do adoecimento ou por evitar tocar no assunto, como uma estratégia

protetiva:

Eu pensava né... se eu adoecé um dia, for muito grave, ndo ia fala nada pra familia, pra ndo
causar um sofrimento, né? [...] As vezes eu vejo a familia sofrendo tanto... que eu falo “gente,

eu t6 tdo bem gragas a Deus, bem resolvida, né?” (P5)
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Eu procuro... ndo dialoga muito sobre isso pra eles nao ficar preocupados, deixa de viver pra

viver o meu poblema, entdo eu evito fala sobre isso. (P8)

A proximidade da morte aflora questdes relativas a preocupagcdo com os que

permanecerao aqui na terra e com a necessidade em prepara-los afetivamente:

Eu posso ir primeiro... do que ela (a esposa), isso eu td preparado! Sé que eu também néo
tenho coragem de falar pra ela: eu v primeiro que océ... as veiz, num termo em brincadeira,
dizendo que eu vou primeiro, ela ficando mais consciente, para ndo chorar muito. Chorar eu sei

gue a familia tudo vai chorar... porque tem amor uns aos outros, né? (P2)

Eu converso muito com cum a minha sogra, converso com a minha esposa, eu preparo eles
também... pelo meu poblema eu preparos eles. Entdo eles ta ciente, pode acontece a qualqué
hora! (P12)

Eu penso muito na minha mae, igual eu te falei, na minha méae, meus filhos... mas até onde

der, eu vou tocar. (P4)

Os familiares fica... Nossa Senhora... fica meio doido as vezes, sabe? Mas é a realidade, s6

vamos antecipar o tempo. Pela idade da gente, sé essa certeza que vamos ter. (P6)

7.3.4.4 Despedidas

Nesta categoria ou nucleo de sentido emergiram dois pontos importantes
guanto a despedidas de pessoas, animais de estimagcdo e lugares, enquanto
preparagao para a morte. O primeiro revela a percepgao dos participantes de que o
ato da despedida se restringe ao momento final da vida, como um evento lacunar e
como derradeira aceitacdo de que a vida esta se esvaindo e a morte tomando posse
de seus corpos e de sua historia, rompendo todos os lacos afetivos e mneménicos
existentes para si, confrontando-os com a inevitavel partida, ou ainda, como algo que
nao deve ocorrer, pois vem imbuido de sentimentos negativos, como tristeza, solidao

e medo:

A gente deixa s6 acontecer, né, que se vocé fica pensando fica pior “ah, vou morrer amanha...

ah, vou ter que despedir do fulano...”. Ndo...ndo penso desse jeito ndo. (P1)

Ah despedir assim, dos de casa, né? Mas nunca passou assim, ndo (pela cabecga). (P7)
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Eu ndo gostaria que isso acontecesse. Igual eu disse... eu gostaria... de uma surpresa. [...] A
hora que a morte leva, eu gostaria de ndo despedir de ninguém. N&o me sentiria bem... sabendo
gue estou dando tchau. [...] Nao gostaria de despedir de ninguém e ir embora da forma que

Deus me levar. A despedida, sabendo que vai morrer, € muito ruim! (P8)

O segundo ponto traz a tona a despedida enquanto um processo, a ser vivido,
experimentado e digerido, por vezes revisitado por meio dos encontros, reencontros

e visitas as pessoas e locais que marcaram a prépria historia:

Despedir? Ah... eu ndo sei se isso ia fazer muita diferenca... mas tem coisas que marca tanto
a gente, né? Que a gente até que gostaria. [...] Oh... eu ndo vou l4, eu ndo gosto de l4... ndo é
gue eu ndo gosto, eu gosto! Porque é 14 que a gente nasceu, la no Conquista... eu gostaria de

ir 14, antes de morrer. (P9)

Eu tenho amigos espalhados pelo mundo inteiro... amigos na Africa [...] eu gostaria de mandar
um WhatsApp quando tiver acontecendo... mas as vezes eu perco a consciéncia, né? Eu

gostaria sim. (P10)

Ah... pessoas né? Ah... muito, um tantdo de pessoas. (P11)

7.3.5 A importancia da comunicacdo e do acesso a informagao no processo de
diagnostico, adoecimento e morte

Neste grande tema emergiram conteludos relativos as necessidades de
comunicacao dos participantes com a equipe de saude sobre assuntos coloquiais,
sobre acesso as informagfes e aos direitos relacionadas ao tratamento, ao
progndstico, sobre os cuidados e o desejo de se abordar o tema da morte.

Dentro deste grande tema foram encontradas 3 categorias. As categorias
decorrentes desta ideia central foram numeradas de 5.1 a 5.3, sendo o primeiro
namero concernente ao grande tema 5 e 0 segundo nimero as categorias ordenadas
de acordo com o grau de importancia, definido com base na frequéncia com que tais
falas, ideias e sentidos apareceram entre o0s participantes. Este ordenamento
numeérico, acrescido de uma sintese das categorias e da frequéncia com que tais
ideias/nucleos de sentido ocorreram, pode ser vista no Quadro 12.
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Quadro 12 - Ordenamento numérico, sintese das categorias e frequéncia — grande
tema 5: A importancia da comunicacdo e do acesso a informac¢édo no
processo de diagndéstico, adoecimento e morte

Ordenamento Categorias Frequéncia
numérico
7.35.1 Conversando sobre a morte com os profissionais da salde 23
7.3.5.2 Acesso e direito a informacgéo 09
7.3.5.3 Comunicac¢do enquanto desejo 04
Total= 36

Fonte: Elaborado pela autora, 2022.

7.3.5.1 Conversando sobre a morte com os profissionais da saude

A categoria ou nucleo de sentido em questdo, traz a tona a importancia em se
colocar em pauta o tema da morte durante as conversas entre 0s participantes e a
equipe. Reportam a necessidade de ser obedecido o limite individual de cada
participante, pois este pode ser ou se tornar um tema desagradavel e inquietante. Em
contrapartida, referem que quando a pauta é almejada, sentem-se permitidos quanto
aos preparativos para a morte vindoura. N&o obstante, a anunciacdo de sua
proximidade, levanta tanto a questdo do desejo quanto da repulsa pela informacéao.

Conversar sobre a morte obedecendo aos limites individuais se faz importante
para que a equipe nao os ultrapasse, visto que as pessoas muitas vezes nao se
sentem suficientemente preparadas, ou quando a conversa desencadeia sensagdes

e pensamentos desagradaveis, ou quando estas negam a morte:

Eu acho que uma conversa suavemente... porque as veiz pode da choque também, né? A
pessoa nao aceita e fala assim “olha, eu vé morre, se ta conversando comigo é porque té fraco,

t6 doente”, pode té essa imaginacéo. (P2)
Tem, mas eu acho que... tem que disfarcar, né? Nao entra, como diz o outro, junto ao assunto
porqué... acho que faz, faz com que a pessoa pensa, como diz o outro, no fim, no mal-estar.

Eu baquiei... talvez seja 0 mesmo efeito, eu senti... eu senti pra baixo. (P8)

Acho importante... mas eu acho que nem todo mundo aceita, né? (P9)

Quando a conversa sobre a morte € desejada e considerada bem-vinda, traz a

luz a importancia da consciéncia da propria condicdo de saude, para que tenham
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tempo para resolverem pendéncias, perdao, desejos ou outras questdes apropriando-

os da sua morte, e ainda, como um espaco de escuta terapéutica:

Eu na verdade eu penso que sim. Eu acho que tinha... alids, eu acho que todo mundo devia
pensar um pouco sobre a morte, né? [...] Agora sobre os pacientes, os que tdo acamados, eu
acho que seria uma boa, trocar uma ideia com pessoal, um assunto tdo estranho, né? Mas
seria uma boa. Eu néo digo se prepard totalmente, assim né? Mas € o que eu te falei... pensa
um pouco mais sobre a morte. E... na verdade, eu acho que tudo relacionado a morte tem que

vim a tona, vocé tem que contar para as pessoas, né? (P4)

Tem muita gente que deixa muitas coisas pendentes, tipo... as vezes organizar um papel para
ndo deixar a familia muito enrolada com aquilo, né? [...] A pessoa acha tém que pedir perdédo
uma para a outra, tem que reconciliar com outras pessoas. Eu acho sim, que ele tem que ter

aquele momento, sim! O tempo dele é mais curto, né? (P5)

Essencial! Essencial, deveria conversa. Pega eles num estado em que eu estava, em bom
estado, ja recuperando. Seria 6timo. Eu tenho certeza que sim, sempre conversa, sabe? E

importantissimo, eu achei! Foi muito importante pra mim. (P6)

A anunciacao da proximidade da morte por parte dos profissionais da equipe
de saude, por sua vez, suscita em primeiro lugar o desejo de que aconteca, como um
sentimento de confianga na relagéo entre profissionais e participante, como um tempo
a ser vivido, uma oportunidade de se despedir, de solicitar que os desejos de fim de
vida sejam respeitados e como reafirmagcao do preparo para tal experiéncia:

Ah, queria! Eu falo “ndo esconda nada de mim, né? ”. Se tivé um tempinho a gente ainda quer
fazer uma coisinha pra deixa... a carroga mais vazia, né? Nao tenho problema em saber. [...]

Mais sabe que ndo tem mais tanto de vida eu... eu queria saber mesmo, na verdade! (P5)
Gostaria! Para eu preparar minha esposa, meus filhos... eu tenho que saber! (P6)

Claro, nossa... com certezal! Eu gostaria que me dissessem... eu ndo quero ser intubada, eu
gostaria de ser sedada. [...] Tinha uma outra coisa em relacdo a minha morte que eu gostaria

também... ndo ficar protelando, sabe? (obstinacdo terapéutica) (P10)

Eu gostaria! Eu gostaria... sabe por que? Eu ja tb ciente que pode sé qualqué hora, posso sé

internado, pega algum poblema e eu posso i. Se eles subé, eu gostaria que eles me falasse,
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porque pra mim... ndo ia faze eu desespera em nada... porque € uma coisa que ja té esperando.

Esperando assim... ndo agora, né? (P12)

Em segundo lugar, tem-se uma anunciagdo que nao compete aos profissionais,
mas somente ao divino, como aquele que tem o poder sobre a vida e a morte; ou

como aquela que rouba fortuitamente a esperanca da pessoa:

S6 Deus sabe. Eu néo sei, eles ndo sabem. As vezes td assim, vamo supor, todo intubado, na
UT]I, falam “a vida dele ta no final... de uma hora para outra eu respiro diferente, tira os aparelho,
eu levanto e saio”. E coisa que até hoje... ndo é uma coisa que a gente sabe corretamente, a
hora. [...] Entdo a morte... ela € um ciclo em segredo, entendeu? Ela é um ciclo em segredo. A

medicina prevé, mas também pode essa previsdo n&o bater cem por cento. (P2)

N&o, ndo, ndo! Eu acho que té uma esperanca de chegé no final... acho que é muito ruim. Deixa

queto, como diz, ele vai embora, mas ndo vamos falar pra ele... Eu sinto que é melhor. (P8)

7.3.5.2 Acesso e direito a informacéo

Nesta categoria, os conteudos referem-se ao acesso as informacdes
relacionadas a condicdo de saude e ao prognoéstico, 0 acesso ao conhecimento dos
principios da boa morte, difundidos pelo moderno movimento hospice e pela
abordagem dos Cuidados Paliativos.

O acesso as informacdes sobre a saude permite o estabelecimento de uma
relacdo de confianca entre médico-paciente ou profissional da saude-paciente, além

de possibilitar maior controle no autogerenciamento da saude:

Desde a primeira consulta, eu falei pro médico “ndo me esconda nada”. [...] Eu falei “pode falar
abertamente comigo, ndo tenho esse problema! ”. Eu falei “ndo tenho problema disso nao, de

sabe tudo... alias, eu quero saber tudo, sabe?” (P5)

Eu acho que desde quando ele é um profissional da salde, ele tem que fala o meio da doenca

da pessoa, né? (P12)

A oferta de acesso ao conhecimento dos principios da boa morte, por sua vez,
ndo é uma pratica habitual das equipes de saude que trabalham com pessoas com
doencas ameacadoras da vida, embora alguns profissionais tenham formacédo em

cuidados paliativos. Esta postura corrobora, indiretamente, para a posigdo negativa
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em que nosso pais se encontra no ranking do indice de Qualidade de Morte

(retomando: 42° lugar de 80), da The Economist Intelligence Unit (2015):

Do principio da morte? Na&o, eu acho que nédo. (P3)

Eu até vi o livro |4 da... morrer é um dia... acho que nesse livro até tinha, mas eu ndo lembro
néo. (P5)

Duma boa morte? N&o, ndo ouvi fala ndo. (P12)

Observa-se que a apresentacdo dos principios da boa morte, por sua vez, &

capaz de estimular novas percepcoes e talvez, novas possibilidades:

Vocé leu pra mim, outro dia. [...] Muito necessario, sabe, assim pro doente, desde que ele esteja
aberto, né? Porque tem gente que ndo quer falar da morte, né? Eu acho que sdo principios

valorosos, que devem mesmo ser tratados e devem ser vividos! (P10)

7.3.5.3 Comunicacao enquanto desejo

Nesta categoria sdo referenciadas questdes sobre como o uso da comunicacao
entre participante e equipe € ou pode se tornar, um aliado no manejo da condi¢cao
clinica e na valorizacdo do sujeito, por se sentirem acolhidos, respeitados, e

valorizados no processo de aquisicao de conhecimento:

As veiz td em baixo astral.. a pessoa souber conversar... € mesmo os médicos, senta e
conversé da... vai levantando o astral da pessoa [...] Entdo conversa com as pessoa, eu acho...

encaixa bem nisso ai. (P2)

Saber da vida, seria uma ideia muito importante. Realiza¢des da vida... conversa, é uma coisa

muito importante. (P3)

Quando cé t4 doente e um profissional conversa com vocé, igual nés ta conversando aqui, é
tdo bom! Eu acho legal. [...] Eu acho legal o profissional conversa com a gente. Eu fico
observando aquelas profissional que fica ali embaixo conversando com as pessoas que ta
sentada ali. Tem muita gente ali que num sabe das coisas, né? Eles tao ali explicané. [...] A

gente tem que te inteligéncia, entendeu? Pra sabe escuta as coisas. (P12)
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7.3.6 Narrativas e reflexdes sobre a morte

Neste grande tema ou nucleos de sentido, emergiram conteudos relativos ha
como 0s participantes vivenciam ou vivenciaram a morte do outro e o reflexo destas
na visdo que tem sobre a prépria morte, se aceitam-na ou se a negam, se conversam
e se preparam para ela e ainda, sobre a viséo religiosa e espiritualizada da morte.

Dentro deste grande tema foram encontradas 5 categorias. As categorias
decorrentes desta ideia central foram numeradas de 6.1 a 6.5, sendo o primeiro
ndamero concernente ao grande tema 6 e o segundo nimero as categorias ordenadas
de acordo com o grau de importancia, definido com base na frequéncia com que tais
falas, ideias e sentidos apareceram entre os participantes. Este ordenamento
numérico, acrescido de uma sintese das categorias e da frequéncia com que tais

ideias/nucleos de sentido ocorreram, pode ser vista no Quadro 13.

Quadro 13 - Ordenamento numérico, sintese das categorias e frequéncia — grande
tema 6: Narrativas e reflexdes sobre a morte

Ordenamento Categorias Frequéncia
numérico

7.3.6.1 A morte do outro e a propria morte 31
7.3.6.2 Aceitacéo e negagédo da morte 18
7.3.6.3 Conversando sobre a morte com familiares, amigos e conhecidos 13
7.3.6.4 Preparacao para a morte 12
7.3.6.5 Morte, espiritualidade e religiosidade 11

Total= 85

Fonte: Elaborado pela autora, 2022.

7.3.6.1 A morte do outro e a propria morte

Esta categoria descreve a experiéncia da perda de parentes, parceiros e
amigos por meio da morte real, biol6gica, bem como pela morte subjetiva, por meio
do abandono, e se passaram a pensar na propria morte em consequéncia deste (s)
evento (s). Abarca ainda, se pensam na préopria morte a partir da experiéncia do
adoecimento.

A perda de terceiros, sejam conjuges, pais, irméaos (as), filhos (as) ou amigos

(as), revela sentimentos de dor, saudade e falta; desperta a compaixado por aquele
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gue sofre (desejando a morte como cessacéo do sofrimento); aviva a preocupacao

com os cuidados em relacéo a prépria saude e traz a tona a naturalizacdo da morte:

Tem gente que... é 0 caso que a pessoa quando adoece, a gente quando vé uma pessoa muito
mal, a gente prefere que ela descansa? Entendeu? [...] Que igual meu pai, meu pai deu cancer
nele... ja tava sofrendo muito... ai a gente achou melhor, né? A pessoa descansa. E... porque

ficar sofrendo também néo adianta, né? (P1)

Jéa perdi muito amigo meu. [...] Mas eu perdi muitos, inclusive assim, a mée da gente, né? Que
a mae pode t4 com qualquer idade, vocé nado quer que ela vai embora, vocé quer ficar junto
com ela. E mée € uma s@! Minha mae ficava doida comigo... ela ficava doidinha... tem gente

que a gente sente, né? (P7)

Mas a maior perda mesmo, uma perda que déi até hoje, a perda que eu acho que eu nao
superei.... foi do meu marido... ele ndo morreu! [...] Eu estava no hospital pra ganhar o meu
segundo filho, ele foi embora. Ele tinha uma outra mulher que ja existia desde antes de a gente
casar. Minha mae me tirou da maternidade e me levou pra casa dela. [...] Ent&o foi a dor mais
triste, foi a dor que eu passei... ele foi embora em 82 (1982), de la para ca eu sempre... soffi
essa dor! (P10)

Perdi trés irmdo muito querido. Eu perdi duas irmds e um irméo... todas as duas era

descuidada... com a salde ndo se brinca, tem que cuidar! (P6)

J4, ja perdi meu pai, minha mae, meu irmdo. [...] Eu acho que o meu problema, ou a solugao,
€ que eu acho muito natural, eu acho a morte uma coisa muito natural. E eu acho que é tao

natural... ndo é natural? (P9)

Quando questionados se a perda/morte destes os fez pensar na morte,
afloraram questdes relativas a conscientizacdo da prépria morte, sobre a efemeridade

da vida e sobre o distanciamento do tema quando ndo sentido na pele:

Pensei, pensei varias vezes. [...] Assim, a gente sente bastante, né? Mas eu acho que nada

como o tempo também, porque o tempo que vai passando, a gente vai... né? E... passou! (P4)

Assim... fez eu pensa que nds nao é eterno, né? Todos nés vamé parti um dia, cedo ou tarde

nés vamd parti! Entdo ndo tenho poblema em encara a morte... ndo, ndo tenho isso. (P5)
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N&o, ndo, ndo pensava. [...] Na época ndo me comoveu tanto, hoje eu senti que... se eu tivesse
com o problema I4 na época... eu ia me senti muito mal. Porque eu ia sabe que acontece comigo

também, né? (P8)

A vivéncia de doencas potencialmente fatais, pode gerar pensamentos relativos
a propria morte, mas ndo se mostrou, em momento algum, uma relacéo direta entre
causa e efeito. Ha aqueles que se permitem entrar em contato com a ideia, elaborando
e aceitando, os que preparam seus familiares, os que tem o impeto de lutarem até o
final e 0os que sentem consternacéo por deixarem seus afetos e a propria histoéria. Por
outro lado, h& aqueles que ndo se permitem pensar e se mantém firmes na esperanca
da cura, na fé no divino enquanto aquele que determina o curso da sua vida e morte,

e na intencdo de viver o presente, sem que este tema possa ocupa-los:

Pensei vérias vezes. [...] Eu ndo gostava de ir agora... eu tenho a minha velhinha, tenho minha
méae, tem meus irmaos, tem filhos... e eu ndo gostava de ir agora ndo. Pelo menos tenta, né?
Penso as vezes, mas medo n&o tenho néo. (P4)

Pensei, sim senhora. Pensei... Foi aonde me confortou mais, porque no inicio a gente chora
muito... quando a gente sabe o diagndstico, pensei “_Gente eu s6 t6 adiantando, se eu tiver
gue morrer... eu vou morrer um dia, € um fato, ndo adianta eu correr!”. E parece que aquilo me
alivib... e eu passei a pensar diferente. Penso sim, de vez em quando eu penso, mas assim, de

maneira positiva. [...] Eu ndo tenho medo de morrer, mas eu vou lutar até o Ultimo. (P6)

N&o... ndo pensei ndo. [...] Que ela t& encaixada, na minha vida, no final. Mas eu n&o posso ta
precipitando ela... pensando mais nela... ndo. N&o, tenho que pensar no meu dia-a-dia... viver
o hoje, né? Eu vivendo o hoje, 0 amanha pertence a Deus e é outro ciclo. Pode ser hoje, pode
ser amanhd, pode ser depois, mas a gente ndo sabe o dia. Entdo a vida é essa! A gente tem

gue gostar da vida, sabendo que a separacdo um dia vem, a morte vem! (P2)

N&o! Que coisa né? E porque assim... aquela fé, né? Vou fazer o tratamento assim, sarar, entéio

eu nunca pensei. (P7)

7.3.6.2 Aceitacao e negacdo da morte
Esta categoria ou ndcleo de sentido disserta sobre aceitar a morte como uma

experiéncia inalienavel, total ou parcialmente, ou nega-la.
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A aceitacdo move-se na direcao da percepc¢ao da inevitabilidade da experiéncia
para o ser vivente (todos morremos), algo que é posto, pois nasce-se, vive-se e morre-

Se:

Uma coisa que eu trago no dia-a-dia... que nao vou fica aqui pra semente, meus avés ndo ta
ai, meus familiar, bisavd, tataravé... eles ta ai? Quem ta ai de semente, tendo mil ano de idade?
(P2)

Ah, eu vou ser sincero, se fosse hoje 0 meu dia, eu ia aceitar de boa, porque ndo tem outro
meio. (P4)

Olha, pra mim a morte é muito natural, assim como a vida. Para mim a vida e a morte andam
juntas, né? Ou a gente esta vivo ou esta morto. Entdo eu sempre encarei a morte com muita
naturalidade. Entdo para mim é uma consequéncia da vida. Ninguém vai ficar para semente,
ninguém vai ficar eternamente. [...] mas todos nés morreremos. Eu ja tenho isso na minha

cabeca, que a morte faz parte da vida. (P5)

Ah, pra mim normal, normal. Sé que depois eu encuquei, né? Aids ndo tem cura, ndo tem cura!
Mas tem uma hora que cé vai senti muito mal e vai morré... o meu ta préoximo dessa hora? E

isso que eu fico pensando... que cura a gente ja sabe que ndo tem. (P11)

Em contrapartida, a negacdo vem envolvida por sentimentos denominados
como perversidade, magoa, mau, ruim, perda, ou seja, a expressao daquilo que é

indesejavel na experiéncia humana:

A perversidade ruim... se chama morte! (P3)

[...] Quando as vez a gente sente que... imagina que ta indo embora, a gente sente
completamente diferente, a gente fica magoado. Igual eu passei muito mal, eu sinto como diz...
gue td deixando, como diz o outro, as coisas que eu mais gosto, né? N&o é gostava, € gosto,
né? Entdo € isso, € uma reflexdo que eu senti baqueado. [...] Mais eu fiquei bem abaixo, como
diz, ninguém ta preparado pra isso, né? [...] E um sentimento de perda, né? Entdo, é um
sentimento, como diz o outro de... deixar tudo, as vezes que a gente, né? Ndo é bom, é um

sentimento muito ruim. [...] O mau sentimento, o0 mau pressentimento, ele é muito forte! (P8)
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7.3.6.3 Conversando sobre a morte com familiares, amigos e conhecidos

Nesta categoria sdo apresentados os conteudos relativos aos desejos dos
participantes em estabelecer (ou nao) didlogos sobre a tematica da morte com
terceiros, fora do contexto assistencial de saude, no cotidiano de suas vidas.

A conversacao assume o carater de troca de experiéncias, apoio, conforto,
esperanca na vida post mortem, naturalidade ao abordar o tema e por vezes, a

dificuldade do interlocutor em aceita-lo:

E, tem gente que n&o aceita... [...] Eu ndo tenho problema néo, ndo tenho! Tem gente que fala
“nossa, fica conversando de morte, nao gosto nem de pensar! ”. Mas eu néo, eu nao tenho

problema de falar da morte néo. (P5)

Sempre a gente conversa com 0 pessoal la da casa espirita né? Sempre tira ideia, né? Um
comentario, sempre a gente fala. Tem um pessoal que eu te falei vai em casa, vai transmitir
passe e ela é muito positiva, fala “nao, isso ai... a vida é assim mesmo, passou pro lado de 13,

vocé vai continuar a mesma coisa, continuar a vida a mesma”. (P7)

Tenho, eu sinto, eu sinto sim. Ndo me é nada constrangedor ou dificultoso néo. E dificil talvez
quando a pessoa fala: “Que que é isso minha irma, vocé esta doida? Nao, cé ndo vai morrer

nao, cé ta bem, cé ta nova, bonitona, Deus vai te curd”. (P10)

Eu sinto... pra fala a verdade, eu sinto! Porque... a gente ndo sabe o dia de amanhad e nem
daqui 10 minuto, na hora que néis sai daqui pra fora. [...] Entdo eu sinto confortavel, porque a

morte vem pra todos! (P12)

O desejo em nao estabelecer didlogos sobre o tema vem permeado pelo
constrangimento e desconforto em aborda-lo ou na inaceitabilidade do interlocutor,

gue pode gerar o temor da rejeicéo e soliddo nos enfermos:

Depende o dia, tem dia que estamos mais preparados pra dialogar, no outro a gente fica meio
constrangido com a gente mesmo, né? Ndo é bom dialogar sobre... sobre morte. Embora a

gente dialogue, né? Mas nao é bom ndo, eu ndo me sinto confortavel, ndo. (P8)

Ah, eu sinto assim muito embaracada, porque € um assunto que igual eu té falando, tem gente

gue acha que a gente é ignorante (por falar na morte), entdo € melhor nao falar, ndo é? (P9)

N&o converso sobre morte ndo. Nem gosto! (P11)
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7.3.6.4 Preparagédo para a morte

Nesta categoria emergiram questdes relacionadas a elaboracdo cognitiva,
emocional, comportamental, social e religiosa/espiritual da morte e do morrer.

Para aqueles que se veem como gente morrente, a morte é sua morte, o que

os possibilita exercer o direito de sobre ela decidir:

Ndés tem que cé prepara para a morte, cada dia, sem sabé o dia, 0 més, a hora, o0 ano, a idade
que vai chega. [...] Eu faco um levantamento da minha vida, eu num vou vive muitos anos igual
a minha familia [...]. Eu sei que n&o vou viver igual a eles, eu tenho comprometimento no
corpo... meu fisico hoje, eu ja td6 com doenga. Posso ir daqui 10 anos ou mais. Entdo é assim,
né? (P2)

E... € que a gente prepara para a vida, nasce, cresce, € uma preparacao para a vida, né? 1sso
desde pequeno, estuda, aprende as coisas. Uma preparagdo para, como se diz, uma boa
morte, faz parte também, né? (P5)

Deve se prepara, sabe? Se prepara e aceita, aprendé a aceita, porque muita gente, igual os
antigos falam “a pessoa morreu, mas deixou muita coisa presa aqui, na terra, sabe?” Porque

néo foi preparado, nédo foi preparado. Se ela tivesse preparado]...]. (P6)

Inversamente, para aqueles que se auto expropriam da sua morte, jogando-a
para os bastidores da propria vida, a sua preparacao torna-se sem sentido e deve ser

evitada:

Pra mim eu acho que néo... eu acho que nés tem de passar uma borracha nisso (evitar pensar

e se preparar para a morte). (P3)

Ah... que que vai valer pra mim? Eu morri! (P11)

7.3.6.5 Morte, espiritualidade e religiosidade

Nesta categoria ou nucleo de sentido, a abordagem da morte passa pelo prisma
da religiosidade e espiritualidade, baseada na crenca da passagem e desencarne
enguanto continuacdo da vida post mortem a partir da experiéncia da alma ou do

espirito, e na evolugéo espiritual a partir da reencarnacao:
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[...] Eu ndo acredito que existe morte. Para comecar, ndo existe! Existe uma separacao do
corpo com 0 espirito, alma, da maneira que quisé falar, a morte ndo existe. Existe uma
passagem de uma vida para outra. Entdo ndo considero morte... morte é aquilo que acaba. [...]

Aqui tem resto de vida, 14 néo, |4 tem vida eterna, nessa passagem que ndis faz, né? (P2)

N&o é morrer, porque eu ndo acredito em morte, eu acredito no desencarne, € diferente né?
[...] Pra mim a morte nem existe, € s6 uma passagem daqui pra outro lugar. E eu gosto de falar

do assunto, talvez seja isso, né, o0 sucesso da... do que a gente falou aqui. (P9)

[...] A morte num é uma morte, € uma passagem, né? Cé sabe disso, né, que a morte é uma
passagem, né? Muitos fala “vai morré”! Ha... o que vai morré vai sé seu corpo, sua matéria,

agora o seu espirito ndo, seu espirito ndo morre. (P12)

7.3.7 Percepcdes sobre a Terapia Ocupacional

Neste grande e ultimo tema ou nudcleos de sentido, discorre-se conteudos
relacionados as percepcdes dos participantes quanto as intervencdes propostas pela
terapia ocupacional pautadas em ocupacdes, utilizando a tematica da morte,
baseadas nos principios da boa morte. A organizacdo e interpretacdo das suas
impressoes, atribuidas de significado, perpassam pelas contribuicdes destas
intervencdes para si; as sensacodes, as emocdes e sentimentos desencadeados; a
contribuicdo destes para a pesquisa; além de suas proposicOes para o futuro uso
destas intervencdes nos atendimentos de rotina dos servicos.

Dentro deste grande tema foram encontradas 4 categorias. As categorias
decorrentes desta ideia central foram numeradas de 7.1 a 7.4, sendo 0 primeiro
namero concernente ao grande tema 7 e o segundo nimero as categorias ordenadas
de acordo com o grau de importancia, definido com base na frequéncia com que tais
falas, ideias e sentidos apareceram entre os participantes. Este ordenamento
numeérico, acrescido de uma sintese das categorias e da frequéncia com que tais

ideias/nucleos de sentido ocorreram, pode ser vista no Quadro 14.
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Quadro 14 - Ordenamento numérico, sintese das categorias e frequéncia — grande
tema 7: Percepcdes sobre a Terapia Ocupacional

Ordenamento Categorias Frequéncia
numerico
7.3.7.1 Contribuicbes das intervenc¢des para o participante 34
7.3.7.2 Sentimentos, emocdes e sensacfes em relacdo ao processo 25
terapéutico ocupacional

7.3.7.3 Contribui¢cbes do participante para a pesquisa 5
7.3.7.4 Os resultados apontam para... 3

Total= 67

Fonte: Elaborado pela autora, 2022.

7.3.7.1 Contribuicdes das intervencdes para o participante

Nesta categoria ou nucleo de sentido sdo elencadas duas questdes principais:
os aprendizados e os ganhos decorrentes da aplicacdo das entrevistas |, Il, 1l e das
intervencdes terapéuticas ocupacionais baseadas nas ocupac¢des com significado e
proposito, realizadas pelos mesmos, utilizando-se como pressuposto tedrico 0s
principios da boa morte.

Os aprendizados concernem a aquisicdo de novos conhecimentos sobre o
processo do morrer e da morte, envolvendo a apresentacdo e discusséo dos direitos
e deveres das pessoas adoecidas, teorias relacionadas ao tema e estratégias para
lidar com cada uma das fases vindouras. Reportam ainda, a aceitagdo da morte como

um aprendizado:

Sim de forma melhor, entrou mais conhecimento, né? N@s fald mai nela, né? (na morte) [...] Me
preparou, me ajudou muito. [...] Sobre a pesquisa eu achei muito interessante, muito boa, trouxe

mais conhecimento para mim. (P2)

Eu acho, igual eu falei pra A.., acho que a gente aprende muito, né? [...] Eu acho esse projeto
maravilhoso! [...] Eu admiro pessoas que fala que ndo, que ndo quer participar. Acho que tudo
gue vem de ensinamento, que vem de outras pessoas, € valido pro nosso crescimento, para o
nosso aprendizado, né? Entdo porque ndo participar? A gente sabe que é uma coisa boa,

profissional t&4 preparado, né, pra estender a méao, pra ajudar, uma palavra amiga. (P5)
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Eu aprendi a aceitar mais (a morte), ai que minha cabeca abriu... eu aprendi a aceitar muito
bem. J& tenho condi¢cdes de conversar com as pessoas, tranquilamente. Entédo é isso... eu

aprendi a aceitd! (P6)

Os ganhos decorrem da realizacdo das ocupacdes terapéuticas ocupacionais
preparatorias para a morte, pautadas nos principios supramencionados, do
acolhimento, da escuta e do apoio terapéutico ofertado, percebido por eles por meio
da melhora emocional, pela possibilidade em confiar no outro, pela ampliacdo dos
horizontes, pela oportunidade de serem preparados para tal e pela percepgao do

reestabelecimento da energia vital:

Porque muitas veiz levanta o astral da pessoa... (P2)

Eu me expus a pessoas, entendeu? [...] Vocé ndo sabe nem como as vezes até esconder... é

muitas histéria, sobre o modo de viver, sobre o jeito de viver, sobre essas coisas ai. (P3)

Me deu assim, sei I4, tipo mais uma oportunidade de eu abrir mais a minha mente, né? [...] Eu
mesmo t0... essa terapia pra mim foi 6tima, td6 aceitando a morte assim na hora que ela vier,
normal! Pensei muito, né? [...] A gente vai t& mais bem preparado. Porque a gente ja vai
aceitando, porque nao tem outro recurso, todos nds vamos, né? [...] Me ajudou muito, mai muito
mesmo, fez que eu pensasse mais, né? Eu era assim meio véxado, ndo ligava muito pras

coisas ndo. Entdo... é sé isso. (P4)

A gente tem que colocar os remedinhos nas ferida, para cicatrizar melhor, né? [...] Mas sempre
ajuda, né, a gente a enxergar melhor... e durante o tratamento com essa terapia a gente
percebe que vocé ndo parou de lutar, vocé ainda se cuida, vocé ainda procura passar um creme
na pele, vocé ainda procura fazer uma unha. [...] E de certa forma a gente t4 sendo muito
ajudado também, né? Emocionalmente, fazer a gente ver as coisas de outra forma, né? Eu

acho importante este trabalho. (P5)

Eu ganhei assim uma fortaleza, uma certa fortaleza, sabe? Em conversar a respeito da morte,
em pode se abri... agora a gente pensa de uma forma, que a gente ndo pensava antes. [...]
Depois a A.. parece que foi conversando nos encontro, né? E eu peguei e senti assim muita
emocao, falei “ Gente, que coisa mais interessante!" Ainda tive um encontro com o Dr, que
acabou de esclarece umas coisas, nossa... como é que a gente td no caminho certo, né? Ainda
bem que eu aceitei a fazé com ela. [...] Eu tAva conversando com a minha esposa esses dia, e
disse para ela que foi muito bom o que a gente fez, praticamente a gente tem uma certa

estrutura sabe? Tem uma estrutura assim, de conhecimento. Se a gente tiver uma piora
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futuramente, é l6gico que a gente pode ter, eu vou me lembrar deste tempo de agora, nao vai
ser igual a mesma coisa, se eu néo tivesse feito ndo, aquilo joga a gente 14 pra baixo. [...] S6
gue o seguinte, eu ganhei muito, sabe? Eu t6 muito forte perante a doenca, isso vai me ajuda

a me cura, e foi esse trabalho que a A.. fez. (P6)

Eu e A.., n0s conversamd... eu tinha dito pra ela que nds, em casa, néo tava bem, e ela falou
“entdo procura, né, a fazé tudo aquilo que cé tem vontade de faze, fazé as péaiz’. [...] Um peso
nas costa que é retirado! A gente esclarece, pedi perdao, acho que é muito bom. Junta a
pessoa, ndo é disfarca... e... o resto do perddo... o que faz mais sentido, né? VVocé se perdoado!
[...] Mas faz parte de um preparo, sem querer, estou preparando! [...] Procura té uma vida
ocupacional, né? Igual eu fiz o album, eu passei horas e horas pensando que que seria feito,
como é que fazia. Entdo me ajudou muito, em muitas horas eu ficava isento de pensamentos
ruim. [...] Ah, eu achei muito bom. Enquanto vocé tivé uma ocupacgdo na vida, né? [...] Entdo
deu certo. (P8)

Um pouco de liberdade por que... eu falei aqui, coisas que eu ndo falo pra outras pessoas,
sabe? [...] Porque tem coisa que ta escrita, que eu nunca falei pra outras pessoas la fora, sabe?
Nunca falei... e aqui eu pude falar com liberdade. [...] Acho que... acho que alimenta o espirito,

eu acho é isso. (P9)

Foi bom, gostoso, depois eu gostei. [...] Gostei, adorei o projeto, distrai, ri muito com ela. (P11)

7.3.7.2 Sentimentos, emocdes e sensacdes em relacdo ao processo terapéutico
ocupacional

Esta categoria apresenta conteudos relativos, num primeiro momento, as
percepcdes dos participantes no que tange as emocdes, sentimentos e sensacdes
desencadeados pelo diagndstico e aproximacédo da morte referidas ao inicio e durante
0 processo terapéutico ocupacional. Em seguida, expressam o0s sentimentos e
emocOes que o processo terapéutico ocupacional desencadeou em si, bem como se
sucedeu a relacao com a pesquisadora.

No periodo inicial e durante o processo terapéutico ocupacional as emocdes,
sentimentos e sensacdes transitaram pela melancolia, dor e desesperanca em relagéo
ao enfrentamento do quadro clinico e da morte, e em contrapartida, pela percepcao

de que ainda havia forca residual para emergir deste estado:

As vezes... tem coisa que é como uma ferida, né? Vai mexer, vai cutucar, ela déi, né? Ent3o...

mas faz parte também, né? [...] Nao fico assim, triste porque vou morrer, sabe? (P5)
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Eu senti o0 seguinte, que... a gente no inicio... senti que a gente tava assim... muito pra baixo.
(P6)

Porque a pessoa senta e fica olhando o que vai ser, tem hora que sofre muito... (P8)

Que eu ja tive na beira da morte, né? Ja tive na beira dela e j& sai, né, eu sei como € o
sofrimento. (P12)

Apds o processo terapéutico, apontam as emocgdes e sentimentos gerados por
este, tanto positivas quanto negativas, a partir de um movimento de ressignificacédo

de seus olhares e conceitos sobre a realidade vivida:

Uai, foi muito tranquilo... achei muito importante. [...] Sentimento bom e de amor. (P2)

Entdo para mim foi muito bom, foi bom mémo! [...] De alivio, sentimento de alivio! (P4)

Pra mim foi étimo! [...] Isso d& um conforto muito grande, sabe? Gracas a Deus! (P6)

Da uma sensacéo de alivio... um peso nas costa que € retirado. Foi muito bom! [...] Olha, eu
acho que... faz diferenca, mas ao mesmo tempo... é necessario, é normal, mais ndo é bom néo,

€ ruim (pensar e se preparar para a morte). (P8)
Nada de especial, s6 assim... de liberdade mesmo. A de liberdade! (P9)

Um pouco de emogédo assim, foi um pouco de alegria, né? [...] Mais eu fiquei alegre, fiquei

satisfeito com o trabalho dela. (P12)

Arelagdo com a pesquisadora perpassa pela capacidade de acolhimento, pelos
ensinamentos e pelo perfil profissional e pessoal da mesma, que de certa forma, lhes

foi satisfatorio:

Olha, eu na verdade eu aprendi muito com ela! Ela me abriu um pouco a mente... foi 6timo, foi
6timo trabalhar com ela assim, foi 6timo. [...] Ela me acolheu muito bem, a gente se da muito
bem... entdo a gente até se diverte. [...] Eu queria parabeniza a A.., pela pessoa que ela €, pela

profissional, me ajudou muito. (P4)

E gostei muito dela também (risos), a pessoa dela também é muito gente fina, muito legal. (P12)
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7.3.7.3 Contribuicdes do participante para a pesquisa

Este ndcleo de sentido ou categoria descreve a postura de pertencimento e
empoderamento dos participantes durante todas as etapas da pesquisa, a partir da
valorizagdo de si, de suas historias, de seus conhecimentos e de seu significativo
papel de participante de uma pesquisa cientifica, acreditando que os resultados desta

reverberardo nas geracées futuras:

[...] A contribuicdo minha... pra que ajude a ciéncia, né? Hoje nds dependem6 da ciéncia em
primeiro lugar. [...] Entdo eu faco parte dessa entrevista, mai futuramente ela vai té resultado
bom, né? [...] De t& contribuino... eu pequenininho, fraco no conhecimento, as veiz tem coisa
gue eu nao dou nem conta de falar o nome [...]. Mais eu td contribuino pra o futuro, né... de

novas geracdes. Nés t4 ajudané uma pessoa forma pra trabalha, né? (P2)

Acho que a vida é duas mados, vamos supor... eu ajudo ela, porque ela precisa finalizar o
trabalho dela, né? Mais a gente também é muito ajudado, sabe? E um momento ali, que n&o
vai custar nada, né? Que vai t4 ajudando o profissional a conclui o trabalho, a pesquisa para

ajudar outras pessoas, né? (P5)

7.3.7.4 Proposic¢des para o futuro...

Nesta categoria emergiram questbes referentes as percepcdes dos
participantes quanto ao presente e futuro da ciéncia, e em particular desta pesquisa,
fazendo recomendac¢fes quanto a sua continuidade, a partir da possibilidade de sua

iInsergcéo na rotina dos espacos de atendimento a clientela:

A ciéncia e a religido agora ta batendo juntas, elas ja nao tdo divididas... (P2)

SO que eu gostaria que mais gente, que a gente vé na sala la, na época so6 fui eu, s6 eu... que

aproveitasse e fazesse, sabe? (P6)

Eu acho que deveria conversa ndo era s6 comigo, nem cum outro ndo, acho que deveria era
cunversa com todos. [...] Esse projeto de vocés nao pode é acaba, né? Do jeitinho que vocés
tdo me explicando as coisa aqui, acho que muitos deveria sabé, entendeu? Que muitos ndo
tém a coragé de fala as coisas, né? Entdo vocés incentiva eles a conversd. Tem muitas
pessoas que num... num conversa. Eu mesmo conhecgo pessoas que num gosta muito deste
tipo de conversa, né? Mas porque ndo tem ninguém pra... quando vai conversa é... né? Um

trabalho legal de vocés, acho que vocés num deve para, ndo. (P12)
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7.4 Impressdes do campo

Para Spink (2003) quando se faz pesquisa de campo, nao se vai a campo, mas
ja se esta nele, porque ele em si ja é tema. O que o pesquisador busca é se localizar
psicossocialmente e territorialmente, onde as praticas dos discursos se apresentem e
se comparem, e ao se compararem, se tornem mais reconheciveis. Desta forma, para
0 pesquisador, as impressdes do campo emergem a partir da sua observacéo do que
ocorre no contexto, bem como pelo uso do diario de campo, onde se registra ndo
somente os procedimentos técnicos, mas as conversas e a corporeidade trazida por
todos os atores envolvidos, performadas pela producéo de afetos (apud KROEFF,;
GAVILLON; RAMM, 2020).

Nesta pesquisa, impressdes sobre 0s campos (ou contextos), sobre 0s
participantes e as equipes serdo apresentadas a partir do diario de campo elaborado
pela pesquisadora.

A dindmica dos atendimentos dos servicos de Oncologia e de Doencas
Infecciosas e Parasitarias, se distinguem em decorréncia da demanda da clientela. A
Unidade de Oncologia realiza consultas médicas, consultas com a equipe de cuidados
paliativos, atendimentos com a equipe de Praticas Integrativas e Complementares do
SUS, exames laboratoriais e quimioterapia semanalmente, quinzenalmente, a cada
21 dias, mensalmente ou mais, dependendo da demanda do paciente. As equipes sao
integradas, multidisciplinares e préximas aos pacientes, por atuarem em sua maioria
como equipe contratada do local, o que possibilita maior intimidade na relacéo
paciente-profissional. Conta com alguns internos (as) e residentes da medicina e
estagiarios (as) de terapia ocupacional. Ha ainda a atuacdo dos voluntarios da
Comissdo de Assisténcia Religiosa e Espiritual (CARE) do HC-UFTM, para
acolhimento e apoio espiritual e religioso.

A subunidade de Doencas Infecciosas e Parasitarias conta com varias equipes
de atendimento ambulatorial aos clientes com HIV/aids que atuam em dias distintos,
atendendo também no hospital, chefiadas por docentes da area. Ha uma equipe
multidisciplinar contratada que atua nos ambulatérios, académicos da residéncia
multiprofissional da area de concentracdo do adulto e um nimero consideravel de
residentes e internos (as) da medicina. Os atendimentos sdo semanais, quinzenais,
mensais ou bimestrais, dependendo da demanda do paciente. A dinamica dos
atendimentos € mais rapida e menos pessoal, comparados ao da unidade de

oncologia.
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A clientela de ambos os servigos € proveniente dos 27 municipios atendidos
pelo complexo HC-UFTM. Os pacientes da Unidade de Oncologia contam, em sua
maioria, com suporte social familiar, de amigos e comunidade, o que lhes auxilia no
enfrentamento do adoecimento. A estrutura familiar tende a ser funcional, com oferta
de cuidados e expressao de afeto visiveis. Pertencem, em sua maioria, ao estrato
social econémico das classes C e D. Como os canceres sdo associados social e
culturalmente a uma grande incidéncia de morte, este tema veicula mais entre esta
clientela.

A clientela da DIP, com HIV/aids, pertence em sua maioria ao estrato social
econbmico das classes D e E, muitos vivendo em situacéo de vulnerabilidade social.
Ha maior tendéncia a serem oriundos de familias disfuncionais, o0 que gera menor
suporte social familiar. Outro agravante, € o fato de que muitos pacientes fazem uso
de substancias psicoativas, em particular o uso do crack e de bebidas destiladas, em
especial a aguardente e o coquetel alcoodlico “Corote”. Embora tenham uma doenca
potencialmente fatal com apresentacdo de multiplas comorbidades em seu
desenvolvimento, o advento da TARV aumentou sua sobrevida e sua qualidade de
vida, afastando a veiculacdo do tema da morte de seu repertorio linguistico, social e
cognitivo.

Foi observado, em relacdo ao conjunto de participantes desta pesquisa, que
embora 83,34% destes encontravam-se em situagdo profissional como
aposentados/afastados pelo Instituto Nacional do Seguro Social (INSS), havia
necessidade de complementacéo de renda, forcando-os a desenvolverem atividades
informais, para sua complementacéo, expondo a fragilidade socioeconémica vivida
por estes, neste pais produtor (feroz e incansavel) da desigualdade social.

Por sua vez as equipes, tratando-se do tema da morte, adotam
comportamentos e posicionamentos relevantes a serem apresentados. Em primeiro
plano, aponta-se a dificuldade ou a falta de acolhimento entre os profissionais das
equipes quando ocorre a morte de um paciente, adotando-se a postura de
distanciamento do tema (como um processo protetivo) ou a postura de que o evento
se tornou corriqueiro (fulano faleceu: ponto!), ndo sendo possivel ou permitido a
expressao de tristeza ou dor pela perda, embora seja percebido em conversas mais
reservadas, estes sentimentos individualizados nos profissionais. Fato este, que pode

leva-los a sindrome de burnout, a adotarem a visdo da banalizacdo da morte ou a
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sentirem-se solitarios em seu processo, sem a permissao para a vivéncia do luto
(conspiracao do siléncio).

Outro ponto € o quanto ndo se sentem preparados para abordar este tema com
0s pacientes, sendo referido que haveria necessidade de uma melhor formacao
académica para tal, pois € um tema que ndo costuma ser oferecido durante a
graduacédo. Por outro lado, ha profissionais que embora tenham feito pés-graduacéo
na area de cuidados paliativos ou sejam estudiosos da area, ainda ndo se sentem
suficientemente confortaveis para realizar esta abordagem, embora a realizem,
escancarando a dificuldade social (e por vezes emocional) que temos, enquanto seres
sociais, quanto ao tema, como algo que deve ser deixado propositalmente nos
bastidores da vida social.

Acrescido aisto, ha a crenca de que esta abordagem pode trazer desesperanca
ao paciente, sendo reservada de preferéncia para os momentos finais de vida, quando
a possibilidade de organizacao relativas a sonhos, desejos, pendéncias, resolucdo de
conflitos ja seria, temporalmente, inexecutavel.

Outra percepcéo é a de que a pessoa adoecida, de alguma forma deva convida-
los ao tema, o0 que de um lado faz sentido ao se respeitar a autonomia e desejo da
pessoa, mas em contrapartida, permite que o profissional permaneca na sua zona de
conforto em néo abordar, protegendo-se deste dialogo, por vezes, inconveniente.

Em derradeiro, ha a manifestacdo da crenca de que somente as pessoas
gravemente enfermas se aproximam da possibilidade da morte, sendo um tema
reservado somente para este perfil, 0 que é incongruente com a realidade, visto que

todo ser humano em si, € mortal!
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8 DISCUSSAO

Os resultados mostram que a experiéncia de se viver com doencas
ameacadoras da vida, exige dos seres humanos um olhar sobre a vida atual e seu
sentido, sobre 0 adoecimento e seus enfrentamentos, e sobre a morte, seu significado
e seus preparativos.

Manteremos o foco na discussdo de resultados que podem contribuir para
responder ao pressuposto desta pesquisa e dialogar com nosso objetivo (descrever e
analisar a percepcdo de pacientes com aids ou cancer sobre as intervencdes
terapéuticas ocupacionais, pautadas nos principios da boa morte, no que concerne a
sua autonomia, desejos, pendéncias, conflitos, despedidas e consciéncia da morte).

Neste sentido, esta discussao foi estruturada a partir da analise dos grandes
temas em torno dos quais as categorias empiricas se organizaram, sendo entao,
agrupadas da seguinte forma: 1) Experimentando o adoecimento e a ameaca da
morte; 2) Autonomia, desejos, sonhos, pendéncias, conflitos, despedidas e
consciéncia da morte; 3) Percepcdes sobre a Terapia Ocupacional.

Antes de iniciar a discussdo baseada nesta estrutura, discutir-se-a os achados
guanto a KPS, visto que nesta pesquisa trés participantes com resultado de 70% (P1,
P7 e P10) evoluiram para ébito em 2 meses e 7 dias; 2 meses e 4 dias; 2 meses e 2
dias, respectivamente, ap0s a aplicacdo deste instrumento. Tal fato pode estar
relacionado a algumas hipéteses: 1) foi realizada uma Unica aplicacdo, o que pode ser
considerado inadequado frente a pessoas com doencas ameacadoras da vida, visto
gue podem evoluir muito rapidamente seus quadros clinicos, com piora abrupta; 2) é
possivel que o escore de 50% ou menos do instrumento, como preditor independente
de mortalidade, indicando elevado risco de morte durante 0s seis meses
subsequentes (SILVA et al. 2020; VIEIRA et al., 2017), ndo seja 0 mais adequado, se
fazendo necessaria a revisao deste escore ou a aplicacdo de outros instrumentos
conjuntamente, além de se utilizar outros elementos preditores, quando se tratar de
pessoas com risco de vida; e por ultimo, 3) ao se analisar o desempenho deste
instrumento quantitativamente, o namero de trés participantes é insuficiente para
calcular este fator, ndo sendo possivel inferir se seu desempenho é adequado ou nao.

Outra questéo pertinente a KPS, refere-se a capacidade ativa de realizacéo de
atividades preparatorias para o morrer daqueles com resultado de 60 e 70% na escala,

0 que corrobora com a premissa de que as pessoas, mesmo que necessitem de auxilio
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em seu cotidiano, mantém sua autonomia e volicdo quanto ao desenvolvimento de
atividades humanas significativas. Esta questdo leva a imprescindibilidade de as
equipes de saude abordarem as pessoas sobre 0s preparativos para a morte, quando
ainda apresentarem resultados entre 100 e 60% da escala, mesmo que necessitem
de auxilio, pois os favorecera temporalmente na resolucdo de todas as questdes da
vida, possibilitando um fechamento mais digno do seu morrer (boa morte). Entretanto,
nao se deve excluir dos preparativos, aqueles com resultados igual ou inferior a 50%
(muito dependentes e mais proximos ao fim de vida), compreendendo-se que havera
maior urgéncia temporal e performance mais fragil (ou com maior gasto da energia
vital) na resolucéo das questdes que lhes séo significativas, visto sua fragilidade fisica
funcional ocasionada pelo adoecimento, realidade esta corroborada pela literatura,
gue afirma que quanto maior a perda funcional, mais interesse as pessoas
apresentam quanto aos preparativos em relacdo a propria morte (HAMMILL, BYE e
COOK, 2019). Embora seja um instrumento amplamente utilizado e respeitado na
pratica clinica e nos estudos em saude, considera-se esta discussao relevante frente

aos achados desta pesquisa.

8.1 Experimentando o adoecimento e a ameaca da morte

Neste grande tema discutem-se as reacdes e sentimentos dos participantes
frente ao diagndstico, tratamento e a ameaca da morte; os aprendizados, insights e
as compensacgoOes vivenciadas; as perdas e os impactos sofridos no cotidiano; e o
preconceito enquanto uma realidade social.

As reacfes e 0s sentimentos vivenciados pelos participantes frente ao
adoecimento, o tratamento e a ameaca da morte revelam o processo experimentado
apos receberem o diagnodstico da doenca e verem sua rotina e percurso de vida
modificados abruptamente pelos tratamentos e pela possibilidade da finitude. O
diagnoéstico de doencas com longa histéria simbdlica de letalidade, que permeiam
tanto o imaginario cientifico como o leigo, como no caso da aids e do cancer, geram
uma ruptura biogréafica do doente provocando reacdes, referidas pelos participantes
como choque, susto e ameaga, bem como sentimento de tristeza e medo, sendo
lentamente elaborados e ressignificados com o decorrer do tempo, havendo uma
reorganizacao da identidade social, sendo possivel a manifestacdo da esperanca, da

resiliéncia, da fé e da gratidéo.
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Para Lerner e Vaz (2017) “a doenga, ainda que adquira existéncia num corpo
individual e tenha fundamento biolégico, é construida e compartilhada socialmente”.
Deste modo, Gomes et al. (2019), referem que as representacdes sociais sobre o
adoecimento e morte das PVHA, sob a perspectiva da dimensdo emocional, se
expressam por meio da “tristeza, medo, perda, dor, sofrimento, saudade, soliddo
descanso e fim”. A tristeza, medo, perda, dor, sofrimento, saudade e solidao se
relacionam com a diminui¢cdo da expectativa de vida gerada pelo adoecimento, com o
fato do homem n&o aceitar a morte, tentando vencé-la e buscando a imortalidade, e
com o sofrimento psiquico vivenciado pelo enfermo. Estes sentimentos negativos
estdo provavelmente imbricados pelo sistema cultural em que estdo inseridos. O
descanso e o fim, estdo ancorados historicamente na construcdo social da aids, que
traz desde a sua origem, a relacdo com o sofrimento e a finitude. Em contrapartida,
através da concepc¢do espiritual ou filosofica, a morte para as PVHA, faz parte da
existéncia humana (GOMES et al. 2019). Em outro estudo, realizado por Radusky e
Mikulic (2018), foram identificados sentimento de tristeza, desesperanca,
preocupacdo, medo, vergonha, culpa, confusdo, negacdo e nojo, a partir do
diagndstico de HIV/aids, o que repercute em sofrimento mental ao longo do tempo
para os enfermos, desencadeando estresse, depressédo e ansiedade, sendo estes
associados a menor adesédo ao tratamento antirretroviral, a eventos clinicos negativos
com aumento de sintomas, a carga viral detectavel e a aceleracdo da doenca.

Corroborando com esta perspectiva, Tomaszewski et al. (2017) referem que as
manifestacées emocionais das pessoas com cancer perpassam pela “tristeza, medo,
depresséo, raiva, negacao, revolta, ansiedade, inveja e culpa’. A tristeza relaciona-se
as mudancas do corpo que geram limitacdes, a perda da independéncia, as mudancas
na imagem corporal, ao isolamento social, ao sentimento de inutilidade e a dor de
estar sozinho no momento da morte. O medo se relaciona a morte propriamente dita,
ao imaginario de se encontrar s6 neste momento, a deixar sua familia desamparada,
a perda por tudo que a pessoa tem (e conhece) e a vinculacdo da palavra cancer com
a proximidade da morte. A depressdao, a raiva, a negacao, a revolta, a ansiedade e a
inveja se relacionam com o enfrentamento da doenca, quando ndo conseguem mais
nega-la para si, se deparando com as perdas e a proximidade da morte; tratam ainda
da relacéo e expectativas com a equipe de saude. A culpa se deposita na dependéncia
do cuidado e nas mudancas geradas na rotina de seus cuidadores, sendo este

sentimento considerado o mais doloroso relacionado a morte. Em contrapartida,
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sentimentos positivos de amor e carinho pelos entes queridos sdo demonstrados,
como expressao de gratidao e reconhecimento. A barganha e a esperanca sédo outros
sentimentos vivenciados, expressando o forte desejo em continuar Vvivo
(TOMASZEWSKI et al., 2017).

Infere-se que as reagfes e 0s sentimentos, independente da condicao clinica,
sdo ajustados conforme as demandas emocionais e a evolucdo do quadro de cada
enfermo. Ainda, influenciam a sensacao de pertencimento social, ao se identificarem
e reconhecerem enquanto raca humana, a partir destas expressoes.

Outra questdao aventada foram os aprendizados (ou néo), insights e as
compensacdes vivenciadas pelos participantes, que perpassam pelo conhecimento
do quadro; dos cuidados com a saude e os tratamentos; pela clara dimenséo da
efemeridade da vida, aqui compreendida como impermanéncias; pela significancia do
valorar o tempo, a vida e as pessoas; e a possibilidade em mudar seu comportamento
social e emocional prévios. Isto é absolutamente compreensivel e positivo ao se
pensar em seres humanos vivendo um processo cagdtico, que os tem desorganizado,
havendo segundo Jacobi, Habowski e Conte (2018, p.17), a necessidade de
“reorganizacdo em meio as expressodes de diferentes mundos, transformando-o em
nosso mundo”.

Cabe ressaltar que na metamorfose do processo de aprendizagem, o ser
humano passa por mutacfes que envolvem questdes intelectuais, corporais e sociais,
impulsionando-o no amadurecimento da propria identidade, passando de um mundo
cadtico para um mundo mais organizado, promovendo também aprendizagens
evolutivas e sociais (JACOBI; HABOWSKI; CONTE, 2018). Se pensarmos 0 ser
humano (chamando atencdo em particular aos participantes desta pesquisa) como
uma histéria em construcao, pode-se dizer que ele é um projeto inacabado, e que a
aprendizagem, tanto no ambito do conhecimento quanto da ética, implicara no
reconhecimento da finitude humana e no seu condicionamento, levando-o a um
movimento de ndo conformacéo, o impulsionando as mudancas e ressignificacdes
(AMBROSINI, 2012), o que é reiterado por Kellehear (2016, p. 21), quando afirma que
“‘cada historia [...] faz parte de uma conversa em andamento”. Em suma, a
aprendizagem possibilita a cada histéria em andamento, uma escrita repleta de
detalhes, sentimentos e questionamentos.

Em contrapartida, duas participantes referiram nao haver aprendido nada com

0 processo de adoecimento e a proximidade da morte, embora uma tenha expressado
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0 desejo de que isto acontecesse, podendo este fato ser justificado pelo pouco tempo
de diagnostico para uma e por um traco de personalidade de excessiva cobranca
interna quanto a seu comportamento e pensamentos, para a outra.

As perdas e os impactos sofridos no cotidiano, por sua vez, referem-se aqueles
vividos e sentidos pelos participantes no planejamento do futuro, nas relagcdes e nas
atividades cotidianas, incluindo o lazer e o trabalho, refletindo a fragilizacdo das
relacdes sociais, a privacdo ocupacional gerada pelo adoecimento e a proximidade da
morte, afetando diretamente a qualidade de vida.

O sofrimento social costuma estar presente quando ocorre perda, isolamento
social ou humilhacgéo, gerados pela perda de um objeto social que permitia o vinculo,
no caso aqui a perda da saude e a proximidade da morte, e a interacdo com os demais
membros sociais (HOFFMANN; SANTOS; CARVALHO, 2021), sensacdo esta
percebida pelos participantes, quanto a possibilidade em planejar o futuro e em poder
conversar sobre o processo de adoecimento e 0s tratamentos com seus pares.

As perdas funcionais, por sua vez, geram perda da qualidade de vida, enquanto
a manutencéo de atividades anteriores ao adoecimento ou pelo menos uma parte
dela, possibilita 0 engajamento ocupacional e maior sentido de vida para a pessoa.
Von Post e Wagman (2019) referem, em sua revisao de escopo, que a manutengéo
funcional (mesmo com modificacdes ou adaptacdes) permite com que os enfermos
lidem de forma mais ativa com a sua situacdo, continuando ativos e seguindo em
frente, apesar de uma doenca grave e ameacadora da vida. Isso pode significar
continuar participando de eventos sociais, socializar com amigos, realizar tarefas
domeésticas, participar das refeices com a familia, viajar de carro com outras pessoas,
trabalhar e contribuir para a sua subsisténcia familiar e fazer escolhas com base em
suas proéprias prioridades, aumentando assim a sensacao de pertencimento a vida e
a realidade cotidiana, favorecendo a melhora da qualidade de vida e a percepcao de
viver enquanto se esté vivo, algo fundamental para o enfermo (VON POST; WAGMAN,
2019). Reitera-se que, para a profissao de terapia ocupacional, os fazeres com esta
clientela perpassam pelas atividades focadas na vida e por aquelas preparatoérias para
a morte, cabendo a este profissional transitar neste processo e propor atividades
significativas, visando a manutencdo do sentido existencial destes e o engajamento
ocupacional.

Por fim, o preconceito emergiu dos participantes como uma questao que gera

temor pela hostilidade do julgamento prévio, pelo estabelecimento de conceitos sem
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fundamentos imparciais e sérios e pela revisitacdo e ressignificagdo deste por
terceiros, quando consideram o enfermo vitima. Por se tratar de doencas com amplo
histérico social de estigma e discriminacdo, os participantes se veem frente a uma
situacdo muito delicada, pois além de terem que lidar com o adoecimento e a
proximidade da morte, ainda precisam arranjar forcas para lidar com o sofrimento
social gerado pela humilhacdo deste conceito prévio.

Para os participantes com quadro clinico de HIV/aids, de acordo com Radusky
e Mikulic (2018), a antecipacdo da discriminagdo ou o rechago por viverem com a
doengca se converte em um estressor cronico para a pessoa, produzindo
consequéncias afetivas negativas, associadas a maior prevaléncia de depressao,
ansiedade, estresse pés-traumatico e menores niveis de bem-estar. Por outro lado, a
internalizacdo do estigma em seu autoconceito, impacta negativamente nas areas
emocionais e afetivas, vinculando-se a sentimento de culpa, vergonha, desesperanca,
baixo autoestima e desvalorizacdo (RADUSKY; MIKULIC, 2018), o que pode gerar
uma pior qualidade de vida e consequentemente, uma pior qualidade de morte (pois
estdo intimamente ligadas).

Para aqueles com quadro clinico de cancer, a doenca também ja esteve (e em
algumas sociedades ainda estd) envolta da discriminacdo e do estigma, quando as
pessoas se afastavam do enfermo ao saber de seu quadro clinico, descontaminavam
objetos e partes da casa por acreditarem ser contagiosa. Ainda, quando o termo
cancer era proibido, entendido como mau agouro, sendo substituido pelos termos
aguela doenca ou aquele mau. Hoje, a discriminacdo em relagcdo ao cancer tem se
modificado socialmente em decorréncia de sua progressiva emergéncia nos espacos
publicos e midiaticos, colocando os enfermos no papel de vitimas e sofredores,
compreendendo que estes papéis atualmente passam por uma mudanca de status:
de evitado e desprezado, para acolhido (LERNER; VAZ, 2017).

Observa-se também, uma dificuldade dos saudaveis em se relacionar com
pessoas adoecidas, pois segundo Elias (2001, p. 17) “a visdo de uma pessoa
moribunda abala as fantasias defensivas que as pessoas constroem como uma
muralha contra a ideia da prépria morte”, o que por sua vez, significa que os enfermos
sao, geralmente, isolados e empurrados para os bastidores da vida social.

Depreende-se que o adoecimento e a morte sdo presencas inalienaveis da
experiéncia humana, permeadas e moldadas pelas questdes sociais, culturais,

politicas e econémicas.
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8.2 Autonomia, Desejos, Sonhos, Pendéncias, Conflitos, Despedidas e

Consciéncia da Morte

A Autonomia emergiu para os participantes a partir de questdes relativas ao
processo de adoecimento e morte, no que se refere as decisGes sobre o tratamento,
e sobre o conhecimento e o desejo em produzir as DAV. Cabe ressaltar, que a
autonomia € uma liberdade existencial e também um meio que possibilita ao ser
humano se reconhecer como tal, e por meio dela optar pelos caminhos que pretende
trilhar sua existéncia, escolhendo seus projetos de vida sem que sofra segregacéao,
preconceito ou intolerancia por conta de quem € ou das opc¢des que faz (FREITAS;
MEZZAROBA, ZILIO, 2019).

Desta forma, ao se analisar a autonomia deciséria dos participantes frente ao
seu processo de tratamento, adoecimento e producéo das DAV, esta perpassou pela
individuacao, pelo compartilhamento e pelo desejo em delegar suas decisbes a
terceiros, 0 que demostra que cada um interpreta e toma suas decisées por meio do
proprio prisma social e moral. Para aqueles que tomam suas decisdes de forma
individualizada, provavelmente suas escolhas sejam o resultado da anélise minuciosa
das possibilidades ofertadas pelas instituicdes de saude e familiar, sendo determinado
por estes, o que melhor lhes convém. Esta postura exige do participante o arrogar de
seus direitos enquanto cidaddo, um amplo conhecimento sobre sua condicao clinica
para ser capaz de decidir entre os tratamentos propostos, e a experiéncia do
empoderamento sobre sua prépria vida.

As decisbes compartilhadas perpassam pela autonomia deciséria do
participante, somadas as decisOes da equipe de saude, dos familiares e pautadas na
fé naquele que transcende para si, apontando a significancia das relacées sociais para
0 sujeito e da crenca no divino, por meio da sensacao de seguranca, apoio e principio
da beneficéncia. Por outro lado, nas decisbes delegadas, o participante abre mao de
sua autonomia decisoéria, transferindo-a para a equipe de saude, como a detentora do
conhecimento, colocando-se na posicéo inferiorizada daquele que é destituido de
conhecimento ou de poder decisério, 0 que pode fomentar o “comportamento
paternalista das equipes, mesmo que expressem a solidariedade social, pois séo
ilegitimas, sob pena de se violar de forma imediata a dignidade da pessoa humana”
(TEIXEIRA; DE SA, 2018, p. 244).
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Outro ponto a se colocar em pauta € a questdo do acesso dos participantes ao
conhecimento das DAV, gque se mostrou inexistente num primeiro momento em nossa
pesquisa. A falta de conhecimento decorreu da ndo apresentacéo deste documento
por parte das equipes assistenciais e de saude que os assistem (comportamento
incongruente ao se pensar que lidam, basicamente, com enfermos com doencgas
ameacadoras da vida), privando-os do exercicio da autonomia decisOria em
confecciona-lo ou ndo. Este documento se configura em uma decisdo pessoal e
embora ainda ndo esteja regulamentado no ordenamento juridico brasileiro de
maneira expressa (enquanto lei), ndo retira a possibilidade de sua utilizagao
(ANGELUCI, 2019). Depreende-se que o direito do participante em produzir as DAV
perpassa pelas decisfes intimas, inclusive em relacdo a seu corpo e ao uso das
biotecnologias (especialmente as tecnologias duras, tdo bem definidas por Merhy, em
1998). As decisdes intimas se situam

Dentro do que se denomina de zona de intimidade, ou seja, as decisdes de
viés pessoal dizem respeito a cada pessoa e € ela quem deve decidir se e
com quem compartilhar, e ndo o todo por ela. Justamente ai que reside o
empoderamento sobre o corpo para a tomada de cada uma dessas decisdes
€ como pressuposto necessario, o direito ao proprio corpo (FREITAS,
MEZZAROBA e ZILIO, 2019, p. 173).

Observou-se que apos a apresentacdo e a explicagdo detalhada do documento
por parte da pesquisadora, alguns participantes se interessaram, desejando produzi-
lo, outros o consideraram importante, mas temporalmente compreendiam que a morte
deveria estar mais préxima para sua producao, outros ficaram em dulvida se seus
desejos de fato seriam respeitados ao final, mesmo em posse do documento, e outros
o consideraram desnecessario, por compreenderem que as decisdes de final de vida
devem ficar a cargo da familia e da equipe (delegando). Estas questdes suscitam as
particularidades de cada sujeito frente as decisdes de final de vida, a sua autonomia
decisoria, a busca pelos sinais da morte enquanto aquela que se aproxima (e a
preparacdo sO cabe neste momento) e as duvidas quanto, se de fato, seus desejos
seriam socialmente respeitados, 0 que acende a problematica da expropriacdo da
morte pelo morrente, referida por Kovacs (2014).

Seria interessante que este documento fosse apresentado e veiculado pelas
midias sociais, pelos profissionais da saude, da assisténcia e do direito, para que

todas as pessoas tivessem acesso ao seu contetdo e as duvidas fossem dirimidas,
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para no caso de se tornem pacientes algum dia, possam arrogar este direito se o
desejarem. Outra possibilidade, é a adocao deste documento por parte das equipes,
como protocolo padréo para todos aqueles com doencas ameacadoras da vida (desde
de que o enfermo aceite), evitando-se a privacéo de seus desejos de fim de vida.

Ressalta-se que, para a Terapia Ocupacional, a autonomia baseia-se na
capacidade que uma pessoa tem em decidir por si mesma (MONCLUS e TARRES,
2016), sendo um dos pontos centrais da profissdo. No entanto, o pleno exercicio da
autonomia esta intrinsicamente relacionado a justica ocupacional, ao se reconhecer
“os direitos ocupacionais a participagao inclusiva nas ocupag¢des diarias de todas as
pessoas na sociedade, independentemente da idade, competéncia, sexo, classe
social ou outras diferencas" (AOTA, 2020, p. 13).

Os Desejos e 0os Sonhos foram referidos pelos participantes como aqueles
relacionados a uma boa morte, aos sonhos e desejos tangiveis e nao tao tangiveis,
os desejos sobre o funeral, sobre a partilha de bens e por ultimo, o desejo de viver.

A boa morte é visualizada pelos participantes como aquela livre de sofrimento,
com a evitacao da angustia da sua chegada, rodeada por familiares e amigos, estando
bem consigo e com os outros, serem reconhecidos pela sua histéria e que ocorra em
local aprazivel, o que em pleno século XXI, ndo difere dos desejos para uma boa
morte da Idade Pastoril referida por Kellehear (2016), sendo visto como um rito de
passagem importante, onde o morredico podia expressar seus desejos quanto ao
sepultamento, participar dos preparativos para a morte, fazer a sucessao da honra e
do nome e se despedir de quem desejava. Nem tdo pouco diferem do que é discutido
e preconizado pelos principios da boa morte atual (publicados na revista BMJ),
pautados na morte Contemporanea (MENEZES, 2004; SMITH, 2000).

Ao desejarem-na livre de sofrimento, relacionam o sofrimento com o
padecimento do corpo fisico, em especial com a dor, ansiando formas de evita-la,
como a sedacdo ou injecdes letais, ou o relacionam com o prolongamento da vida
sem sentido em decorréncia da obstinacao terapéutica, retratada por estes como ficar
entubado e ligado a aparelhos. Ainda, desejam que a morte seja rapida e de
preferéncia durante o sono, para evitar a percepgdo ou a consciéncia do evento. Outra
preocupacao, refere-se ao sofrimento enquanto aquele que imprime uma marca na
alma/espirito durante o processo de morte, 0 que a priori deve ser evitado segundo

suas crencgas, para que a alma/espirito faca a passagem em paz. Para Koenig (2012,
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p. 16) “as necessidades espirituais tornam-se particularmente fortes em tempos que
as doengas ameagam a vida ou o modo de vida”, ndo se tratando somente da crenca
no divino e a relagdo com este, mas na preocupacédo com a alma no “além-mundo”,
no post mortem.

A dificuldade em lidar com o sofrimento em tempos atuais perpassa pelo modo
como lidamos socialmente com o adoecimento e a morte, prolongando e isolando a
maioria dos pacientes no final da vida, o que faz com que todos desejem uma morte
rapida, sem sofrimento e de preferéncia em ambiente familiar (Kovacs, 2021, p. 152).

O ambiente da morte passa pelo sentimento de ambivaléncia, ou seja, por
sentimentos contrarios manifestados simultaneamente ou em uma mesma situacao
(HOFFMANN; SANTOS; CARVALHO, 2021), sendo o lar enquanto desejo real para a
maioria, e o hospital como possibilidade de melhor assisténcia do que a recebida em
seus ambientes domésticos, ou visando diminuir e evitar a sobrecarga dos cuidados
e da visdo da morte pelos familiares, para ndo os traumatizar. Hoje o local da morte é
considerado de extremo valor mnemaonico e afetivo para o morrente e seus familiares,
geralmente optando-se por aquele de maior intimidade e familiaridade. Este local, para
Kellehear (2016) possibilita ao agonizante redobrar a intimidade com seus entes, ter
mais apoio social e reconhecimento do valor da sua existéncia.

Estar bem consigo e com os demais possibilita uma passagem com a sensacgao
de resolubilidade afetiva e relacional, podendo contar com o apoio e acolhimento dos
seus. Hoffmann, Santos e Carvalho (2021, p. 8) discutem que o0s morrentes, ao
atribuirem sentido a vida e a morte, identificam a “autorrealizagdo, que promove
sentimentos de plenitude e satisfacdo com a prépria vida, familia, tida como propésito
e motivacao para se continuar vivendo, e uma aceitacdo da morte com naturalidade”,
gue se percebe nos participantes, ao atribuirem estes sentidos a uma boa morte.

Os sonhos e desejos tangiveis e ndo tdo tangiveis fazem mencao aquilo que
gostariam de realizar antes de morrer, enquanto autorrealizacao (viajar, pescar,
escrever a propria historia, conhecer o mar); pela preocupacdo em deixar heranca
para sua familia (casa propria) e estabilidade financeira (aposentadoria e ndo deixar
dividas) como legados materiais e financeiros; como resolugéo para continuarem seus
fazeres e cuidados frente aos seus familiares e comunidade (cirurgia); pelas
atividades prazerosas, que possibilitam a manutengdo das relacdes sociais e a
concretizacdo de projetos; por ocupacoes significativas que nutrem o sentimento de

utilidade; pela evolucdo espiritual (servir a Deus) e moral (tornar-se uma pessoa
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melhor); e pelo desejo de resolucdes afetivas para si e para o outro, permeadas pelo
cuidado (parceiro amoroso e ver netos encaminhados).

Infere-se que todo ser humano, per se, € onirico, tendo como uma de suas
faces o lirismo, frente & vida, aos seus e a natureza, e isto o impele a buscar a
concretude dos seus desejos, trazendo significado afetivo, moral e existencial para a

vida. Segundo Pereira

Colecionar sonhos permite analisar o trabalho onirico como modo de
processamento dos excessos e vazios diante da morte e do risco da morte e
reconhecer sua poténcia para transformar a objetividade ndo mediada do
evento da dor em uma experiéncia subjetiva de sofrimento (PEREIRA, 2020,
p. 107).

Desta forma, as atividades que permeiam seus desejos e sonhos ao final de
vida expressam guem sdo, apontam a lente pelo qual enxergam o mundo, e a
concepcao na qual se baseiam para sua finalizac&o, colocando um ponto. Sonhos e
desejos sao questdes subjetivas, e podem ser de longa data ou desejos de aventuras
ou experiéncias atuais (ESSENTIAL YEH; MCCOLL, 2019), sendo que, assim que sé&o
concretizados, auxiliam na qualidade de vida do tempo de viver e na qualidade da
morte.

Destarte, os desejos sobre o funeral, sobre a partilha de bens e sobre o desejo
de viver, percorrem pelos preparativos dos rituais da morte (incluindo a escolha dos
canticos, do religioso, da comunicagdo do falecimento, de ser um evento festivo, da
cremacdo ou sepultamento). A partilha passa pelo desejo ou ndo em confeccionar
documentos relativos a distribuicdo dos bens imoveis, e o desejo de viver pela
compreensao e aceitacdo da morte, mas com a derivacédo de toda a energia vital em
prol de permanecer vivo por mais tempo.

Os rituais sdo compreendidos como uma execucdo sequenciada mais ou
menos invariante de enunciados e atos formais, nao inteiramente codificados pelos
seres humanos (SILVA, 2019) e estéo intimamente ligados ao modo como as pessoas
resolvem questOes da sua vida pessoal, do qual a morte faz parte (SOUZA; SOUZA,
2019). A preparacgdo de rituais funebres perpassa por questfes pessoais e sociais,
esta diretamente atrelada a religiosidade e a espiritualidade, como uma possibilidade
da expresséao dos desejos com o cuidado com o corpo, incluindo a toalete mortuaria,
rituais de passagem para a exaltacdo da separacdo entre 0 morto e 0S Vivos,

assegurando a inclusdo do morto em um status post mortem, uso de simbolos como
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coroas de flores, velas e cruz, a escolha de objetos tumulares ou da arte tumular e a
escolha do local de sepultamento (KELLEHEAR, 2016) . Quando os participantes se
permitem a estes fazeres (ou desejam), tornam-se protagonistas do seu processo de
morrer, retirando-se dos bastidores e colocando-se em evidéncia enquanto atores
principais de sua partida.

A partilha dos bens, ou heranca como Kellehear (2016) prefere designar, € um
ritual e uma atividade humana adotada desde a Idade Pastoril, significando a
transferéncia unilateral do morrente para os vivos de todo seu esfor¢co de trabalho,
econdmico e por vezes dos valores morais, da honestidade e responsabilidade. Para
0s participantes, independente se produziram ou ndo documentos formais, ha uma
preocupacdo em deixar os seus familiares assistidos economicamente, como um
legado que exprime os esforcos de uma vida inteira.

Para Kellehear (2016, p. 215) os ritos da morte e do morrer “podem consolar e
confortar persuadindo os outros com palavras e atos de continuacdo do apoio, do
cuidado e do afeto durante os atos do proprio morrer”.

O desejo de viver ndo €, necessariamente, sinbnimo de negacao da morte, mas
se traduz como o impulso interno em permanecer escrevendo a histéria criada pelo
morrente, como uma producao ativa, em andamento, o que deve ser valorizado pelos
profissionais, acolhendo a luta do morrente e de seus familiares até que os sinais da
agonia da morte se facam presentes e sejam reconhecidos e acolhidos pelos mesmos.
Outra questao, é a possibilidade da expressao da fé na vida e no divino, quanto aquele
gue tem o poder de determinar a cura ou a morte, a partir da producéo da esperanca.
Isto ndo significa a auséncia do tema da morte, nem tdo pouco a falta de conhecimento
sobre sua proximidade, mas o respeito a producdo da chama vital pelo morrente. Para

Teixeira e De Sa

E preciso deixar claro que, se a morte figurar como possibilidade no processo
de construcdo da pessoalidade, ela deve ser considerada, ndo como afronta
ao direito a vida, mas como realizacdo de um projeto de vida boa de um
destinatério ou coautor do direito que busca a realizacdo de sua
individualidade (TEIXEIRA e DE SA, 2018, p. 243).

Isto posto, compreende-se que a execucdo dos sonhos e desejos dos
participantes corroboram para uma boa morte, pois permitem a expressdo do eu

individual e do eu social.
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As Pendéncias e os Conflitos emergiram a partir da necessidade em resolver
guestdes financeiras, judiciais, administrativas, funcionais, relacionais, afetivas, além
de resolver conflitos internos, conflitos com terceiros, passando também pelas
inquietacdes e preocupacdes em causar sofrimento ao outro. As questdes préticas
(financeira, justica, administrativa e funcional) referem-se aos deveres dos
participantes enquanto cidaddos, que sao responsaveis ou contribuem para o
desenvolvimento econémico proprio, de seus familiares e de seu pais, honrando as
dividas adquiridas, evitando deixa-las como uma heranca negativa a seus pares ou a
seus descendentes. Por outro lado, passa pela questdo da seguridade social, que é
definida no art. 194 da Constituicdo Federal, como um "um conjunto integrado de
acOes de iniciativa dos Poderes Publicos e da sociedade, destinadas a assegurar 0s
direitos relativos a saude, a previdéncia e a assisténcia social
(http://www.normaslegais.com.br/quia/clientes/sistema-financiamento-seguridade-

social.htm), e, em cuja situacéo, percebem-se desprovidos desta seguridade, o que
os defronta com a questao da vulnerabilidade social, da impossibilidade em deixarem
seus entes queridos assistidos financeiramente ou de realizarem desejos, como se
casar. Estas questdes lhes sao aflitivas e emergenciais, geradoras de ansiedade e
estresse, o0 que corrobora para uma pior qualidade de vida e de morte. Cabe ressaltar
gue os familiares cuidadores também séo vitimas do impacto da doenca e da
proximidade da morte (e da morte propriamente dita), e ndo raro, enfrentam problemas
financeiros pela mudanca de vida (TEIXEIRA; DE SA, 2018). A sua resolucdo, por
sua vez, dissipa esta problematizacéo, gerando tranquilidade e paz no processo da
morte e no post mortem, para seus familiares.

As questdes relacionais, afetivas, conflitos com terceiros, os conflitos internos
e as inquietacdes e preocupacdbes em causar sofrimento ao outro, sédo fortes
geradoras de sofrimento psiquico e social para os participantes, havendo um desejo
de resolucdo, na maioria dos casos.

As pendéncias relacionais e afetivas e os conflitos relacionais com terceiros,
referem-se a percepc¢ao dos participantes quanto a serem pecadores frente ao divino,
a necessidade de pedir perdao, fazer as pazes ap0s desavencas com pessoas de sua
estima, a sensacdo de abandono que os acompanha e aos conflitos financeiros
familiares. Segundo Arruda (2019, p. 91) o relacionamento humano “n&o se refere

apenas ao campo do conhecer, mas ao campo da convivéncia, da experiéncia, da
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memoria e do aprendizado afetivo”, sendo um terreno fértil para a vivéncia de

ambiguidades. Zygmunt Bauman (2004), reflete que

Em nosso mundo de furiosa ‘individualizagdo’, os relacionamentos sao
béncdos ambiguas. Oscilam entre o sonho e o pesadelo, e ndo ha como
determinar quando um se transforma no outro. Na maior parte do tempo,
esses dois avatares coabitam — embora em diferentes niveis de consciéncia.
No liquido cenéario da vida moderna, os relacionamentos talvez sejam o0s
representantes mais comuns, agudos, perturbadores e profundamente
sentidos da ambivaléncia (apud ARRUDA, 2019, p.91).

Fato é, que, enquanto humanidade, somos seres sociais e necessitamos do
outro para compor nossa vida e nossa morte, e para o morrente, resolver conflitos e
pendéncias relacionais passa pela questdo do apoio, dos afetos, e da sensacao de
pertencimento, sendo um preditor de boa morte.

Os conflitos internos, por sua vez, expdem feridas e inquietacdes vividos pelos
participantes, como um processo de apaixonar-se e desapaixonar-se de si,
relacionadas a escrita da prépria historia de vida, aos cuidados tardios com a saude,
a nocéo irreal de imortalidade e ao excesso de cuidados de terceiros. As reflexdes
perpassam por encontrar um sentido para a vida, qualquer que seja este (pois é
subjetivo), promovendo uma aceitagcdo e adaptagcdo por vezes mais adequada ao
contexto de fim de vida (HOFFMANN; SANTOS; CARVALHO, 2021).

As inquietacdes e preocupacdes em causar sofrimento ao outro, por parte dos
participantes, expressam o desejo e o cuidado em consolarem seus familiares sobre
0 adoecimento, ou evitar falar sobre, bem como preparéa-los para sua morte. Essencial
gue se observe que as limitacBes impostas pelo adoecimento geram um tipo de
sofrimento causado pela preocupacédo com a dependéncia de seus familiares quanto
a realizacdo de seus cuidados de salde e por vezes das atividades cotidianas.
Inversamente, sofrem também com os familiares supostamente dependendo deles
emocionalmente ou financeiramente, em uma relacdo necessariamente reciproca
(HOFFMANN; SANTOS; CARVALHO, 2021). O grande dilema consiste entdo, em
causar sofrimento pela possibilidade de sua morte e pela dependéncia do outro para
seu préprio bem-estar, “a0 mesmo tempo em que € esperado que estes sejam
dependentes para a felicidade” (HOFFMANN; SANTOS; CARVALHO, 2021, p. 6).

As Despedidas séo visualizadas pelos participantes sob duas 6éticas, sendo a

primeira relativa ao fato de que o ato de despedida se circunscreve a0 momento da
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morte, quando percebem que a chama da vida esta se apagando; e o segundo, como
algo que deve ser experimentado e vivido enquanto um processo. Os rituais, para
Kellehear (2016) ajudam as pessoas a deixarem 0s mortos partirem e possibilitam o
desenvolvimento de um plano de expressdes ordenadas de emocbes poderosas,
controlando o caos potencial, mas com o apoio emocional e social de outros. Os rituais
de despedida séo, para os morrentes, atos do proprio morrer (KELLEHEAR, 2016) e
podem ser mediados por inameras atividades humanas, como visitas a locais
familiares e afetivos, visita as pessoas que lhes sdo caras, producdo de cartas,
despedidas em blogs, filmagem, producéo de legados (para abertura antes ou post
mortem) como caixa de memodrias, albuns, diario e scrapbook, além de encontros
virtuais e pessoais face-a-face, onde a producao e o efeito do abraco sdo sentidos.
Hammill, Bye e Cook (2019) realizaram um estudo com terapeutas ocupacionais para
compreender a percepcao destes sobre as ocupacdes ofertadas a clientela em
processo final de vida, e descobriram que os morrentes tendem a se despedir de trés
maneiras: por meio de presentes, pessoalmente ou por meio escrito. Os terapeutas
relataram que dizer adeus por meio de presentes era uma maneira util dos morrentes
manterem sua memoria viva ap6s a morte. Estes compravam ou confeccionavam
presentes, como albuns de fotos ou albuns de recortes, ou pertences sentimentais
para serem repassados as geracdes futuras. A despedida envolvia também se
despedir verbalmente de seus entes queridos por telefone, pessoalmente ou por meio
de uma mensagem gravada em video, ou encerrar por meio escrito com producédo de
cartas e cartoes.

Quando este ritual acontece como um processo, possibilita todos estes
engajamentos ocupacionais, permeados por afetos geralmente positivos, como
alegria, satisfagéo e sentido de vida, numa sequéncia lenta de despedir-se de si, dos
outros, do que conhece por meio dos 6rgaos dos sentidos (cheiros, sabores, imagens,
sensacdes tateis, sons), dos espagos, da casa, do bairro, da cidade, do pais. Cabe
lembrar, que quem morre, despede-se de tudo o que conhece e tem por referéncia:
seu nome, sua identidade, sua imagem, sua histéria, sua familia, este mundo. E
mesmo que 0 morrente acredite em processo reencarnatorio, estas referéncias sédo
aniquiladas com sua morte, produzindo-se com seu renascimento novas referéncias.
Duarte e De Almeida (2019) refletem que “as vezes, corre-se o risco de evitar tal
caminho: deixando de ir para ndo ter que se despedir, ou mesmo fantasiando que a

despedida néo precisa existir e assim, nédo olhar o que se vai”. Estas compreendem a
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despedida pela perspectiva do caminho a ser retomado, experimentando reencontros
(pois a travessia da vida somente € possivel pela presenca do outro) que deixaram
marcas e oportunizaram estradas a se descobrir. Deste modo, independente se as
despedidas séo vividas como um processo ou um evento lacunar (& beira da morte),
0 mais importante € que ocorram, para que o fechamento da histéria do morrente com

os demais atores envolvidos, se suceda.

A Consciéncia da Morte discutira sentidos trazidos pelos participantes
relativos a morte do outro e a prépria morte, aceitacdo e negacao da morte, conversas
sobre a morte, a preparacao para, e aspectos da religiosidade e espiritualidade.

A morte do outro foi expressa como a morte biolégica ocorrida com parentes e
amigos, bem como a morte subjetiva do outro, como uma experiéncia absolutamente
dolorida. Estas mortes foram fontes desencadeadoras de dor e compaixao pelo
moribundo, além de levantarem preocupacfes em relacdo a propria saude e
trouxeram a tona a naturalizacdo da morte. Quando o outro morre, podemos encarar
a morte como um fato da nossa existéncia e ajustar nossa vida, € 0 NosSso
comportamento em relagcdo aos outros, a duragdo circunscrita de cada vida, ou
inversamente, encobrir e reprimir a ideia indesejada da morte, assumindo uma crenga
inabalavel na prépria imortalidade “os outros morrem, eu nao” (ELIAS, 2001 p. 7).
Cabe a cada um determinar como ira encarar e no caso dos participantes, estes
transitam pela morte como uma experiéncia existencial, permeada por afetos e
aprendizados. A morte subjetiva passa pela impermanéncia, lindamente

exemplificada por Rinpoche quando diz

Tudo que nasceu ha de morrer;

O que foi reunido se dispersard;

O que foi acumulado ha de se esgotar;

O que foi construido ha de se ruir;

E o que foi elevado h& de se baixar (RINPOCHE, 2013, p. 54).

Para este autor, a compreensdo da impermanéncia talvez seja nosso Unico
bem duradouro. As pessoas compreendam que as relagdes humanas também séo
destinadas as impermanéncias, porém, a subjetividade da morte do outro por
abandono, produz um sofrimento cognitivo, psiquico e social dificil de lidar e de tratar,

pois ndo ha um corpo para chorar e enterrar, ndo ha permissao para os rituais da
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morte, e por vezes ndo ha o reconhecimento social da dor e do luto, tornando a
experiéncia solitaria para quem foi abandonado.

Quando questionados se estas mortes os fizeram pensar na prépria morte, uma
parcela referiu que sim, por considerarem-na um fato, algo intrinseco aos ciclos vitais:
nascemos, vivemos, morremos. Por outro lado, quando questionados se passaram a
pensar na morte apés o adoecimento, fica evidente uma tendéncia a refuta-la, a
projeta-la como uma experiéncia do futuro, adiando sua possibilidade. Elias (2001, p.
15) refere que “nos tempos atuais ficou mais facil esquecer a morte no curso normal
da vida: a vida € mais longa, a morte adiada! ” Isto ndo necessariamente significa
nega-la (mas também pode ser), podendo apenas ser a expressao da luta, até o altimo
instante, por aquilo que conhecem e que lhes é palpavel: a vida.

A aceitacao e a negacao da morte perpassam pelas duas faces de uma mesma
experiéncia ou faces da mesma moeda. A aceitacdo (mesmo que parcial) se direciona,
inicialmente, na previsaéo de sua chegada (KELLEHEAR, 2016), com o
reconhecimento dos sinais e sintomas fisicos, emocionais e sociais do morrer, tdo
amplamente divulgados pelas ciéncias médicas e ciéncias sociais, e de seus riscos
causadores, identificados de forma macro como aqueles decorrentes das pestes
(doencas), guerra (violéncia urbana e rural), fome (inseguranca e privagdo alimentar).
Posteriormente, a aceitacdo passa pela sua preparacao através do controle social, do
apoio, da esperanca, da manutencéo da continuidade, do poder pessoal e social dos
ritos, da reinvencéao do self, da consolacédo e do conforto (KELLEHEAR, 2016).

A negacao, por seu turno, passa pelo medo, que segundo Kellehear (2016, p.
110) impele ao ser humano “uma energia ansiosa, construindo para nés um escudo
contra a mortalidade”, visto que nossa formacao cultural expressa nosso desejo
inconsciente de repelir a morte, a partir da producdo dos nossos legados de
conhecimento, ciéncias, medicina, politica, impérios e edificios. E esta negacéo,
combinada com o desejo de prazer, é a casa de maquinas de toda atividade humana
(ibidem). O desejo em repeli-la, uma vez a doenca instalada, desperta no enfermo um
interesse pela cura, como também igualmente pela magia e pelos ritos supersticiosos
para distancia-la (KELLEHEAR, 2016, p. 101).

Portanto, aceitar e negar, sdo sentimentos que constituem o mesmo ser, ndo
como algo fixo, determinado, mas como algo fluido, num jogo de vai-e-vem

(ambivaléncia).
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Outra questdo aventada, foi o desejo e a necessidade dos participantes em
conversar sobre a morte, como fonte de apoio, acolhimento e troca de experiéncias.

Hoffmann, Santos e Carvalho mencionam que

Promover um espaco adequado de escuta e reflexdo a questédo da morte e
da vida propicia uma elaboracdo emocional de ressignificacdo, podendo
tornar menos dificil o processo de adoecimento e aproximacédo da fase final
de vida, considerando que esse espaco é negado, muitas vezes, em
sociedade, em familia e mesmo em ambiente hospitalar (HOFFMANN,
SANTOS e CARVALHO, 2021, p. 2).

Deste modo, a conversagao deve ser compreendida como uma possibilidade
positiva de enfrentamento do adoecimento e morte, onde o0 espacgo de escuta e de fala
€ respeitado e valorizado, permitindo o processo de cumplicidade, apoio e
reconhecimento da experiéncia humana. Nao falar, por sua vez, em decorréncia de
ndo se sentir a vontade ou por que o interlocutor ndo demonstra competéncia social
ou emocional para fazé-lo, implica lentamente na vivéncia do que Elias (2001) nomeia
como ‘soliddo dos moribundos’, ou seja, na impossibilidade da expressédo dos
sentimentos e da vivéncia da morte, como um fato.

A preparacao para a morte emerge pelos participantes por meio da elaboracéo
cognitiva, emocional, comportamental, social e religiosa. Kellehear reflete que as

pessoas Sse preparam para morrer

Porque, assim fazendo, jogando ‘o jogo’ do morrer, importantes necessidades
pessoais so se satisfazem se, ao mesmo tempo, atendermos as expectativas
publicas mais gerais. Satisfazer as nossas obrigacdes sociais € o grande
meio pelo qual satisfazemos as nossas necessidades pessoais. [...] SO
participando do jogo social, particularmente no fim do jogo para nds, é que
encontramos a evidéncia e 0 apoio cruciais para a nossa existéncia:
passado, presente e futuro. A realidade social, se nao realidade sagrada, de
vida pessoal e continuada se alicerca unicamente na rocha firme e tangivel
da participacdo social, no caso, preparar-se para a morte (KELLEHEAR,
2016, p. 206-207).

Preparar-se para a morte, enquanto experiéncia pessoal e social, possibilita a
todos os atores envolvidos a execucdo de fazeres que lhes sdo significativos,
assumindo cada qual seu papel, como em uma ciranda. A elaboracdo emocional,
cognitiva, comportamental, social e espiritual promove um senso de realidade e de
pertencimento ao processo, sendo um tempo passivel de ressignificacdes, de
encerramentos necessarios, de perdéo, de amar-se em tempo, de amar o0 outro em

tempo, de fazer as pazes com o divino, com a vida, com a propria histéria. Cada design
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obedece aos seus preparativos, permeado por producdo de legados, despedidas,
cuidados com a saude, com a manutencao da historia de si na memoéria de outrem.
Desta forma, como reporta Kellehear (2016, p. 210) “os preparativos sao atos cruciais
gue preservam a imortalidade da comunidade, além da imortalidade pessoal”.

Outro ponto crucial no processo do morrer € a religiosidade e a espiritualidade,
baseada na crenca, pelos participantes, na continuidade da vida no post mortem pela
evolucdo espiritual do processo reencarnatorio. Esta crenca traz conforto e uma
certeza da continuidade do self, nutrindo positivamente a psique (concebida enquanto
alma) e a crenca religiosa e espiritual do enfermo, bem como a percepcao de
continuidade da raca humana, enquanto aquele que a compdem. A fé € um recurso
de enfrentamento proprio da dimenséo espiritual, permeado pelas crencas, valores,
esperanca e vinculo com o transcendente, favorecendo a aproximacdo com este
inexplicavel fenébmeno chamado de morte (HOFFMANN; SANTOS; CARVALHO,
2021), podendo ser uma estratégia muito positiva para seu enfrentamento por parte
dos participantes, mediando sua esperanca no renascimento.

Por outro lado, pelo prisma da fé humana enquanto possivel ferramenta para
permear a relagdo entre enfermo e profissional da saude, Koenig (2012, p.15)
apresenta cinco razdes que devem pautar os profissionais, relativas as crencgas
espirituais e religiosas daqueles, sendo: 1) muitos pacientes sao religiosos, e esta
crenca os ajuda a lidar com varios aspectos da vida; 2) crencas religiosas influenciam
decisdes médicas/de saude, especialmente quando gravemente enfermos; 3)
atividades e crencas religiosas/espirituais relacionam-se a melhor qualidade de vida e
de saude; 4) muitos pacientes desejam que seus profissionais de salude conversem
sobre suas necessidades espirituais e religiosas; e 5) as necessidades espirituais em
saude tem raizes na longa histéria da relagéo entre medicina, religido e assisténcia.
Logo, respeitar as crencgas, trazendo-as como repertorio das relacbes e do
enfrentamento do processo de morrer, sdo facilitadores deste periodo tao critico e
cadtico para todos os envolvidos.

Inferimos que a consciéncia da morte pelo morrente e seus familiares, produz
um contexto vivido de emocdes e fazeres, sendo possivel a participacdo ativa das

equipes de saude.
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8.3 Percepcdes sobre a Terapia Ocupacional

A percepcdo, em sua concepcdo mais simplista, € compreendida como um
conjunto de sensac¢des advindas dos 6rgaos dos sentidos e que sofrem interpretacao
pelo intelecto, sendo uma area de grande interesse da filosofia, da neurociéncia e da
psicologia. Ressalta-se que a percepcao sofre influéncia das emocdes e das crengas
pessoais, sendo um processo de organizagcdo e interpretacdo consciente de
informacbes sensoriais, obedecendo aos variados modos de interpretacdo e de
relacdo com o repertorio individual de informacdes ou conhecimentos que cada
pessoa possui, podendo ou ndo estar alinhadas aos fatos, e quando néo alinhadas,
se baseiam somente em emoc¢des (GOMES; PENNA; ARROIO, 2020).

Isto posto, discutiremos as percepcdes dos participantes desta pesquisa quanto
a terapia ocupacional e as intervencfes propostas como preparativos para a morte,
pautadas nos principios da boa morte. Os nucleos de sentido apontaram para as
contribuicbes das intervencdes para o participante; os sentimentos, emocdes e
sensacdes em relagdo ao processo terapéutico ocupacional; as contribuicdes destes
para a pesquisa, além de apontarem desdobramentos futuros desta pesquisa.

As contribuicdes foram referenciadas pelos participantes como aprendizados e
ganhos, resultantes da aplicagcdo das entrevistas, das intervencdes terapéuticas
ocupacionais pautadas nas ocupacdes preparatorias para o morrer, do espaco de
acolhimento e escuta terapéutica. O terapeuta ocupacional, utiliza as ocupac¢des como
mediadoras do processo terapéutico, sendo que as atividades de fim de vida centram-
se em torno da manutencdo ou do engajamento em relacionamentos, no senso de
proposito através do impacto no meio ambiente e no engajamento na reflexdo sobre
a vida (RUSSELL; BAHLE-LAMPE, 2016).

Os participantes referiram a aquisicdo ou a ampliagdo do conhecimento sobre
0 processo da morte (sinais e sintomas fisicos, emocionais, cognitivos, espirituais,
sociais); os direitos que a envolvem (DAV, codicilo, seguridade social), entre outras
guestdes, o que resultou em melhor aceitacdo e familiaridade com o processo da
morte. Nascimento et al. (2020, p. 1373), em sua revisao de escopo referem que o
trabalho da terapia ocupacional com pessoas com doencas ameacadoras de vida, ao
se utilizar a abordagem dos cuidados paliativos, pauta-se no acolhimento destas, na
promocao da relagéo terapéutica, na educacao e compartilhamento de informacdes

para o enfermo e seus familiares, no aconselhamento, na promogao com o
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envolvimento com ocupacdes significativas, na adaptacdo/graduacao e utilizacdo de
técnicas especificas de intervencdo. Baltazar, Pestana e Santana (2016), Eva e
Morgan (2018), Russell e Bahle-Lampe (2016), Von Post e Wagman (2017)
corroboram com estes achados e acrescentam a escuta terapéutica, o levantamento
da histéria ocupacional valorizando, mantendo ou adaptando as ocupacdes referidas
(autocuidado, alimentacdo, marcha, comunicacdo, vestimenta, sexualidade,
organizacdo financeira), o envolvimento em atividades espirituais e religiosas, a
adaptacdo ambiental (para seguranca, conforto e amabilidade), o controle néo
farmacolégico da dor, e por fim, apontam o siléncio, como um forte aliado da relagao
terapéutica. Desta forma, para os participantes desta pesquisa, a proposi¢ao destas
ocupacdes possibilitou maior leveza e pertencimento ao lidarem com seu processo de
morte, 0 que reverberou também em seus familiares, possibilitando o enfrentamento
conjunto desta experiéncia.

Os ganhos decorrentes das intervencdes terapéuticas ocupacionais, foram
percebidos pelos participantes por meio de ganhos emocionais, confianca na relacéao
terapéutica, ampliacdo dos horizontes e percepcao do reestabelecimento da energia
vital, referidos como melhora do astral, confianca, ampliacdo da mente, cicatrizagcéo
das feridas, fortaleza, leveza ao retirar um peso, liberdade, distracdo e
reconhecimento de que ndo pararam de lutar. Estes ganhos sao corroborados por
Tavemark, Hermansson e Blomberg (2019) ao afirmarem que o0s terapeutas
ocupacionais devem apoiar os morrentes a encontrar estratégias para lidar com o
isolamento social, redefinir seus papéis, ajuda-los a manter sua identidade, auxiliando-
0s a dissipar pensamentos que podem atuar como barreiras, a lidar com a ansiedade
e a dor.

Hammill, Bye e Cook (2019), em seu estudo, mencionam que 0s preparativos
praticos para a morte (quando 0os morrentes percebem sua iminéncia) incluiram
ocupacfes como: organizar assuntos financeiros e juridicos através da redacao de
testamentos e diretrizes de cuidados avancados, organizar tutela ou procuracao,
completar preparacdes funerarias como selecionar uma sepultura, escrever um elogio
ou realizar um veldrio vivo, ‘limpar a casa’ separando e presenteando pertences
sentimentais, preparar parceiros e familiares para a vida sem eles; revisdo de vida
relembrando as conquistas, identificando ocupagdes significativas anteriores e
determinando suas perdas e habilidades atuais em suas vidas cotidianas;

estabelecimento de conversas significativas com 0s seus entes e amigos, transmitindo
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sabedoria, fornecendo licbes de vida e reconhecendo seu lugar no mundo. Além disso,
a expressao criativa como escrever autobiografias, refletindo sobre os papéis da vida
e revendo suas realizagdes; rever seus relacionamentos com os outros e buscar a
reconciliacdo, se necessario; visitas a lugares significativos reconhecidos como a
ultima vez, ver sua casa pela tltima vez e dizer adeus. Neste processo de fechamento,
0S morrentes buscaram uma sensacao de completude, buscaram aceitar a morte, ser
mais gentis consigo mesmos, se concentraram no bem que eles haviam feito em vida,
permitindo-lhes desta forma, chegar a um acordo com sua morte iminente (HAMMILL,;
BYE; COOK, 2019). Sensacdes estas também percebidas e expressas pelos
participantes desta pesquisa.

No que concerne aos sentimentos, emocfes e sensacdes em relacdo ao
processo terapéutico, 0s participantes transitaram pela dor, melancolia e
desesperanca em relacdo ao enfrentamento do quadro clinico, pela percepcao de que
ainda havia forca residual para emergir deste estado; sendo que a partir de um
movimento de ressignificacdo, sentimentos como amor, alivio, conforto, liberdade,
alegria e a sensagao de ambiguidade entre ser “bom e ruim ao mesmo tempo”,
emergiram.

O processo de adoecimento e de proximidade da morte, suscita uma avalanche
de emocdes que devem ser observadas e cuidadas por todos os atores envolvidos,
em especial pelos profissionais da saude. Ao se propor intervencdes terapéuticas
ocupacionais a este perfil de clientela, faz-se necessario que o profissional esteja
preparado e atento para quaisquer manifestacdes emocionais negativas no curso do
processo, visando acolhé-las e auxiliando o morrente a ressignifica-las, bem como,
valorizar, resguardar e estimular as reacOes positivas resultantes do processo
terapéutico. Em uma revisdo de escopo que objetivou medir a eficacia da terapia
ocupacional nos cuidados de fim de vida, Chow e Pickens (2020) encontraram que a
participacdo ocupacional ajudou as pessoas com doenca ameacadoras da vida a se
adaptarem as transicfes de fim de vida, proporcionando uma sensacao de prazer e
competéncia, os ajudando a viver esta experiéncia, distraindo-os de sua doenca,
reorientando-os para os relacionamentos e revelando valor em tarefas comuns e,
embora a maioria dos participantes tenha relatado satisfacdo com os resultados da
terapia ocupacional, alguns participantes acharam o declinio geral angustiante no
contexto da perda existencial. Sentimentos, sensagfes e emocdes estas,

similarmente encontradas nesta pesquisa.
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Outro achado significativo, foi a percep¢ao de contribuicdo para a pesquisa por
parte dos participantes, como claro exercicio de empoderamento e pertencimento
social na experiéncia, o0 que ndo costuma ser descrito ou apontado pelas pesquisas
cientificas nacionais e internacionais. Esta postura assinala a qualidade moral e social
destes, como aqueles capazes de mudar a realidade sdAcio histérica onde estdo
inseridos, a partir da expressdo de seus pensamentos e passagem dos
conhecimentos, auxiliando inclusive na evolucao da ciéncia. Dalai Lama reafirma esta
postura, chamando a atencéo de que “precisamos uns dos outros, devemos por iSso
desenvolver um sentido de responsabilidade universal” (apud RINPOCHE, 2013,
p.70).

Encerrando esta discussao, sera exposta a percepcéao dos participantes quanto
a necessidade de continuidade das intervencdes propostas nesta pesquisa em
contextos da pratica clinica, visando maior abrangéncia e apoio aos morrentes. Esta
percepcao corrobora para impulsionar o movimento atual em prol da boa morte, que
embora ainda se encontre vinculada as instituicbes de saude e de ensino superior
(tornando, ainda, a boa morte administrada e medicalizada), pode de fato se tornar
um avango no processo de consciéncia e preparativos para a morte, evitando-se cada
vez mais empurra-la para os bastidores da vida social.

Para a profissdo de terapia ocupacional, € uma oportunidade de fortalecer sua
pratica profissional junto aqueles com doencas ameacadoras da vida, pautada na
abordagem dos cuidados paliativos e tanatologia, além de fortificar a formacao
humanistica em saude, preferencialmente interdisciplinar, interprofissional e
intersetorial.

A percepcao positiva das intervencdes da terapia ocupacional em todos os
participantes, pode estar relacionada ao fato de ter sido realizada apenas nos que
aceitaram participar da pesquisa. Isto é ético, mas ndo permite extrapolar as

percepcdes para 0s que nao aceitaram.
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9 CONSIDERACOES FINAIS

Retomando o objetivo desta pesquisa, procuramos descrever e analisar a
percepgcao de pacientes com aids ou céancer sobre as intervencdes terapéuticas
ocupacionais, pautadas nos principios da boa morte, no que concerne a sua
autonomia, desejos, pendéncias, conflitos, despedidas e consciéncia da morte.

De forma geral, € possivel considerar que os resultados confirmam nosso
pressuposto, de que as intervencbes terapéuticas ocupacionais pautadas nos
principios da boa morte, afetam a percepcdo do processo de morte e morrer dos
enfermos, bem como de seus familiares.

Para os participantes, a experiéncia do recebimento do diagndéstico, da vivéncia
do adoecimento e da perspectiva da finitude da vida, foram fontes desencadeadoras
de reagcdes e sentimentos positivos e negativos, de aprendizados (ou nao) e da
producdo de estratégias de enfrentamento, como respostas adaptativas a mudanca
do status de saudavel para adoecido e de ser vivente para ser morrente, 0 que é
esperado para este processo, pois expde a todos a inalienavel realidade da
efemeridade da vida. Faz-se necessério que os profissionais que o0s assistem
compreendam que espagos de escuta e acolhimento desta experiéncia, s&o
fundamentais para auxilid-los em sua elaboracéao.

As perdas e os impactos causados pelo adoecimento e pela perspectiva da
morte, impuseram restricbes nos fazeres cotidianos e na perspectiva para o futuro,
tornando os participantes mais dependentes de terceiros, gerando uma pior qualidade
de vida. Reitera-se que quando estdo mais ativos, mais engajados com a vida os
enfermos permanecem, realizando suas ocupacdes cotidianas, de lazer e produtivas,
e que a partir do momento em que inUmeras perdas ocupacionais se instalam, estas
pessoas derivam suas energias vitais para 0s preparativos para a morte, sendo
imprescindivel que terapeutas ocupacionais e demais atores envolvidos estejam
atentos a estas mudancas e proponham intervencoes, auxiliando-os neste processo.

Os preconceitos foram percebidos e vivenciados pelos participantes como uma
experiéncia social negativa, em pleno século XXI, que precisa ser revista e refutada,
visto que a experiéncia do adoecimento e da proximidade da morte, per se, ja lhes é
suficientemente desgastante e cadtica. Esta experiéncia negativa determina,
inclusive, pior progndéstico e mortes ruins, 0 que € contraproducente em relacdo aos

esforgos atuais para se promover mortes mais dignas/boas.
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A autonomia, por sua vez, foi vivenciada de formas distintas pelos participantes,
exercendo este principio de trés maneiras: a primeira, quando tomam decisdes
pautadas em suas proprias avaliacdes relativas a seus tratamentos; a segunda,
guando as decisdes sao tomadas de forma compartilhada com seus familiares e os
profissionais da saude; e a terceira, quando delegam para terceiros as decisdes que
lhes caberiam, expropriando-se da responsabilidade, o que evidencia a diferenca
comportamental adotada frente a vida e frente a morte, por cada participante.

Outra questdo relativa a autonomia que chamou a atencao foi a auséncia de
apresentacdo das DAV por parte das equipes de saude e de assisténcia, aos
participantes, o que € incondizente com a boa pratica profissional visto que trabalham
com pessoas com doencas ameacadoras da vida. Percebe-se a necessidade de
revisdo destas equipes quanto a esta conduta, frente ao direito e a autonomia
daqueles em produzir este documento (ou ndo), por se tratar da expressao prévia dos
desejos no manejo de seus corpos (simbolo maximo da sua intimidade), de suas vidas
e de suas mortes. ltera-se que enquanto um dos focos da Terapia Ocupacional, a
autonomia deve ser promovida junto ao morrente, garantindo-lhe o direito de viver seu
processo de morte por meio da justica ocupacional.

Os desejos e 0s sonhos transitaram, inicialmente, pela vontade de experienciar
uma boa morte, desejada como aquela livre de sofrimento, rapida, acompanhada de
seus entes queridos e de preferéncia no contexto de sua escolha, contrapondo a
experiéncia do morrer prolongado, solitario e repleto de sofrimentos causados pela
obstinacao terapéutica e pelo uso de tecnologias duras, infelizmente ainda produzida
em nossa sociedade. Este desejo por uma boa morte ou uma morte digna, aponta em
direcdo ao reconhecimento do movimento atual da sociedade em humanizar os
espacos do morrer, por meio dos principios da boa morte e da abordagem dos
cuidados paliativos.

Os desejos referentes ao funeral e ao legado material sdo preparativos para
uma boa morte e perpassam pela necessidade social da ritualizacdo desta
experiéncia. A execucdo de sonhos e desejos relativos a viagens, realizacdo de
atividades prazerosas, realizacédo de ocupacdes significativas, organizacao financeira,
escrita da prépria historia de vida, entre outros, foram descritas como experiéncias a
serem vividas durante o tempo de vida residual, respeitando suas proprias vontades,

a partir do cuidando de si e do outro.
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O desejo de viver, por sua parte, foi expresso como uma vontade, uma luta
interna de permanecer por mais tempo nesta vida, o0 que ndo significa
(necessariamente) negacdo da morte, mas sim a percep¢ao de que suas trajetorias
tém sido positivamente significativas.

As pendéncias financeiras, judiciais, administrativas, funcionais, relacionais e
afetivas, visando o fechamento de situacées que consideram primordiais para nao
deixar heranca indesejada a seus afetos, para honrar seu nome, para trazer
seguranca a seus familiares e para se sentirem bem consigo e com 0S outros,
resolvendo os atritos, também sao processos preparatorios, necessarios para que sua
morte ocorra de forma digna. As inquietacdes internas relacionam-se ao Ser e
Pertencer (da taxonomia de Wilcock), a partir de reflexdes sobre o passado, da reviséao
de vida e da revisao dos relacionamentos estabelecidos com terceiros e com o divino,
tdo necessarias para um fechamento digno de suas historias.

As despedidas, tdo essenciais enquanto ato social e afetivo, séo
compreendidas pelos participantes em dois momentos: nos momentos finais de vida
e como um processo a ser vivido desde o diagnostico de doenca ameacadora da vida.
Independente de qual compreensao, é um preparativo imprescindivel para uma boa
morte, pois encerra simbolicamente a passagem do morrente por esta jornada
chamada vida.

A comunicagéo foi apontada como primordial na vivéncia do adoecimento e no
enfrentamento da morte, percebida e desejada como cuidado por parte da equipe em
relacdo ao participante, como expressao de confianca e respeito, e como estratégia
de apoio e enfrentamento aos percal¢cos do processo.

A consciéncia da morte percorreu pelos caminhos da morte do outro, enquanto
experiéncia do morrer humano e da percepcdo da prépria finitude; pela aceitacédo e
negagao da morte como um processo dinamico de idas e vindas, de ambivaléncias;
pelas conversas sobre este tema com familiares e amigos como um espaco possivel
de escuta e acolhimento ou de respeito ao siléncio; e pela preparacdo cognitiva,
emocional, social, espiritual e religiosa para tal. A consciéncia permite aos morrentes
se tornarem os atores principais do processo, sendo capazes de o0 organizarem e 0
viverem socialmente, apoiados por seus entes queridos e pela comunidade a que
pertencem, vivenciando, dentro do possivel, de forma boa e digna.

Por fim, as percepcdes sobre as intervencfes da Terapia Ocupacional 0s

preparando para a morte, pautadas nos principios da boa morte e nas ocupacoes,
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foram expressas pela aquisicdo de conhecimentos relativos a morte, seus
preparativos enquanto direitos, fases e pela aceitacdo da morte; pelos ganhos em
realizar as ocupacdes, quando se expuseram, sentiram-se mais fortalecidos e livres,
olharam para a situagdo sob outro prisma, permitiram-se pedir perd&o; pela expresséo
de sentimentos, emocdes e sensacgdes durante o processo terapéutico, tanto positivos
guanto negativos, ressignificando o olhar e o conceito sobre a experiéncia vivida,
sentindo-se acolhidos e reconfortados.

Estas percepgbes permitem inferir que as intervengdes terapéuticas
ocupacionais, mudaram a forma com que os participantes se relacionaram com o seu
processo de adoecimento e morte, sendo as ocupacdes, a conversa, o acolhimento e
a escuta facilitadores do processo preparatorio e de aceitacdo da morte, contribuindo
para o desenvolvimento de estratégias mais positivas e prazerosas, visando um
encerramento mais digno de suas historias e a vivéncia de uma boa morte. Por outro
lado, mesmo que estes beneficios tenham sido percebidos, alguns participantes
acharam o declinio geral de sua condicdo angustiante no contexto da perda
existencial. Todos estes dados corroboram com os achados da literatura de terapia
ocupacional, ao intervirem com morredigos.

Acreditamos que os resultados podem auxiliar terapeutas ocupacionais a
embasarem sua pratica profissional com a clientela com doencas ameacadoras da
vida, desenvolvendo um rol de atividades possiveis e estratégias a serem ofertadas
no processo preparatério da morte, visto que ainda ndo ha em nosso pais, por parte
do Conselho Federal de Fisioterapia e Terapia Ocupacional, proposi¢des quanto a
esta pratica. No mais, definindo sua atuacdo na area de tanatologia, abrem espaco
nas equipes de saude e de assisténcia, favorecendo o reconhecimento da profisséo
(além de corroborarem para as acdes ja desenvolvidas pelos profissionais nas
equipes de cuidados paliativos). Outra proposicao diz respeito ao fortalecimento da
formacdo humanistica em saude, apontando a necessidade de que todas as agdes
devem ter carater interdisciplinar, interprofissional e intersetorial, tanto na pratica
clinica quanto na pesquisa.

Para as pessoas com doencas ameacadoras da vida, os resultados possibilitam
uma trajetoria de adoecimento e morte pautada em cuidado, preparacéo e finalizagédo
mais digna, havendo a indicacdo de implantacdo nos servicos de saude destas

intervencdes. Ressalta-se que esta proposta intervencionista deve ocorrer muito antes
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dos momentos finais da vida, quando estes se encontram autbnomos e capazes de
determinar e executar as atividades preparatorias.

Uma face negativa dos preparativos para a boa morte atual e de seus
principios, refere-se a centralizagdo deste dominio por parte de profissionais da saude
e assisténcia, incluindo os terapeutas ocupacionais (que ofertam e d&o o aval), sendo
urgente devolvé-los a comunidade, num retorno a histoéria social do morrer,

humanizada e permeada por todos os atores sociais envolvidos.
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APENDICE A — Roteiro de Entrevista | - Sociodemogréfica

Caodigo na pesquisa:

Nome (e iniciais):
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(Probes: Vocé tem nome social?)

Sexo:

(Probes: Identidade de género e orientagcao sexual com que se identifica)

Idade: anos  Escolaridade (em anos/ e formacao):
Naturalidade/Nacionalidade: Procedéncia:
Estado civil:

Vocé tem filhos e/ou netos?

Com quem vocé mora?

Quantas pessoas da sua casa trabalham?

Qual a renda familiar de vocés?

Profisséo e status ocupacional atual:

Atividades que realiza no cotidiano:

Vocé segue alguma religido? Qual?

(Probes: Qual a importancia da religido na sua vida?)

*RG HC: Telefones:

*Diagnostico (prontuério):

*Tratamento atual (prontuério):
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APENDICE B - Roteiro de Entrevista Il - Falando sobre a Morte e o Morrer

Historia do Adoecimento

1-

2-

3-

4-

Me conte o que vocé sabe sobre seu diagndstico?
Como é, para vocé, ter [cancer/Aids]?
Quais tratamentos vocé faz?

O que vocé aprendeu com seu adoecimento?

Respeito a Autonomia:

5-

Qual a sua missdo nesta vida?
(Probes: Acredita que esta cumprindo esta missdo? Quem ou o que te faz querer viver?
Acredita que a vida vale a pena?)

Como vocé faz para resolver as coisas importantes da sua vida?
(Probes: Vocé toma suas decisdes sozinho ou tem alguém com quem sempre conversa? Com
guem vocé costuma falar quando nédo sabe o que fazer?)

Quanto ao seu tratamento de salde: vocé decide, deixa para outros decidirem por vocé ou
resolve em conjunto?

(Probes: Como tem sido ao longo deste tratamento? Como vocé decide? Como 0s outros
decidem por vocé? Alguém te ajuda?)

Durante o seu tratamento, teve que tomar decisdes que pareceram dificeis para vocé?
(Probes: Como foi este processo? Alguém te ajudou?)

Costuma conversar sobre seu adoecimento com familiares, amigos, conhecidos, equipe,
religiosos? Com quem?

(Probes: De que forma eles te apoiam? Eles sabem sobre seus tratamentos? Respeitam os
seus desejos e decisdes em relacédo aos tratamentos?)

Consciéncia da morte:

10- Ja perdeu pessoas préximas, queridas?

(Probes: como lidou com isso? O que sentiu? A morte de pessoas proximas ou conhecidas faz
vocé pensar na prépria morte?)

11- Depois que vocé adoeceu, passou a pensar na morte?

(Probes: como se sente pensando na propria morte? Evita pensar sobre ela? Pensa na morte
o tempo todo? Quais medos e angustias tem em relacdo a propria morte? Como vocé definiria
a morte? Alguma vez pensou ser imortal?)

12- A morte € um tema delicado e dificil para muita gente. Vocé se sente confortavel em falar sobre

a morte com alguém?
(Probes: como séo estas conversas? Sobre 0 que vocés falam? Em quem vocé confia para
falar sobre isto?)

13- Quando sua morte estiver proxima, gostaria que os profissionais da saude lhe dissessem?

14- Quando sua morte chegar, como gostaria que fosse esse momento?

15- Para vocé, o que seria uma boa morte?

(Probes: gostaria que ela fosse livre de sofrimento? Em que local gostaria que ocorresse?
Cercado por quais pessoas?)
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16- Vocé ja ouviu falar nos principios da boa morte?
Desejos, compartilhamento, despedidas:

17- Bom, agora que ja conversamos um pouco sobre a morte, me diga quais desejos e sonhos
gostaria de realizar antes de morrer?

18- Vocé ja ouviu falar em Diretivas Antecipadas de Vontade?
(Probes: preparou algum texto, uma carta ou outro registro, deixando claro suas vontades,
caso venha a piorar e morrer?)

19- Se despedir de alguém (pessoas, animais) ou de algum lugar (casa, cidade, local especial)
antes de morrer, seria importante para vocé?
(Probes: como gostaria que fosse esta despedida? O que vocé faria para que ela
acontecesse?)

20- Antes de morrer, gostaria de organizar e dividir seus bens materiais com as pessoas que ama?
(Probes: ja ouviu falar em codicilo? Ja ouviu falar em testamento?)

21- Alguma vez vocé ja pensou no seu funeral?
(Probes: como vocé gostaria que ele ocorresse? Quem deveria acompanhar seu funeral?
Qual roupa gostaria de usar? Onde gostaria de ser enterrado/cremado?)

Resolucdo de Conflitos e Pendéncias:

22- Ha momentos em que vocé tem raiva ou se sente abandonado por alguém (Divino/ Deus;
familia, amigos, equipe)?
(Probes: como vocé lida com esta raiva ou abandono? Se afastou da religido por este motivo?
Se afastou da pessoa por este motivo? O outro sabe sobre seu sentimento?)

23- Tem desejo de fazer as pazes, perdoar ou ser perdoado por alguém (Divino/ Deus; familia,
amigos, equipe)?
(Probes: como vocé pretende fazer isto? Como acha que se sentira ao fazer as pazes, perdoar
ou ser perdoado? Como acha que o outro se sentira?

24- Vocé sente necessidade de fazer alguma coisa antes de morrer, como se casar, divorciar,
formar, batizar, aposentar?

25- Vocé tem alguma pendéncia financeira ou com a justica, que gostaria de resolver?
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APENDICE C - Roteiro de Entrevista Ill - Percepcdes sobre as intervencées da

Terapia Ocupacional, pautadas nos Principios da Boa Morte

Ter uma boa morte, é o0 que a maioria das pessoas desejam. Falar abertamente sobre a morte e fazer
atividades que nos preparem para ela, é um desafio, até porque ndo sabemos quando ela vird ou de
gue forma vira. Vocé aceitou este desafio e realizou atividades, junto a Terapia Ocupacional, que tinham
por objetivo lhe preparar para uma boa morte. Precisamos que nos conte como foi esta experiéncia.

5-

Como foi para vocé conversar sobre a morte com a Terapeuta Ocupacional?
(Probes: quais sentimentos e emog¢fes esta conversa provocou em vVocé?)

Vocé acha importante que os profissionais da salde conversem sobre a morte com quem esta
doente?

Realizar sonhos, realizar desejos, resolver pendéncias, resolver conflitos, saber dos direitos,
decidir sobre o tratamento e ter consciéncia da morte, sdo importantes para quem tem esta
doente e que pode vir a morrer?

(Probes: Vocé acha que as pessoas doentes devem se preparar para a morte?)

Voce fez junto com a Terapeuta Ocupacional as seguintes atividades {citar as atividades}.
Estas atividades tinham como objetivo realizar alguns de seus sonhos, de seus desejos,
resolver algumas pendéncias ou conflitos seus, entre outras questdes, para lhe preparar para
uma boa morte. Como foi para vocé realizar estas atividades?

(Probes: Quais sentimentos e emocdes estas atividades provocaram em vocé? Estas
atividades estédo |he auxiliando no preparo para sua morte, quando ela vier? Vocé acha que os
profissionais devem propor estas atividades para quem esta doente?)

O que seria uma boa morte, hoje, para vocé?
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APENDICE D - Termo de Consentimento Livre e Esclarecido - TCLE

Vocé estad sendo convidado para participar da pesquisa “Percepgdo de pacientes com aids ou
cancer sobre as intervencdes terapéuticas ocupacionais pautadas nos principios da boa morte”,
coordenado por mim, Anne Marise Koenig, doutoranda do Programa de Pds-Graduag¢do em Medicina
Tropical e Infectologia da Universidade Federal do Tridngulo Mineiro — UFTM, e orientada pela

Professora Dra Luciana de Almeida Silva Teixeira.

O objetivo dessa pesquisa é “Descrever e analisar a percepgao de pacientes com aids ou cancer sobre
as intervencgdes terapéuticas ocupacionais, pautadas nos principios da boa morte, no que concerne a

sua autonomia, desejos, pendéncias, conflitos, despedidas e consciéncia da morte”.

A finalidade desta pesquisa é auxiliar pessoas que convivem com a aids ou o cancer, que sdo doengas
cronicas e que em algum momento podem levar a morte, a pensar sobre o préprio processo de morrer,
a organizar questdes de suas vidas, a ficar em paz consigo, com os outros, com o divino, com a vida e
com a morte. Gostaria de contar com sua participacdo, uma vez que pesquisas como esta auxiliam a

ciéncia a compreender e lidar com a morte e o morrer das pessoas.

Caso aceite participar dessa pesquisa serd necessario que vocé responda a trés entrevistas, além de

passar por intervencdes junto a Terapia Ocupacional, sendo:

1- Entrevista I: Ihe serdo perguntados seus dados pessoais, a historia das suas doengas atuais e
passadas e o0 que vocé faz no seu dia-a-dia. Nesta etapa, vocé recebera um codigo, a fim de garantir
o sigilo das informacdes e preservar a sua identidade, sendo identificado a partir de entédo unicamente

por este codigo.

2- Entrevista Il: nesta falaremos com vocé sobre a morte e o morrer, sendo levantadas questdes sobre

seus desejos, suas pendéncias, sua autonomia, despedidas, compartilhamento e consciéncia da morte.

3- A partir das questdes levantadas na entrevista Il, serdo planejadas atividades que vocé fara junto a

Terapia Ocupacional.

4- Entrevista lll: vocé respondera questdes sobre o que achou das intervengdes que realizou junto a
Terapia Ocupacional.

Esclarecemos que as entrevistas Il e Ill serdo gravadas utilizando um gravador de voz e posteriormente

serdo ouvidas na integra e passadas para o computador de trabalho das pesquisadoras.

O local para a realizacéo das etapas da pesquisa, podera ser em um consultério dos ambulatérios e/ou
quarto da enfermaria (se vocé estiver internado), ligadas a Subunidade de Doencas Infecciosas e
Parasitarias ou da Unidade de Oncologia, Radioterapia, Hematologia e Hemoterapia do Complexo
HC/UFTM/EBSERH; por membro da equipe da pesquisa devidamente capacitado, com tempo
estimado entre 20 a 60 minutos, sendo ao todo 6 encontros, marcados anteriormente por telefone e/ou

pessoalmente entre vocé e as pesquisadoras.
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Os riscos desta pesquisa e as providéncias para que 0s mesmos sejam minimizados séo: 1) caso vocé
se sinta incomodado, triste ou ansioso ao pensar e falar sobre a morte, a pesquisadora ofertara apoio
terapéutico ocupacional. A pesquisa poderd ser interrompida caso vocé nao se sinta confortavel mesmo

com a ajuda e solicite ndo participar mais do estudo.

2) serdo tomados todos os cuidados quanto ao local de realizacdo desta pesquisa, para que seja
garantida a maior privacidade possivel e vocé serd identificado por iniciais e nimeros para néo divulgar

sua identidade, ou seja, a entrevista sera andnima.

3) o seu diagnéstico sera tratado da forma mais discreta possivel, sendo dentro do possivel, discutido

somente entre vocé e as pesquisadoras.
Como beneficios de sua participagdo na pesquisa:

1) espera-se que os atendimentos de Terapia Ocupacional, pautados nos principios da boa morte,
possibilitem um espaco de reflexdo e vivéncia sobre a sua experiéncia de viver com uma doenca
crdnica (Aids ou cancer), que podem o aproximar da morte, auxiliando-o na resolu¢éo de pendéncias

e conflitos, na realizacdo de desejos, no respeito a sua autonomia, nas despedidas importantes.

2) os resultados desta pesquisa poderdo colaborar com a melhoria no atendimento dos pacientes com

doencas que ameacam a vida.

3) espera-se, a partir da publicagdo dos resultados desta pesquisa, que a sociedade como um todo
reflita sobre como se morre atualmente, compreendendo que a morte ndo deve ser uma experiéncia

solitaria e por vezes escondida, mas sim uma experiéncia social, com apoio de todos.

Sua participacdo € voluntéria, e em decorréncia dela vocé ndo recebera qualquer valor em dinheiro.
Vocé nao terd nenhum gasto por participar nesse estudo, pois qualquer gasto que vocé tenha por causa

dessa pesquisa lhe sera ressarcido.

Vocé pode se recusar a participar do estudo, ou se retirar a qualquer momento, sem que haja qualquer
prejuizo quanto ao seu atendimento e acompanhamento de salide no Complexo HC/UFTM/EBSERH,
para isso basta dizer a pesquisadora que Ihe entregou este documento. Em qualquer momento, vocé
pode obter quaisquer informacdes sobre a sua participacdo nesta pesquisa, diretamente com as

pesquisadoras ou por contato com o CEP/HC-UFTM.

Suaidentidade nao sera revelada para ninguém, ela sera de conhecimento somente das pesquisadoras
da pesquisa, seus dados serdo publicados em conjunto sem o risco de vocé ser identificado, mantendo
o seu sigilo e privacidade. Vocé tem direito a requerer indenizacdo diante de eventuais danos que vocé

sofra em decorréncia dessa pesquisa.

Os dados obtidos de vocé por meio das entrevistas e da confeccdo dos materiais durante as
intervencdes junto a Terapia Ocupacional, serdo utilizados somente para os objetivos dessa pesquisa

e serdo destruidos ou descartados da seguinte forma:

a) as entrevistas transcritas serdo mantidas nos computadores de trabalho das pesquisadoras na UFTM

por 5 anos, e apos este periodo, apagadas;
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b) as fitas do gravador e as entrevistas em papel serdo armazenadas em armarios das salas de trabalho
das pesquisadoras na UFTM, obedecendo o periodo de 5 anos. Apds este periodo, as entrevistas serdo
levadas para a grafica da UFTM, para serem picotadas e jogadas na lixeira, e as fitas do gravador seréo
apagadas.

¢) os materiais confeccionados por vocé durante as intervengfes de Terapia Ocupacional ficardo com

VOCé e ou com pessoa de sua escolha.

Caso haja interesse, por parte das pesquisadoras, em utilizar seus dados em outro projeto de pesquisa,
vOCé sera novamente contatado para decidir se participa ou ndo dessa nova pesquisa e se concordar

deve assinar novo TCLE.

Contato
Pesquisadora Responsavel: doutoranda Anne Marise Koenig

Endereco: Av Getulio Guarit4, 130 — Bairro Abadia, Uberaba, MG. — Programa de Pds-Graduag¢do em
Medicina Tropical e Infectologia - PPGMTI

E-mail: annekoenig.to@gmail.com

Telefone/Celular: (34) 9.9141-9526

Professora Orientadora: Prof2. Dra Luciana de Almeida Silva Teixeira
E-mail: lalmeidast@gmail.com

Telefone/Celular: (34) 9.9674-8866

*Duvidas ou dendncia em relacdo a esta pesquisa, entrar em contato com o Comité de Etica em
Pesquisa do Hospital de Clinicas da Universidade Federal do Tridngulo Mineiro (CEP/HC-UFTM), pelo

e-mail: cep.hctm@ebserh.gov.br, pelo telefone (34) 3318-5319, ou diretamente no endere¢co Rua

Benjamim Constant, 16, Bairro Nossa Senhora da Abadia — Uberaba — MG — de segunda a sexta-feira,
das 07h as 12h e das 13h as 16h.


mailto:cep.hctm@ebserh.gov.br
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Eu, , li elou ouvi o

esclarecimento acima referente a pesquisa “Percepgédo de pacientes com aids ou cancer sobre as
intervencbes terapéuticas ocupacionais pautadas nos principios da boa morte”, coordenado pela
doutoranda do Programa de Pés-Graduacdo em Medicina Tropical e Infectologia da UFTM, Anne
Marise Koenig, sob orientagéo da Professora Dra Luciana de Almeida Silva Teixeira. Compreendi para
gue serve a pesquisa e quais procedimentos serei submetido. A explicacdo que recebi esclarece os
riscos e beneficios da pesquisa. Entendi que sou livre para interromper minha participacao a qualquer
momento, sem justificar minha decisao e que isso ndo afetara o atendimento e acompanhamento que
estou recebendo no complexo HC/UFTM/EBSERH. Sei que meu nome nao sera divulgado, que néo
terei despesas e nao receberei dinheiro para participar da pesquisa. Concordo em participar da
pesquisa “Percepcdo de pacientes com aids ou cancer sobre as intervengbes terapéuticas

ocupacionais pautadas nos principios da boa morte”, e receberei uma via assinada deste documento.

Uberaba, / /

/

Nome/ assinatura do voluntario e/ou responsavel legal

Anne Marise Koenig — Fone: (34) 9.9141-9526

Pesquisadora Responsavel

Profa Dra Luciana de Almeida Silva Teixeira — Fone: (34) 9.9674-8866

Pesquisadora Assistente
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APENDICE E - Histérias Individuais dos Participantes

(Estas histérias foram elaboradas a partir dos dados do diario de bordo)

P1

Participante de 43 anos, do sexo masculino, casado pela segunda vez e em
processo de separacédo. Pai de dois filhos homens (25 e 17 anos do 1° casamento),
construiu uma casa para si, uma para a mae e uma para o filho mais novo num terreno
de sua propriedade, na cidade de Uberaba. O filho mais velho residia sozinho em outro
local.

Mantinha um bom relacionamento com a mée e os filhos, e também com o pai,
gue ja havia falecido de cancer. Com a ex-esposa basicamente ndo mantinha contato.
Com a atual, a relagéo se encontrava um pouco conturbada devido ao processo de
separacao, mas esta demostrava ser cuidadosa em relacdo a ele. Encontrava-se em
uma nova relacdo (de namoro), que referiu ser a mais feliz de sua vida, pois era
alguém que tinha os mesmos interesses e topava as aventuras que ele propunha.
Estas pessoas eram seu suporte social.

Profissionalmente, exercia as funcdes de pedreiro e mestre de obras. Se
identificava e tinha muito prazer no exercicio destas ocupacdes, mas sentia-se
entristecido por ndo ter condicdes em exerce-las em sua plenitude, em decorréncia
das perdas geradas pelo quadro clinico de cancer (fraqueza e dor), mas referiu que
ainda supervisionava obras, quando se sentia bem. Quanto &s atividades do cotidiano,
realizava o autocuidado e os cuidados com a casa e a saude. Recebia o0 apoio da
mae, quando necessario.

Quanto aos tracos de personalidade, era extrovertido e de sorriso largo, embora
um pouco timido. Costumava ser reservado na expressdo de suas emocbes e
sentimentos, mas estabeleceu um bom vinculo com a pesquisadora. Gostava da vida
e tinha esperanga em viver por mais alguns anos.

Em relacdo a sua saude, tratava previamente de sindrome de coélon irritavel e
tinha ciéncia de que poderia em algum momento da vida desenvolver cancer, e
guando recebeu o diagnostico, aceitou-o, referindo ndo ter medo da morte, mas sim
do sofrimento. Realizava QT paliativa e radioterapia.

Quando questionado sobre seus sonhos, desejava se aposentar e conseguir a
aposentadoria para a mae; vender um terreno que possuia para utilizar o dinheiro para
viajar para o Pantanal; alugar uma chacara ou um sitio para plantar verduras, legumes
e frutas organicas, criar porcos, peixes e galinhas, além de produzir ovos; e morar
com a nova namorada. Durante as intervencg0es a realizacdo destes sonhos foram
estimulados e trabalhados, sendo que alugou uma chéacara, indo residir com a
namorada, com o filho de 17 anos e o enteado de 16, produzindo o que desejava
(discutimos sobre plantios); o terreno foi posto a venda, a busca pela aposentadoria
foi realizada e o planejamento para a viagem também.
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Apds o 4° encontro este foi internado no HC em decorréncia de obstrugéo
intestinal, para cirurgia de emergéncia (passando por duas cirurgias). A pesquisadora
0 visitou no hospital e este solicitou que trouxesse o planejamento da viagem no dia
seguinte, para que realizassem o 5° encontro e assim foi feito. Se manteve
absolutamente envolvido com a atividade, comentando sobre o roteiro, sobre as
pousadas, a pescaria, e referiu que pretendia ir com amigos e com a namorada. Ao
final solicitou que a mée (que o estava acompanhando) guardasse o roteiro de viagem
com todo o cuidado em sua bolsa. A pesquisadora se comprometeu a passar no dia
seguinte para visita-lo. No dia seguinte esta o encontrou em processo de alta, sentado
no leito. Esta foi recebida com um largo sorriso. O participante solicitou 15 dias de
descanso para que se revessem para finalizar a pesquisa (6° encontro), ficando assim
combinado.

Em 06/10/2021, dois dias antes do ultimo encontro, este faleceu ao dar entrada
no pronto socorro do HC/UFTM.

Na semana seguinte a pesquisadora ligou para a mae do participante, para Ihe
dar os pésames, acolher e perguntar como a familia se encontrava. A mae referiu que
bem, dentro do possivel, e que os netos também estavam bem, resolvendo as
guestdes do pai em relacdo a chacara e aos bens materiais. Ela agradeceu o contato
e comentou: “Uma mée ndo deveria perder um filho, isto € muito dolorido. Mas tenho
que continuar vivendo, pois tenho que cuidar dos netos que ndo tem mais o pai. E
assim a vida continua”. A pesquisadora lhe desejou forcas para enfrentar esta situacéo
e se despediu.

P2

Participante de 67 anos, do sexo masculino, casado desde 1981, pai de 2 filhas.
A mais velha é casada e enfermeira, a mais nova tem esquizofrenia e reside com os
pais, dependendo deles para seus cuidados. Nao tem netos (as). Procedente da
cidade de Pratinha-MG.

Muito apegado a familia e a sua comunidade. Ele e a esposa sao responsaveis
por um Centro Espirita Kardecista na cidade de procedéncia, onde auxiliam nas
reunides, ddo passe e leem o evangelho. Homem de muita fé, acredita na morte
enguanto passagem e no processo reencarnatorio. Recebe apoio das pessoas da
comunidade, da familia e nutre uma relacdo de muita proximidade com o genro, que
refere como sendo “um filho”. Referiu ter muitos amigos.

Profissionalmente exerceu as funcbes de mestre de obras e agricultor
(economizou dinheiro para comprar uma chacara, se aposentar e trabalhar nesta, e o
fez). Atualmente reside na area urbana da cidade, mas se desloca de carro para cuidar
da chacara, que fica na area rural. Auxilia a esposa nas tarefas domésticas, no
cuidado com a filha, produz doces (compotas e pé-de-moleque), planta verduras e as
vende. Independente em todas as suas atividades. Costumava, antes do
adoecimento e da pandemia, fazer uma canjicada para a comunidade uma vez por



172

ano, para encontrar a todos e confraternizar. Aguarda se sentir mais fortalecido para
retomar esta atividade.

De personalidade extrovertida, falante, simpatico, muito atento a politica
nacional e internacional. Leitor voraz (principalmente da literatura espirita), embora
somente tenha cursado até o 4° ano do EFI. Coerente em seus posicionamentos frente
a vida e as pessoas.

Quanto a sua condicao clinica, referiu que a esposa foi diagnosticada com
cancer de mama no inicio de 2020, e no dia em ela que iria fazer a mastectomia, este
passou mal e foi internado por obstrugéo intestinal, quando descobriram seu cancer
de célon (atualmente em uso de bolsa de colostomia). A pesquisadora indagou como
foi receber o diagnadstico e falou que foi dificil, mas que tem muita fé nos designios de
Deus. Sobre a bolsa de colonostomia disse que néo se importaria em usa-la uma vida
inteira, desde que se curasse do cancer. Fez cirurgia e QT paliativa. A esposa esta
recuperada de seu quadro. Referiu que ele e a esposa sdo muito apaixonados e que
ficar na casa de acolhimento do municipio de Pratinha quando tem que fazer a QT por
dois dias seguidos, o faz sentir muitas saudades e ficar preocupado com a saude e
sobrecarga dela no cuidado a filha (se falam por WhatsApp ou por ligagao varias vezes
ao dia).

Quando questionado sobre sonhos, desejos e pendéncias, referiu o desejo de
fazer cirurgia de catarata “para poder dirigir e levar a esposa para todos os lugares,
mas principalmente para tratar da saude”. Este sonho foi viabilizado junto a sua
oncologista, que o providenciou frente a equipe de oftalmologia do HC/UFTM. Como
nao apontou mais nenhuma outra questdo, a pesquisadora propds que escrevesse a
propria histéria de vida, quando referiu “_Minha vida é tdo simples, sou uma pessoa
simples, da roca. Vocé acha que que eu tenho algo interessante para contar?” Esta
responde que sim, que sua vida é muito rica e que gerara uma bela producéo. Este
sorriu, concordou e demostrou entusiasmo com a atividade. No ultimo encontro a
historia lhe foi entregue pela pesquisadora, impressa e com as fotografias que havia
escolhida para comp6-la. Ficou contemplativo por uns 5 minutos, virando as paginas
e lendo com os olhos marejados d’agua, quando referiu “_A minha esposa, quando
ver, ird adorar”. Nesta data, pesquisadora e participante se despedem, pois, a
pesquisa se encerrava.

Na semana subsequente a pesquisadora o visita no HC, pois havia se internado
para cirurgia eletiva do intestino, que ndo ocorreu devido a condicdo clinica
desfavoravel para a intervencdo. Passado um més, esta ligou para o participante para
saber como se encontrava e referiu que bem, embora néo tenha feito a cirurgia. A
pesquisadora conversou neste momento também com a esposa, que relatou a alegria
ao lerem a historia de vida “_NOs rimos e choramos em varios momentos, € uma
lembranca que teremos registrada para sempre”.

Passados trés meses, nova ligacao foi feita e referiu estar bem, em tratamento
espiritual, tendo realizado a cirurgia espiritual do intestino e que aguardaria por mais
duas semanas para retornar a Central de Quimioterapia, para 0s tratamentos
ofertados pela medicina deste mundo.
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P3

Participante de 71 anos, separado (teve 3 unides estaveis). Pai de um filho, que
reside em Santos-SP. Procedente de Conceicao das Alagoas-MG. Reside sozinho e
segue a religido Espirita Kardecista, frequentando o Centro, quando possivel.

Como suporte social, conta com o apoio das irmas e sobrinhos (as). O filho vem
esporadicamente visita-lo. Referiu visitar a ultima esposa, que esta acamada e que
sente muita falta de uma parceira que possa lhe fazer companhia e que ambos
possam se cuidar, mutuamente. Apontou também a equipe do Ambulatério de
Oncologia como fonte de suporte.

Profissionalmente exerceu as funcfes de metallurgico e autbhomo. Afastado
pelo INSS, aguardava a aposentadoria. Em sua residéncia, prepara suas refei¢oes,
conta com o auxilio de uma faxineira a cada 15 dias, assiste TV. Visita o sobrinho em
sua chacara quase que diariamente e conversa com conhecidos na praca central da
cidade, passeia de carro. Independente em suas atividades do cotidiano, embora fora
observado déficits no autocuidado e higiene.

De comportamento reservado. Prolixo em sua linguagem, mantinha baixo nivel
atencional durante os encontros, sendo necessario retomar a conversa ou o estimulo
varias vezes. Apresentava comportamento de vitima das circunstancias, embora
afastava a todos a sua volta, com comportamentos por vezes agressivo, evitativo ou
de irresponsabilidade, inclusive em relacdo ao filho.

Quanto ao quadro clinico, tem cancer (diagnosticado em 2018), tendo tratado
com QT paliativa e atualmente em manutencdo com QT oral. Vem a consultas
mensais com seu oncologista, para acompanhamento.

A pesquisadora, inicialmente, solicitou o acompanhamento deste por parte
também da Equipe de Cuidados Paliativos, visando as questdes da baixa rede de
suporte social, o autocuidado, os déficits cognitivos e o perfil comportamental,
trabalhando conjuntamente com esta equipe (psicologia, terapia ocupacional,
assistente social, médica, fisioterapeuta). Apds entrou em contato com familiares,
referindo sua preocupacao sobre o deslocamento deste para Uberaba, pois dirigia
desacompanhado.

Quando questionado sobre sonhos/desejos/pendéncias referiu querer
conhecer o Nordeste, suas festas juninas e o litoral, visitar o filho no litoral de SP, e
propor a este que morem juntos em Uberaba, encontrar uma nova parceira e
conseguir a aposentadoria. Quanto pendéncia, aponta a relacdo com o filho. Todas
estas questdes foram trabalhadas durante as intervencoes, tendo ido ao litoral visitar
o filho, mudado de residéncia para mais proximo de uma das irmas para ser mais
assistido, iniciou os preparativos para a viagem em familia (com o auxilio da irma)
para irem ao Nordeste e apresentou visivel melhora do autocuidado. A aposentadoria
foi encaminhada e acompanhada em conjunto com o Servico Social. Nado conquistou
nenhuma parceira até a finalizacéo do projeto.

Ao final do projeto, a pesquisadora solicitou ao terapeuta ocupacional da
Unidade de Oncologia a continuidade do acompanhamento deste participante, que foi
aceito e mantido.
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A pesquisadora também ligou para a irma do participante e solicitou que esta
solicitasse ao mesmo para mostrar-lhe o que fora produzido durante as intervencgdes,
para que a familia ficasse ciente de todos os seus desejos, e ela prometeu fazé-lo.

Apbs dois meses a pesquisadora entrou em contato via telefone e este referiu
estar bem “_Tocando a vidinha”, em acompanhamento no ambulatério de oncologia,
de CP ecomo TO.

Em 08/04/2022 este faleceu no HC/UFTM, rodeado de seus familiares,
pacificamente, conforme relatado pela sua médica do Grupo de Cuidados Paliativos.

P4

Participante de 59 anos, sexo masculino, procedente de Uberaba. Solteiro, mas
teve quatro unides estaveis. Pai de 6 filhos (um néo reconhecido e um falecido) e duas
netas. Reside no mesmo terreno da mae, com quem tem uma relacdo de muita
proximidade “_Eu e minha velhinha (a méde) somos muito unidos, eu cuido dela, ela
cuida de mim. Conversamos, pescamos e tomamos café. Pura alegria”.

Conta com suporte social da mae, dos irméaos e irmas (pai e dois irmaos
falecidos), dos filhos e em especial da filha que reside em Uberaba (os demais residem
em outros municipios). Tem alguns amigos “ Para contar nos dedos” e muitos
conhecidos, pontuando que se relaciona bem com todos. Sente-se muito apoiado pela
sua equipe da Oncologia, referindo-os como “uma familia”.

Esta afastado pelo INSS, mas exerceu a funcdo de pintor residencial e
comercial durante a vida, também se dedicando a producédo de arte sacra, enquanto
artesdo. Produz atualmente a arte sacra para presentear e vender, cria pintinhos e
ajuda na chacara arrendada pela filha, cuida amorosamente da mula “Prateada” (que
€ seu animal de estimacao) e cuida da sua mae, resolvendo todos os assuntos “fora
de casa’. Realiza pescarias com a mée e é devoto de Nossa Senhora Aparecida.

De facil trato, embora timido e extremamente desconfiado. Apresentou-se
sempre sorridente e bem humorado, contou anedotas e referiu adorar dancar forro e
fumar um “baseado para relaxar... (risos)”. Mencionou que antes de adoecer “era da
pa virada... bebia, fumava e aprontava todas”, mas que o adoecimento o fez
ressignificar a vida e hoje se sente bem melhor e mais feliz (era bebedor pesado e
usuario de substancias psicoativas).

Vivencia o cancer desde 2019, e estava aguardando a quimioterapia oral em
processo de judicializacdo. Atualmente é acompanhado pelo Equipe de CP,
previamente havia feito tratamento quimioterapico paliativo e radioterapia.

Ao ser questionado quanto aos sonhos/desejos/pendéncias a realizar/resolver
antes de sua morte referiu que gostaria de se aposentar, de conquistar o direito ao
medicamento quimioterapico, a consultar com um oftalmologista (de rotina, para
confeccdo de 6culos). A pesquisadora propde ainda a escrita da histéria de vida
completa, que aceitou. Os trés desejos iniciais foram conquistados antes do término
da pesquisa, com o auxilio do assistente social e de sua médica oncologista. A coleta



175

da histéria de vida requereu muito cuidado e preparacao terapéutica (devido a sua
desconfianca), preferindo escrever de préprio punho, seguindo um roteiro historico
temporal de fatos desenvolvido em conjunto com a pesquisadora, e somente
permitindo a leitura por esta (pois estabeleceu bom vinculo). Foi solicitado que
confeccionasse uma capa para a Historia de Vida e este a apresentou no ultimo dia
(imagem de Nossa Senhora Aparecida). Sobre a feitura da histéria de vida comentou
“ Uma experiéncia interessante. Nunca tinha pensado na minha proépria histéria e
percebido quantas coisas ja vivi. [...] Me levou para tantos lugares, relembrei tantas
coisas, descobri outras. Sou uma outra pessoa agora. [...] Mais leve, vi que fiz muitas
coisas, estou contente com a minha histoéria”.

Apoés o término da pesquisa, a pesquisadora manteve contato telefénico e o
encontrou no Ambulatério de Oncologia, sendo que este se mantém estavel
clinicamente e ativo em suas atividades cotidianas. A presenteou com arte sacra
confeccionada de préprio punho.

PS5

Participante de 58 anos, do sexo feminino, casada pela 22 vez ha 29 anos, mae
de uma filha do 1° casamento, tendo uma netinha de 3 anos. Se relaciona bem com
os 3 enteados. O casal reside s6 e sdo muito unidos e “apaixonados”. Referiu ser uma
pessoa espiritualizada, com muita fé em Deus. Procedente de Uberaba.

Sua rede social de suporte é vasta, contando com o marido, a filha, a mée, as
irmas, as amigas, as vizinhas e as clientes do seu saldo de beleza. Refere se sentir
“‘muito amada por todos”. Aponta também a equipe do Ambulatorio de Oncologia como
referéncia em suporte em saude.

Desenvolveu muitas atividades profissionais durante a vida, mas se encontrou
na Estética. Tinha um saldo em sua residéncia com clientela fiel, sendo que muitas
clientes se tornaram amigas pessoais ao longo do tempo. Afastada pelo INSS, sentiu
profundamente a perda ocupacional causada pelo adoecimento (pois precisou para
de trabalhar e fechar o saldo), deixando-a entristecida. Atualmente, quando se sente
bem, prepara refei¢cdes e lava a lougca, mas a maioria das atividades domésticas séo
realizadas pelo marido, por sua mae ou irmas. Independente em AVD. Referiu que o
adoecimento os restringiu as atividades de lazer (jantares dancantes, que faziam
constantemente enquanto casal) e que atualmente permanecem mais em casa
(também em decorréncia da pandemia).

Apresenta-se sempre muito tranquila, sendo uma pessoa muito amorosa €
resiliente com o que a vida lhe traz. De fala mansa, sorriso largo embora timido, foi
muito receptiva ao projeto de pesquisa. Emotiva, denomina-se como “chorona”. Por
outro lado, é independente e resolutiva com suas questodes.

Diagnosticada com céncer em 2020, faz QT paliativa e sofre com os efeitos
colaterais e a fadiga. Um dos sintomas do seu quadro € a ascite, sendo submetida a
paracentese semanalmente. Faz seguimento no Ambulatorio de CP e a pesquisadora
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a encaminhou ao ambulatoério de PICS, realizando acompanhamento. Queixa-se dos
efeitos deletérios em sua aparéncia (perda da cintura, dos cabelos, da flacidez
ocasionada pela perda de peso no rosto e corpo — chorou em todas as vezes que
mencionou estas questdes), referindo “_Ao olhar-me no espelho ndo me reconheco
mais [...] meu corpo mudou muito com a ascite, antes tinha cinturinha de pildo, agora
perdi a cintura, estou reta e barriguda, tinha feito abdominoplastia, que tem piorado
meu quadro, pois ndo tem espaco para o liquido no abdémen... meus lindos cabelos
cacheados cairam, dando lugar a esta peruca... ainda nao aceito, sinto saudades do
meu corpo anterior”.

Ao ser guestionada sobre sonhos/desejos e pendéncias referiu ndo ter nada a
resolver ou viver, pois sempre viveu tudo o que desejou. A pesquisadora propde
atividades de elaboracéo do luto em relacédo ao corpo e esta aceita, assim sendo feito
(atividade de imagem corporal e carta para si mesma). No Ultimo encontro, a
pesquisadora lhe entrega a producdo encadernada e embrulhada com laco de fita
vermelha. Ela retira o lago, folheia sua producéo e agradece por todo o cuidado em
relacdo ao material e pelo carinho despendido durante o processo e solicita um abraco
(dado seguindo todos os cuidados sanitarios).

A participante e a pesquisadora mantém contato semanal por WhatsApp, e esta
se mantém bem clinicamente, ativa, cuidando de sua aparéncia, dentro do possivel.

Pé

Participante de 59 anos, do sexo masculino, casado, pai de um filho e uma filha,
tendo 3 netos de 8, 7 e 4 anos. Catdlico, devoto de Nossa Senhora Aparecida,
compreendia a fé como alicerce da vida. Tem 3 irmdos vivos, com quem mantém
contato frequente. Procedente de Araxa-MG.

Apoia-se em sua esposa, nos filhos, no “carinho dos netos”, nos amigos (que
vao visita-lo diariamente), numa vizinha que € cabeleireira, e nos sogros. Sente, as
vezes, que os conhecidos e até seus irmaos, tem dificuldades em falar sobre a doenca
e a morte com este e que gostaria que conversassem mais.

Exerceu varias atividades profissionais, mas ultimamente exercia a de pintor
residencial. Como sonho de uma vida, comprou uma chacara na area rural do seu
municipio, para plantar e desejava morar nesta ap0s sua aposentadoria, com a
esposa. Apés seu adoecimento, seu vizinho passou a cuidar da chacara para este, a
meia. Encontrava-se desempregado, pois 0 INSS havia negado seu afastamento de
saude, porque enquanto autbnomo, ndo o havia pago nos dois Ultimos anos (antes de
adoecer), contando somente com o salario minimo da esposa. Auxiliava nos cuidados
da casa e era independente em todas as AVD.

Pessoa de temperamento tranquilo, fala mansa, chegou ao projeto entristecido,
embora adorasse uma “boa prosa”. Muito correto, estava sempre preocupado com
sua conduta de vida. Apaixonado pela esposa, a referia em todos 0s encontros, bem
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como aos netos e ao filho. A filha referia “ter que ter mais atengao, pois era muito
esperta”.

Foi diagnosticado com cancer em 2020, realizando QT paliativa. Sentia-se de
certa forma culpado por seu diagnéstico, pois 4 anos antes de ser diagnosticado,
tratou de problemas de prdstata, mas ndo deu seguimento, conforme orientado por
seus meédicos, na época. Acreditava muito na equipe atual que o seguia no
Ambulatério de Oncologia e seguia a risca todas as orientacoes.

Tinha como desejos a realizar, conquistar o auxilio doencga ou a aposentadoria,
produzir testamento para resguardar a esposa (tinha medo que a filha a despejasse
apos sua morte) e apos a apresentacdo das DAV por parte da pesquisadora, resolveu
produzi-lo. Desejava também viver até ver seus netos na Universidade. O 1° desejo
foi assessorado pelo assistente social, dando entrada na Defensoria Publica. O 2°, foi
feito levantamento junto a dois nucleos de pratica juridica de universidades e junto a
um Tabelionato, sendo impossivel executa-lo, visto a elevada taxa cobrada para tal.
As DAV foram produzidas em conjunto com a pesquisadora e seu oncologista, sendo
devidamente assinada por seus tutores. No Ultimo encontro, em maos das DAV,
referiu “_Mudei muito meu jeito de ver o mundo, a doenca e a morte, Sou outra pessoa
depois deste projeto”. Mencionou ainda “conquistei uma amiga”, se referindo a
pesquisadora.

Apds o término, a pesquisadora entrou em contato via telefone e este referiu
estar bem, aguardando a devolutiva da Defensoria Publica. Dois meses ap0s tenta
novo contato, sem sucesso.

Em 03/05/2022, seu oncologista entrou em contato com a pesquisadora e
informou que o participante estava internado na UTI de sua cidade de origem,
solicitando uma copia das DAV, pois a esposa daquele ndo o encontrou, para enviar
para a equipe que o estava assistindo. A pesquisadora encaminhou a copia das DAV
para o0 oncologista, que o0 reenviou para a equipe de CP daquele hospital. A
pesquisadora entrou em contato com a esposa do participante, explicou-lhe em
detalhes as DAV e também |he enviou uma copia. A equipe, juntamente com a familia,
respeitou a todos seus desejos na Unidade de Terapia Intensiva. Desta forma, a
pesquisadora acompanhou junto a equipe e a familia este processo, via WhatsApp,
até a data de seu falecimento em 09/05/2022 e apds, mantém-se acolhendo o luto
familiar.

Pr

Participante de 72 anos, do sexo masculino, procedente de Uberaba. Casado
a 45 anos, pai de um filho e uma filha, tendo um neto adolescente, por quem nutria
muito carinho. Ele e a esposa residiam sozinhos. Espirita Kardecista, auxiliava
atuando como “esclarecedor dos espiritos”.

Recebia suporte social da esposa, filhos, nora, genro, neto e dos integrantes
do Centro Espirita (que lhe levavam agua fluidificada e davam passes) e se apoiava
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em suas equipes de saude, tanto da Unidade de Oncologia, qguanto a que o0 seguia via
saude suplementar.

Completou o EM de técnico contabil, mas exerceu por pouco tempo. Dedicou a
vida a marcenaria (de sua propriedade), tendo passado esta a seu filho apés seu
adoecimento, e a pintura em tela, que atualmente preenchia seu cotidiano (natureza
morte), referindo que havia realizado varias exposi¢des ao longo da vida. Auxiliava a
esposa secando louca e era totalmente independente nas atividades do cotidiano.

Era uma pessoa bastante reservada, falava baixo e preferia conversar a sos
com a pesquisadora, em local reservado. Muito emotivo e afetuoso em relagdo a
familia. N&o tinha medo da morte, pois acreditava ser uma passagem, mas desejava
viver mais tempo, para aproveitar a vida.

Seu diagnéstico de cancer lhe foi dado em 2020, mantendo-se em QT paliativa,
tendo realizado radioterapia e colostomia. Acompanhado no Ambulatério de CP.

Ao ser questionado sobre sonhos/desejos/pendéncias, mencionou estar tudo
resolvido. A pesquisadora Ihe prop&e entéo, a construcdo de uma caixa de memorias,
sendo que aceita e propde construi-la na marcenaria, o fazendo. Discutido o que
desejava deixar como legado e lembrancas dentro da caixa, referiu que objetos seus,
dos seus pais, sogros e da esposa, para que seus descendentes tivessem lembrancas
e conhecessem mais sobre suas historias. N&o foi possivel finalizar a atividade, pois
o participante faleceu ap6s o 3° encontro, dia 25/10/2021, em um hospital particular,
sob os cuidados de sua equipe de saude suplementar, com acompanhamento de sua
oncologista da Unidade de Oncologia, que mantinha a pesquisadora informada sobre
a evolucgéao do caso.

Apds seu Obito, a pesquisadora ligou para a esposa do participante para
acolhe-la em seu processo de luto.

P8

Participante de 69 anos, do sexo masculino, casado a 48 anos, pai de 2 filhos
homens. Tem 4 netos e tornou-se tutor de trés, apés o divércio de um dos filhos, sendo
que residem com ele (refere que n&o consegue dormir enquanto ndo chegam em casa,
a noite). Procedente de Uberaba. Sua mae de 85 anos € viva e este a visita sempre
gue possivel. Catélico (mas ndo muito praticante), costuma fazer oracfes e tem muita
fé em Deus.

Seu suporte social se baseia na familia. Trouxe a queixa de que trabalhou por
30 anos numa empresa, mas que nado recebeu nenhum apoio por parte desta, mas
gue os colegas e o ex-chefe ligam para saber como se encontra (este é aposentado).
A pesquisadora questionou como se sentia em relacdo a isto, tendo referido “_N&o...
para a empresa somos todos descartaveis. Eu sempre observei isto enquanto
trabalhava... a cada funcionario afastado por problemas de saude, o esquecimento
[...] muito triste, mas ja esperava’.
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Profissionalmente, foi pintor residencial e motorista de 6nibus e caminhao (na
empresa supracitada). Apés a aposentadoria, continuou a trabalhar na empresa até o
seu diagndstico. Atualmente, auxilia a esposa em casa com os afazeres domeésticos,
assiste TV, conversa com os amigos e conhecidos, brinca com os cachorros. E
independente nas atividades cotidianas.

E uma pessoa receptiva, falante, embora muito tranquilo. Referiu que foi
alcoolista durante a vida e que isto afetou suas relacfes, sentindo necessidade de
ressignifica-las. Reservado em suas emoc¢des, ndo costuma conversar sobre seus
sentimentos.

Foi diagnosticado com céancer em maio de 2021, estando em processo de
elaboracdo emocional. Iniciou a QT paliativa e mencionou que até dois dias apos se
sente muito fraco, mas que depois melhora. Referiu ter muita esperanca com o
tratamento e que deposita muita fé na equipe.

Alude que, como sonhos/desejos, gostaria de ver 0 neto mais novo
encaminhado, pois ainda € adolescente e como pendéncia, pedir perddo a esposa,
pelo sofrimento que Ihe causou em decorréncia do alcoolismo. A pesquisadora Ihe
prop6s ainda, a confeccdo de um album de memoaria, para deixar como legado apos
sua morte e este aceitou. A atividade de producdo do &lbum foi iniciada e os
preparativos para o pedido do perdao também, na Unidade de Oncologia, até o 5°
encontro. Apés, o participante sofreu uma intercorréncia clinica, sendo internado para
cirurgia de desobstrucdo intestinal. A pesquisadora foi visita-lo e quando liberado pela
equipe para retomar as atividades, assim foi feito. No uUltimo encontro, ao ver a
pesquisadora entrar no seu quarto da Enfermaria, chorou; esta lhe deu as maos e
perguntou o motivo de sua tristeza e este mencionou que esta tinha razao, que “temos
que amar em tempo e pedir perddao em tempo” (frase que esta sempre falava a ele) e
gue agora era 0 momento (apontou com a cabeca para a esposa e a pesquisadora
entendeu que desejava que ela se aproximasse para que pudesse pedir perdéo). Esta
a chamou, colocou a méo da esposa sobre a do participante e este faz todo o processo
do pedido de perdao e esta o perdoou. Desta forma permaneceram por uns 5 minutos,
em siléncio. Depois a esposa saiu do quarto e este referiu se sentir aliviado. A
pesquisadora pontuou estar muito orgulhosa de sua coragem e este sorriu, com 0S
olhos marejados de lagrimas. Perguntou se teve medo de morrer em decorréncia da
intercorréncia e este relatou que sim, que € muito dolorido pensar em deixar 0s seus
e que a agonia da morte é assustadora (esta o acolhe). A pesquisa foi encerrada
nesta data.

O participante continuou internado e a pesquisadora foi visita-lo até sua alta,
tendo a familia trazido o 4lbum de memorias, para que pudessem conversar a
respeito. Duas ligacdes posteriores foram feitas e este se encontra fortalecido,
novamente em tratamento na Unidade de Oncologia e ativo, dentro do possivel, em
seu cotidiano.
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P9

Participante de 59 anos, do sexo feminino, procedente de Uberaba, vilva, sem
filhos, residente de uma instituicdo de longa permanéncia a 20 anos. Tem cinco irmaos
(as) mas mantém contato regular somente com um. E Espirita Kardecista.

Seu suporte social advém da instituicdo, de uma amiga de longa data e da sua
professora de pintura. Apdés sua viuvez, namorou com um interno da instituicdo por 5
anos, mas o relacionamento acabou e este saiu da instituigao.

Atuou como cuidadora de uma idosa e como faxineira, até que ficou adoentada
e a sua amiga (supracitada) a encaminhou ao hospital (quando foi diagnosticada com
HIV/aids) e deste, foi encaminhada para a instituicdo para dar seguimento ao
tratamento e contar com suporte social. Atualmente recebe auxilio-doenca do INSS,
0 que refere ser suficiente para seus gastos individuais. Na instituicdo realiza
atividades de ginastica, pintura em tela e em tecido (pano de prato), aulas de
evangelizagdo e dé passes nos internos. Independente para todas as suas atividades,
com excecdo da movimentacdo bancaria, que é realizada pelos funcionarios da
instituicao.

De comportamento tranquilo, é bastante falante e manteve-se envolvida
durante as intervencdes. Muito observadora, tem um olhar atento sobre os
movimentos da vida. Compreende a morte como uma passagem para o plano
espiritual.

Foi diagnosticada com HIV/aids ha 20 anos e passou a tratar com TARV,
embora nem sempre tenha tido adesdo ao tratamento. No momento da pesquisa, apos
descompensacéo do quadro, se manteve em tratamento regular.

Quando questionada sobre sonhos/desejos reportou que gostaria de ser
cremada e de residir sozinha, em uma casa que fosse de sua propriedade. Sobre a
cremacao a pesquisadora fez levantamento da viabilidade em relagdo a locais e
custos e repassou a participante (o crematério mais proximo fica na cidade de
Uberlandia, € particular e caro), ficando dificil sua execugdo. Esta expde que é
impossivel realizar este sonho, e que tera que aceitar ser enterrada no Cemitério
Municipal de Uberaba, “debaixo da terra”. Quanto a residir sozinha, a pesquisadora a
estimulou a refletir sobre os prés e contras deste desejo e ao final, decidiu que seria
melhor permanecer na instituicdo, onde tem suporte social e de saude. N&o referiu
pendéncias. A pesquisadora também propos as DAV, tendo interesse em conhecer o
documento, e a escrita de sua histéria de vida completa, tendo aceitado. As DAV, nédo
teve desejo em produzir, mas se empenhou profundamente na escrita da Historia de
Vida, escrevendo-a de préprio punho e separando fotos para adicionar, sendo que
todas as informacbes contidas foram lidas semanalmente e discutidas entre
participante/pesquisadora. Nesta, trouxe conteddos muito intimos e dolorosos, tendo
referido que “ Nunca contei para ninguém, sO aqui que tive esta liberdade e
confianca”, o que reflete o vinculo positivo estabelecido com a pesquisadora. No
ultimo encontro, a pesquisadora |Ihe entregou a Histéria de Vida impressa e
encadernada, e esta ficou contemplativa, folheando-a; depois a guardou em sua
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bolsa, para que ninguém visse, pois “_Tem muitos segredos ai dentro”. Neste dia a
pesquisa foi encerrada.

A pesquisadora manteve contato com a Enfermeira responsavel pela
instituicdo, via WhatsApp, que repassou informac¢des sobre a participante, sendo que
em marco de 2022 informou que esta foi vitima de um AVC e estava internada no
hospital. Atualmente, retornou para a instituicdo e encontra-se independente para
todas as atividades.

P10

Participante de 59 anos, do sexo feminino, divorciada do 1° marido, mée de trés
filhos (2 M e 1 H) e avo de 5 netos. Teve um segundo relacionamento (uniao estavel),
mas referiu ndo ter dado certo. Evangélica Presbiteriana, tornou-se missionaria da
igreja apds sua aposentadoria em 2013. Procedente do municipio de Uberaba.

Contava com o suporte social da filha que morava ao seu lado, embora tenha
referido que a relagdo era truculenta, pois esta néo tinha paciéncia para consigo.
Também contava com o pastor e sua esposa, com os membros da igreja e com as
irmas. Tinha problemas relacionais com o filho e uma das irmas, mas sentia
necessidade em resolve-los antes de sua morte. A maior dor relacional referida, foi o
abandono sofrido pelo 1° marido (enquanto dava a luz seu 2° filho, na maternidade),
pelo qual ainda nutria afeto.

Atuou profissionalmente em muitas areas e apos sua formagdo em pedagogia,
trabalhou com educacdo especial até sua aposentadoria. Manteve-se como
missiondria até adoecer. Como hobbies confeccionava patchwork. Gostava de ler a
biblia e ir ao culto, quando possivel. Apresentava muitas dores 0sseas, 0 que
dificultava o cuidado com a casa, o0 preparo das refeicdes e as tarefas fora do lar,
como banco e compras no supermercado. Independente nas AVD. Recebia auxilio da
filha e das irmés para a execucao das tarefas.

Esta apresentava caracteristicas de melancolia e por vezes, de vitimizacao,
embora reconhecesse estes tracos em si. Era muito profunda e densa em suas
emocdes e na andlise de sua existéncia (perfeccionista, se cobrava excessivamente).
Inteligente e interessada em descobrir o mundo, seu desejo era ter sido missiondria
em derredor do mundo, mas o adoecimento ndo permitiu.

Em 2016 foi diagnostica com cancer, logo apds sua mae também ter sido (tendo
falecido logo apds, vitima do céncer). Esta iniciou seus tratamentos na saude
suplementar, passando para a saude publica ap6s perder o plano de saude (o que
sentiu como uma perda). Tratou com QT, mas passava muito mal. No Ambulatério de
Oncologia, passou a ser tratada pela Equipe dos CP, foi prescrita a QT oral e fazia
acupuntura com a equipe das PICS, tendo estabelecido um excelente vinculo com
estas equipes.

Ao ser questionada sobre sonhos/desejos, referiu a questdo da cirurgia de
catarata, pois este problema a impossibilitava costurar, tendo a pesquisadora
solicitado auxilio de sua médica oncologista, que providenciou a marcacao junto a
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equipe de oftalmologia. A pesquisadora lhe apresentou as DAV e esta se interessou
e decidiu produzi-la. O documento foi redigido com o auxilio de sua médica oncologista
e de sua irmé, que foi uma de suas tutoras. Como pendéncia, desejava resolver o
problema relacional com o filho, sendo que esta questao foi trabalhada durante as
intervencdes e esta pediu perddo ao mesmo e também foi perdoada, mencionando
“alivio”, ao final.

No dia anterior ao ultimo encontro, a pesquisadora entrou em contato com a
participante, para checar alguns dados das DAV e esta se encontrava confusa, com
sinais de delirium. A pesquisadora informou a sua médica sobre o ocorrido, como
também a sua irma, para que providenciassem atendimento emergencial. No dia
seguinte, que seria 0 6° encontro, esta ndo compareceu tendo a pesquisadora entrado
em contato com sua filha, que informou que a participante estava internada no pronto
socorro (PS) do HC/UFTM. A pesquisadora combinou com a filha de se encontrarem
no hospital, para lhes entregar as DAV. Desta forma, foi feita a orientagcdo da equipe
do PS quanto as DAV (que seguiram rigorosamente seus desejos), entregue 0
documento aos familiares e retiradas todas as duvidas, feito o acolhimento da
participante e a despedida, visto que apresentava o0s sinais da agonia da morte,
desejando que partisse em paz. Feito o monitoramento dos familiares via WhatsApp
durante todo este dia e a noite, até o0 momento do seu falecimento, as 23:30 deste dia
(19/11/21).

Apoés seu sepultamento, a familia entrou em contato e informou que todos os
seus desejos foram respeitados pela equipe e pela familia e que morreu em paz.
Agradeceram ao apoio e as orientagcdes, referindo que sua morte foi “boa”, como
resultado das intervencdes. Passada uma semana, a pesquisadora entrou em contato
novamente com os familiares, para o acompanhamento do luto.

P11

Participante de 51 anos, do sexo feminino, solteira (teve 3 unibes estaveis, mas
todos faleceram), méae de trés filhos (2 M e 1 H) da primeira unido, avé de 4 meninas.
Procedente do municipio de Uberaba. Tem mée e 5 irmaos. Fez o curso de auxiliar
de enfermagem, mas nunca atuou. Também fez curso de designe de joias e atuou
nesta area por um tempo. Depois do nascimento da 12 filha, tornou-se usuaria de
substancias psicoativas, por escolha, mantendo-se ainda no vicio. A familia fez varios
movimentos para que abandonasse o uso, resultando em insucessos. No momento
da pesquisa se encontrava em situagcdo de rua e recebia o auxilio emergencial para
sobreviver. Comentou que resolveu residir nas ruas por causa dos vicios em alcool e
crack e porgue “gosta dos colegas”.

Conta com suporte social da mae e da avo do traficante local, onde permanece
nas ruas.

Refere que pede esmolas aos transeuntes, faz faxina e passa roupa quando
alguém |he contrata.
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Com tragos de personalidade ansiosa, apresentou agitacdo psicomotora e
loguacidade durante todo o tempo da pesquisa. Apresentou fuga de ideias, e por
vezes comportamento agressivo. Por outro lado, mostrou-se brincalhona e
esperangosa por uma vida melhor. Foram observadas limitagdes cognitivas quanto a
capacidade de compreensdo. Fumante compulsiva.

Foi internada no HC em outubro de 2021, na Enfermaria da DIP, quando
recebeu o diagnostico de HIV/aids com presenca de doencas oportunistas. Iniciou a
TARV. A pesquisadora questionou como ela se sentiu ao receber o diagndstico,
mencionando que foi um choque e que “_ As coisas terdo que mudar em minha vida,
senao eu vou morrer se ficar pelas ruas”.

Ao ser questionada sobre seus sonhos/desejos referiu que apos a alta gostaria
de residir na chacara de um dos irméaos e abrir um pequeno negdécio para vender chup-
chup, pastel e garapa; plantar e ficar longe do vicio. Também teria vontade de vender
um terreno que o pai deixou de heranga (mas que seus irmaos nao concordavam).
Como pendéncias, gostaria de pedir perddo para a Tia, com quem estava brigada.
Visando Ihe auxiliar na resolucéo destas questdes, foram desenvolvidas as atividades
de mapa de desejos, roda da vida e colagem, com o objetivo de ressignificar seu
percurso de vida e encontrar estratégias para as mudancas necessarias/desejadas,
sendo que no 5° encontro, participante e pesquisadora analisaram toda sua producéao,
de forma critica, porém amorosa. Durante o desenvolvimento destas, a pesquisadora
e TO da enfermaria discutiram e analisaram conjuntamente sua producdo. A
assistente social da subunidade DIP, fez busca ativa da familia e realizou uma reunido
com 0S mesmos, para repassar seu desejo de recomecar a vida na chacara do irméo,
auxiliando a pesquisadora nesta questdo. Os familiares aceitaram. No 6° encontro,
ainda no ambiente hospitalar, a pesquisadora lhe entregou as atividades
encadernadas, que folheou e teceu o seguinte comentario “_Este trabalho foi bom, me
fez parar para pensar”. Neste dia a pesquisa foi encerrada.

Apos dois dias do encerramento, esta recebeu alta e foi levada para a chacara,
pela familia, ndo tendo a pesquisadora mais noticias desta.

P12

Participante de 53 anos, em unido estavel com a 32 esposa. Foi casado com a
12 esposa por 30 anos e com a 22 por cinco anos, tendo ficado vidvo de ambas. Tem
4 filhos (3 da 12 esposa e 1 da 32, recém-nascido). Perdeu um filho de 29 anos, em
decorréncia de violéncia urbana (assassinado por um bombeiro em um bar — fez
guestao de evidenciar este ocorrido). Perdeu o pai ainda pequeno e foi residir com a
irm& em Franca - SP, pois eram em 12 filhos e muito carentes, passando a trabalhar
aos 11 anos de idade até 2019, quando passou a receber o beneficio de prestacdo
continuada (BPC), em decorréncia das incapacidades geradas por um acidente
automobilistico. E umbandista e acredita na morte como uma passagem. Analfabeto,
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mas assina o nome. Reside na casa dos 2 filhos mais velhos (deixada de heranca
pela mae).

Conta com o suporte da esposa, dos filhos e dos amigos do Centro de
Umbanda. Refere que se relaciona muito bem com seus familiares e amigos e tem
muito cuidado para com eles.

E pedreiro de acabamento e faz bicos, quando ndo sente dor na perna
esquerda (fratura decorrente do acidente automobilistico), para aumentar a renda
familiar, pois somente o BPC n3o é suficiente. E artesio, faz esculturas de barcas em
isopor para lemanja e para Nossa Senhora Aparecida. Vende-as nos Centros, nas
Igrejas e para pessoas interessadas, sob encomenda. A esposa néo trabalha no
momento. Este € independente para todas as suas atividades e auxilia a esposa no
cuidado com o recém-nascido, lava a louca, o quintal e cuida do cachorro da casa.
Faz trabalho voluntario no dia das criancas e de Sdo Cosme e Sdo Damido, com
criangas da comunidade onde reside.

Apresentou um comportamento muito calmo, tranquilo, de fala mansa,
sorridente e sempre bem-humorado. Embora analfabeto, € muito curioso e adora
aprender coisas novas, sempre muito atento a todos os estimulos. Homem de muita
fé.

Foi diagnosticado com HIV/aids em 2015. Referiu que foi infectado pela 22
esposa (que sabia que era soropositiva e nunca lhe contou). Quando questionado
sobre o que sentiu quando soube (soube apds 4 anos de casamento, quando ele a
levou ao PS porque estava se sentindo mal, com infec¢éo, e os médicos lhe disseram
gue as infec¢des oportunistas eram comuns no quadro de aids - ele olhou para eles e
disse que ela ndo tinha e eles disseram: sim, ela é soropositiva! -), este disse ter se
sentido triste e traido, mas que permaneceu com ela até sua morte e que se nao
tivesse falecido, ainda estariam juntos. No momento da pesquisa, apresentava boa
aderéncia ao tratamento e cuidava de todos ao seu redor, separando suas loucas,
para evitar contaminacao. A esposa e o filho recém-nascidos ndo séo reagentes.

Referiu enquanto desejos/sonhos a conquista da casa propria e conhecer o
mar; enquanto pendéncias uma divida com a Receita Federal (RF); pericia do seguro
DPVAT; aposentadoria, auxilio gas e tarifa social de luz. Todas estas questdes foram
trabalhadas durante as atividades da Terapia Ocupacional (Mapa de desejos e
pendéncias, Roda da Vida e Jogo Cartas na mesa), com auxilio da assistente social
da subunidade DIP, que auxiliou na resolugcéo das pendencias de seguridade social.
Foi orientando pela pesquisadora a se dirigir a RF (resolveu) e discutir com seu
advogado quanto a pericia (realizado), marcar reunido com um vereador da cidade,
para |he auxiliar a conseguir a casa propria (como havia lhe prometido) e ir a
Companhia Habitacional do Vale do Rio Grande - COHAGRA (realizado). Foram
pensadas estratégias para a viagem para conhecer o mar.

No 2° encontro relatou que seu sonho era ser psicélogo, mas que nunca tinha
conseguido aprender a ler, embora tivesse se esforcado para tal. Desta forma, a
pesquisadora solicita auxilio de sua médica da subunidade DIP, para encaminha-lo
para a neurologia, para avaliagcdo cognitiva com hipotese de dislexia, o que foi feito.
No 6° e ultimo encontro, lhe foi entregue as atividades encadernadas e este
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agradeceu. A pesquisadora solicitou que mostrasse a esposa e que esta lesse
novamente para ele, para que pudesse conhecer seus desejos para uma boa morte.
A pesquisa se encerrou nesta data.

ApOs seu encerramento, a pesquisadora se mantém em contato com o
participante via WhatsApp e lhe conseguiu uma avaliagdo neuropsicoldgica, no projeto
de Neuropsicologia do curso de Psicologia da UFTM. Este se encontra bem de saude
e ativo em seus afazeres.
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APENDICE F - Descricdo das ocupacdes terapé@uticas ocupacionais

Ocupacéo

Requisicao da
aposentadoria/auxilio
doenca.

Orientacbes e
discussao sobre
cultivo de verduras e
legumes sem

agrotoxico e PANC.

Programacéo de uma
viagem ao Pantanal.

Mapa de desejos,
sonhos e pendéncias

Agendamento de
consulta
oftalmolégica e
cirurgia de catarata

Descricao

Consistia na requisicdo desta ou
acompanhamento do processo junto ao
INSS ou Ministério Pablico, com auxilio
do Servigo Social.

Realizada utilizando-se videos
educativos e sites do Ministério da
Agricultura, Pecuéaria e Abastecimento,
em especial da Empresa Brasileira de
Pesquisa Agropecuaria (Embrapa), além
de orientacdbes e contatos para a
realizacdo de cursos e consultorias
relativos a estes cultivos.

Procedida a partir do levantamento de
pacotes de viagens em 15
agéncias/agentes de turismo da cidade
de Uberaba e Araxa, sendo que somente
07 responderam. Apés foi confeccionado
uma apostila contendo todos os dados
econdmicos, de translado, hospedagem,
pacote de pesca, dicas Uteis e 0os contatos
das agéncias. Adicionadas fotos
ilustrativas das hospedagens e dos
barcos de pesca, que ficou em posse do
participante.

Consistiu no levantamento dos desejos,
sonhos e pendéncias dos participantes,
com posterior organizacdo destes dados
num fluxograma, impresso, com etapas
definidas e pré-estabelecidas, a serem
seguidas  passo-a-passo até sua
realizacdo pelo participante. Foram
estimulados a utilizar dos préprios
recursos cognitivos, financeiros e afetivos
ou solicitar a ajuda de terceiros para sua
execucdo. A cada intervencdo as etapas

eram checadas quanto ao seu
cumprimento.
A pedido dos participantes, feito a

mediacdo com seus médicos da equipe
de origem, para a marcacdo das
consultas, visando a correcdo dos
problemas visuais.

Objetivo

Resolver a pendéncia, visando
maior seguranca financeira para
0S participantes e  seus
familiares.

Realizacdo de um sonho do
participante, desenvolvido em
sua chacara, junto com seus
familiares, visando aumento da
renda familiar e producdo da
saude alimentar para os futuros
consumidores.

Realizacdo de um sonho do
participante, de toda uma vida,
que desejava fazé-lo
acompanhado da esposa e
amigos.

Estimular a autonomia, a
independéncia, a sensagdo de
empoderamento e  crenga
guanto as suas capacidades, ao
executar seus sonhos, desejos
e pendéncias.

Manutencdo de atividades
funcionais, como dirigir, ler,
costurar; visando a melhora da
qualidade de vida, da
independéncia, bem como no
cuidado dispendido a terceiros
adoecidos, sob suas
responsabilidades.



Ocupacéo

Producéo da Histéria
de Vida completa,
escrita.

Roda da Vida

Cartas na Mesa

Descricédo

Narrativas de vida, contadas pelos
participantes a pesquisadora ou escritas
por eles mesmos, sobre 0s
acontecimentos/fatos mais significativos
de sua existéncia. Foram adicionadas
fotografias e outros documentos
importantes fornecidos pelos
participantes e posteriormente foram
impressas e encadernadas.

Instrumento criado nos anos 1960 pelo
americano Paul J. Meyer. E uma
ferramenta visual com apresentacdo em
circulo, contendo as seguintes areas e
subareas: 1) Pessoal (saude e
disposicéo; desenvolvimento intelectual;
e equilibrio pessoal); 2) Qualidade de
Vida (hobbies e diversdo; plenitude e
felicidade; espiritualidade); 3)
Relacionamentos (vida social;
relacionamento amoroso; familia) e 4)
Profissional (contribui¢cdo social; recursos
financeiros e realizagdo e propdsito).
Para cada éarea da vida o participante
deveria questionar qual o seu nivel de
satisfacdo (0 a 10, sendo dez, 6timo), e
colori-las, com o objetivo de visualizar as
areas da sua vida que precisavam de
atencéo.

Cartas na Mesa (Go Wish®) é um jogo
desenvolvido nos EUA, trazido para o
Brasil pela Comissdo de Cuidados
Paliativos da Sociedade Brasileira de
Geriatria e Gerontologia, para ser
aplicado com esta clientela e o pablico em
geral, sobre suas preferéncias ao final da
vida. Sdo 36 cartas, jogado nas
modalidades paciéncia e dupla, com
perguntas que devem ser separadas em
3 montes, obedecendo-se aos seguintes
critérios: Muito importante para mim; Mais
OuU mMenos importante para mim; e nao
importante para mim. Ao final, no monte
de “muito importante para mim”, devem
restar somente 10 cartas. Estas foram
discutidas entre os participantes e a
pesquisadora.
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Objetivo

A historia de vida, ou narrativa
de vida, quando usada
terapeuticamente tem  trés
objetivos: 1). Estimular a
revisio da propria historia,
revisitando-a a partir das
lembrangcas de seus fatos,
possibilitando os insights. Para
tal utiliza-se como base as
teorias sociolégicas e
antropolégicas de narrativa de
vida. 2). Utilizar a narrativa
enguanto perpetuacao de si na
memoria daqueles que
permanecerao vivos.

3) Producdo de um
familiar.

legado

Visa a andlise e reflexdo sobre
as areas da vida que estdo mais
fragilizadas, e que exigem
empenho para sua resolucao,
objetivando seu reequilibrio.

E uma forma de auxilia-los a se
tornarem os autores de sua
prépria vida, estimulando-os a
conduzirem-na em direcdo a
melhora da sua qualidade.

O intuito foi reconhecer as
preferéncias dos participantes
ao final da vida, gerando
discussao e reflexdo sobre as
mesmas, estimulando-os a
dialogarem com seus familiares
a respeito.

Utilizamos  ainda, como
preparatério e base para o
desenvolvimento das Diretivas
Antecipadas de Vontade, na
modalidade paciéncia.



Ocupacéo

Diretivas
Antecipadas de
Vontade

Orientagbes  sobre
feitura de testamento
particular e publico.

Orientagéo sobre

cremacao

Orientagcbes sobre o
andamento da
judicializagdo do
medicamento
guimioterapico oral.

Pedir perdéo

Descricéo

S80 documentos de manifestacdo de
vontade para cuidados e tratamentos
meédicos, criado na década de 60 nos
EUA, sendo composto pelo Testamento
Vital e Mandato Duradouro. O testamento
vital € um documento redigido por uma
pessoa no pleno gozo de suas faculdades
mentais, com o objetivo de dispor acerca
dos cuidados, tratamentos e
procedimentos que deseja ou ndo ser
submetida quando estiver com uma
doenca ameacadora da vida, fora de
possibilidades terapéuticas e
impossibilitado de manifestar livremente
sua vontade. O mandato duradouro é a
nomeacdo de uma pessoa de confianca
do outorgante que devera ser consultado
pelos médicos, quando for necessério
tomar alguma decisao sobre os cuidados
médicos ou esclarecer alguma duvida
sobre o testamento vital e o0 outorgante
ndo puder mais manifestar sua vontade.
O procurador de salde decidira tendo
como base a vontade do paciente.

Desenvolvida uma apostila que foi
apresentada e discutida com o
participante sobre como redigir o
testamento, a diferenca entre o particular
e 0 publico, custos, locais para seu
desenvolvimento.

Feito levantamento em crematdérios do
estado de MG, quanto a custos e
possibilidades de gratuidade para
populacdo carente deste  servico
funerario. Repassadas as informacdes
para a participante.

Realizadas orienta¢gbes, junto com o
Servigo Social e a médica responsavel,
sobre o acompanhamento no Ministério
Publico de seu processo, providenciando
a documentacéao faltante.

Realizado um processo de sensibilizacgéo,
por meio da andlise das relacbes
fragilizadas a partir da escuta terapéutica,
preparando-os afetivamente e
cognitivamente para pedirem perddo aos
seus familiares.
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Objetivo

Estimular a autonomia e o
exercicio dos direitos do
participante, quanto as suas
preferéncias e desejos a serem
respeitados e seguidos pelas
equipes de salde, procurador
de saude e familiares.

Realizar 0 desejo do
participante quanto a sua
confeccdo, visando a partilha
dos bens em prol dos netos e da
esposa.

Realizar 0 desejo da
participante em ser cremada,
apds sua morte.

Realizar o desejo e a
necessidade do participante
quanto a obtencdo do
medicamento, discutindo seus
direitos e apresentando-lhe as
leis.

Realizar o  desejo dos
participantes quanto ao pedido
de perddo, visando dissipar
seus conflitos relacionais.



Ocupacéo

Imagem corporal

Carta para si mesma

Album de Memoérias

Caixa de memobrias

Descricéo

Realizada atividade em 3 etapas: 19)
ofertada imagem impressa para que
apontasse e escrevesse todas as dores e
frustracbes em relagdo ao proprio corpo;
2%) ofertada a mesma imagem (nova
impressao), para a partir da observacéo
da 12, ressignificar a relacdo com o
proprio corpo e criar estratégias positivas
para lidar com as dores e as frustracoes,
escrevendo-as; 3%) em uma folha A4,
realizada uma colagem a partir de sua
prépria  imagem, utilizando fotos
impressas.

Solicitado que a participante escrevesse
uma carta enderecada a si, num futuro
préximo, com desejos para aquele
momento.

Producdo de um &lbum fotografico,
obedecendo uma linha temporal desde
sua infancia até o momento atual, com
descricdo dos acontecimentos, homes e
datas.

Confecgdo de uma caixa de madeira
(pequeno bau), para depdsito de objetos,
fotos e documentos preenchidos de
memorias afetivas, a ser aberto pelos
familiares somente em seu post mortem,
como uma lembrancga histérica de si.
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Objetivo

Ressignificar sua  imagem
corporal, que engloba todas as
formas pelas quais a
participante  experiéncia e
conceitua seu proprio corpo, a
partir da discusséo e criacdo de
estratégias de enfrentamento
positivas para lidar com a
mesma.

Estimular a pulsacdo de vida e o
engajamento na sua histéria
atual, visando alcancar com
mudangas positivas, o futuro
proximo.

Estimular a revisdo da sua
historia de vida, revisitando-a e
produzindo insights ou outros
sentimentos (perddo, alegrias,
saudades, etc.), além da
producéo de um legado para as
futuras geracdes.

Estimular a revisdo da sua
histéria de vida, revisitando-a e
produzindo insights ou outros
sentimentos (perddo, alegrias,
saudades, etc.), além da
producado de um legado para as
futuras geracdes.
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[CadBTQ] Decisao editorial
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Foi tomada uma decisdo sobre o artigo enviado a revista Cadernos Brasileiros de Terapia
Ocupacional, "Reflexdes sobre a morte e o morrer".

A decisé@o é aceitar o artigo.

Solicito que coloque no site da revista uma nova versdo sem as marcacgdes de cor diferente e que
acrescente a pagina de rosto.

Atenciosamente

Cadernos Brasileiros de Terapia Ocupacional
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acesso aberto via a biblioteca SciELO.

Prof. Dr. Ana Paula Serrata Malfitano
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Pl mlvr & menr v 2w

Mao hd logar na tema ande 2 morte N30 nos EnooaLTE

Mesmo que voliemes 2 mbeqa uma & cuira ver clhando &m todas as direghes
OOmD mumd tera egEnha e aspsa

Je houwvsss um modo de consepuir ahripe oot os polpes da more - nao
sou homem de reonar diande dela .

Mas £ loumira pensar gue e pode vencé-la [Rinpoche, 2003, po 400

Todas experiendamos irés evenics inexoriveis como seres bumanes: o nascimentia,
a vida e a more Por sermos seres simbolions, afirmam Madhado etall (2016},

concebemps & ammibuimos wlores e =niidos pessoais, socofmiliares, oiluis,
hissiricos, pecerificos, politicos, espirituais, filosdfios, smobmicos & seoais 3 esses
evenbos. Somos conscientes (ow ndod que, com base nessa arribuicio, ssoolhemos comao
nos relacionar com a vida, com a morte &, por vezes, com os nasas (re) nascmentos.

Frenie & morte, 2 forma coma nos comportamae enquanio socedade evidenda a
nesza “identidade oleiva®, viso que scprime comoe nos arpanizames admwralmenie
{Reckziegel & Steinmetr, 2016). Kelhear (2006) disare que uom pré-requisito
fundameneal ae lidamios com 2 morte & termins consciénca dela, o que possibilita nos
vermas como “gente morente”. [meo & corrobomdo por Gardés e al. (2020, p. 53], a0
afirmarem que “ter conscéncia de sm pripria Animde & uma didiva humana e, ainda
amim, tal farn & desdenhado com afinca, eviadao sempre que posivel por quase indos™.
Elias {2001}, por s vex, afirma que a espécie humana & uma comunidade de mortais e
a mone & um problema dos vivos, porgue cs morics nao tém problemas. Ese autor nos
induz 3 reflexsn de que n&o & 2 more em s, mas o conhedmenio dela que oia problemas
ace z=res humanos (Elias, 2001). Max por quais motiwns ss= conhecimenio nos Gz
enmerpar 3 morte coma wm problema, se podes vivencdamos eme eveniod

Farp & que a antedpacso da dhepada da morte & 2 reflexio de seus possiveis
significados & um desfic pera o ser humano (Kelldher, 2006), independentemenite do
cicley vial, condicio de sdde, oedo ou cdiurs em que ese steja nserido. Owiro
demfic, aventado por Maniaipne com base na reeitum feim pele mestre Rinpochs
{2013, p. 409, Eur.l]nrql.l: lhe airibuaimos:

Para comegar a tirar da maree saa grands tnanfo sbre nds,
Adptemaos o camisho contrdro 2o nwal

Vamos privar a more da sua eeranheza

Vamos frequennd-la, acnstamarmo-nos a ela

Mo tenhamos nada s=n30 &la sm mente...

Mao mbemos omde 3 more nos espers encio vamos por da esperar em ioda

pane
Praticar 2 mone & praticar a liberdade.

'm homem que aprendss como moormer desaprenden 2 ser sscEvo.
Falar sohre a monte, deafando-nos a pensar sobre se1s pomives sipnificdos e nos

privando de =1 esimnhera, Gré pare desze artigo de ens3io tedricn. Esie tem par
objetive propar reflextes acerca da monte e do momer sob o prisma dos antagonismaos,
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Prflmim mler o e £ @ T

do adoecimentn & das copactes envolvidas ness proceso. Ma primeira reflevio, os
possiveis antazonismas entre vida ¢ morte, nascmento & more, além de previsio =
nesagio da morte serio discotides. A ssrunda incidird sobre o adcedmento e a
prozimidade da morte, como ambém a expropriagio do mjeito marrente smbre esta, a0
sar 3 maorie empurrada para os baszidores da vida sodal. Por dlime, na terceira reflexia,
serio levantadas ax ooopaghes que permeiam o processo da marte e de morrer pautadas
nos principios da boa more, b o olhar da terapia ompadonal, dando énfse ans
preparatives e ritos Rinebres, bem mmo 2 todos ce personapens envolvidos, desde o
sujeitn morrente, seus familiares, aé os profisionais de sadde, relipicsos, apenies
funerirics & funcondrios dos cemibérics.

A Monte £ seus Possiveis Antagonismos

Provocagio. Fsm ¢ 2 palavm ap codo@rmos o antagonismo em pauta guando
abordamos a morte.

Temcs coma creng. socidmente esiabelecida 2 wida como antapfoica da morte.
Enzretanen, Reckziepel & Steinmes (2016) debatem que vida & mone nio podem ssr
compreendidas de forma animpémica cu separada, pois 2 mone & 0 momenta fnal da
vida &, = temnos direiio 3 vidz, também temos direito 3 mart= [m-pcmn:], d.l::n:!] Entda,
nao hi anmponismos?

Sepundo Maldonado (3021}, a antropolapia descreve poves gue celebram a morte,
danganda e realizande banquetes, o gue & mocbendoe por Kant em sua afirmariva: “5e
vale a pena viver, e 5= 2 mone fr parte da vida, entdio maorrer ambém vale 3 pena”
{mmo diado em Salviana, 2002, p. 189). Par ouro lado, na ariure oddenal, nis
nutimas sentimenio de trisiera, medo, slidio & deesperc em redacic 3 mone
{Maldonada, 2021). Celebragio e ristea com a mone sio an@penismos ou dois hdos
da mesma moeda?

Schopenhaver (3} afirma que vivemas nosms perdas & nos sensibilizames com as
perdas de cutros seres, numa expresan de compaixio £ de reconhecimento da sofridio
gerada por esas; da mesma forma, represndemos dqueles gque nio expremam emes
seniimenics, come um qué do oo recoahecimenio da noss. humanidade (= do nosso
temar) ow da possibilidade da extingiio d= noss mca. Em contraparzida, desejame-la ans
nomos mimizos, dguels que feriam profundamente nosmos =Entimentos oo que
julzamos ter infringido pormativas socisis esabeleddas, nas quais nos apoiamos
{Schopenhaner, 2000}, Ese auicr sanmra ese dessjo quando refere que *]..] A& sade
de vinpanga, em s=u prau mais elevada, prooera 2 mone do adversitic como o maiar
mal a lhe ser inflipide™ [Schopenhawer, 3004, p. 61]. Esse desegja, inferimos, geralments
se restringe i linha do penmmento, das emoches, nio perando atos violentos nem
desrutives em reagio ap curm. Imo 6 necemdrio indusive, aponmm as teorias
psicnalificas, para que o ato em 5 nio coorme Mas, Per s, nSo seria eme dessjo
antaponisia =m relagio @ sacralidade da vida?

O temer da monte en explomdo mb a perspectiva do nio-ser dese mesmo ausne

Se 0 gue fx o mone aparecer- mos 130 terrivel fosse o pesmamento dio nao-ger,

emtdn terizmns de pepsar, com claftio ipnal, no tempo em gue ainda nan
éramos. Pois € inoniesavelmenis oo gue o oo e apas 2 more nae pode
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ser diferente daquele amerior 20 masdmentn, 2, pomanto, @mbém o &
lastimaivel {Schopenhauer, 2000, p. 5],

Fara Schopenhaner (W), ese temor ndo faria o minimo sentida, pois terfamos
que ter exse mesmo s=ntimenio pelo tempo em que zinda néo fmmos, anterior 30 nosso
mascimenio: nasCiments & morte, portanio, serizm esperidnoas do nio-ser [Lobaia,
2018; Salviamo, 2012} Apoiando-se ness presuposio, compreendemos gue o
antapoaisme da vida em rdacio 3 morte fGria sentido, visto que o primeiro evento s=
refere i finitude & ap =er, & 0 =punde 3 infininede £ 20 nio-ser. Em contrapartida,
depreendemas que, 5= clharmos o nascimento = 2 marte comao conirdrios, pele prisma
do inicic & fim de nossa histdria, 2 vida de fabo seria 2 experidnda que se desenrola enire
emes dois eventos tempomis, sohre o5 quais temos pouco aatrale. Deme modo, o
aniapoaism entre nasdmenio & morte Gria snida. Lobase (2018), referindo Epiara,
apania-nos poira perspectiva: de que 2 more ndo oos pertence, visto que, quando
SSTAMOE Wiv0s, 3 MHNEE NAo &5t manifests; quando marremes, 2 vida nio et manifesa,

Cheiro antzgonisma manifesio & 2 previsio e a negagio da morte. O que pera mais
ansiedade: prevé-la ou ness-la¥ A previsio move a5 pessoas pam reaghes antedpastnias
defensivas, coma o dessjo de propoosticar sua chepada por meie da idensificcio dos
riscos cawsadores, & amim repeli-la (Kdlehear, 2016). Em contrapartida, pera processos
de aceitacio, cvmo aprender acerca de, preparar-se parz & planejar 2 more (Kdl=hear,
2016). O dessjo de progncezici-la motiva 2 busta de conhecimento sobre o cursn das
doengs, além do dessjo de buscar a cura, eviando 2 morie [Kellzhesr, 20016). A
identificcio dos risces causadores & o deszjo de repeli-los nos estimulam 3 inovacao
temoldgic, 3 deemvolvimento de politicas de defesa militar £ de sistemas de alera
contra o6 amgues de owrros poves, a0 desnvolvimento de armas gue maam
remotamenie, além da busca por locais de moradia sepuras (Kellehear, 2006). A
aprendizagem, a preparagao & o plansfamento perpasam pea observagan histdrica dos
regisiras sobre 2 monte das powos que nos aneecederam, bem como da nosa eaidads
anal, no gue mnpe a ritos, ringis, ame & oo, dessnvolvimenee de crpaniEctes
religioms e cientlficas, deenvalvimenio de temolopias e da cénda (Kellehear, 3018).
Mbembe, cimdo por Tranquilin-Siba (3020}, reitem que podemos adiar (prevendo-a)
au ssmpar da morte, & gue isso nos & um poder, mas nda ahsolato, parque dependemos
de awires pessoas.

For sua ver, o que & 2 neFacio da mone sendo 2 produtors do sscudo da imonalidade
ou da jomada do herti de cada um? Femen [ 1798, p. 9] refere que “a nepacio da marte
¢ a modo com que habinmlmente todos niés montamos ness werstio da vida™. Kowos
{2021, p. 3], por mua vex, aponia gue o tema da marte = iomoea proibide no Séoulo XX
(== estemdendo apé os diss abtnais), por coma de um distirbic na comumicacio
denominade “conspiracio do siléndc™, cu ssja, nepames de forma, o veemenze a mante
que flar sobre da = tomou aio proibide na maiona dos contextos Bmilizres, sodais e
inminwdonais. Comoborando com esm afirmacia, Findo & Baia {2013, p. 7) reiteram
que, “nos tempos anmis, 3 marte deve ser disimulada; pass-se 2 esconder do doemte
seu verdadeiro emadn de sadde, pois deve-ze marrer na ipnoringa da prapria morte”.
Seriam, eniSio, previsio e nepacio coMpartamentos antgimicos ou aomplementanes?
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Sobre o Adoecimento & a Morte

& doenca, sob o olhar de Laplantine, disaride por Sani (2010, obedece a dais
maodelos nio necsmraments edudemies o modele ootolépior, gue == refere is
mesdicna centradas na doenca, baseadas no corpo fisior, cemo um “ssr” da doencz: £ 0
modele reladonal ou dindmico, concerments s medicings centradas oo mjeiva, que
considerz 2 dindmic intema do orpanismo & sua rdacio com o meic. O modela
antokigion, predominante na sodedade ocidental contemporines, sepam copo e
sujeita, cumndo-nos estranhera, pois ema separcio SUEDNDMEZ] 0 COPO &M CEPD
hicldgico (Sari, 2010), havendo uma clara exchasic da nosm identidade & namativa, o
que nos expropria do proceso do adcecimento & morte.

Depresndemes gue o adoscimento nos desvia daguilo gue dnhamos comao cerio =
propramado no curso da vida: viver sem prandes percalkos (de preferdnga felimes o
saudiveis), envelhecer e marrer (de preferéncia sem sefrimenco).

Indubitavelmente, adoecer, princpalments para aqueles pravemente enfermes, &
uma experitncia asusiadora e por veres slitdna, impondo reflentes sobre o curse da
vida, do == zemiido, da pravidade = lealidade da doenca, == permanecer na sua
apresentacio apuda ou mesma s= tormard critnic, se trard prejulines funcionais, s haverd
destituigio de mua independéncia £ autonomia, == serd abandonado (Kowaos, 2014,
2021). Acescido a iss, oomre, muitas veees, © isolamente do doente pdo temor dao
contigio, o distanciamento de familiares @ amizos (¢ =0 resentimenio pelo
distanciamenin), alem do temor da dor, de ouircs sintomas desapradiveis, da
degeneracio e da perda de comerole da pripria vida (Kovios, 2021}, Percebe-se que pode
haver ambém 2 manifsigo da velads, pordm red, invga do =sudivel, o
estremedmento na rdacio com sew diving, 2 exaostio gquando o quadmo s prodongs oo
== tMA TN &, em muitcs casos, a iminéncia da morte. E sofrivel adoscer!

Chuiro aspecto a ser observado & que 2 visio dewm semelhanie adoecida namralments
nos afasta dele (constraimos muralhas), pois abala a5 Gnmsis sohre 2 nosm
imortalidade, sendo um terreno fémil pam o deenvolvimenio da solidic dagude
semelhante {Elias, 2001].

Mo ambite da mide, uma das dificaldades & que as instiighes (e as sguipes)
comumente s& pauEm no modelo biomédin convencional, redurindo o sujeio
{padiente) i doeng, esquivando-se do ser humane pleno, intepral, sxcduinde o caidado
hiopsicassacial {Baére et al,, 2017).

Ademais, temos o impulso dvilizaidnio, que empuriou 2 marts para os bastidores da
vida sodal, @nin como processs guanic coma imapem moemémnica, fendo com que
as doentes também sefam isplados & empumados para esses basidores e condenades 3
solidic (Elias, 21} Depresndemos que nio & incomum que sses bastidores, ou
contexios do adoecer & morrer, sstgam mascaados (oo disfarcdes) em nosa sociedade,
como o quarte das fundas, 2 edboala ne final do terreno da cas principal, as instinuigtes
de longa permanéncia, o hospiml. O adcedmenio, mas prindpalmente a maorie
deizaram de ser experifncias comunitirias, pablics, pam = tomarem silencicsas,
salitirias, assépiicas & temicistas, com poud ou nenbuma posshilidade da expresio da
noesa humanidade (Kowics, 2014, 3021 ; Menerss, 2004). A expresin dos s=ntimentas,
dessjces, anseios & precoupactes dos doentes e de seus familiares, principalmente dagueles
em sinmcis de doen@ ameaadona da vida, nao & permitida na maioria dessas contexens
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(Reckriepel & Seeinmetz, 2006; Kovwics, 3014; Menszes, 3004). Observa-se que, sob o
jupo da ciéncia cartesiana, cormemenie s= insaura uma surder & uma cegueina relacicnal
enire esses persanapens & 2 equipe de side, polidamente disfancada pela inpuagem &
conhecimento  técmicos, excemo de  afareres, padmoniacic de condutas e
princpalmente, pela amaizada culiun da cura do oorpo fisico, em gue a maorte & vista
como fracaso ocu incompeténda témic (Kovios, 2021; Kelldher, 2016 Menemes,
3004; Elias, 2001). Kovics (2014, p. 5] menciana que-

A mone pode = mmar evento solitdrio, sem EgpaQo paa 2 expressan do
sofrimemio & par ritoais. & GricnE qoe 2 representa £ o packenis que ni
Consspne morrer, oom tubos em arificis do corpo, =ndo por companhia
ponbeinns & rusdos de miguinas, exproprizdo de o mone.

& expropriacio da moree redefine o cendrio & os papéis desempenhadce pelos atores
emvalvidos. © matesto deixa de ser o de producia de vida = o morrente perde o
profaFanismo pam s fomar madjuvante na propria monte (Menezes, 2004 Elias,
2001). Estraiépias de enfrentamento nesativas e positivas sio desenvalvidas pelos
perscnapens emvelvidos no intuito de lidar com 2 problemdtica, sendo a primeim
estracepia negativa relativa ao abandona do doente por parte de familiares, amizos e de
suz cormunidade, delepando-se o5 aridades £ a responsabilidade sobre sua vida & maorie
ace “hamidores”, principalments a0 contecin hospitalar (Kovdcs, 20014, 2021; Elias,
2001). A s=punda, inferimos, retrata 2 acsitacio passiva do papel de coadjuvante par
parte do doente, com dam shandano de si memo, destiaido de s=us direioos & deveres,
comporando-se coma “padents”, o1 sz, aquee gue “conformadamenze” epera.

Chuanio 35 esiratépias positivas, tem Sdo implementada a3 humanizacio do caidada
daqueles com doencas ameacadoras da vida, resuliado da mudanca de paradipma par
partz dos profisionais de mide, comunidade dentific, familiares & pdos priprios
doentes sohre cs cuidados em saade frente ap modemo movimenio héspice & aos
avanigos dos Cuidades Falistives (Kovios, 202 1; Pererim & Camarpo, 200 B; Reckziegel
& Steinmetr, 30 146; Floriani, 2001 3; Eslinger, 2003; Mensmes, 2004 ). Chrire aspecio =

relaciona i cpacidade de empoderamenio do doenie, quando ==e & capaz de amogar
s progaganEma e s=us direitos & deverss nesa evperiéna.

Cormoborande com a idsia de empodemmenio do doente, enguanen esiratépia de
enfrentamenio positiva, Eslingsr (20013, p. 30) menciona que, *[.] paa 2 pessoa
doende, 2 moree & suz marie, sendo naiurz] reivindicar o direibo de= sobee 2la ter conerole,
sepundio sus proprizs necessidades, convicpes individuis & valores nos quais of™. S
ver COMa pente Mamente ¢ tor conscéncia da prapria mone & requisito esendal do
procesr de morrer (Kellehear, 2006). O reconhedmenio de gue o fim 5= aprosima
inawgura um cido mentl de reflesthes peralmente permesdas pea andlise da vida,
esclarecimenio dos valores, mediaphes sobre panhos e perdas, sxperiéncias de cris= =
nezonciaphes sm demedor da tristera, solidio, medo pesnal oo ao dar sentido [Kdl=her,
201 Consequentements, 2 iberdade de falar sobre 2 morie se toma um ato e respeito
a privpria identidade, 3 berdade & 3 cmpaizio ao ser bicprifioo & narmtive do doente
{Exdinger, 2013). Falar da mone & flar da vida: & refletir sobre “gualidads de wida®
duramie o processa de morer (Eslinger, 2013); aguee gue = permite dizer “eu oo
mearrer” pode ambém ser o ator de sua partida, organizando-a (Menezes, 2004,
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O processa de momer pode ser experienciade de formas disinias pelo doente, de
acordo com os sipnificades arribuidos, ¢ depende em boa medida do quanie ese sente
que nm vida foi sipnifctiva e rmlizada ow fesrada e sem sentido (Elias, 2000;
Menezes, 2004). Podemas supor que, para aqueles que s= santem realizados, 2 morte &
mais Ficil; para aqueles que s= sentem fracasades, mais dificl. Alim disso, existem os
e, par mais que s vida tenha sido bem-apcedida, sentem gue =12 manei de moamer,
em si, nio far sentido (Elias, 2001). Lopo, cada ser mamente morre imbuido de seus
significados, bem como dos sipnificades hisitrioo-sodais vigentes, gue devem permitic
que o protagonisma seja exercido, de Gio, pelo morente (Kellehear, 2016). Saunders
{mmo ditado em Flonani, 2013, p. 401), ao se dirigir 2 uma plateia ma Asodacio
Brizinica de Medicina, sxgplanou com absolusa lucder:

Falar de aceitacin da mome quando 5m ahordagem s torna ineviEvel man é
mera resigeaicin oo frgilidade por parne do padents, mpowon & dermoez oo
neplipincia por parte do médion [profissiomais da smide]. Para ambaos, é
[justamence] o oposco de nio faxer nada. Moo inbalhe, entlo, & o de alterar
3 @racterstica dewe inevicve proceso, de modo que el nao s2ja visoo como
marrers um fEite hemioo intepsamente individiual pam o pacience.

A Monte como Derradeira Ocupagio Humana

Somas por nafurera seres ocupacionais, dado que realizamos atividades coidianas,
produzimos bens materiais e imateriais, estamos em consiants MoviMEento, ELercamos
papéis familiares e sodais, escevemos nosm histdria e compomos 2 dos demais,
relacionamo-nas por meic da noes atilidade & nos prepaamos para 3 morte, coma
derradeira poupagio (Cost etal., 2017; Mills & Payne, 2015). Etimologiamente, a
palevra coupacio vem da raiz hfing “sccupaniome” & seu sipnificado esid atrelado a0
tempo dedicade a realizar alpe, 205 afareres cotidianos, 2 uma acio em determinado
tempo & espago (Costa et al, 2017). Ela é considerada uma necesidade humana hisic,
com forte infleéncia sobre 2 sdde & o bem-estar das pesoas (Costa et al., 2017; Salles
& Mamukura, 2016), indusive no sen procesa ativo de morte. Sob === prisma
tempéuticn ooupacional, disartitemos os prepamtivos que ervobeem 2 mone.

Moerer £ um procesao biolégicn e sodal, wma ocupacio vivencada nao simente pela
marrente, mas por seu drack sodal, profssionais da side, reli apentes funeririos
e lundomdrios de cemitérios (Kellehear, 2006; Elias, 2001). {purh.rrh:- uma jomada
rI'I:ﬂ'Pﬂ:DJlI:'I.I! indui preparativos a'ou ritns materiais, relipicsos, financeiros, médicos
& Gmiliaras, bem como testes, tentativas e, muitas vezes, experidncias sociais inesperadas
que envalvem ouiras pesoas (Kellehear, 2016). Excetuando-se a5 mortes mibitas,
tripicas & de ceria forma, decwrentes de pandemias ocu epidemias por doengas
infectocontagiosss, come € o caso da amal pandemia por SARS-CoV-2Cavid-19 -
quando nos vemas resiritos ou impedides da vivéncia dos preparativos do morrer e da
marte — nas demais situagtes, ssses preparativos esto pressntes. A expressio do
saftimenio gerado por esse impedimento & retratada por Tranguilin-Siha (2020, p. 31):
*Mosmz ancesralidades maorrem. Momas memboias coletivas, afetivas, == w30, Os
depositirios de nosso amor s vao em meio ao nossa desespere”. Elias (2001) afirma que
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as pessnas s= unem quando s= o = as ideizs sobre 2 maorte S0 comuns, £ 5= sepaEm
quando sio diverzentes.

Az ooupaghes do momer, compreendidas como preparativos e ritos {estes vao além
da acia e sio replesns de simbolas), tém variado enormemente ac lonpo do tempo e do
esparn, mas seus padries esinaorais o bem emohecides em oda parte [(Keleher,
20146). Himorncmesnie, mﬁﬂmh!ﬂigﬂm:dﬂ:ﬂm;mﬂu[:mu
ooupaptes), desde a Alwa Idade Média até o Séoulo XX (Thillip Arids: Marcel Mauss;
Cealffrey Gorer: Michel Foomuli; Morben: Elias; Bamey Glaser; Ansalm Strans; David
Sudnows Clandine Heralich; Cicely Saunders Marnie de Hennezel; Im Byock; Tony
Walter; Micholas Albery; Stephanie “Wienrich], £ 2 omanizaram em modelos
denominades de “maorte tradicona™, *more modema®™ e *mone contemporines”
{Mlenees, WMk Mo que npe 3 marte tradicional, ez & om conjunto de modelos
presanies desde a Alia 1dade Média até o Séaalo X911 Mese perioda, o nascmento =
a morte tinham cardter pablico e eram vivenciados por toda 2 comumidade, seus ritos
emm aceics & cumpridos, sem dramas ou petos de emocio ewesivoe. & marts
simplesmente era aceita & o moribundo era agente de s préaprio processs (Combinara
& Marzin, 2007; Menezes, 2004). Sem demora, no Séoulo XIX, surpiu a marte moderna
desde o esizhelecimentn da familia comoe mides ceniral & de valor szl de sajeiio,
agresado i consolidacio das institigses hospitalares. Exses contextos passaram a afertar
uma morte adminisirada e conirolida pelh medicna, e s tormaram referénciz cenirais
no que @npe 3 vida, i satde, 20 advedmento &3 moree. Mese modelo, ocarrew e ainda
ocorre o ooultamenta da werdade 20 enfermo sobre sea estado de sdde (Combinats &
Martin, 2017; Meneres, 2004). A morne moderna, para Moz {como dizdo =m
Mledeirre & Lusos, 201 1, p. 25), visa como adversdria, & genuinamenie cracerizada
peka:

prmdo pelo aperfeipoamenio da monitoacio, um f@io passivo i goe as
decishes peremcem 208 médions & aos Bmiliares e nio an enfermo, um ao

profamo por nio abender 3 oeniEs £ 4 valores do pacientce £ finalmence um o
de isolamento, ji que o ser bumano mome socialments &m solidan.

Contrapondo-== 2 ema mone adminisirada, comrolada & slidnia, aegiu, desde a
sepunda memds do Séulo XX, a mome contemporines, humanizada, @mbém
dencminada “bca morte™, amplamente disoatida pea abordazem dos Cuidados
Faliatives e pelo modemo movimenen héespice {Floriani, 2013 Combinaio & Martin,
2017; Bafre et al., 2017). Ex=e models recente s= pauta em aptes multidiecplinares,
interdisciplinares e transdisciplinares, que visam melhorar 2 qualidade de vida do tempa
residual do enfermo, tendio come objetive o momer socialmente compartilhada, moave,
com estratépias de enfrenamentn gue dio sentide 3 morte (Floriani, 2003; Badre et al.,
207; Dourado & Cedoeri, 2021}, Tem como proposighes que o momer saja livre de
fnus evitivel [como medidas hemicas e chbstinacio termpéuticl), com minimo
safrimento para o doente & seus familiares, que s= respeite os desgjos & anseios do doente
dentro do factivel & que saja congruente com a dinica anl, 2 culium & 2 &ica vigenis
{Floriani, 3013}, Superimos agui ampliar a visio dess= modelo pa além do enferma,
abarcando toda pente morrente.
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PFéo ana HHK, a revista britinica British Medizl Joumal - EM] publicou um artiza
descrevenda o5 12 principios da boa marte, traduzides para o Brasil por Menezes
{2005):

1} mbher quando 2 morte s dhepando e compreender o que deve ser spendo:;
2} estar em condighes de manzer o conirole sobe o que oo

3) poder ter dipnidade £ privaddade:
4) ter contrale sobre o alivio da dor & demais sneomas;
5) ter posibilidade de ecolba & conirole: sobre o local da mote (na esidénda ou em
outra local)
&) eer aoewo i informacio e aos cuidades epecidlivades de qualquer tpo que s= fagm
>
7 eer acesso & podo Gipo de suporte espiriual oo emecional, s solicado:
B} eer acesso 2 uidadas paliativos em qualquer local, ndo somente no hospitl;:
) eer contrale sobre quem estd prasente e quem compartilha o final da vida;
10 estar apte a decidir a5 diretivas que ameparem gue seus direitos sjam respeimdas;
11} ter tempo para dizer adeus e para ter controle sobre outros apecios, e
12) estar apen a partir quando for o momenio, d= modo gue 2 vida néo seja prolonpada
indefinidamente [ Menezes, 2004; Smith, 2000; Flonani, 7013
Depreendemcs gue esmes princlpios visam 3 apropracio da more £ de Aos
omipaphes por parie do morrente (= devemn == antecipar 3 uma posivel perda de
consdénda), com envohimento sfetive dos demais personagens. Sob s dtica, o mjeio
marrente 5= toma ator princpal, realizando ccupaches que considera spnifictivas =
cruciais oo s casn (Kovdos, 2021; Soura =t 2l, 3019; Combinate & Martin, J017;
Mills & Pzyne, 20015). Dentre sms, o esecice da autonomia por meio da discussio
com a equipe & familia sohre: momo deseja que o sew tratamenio e o matrale dos
sintnmas ssjam feitns o arropar £ a pritic de ssus direitos £ deveres, o dessnvolvimento
de mus diretivas antecipadas de vontade ou, asinda, do codidle (Kowics, 2020;
Combinato & Margin, 20017; Machado et al . 2016 Mills 8 Payne, 2015); 2 sxecucio
de sonhas, 5= 0 desgan a mciedade de vontades relativas 3 alimentacio & 20 auicoidada,
a recehimentn ou nde de visits, as atividades de lazer e bobly, 3 expresio dasm feea
preparagio dos rics finebres, que pepasam pela toalete monwina, pda esoolha da
uma, ol de spulamento cu disperssio de sz cdinas, além da dentificgo das
pesoas que desejz estaren presentes em sew funeral (Combinase & Martin, 2017; Mills
8 Payne, 1015; Kovics, 201 4). Ainda dentro dios prepamtivas, o despedir-se de pessas,
amimais de sstimacio, ohjsos spnificiivas, s cas e dos lupars que margram ne
hisztiria cu visitar s que sio de s=u dessjo conhecer; par meo do encontro face-a-face,
dos abragos, dos beijos, do togue, da producio de presentes significatives, da escriea de
cartas, mensmpens de depedida pravadas oo producio de fve sresming & didrio de
borda (Mills & Fayne, 3015; Kovics, 2014). Fundamenil & que g2 reconhec que quem
marre s despede de tudo o que conhece, inchesive de sua propria histdria e de s
imagem.
Adicionalments, tem-se a5 pendéncias de oedem legal, financeira, social, afetiva,
emocional, rdacional & espirinml, que o momente poderd resoher, s desje. As
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pendéndas lesal & Ainanceira se referem 3 aposentadoria, pensio & contas bancirias, bem
como qussties juridics comao bens, propriedades, artela de filhos, totela de animais,
emire  outras.  Pendéncias sodais = referem 3 recrpanizagic, ofpanizacia e
recanhedmentn das papés sociais dessnvolvidos pelo sujeiin, producio de susnhicprfia
e orpanizacsa de ritos, como batismo, cammenta, béncias & formatare. As de ondem
afetiva, emocional e relacional pertencem ao afo de pedir perdio ow perdoar 2 alpuém =
amar em tempa a5 s2us Da ordem da espinalidade e religiosidade, ese pode pedir
perdio ouw perdoar Squele que transcende para s, vivenciar niais relipiosos, produsic
elou manter consigo objetos rdigiosns e expremar s epirnalidade por meo de
leituras, reproducio de maisicas relipioms e visitas 2 templos relizioms (Menses, 2004;
Flariani, 2013; Bagre e al., 2017; Kovics, J014).

O droahe sodal compesio por familiares & amipos, por @1z ver, cospe-s2 do cidado
an morrente ofertando: apoio emocionak os csidades com 2 =idde & bemessiar,
induindo banho, alimenacic, orpanizacio da cmalleito, aferia de mediomentos e
amllio nos preparativas para a marte {Kovdos, 2021; Mills & Payne, 2005). Ademais,
esze dirache realiza o rito Gindbre, que, pam Bayard, ditado por Soura & Souza (3019,
p-3

s ritos fiinebres t#m inicio oom 2 agonia e ooincidem oom a Gee inicial do
lmn. O sepmenin = di com o weldrio, as exéquias, 25 condoléncias e o o
piblico {pam pesnas de destaque), @izl (omo no s do o de o
sspecifim de roupa) & psicoldeion (o sentimeneo da perda), prolonpandoose
oom o colio dos mortos ow 2 visica ap cemitério, como ooorre no dia de
finados.

Os ritos de chlagio também o oferiados, demonstradas pelo zelo com o defunio,
come, par exemplo, a malete mortudna ou 2 miss de sétimo dia. Realizam-se zinda os
ritos de pamapem, ne quais hi exdiacio da separacio emtre o maorto e as vivas,
amepumndo a inchesio do more em um estatubo post mortem {Kovios, 20213 Sous &
Souza, 2019).

Por sua vez, o5 profissicmais, induindo-se agui as equipes de mide, rdipioscs, apenies
funerirics & fundondrios de camicérios, ambém s encontram amplamente envalvidos
mas pozpagtes com a marte. As equipes de side s ooupam, princpalmente no processe
ative da mone, com os cuidados dinios, de confonie, farmacelésios, psooldpicas,
saciais & de asisténcia reliziosa e espifimal {de acordo com a Le o™ 9982 de 20005 da
marrente, bem come do acolhimento, soaria ative, pasagem de mis notidas e a
preparacio do corpo oo pesw mosew [Saad o al, 20018 Doursde & Cedoti, 20215
Basre et al., 20017). Acompanbam familiares no reconhecimenio do compo & iberam o
atetade de chito (Amérian, 3012 Hermes & lamarc, 2013). Os relipiosas e seus
amiliares se cogpam da assisténcia relipios & espiniual destinades ao morrents, bem
como 4 se cinculo sodal, por meo des cuidados com o compo, vestimenta da toalets
muariuitia, extrema-uncia, béngics & oraghes, conducto das evéquias & calbos’mimas
{Persira, 2013). As apéndas funerrias, por intermédio de s=us apentes faneririos =
amiliares de preparacio, coupam-se do translido do compo, realizam 2 tanatopraxia,
arpanizam wrnas & emamentam as smlas de veldnio, acolhem familiars & conduzem o
sepultamenio (Meves & Dame, 3016 Cabe ainda, acs fundondrics do cemicénia,
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escavar o solo, conduzir o carmmo de transporte do arpo até 3 sepuliura, descer a uma par
meic de cordas, além de cobricls com tema oo moloci b em jamigo (Clesfioco
Brasileira de Orupagtes, 2021).

Isso posin, depreendemos que a morte & um procesr =cial composio por muitos
persomapens e ocogpactes com sipnificde oaloral, étice-monl, religios, politico,
hiszirico & peoprifion.

Considerapoes Finais

(s seres humancs sio conscientes de que 2 morte eviste & habitalments 2 encaram
como um prablema. Eem problemdtic poderd ser transposta se a5 atos de falar sobre ela
& vivendd-la no cotidiane se tornarem am hibito sodial = allmml, wolbedo-a coma
uma experiénda inerente 3 existéncia humana. Fa-se necesino enfatizar que acolher &
a antitese de banaliza-la, face i viclénda politica, scondmic e sodial a qual todos estamas
exposios, principalmente sm nosso pais.

& politic, a malmra, a moral vipenie, ce cosnrmees & 25 ooupaghes que parmeiazm nio
samente o mjeito morrente (adoecido ou envelhecida), mas seu dido social & todos os
profisionais emvolvidos (chamamos a atencio em especial do terapaiia copackanal)
apontam gue == experifénca nio deve sar encarada somente como um procsso
hiclégicn, mas como um proceso sodal & compadiconal.

Efetivameniz, pooces vezes na hisidria == falow @mio sbre 2 mone comoe apor,
periodo da pandemia do SARSCoV-2MCovid-19. Reafirmamos a more como um
problema quanda em decorrdnda da necropolitic aplicada em indmeros paises, das
martss em mas= e da imposicio de restrighes severas na expressio de copacites
emvabvidas na morte & no momer, prindpalmente des preparatives e ritos finebres. Haoje,
emas restriptes nio se referem somente s witimas diretas  indiretas desse virus, mas ==
ampliou 2 todos que momem por owircs motives ness momenio.

As mudans decomentes desas resriches, necescirias pam a2 comtengio do vins,
aumneriaram a hospitaliracio e 2 memnizacio das mort=s. {3 moments peralmente morme &m
solidin ou com 2 sermacin de b Sdo sbendomado peo s o sodal, quande neo
aompreende a sitacio. Para s drogko sodal, porsus ver, mie poder se depedir pesoalmense,
receher o ooepo de = ente envalio em so plisso, imvighilmnde ae visalraco, sfea
rechursio do perindo de tempo para vels-lo, ter uma dimimugie do comtingenie de pesnes gue
Mmmhwmﬂmnﬂﬁ@shmemm
severns & impactarnies para todes o emalbvidos, gerando mudancs copacionais. O reulado
dem epenitnca perutedon il viselimde somense no o, Magasle momenin,
terernos 2 dhance de avancar ou retroceder no in@nis 2 como nos reboonamoe com a mone
£ 03 WKHTE, enquanin experitnca pesoal e swdal.
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ANEXO A - Escala de Desempenho de Karnofsky
(Fonte: https://www.farmabrasilis.org/dbarquivos/Karnofskyportugues_14831077.pdf)

Normal; nenhuma queixa;
nenhuma evidéncia de doencga.

Apto para atividades normais e trabalho; Capaci.mdo B mvxdades

nenhum cuidado especial é necessirio. %) |jnoemsts. Requannd ssm e
sintomas.

Atividade normal com esforgo.

80 |Alguns sinais e sintomas de

doenga.

Cuidados para si, incapaz para

70 |seguir com atividades normais
ou trabalho ativo.

Inapto para o trabalho; apto para viver em casa ‘ = :

e cuidar de muitas de suas necessidades. As 60 Requetaj'd"::monal,diorém

\quantidades de assisténcia e suporte necessérios U SR

sdo bastante varidveis. e it

Requer ajuda considerivel e

50 |freqilente assisténcia médica ou

especializada.

40 Incapacitado; requer cuidado

especial e assisténcia.

100

Severamente incapacitado;
30 |admissfio hospitalar ¢ indicada,

—_— — mas a morte niio ¢ iminente.
para cuidar de si mesmo; requer - : -
cuidados hospitalares ou equivalentes Mm‘f;?:?;;;’g‘ﬁ“
especializado; doenga pode estar progredindo | 20 msi o ; X
g = cuidados intensivos.
Moribundo; processo de

10 |fatalidade progredindo
rapidamente.

[ 0 |Mone
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